NI unge om sjelden
funksjonshemning







Arbeidet med dette heftet ble startet for sju ar siden. ldéen den gang
var a intervjue 21 ungdommer med sjeldne funksjonshemninger om
deres hverdag og tanker. For & utfylle og kommentere temaene de tok
opp, intervjuet vi ogsa fire erfarne fagpersoner. Men pa grunn av
omorganiseringer og annet ble dessverre aldri det planlagte heftet fer-
digstilt. Det syntes vi var veldig synd, ettersom det la mye god infor-
masjon i materialet som var innhentet. Sommeren 2004 valgte vi der-
for & ta opp igjen prosjektet.

Siden det var gatt s& mange ar siden intervjuene var gjort, syntes vi
det ville veere interessant & undersgke hvordan ungdommene hadde
det og tenkte nd, nar de var gatt fra & veere ungdom til & bli unge
voksne. For at ikke teksten skulle bli for omfattende, sa vi oss imidler-
tid nodt til & redusere antallet personer til ni. De fleste av disse har
diagnoser som far et kompetansesentertilbud pa Frambu. Intervjuene
presenteres i kronologisk rekkefalge for & tydeliggjare den enkeltes
personlige utvikling. Vi har ogsa snakket med fagpersonene pa nytt
etter siste intervjurunde med ungdommene.

Alle intervjuene er gjort av Bitten Munthe-Kaas, og er valgt ut og redi-
gert av en redaksjonskomité bestaende av fagpersoner fra Frambu.
Vi synes historiene i heftet gir god innsikt i hverdagen til ungdom med
sjeldne funksjonshemninger. Hapet er derfor at det vil bli lest av
mange - bade personer som selv har en sjelden funksjonshemning,
men ikke minst ogsa parerende og fagpersoner. Her er det mye a
hente for alle.

Frambu, februar 2005

Mona K. Haug
Redaktar



En fugl i bur

synger ikke
av glede, men
av raseri.
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Innledning

Arbeidet med dette heftet har veert
en tankevekkende reise, og matet
med ungdommene som deler sin
kunnskap og erfaringer har gitt
nye perspektiver pa eget liv.

Det ante meg pa forhand at unge
med sjeldne funksjonshemninger
hadde en del spesielle problemer.
At de var sa store pa savidt mange
livsomrader, gjorde meg opprert,
men likevel farst og fremst ydmyk.
For de fleste takler utfordringene
med imponerende livsvisdom,
kunnskap, humor, selvironi, kreati-
vitet og ikke minst optimisme.

Dette heftet inneholder pa mange
mater lesning som angar oss alle.
Men det er vanskelig & oppleve
erkjennelse hvis det ikke ogsa er
noe man kjenner igjen, og som
kan gi de nye tankene og folel-
sene fotfeste. Det er dette fotfestet
man far ved & se det almengyldige
i det ungdommene forteller.

Ny erkjennelse skapes i tillegg nar
man opplever den i en annen
sammenheng enn man er vant til.
Man ser noe nytt bade hos seg
selv og hos andre. Og man ser
bedre det man for hadde en anelse
om. Det far en til & oppleve at man
er menneske.

Disse samtalene har veert med pa
a bidra til at jeg ikke lenger er s
redd for & fale angst, ydmykelse
og tilkortkommenhet i eget liv.
Man blir jo bare menneske av det.
Ungdommene i boka kan dessuten
lzere 0ss mye om a leve seg
gjennom problemer.

Samtidig vil leserne se at en del av
ungdommene holder sin smerte
under kontroll. Det er ikke til &
komme bort fra at en del av dem
nok ikke vager mer enn a apne
deren pa glett til sitt indre. Dette
gjelder spesielt i forhold til andre
som ikke har funksjonshemninger.
Jeg tror det har sammenheng med
en bevissthet om at for mye smer-
te og gjentakelser om den virker
frastatende pa dem som ikke selv
har felt det pa kroppen.

Jeg har samtidig en falelse av at
enkelte gjennom total apenhet pa
enkelte omrader stenger porten til
andre og vanskeligere temaer. Det
er meget menneskelig og har kan-
skje noe med a skyve virkeligheten
- eller virkeligheten bak virkelighe-
ten - fra seg.

Jeg synes ikke det er noe rart at
ungdommene ikke viser sine inner-
ste marke rom til noen som ikke
selv vet hva det dreier seg om.



“Sardinen vil at boksen skal apnes mot havet”

Jeg har reist over hele landet og
mett de fleste ungdommene hjem-
me. Litt preget av almenhetens
holdninger til sykdommer det fin-
nes lite kunnskap om var jeg nok.
Desto mer gledelig og overrasken-
de var det @ mgte ungdom som pa
tross av enten til dels alvorlige eller
psykisk belastende diagnoser, lever
et aktivt, godt og meningsfylt liv.

Det er vanskelig a si noe generelt
om arsaken til at de gjer det. Men
det handler blant annet om at
deres foreldre helt fra starten har
fatt hjelp til @ akseptere sitt barns
diagnose. De har veert bevisste pa
a gi ungdommene utfordringer, ta
minst mulig spesielle hensyn og
fremfor alt ikke & overbeskytte.
Resultatet er modige, apne, bevis-
ste og ikke minst reflekterte unge
mennesker.

Dette handler om ungdom som
har noe sveert verdifullt inne i seg.
Noe som jeg selv i min kamp for
trygg identitet virkelig misunner
dem: En rotfasthet i sitt eget “jeg”.
En modenhet som ingen ytre
pavirkning formar a rokke ved.

Likevel: Ungdommene setter ord
pa en del felles problemer som
ikke kunne bli stdende ukommen-
tert. Stikkord er for eksempel sek-

Werner Aspenstrom

sualitet, darlig forhold til kropp og
utseende, vissheten om at de risi-
kerer & fore arvelige sykdommer
videre, ensomhet osv. Til slutt i
heftet belyses disse temaene nzer-
mere i samtaler med utvalgte fag-
personer.

Enkelte av ungdommene har en
sykdom som gjer kommunikasjon
vanskelig. | disse tilfellene har jeg
intervjuet deres foreldre.

Undertegnede ble overalt matt
med apenhet, varme og gjestfrihet.
Alle ungdommene ga av sin tid - i
hap om at deres erfaringer kan
veere til hjelp for andre. Ogsa fag-
personene formidler raust av sine
kunnskaper og erfaringer.

Mitt hap er at de som leser dette
heftet far et innblikk i og dermed
respekt for hvor mye ungdom med
kroniske sykdommer og funksjons-
hemminger har a lzere oss.

Oslo, februar 2005
Bitten Munthe-Kaas






smerte

Ina Lysaker (25) har analatresi:

— Det a ha analatresi er noe skikkelig herk. | gjennomsnitt fikk
jeg en narkose pr maned til jeg var ferdig med puberteten.
Men det har samtidig lsert meg mye, for eksempel om a takle
smerter. Jeg har lert 4 “psyke” meg opp til a tale mye.

Ina Lysaker fra Oslo likte & veere pa
sykehus - bortsett fra nar det skul-
le gjeres noe vondt med henne.
Den viktigste arsaken til alle syke-
husoppholdene var at analatresien
skapte forstoppelse. Derfor matte
endetarmsapningen blokkes gang
pa gang. Men heldigvis blir de fles-
te som har analatresi bedre etter
puberteten.

24-aringen er blitt en sterk ung
kvinne, ikke minst psykisk, etter de
mange pakjenningene hun har
veert igjennom. Hun er samtidig
opptatt av at folk flest vet sveert lite
om analatresi.

— Jeg synes det er greitt & fortelle
om det, fordi de jeg mater, er
nysjerrige pa en positiv mate. Nar

jeg skal informere andre, tar jeg
utgangspunkt i meg selv. Da
begynner jeg med a si at jeg har
en hay atresi. Det vil si at jeg er
fadt uten endetarm. De fleste spar
da naturlig nok hvor baersjen kom-
mer ut, hvordan jeg gjer det osv.
Sa sier jeg at det fortrinnsvis skjer
ved at jeg skyller eller tar klyster
sa ofte som jeg faler behov for det.
Da spgr de om jeg har mye vondt -
og det har jeg fortsatt nar jeg har
mye luft i magen.

Jeg forklarer ogsa at misdannelsen
ikke plager meg sa mye lenger -
bortsett fra nar jeg er pa stranden,
har bremsespor i underbuksa, ma
prompe midt pa Karl Johan eller
pa en fest med mange mennesker.
Det kan veere pinlig noen ganger.



Selvbilde

Pa sparsmal om hva dette gjor
med hennes selvbilde, svarer Ina at
det ikke er negativt, bortsett fra pa
enkelte marke dager. Da har hun
noen svarte tanker om hvorfor det
akkurat skulle vaere henne som ble
fedt med denne misdannelsen.

— Jeg spurte mamma om det noen
ganger da jeg var liten. Hun svarte
som sant var at analatresi er med-
fadt og en feil som tilfeldigvis opp-
star i fosterlivet.

Ina gir med andre ord uttrykk for
at hun har et forholdsvis greitt for-
hold til sin skjulte fuksjonshem-
ming - og at foreldrene hennes
skal ha mye av zeren for det.

— De lot meg aldri veere alene med
problemene og har fremfor alt lagt
vekt pa dapenhet om det.

Eget liv

Ina har flyttet hjemmefra na.

— Det er deilig & leve livet pa egen
hand. Men det var teft for forel-
drene mine da jeg begynte a snak-
ke om at jeg ville bo for meg selv.
Spesielt mamma syntes det var
vondt & slippe. Hun var bekymret
for hvordan jeg ville klare all kles-
vasken og alle utgiftene jeg har i
forbindelse med slitasje pa klzer.
Mamma ble tidlig kjent med
Frambu og de andre tilbudene for-
eldre med barn med analatresi far.
Det var viktig for henne. Hun var
ofte sliten da jeg var liten. Jeg var
langt fra den mest samarbeidsvilli-
ge nar tarmen matte temmes, og
stakk en periode av bare jeg herte
ordet bzersj. Det var mamma som

matte blokke meg far sykehuset
overtok. Hun ble den slemme
damen i disse arene, mens pappa
var den gode og snille. Jeg er fort-
satt pappas jente, men snakker
med mamma om mer intime ting
som jeg ikke deler med ham.

Fellesskap

Ina kan se tilbake pd mange fine
mater med jevnaldrende med
samme diagnose pa Frambu.

— Spesielt sommerleirene uten for-
eldre var herlige opplevelser. Men
jeg har ogsa mgtt dem som blir
deppa og faler seg enda mer funk-
sjonshemmet ved & mgte andre i
samme situasjon. De fleste opple-
ver det derimot som en lettelse nar
vi mates. Vi har mye galgenhumor
rundt det a ha analatresi. Da kan vi
vaere 0ss selv uten at noen ser pa
o0ss. Det har forgvrig ikke vaert noe
problem for meg personlig bortsett
fra da jeg hadde stomi som bulet
ut pa magen fra fjerde til syvende
klasse. Da var det noen som kom-
menterte det. Men de sluttet med
det samme nar jeg forklarte hvor-
for. Jeg har i det hele tatt unngatt
mobbing, fordi jeg aldri har forsgkt
a skjule min funksjonshemming.
Det betyr at jeg kan ta igjen hvis
det er nedvendig

Vennene

En del andre ungdommer med
analatresi foler seg bade annerle-
des og ikke minst ensomme, fordi
de har fa a snakke med om dette
problemet, fortsetter Ina.

— Jeg tror det har mye med omgi-



velsenes uvitenhet om var funk-
sjonshemming & gjere. Analatresi
er et tabubelagt problem som det
snakkes lite om,

Folk synes vel

det er vanskelig,

fordi det har

med baersj, lek-

kasjer og vond

lukt a gjere.

Jeg er privili-

gert, fordi jeg

alltid har har hatt gode venner. De
stotter meg, besgker meg pa syke-
huset og ler nar jeg gir uttrykk for
at jeg elsker a baersje. Jeg kan for-
sikre at det er en ren befrielse for
0ss med analatresi! Mitt inntrykk
er at vennene mine ellers tenker
lite over at jeg har disse plagene,
bortsett fra nar jeg klager over
smerter i magen. Hadde jeg ikke
hatt vennene, ville det & ha anala-
tresi utvilsomt preget min hverdag
i langt sterre grad enn det gjer na,
presiserer Ina.

Kjeerester

Hun har til tross for sin funksjons-
hemming heller ikke hatt proble-
mer med a fa kjaerester.

— En ga til og med uttrykk for at
han syntes det var ganske sjarme-
rende med alle stomi-arrene mine
pa magen. Den forrige kjaeresten
min sa at det ikke spilte noen rolle
for ham hva jeg bruker sa lenge
det fungerer best mulig for meg.
Hvis jeg derimot hadde matt en
gutt som hadde rynket pa nesen,
ville jeg ikke hatt noe forhold til
ham uansett.

Jeg har et godt forhold til kroppen
min. Men jeg bruker samtidig en
del triks, for eksempel parfyme, for
a skjule lukten som
kan oppsta nar baer-
sjen av og til siver.
Det er forresten noe
av det absolutt mest
irriterende ved ana-
latresi, og en av
arsakene til at jeg
royker 0ogsa. Jeg
haper & fa lagt inn kontinens-
stomi.

Avdramatiserer

— Har du matt nyblitte foreldre
med barn med analatresi?

— Ja, jeg har matt enkelte ferske
foreldre sammen med noen andre
ungdommer. Det er utvilsomt godt
for dem & mate oss. De fleste er
sveert opptatt av hvordan det opp-
leves for et barn & vokse opp med
en slik misdannelse - ikke minst i
forbindelse med puberteten. Var
oppgave i matet med dem er naer-
mest & avdramatisere problemene
barna deres vil sta overfor i fremti-
den. Vi legger ogsa sterk vekt pa
at de for all del ikke ma overfoku-
sere pa barnas avferingsproblemer.
De ma i stedet fokusere mest
mulig pa deres ressurser og mulig-
heter, og ikke minst pa & gi dem
ros for alt det de mestrer. Hvis
ikke, kan det fa alvorlige konse-
kvenser for deres selvbilde og for-
hold til kroppen. Jeg vet selv hvor
vanskelig det er & ikke vaere i
stand til & kontrollere avfaringen
nar jevnaldrende barn etterhvert



gjer det. Foreldres negative foku-
sering er bare med pa a forsterke
problemene. Nyblitte foreldre sliter
ogsa med tabuer og vrangforestil-
linger om analatresi. Enkelte skam-
mer seg over a ha fatt et barn med
en slik misdannelse ogsa. Jeg
synes fortsatt det kan veere toft a
bli konfrontert med slike holdning-
er, sier Ina.

Barn

Ina har lyst pa barn.

— Men jeg kommer i s fall til &
grue meg til det. Kun en kvinne
med analatresi i Norge har fatt
barn hittil. Pa grunn av legenes
manglende kunnskap var det bare
savidt hun fikk keisersnitt. Pro-
blemet er at vi rett og slett kan
sprekke ved en vanlig fadsel hvis
barnet veier mellom tre og fire
kilo. Historien om denne kvinnen
har satt seg fast i meg, og gjort at
jeg er blitt temmelig skeptisk til
tanken pa a bli gravid og fede
barn, selvom det ikke er noe i
veien for at jeg kan gjere det.

Trives

Ina er utdannet hjelpepleier, og
arbeider i skrivende stund i hel-
dagsjobb ved et sykehjem der hun
stortrives. Hun mener at dette
yrkesvalget har sammenheng med
den gode omsorgen hun selv har
fatt bade hjemme og pa sykehu-
set. 25-aringen spiller dessuten
saxofon i korps en gang i uka.
Ellers er hun mye sammen med
vennene sine.

Ina Lysaker (32) har analatresi.



neas 3
blindtarmstomi

— Blindtarmstomien som jeg fikk for et ar siden har gitt meg et
nytt liv. Na gleder jeg meg hver dag til a temme tarmen nar jeg
kommer hjem fra jobben. Jeg kan til og med temme den riktige
veien, i motsetning til fer da jeg matte ta kateter i sonde analt.
Det er fantastisk at kroppen min endelig klarer det! sier Ina (32).




Ina Lysaker er et sprudlende, livs-
glad, optimistisk og varmhjertet
menneske det er umulig a forbli
ubergrt av. Og det til tross for en
arelang sykehistorie som svingder-
pasient og uttallige sykehusopp-
hold med tidvis store smerter.

Det matte to operasjoner til far
blindtarmstomien kom pa plass og
fungerte slik den skulle.

— Farste operasjon var mislykket.
Stomihullet ble for stort og avfe-
ringen rant ukon-

trollert ut. Da ville

jeg bare dg, sier

Ina. Som fikk den

verste forstop-

pelsen hun noen

gang har opplevd

samtidig. Og hun

vet alt om hva det

er. Legene trodde farst at hun
hadde fatt tarmslyng.

— Jeg verken spiste, drakk eller
snakket pa en uke. Det var deilig at
mamma var hos meg da og kunne
kommunisere med legene. Til slutt
temte de den steinharde tarmen
min under narkose. Da var jeg
glad. Siden har jeg temt den hver
dag, selv om det strengt tatt ikke
er ngdvendig. Jeg er sa redd for at
den skal gro igjen, sier Ina.

Hun viser til at det & fa lagt inn en
blindtarmstomi er et stort inngrep
som etter hvert har blitt en vel-
provd metode pa Rikshospitalet.
— Den fungerer som en skyllesto-
mi. Jeg farer en plastlange inn i
den lille apningen og fyller sa pa

med halvannen til to liter vann som
skyller tarmen ren. lkke gjer det
vondt heller, sier Oslo-jenta og
viser fram hullet pa magen under
et grlite plaster.
— Noen ganger er det litt radt og
sart nar jeg setter i slangen, som
ma inn ti centimeter. Jeg ma sitte
pa do i mellom ti minutter og et
kvarter for a vaere sikker pa at alt
er ute. Men jeg har innredet det
trivelig med kryssord og baker. Jeg
skravler ogsa mye i telefonen der,
ler Ina.

Hun kjenner
ingen andre med
analatresi som har
fatt blindtarmsto-
mi, men haper at
det blir flest mulig
forunt.
— Selv barn kan skylle tarmen selv
med den. De slipper a involvere
foreldre og andre naerpersoner inn
pa dette intime livsomradet.
Stomien vil i sin tur bidra til & for-
hindre mobbing, problemer med a
fa venner og ikke minst isolasjon
som sa mange barn og unge med
lukt- og avfgringslekkasjer sliter
med. Det er sannelig pa tide at vi
som har analatresi kommer oss ut
av toalettene og bruker tiden var
pa morsomme ting, understreker
Ina. Som na selv kan se fram til et
videre liv med kun en arlig kontroll
pa Rikshospitalet.
— Legene pa Rikshospitalet har
likevel forsikret meg om at jeg kan
ta kontakt nar som helst hvis det
er noe. Det kjennes trygt.



32-aringen tar ikke andre hensyn
til analatresien sin na enn at hun
holder seg unna melk og bananer
for @ unnga forstoppelse. Hun ma
dessuten ha med kompresser og
slanger og litt annet utstyr nar hun
er ute og reiser. Det tar ikke mye
plass. Ina er sveert glad for at det &
temme tarmen ikke er avhengig av
sterile omgivelser. Det gjer at hun
kan veaere mye mer fleksibel bade
med hensyn til hvor hun reiser og
hvordan hun kan leve nar hun er
borte.

Ina driver ganske mye styrketre-
ning pa fritiden. Na vil hun ta opp
med legene pa Rikshospitalet om
hun med sin analatresi har krav pa
a fa dekket utgiftene til helsestu-
dio. Hun viser til at fastlegen hen-
nes kan lite om denne diagnosen
og dermed ogsa om hva hun kan
ha krav pa.

Jeg er unik

Ina svarer benektende nar vi spar
om hun er bitter over a ha anala-
tresi.

— Jeg faler meg tvert i mot unik i
den forstand at jeg har noe som
andre ikke har. Folk ma tro meg
nar jeg sier at jeg ville ha takket
nei hvis jeg hadde fatt tilbud om a
fa fiernet analatresien. | sa fall ville
det veert noe ved min personlighet
som ville ha blitt tatt fra meg.

Jeg er likevel heldig som har et
godt forhold til kroppen min. | ten-
arene gikk jeg til psykolog et ars
tid fordi samfunnets fiksering pa
den perfekte kroppen ble for teff a

forholde seg til i den livsperioden.
Nar jeg med tiden forhapentligvis
har fatt de barna jeg ensker meg,
vil jeg likevel be om & fa en plas-
tisk operasjon for a fa fjernet alle
operasjonsarrene. Jeg opplever
dem som noksa skjemmende. Men
hittil er det heldigvis ingen menn
som har kommentert dem eller
gatt fra meg av den grunn.

Ina er heldigvis aldri blitt mobbet
pa grunn av sykdommen sin heller.
Hun tror at det har sammenheng
med at hun aldri har lagt skjul pa
at hun har analatresi. — Det kan
0gsa ha noe med personlighet a
gjere. Jeg sier fra hvis jeg opplever
a bli behandlet urettferdig. Sa
lenge jeg er apen og erlig, faler
jeg at jeg har mitt pa det torre.

Kjeeresten

Da vi mgtte Ina for andre gang, var
hun sa forelsket at det lyste lang
vei. Hun matte sin svenske kjaeres-
te i fjor sommer. Han er psykiatrisk
hjelpeleier og bor fortsatt i Stock-
holm, men har sgkt jobb i Oslo na.
Ina besgker ham sa ofte hun har
fri og turtelduene snakker sammen
hver dag. Spersmalet om nar de
skal flytte sammen er blitt et tema,
ikke minst etter at Ina nylig har
kKjopt og flyttet inn i en starre lei-
lighet. Begge er Amerika-frelste,
og skal snart dra sammen til Las
Vegas. De reiser ikke dit for a gifte
seg, men for a oppleve byen. Hvis
kjeeresten frir, kan Ina tenke seg et
heidundrende norsk-svensk bryllup
i stedet.



Barn

Kjeeresten har en datter fra et tidli-
gere forhold som Ina er blitt veldig
glad i.

— Jeg har fortalt henne at jeg har
analatresi og vist henne arrene pa
magen. Vi har fatt et naert forhold.

Ina og kjeeresten har ogsa lyst til &
fa barn sammen.

Men hun har enna

ikke snakket med

legene pa

Rikshospitalet om

hvorvidt kroppen

hennes taler et

svangerskap med

tanken pa alle inn-

grepene som har veert foretatt i
underlivet hennes tidligere.

— Hvordan vil du reagere hvis
legene sier at du ikke kan fa barn?
— Jeg blir i sa fall utrolig lei meg.
Grunnen til at jeg enna ikke vet
om det faktisk er mulig, kan nok
ha sammenheng med at jeg for-
trenger angsten for at jeg ikke skal
fa oppleve & bli mamma. Men jeg
tror samtidig at jeg er forberedt
bade pa et positivt og negativt
svar.

Ina viser samtidig til at mange
kvinner med analatresi na far barn.
Hun har mett flere madre pa
meter i foreningen.

— Mitt problem er at jeg har en
noksa komplisert type analatresi.
Noen kvinner har bare noen sma
arr pa kroppen som et minne om
diagnosen sin, mens jeg med unn-
tak av det siste aret har hatt pro-

blemer med denne sykdommen
bestandig.

Ikke arvelig

Ina minner samtidig om at det & ha

analatresi ikke er arvelig.

— Jeg ville uansett valgt & fa barn

selv om de kunne risikere a fa

denne tilstanden. Den medisinske
utviklingen pa
dette feltet gar sa
fort og er kommet
sa langt na. Mine
barn vil under
ingen omstendig-
het fa de proble-
mene med syk-
dommen som jeg

har opplevd. Jeg ville aldri valgt a

sette barn til verden hvis jeg visste

at de kunne risikere det.

Likemann

Ina er ikke lenger aktivt med i
Norsk Forening for Analatresi.

— Etter hvert som jeg ble voksen,
ble behovet for fellesskapet med
andre i samme livssituasjon grad-
vis mindre. Det er nok viktigere for
barn og ungdom og ikke minst for
smabarnsforeldre & veere med der.

Ina jobber imidlertid som likemann
for andre med analatresi.

— Jeg stiller opp med en gang jeg
far en henvendelse fra Frambu
eller Rikshospitalet, fordi jeg vet at
det er viktig. Slike tilbud glimret
med sitt fraveer da jeg var liten.
Det var ingen som kunne fortelle
mamma hvordan jeg ville fa det i
tenarene og som voksen. Jeg tror



det hadde veert til stor hjelp for
henne den gangen a ha hatt noen
a snakke med.

32-aringen mener med rette at
hun har en unik kompetanse i for-
hold til det & veere likemann ved 3
ha analatresi selv.

— | mitt mete med foreldre under-
streker jeg at det & ha denne diag-
nosen slett ikke er til hinder for et
godt og meningsfylt liv og at pro-
blemene som kan oppsta i denne
sammenheng er til a leve med.
Mange foreldre er selvfalgelig
redde for at deres sgnn eller datter
med analatresi ikke skal kunne se
fram til sex og nzere parforhold.
Mamma slet med tunge depresjo-

Analatresi

Kort beskrivelse inn her

ner pa mine vegne av den grunn.
Jeg er selv et eksempel pa det
motsatte, og vet derfor at jeg har
en viktig forebyggende oppgave i
forhold til nybakte foreldre.

Forelgpig har jeg veert likemann
ved et par-tre anledninger i mater
med nybakte foreldre pa Frambu.
Selv om de fleste har lest mye om
analatresi pa internett og i anato-
mibgker, er det likevel vi som har
diagnosen som best kan fortelle
hvordan det er a leve med den. Det
er like fantastisk hver gang a opp-
leve hvor lettet og glade foreldrene
blir nar de far hare hva vi har a for-
midle, sier Ina Lysaker.






diagnosene

Benedicte (23) har bade cystisk fibrose og nevrofibromatose:

- Jeg var tretten ar da jeg med en maneds mellomrom fikk vite
at jeg bade har nevrofibromatose og cystisk fibrose. Det er
bare en per million mennesker som har disse to sykdommene
samtidig. Det var et sjokk a fa vite at jeg er en av dem, og van-
skelig a akseptere. Jeg forstar ikke hvordan jeg skulle greidd a
takle dette uten stotten jeg har fatt fra mine foreldre.

Benedicte Stefring fra Baerum i
Akershus sier at det er vondt &
veaere sa mye syk, selv om hun er
forholdsvis svakt rammet av disse
to tross alt alvorlige sykdommene.
Hun har uttallige bronkitter, lunge-
0g grebetennelser bak seg. Hvor
mange dager og uker hun har veert
borte fra skolen, har hun ikke
lenger oversikt over.

Usikkerheten om hva som egentlig
var i veien med henne som barn,
var en tung belastning bade for
henne og foreldrene, som for-
gjeves reiste land og strand rundt
med datteren og oppsegkte fagfolk
innen bade tradisjonell og alterna-
tiv medisin for & fa hjelp. Men de

fikk kun beskjed om a ta det med
ro, og at Benedicte ville vokse pro-
blemene av seg.

Selvfolelsen

Noe av det verste var likevel at hun
folte seg dum og treg pa skolen
for diagnosene ble stilt.

- Selvfglelsen var lik null den gang.
Jeg greidde ikke konsentrere meg
om undervisningen, men var kon-
stant trett bade fysisk og psykisk,
noe som er et av de mest typiske
symptomene ved nevrofibromato-
se, sier Benedicte.

Det var heller ingen som reagerte
pa de store, flate, lysebrune flek-
kene hun hadde pa magen og de
svulstliknende knutene hun hadde



langs nervene i underhuden en
rekke steder pa kroppen. Legene
mente at de sakalte cafe-au-lait-
flekkene var fgdselsmerker. Det var
farst etter at hun fikk diagnosene
og dermed ngdvendig medisinsk
behandling og kosmetisk kirurgi at
hverdagen begynte a bli noenlunde
normal.

Trening

Det krever mye trening & holde
utviklingen av cystisk fibrose i
sjakk. Benedicte

sykler, gar mye pa

ski, svemmer og

trener vekter i til-

legg til at hun gar

hos fysioterapeut

for blant annet &

fa lungedrenasje.

Hun ma vaere

meget ngye med 3

fa nok hvile og

sevn, men er likevel sveert sliten
nar hun kommer hjem fra jobben.
Det a ga pa fest, krever at hun hvi-
ler mye pa forhand. Hun ber ogsa
unnga a oppholde seg i reykfylte
lokaler. Da ma hun ta medisiner pa
forhand. Men hun gar likevel pa
diskotek.

— Det blir for kjedelig a sitte hjem-
me og ta hensyn til at jeg har
disse sykdommene hele tiden. Jeg
er tross alt bare ung en gang, sier
Benedicte.

Ble mobbet

Hun vet pa kroppen hva mobbing
innebaerer, og opplevde det szerlig
pa barneskolen, fordi hun hadde

problemer med a folge med |
timene. Hun matte ha ekstra
undervisning bade i norsk og
matematikk.
— Jeg hadde ingen venner den
gangen, og ble sa og si daglig
mobbet som den late og dumme
eleven. Dette pdagikk helt til jeg
begynte i niende klasse. Farst etter
at jeg fikk diagnosene, fikk lzererne
og de andre elevene informasjon
om arsaken til problemene mine.
Siden har det gatt greitt. Na har
jeg mange a veere
sammen med.
Men jeg orker
fortsatt nesten
ikke & tenke pa
hvor vondt det var
a bli ertet og ikke
fa vaere en del av
gjengen. Jeg iso-
lerte meg mer og
mer for a slippe a
fa oppmerksomhet. De som ikke
har opplevd det, kan ikke forestille
seg hvordan det er. Jeg har aldri
hatt kontakt med de som gjorde
det siden. Det er en fattig trost at
det ma veere et eller annet galt
med de som har behov for a plage
andre pa den maten, mener
Benedicte.

Tar utdanning

Benedicte gar i skrivende stund pa
barnepleierlinjen ved Nesbru
videregaende skole. Drammen er &
bli barnehageassistent. Dette er
egentlig en ettarig utdanning.
Benedicte har valgt & ta den pa tre
for slippe a bli sa sliten ved a ta



mange fag samtidig. Dermed far
hun mer overskudd pa fritiden - og
ikke minst til & drive ngdvendig
trening.

Venner og kjserester
Benedicte er mest sammen med
andre ungdommer med nevrofibro-
matose. Arsaken er for det forste
at det er denne sykdommen som
skaper starst problemer for henne.
Men hun opplever i tillegg en helt
spesiell samhgrighet og trygghet
med andre ungdommer i samme
situasjon. De deler fglelser, kunn-
skap og erfaringer. Samvaeret med
dem har ogsa bidratt til at
Benedicte har fatt sterre grad av
selvinnsikt. 23-aringen jobber
aktivt i organisasjonens ungdoms-
forening, og kjenner de fleste ung-
dommene med nevrofibromatose i
Norge. Nevrofibromatoseprosjektet
har betydd svaert mye for henne
og de andre ungdommene som i
sin tid var omfattet av det.

Mange av vennene har hun truffet i
foreningen eller pa Frambu i for-
bindelse med kurs og helseleire.
Na er hun nyforelsket i en gutt
som har nevrofibromatose. De
meottes ogsa pa Frambu.

Barn

Pa sparsmal om hun vil ha barn,
noe som i sa fall innebaerer risiko
for viderefare sykdommene hun
selv har, svarer Benedicte at hun
tidligere var usikker, men at hun
na heller mer mot at hun gnsker a
stifte familie.

— Jeg mener at barn med disse
diagnosene ogsa har rett til a leve.
Hvis det med fosterdiagnostikk
viser seg at mine barn har nevro-
fibromatose eller cystisk fibrose,
kan jeg pa et tidlig tidspunkt plan-
legge og dermed legge forholdene
til rette for det. Jeg kommer uan-
sett til & gjere alt for at barna mine
ikke skal bli sa mye mobbet som
meg hvis de er syke. Da vil jeg
legge vekt pa a informere alle som
skal ha med dem & gjere.

Men jeg kommer samtidig til a la
dem prave og feile, og fa dem til a
forsta at de ikke kan henge alt
som gar galt pa sykdommen. Mine
foreldre er opptatt av at jeg ikke
skal gjare det. Mitt inntrykk er
samtidig at mamma og pappa fort-
satt strir med skyldfelelse for at
det gikk sa lang tid fer noen ende-
lig skjgnte hvorfor jeg var sa mye
syk. Jeg forsgker a fa dem til a for-
sta at jeg ikke et ayeblikk har
bebreidet dem det, men tvert i mot
alltid vil veere takknemlig for den
enorme statten de gir meg, sier
Benedicte Stefring.



fibromene

- Det a ha cystisk fibrose greier jeg stort sett a holde i sjakk
med medisiner, fysioterapi og trening. Men kulene jeg stadig
far i kjelvannet av nevrofibromatosen kan veaere ille. Jeg er pa
sykehuset med jevnhe mellomrom og far skaret bort flere av
dem i slengen. Men sa vokser det plutselig ut nye andre steder.



— Venner og familie trester meg sa
godt de kan og sier at fibromene
ikke synes. Men pa meg som ser
dem hver dag, virker det veldig
deprimerende, forteller Benedicte
Stefring (30).

Vi mgter henne i leiligheten hennes
ved Bzerums Verk i Lommedalen.
Der bor hun sammen med Baktus,
undulat nummer to etter den farste
kanarifuglen Karius som vi mette
forrige gang vi var pa besgk. Hun
har gjort det fint i stand til vi skal
komme.

— Jeg liker a fa besgk og ha det
ordentlig og trivelig rundt meg, sier
30-aringen.

Mye har skjedd i Benedictes liv i
arene som er gatt siden sist vi
snakket sammen. Sykdommene
gar fortsatt i balger og kan vaere
temmelig plagsomme. For fire ar
siden opplevde hun likevel det ver-
ste som kunne hende henne. Da
mistet hun faren sin som bare ble
62 ar gammel. Benedicte var pap-
pas gyesten og han hennes store
stotte, pa samme mate som moren
0g sesteren alltid har veert der for
henne. Benedicte sgrget dypt og
var mye syk i tiden som fulgte.

-Dritt lei av a veere syk

Nar sykdommene herjer som verst,
far Benedicte blant annet sterk
hodepine og vonde gyne som falge
av NF-fibromene. Men hun forsgker
i det lengste & unnga de smertestil-
lende tablettene. | stedet bruker
hun smertestillende krem som hun

masserer rundt gynene, nakken
og skuldrene for a lindre spen-
ningene som ogsa plager henne.
De helt smertefrie dagene tilhgrer
sjeldenheten, og det skal lite til far
hun blir sliten. 30-aringen er —
som hun selv uttrykker det — "dritt
lei av a veere syk, selv om det
naermest er blitt en livsstil”.

Sett med andres gyne har
Benedicte et flott utseende. Men
selv sliter hun med lav selvfalelse,
som ikke blir bedre nar helseper-
sonell i sin travle hverdag ikke all-
tid kan prioritere a fjerne skjem-
mende og plagsomme fibromer
nar hun ber om det.

— For et par ar siden hadde jeg for
eksempel en stor kul som gjorde
det umulig for meg a ga med
badedrakt og bikini. Da fikk jeg
beskjed om a bruke badeshorts
den sommersesongen i stedet.
Jeg synes ansatte i omsorgsyrker
burde ta problemer som har med
utseende & gjare som falge av en
kronisk sykdom mer pa alvor. lkke
minst for oss som er unge er det
meget viktig. Det er ikke plastiske
operasjoner for a fa fjernet valker
og lagt inn silikon i puppene vi ber
om!

— Er du ellers selv fornayd med
utseendet ditt 7

— Jeg har aldri tenkt tanken at jeg
er pen. Men det hender av og til
at jeg sier til meg selv at "du ser
ganske ok ut” nar jeg har pyntet
meg, fatt til har og sminke slik jeg
vil og alt det der. Jeg er ngye med



hvordan jeg ser ut, og er i motset-
ning til enkelte andre med nevro-
fibromatose heldig som ikke far
kuler i ansiktet. Jeg har kun hatt
en i pannen og har bare et lite arr
etter den. Enkelte andre med NF
har derimot ansikter som minner
om drueklaser. Sammenliknet med
dem som har det

sann, kan du si at

jeg er privilegert.

Men det a2 mote

seqg selv i speilet

om morgenen 0g

oppdage at det er

vokst fram en ny kul pa brystet,
magen, hendene eller et annet
sted pa kroppen i lapet av natten
er uansett pyton. Nar det skjer,
kan jeg bli fullstendig fiksert. Da er
det vanskelig & tenke positivt, sier
Benedicte.

Venner

Hun har aldri veert bortskjemt med
mange venner, og sliter fortsatt
med de vonde minnene om mob-
bingen hun ble utsatt for pa sko-
len. Men i lgpet av de siste arene
har hun heldigvis fatt et sosialt
nettverk med flere gode venninner.
De drar pa handletur, er sammen
hjemme hos hverandre og pa byen
innimellom.

— Jeg har fatt mer selvtillit nar jeg
er sammen med andre mennesker
na, selv om det nok er et godt
stykke igjen far jeg blir helt trygg
pa meg sely, fortsetter Benedicte.
— Vissheten om at jeg endelig har
fatt venner som bryr seg om meg,
er fantastisk. For en stund siden

ble jeg til og med bedt om & veere
fadder for barnet til en av vennin-
nene mine. Det er noe av det beste
som har hendt meg!

Kjeerester har det ikke veert flust av

i Benedictes liv, selv om hun i lik-

het med forrige gang vi snakket
sammen 0gsa na
har et godt aye til
en mann.

Benedicte har for-

talt ham om syk-

dommene sine.

— Han er en fin fyr
som ikke lover mer enn det han
kan holde, samtidig som han gir
uttrykk for at han vil mate meg
igjen. Det skjegnner jeg liksom ikke
helt. Jeg er jo sa lite vant til sant.
Men kjenner at det gjer meg kjem-
peglad! Tidligere fantaserte jeg om
dremmemannen som skulle vaere
sa hay og kjekk. | dag er det helt
andre egenskaper enn et pent
utseende jeg er ute etter hos en
mann.

Benedicte trives samtidig godt i
eget selskap, er hjemmekjzer og
synes det er hyggelig a stelle i
stand litt god mat til seg selv nar
hun er alene med Baktus. Da ser
hun pa TV, leser eller skriver dikt
pa PCen. Hun har fatt inn flere av
diktene bade i lokal- og ukepres-
sen.

Barn

— Kunne du tenke deg a fa barn
med tiden?

— Selv om jeg er veldig glad i barn,



er jeg usikker pa det. Jeg vet for
det forste ikke om kroppen min vil
tale et svangerskap. Det ma jeg i
sa fall fele meg hundre prosent
trygg pa. Vissheten om at mine
barn kan fa den ene eller begge
sykdommene mine, gjer ogsa at
jeg er i tvil, selv om de i sa fall vil
fa diagnosene tidlig. Dermed kan
forholdene legges til rette for en
mye bedre barndom og oppvekst
enn jeg fikk.

Benedicte tror samtidig at hun vil
fa et annet syn pa det a fa barn
hvis hun en dag mater en mann
som gjerne vil stifte familie med
henne.

— | sa fall kan jeg ikke bare tenke
egoistisk. Men han ma statte meg
hele veien og veere klar over de
mulige konsekvensene. Hvorvidt et
foster har cystisk fibrose kan for
ovrig ses pa en fostervannsprave. |
Danmark er det i de senere arene
blitt vanlig praksis a fjerne fostre
som har denne sykdommen. Jeg
blir sint bare jeg tenker pa det, og
hadde aldri klart & fijerne mitt ufed-
te barn. Fostre har livets rett enten
de har cystisk fibrose, nevrofibro-
matose eller en annen kronisk syk-
dom eller funksjonshemning,
mener Benedicte.

Jobben

Hun jobbet i barnehage inntil for
fire ar siden. Der trivdes hun sveert
godt, men ble med sitt reduserte
immunforsvar stadig smittet av
unger som var syke. Antallet fra-
veersdager ble til slutt sa heyt at

hun til kollegenes og egen fortvi-
lelse matte si opp. | dag arbeider
hun tre timer to ganger i uka som
frivillig uten lgnn ved Lommedalen
og Baerums Verk dagsenter for
demente.

— Det & hjelpe pasientene med
ulike gjeremal gir meg en god
folelse av a veere til nytte. Ledelsen
vet at jeg har de to sykdommene,
men ser gjerne at jeg fortsetter. |
motsetning til i barnehagen, hvor
fraveeret mitt gikk ut over kolle-
gene, har jeg ikke lenger darlig
samvittighet nar jeg en sjelden
gang ma veere borte fra jobben.

- Hvordan greier du deg gkono-
misk?

- Jeg far uferetrygd na. Det gar for
sa vidt greitt, selv om jeg ikke
akkurat har mye a rutte med nar
de faste regningene er betalt.
Medisinene jeg er avhengig av, er
ikke minst en tung post pa bud-
sjettet. Men mamma stiller heldig-
vis opp nar jeg helt i beit.

Mesetringskurset

Benedicte deltar i skrivende stund
0gsa pa et mestringskurs for men-
nesker med kroniske sykdommer i
regi av Baerum sykehus.

— Vi gar gjennom et selvhjelpspro-
gram hvor vi lzerer a leve et fris-
kere liv med en kronisk sykdom og
om hvordan vi kan takle angst og
depresjoner. Mitt starste problem
er angsten for at den ene lungen
min som har redusert kapasitet,
skal bli darligere. Jeg er bekymret
for at jeg i sa fall ikke blir i stand



til & trene like mye som n3, er
konstant redd for flere plagsomme
fibromer osv. Selv om de andre
kursdeltakerne har andre sykdom-
mer enn meg, har vi likevel mange
av de samme problemene, ikke
minst rent folelsesmessig. Det a
mates og snakke sammen er til
stor hjelp og stette for oss alle.

Benedicte setter i tillegg stor pris
pa vandreturene som Den Norske
Turistforening Oslo og omegn og
Baerum sykehus arrangerer for
pasienter med kroniske sykdom-
mer. Sa sant vaer, temperatur og
dagsform tillater det, er hun med.
Vinter med ratt veer er ingen god
tid for mennesker med cystisk
fibrose. Men Benedicte nyter a
veere ute, i bevegelse sammen
med andre.

— Er du mye sammen med andre
med cystisk fibrose eller nevrofib-
romatose na?

— Jeg har aldri veert szerlig mye
sammen med andre med CF, etter-
som det er nevrofibromatosen som
plager meg mest. | motsetning til
tidligere, hvor jeg blant annet var
pa flere opphold for ungdom med
NF pa Frambu, ser jeg lite til dem
na. Det har sammenheng med at
jeg etter hvert har fatt et bedre
sosialt liv med andre pa min egen
alder. Jeg mater bare andre med
diagnose pa teater og andre tilstel-
ninger en sjelden gang i tillegg til
foreningens arsmeter. | sommer
skal jeg til Valdres pa ungdoms-
kurs i regi av foreningen. Det er

siste gang jeg kan vaere med pa
det, ettersom jeg med mine fylte
tretti na har nadd aldersgrensen.

Livet i dag og i fremtiden
Pa sparsmal om hvordan hun i det
store og hele synes tilvaerelsen er i
dag, svarer Benedicte at hun
egentlig er ganske fornayd na.

— Jeg har likevel en drem om en
gang a fa en lgnnet heltidsjobb.
Selv om jeg innerst inne vet at det
med mine uttallige fravaersdager er
utopisk, klarer jeg ikke a skrinleg-
ge tanken helt. Et annet hap — som
er mer Kkortsiktig, men like fullt vik-
tig — handler om at den neste
lungekontrollen pa Ulleval sykehus
skal ga bra. Da tas det pustepro-
ver, som alltid er veldig spennende,
fordi de viser om lungene er blitt
bedre eller verre siden sist.

For tiden funderer jeg ogsa en del
over hvorvidt det @ ha nevrofibro-
matose og cystisk fibrose er verre i
perioder nar jeg av en eller annen
grunn har det vondt rent falelses-
messig og dermed har lite & hape
pa og se fram til. Na som min livs-
situasjon har endret seg til det
bedre pa flere viktige livsomrader,
har jeg noen tanker om at syk-
dommene etter hvert kanskje vil
roe seqg litt ogsa.

— Det er lov & hape, sier Benedicte.



Cystisk fibrose

Kort beskrivelse inn her

Nevrofibromatose

Kort beskrivelse inn her






Det sier Joars mamma, Anna
Rosasen Dyrstad. Joar bor sam-
men med sine foreldre og lillesgs-
ter i Lillesand. Far sykdommen slo
ut, kunne den velskapte og livlige
toaringen prate, synge, leke og le.
Det eneste han ikke mestret var a
ga.

Diagnosen metakromatisk leuko-
dystrofi (MLD) ble stilt da han var
to og et halvt ar. Det tok ikke lang
tid far han stagnerte og gikk tilba-
ke i utviklingen etter at de forste
symptomene meldte seg. Legene
sa at sykdommen var alvorlig, og
at det ville komme en dag da han
“bare ville ligge der”. Men familien
fikk ikke informasjon om hva dette
i realiteten innebar. Joar, som er
seksten ar na, har ikke verbalt
sprak, kan ikke se, ikke rare seg

og far mat gjennom sonde i
magen. Sykdommen har gjort at
han ikke greier & svelge lenger.
16-aringen er den eldste med
diagnosen metakromatisk leuko-
dystrofi vi kjenner til i landet na.

Joars lege sa at sykdommen var
smertefri. Det viste seg a veere feil.
Anna Rosasen Dyrstad sier at da
familien var pa den farste samling-
en for foreldre med barn med
MLD, fortalte alle om hvilke smer-
ter ungene deres slet med.

— Jeg haper leger i dag gir nyblitte
foreldre bedre medisinsk informa-
sjon enn vi fikk, sier hun.

Selvom Joar fortsatt har en del
smerter, kan det ikke sammenlik-
nes med hvordan det var i de for-



ste arene. Sa lenge kroppen foran-
dret seg i takt med sykdomsutvik-
lingen, skrek han i timesvis daglig.
Etterhvert har

MLDen stabilisert

seg. Men Joar er

likevel avhengig

av smertestillende

medisin.

Foreldrene visste

ingenting om

MLD fer Joar ble diagnostisert.
Anna Rosasen Dyrstad forteller om
hvordan det var 8 komme hjem
etter & ha fatt diagnosen pa
Rikshospitalet og beskjed om at
Joar kom til & de for han var ti ar
gammel.

- Vi ble fullstendig overlatt til oss
selv, uten noen som helst slags
folelsesmessig oppfelging. Det gikk
flere ar for vi mgtte andre foreldre
med barn med samme diagnosen.
Vi visste at det var andre barn med
MLD i Norge, men ikke hvor
mange og hvor de bodde. Det var
en ensom og vond opplevelse.

Mangelen pa kunnskap i begyn-
nelsen gjorde at Joar fikk kjeft og
ble tvunget til @ spise. Ingen visste
at musklene i svelget var begynt a
svikte. Maten sprutet dermed ut
igjen og Joar grat og grat. Hvert
maltid tok minst en time. Anna
Rosasen Dyrstad sier at skyldfe-
lelsen for dette enna er vond a
baere. Hun blir fortsatt nesten sint
nar hun tenker pa legen som
anbefalte dem a kjope et naerings-

rikt pulver pa apotek for at ungen

ikke skulle bli underernaert.

Men det endte likevel med at Joar
ble det, og innlagt
pa sykehus som
firearing. Da veidde
han ni kilo. Han fikk
sonde gjennom
nesen og la pa seg
umiddelbart. Etter
hvert gdela derimot
sonden enden av

spisergret. Det resulterte i kroniske

smerter, brekninger og diare i

maneder i strekk. Til slutt ble son-

den lagt inn gjennom magen, og

Joar trives fortsatt med det.

Pa sparsmal om hvordan det rent
folelsesmessig er @ ha en ungdom
som ikke kommer til & leve sa
lenge, svarer Anna Rosasen
Dyrstad at hun og Joars pappa
etterhvert i stor grad har bearbei-
det denne sorgen.

— Men det betyr ikke at ikke tarene
flommer over innimellom, og sik-
kert alltid vil gjere det. Det er sam-
tidig godt & grate. Slike “nedturer”
varer som regel ikke lenge, og gir
faktisk styrke til & sta pa videre.
Det irriterer meg samtidig at folk
flest fokuserer sa& mye pa at vi pa
kortere eller lengre sikt kommer til
a miste Joar. Vi var ogsa opptatt av
det tidligere. Men jeg er etterhvert
kommet fram til at det har liten
hensikt & dyrke en depresjon over
det. Det er na han lever, og der-
med na vi ma gi ham et mest
mulig meningsfylt liv.



Anna Rosasen Dyrstad har helt fra
Joar var liten bevisst brukt avlast-
ning i sin lgsrivingsprosess fra
ham. Na far familien hjelp tre hel-
ger i maneden og en natt pr. uke.
— Vi har aldri mattet kjempe for
noe som har med Joar & gjare her
i kommunen. Det har kanskje
sammenheng med at behovene er
sa apenbare. Vi bruker det meste
av tiden Joar er pa avlastning til
Joars lillesgster. Jeg kan ikke se at
hun har lidd nevneverdig over a ha
en bror med alvorlig sykdom. Men
hun har enkelte ganger vist tegn
pa sjalusi nar vi har kysset, klemt
og tatt mye pa Joar. Det er forst
og fremst gjennom fysisk kontakt
at vi kan kommunisere med ham.

Pa sparsmal om hun er redd for a
overlate ansvaret for Joar til andre i
forbindelse med avlastning, svarer
Anna Rosasen Dyrstad at hun tidli-
gere var redd for at de ikke ville
greie a stelle ham skikkelig.

— Men det har jo etterhvert vist seg
at de takler det helt fint. Jeg er
dessuten flink til & si fra bade nar
det er noe jeg er forngyd og mis-
forngyd med. Det finnes nok av
eksempler pad medre til kronisk
syke barn som vier sitt liv til ung-
ene sine. De opplever et fullstendig
vakuum nar barnet der eller flytter
hjemmefra. Jeg ensker ikke a
komme i en slik situasjon. Vi leg-
ger i stedet stor vekt pa a opprett-
holde kontakt med venner og fami-
lie og dyrke vare egne interesser.
Avlastning i var situasjon er med

andre ord helt avgjerende. Hvis
ikke, hadde vi gatt hverandre full-
stendig pa nervene. Derfor har jeg
0gsa begynt i 75 prosent jobb, og
nyter & komme ut av huset. Jeg
kunne ikke tenke meg a veere
hjemme lenger.

— Har det veert aktuelt & sende
Joar fra dere?

— Vi har fatt tilbud om institusjons-
plass, blant annet ved Hokksund
barnesykehus. Men vi forholder
oss til at vi har et barn med en
alvorlig sykdom og vil ta ansvaret
for det. Jeg kjenner en mor som
sendte sin datter pa sykehuset tid-
lig. Den skyldfelelsen hun har slitt
med etter at datteren dede, har
veert ubeskrivelig.

Men Anna Rosasen Dyrstad legger
ikke skjul pa at hun innimellom er
lei av alt stellet med Joar.

— Det hender ogsa at jeg gnsker at
han kunne de og dermed slippe
flere smerter, hostekuler sa han
nesten blir kvalt, hay feber, diare
og alle de andre plagene han sliter
med. Joar har vaert en harsbredd
fra daden flere ganger, men klam-
rer seg likevel fast til livet. Jeg
gnsker derimot ikke at han skal da
nar jeg ser at han har det bra.

Selv om smilet hans forsvant for
mange ar siden, gir han likevel
med kroppen uttrykk for hvordan
han har det.



Anna Rosasen Dyrstad sier at folk
ofte gir uttrykk for hvor fantastiske
de mener hun og mannen takler
sin livssituasjon.

Hun synes der-

imot ikke at det er

noe fantastisk ved

det. Enhver vokser

med utfordringer

og oppgaver. Det a

ha et barn med en

sykdom som for-

verrer seg, er en del av

livet. Men det er klart enkelte
dager er vonde. Joar skulle ha gatt
i niende klasse pa samme skole
som lillesgsteren sin na. Det stik-
ker i meg nar jeg ser de jevnal-
drende guttene som lgper
omkring. Da tenker jeg ofte at
“sann kunne han ogsa ha veert”.

Kort beskrivelse inn her

Enkelte dager ergrer det meg a
tenke pa hvorfor nettopp vi skulle
rammes sa hardt.

Vi har i stedet en sekstenaring
som inntil nylig
gikk i barnehage.
Na gar han pa en
skole for barn
med ulike funk-
sjonshemminger.
Det er godt & se
hvor forngyd Joar
virker med sine
nye omgivelser.

Noe av det mest spennende vi star

overfor na er at vi skal bygge pa

huset. Der skal Joar f& nytt stort
rom med eget bad, sier Anna

Rosasen Dyrstad.



Joars foreldre Erland Dyrstad og

Anna Rosasen Dyrstad tenker fort-
satt med bade bitterhet og gru til-
bake pa kampen de matte fare for
sgnnens rett til videregaende opp-

lzering de siste arene han levde, i
tillegg til belastningene med at
Joar stadig ble darligere. De har
stor sympati med dagens foreldre
med barn og unge med funksjons-



hemning som foran hver eneste
budsjettbehandling og hvert enes-
te nye skolear ma slass for at
deres barn og unge skal fa de ret-
tighetene og tilbudene de har krav
pa - enten det gjelder oppleering,
avlastning, fritidstilbud eller annet.

Ved det interkommunale viderega-
ende skoletilbudet som Joar og
andre elever med multifunksjons-
hemninger fikk pa Langemyr skole
i Grimstad, ble imidlertid Joars
behov ivaretatt hundre prosent.
Foreldrene sgkte derfor om at han
skulle fa et ekstra ar der. Saksbe-
handlerne i PP-tjenesten i fylkes-
kommunen mente imidlertid at et
tilbud til en sa svakt fungerende
elev i lovens forstand ikke kunne
defineres som opplaering, men
derimot som pleie og omsorg.
Fylkeskommunen fraskrev seg
dermed alt ansvar for hans

videre opplaeringstilbud.

Etter mye om og men fikk Joar til-
bud om ti timers opplaering pr uke,
som blant annet ville innebzere at
den ene av foreldrene hadde mat-
tet slutte i jobb. Saksbehandleren
hos fylkesskolesjefen innkalte pa
toppen av det hele Joar til "en
samtale”, noe som viste at ved-
kommende overhodet ikke kan ha
satt seg inn i hva diagnosen meta-
kromatisk leukodystrofi innebzerer.
Saken endte til slutt i departemen-
tet. Det resulterte i at fylkeskom-
munen fikk korreks for feilaktig
saksbehandling. Departementet

papekte blant annet at Joar i likhet
med alle andre hadde krav pa til-
rettelagt opplaering. Han fikk til
familiens og egen store glede der-
med fortsette pa Langemyr.

Anna og Erland er derimot forneyd
med de ansatte i barnehabilite-
ringsteamet som hadde med Joar
a gjare.

— Vi utviklet oss sammen med
dem. Det var mange av de samme
fagpersonene som fulgte med i
overgangen til voksenhabiliteringen
da han fylte atten. Her ble det
blant annet lagt stor vekt pa a
ligge i forkant av sykdomsutvikling-
en. De lange matene i begyn-
nelsen ble gradvis kortet ned til en
halv times tid der vi bare fattet
vedtak om hvem som skulle gjere
hva. Alle var fornayde og ga
uttrykk for at de lzerte mye av det.
Arbeidet her viste hvor enkelt det
er a spille pa lag nar man har en
positiv innfallsvinkel til det som
skal gjeres. For det er sa lite som
skal til far hverdagen rakner nar
man har med et menneske a gjare
som Krever sa mye omsorg som
Joar, papeker Anna og Erland.

De forteller samtidig ogsa om en
aha-opplevelse som fikk dem til a
se sgnnen med nye gyne. Det
skjedde en gang fagpersoner fra
Tambartun kompetansesenter var
pa hjemmebesgk i forbindelse
med et veiledningskurs de holdt
for de ansatte pa avlastningen og



skolen om hans store kommunika-
sjonsproblemer.

— Joar hadde pa det tidspunkt ikke
verbalt talesprak

lenger og var i til-

legg blitt blind. Vi

mente derfor at

det var "tryggest”

for ham & vaere pa

gulvet. Derfor la vi

etter beste evne

til rette for at han kunne oppholde
seg der. Da ble vi spurt om hvor-
dan vi selv hadde likt & ha men-
nesker som snakket over hodet pa
oss hele tiden. Fagpersonene var
0gsa pa Joars rom og ville vite
hvorfor det hang ballonger og
bamser i taket hos en femtenarig.

— For oss ble dette litt av en tanke-
vekker! Vi ble ngdt til & ga i oss
selv og ta et oppgjer med egne
holdninger om hvordan vi pa
enkelte omrader ikke forholdt oss
til realitetene nar det gjaldt Joar.
Det innebar for eksempel en
erkjennelse av at vi til da hadde
forholdt oss til ham som et barn,
og ikke som den ungdommen han
i realiteten var.

Den velmente barnepynten i taket
ble tatt ned. | stedet for barnebg-
ker begynte vi a lese Harry Potter,
baker av Ken Follet, Roald Dahl og
annen ungdoms- og krimlitteratur
for ham, i tillegg til at han fikk
hare pa lydbgker. Vi lot ham here
alle slags musikksjangre for a for-
sikre 0ss om at han skulle fa hare
noe han likte.

Joar begynte omtrent samtidig pa
Langemyr, hvor han stortrivdes fra
forste skoledag. Alt dette gjorde
sitt til at han
blomstret opp, ble
flinkere til & spise
0g svelge, sluttet
med flere medisi-
ner, fikk mindre
smerter og plag-
som sliming og
dermed bedre livskvalitet totalt
sett.

Selv om vi hadde levd med MLD-
diagnosen siden Joar var to ar
gammel, og var klar over at vi ikke
fikk beholde ham lenge, kom det
som et fryktelig sjokk da han dede.
Det skjedde pa tur med avlastning-
en til Langedrag i juli 2001. Han
satt i vognen sin i solskinnet pa
tunet da hjertet plutselig stoppet.
Han dede stille og fredelig, nitten
og et halvt &r gammel.

Sorgen var overveldende, og har
siden gatt i mange faser. Midt i
sorgen og det tunge savnet, ble
begravelsen der lillesgster Janni
sang for Joar og de 300 mennes-
kene som var til stede en ufor-
glemmelig vakker opplevelse.
Likevel tok det nesten et ar for det
for alvor gikk opp for oss at Joar
aldri vil komme tilbake. Fortsatt er
han sa nzer at vi innimellom nesten
har fglelsen av at han er her. Han
har fatt et vakkert gravsted ved
siden av oldeforeldrene sine. Der
er det godt for oss alle a veere.



Anna og Erland gir samtidig
uttrykk for hvor naermest sjokk-
artet det var a fa sa mye frihet og
tid for seg selv etter at Joar dede.
De var ikke vant til & kunne ga til
et annet rom eller stikke ut en tur i
hagen uten a forvisse seg om at
det var andre til stede som kunne
holde et aye med ham. | dag gle-
der de seg over friheten som de til
a begynne med ikke vaget & snak-
ke hayt om. De var sa redde for at
det kunne bli mistolket av folk som
ikke forsto. For det handlet minst
av alt om at de ikke savnet Joar.

Nezere venner og familie var
bekymret for hvordan det skulle ga
med dem som ektepar nar de plut-
selig hadde all verdens tid sam-
men. Lillesgster Janni, som var syt-
ten ar da storebror dede, hadde da
levd sitt eget liv med aktiviteter og
venner i flere ar allerede. Anna og
Erland legger ikke skjul pa at de
gruet seq til de stille kveldene uten
Joar- og Janni-lyder i huset.

— Det som reddet oss var at vi all-
tid hadde veert bevisste pa a bruke
mye av tiden som Joar var pa
avlastning bade til a veere sammen
med Janni, til & dra pa turer med
venner og til & legge forholdene til
rette for at vi ogsa kunne veere
kjerester. Vi har dessuten mange
felles interesser. Ved a bruke tid pa
a ta vare pa forholdet vart i alle
disse arene, har vi det bra nar det
na ofte bare er oss to ved mid-
dagsbordet.

Da vi besgkte familien Dyrstad
denne gangen, kom lillesgster
Janni innom som snarest fgr hun
skulle videre pa fest med kjaeres-
ten. Hun er blitt 20 ar og gleder
seg til et ar pa folkehagskole. Na
skal hun rendyrke sin interesse for
sang og musikk, som hun ensker a
drive med resten av livet.

| samtalen med Janni pa tomanns-
hand gir 20-aringen uttrykk for at
savnet etter storebroren fortsatt er
sterkt.

— Nar han var hjemme, 13 han i en
seng pa stuen pa dagtid og hadde
0ss andre rundt seg. Jeg la meg
ofte hos ham der. Det var spesielt
godt a snakke med Joar nar jeg
var sinna pa mamma og pappa,
selv om jeg aldri fikk svar. Det var
som om han ga meg trast og stot-
te uten a si noe.

— Nar mamma, pappa og jeg dro
pa turer i avlastningshelgene,
hadde jeg falelsen av a veere ene-
barn. Vi tre hadde det fint sam-
men. Men jeg dremte samtidig
ofte om hvordan det ville vaert hvis
Joar ble frisk, og jeg hadde hatt en
storebror til & passe pa meg.
Derfor var det fint & oppleve at sto-
rebroren til den tidligere beste-
venninnen min inntok en slags
beskytter-rolle overfor meg noen
ganger.

— Da jeg var liten, hendte det at
jeg var litt sjalu pa Joar nar
mamma og pappa matte passe pa
ham hele tiden. De har siden for-



talt om noen slike episoder og at
jeg for eksempel var veldig misun-
nelig pa den lille elektriske bilen
Joar fikk da han ikke kunne ga
lenger. Men det var ikke sa ofte at
jeg felte det sann. For jeg var jo
vant til at storebroren min var syk.
Det var liksom helt normalt. Men
jeg har samtidig alltid visst at de
har gjort sitt beste for at jeg skal
ha det sa godt som mulig, og vil
ikke bytte foreldrene mine med
noen.

Noe av det Janni husker sveert
godt, var hvordan foreldrene for-
sekte & skane henne mest mulig
for sin sorg da Joar dade.

— Selv om vi tre snakket og grat
mye sammen, var det deilig & ha
bestevenninnen min i denne tunge
tiden. Hennes mor dgde noen ar
tidligere, sa hun visste mye om
hvordan det var & miste et av de
menneskene man er aller mest
glad i. Jeg orket derimot ikke a
prate med de andre vennene mine
om at Joar ikke levde lenger.

Janni sier at det gjorde et voldsomt
inntrykk pa henne a se hvor
mange som kom i storebrorens
begravelse.

— Det var helt utrolig a se hvor
mange han kjente! Nar vi gikk i
byen, sa alle hei til ham. Det er det
godt & tenke pa na.

Det 20-.arinngen derimot synes er
vanskelig a forholde seg til, er at
sykdommen som Joar dede av, er
arvelig. Det betyr at ogsa hun kan
risikere a fa barn med MLD.

— Huvis jeg velger & fa egne barn, vil
jeg ta en gentest. Jeg har sett hvor
slitsomt og teft det var for mamma
0g pappa a ha et barn med MLD
og hvor grusomt det var for oss
alle @ miste Joar. Men jeg blir sam-
tidig rasende nar folk sier at de
ikke vil ha "sanne barn”. For jeg
vet jo alt om at man blir minst like
glad i dem som i friske unger.

Pr i dag tror jeg kanskje at jeg
kommer til & velge adopsjon i ste-
det hvis mannen min ogsa er
baerer av samme genfeil. For jeg
kan ikke tenke meg et liv uten
mann og barn, sier Janni.

Til slutt sper vi Erland og Anna om
hvilke tanker de i dag gjer seg om
sitt liv med Joar. Og det unisone
svaret kommer ayeblikkelig:

— Vi er ikke i tvil. Vi ville ikke hatt
det annerledes. Det & f3, leve med
og miste et barn som Joar gjer at
man far et annet syn pa alt — pa
livet og deden.

De viser til at de fikk den lille sitat
boka "Ord til trest” etter at Joar
dede. Der skriver Madeleine
L'Engle blant annet falgende som
sa godt illustrerer det de selv har
erfart: "Jeg misunner ikke dem
som aldri har opplevd smerte,
fysisk eller andelig, for jeg tror at
opplevelsen av smerte og opple-
velsen av glede er likestilt. Kun de
som har opplevd stor smerte vet a
kjienne ekte glede”.

— Bedre kan det ikke sies, mener
Erland og Anna.






kroppen min

Kjersti Gretting (21) har dysmeli:

- Jeg viser aldri fremmede at jeg mangler venstre underarm,
og bruker protese pa venstre ben. Derfor gar jeg med jakker
og har ellers teknikker i a skjule min funksjonshemming.

— Det verste er a vise jevnaldrende,
og spesielt jenter, at jeg har dys-
meli. Det har bade sammenheng
med dagens reklameidealer om
hvordan en kvinnekropp skal vaere
og at jeg ikke taler medlidenhet.

Kjersti Gratting fra Oslo bruker
protese pa venstre ben. Det er 15
centimeter for kort med et slarkete
kne. 21-aringen var likevel ikke
snauere enn at hun stilte opp til
intervju i kortermet bluse under
frakken.

— Det & sta fram i et intervju og
fortelle om min funksjonshemming
er ikke sa truende. Jeg kjenner
ikke dem som ser meg eller leser
det jeg sier. Den viktigste grunnen
til at jeg stikker hodet fram pa
denne maten, er hapet om at det
jeg kan formidle kan veere tli hjelp
for andre i samme situasjon.
Kjersti tar imidlertid tiden til hjelp
for hun synliggjer sin funksjons-

hemming for mennesker hun vet
hun skal ha med a gjere. Hun vil
blant annet at de skal se hvor selv-
hjulpen hun er farst. Kjersti inn-
remmer at det er slitsomt & matte
skjule kroppen sin pa denne
maten, men tror likevel ikke at hun
kommer til 8 forandre pa det.

— Jeg kjenner flere jenter pad min
alder som ikke tar fem gre for a
vise at de har dysmeli. De ber folk
ryke og reise hvis de faler at de
ikke blir akseptert. De har det nok
enklere enn meg pa mange mater.
Jeg blir nervas og vet ikke hva jeg
skal si hvis jeg merker at andre blir
usikre nar de ser kroppen min.

Provosert

Kjersti sier at hun ofte blir provo-
sert fordi mennesker som ikke
kienner henne, vanligvis har liten
tro pa hva hun kan klare. Hun
mener at det er dette noe av av
det sjokket nyblitte foreldre til barn



med dysmeli handler om. De er
ikke i stand til a forestille seg at de
har fatt et barn som, til tross for
en stor funksjonshemming, i stor
grad vil greie seg pa egen hand
senere i livet.

Pa sparsmal om hun er blitt mob-
bet for sin funksjonshemming, sva-
rer Kjersti benektende.

— Det har nok ferst og fremst
sammenheng med hvordan jeg er
som person og hvordan jeg takler
min hverdag. Da jeg begynte i for-
ste klasse, fortalte jeg klassen hva
dysmeli er. Siden snakket ingen av
dem om det. Min erfaring er at nar
barn forstar, forholder de seg til
funksjonshemminger pa en mer
naturlig mate enn de fleste voksne.
— Jeg kunne aldri mgtt medelevene
pa videregaende pa samme mate.
De ville hatt en annen holdning.
Jeg tror ikke de hadde taklet det,
og at de ville vist det ved a vise
meg medlidenhet. Det er det ver-
ste jeg vet. Jeg synes overhodet
ikke synd pa meg selv, selv om det
a bli fadt med dysmeli kan veere
bade taft og vanskelig. Men det a
mate medlidenhet, gjer et annet
menneske lite. Empati, forstaelse
og respekt skaper derimot likeverd.

Jenter verst

Det er samtidig mye vanskeligere a
forklare jenter om min funksjons-
hemming, fortsetter Kjersti.

— Nar jeg skal vaere naer en gutt,
ma jeg jo forberede ham pa det
enten jeg vil eller ikke. Min erfaring
er at gutter flest tar det helt greitt.

21-aringen har lyst til & gifte seg
og fa barn. Hun tror et svanger-
skap blir noe problem rent medi-
sinsk, selv om det & ga gravid helt
klart blir mer slitsomt for henne
enn for mange andre.

— Jeg haper ikke at jeg far et barn
med dysmeli, fordi jeg vet hva det
innebaerer. Hvis det ble pavist med
ultralyd, ville jeg likevel ikke ngilt
med a baere barnet fram. Det ville
veert absurd hvis jeg hadde ment
noe annet. Da hadde jeg samtidig
sagt at mitt eget liv ikke er verdt &
leve. Og det er overhodet ikke rik-
tig! Jeg er med andre ord redd for
utviklingen og mange politikeres
positive syn pa genteknologiens
muligheter til & fjerne barn det er
noe i veien med, sier Kjersti.

Belastningsskader
Dysmelien har fert til at hun har
fatt belastningsskader i ryggen,
begge skuldre og i det friske bei-
net. For & holde utviklingen i sjakk,
driver hun styrketrening hos fysio-
terapeut to ganger i uken. En av
arsakene til disse skadene er at
hun aldri har villet bruke armprote-
se. Hun har i tillegg spilt handball
og fotball i flere ar, men hverken
tatt hensyn til sin funksjonshem-
ming eller fatt beskjed om & gjere
det. Kjersti har ikke vaert mye pa
sykehus, men kan likevel se tilbake
pa sveert vonde mater med helse-
vesenet. Hun er mye plaget av
infeksjoner og gnagsar i forbin-
delse med benprotesen, og far av
og til sterke smerter “inni” beinet.
— Det er som om beinet ikke orker



mer. Det er en “rar” folelse som
bade jeg og andre dyslektikere sli-
ter med i perioder.

Likemann

Kjersti jobber som likemann for
dysmeliforeningen. Der deltar hun
blant annet pa kurs for nyblitte for-
eldre med barn med dysmeli for a
fortelle om erfaringer fra sin opp-
vekst. Hun er blitt forskrekket over
deres fortvilelse, skuffelse, frustra-
sjon og ikke minst skam over a ha
fatt et barn med denne funksjons-
hemmingen, men faler seg likevel
overbevist om at hennes egne for-
eldre alltid har elsket og akseptert
henne som hun er. Foreldrene fikk
en foreldrekontakt gjennom dys-
meliforeningen umiddelbart etter at
Kjersti ble fadt. Det var til stor
hjelp for dem i den farste tiden.

Kjersti har planer om a studere
jus. Hun arbeider som stattekon-
takt, og har pa sikt lyst pa en jobb
innen barnevernet.

Grenser

Kjersti er trolig ikke helt represen-
tativ for ungdommer med en
savidt omfattende funksjonshem-
ming. Hun er meget ressurssterk,
snakker dpent om sin dysmeli, er
selvhjulpen, har mange venner og
greier seg bra pa skolen. Men hun
kan fortelle om andre som har pro-
blemer med mobbing. Mange sliter
folelsesmessig med sitt handikap
og kjemper en konstant kamp for
sine rettigheter.

21-aringen har sentrale tillitsverv i

dysmeliforeningen og var tidligere
leder av foreningens ungdoms-
gruppe som ble stiftet for ti ar
siden. Ungdommer mellom 12 og
35 ar har jevnlige samlinger bade i
Norge og Norden der sosialt sam-
veer er et viktig punkt pa program-
met. Her stilles deltakerne ogsa
overfor krevende utfordringer.
Kjersti mener at det skaper selvtillit
a sprenge grenser ved & mestre
noe man i utgangspunktet ikke
tror man er i stand til.

— Det nytter ikke & si at man ikke
kan fer man har prevd, sier hun.

Pa sparsmal om ikke hennes
omfattende engasjement for dys-
melisaken preger hennes hverdag i
vel stor grad, svarer Kjersti at dys-
meli er en del av henne. Etter at
hun som trettenaring ble leder for
ungdomsgruppen, har hun hatt et
sterkt behov for 3 falge med pa
hva som skjer.

— Det er klart jeg blir lei innimel-
lom. Men dette er samtidig et
omrade der jeg virkelig faler at jeg
kan bidra med noe.

Flytte

Kjersti flyttet hjemmefra da hun
var ferdig med videregaende.
Losrivelsen fra foreldrene ble ikke
noe problem.

— Foreldrene mine var inneforstatt
med at jeg skulle flytte, og har all-
tid oppfordret meg til a greie seg
mest mulig selv. Prosessen er nok
verre for ungdom som i starre
grad er avhengig av andres hjelp
0g omsorg, tror Kjersti.



« Det er/En grense jor
mange neuturer man Ol‘ er

- Jeg har akseptert at jeg ma ga pa et plastikkbein hele livet,
men blir aldri fortrolig belastningsskadene og ikke minst utslet-
tene som jevnlig slar ut og kler sa beinet hovner opp slik at det
ikke blir plass i protesen. Nar jeg har det som verst, tenker jeg
mye pa at jeg vil ha det amputert fra kneet, sier Kjersti (27).

— Jeg tror likevel ikke jeg vager utslettene heller. Det gar uansett
meg pa det, for jeg vet jo ikke hvil- en grense for hvor mange nedturer
ke nye problemer det kan fore til. man orker. Jeg kjenner at min

Ikke vet jeg om det blir slutt pa snart er nadd na.




Kjersti Grgtting har i likhet med
flere av de andre ungdommene vi
har intervjuet i dette heftet en
fasade som skjuler problemene
hun sliter med i kjglvannet av sin
sjeldne diagnose. Hun er vakker,
velstelt til fingerspissene, slank og
lekker i klzerne, bereist, ytterst
talefor og i ferd med a avslutte sin
utdanning med en mastergrad i
ledelse ved Bedriftsgkonomisk
Institutt i Bergen.

Verdensmestre

27-aringen mener selv at hun er
en typisk representant for ungdom
med dysmeli.

— De fleste av oss gjer absolutt alt
for @ kompensere for var funk-
sjonshemning. Vi legger opp til &
veaere verdensmestre hele livet, og
er alltid blant de mest ambisigse,
skoleflinke og driver selvfalgelig
med alskens ekstremsporter for a
taye grensene vare maksimalt,
samtidig som mange av 0ss i peri-
oder tvinges til & veere hjemme
med belastningsskadene vare.

Jeg far selv jevnlige utbrudd med
utslett som resulterer i en nzer-
mest brannskadeliknende svie og
ikke minst klge som driver meg til
vanvidd i tillegg til oppgitthet og
depresjoner. Selv om jeg har en
ganske "tung” dysmeli med bade
en arm og et bein som er mangel-
fullt utviklet, kjenner jeg mange
andre med lettere varianter som
sliter rent falelsesmessig med a ha
en kropp som er annerledes — og
som i sine verste perioder omtrent
har lyst til & gi opp.

Vil ikke vaere byrde

Pa sparsmal om hun har noen hun
kan snakke med om sine proble-
mer, svarer Kjersti bekreftende,
men at hun blir enda mer depri-
mert av det.

— Nar jeg har det som verst, snak-
ker jeg helst ikke med noen. Da vil
jeg bare veere i fred. Jeg kommer
likevel ingen vei nar jeg ikke kan
bruke protesen. Men verre enn
smertene og alle de sgvnlase net-
tene som i gjennomsnitt pagar i ca
en uke av gangen, er det likevel at
jeg blir avhengig av bistand og
faler at jeg er til byrde for andre.
Det er en utalelig opplevelse hver
gang, sier Kjersti.

Da vi mgtte henne igjen, var hun
likevel grlitt optimistisk. En hudle-
ge hun ikke hadde veert hos tidli-
gere, hadde gitt henne en ny
medisin mot klgen to maneder tid-
ligere. Siden har hun ikke hatt
utbrudd. Kjersti sier at det nesten
er for godt til & veere sant.

— For farste gang pa det jeg kan
huske er det grodd hud pa hele
foten. Na er det bare a hape at
medisinen fortsetter a virke!

"Funkisrersla”

Kjersti kommer inn pa at nar man
er med i "funkisrarsla”, slik hun er,
blir man unektelig sveert bevisst pa
hvordan man selv har det.

— Jeg foler personlig at det er en
negativ side ved & ha tillitsverv i
denne sammenheng, og forstar
derfor de som velger a holde seg
unna slike fora, siden de ofte blir



preget av diagnoseprat og fokus
pa begrensninger. Nar jeg har
mine vonde perioder, er det likevel
godt a veere sammen med andre
som vet hvor

skoen trykker og

forstar hva jeg

strir med.

| kraft av & veere

leder av funk-

sjonshemmedes

fellesorganisa-

sjons ungdom (FFOu), har Kjersti
veert med pa & bygge opp et hold-
ningsskapende informasjonstiltak
kalt "Ungdom lzerer Ungdom”.
Dette tilbudet gar i korthet ut pa at
ungdom med funksjonshemninger
reiser rundt pa skoler for a fortelle
om hvordan de har det.

— | slike sammenhenger er det
positivt 8 snakke om seg selv og
hva det & ha en funksjonshemning
faktisk innebeerer. Vi faler at vi nar
fram bade overfor sma og store
elever. De minste barna er spon-
tane og tar ikke fem gre for a stille
direkte sparsmal, mens vi ma
bruke mer tid pa a fa spersmalene
til a lgsne blant ungdommene.
Dette er imidlertid en type arbeid
som vi far tilbakemeldinger pa gir
holdningsskapende effekt bade pa
kort og lang sikt.

Det hektiske livet

Kjersti lever et hektisk liv med et
antall gjeremal som kan ta pusten
fra noen og en hver.
Handballtreningen er det likevel
slutt pa. Tiden strakk til slutt ikke

til. Tillitsverv i organisasjoner for
ungdom med funksjonshemninger
er fortsatt hennes store hjertesak.
Selv om hun etter hvert begynner
a bli godt voksen i
den sammenheng,
har hun aldri tenkt
til @ gi seg med
dysmelisaken. Nar
vi sper hva det er
som driver henne,
svarer hun at hun
bare md fortsette,
fordi hun vet at det er s& mange
som strever, ikke far ivaretatt sine
behov og oppfylt sine rettigheter.
— Jeg er resultatorientert, og greier
ikke & holde fingrene fra fatet nar
resultatene lar vente pa seg.

Arbeid med bistand

Kjersti kom for gvrig nylig tilbake
til Norge etter et ti maneders opp-
hold i Den Dominikanske Repu-
blikk. Der bygget hun og en annen
Oslo-jente med dysmeli opp en
ungdomsorganisasjon for funk-
sjonshemmede i samarbeid med
en lokal kvinneorganisasjon og et
rehabiliteringssenter.

— Det var et tidvis meget krevende
oppdrag som gjorde at jeg lzerte
mye om meg selv, egen mangel pa
talmodighet og evne til & takle
frustrasjoner. Mitt hap er na at
komitéen som ble bygget opp pa
sikt kommer bade haitianere og
dominikanere til gode, selv om de
sistnevnte forelapig ikke vil ha hai-
tianerne med.

— Det var for gvrig en interessant
erfaring & veere dysmelist der



nede. Ingen tok hensyn til oss av
den grunn. | fattige land er det
bare de helt synlige funksjonshem-
ningene og ikke proteser under
lange skjart og bukser som teller.
Bade dette prosjektet og tilsva-
rende som jeg har veert med pa i
Sar-Afrika som representant for
FFO har gjort at jeg pa litt sikt har
lyst til & jobbe med bistand. Jeg er
en rastlgs sjel som liker a sette i
gang prosjekter og se at det blir
resultater av det, sier Kjersti
Gratting.

Dysmeli

Kort beskrivelse inn her

Fremtiden

- Hvor ser du deg selv om ti-fem-
ten ar?

- Jeg haper at jeg da bade er lyk-
kelig gift og har flere barn, men
legger overhodet ikke opp til at det
skal skje pa flere ar enna. Det er
sa mye jeg skal gjere for jeg eta-
blerer meg for godt. Jeg vil uansett
forsgke & unnga en hverdag med
ni-til-firejobb som ellers er fylt opp
med rutiner!






pa skolen

Bjorn Viggo Leken (23) har Williams syndrom:

- Pa videregaende var det gutter som ville sldass med meg og
som kalte meg for ekle ting. Jeg var ikke den eneste som opp-
levde det, men jeg ble lei meg. Jeg hadde heldigvis en kamerat
som gjorde alt han kunne for a hjelpe. Noen av laererne beskyt-
tet meg ogsa. De som mobbet, ble tatt. Men noen av dem fort-
satte likevel. Jeg hadde aldri blitt mobbet for. Det er rart at det
skulle skje nar jeg var sapass gammel.

Bjorn Viggo Leoken fra Rakkestad i
@stfold fikk tidlig diagnosen MBD
(Minimal Brain Dysfunction). Den
merkelappen hadde han i mange
ar. Sa sa en barnelege ved Riks-
hospitalet ham tilfeldigvis i et fjern-
synsprogram hvor MBD-diagnosen
ble nevnt. Han kjente igjen guttens
karakteristiske ansiktstrekk og
mistenkte at MBD-diagnosen var
feil. Bjarn Viggo ble etter en stund
sjekket av denne legen. Deretter
fikk familien tilbud om et to ukers
informasjons- og behandlingsopp-
hold for blant andre barn og unge
med Williams’ syndrom pa
Frambu. Der ble Bjgrn-Viggo naer-
mere utredet i tillegg til at han
knyttet kontakt med ungdom i
samme livssituasjon.

Bjern-Viggo gikk i spesialklasse
ved en barneskole pa Mysen. Der
trivdes han godt.

— Men de la ned skolen var, selv
om vi stod pad og klaget til kommu-
nen hver eneste dag, forteller han.
— Jeg likte meg pa ungdomsskolen
i Rakkestad ogs3, fordi jeg kjente
alle. Men mamma mener likevel at
jeg burde lzert litt mer. De visste
for lite om Williams’ syndrom der.

Ryddig

Bjern-Viggo gir uttrykk for at han
likte bedre @ bo hjemme enn pa
internat da han gikk pa viderega-
ende skole og tok snekkerlinjen.
Selv om maten var topp, var det i
folge 20-aringen s& mye mas der
at han innimellom ble lei.



Mobbingen pa denne skolen ble
etterhvert et stort problem. Han
bodde sammen med to andre gut-
ter pa internatet. De ble vennene
hans. Han forteller at han har ven-
ner hjemme i Rakkestad ogsa,
saerlig en som bor rett over veien.
— De som jobbet pa internatet
holdt et sye med oss hele tiden,
fortsetter han.

— Vi laget mat selv, og holdt orden
pa rommene vare. Det var ikke noe
problem for meg, fordi jeg liker &
ha det ryddig. Jeg kjgper mine
egne klaer 0gsa, og synes det bil-
ligste er best uansett, enten det er
til jul eller 17. mai. Men jeg er ikke
sa flink nar det gjelder godteri og
spilleautomater. Det hender jeg
mister kontrollen over lommeboka
da, selvom jeg noen ganger tenker
over at jeg ikke ma bruke sa mye
penger pa det. Men jeg glemmer
det nesten hver gang likevel.

Fotball

har ingen fritidspro-
blemer, og har fullt program de
fleste ukedagene. Hovedinteresse-
ne er fotball og ishockey. Han del-
tok pa det norske fotball-landslaget
under Special Olympics i USA, og
er hovedmaskot i supporterlaget
for Rakkestad Idrettsforening.
Det betyr at han er til stede pa alle
lagets trenings-, hjemme- og bor-
tekamper.
— Det var derfor jeg var pa TV da
legen fra Rikshospitalet sa meg,
forteller Bjern-Viggo.
— Laget mitt skulle veere med i et
Tande P-program. De fortalte at

det & ha meg pa tribunen var en
av arsakene til at de i sin tid rykket
opp i annendivisjon. Jeg ble venn
med Tande-P, og det stod om meg
i flere aviser. Mamma har laget et
eget album bade om det og
Amerika-reisen jeg var med pa.

Bjarn-Viggo har ogsa en mannlig
stottekontakt. De trives godt sam-
men pa jakt, fiske, bowling, kino,
hyttetur osv.

Kjeereste

Bjarn-Viggo har en kjaereste som
bor pa en annen kant av landet. De
meottes pa Frambu for flere ar
siden. Hun har ogsa Williams’
syndrom i tillegg til en annen diag-
nose. De har riktignok ikke sett
hverandre sa ofte etter dette opp-
holdet, men de sjeldne matene er
til gjengjeld gode opplevelser.
Kontakten pr brev er ogsa viktig,
selvom begge har problemer med
a skrive.

— Jeg har aldri veert sa glad i noen
som henne, understreker Bjgrn-
Viggo.

— Det er dumt at hun ikke kan fa
barn. Jeg kjente at jeg ble lei meg
da jeg fikk vite det. Men jeg har
egentlig ikke spesielt lyst til a fa
babyer heller. Det er sa mye styr
med dem. Selv om jeg har lyst til &
gifte meg, tenker jeg ikke sa mye
over det ennd. Jeg er glad i jenter
og liker & se pa dem pa TV ogsa,
men ikke mer enn andre gutter.
Jeg var nok mer opptatt av dem
for. Men jeg vet at jeg uansett har
like mange rettigheter som andre



til @ gjare hva jeg vil. Ingen kan
derfor bestemme om jeg skal gifte
meg og ha barn eller ikke. Hvis jeg
meter en jente som ikke har
Williams’ syndrom, er det hun som
skal fa bestemme det. Sa lenge
noen som ikke kan ga kan finne en
a fa barn med, er det mulighet for
meg ogsa. Det a ha Williams’ synd-
rom betyr bare at jeg har en liten
hjerneskade.

Verneplikten

har alltid hatt lyst til &
avtjene sin verneplikt. Han ble inn-
kalt til sesjon,
men ble awvist av
det militzere. Det
saret ham veldig.
Bjern-Viggo
mener at det
bade er dumt og
trist at gutter
med Williams’
syndrom er ugnsket i det militeere.
— Det er kanskje andre steder jeg
kan avtjene verneplikten. Jeg skal
be moren min om a ringe til noen
og finne ut mer om det.

Sertifikat

Bjaorn-Viggo har ogsa lyst til & ta
sertifikat, og har gatt pa teorikurs.
Det fungerte ikke. Han syntes det
bade var vanskelig og kjedelig.
Men han vil kanskje prave igjen.

— Det er urettferdig at vi som har
spesielle problemer ikke far kjgre-
timer gratis, mener Bjern-Viggo.

A sykle kan ogsa vaere vrient.
— Jeg har lett for a tenke pa andre

ting nar jeg gjer det. Nar jeg
meter noen, glemmer jeg a veere
forsiktig.

Fremtiden
Bjern Viggos fremtid i arbeidslivet
var lenge usikker. Han gnsket a bli
mabelsnekker, men trives na godt
pa arbeidssamvirket i Rakkestad
kommune. Her har han varierte
arbeidsoppgaver. Timelgnnen er
ikke noe & skryte av, men trygden
er stor nok til at Bjern-Viggo ikke
har noe problem med a greie seg
gkonomisk. Han flyttet hjemmefra i
et bofellesskap da
han var 21 ar
gammel.
vet at moren
syntes at det var
vanskelig at han
ikke skulle bo
hjemme lenger.

— Mamma har all-
tid passet mer pa meg enn pa de
to andre sgsknene mine. Hun er
redd for at det skal skje noe med
meg. Derfor var hun ogsa lei seg
da jeg ble mobbet pa skolen. Hun
sa mange ganger at hun hadde
lyst til & riste de som gjorde det.

Fellesskapet

- Kjenner du mange med Williams’
syndrom?

- Jeg kjenner ingen bortsett fra
kjeeresten min og de andre ung-
dommene jeg mater pa Frambu.
De er vennene mine, selv om vi
sjelden har kontakt. Jeg synes det
er dumt at ikke foreningen lar oss
ungdommer fa vaere mer sammen,



sann som vi er pa Frambu for
eksempel. Mamma og jeg kjenner
ikke sa mange i foreningen. Hun
liker ikke at det er sa mye snakk
om sykdom der, i tillegg til at de
fleste medlem-

mene har sma

barn. Men jeg tror

det hadde veert

fint bade for

mamma og meg

hvis vi hadde fatt

kontakt med

andre familier

med Williams’

syndrom tidligere. Det hadde nok
veert ekstra fint nar de sa at jeg
hadde MBD. Mamma sier at hun
hadde fa andre hun kunne snakke
med om problemene mine den
gangen. Jeg tror at det var vanske-
lig for henne.

Trist?

Pa sparsmal om han er trist over a
ha Williams’ syndrom, svarer
Bjorn-Viggo at han aldri har klaget
over det og at han aldri vil gjere
det heller.

— Eller kanskje jeg gjer det en dag.
Mamma sier at jeg har lov til &
veere sint og lei meg for det. Men
det er sjelden jeg tenker over det.

Jeg synes likevel at det er bedre &
vite at jeg har Williams’ syndrom
enn MBD. For vi er snillere enn
dem. Jeg har heller aldri gatt pa
medisiner, selv om det fortsatt
hender at jeg blir
ganske sinna.
Mamma liker ikke
medisiner. Jeg
synes at vi takler
problemene mine
bra likevel.
— Det er forresten
ikke vanskelig a se
om andre men-
nesker har Williams’ syndrom. Vi er
litt like. Jeg har matt noen som
helt brennsikkert ikke vet at de har
det, sier Bjarn-Viggo Laken.



- o

vaere singe

- Jeg har ikke kjzereste lenger. Den forste var jeg sammen med
bodde pa en annen kant av landet og avstanden ble for stor.
Den neste var ikke til a stole pa. Nei, kvinnfolk er det bare brak
med! Na synes jeg det er greit a vaere singel og herre i eget

hus, forteller ).

— Det skal mye til for at jeg gar inn veere omtrent like gamle og kjenne
i et forhold igjen. | sa fall skal jeg hverandres familier. Og s& ma hun
kjenne damen sveert godt. Vi ma passere gjennom mammas nalgye.

ikke bo for langt fra hverandre, Det blir ikke enkelt!



Bjern Viggo Leken bor fortsatt i
Rakkestad og kan ikke tenke seg a
flytte andre steder. 27-aringen tri-
ves i toromsleiligheten han leier i
det kommunale bofellesskapet der
han bor sammen med tre menn
og to kvinner omtrent pa samme
alder. De spiser middag sammen,
har samme arbeidsplass og er av
og til sammen pa fritiden. Bjern
Viggo liker seg godt i bofellesska-
pet. Flesteparten av de atte som
jobber der er kvinner pa hans
egen alder. Bare nattevakten er
mann. Bjern Viggo ensker seg der-
for flere mannlige ansatte — og vil
ta det opp det med ledelsen.

— Tidligere hadde vi som bor her
mer innflytelse, men det har sklidd
ut, mener han.

Han har et godt forholdt til alle
som jobber i bofellesskapet. Men
han vil alltid lzere nye ansatte godt
a kjenne far han slipper dem inn i
hjemmet sitt.

— De far ikke lov til & veer her uten
lov. Det er godt a fa hjelp til ren-
gjering og klesvask, men jeg liker
samtidig a tenke pa at de som gjer
det, far betalt for jobben.

— Jeg smarer alltid matpakken om
morgenen. Ellers lager jeg sjelden
mat selv. Vi som bor her har
ansvaret for en fellesmiddag i uka
hver. Da er vi med og handler, dek-
ker og tar av bordet, rydder inn og
ut av oppvaskmaskinen og hjelper
til med matlagingen. Det farste
aret etter at jeg flyttet hjemmefra,
kjopte jeg mye Grandiosa som jeg
spiste inne i leiligheten. Da la jeg

pa meg syv kilo. De er jeg heldig-
vis blitt kvitt. Na rarer jeg aldri
pizza lenger.

Sjelden hos familien

| motsetning til Bjern Viggo som
for tiden er fri og frank, har mam-
maen hans fatt seg ny samboer
siden sist. Bjgrn Viggo syntes det
var litt vanskelig i begynnelsen, far
han skjente hva forholdet mellom
de to egentlig gikk ut pa.

— Jeg kjente ham fra far. Han er en
snill og grei kar som i likhet med
meg er veldig glad i mamma. Det
er fint @ se at de har det sa bra
sammen. Men selv om det er hyg-
gelig a veere hjemme hos dem, er
jeg der ikke sa ofte lenger.
Sgsteren min ser jeg derimot nes-
ten hver dag, for hun jobber like
ved der jeg bor. Men na har
mamma sagt at hun synes det er
leit 8 matte mase om at jeg skal
komme pa besgk. Jeg vet ogsa at
lillebroren min er skuffet over at
jeg sa sjelden er der. Det er ikke
fordi jeg ikke er glad i dem.
Problemet er at jeg ikke har tid!
Og sa handler det litt om at lille-
broren min som er femten alltid
skal fortelle meg hvordan jeg skal
gjere alt mulig. Selv om jeg vet at
det er godt ment, kan det vaere
noksa dumt, siden jeg tross alt er
den eldste.

Fritiden

27-aringen har et program pa friti-
den sin som kan ta pusten fra de
fleste. Han bruker likevel mindre
tid pa fotballaget sitt na, selv om



han fortsatt er maskoten deres.
Det er fordi de taper sa mye for
tiden. Dermed synes ikke Bjarn
Viggo at det er s& morsomt a
bruke tid pa kampene heller. Han
er i stedet mye sammen med det
lokale ishockeylaget, og har
begynt a spille en gang |
uka selv ogsa.

Den lokale

mannsforeningen

i Rakkestad hol-

der dessuten pa

med a restaurere

misjonshuset

som ligger et

steinkast unna

der Bjern Viggo

bor. Der er han med som frivillig
snekker pa kveldstid.

Alt dette medferer at Bjgrn Viggo
sjelden er alene hjemme en kveld.
De fa gangene det skjer, er han for
sliten til & ga ut. Han leser lite,
bortsett fra nyhetene i avisen som
han alltid falger med pa, men
synes til gjengjeld det er ganske
morsomt & falge med pa en del av
reality-seriene pa TV.

Bkonomien

Bjarn Viggo har jobbet pa arbeids-
samvirket i Rakkestad i snart ti ar
na. Der stempler han ting og set-
ter pa klistremerker, i tillegg til
andre arbeidsoppgaver. Han trives
stort sett ganske godt, men blir
som de fleste andre ogsa temmelig
lei av jobben sin innimellom.
Timelgnnen, eller det som ogsa blir
kalt bonuspengene, er atte kroner.
Den kommer i tillegg til uferetry-

gen. Det betyr at Bjorn Viggo sam-
let far mellom ti og elleve tusen
kroner utbetalt pr maned. Med en
husleie pa draye fire tusenlapper
som inkluderer strgm, synes han
at han greier seg ganske bra gko-
nomisk. Han har penger bade pa
bruks- og sparekontoen.
— Mamma betaler
regningene mine
0g oppbevarer
resten hjemme
hos seg. Jeg tar ut
atte hundre kroner
i lommepenger pr
uke. Trenger jeg
mer, gar jeg og far
penger hos henne.
Det er fordi jeg ikke helt har sty-
ring pa pengepungen. Jeg har for
eksempel vunnet og tapt ganske
mye pa spilleautomater. Det er en
ganske skummel geskjeft som har
endt opp med bade tunge og
tomme lommer — for & si det pa
den maten. Derfor er det best at
hun holder oversikt over finansene.

— De ansatte i bofellesskapet
mener at det er en verge og ikke
mamma som bgr ha kontroll med
pengene mine. Jeg har aldri skjent
hvorfor. De sier for eksempel at de
er redde for at jeg skal ha mer
penger enn de andre i bofellesska-
pet. Men det er jo mine penger og
mitt liv! De ansatte har heldigvis
sluttet & mase om dette na. Ikke er
det oppnevnt verge for meg heller.
Mamma har alltid latt meg ta mye
ansvar for meg selv og mener at
jeg skal ha sa mye medbestem-



melsesrett som mulig. Det er sann
jeg vil ha det ogsa.

— Selv om mamma oppbevarer en
del av pengene mine, kan jeg
bruke dem til det jeg vil. Bortsett
fra til spilleautomater og andre
dumme ting, da. Men jeg kjgper
klzer og mabler og alt annet jeg
trenger selv.

Bjarn Viggo forteller ogsa at han
ikke bruker mobiltelefon lenger.

— Det er fordi jeg ikke greidde a
holde styr pa alle tekstmeldingene.
Selv om alle sier til meg at inter-
nett er spennende for eksempel
nar det gjelder chatting, ma jeg
vente med det. Jeg er ganske lett-
lurt, og kan dermed fort komme i
kontakt med folk som jeg ikke bar
ha noe med a gjere. Mamma har
bredband. Det hender jeg gar inn
pa nettet sammen med lillebroren
min nar jeg er der. Jeg har gatt pa
datakurs og kjept PC for egne
penger, selv om jeg kunne fatt en
gratis via hjelpemiddelsentralen.
Det er ugreitt a ha en datamaskin
som man ma forplikte seg til &
levere tilbake.

Venner

Selv om 27-aringen kjenner alle i
Rakkestad og selv tar mye initiativ
til & veere sammen med andre, har
han sjelden besgk. Savnet etter
bestevennen som dade for to ar
siden er fortsatt tungt a baere. Han
har ikke snakket s& mye om det til
noen, og gjer det ikke i dag heller.
Men nar akkurat det temaet duk-

ker opp, blir han beveget.
— Jeg synes sa synd pa moren
hans 0gsa, sier Bjgrn Viggo.

Han kjenner og har kontakt med
andre ungdommer med Williams’
syndrom som har han matt pa
Frambu, og sier at han kunne
tenkt seg a bo akkurat der i hele
sitt liv.

— Jeg har veert pa tre sommerleire
og deltok ogséa pa dokumentarfil-
men om leir pa Frambu som gikk
pa TV2. Pa Frambu er det alltid
fullt av folk. Og for meg som er sa
glad i mennesker, er det rene
paradiset.

— Er du i det store og hele fornayd
med livet ditt na?

— Stort sett, men ikke alltid. Noen
ganger synes jeg det er bittert at
akkurat jeg ble fadt med Williams’
syndrom. Mamma og jeg krangler
nesten aldri. Men det har hendt at
jeg har anklaget henne for akkurat
det. Jeg synes ogsa at jobben min
er temmelig ensformig og kjedelig
i perioder, og savner mer spen-
nende arbeidsoppgaver. Og sa
synes jeg det er kiempedumt at
jeg aldri kan ta lappen, fa meg bil
eller bli ordentlig snekker. Jeg gikk
to ar pa snekkerlinja. Det var sa
mange der som sa at jeg var sa
flink. Dermed trodde jeg det. De sa
ikke at jeg aldri kom til a fa fagbre-
vet fordi jeg ikke greier @ beregne
og male opp ting. Min drem na er
derfor & leere & dreie i tre, sier
Bjern Viggo.



Williams’ syndrom

Kort beskrivelse inn her






diaghosen

Lene (27) har Prader Willi syndrom:

- Det var fint a fa en diagnose og dermed endelig en forklaring
pa hvorfor jeg aldri gikk ned i vekt. Men det skjedde tilfeldig.
En lege kom bort til meg pa et kurs for diabetikere for atte ar
siden og spurte om jeg hadde Prader Willi syndrom. Jeg ble
overrasket, fordi jeg aldri hadde hert om denne sykdommen.
Tidligere fikk foreldrene mine kun beskjed om a slanke meg.

Det var sarende.

Lene Jonassen fra Oslo har bade
insulinkrevende diabetes og Prader
Willis syndrom (PWS). Hennes
sykdomsbilde er en vond sirkel.
Hun er overvektig fordi hun har
Prader Willis syndrom, men ma
som diabetiker ofte ha mat.
Forbrenningen er nedsatt som
falge av insulinet. Dermed blir det
enda vanskeligere a ga ned i vekt.
Lene rager kun 142 centimeter
over bakken, og er bitter over at
hun aldri fikk veksthormoner. Men
diagnosen ble farst stilt da hun var
ferdig utvokst. Hun fikk imidlertid
kjgnnshormoner som attearing
fordi hun, i likhet med andre jenter
med Prader Willis syndrom, gikk
tidlig i pubertet. Men ingen skjonte
hvorfor.

Det gjor fortsatt vondt bade for
Lene og hennes foreldre a fortelle
om den darlige behandlingen og
de nedlatende holdningene de
mette i forhold til Lenes overvekt.
Det er samtidig til en viss grad for-
staelig at det var vanskelig a sette
merkelappen PWS pa Lene. Selv
de mest avanserte tester har fort-
satt ikke bekreftet at hun faktisk
har en feil pa kromosom nummer
15. Variert grad av psykisk utvik-
lingshemming i tillegg til fedme er
blant annet karakteristisk ved dette
syndromet. Lene fungerer derimot
normalt intellektuelt, bortsett fra at
hun har problemer med tall. Dette
er typisk ved syndromet.

Lenes voldsomme apetitt begynte
helt etter PWS-skjemaet i fire-



femarsalderen. Tidligere var det
derimot sveert vanskelig a fa i
henne mat.

Grenser

Hun gir uttrykk for at det gikk
greit a takle det konstante behovet
for a spise da hun bodde hjemme
og hadde foreldrene rundt seg. De
setter fortsatt

klare grenser

som hun forhol-

der segq til. Verre

var det nar fami-

lien hadde gjes-

ter og foreldrene

ikke orket

belastningen

med & si stopp

etter farste porsjon. Lene medgir
at hun utnyttet den situasjonen,
selv om hun visste at de ville hen-
nes beste.

— Jeg hadde tidligere, og til dels
ogsa fortsatt, problemer med
veien fra jobb eller byturer med
fristelser pa annethvert hjgrne. Jeg
greidde ikke a beherske meg nar
jeg var alene. Da kjgpte jeg ofte
baguetter, is, palser, chips, godteri
og liknende selv om jeg visste at
det var galt. Jeg angrer fremdeles
hver gang jeg gjer det, og ankla-
ger meg selv fordi jeg er svak og
har sa lite selvdisiplin.

Etter at Lene flyttet hjemmefra for
fem ar siden, har hun stort sett
greidd a takle dietten. 27-aringen
bor alene. Hun kjgper middag fra
et eldresenter i bydelen. | samar-
beid med sin miljgterapeut deler

hun den opp i passende porsjoner.
Faren sgrger for at regningene blir
betalt. Lene disponerer resten av
pengene sine, og handler inn mat
til de andre maltidene sammen
med miljgterapeuten. Hun synes
det er en ordning som fungerer.
27-aringen medgir likevel at det i
perioder fortsatt sklir ut med spi-
singen.
— Jeg er litt depri-
mert akkurat na,
fordi jeg igjen har
lagt pa meg noen
kilo.

Irritasjon

Hun irriterer seg

samtidig over
andres fokusering pa hennes over-
vekt og alt hun ikke kan spise.
— Det gikk i farste rekke ut over
mamma og pappa nhar jeg bodde
hjemme, og mest mamma, fordi
hun var der stort sett hele tiden.
Det var derfor godt for oss alle
sammen at jeg flyttet for meg selv.

Det er nedsatt en tverrfaglig
ansvarsgruppe for 27-aringen i
bydelen. Fagpersonene der har
bidratt til & skaffe henne leilighe-
ten pa 45 kvadratmeter. Der stor-
trives hun.

Venner

Lene gir uttrykk for at hun alltid
har hatt vanskelig for & fa venner,
og at hun har sveert fa den dag i
dag. Det er ogsa typisk for men-
nesker med Prader Willis at de har
vanskelig for & knytte naere kon-



takter. Hun gnsker likevel ikke a
veere sammen med foreldrene hele
tiden av den grunn.

— De inviterer meg ofte med nar de
skal ut, fortsetter Lene.

— Men jeg har et blandet forhold til
a veere sammen med deler av
familien og noen av vennene
deres. De overser meg. Det er van-
skelig & takle. Jeg tror at det har
sammenheng med at de ikke vet
hvordan de skal forholde seg til
mine problemer. En del av dem
setter for eksempel alltid fram
masse mat og godterier nar jeg
kommer. De har vel en holdning
om at det “for en gangs skyld”
ikke kan veaere sa farlig. Jeg tror
ogsa at de har en holdning om at
det ikke kan spille noen rolle, nar
det ser ut som om jeg far for mye
ellers. De har ikke skjgnt eller villet
forsta alvoret i mine spiseproble-
mer.

Andre er derimot helt topp. Jeg vet
at de virkelig bryr seg om meg.

Ressurssterk

Pa spersmal om hun kjenner andre
med Prader Willis syndrom, svarer
Lene at hun vet om en del etter
opphold pa Frambu og ferieturer i
syden. Hun har likevel ingen ven-
ner blant dem, bortsett fra en
yngre jente med samme diagnose
som bor i samme bydel. De to har
en del kontakt. Ellers er hennes
forhold til andre med PWS perifert.
Det har ferst og fremst sammen-
heng med at hun som tidligere
nevnt fungerer savidt mye bedre
enn dem.

Lene har hatt stettekontakt, men
fikk ikke beholde henne mer enn i
noen maneder. Hjelpeapparatet
mener at hun fungerer for godt il
a ha dette tilbudet permanent.

— De skulle visst hvor ensom jeg
egentlig er, sier Lene.
Bestevenninnen hennes som hun
har hatt siden farste klasse, er
grei. De har alltid vaert mye sam-
men. Men hun har giftet seg og
fatt to barn, og har dermed natur-
lig nok bade mindre tid til a veere
sammen med Lene.

Hun har aldri hatt noen kjzereste,
men gnsker seg inderlig en.

Skolen

Lene tok et ar pa henholdsvis hus-
stellinje og barnepleierlinje etter
ungdomsskolen. Da var hun skole-
trott og begynte pa en folkehag-
skole i Oppland. Men hun taklet
ikke spiseproblemene pa egen
hand, og gikk opp ti kilo pa et ar.
Siden har Lene hatt diverse jobber
via arbeidskontoret. Na jobber hun
i Nordstrand bydelsforvaltning i
regi av prosjektet “Arbeid med
bistand”. Her har hun forefallende
kontorarbeid, frankering, sentral-
bordtjeneste, kaffekoking osv. Hun
trives godt, selv om hun opplever
arbeidet som litt kjedelig.
27-aringen har tatt flere AMO-kurs,
blant annet i data. Na er hun imid-
lertid i ferd med & seoke uferetrygd,
ettersom hun ikke lenger har
anledning til a ga pa attfering.

Hun er glad for muligheten til &
kombinere arbeidet i bydelen med
trygd.



Feilplassert

Lene er ved flere anledninger blitt
feilplassert i vernede bedrifter, og
har da i hovedsak hatt kollegaer
med utviklingshemming og psykis-
ke lidelser.

— Ingen skjgnte hvor falt jeg
hadde det. Jeg bestemte meg for
ikke @ gi opp og

holdt ut i flere

maneder. Det var

deprimerende a

ikke ha kolleger

0g arbeidsopp-

gaver som sto i

forhold til res-

sursene mine.

Mamma kom pa

besgk, og ble forferdet over & se
hvordan jeg hadde det. Hun sa at
jeg kunne slutte pa dagen hvis jeg
ville. Jeg gjorde det.

Lene vet ogsa hva arbeidsledighet
er. Hun har opplevd det i lengre
perioder fgr, og synes hverdagen
alene hjemme er trgsteslgs.

— Da 13 jeg pa sofaen, sa pa TV
hele dage, og var bare lei meg, sier
hun.

Rettigheter

Lene har slitt mye med a fa de ret-
tighetene som hun har krav pa.
Hun begynte for eksempel med
noen slankepiller som skapte den
metthetsfalelsen personer med
Prader Willis ellers ikke har. Det
resulterte i at hun gikk ned tolv
kilo. Problemet var at pillene kostet
henne tusen kroner i maneden.
Lene sgkte derfor trygdekontoret i
bydelen om a fa refusjon og

begrunnet det med sin diagnose.
Hun fikk avslag og anket til
Rikstrygdeverket. Der fikk hun
etter lang saksbehandling endelig
medhold. Men innen vedtaket
kom, hadde hun sluttet med pil-
lene fordi de ikke virket lenger.
Hun har ogsa forgjeves sgkt om a
fa fri fysikalsk behandling.
Avslaget pa grunn-
stenad i forbindelse
med PWS-diagno-
sen kom heler ikke
uventet. Lene har
imidlertid fremdeles
et arlite hap om at
det vil skje noe
med den. Hun fikk
tidligere halv grunnstegnad for sin
diabetes. Men denne ordningen er
opphert. Bade Lene og hennes for-
eldre er oppgitt over hvor lite velvil-
lighet hun mater i denne sammen-
heng.

Kroppen

Pa spgrsmal om i hvilken grad hun
i dag tenker pa at hun er overvek-
tig, svarer Lene at hun gar pa
vekta flere ganger daglig. - Jeg har
et darlig forhold til kroppen min.
Det kan veere et ork a stelle seg
innimellom ogsa fordi jeg faler
meg sa haplgs.

Jeg har perioder hvor jeg er depri-
mert og grater mye. Da er alt
svart. Jeg snakker ikke med noen
om hvilke tanker jeg sliter med da.
Men disse dagene gar som regel
heldigvis fort over.



bor sammen med noen

— Jeg trives best nar jeg bor sammen med noen. Jeg hadde
samboer i to ar for. Na er jeg singel, men jeg haper det vil
dukke opp en ny mann i livet mitt som jeg kan bli glad i.

Lene Gjestrum Jonassen (33) har
kjgpt og bodd i sin toromsleilighet
pa Lambertseter i Oslo de siste tre
arene. For hun fikk samboer, var
hun mest sammen med foreldrene
sine pa fritiden. Selv om hun er
veldig glad i dem, drar hun dit
sjeldnere na.

— De klager over at jeg aldri ring-
er. Men jeg tror de forstar at det er
fordi jeg er blitt voksen og vil leve
mitt eget liv, sier 33-aringen.

Hun gar pa Karlsrud voksenopplae-
ringssenter pa femte aret. Der har
hun tatt eksamen i tekstbehand-



ling, lzerer engelsk, mer data, gar
pa kosthold & mosjonskurs, skole-
avis, og veert med i elevradet. Pa
fritiden har hun gatt pa to grunn-
kurs i Linedance, som er inspirert
av musikktradisjonene innen coun-
try & western. Lene liker det sveert
godt.

Lenes Prader Willis-diagnose er
fortsatt ikke hundre prosent sikker.
Hun gir uttrykk for det er mange
som ikke forholder seg til henne
som om hun har en funksjons-
hemning, selv om noen gjer det.
Hun synes det verste uansett er &
oppleve at folk sier stygge ting om
utseendet hennes.

— Skjer det ofte at du far slike
tilbakemeldinger?

— Jeg er sjelden ute pa byen og
deltar lite i selskapslivet. Men jeg
snakker til gjengjeld ganske mye
med folk pa Internett. Mange vil jo
vite hvem de kommuniserer med
og hvordan vedkommende ser ut.
Jeg har fatt noen lite hyggelige
kommentarer av chattere som har
sett bilde av meg — og blir fryktelig
lei meg for det hver gang. Men det
er mange som ikke sier slike ting
0gsa.

— Foreldrene mine synes forresten
at det var helt greitt at jeg matte
den tidligere samboeren min og
far kontakt med andre pa den
maten. Jeg liker veldig godt & chat-
te. Det farste jeg gjer nar jeg kom-
mer hjem fra skolen, er & skru pa
datamaskinen. Sa sitter jeg og pra-
ter om alt mulig rart i noen timer.

Ganske flink med dietten
Lene er ganske flink til a overholde
den strenge dietten som personer
med Prader Willis syndrom ma
falge. Men i motsetning til de fles-
te andre med syndromet, lager
hun bade middag og andre malti-
der selv.

— Jeg kan lage forskjellige ting,
men liker best den tradisjonelle
norske maten. Pa kostholdskurset
pa voksenopplaeringen leser vi om
ulike typer dietter. Vi holder for
tiden pa med blodtypedietten. Jeg
ma uansett ta hensyn til at jeg har
insulinkrevende diabetes i tillegg til
den eventuelle PWS-diagnosen.
Det a ha diabetes plager meg for-
resten lite. Jeg fikk sykdommen da
jeg var sytten ar og ma ta insulin
for hvert maltid. Na tenker jeg ikke
over det lenger. Det & sette en
dose med insulinpennen gar like
automatisk som a pusse tenner.

Trening

— Selv om jeg stort sett spiser rik-
tig, hender det likevel at jeg skeier
ut i matveien. Vekten har heldigvis
veert relativt stabil ganske lenge
na. Jeg tenker noksa mye pa akku-
rat det med overvekten, og vet for
eksempel at jeg burde trene mer
for @ ga ned noen kilo. Pa kortet
mitt pa helsestudioet star det at
malet ma veere at jeg trener to til
tre ganger pr uke. Men det er sa
kjedelig a trene alene hele tiden!
Derfor orker jeg som regel ikke a
ga dit mer enn maksimum to.
Ellers forsgker jeg a ga den ti
minutter lange veien til og fra sko-



len sa ofte som mulig for a fa litt
ekstra mosjon. Men jeg var mye
syk i vinter. Det gjorde det ikke
akkurat lettere & komme skikkelig i
gang med treningen etterpa. Nar
dagsformen er darlig hender det at
jeg bruker permobilen for a
komme meg til skolen, pa apote-
ket, til butikken, postkontoret osv.
som heldigvis bare ligger et stein-
kast unna der jeg bor.

Darlig forhold til kroppen
33-aringen har et darlig forhold til
kroppen sin og gir uttrykk for at
hun ikke liker seg selv som person
spesielt godt heller.

— Nar jeg har kjept meg noen nye
kleer og pyntet meg til en eller
annen anledning,

hender det likevel

at jeg far noen

tanker om at jeg

holder mal. Men

jeg liker uansett

ikke & se meg selv

i speilet. Da jeg

forsgkte & bruke

makeup for a se

litt penere ut, fikk jeg allergiske
reaksjoner og matte slutte med
det. Jeg har alltid veert ngye med a
veere velstelt. Enkelte ferie- og fri-
dager har det likevel hendt at jeg
har gitt blaffen i hvordan jeg ser
ut. Da gar jeg rundt i pysjen hjem-
me hele dagen.

Veksthormonprosjektet

Det vanskelige forholdet Lene har
til mat og sitt eget utseende, gjar
at 33-aringen na inderlig haper at

hun far delta pa veksthormonpro-

sjektet for voksne med PWS som

nylig ble satt i gang pa Frambu.

— Hvorvidt jeg far lov, er avhengig

av at gentesten som skal tas snart,

er positiv. Min motivasjon ligger
primaert ikke i at jeg skal bli sa
mange centimeter lengre, men at
jeg skal fa bedre livskvalitet med
mer muskelstyrke, bedre kropps-
form og ved at forholdet mellom
muskelmasse og fettmengde blir
bedre. Det er i hvert fall malset-
tingen med dette prosjektet.

— Men jeg ma samtidig si at det

ikke alltid bare er enkelt a vaere pa

arrangement for personer med

PWS pa Frambu, sukker Lene.

— Sist gang jeg var der ble jeg satt
i samme gruppe
som en annen
voksen med synd-
romet som var pa
fire-femarsstadiet
og som hadde
med seg tre hjel-
pere. Jeg faler lik-
som ikke helt at
det passer for

meg som gar pa skole, kun far

hjemmehjelp en gang hver annen
uke, litt bistand med matlaging av
og til og ellers tar meg av alt det

praktiske arbeidet som ma gjeres i

hverdagen hjemme selv.

Ansvarsgruppe

Pa sparsmal om hvordan det fales
at andre voksne likevel har sitt a si
over hennes voksne liv, svarer
Lene at hun er blitt vant til det, og
at det stort sett gar ganske greit.



— Det er nedsatt en ansvarsgruppe
for meg i bydelen, men det er over
et halvt ar siden vi har hatt mate
na. Der diskuterer foreldrene mine,
ergoterapeuten, fastlegen, repre-
sentanten for sosialkontoret, miljz-
terapitjenesten, skolen, eventuell
arbeidsleder og til og med sambo-
eren, nar jeg har noen, om hvor-
dan livet mitt fungerer pa godt og
vondt. Avhengig av hva som star
pa dagsorden, kan det vaere gan-
ske nedverdigende, selv om jeg vet
at de som er der, vil meg vel.

Ekteskap og barn

— Har du lyst til & gifte deg med
tiden?

— Hvis jeg mater mannen i mitt liv
vil jeg veere hvit brud, gifte meg i
kirken, ha fest med masse men-
nesker — kort sagt full pakke.
Hvorvidt jeg ensker & fa egne barn
er jeg derimot

usikker pa. Farst

ma jeg finne ut

om jeg med mine

helseproblemer

faktisk er i stand

til @ gjennomfare

et svangerskap.

Jeg ma innrgmme

at jeg etter hvert

er blitt litt nys-

gjerrig pa akkurat det, ettersom
jeg bade har hert og lest at andre
kvinner med PWS er blitt medre —
selv om det ikke har skjedd i
Norge enna.

— Jeg gar heldigvis til verdens
greieste fastlege hver fjortende

dag som jeg kan diskutere sanne
ting med, fortsetter Lene. Da kon-
trollerer hun vekten min, sjekker at
alt med diabetesen fungerer som
det skal, tar blodtrykket som er litt
hayt, gir meg litt allergimedisiner
og sann. Det er s& godt & vaere hos
henne, fordi jeg virkelig faler at
hun er "min”. Hun gir meg gode
rad, selv om jeg ikke alltid gjer
som hun sier. Og sa forteller hun
om seg selv! Det er sa deilig at det
ikke alltid er meg som ma snakke
om mine problemer. Noe av det
beste er likevel at hun er jordnazer
og menneskelig i forhold til vekt-
problemene mine, og at hun aldri
moraliserer nar jeg skeier ut med
spisingen!

Fremtiden
Lene dremmer om en fremtid |
arbeidslivet med noe som har med
kontor, data, avis
eller liknende a
gjere. Hun vet
samtidig at det
ikke bare er opp til
henne & bestem-
me det.
Inntaksteamet pa
voksenopplaerings-
senteret og hvilke
nye fagkombina-
sjoner hun far neste skolear har
0gsa sitt & si. 33-aringen trives
sveert godt pa voksenopplaeringen,
og er for tiden leder av elevradet
pa skolen, som til sammen har ca
to hundre elever.
- Jeg leder dermed elevradsmg-
tene. Vi er syv elevrepresentanter i



styret, i tillegg til to lzererkontakter.

Dette arbeidet er ganske adminis-
trativt og det er noe jeqg liker. Jeg
liker dessuten & skrive og bidrar
ganske ofte med innlegg i skole-
avisen om det som skjer i elevra-
det.

33-aringens tilvaerelse hittil har i
mange sammenhenger veert pre-
get av ensomhet og mangel pa

venner.

— Mitt aller storste hap og enske
for fremtiden er derfor & finne en
jeg kan bo sammen som jeg kan
veere glad i — resten av livet, sier
Lene.

Prader Willis syndrom

Kort beskrivelse inn her
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vite noe

Morten (18) har Ataxia Teleangiectasia:

- | triste stunder sier Morten at det er noe han tenker pa som
han ikke far ut. Da ma vi neste. Nar vi neermer oss det han gru-
bler over, som selvfalelig har med hans livssituasjon a gjere, vil
han likevel ikke vite noe. Jeg antar at han - i likhet med oss

andre - tar en dag av gangen.

Det sier Mortens mamma, Gudrun
Romenstad. Vi dro pa besgk til 18-
aringen som bor Unnset i
Rendalen i Hedmark for & fa et
glimt av hvordan hverdagen hans
er med den progredierende syk-
dommen ataxia teleangiectasia
(AT). Men Morten synes det er
vanskelig a sette ord pa hvordan
han opplever sin situasjon. Han
syntes derimot at det var greitt at
mamma fortalte. Vi pratet derfor
om andre ting med Morten i ste-
det. Om bestevennen Trond Erik
pa nabogarden som nettopp har
flyttet. Om at det derfor ikke er
noen som ringer eller kommer pa
besgk til ham lenger. Om den tette

kontakten han har med naturen og
de mange dyrene pa garden. Om
gode opplevelser i fiellet og pa
setra, om kanoturer og fotturer
med storebroren og foreldrene
sommerstid, og ikke minst om
elgjakta der Morten sitter med
kara pa post.

Morten har permobil (elektrisk
rullestol) som han séa og si kan fer-
des fritt med i naturen rett utenfor
stuedara. Da vi var pa besgk, dro
han og broren ned de bratte bak-
kene til naboene for a selge kreft-
lodd. Morten har et spesielt for-
hold til kreftsaken, fordi han - i lik-
het med andre barn og unge med
AT - har hatt leukemi selv.



Mirakel

Gudrun Romenstad sier at det er
et mirakel at Morten overlevde.
Etter mange cel-

lekurer fikk han

infeksjon i spinal-

kanalen og der-

med hjernehinne-

betennelse. Han

var sa darlig at all

apparatur ble

slatt av. Men

Morten klamret

seg til livet. Dette satte ham like-
vel tilbake i ferdigheter som for
eksempel lesing, skriving og reg-
ning. 18-aringen er imidlertid
usedvanlig kreativ og flink i slayd
og forming.

Morten vet at han ikke vil kunne
ga igjen.

— Vi bekrefter det, fordi det ikke er
noen grunn til & la ham tro at syk-
dommen vil ga over, sier Gudrun
Romenstad. Som med andre ord
legger vekt pa & vaere aerlige og
realistiske overfor ham. Morten
vegrer seg imidlertid nar forel-
drene samtidig sper om det er
noe mer han vil vite. De forsagker
ikke @ gruble over hvor lenge de
far beholde Morten, men er der-
imot opptatt av & gjare hverdagen
sa god og normal som mulig sa
lenge han er her.

Selvhjulpen

Foreldrene har valgt 3 tilrettelegge
minimalt for sennen hjemme. De
mener at for mange hjelpemidler
kan skape ungdig hjelpeslashet.

Morten ligger derfor i vanlig seng,

drar seg opp trappen med armene

og sklir ned pa rumpa. Det styrker
muskulaturen i
overkroppen, og
er fin, daglig tre-
ning som bidrar
til at han er used-
vanlig selvhjulpen
til tross for sine til
dels store beve-
gelseshemminger.
Han trenger noe

hjelp til personlig stell, pakledning

og i forbindelse med

spising.

Sjokket

Gudrun Romenstad forteller om
sjokket da hun og mannen farst
fikk AT- og siden leukemi-diagno-
sen. Om deres fortvilelse over
den sakte, men ubgnnharlige
tilbakegangen. Morten var til slutt
sa darlig at han matte snus i
senga.

De mange pakjenningene omkring
Mortens sykdom har styrket for-
holdet mellom foreldrene, selvom
hjelpeapparatet ikke pa noe tids-
punkt har gitt dem tilbud om opp-
falging rent falelsesmessig i alle
disse arene. De greier a gi hveran-
dre styrke nar det star pa som
verst.

- Pakjenningene med Morten har
dessuten vart sdvidt lenge at tiden
har hjulpet oss til & bearbeide noe
av sorgen. Det er arsaken til at vi i
dag makter a leve et normalt og
harmonisk familieliv.



Fellesskapet

Hun gir ellers uttrykk for at hun
setter sveert stor pris pa fellesska-
pet med de andre familiene med
barn med denne diagnosen.

— Nyblitte foreldre i dag far heldig-
vis atskillig mer informasjon og
bedre oppfalging enn vi fikk. Vi ble
konfrontert med diagnosen pr brev
som i tillegg inneholdt grov feilin-
formasjon. Men takket vaere over-
lege Arvid Heiberg, andre foreldre
og opphold pa Frambu faler vi at vi
na har oversikt over de mange
sidene ved denne sykdommen.
Matet med de andre og eldre AT-
barna var likevel taft for Mortens
storebror.

Skolen

Morten hadde sin egen assistent
pa ungdomsskolen. Det har han
fortsatt. Gudrun Romenstad sier at
hun er glad for at han i sterre grad
enn pa barneskolen fikk vaere sam-
men med klassen. Tidligere var
assistenten sammen med ham i
hele skoletiden. P4 ungdomsskolen
tok elevene ansvaret i friminuttene
pa fredager. Men han spiser fort-
satt pa et eget rom, fordi han saler
en del. Noen av de andre synes
det er ekkelt & se pa. Derfor er det
godt for ham a fa gjere det i fred.

| dag gar attenaringen pa trear-
beidlinjen ved Tynset videregaende
skole. Han ma kjere buss en time
hver vei, og har fire skoletimer
hver dag. Men det er mer enn nok
for Morten, som er sliten nar han
kommer hjem klokken 16.

Venner

Historien om Morten er pa mange
mater lik andre barn og ungdom-
mer med funksjonshemminger. De
har problemer med a fa gode
kamerater. Morten savnet lenge en
bestevenn. Det problemet ble lgst
da Trond Erik flyttet inn pa nabo-
garden. Vennskapet mellom dem
er tett og ekte. Mortens rullestol
og utydelige sprak er ingen hin-
dring. Foreldrene eri
tillegg avlastere for en femarig rul-
lestolbruker som er pa besgk en
gang i maneden.

Mobbet storebror

Mortens storebror fikk svi for & ha
en lillebror med funksjonshem-
ming. Gudrun Romenstad sier at
de aldri har palagt ham a ta ansvar
for Morten, men at han likevel all-
tid har gjort det. | en periode ble
han mobbet sa sterkt pa barnesko-
len at han ikke klarte a forholde
seg til undervisningen. Timene
gikk med til @ vaere redd for hva
som ville skje i friminuttene og pa
hjemveien. Stikkord som stikk med
knappenaler og matpakker dyppet
i vann som han ble tvunget til &
spise, sier litt om hva som skjedde.
Han sa aldri et ord til foreldrene,
fordi han mente at de hadde nok
med Morten.

Mobbingen stod pa som verst
samtidig som Morten var sveaert
darlig av sin leukemi. Foreldrene
innkalte til et informasjonsmete
med rektor, PP-tjenesten og de
andre elevenes foreldre. Siden har
storebroren ikke veert utsatt for



noe tilsvarende og har fatt gode
kamerater i naermiljget. Eleven
som tok initiativ til mobbingen fikk
selv hjelp etter dette.

Problemene med jevnaldrende er
likevel ikke helt

over. Morten gir

uttrykk for hvilke

jenter han synes er

sgte og som han

kunne tenke seg a

veere Kjaereste

med. De andre ele-

vene tolererer ikke

det. Resultatet er at jenter som
liker & vaere sammen med Morten,
er blitt sa mye ertet at de mer eller
mindre har trukket seg unna.

Angst

Pa sparsmal om hvordan omgi-
velsene har reagerte pa Mortens
sykdom, svarer moren at hun og
mannen alltid har lagt vekt pa
apenhet omkring hans situasjon.
— Det fungerte greitt sa lenge det
bare var snakk om AT. Folk falte
med 0ss og ga uttrykk for det.
Men da han fikk leukemi, ble det
verre. Da var de fleste plutselig
raske til & f& unna det de skulle i
butikken, og kom sjeldnere pa
besgk. Det har selvfalgelig noe
med en redsel for a sare og si noe

galt & gjere. Men det er nettopp i
en slik situasjon at man har behov
for mennesker omkring seg.

- | hvilken grad har hjelpeappara-
tet i kommunen stilt opp?
- Vi har kort og
godt fatt enesta-
ende oppfelging
fra alle instanser.
Det har vel
sammenheng
med at Mortens
behov er savidt
apenbare og at vi
lever pa et lite sted der alle kjen-
ner ham, sier Gudrun Romenstad.
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Vlye s °°, ArDeic
mens Morten levde

Vi har tent lyset ved bildet av Morten hver dag siden han dede
for to ar siden. Det gir oss en god felelse av at han fortsatt er
her. Men selv om savnet etter sennen var fortsatt er sterkt,
bearbeidet vi nok likevel mye av sorgen mens han levde. Vi
visste jo i mange ar hvilken vei det bar. Likevel kom det som
et sjokk da Morten dede.



Hverdagen uten Morten er i ferd
med 4 falle pa plass for Gudrun og
Ole Karl Romenstad na. Etter at
hans behov for pleie og stell krev-
de det meste av hennes og mye av
hans tid de siste manedene, er det
igjen det daglige arbeidet i fjgset,
med gardsturismen og andre opp-
gaver hjemme som tar de fleste av
degnets timer.

Tomrommet etter sgnnen kan aldri
fylles. Men tiden hjelper dem.
Gudrun og Ole Karl kan med stolt-
het se tilbake pa hvordan den
humoristiske, initiativrike, aktive og
selvhjulpne sgnnen deres taklet sin
skjebnesvangre diagnose. De har
uttallige gode minner a se tilbake
pa fra livet med yngstegutten som
bare ble 22 ar gammel.

— Nar jeg tenker tilbake pa den
tiden vi fikk sammen med Morten,
tenker jeg aldri pa belastningene
som sykdommen hans farte med
seg, sier Gudrun.

— Uansett hvor syk og svak han var
de siste manedene for han dede,
forble han en gledespreder. Det er
ikke uten grunn at vi valgte & mar-
kere Mortens livs- og sta-pa-vilje
med et foto der han viser tomme-
len opp i et helikopter like far
avgang pa forsiden av begravelses-
programmet.

Morten gikk pa mabelsnekkerlinja
pa Tynset videregdende skole de
siste drene han levde. Der trivdes
han godt og fikk mange gode ven-
ner. Han deltok ellers i hverdagsli-
vet pa garden, og ikke minst med

liv og lyst som ungdommer flest
pa fester og andre tilstelninger i
bygda.

Gudrun minnes den ferste ung-
domsfesten Morten var med pa.

— Da ville han slett ikke ga, men
ble overtalt til & bli med. Pa festen
matte han en jente som kunne rul-
lestoldans, svingte seg pa danse-
gulvet hele kvelden, sang med
orkesteret og fikk hilsen med takk
for fra musikerne i etterkant. Den
opplevelsen gjorde ham til den
reneste festlgven.

Det aktive livet

Helt til noen maneder for sin ded
satt Morten pa post under elgjak-
ten, makte sng, arbeidet i skogen
og kjarte ved til de gamle i bygda.
Han fikk sagbenk den siste julen
han levde. Selv om Morten ble glad
for gaven, tvilte han pa om han
kom til & fa behov for den noen
gang. Og han fikk rett.

Ole Karl har laget et minnested i
skogen bak garden der sgnnen
arbeidet. Her er det vakkert og
godt & veere med et yrende liv i
fuglekassene som Morten laget.
Ole Karl har satt opp en gapahuk
med tre vegger og skratak som gir
ly for regnet. Der ligger sagkrak-
ken og den siste stokken Morten
jobbet med. P& takmgnet har Ole
Karl skaret ut inskripsjonen "Der
det er vilje — finnes vei” i tre, Det
sier sitt og alt om den unge gut-
tens vilje og evne til a sta pa.



De siste manedene

Men dagene da unggutten ikke
orket a tegne, make sng eller
hogge ved lenger glemmer ingen
pa Romenstad.

— Hver gang Morten mistet en ny
ferdighet, serget vi alle sammen,
sier mamma Gudrun.

— Da forstod bade han og vi at
deden var kommet et steg neer-
mere.

Siden ble han bare darligere og
matte ga over pa sondeernaering.

| forbindelse med det siste sykehu-
soppholdet fikk han feber og lung-
ebetennelse. Til slutt valgte forel-
drene a ta ham med hjem for
godt.

De siste manedene var Morten helt
pleietrengende. Da flyttet Ole Karl
og Gudrun sin egen og hans seng,
alle hjelpemidlene, radioen, fjern-
synet og musikkanlegget inn pa
stuen ved siden av kjokkenet. Der
sov, spiste og levde de sammen.
Trass i sorgen over den ubgnnhgr-
lige sykdomsutviklingen, omtaler
bade Ole Karl og Gudrun den siste
maneden med sgnnen sin som en
god tid.

— Det var sa trygt for bade Morten
0g 0SS a veere sa naer hverandre,
sa tett sammen. Mange venner
kom pa besgk, i tillegg til Mortens
lzerere pa Tynset, assistent, statte-
kontakt og mange, mange andre.
Denne omsorgen var en utrolig
stgtte i denne nesten uvirkelige
tiden.

Morten selv skjante hele tiden hvil-
ken vei det bar, fortsetter Gudrun.
— Han sa det selv ganske direkte
en gang. Da jeg for sikkerhets
skyld spurte hva han mente, pekte
han mot jorden, sa at han ikke var
redd for & do og at han hapet at
det ikke kom til & ta lang tid fer
det skjedde.

Morten der

Til tross for de uttallige gangene
Ole Karl og Gudrun i tankene
hadde veert igjennom hvordan det
ville bli & miste Morten, kom det
som et sjokk da han dgde. Han
fantaserte en del den siste natten.
De satt hos ham flere ganger. Ole
Karl masserte ham over ryggen.
Litt senere harte de Morten si: "Ha
det — ha det..”

— Jeg trodde han snakket i sgvne.
Det kan nok tenkes at han kjente
at deden nzermet seg da, sier
Gudrun.

Foreldrene stelte sgnnen sin selv
og lot ham ligge i apen kiste i
bestestuen med tente lys rundt
seg og roser i hendene. Det ble en
god gammeldags syning, slik det
fortsatt er vanlig i bygde-Norge
enkelte steder. Hvor mange som
kom for a ta det siste farvel med
Morten i disse dagene vet ingen.
Ole Karl forteller ogsa om hunden
Lady som forsgkte a fa kontakt
med sin herre, men som til slutt
skjgnte at det ikke nyttet lenger.
Siden har hun aldri satt sine ben i
dette rommet. Mortens katt mar-
kerte ogsa sin avskjed. Han gikk



rundt kisten hans en gang, strek
seg tett langs alle sidene og gikk
deretter ut av rommet med halen
heyt hevet.

Den nye hverdagen

— Hvordan ble hverdagen uten
Morten?

— Farste morgenen etter begra-
velsen ante jeg ikke hva jeg skulle
ta meg til, svarer Gudrun.

— Jeg hadde for lengst glemt hva
det ville si & ha egen tid, visste
ikke min arme rad og begynte av
alle ting a vasket gulvet. Dagen
etter begynte jeg pa fjosstellet og
alt det andre arbeidet pa garden
0g pa setra som jeg hadde mattet
overlate til andre etter at Morten
ble pleietrengende.

Selv.om Gudrun og Ole Karl alltid
hatt mer enn nok a@ henge fingrene
i bade pa garden og med diverse
tillitsverv i bygdas foreningsliv, gir
begge uttrykk for hvor tomt og rart
det ble pa garden uten Morten.
Foreldrene var likevel vant til at
han var borte noen timer daglig da
han gikk pa skolen. Storebror Odd
hadde flyttet hjemmefra for flere ar
siden. Gardskaren var imidlertid
som et medlem av familien og god
a ha ved middagsbordet i den far-
ste tiden. Men alle savnet Mortens
naervaer og morsomme kommenta-
rer. Spraket og ikke minst stem-
men hans var inntakt helt til det
siste, bortsett fra at han gradvis
fikk problemer med a finne ordene
og snakket stadig langsommere.

Bade Gudrun og Karl sier samtidig
at de er glad for at de bor pa gard
som krever sitt og hvor det alltid er
nok & henge fingrene i. De tror at
det ma vaere mye verre 3 sitte
igjen i tomrommet etter a ha mis-
tet et barn i en byleilighet.

Begravelsen

Da vi besgkte Mortens foreldre pa
nytt, fikk vi se videofilm fra begra-
velsen. Etter at unggutten var ded,
viste det seg at Gudrun og Ole
Karl, hver for seg og uten a si noe
til den andre, i tankene hadde
planlagt sennens begravelse til
minste detalj. De hadde i stor grad
tenkt likt om hvordan den skulle
veere.

Det ble en vakker avskjed med
vakre blomster, taler, sang og
musikk. Mortens kiste var av ube-
handlet tre i pakt med hans kjeer-
lighet til skogen, og dekorert med
materialer nettopp derfra.
Klassekameratene hadde fatt laget
en stor krans av einer fra skogen
som sto plassert ved siden av kis-
ten. Et stille tog av sorgkledte ung-
dommer stakk inn hver sin rose i
kransen. Falgende tekst pa bare-
buketten fra klassekameraten
Agnete sier sitt: "Sa far vi takke
deg for at du var hos oss den
tiden. Og jeg vil takke for at jeg
fikk bli kjent med deg. Solen din
har gatt ned og lyset er blitt blast
ut, men stjernen forteller oss at du
er med oss allikevel.”

Etter begravelsen kom det 165
gjester til middag. Gudrun og Ole
Karl sier at de aldri siden har slut-



tet & undre seg over hvor mange
mennesker gutten deres kjente. Da
Morten skulle ha fylt 24 ar to ar
senere, var bade klassestyreren fra
videregaende og Mortens assistent
gjennom mange ar blant dem som
satt blomster pa graven hans.

Aktivitetsfondet

Ole Karl og Gudrun gnsket at de
som deltok i sgnnens begravelse i
stedet for blomster kunne gi en
pengegave til "Mortens aktivitets-
fond”. Idéen fikk de da de herte
om en jente i bygda som ikke
kunne vaere med pa skoletur, fordi

det ikke var penger nok til a sende
med ledsager.

Det kom inn ca femti tusen kroner.
Foreldrene satt inn et like stort
belgp av Mortens egne midler i til-
legg. Rentene av pengene blir
brukt til tiltak som skal gi barn og
unge opp til 22 ar med funksjons-
hemninger i Rendalen mulighet for
a delta i ulike aktiviteter i barneha-
gen, pa skolen eller i fritiden.
Pengene kan ogsa brukes til inn-
kjgp av hjelpemidler som barn og
unge kan lane. Fondet har na vokst
til ca 120 000 kroner.

Ataxia tealgiectasia

Kort beskrivelse inn her






lite om oss

Mari Kristin (21) har Turners syndrom:

- Det er fortsatt leger som anbefaler foreldrepar a abortere nar
en fostervannspreve eller ultralyd viser at de vil fa et barn med
Turners syndrom. Det ma vaere fordi de vet lite om oss, og
apenbart tror at vi er mentalt retarderte. Jeg kan ikke med min
beste vilje begripe at ikke vi skulle ha livets rett.

— Vi er friske mennesker. De fleste
av 0ss kan riktignok ikke fa barn.
Men ellers fungerer vi fullstendig
normalt, forteller Mari Kristin.

| hele sitt liv har Mari Kristin fra
Inderay i Nord-Trendelag veert
lavere enn sine jevnaldrende. | dag
er hun 21 ar og 148 centimenter
hay.

Det forste levedret hadde hun ofte
fordayelsesproblemer med gulping
og oppkast. Siden har hun vzert en
del plaget med arebetennelser.
Men hun har vokst av seg de fleste
av disse problemene etterhvert.

Mari Kristin tok helse- og miljefag
ved Indergy videregaende skole.
Hun takket ja til @ komme inn pa
seerskilt grunnlag, fordi hun kvalifi-
serte for det. Karakterene var like-
vel gode nok til at hun hadde fatt
plass uansett. De eneste hensyn
hun matte ta i skolesammenheng,
var varsomhet i forbindelse med
enkelte gvelser i gym. Ellers fun-
gerte hun pa lik linje med de andre
elevene uten noen form for spesiell
statte.

Hun flyttet hjemmefra etter videre-
gaende, og begynte pa farskolelze-
rerutdanningen i Boda. Der trives
hun godt.



Det har i liten grad bekymret Mari
Kristin at andre ser over hodet pa
henne. Hun viser til at en del
andre kvinner uten Turners synd-
rom heller ikke er mer enn ca 150
centimeter haye.

Diagnosen

Mari Kristin fikk verken menstrua-
sjon eller utviklet bryster som sine
jevnaldrende da hun kom i puber-
teten. Ingen skjante hvorfor de
andre jentene vokste fra henne.
Hun fikk ferst vite arsaken pr brev
fra sykehuset da hun var elleve ar.
Det var et sjokk for henne og hele
familien a fa formidlet diagnosen
sa upersonlig. Legene har siden
beklaget maten dette ble gjort pa.

Mari Kristin gikk deretter i fem ar
pa veksthormoner for a gke leng-
deveksten. Da satt hun sprayte pa
seg selv hver kveld. Siden tok hun
gstrogen, fordi eggstokkene hen-
nes ikke produserer kvinnelige
kjgnnshormoner. Uten denne
behandlingen hadde hun forblitt
sveert kortvokst, og ikke fatt noen
kjgnnsutvikling. | dag har hun like
gode muligheter som andre for et
fint og rikt seksualliv.

— Jeg tviler ikke pa min kvinnelig-
het, sier Mari Kristin.

En del elldre kvinner med Turners
syndrom har det verre. Bruk av
veksthormon pa kvinner med
syndromet ble farst startet opp i
1987 i Norge. Da var det for sent
for mange a fa behandling.

Barn

Mari Kristin snakker apent om sine
begrensede muligheter for a fa
barn, selv om @strogenet har fatt i
gang den kvinnelige kroppsutvik-
lingen. Beskjeden om at hun ikke
kan fa barn pa vanlig mate, var
likevel et hardt slag. Denne visshe-
ten plager henne innimellom enna,
selv om hun forholder seg til at
adopsjon kan veere et brukbart
alternativ. 21-aringen mener likevel
at det & bli gravid og fede et barn
selv langt er & foretrekke.

Nye teknikker gjer det imidlertid
mulig for Mari Kristin og andre
jenter med Turners a fa barn selv.
Det gir dem ikke minst anledning
til & velge det. Eggdonasjon er en
lgsning for dem som ikke kan pro-
dusere egg selv. Men det har ikke
veert aktuelt for Mari Kristin a ta
stilling til disse nye mulighetene
for seg personlig enna. Hun er
fortsatt ung. Det & fa barn star ikke
pa dagsordenen enna.

Eggdonasjon

Hun viser til at eggdonasjon er
den eneste maten kvinner med
Turners syndrom kan bzere fram et
barn og fade det som sitt eget.

— Men staten bestemmer hvem
som skal fa barn og hvem som
ikke skal fa sitt hgyeste anske
oppfylt, sier Mari Kristin.

— Andre ma reise til England og
betale av egen lomme for a fa satt
inn egg fra en annen kvinne. Det
er urettferdig nar Stortinget i lov



om medisinsk bruk av bioteknologi
har gitt grent lys for at en kvinnes
egg kan befruktes med szd fra en
ukjent mann. Sa lenge menn kan
fa lgst sitt fruktbarhets-problem
med saeddonasjon, bar vi kvinner
ha samme rett til a lgse vart,
mener Mari

Kristin. Som ikke

kan se forskjellen

pa hvorvidt barn

far en anonym far

eller anonym mor.

Kroppen

Mari Kristin er til

tross for sin lave

hayde, forngyd med kroppen sin.
— Den kunne riktignok veert noen
kilo lettere, men det har ikke noe
med syndromet a gjere. Jeg er
oppdratt til & akseptere meg som
jeg er. Vi kan ikke alle ga rundt og
likne Miss World. Hvem sier at
man ma veere hay, slank og pen
for @ veere “in” slik vi blir podet inn
av mediene hver eneste dag? Det
ville veert kjedelig hvis vi alle skulle
likne de stereotype personene pa
reklameplakatene. Ethvert mennes-
ke ma kunne ha sitt eget saerpreg
og personlighet. Alle har jo feil og
mangler hvis det er det man er
opptatt av a lete etter. Men jeg
synes det er en dum mate a mete
mennesker pa.

Respekt
Mari Kristin krever med andre ord
a bli behandlet etter alder fremfor
starrelse.
— Min verdi ligger ikke i mine cen-
timetre eller manglende centime-
tre. Den ligger heller ikke i min
manglende frukt-
barhet.
21-aringen er opp-
tatt av at det |
enkelte medisinske
oppslagsverk og
leksika fortelles om
nedsatt mental
utvikling ved
Turners syndrom.
Hun mener at disse forfatterne
ikke vet hva de snakker om. Mari
Kristin har selv, med meget positiv
respons, imategatt denne pastan-
den overfor forfattere i forbindelse
med revisjon av denne type opp-
slagsverk. Hun mener at slik
mangel pa kunnskap kan knuse
hvem som helst, szerlig fordi jenter
med Turners syndrom ofte faler
seg annerledes enn andre og i til-
legg blir tatt spesielle hensyn til.
Enkelte blir mobbet og overbeskyt-
tet.

Selvstendig

Mari Kristin har selv vokst pa og
utviklet seg med sine problemer.
Hennes foreldre har ikke tatt spe-
sielle hensyn til henne, men tvert i
mot lagt vekt pa at hun skal bli
selvstendig og delta i samme
aktiviteter som andre. Hun er der-
med blitt en bevisst jente som ikke



ville tillate & la seg mobbe.
Vennene har dessuten alltid aksep-
tert henne som en del av gjengen.
— Det at enkelte

foreldre overbe-

skytter sine jenter

med Turners

syndrom, skjer

sikkert i beste

mening, fortsetter

Mari Kristin. Hun

mener samtidig at
overbeskyttelse

virker gdeleggende.

— Enkelte har en oppfatning om at
de er syke. De synes synd pa seg
selv og er barnslige, ikke bare nar
det gjelder hgyde og utseende,
men 0gsa av vesen. Dette kan pa
sikt ogsa skape problemer i for-
hold til deres fremtidige forhold til
menn.

Fellesskap
Mari Kristin er, i likhet med sine
foreldre, engasjert i arbeidet for
Landsforeningen
for Turners synd-
rom. Det har alltid
veert viktig for
henne 4 treffe
andre jevnal-
drende med synd-
romet.
Fellesskapet ved
oppholdene pa
Frambu betyr mye. Hun har ogsa
hyppig kontakt med jevnaldrende
jenter med diagnosen og brevveks-
ler jevnlig med flere av dem.



o] 5 oluit
1 livet na
- Jeg star pa en god plattform i livet mitt na og feler meg trygg
pa meg selv. Oppholdene pa Frambu — som rent sosialt var sa
viktige for meg tidligere - er et tilbakelagt stadium. Jeg er ikke
avhengig av & ha sa mye kontakt med andre med syndromet

lenger. | liket med de fleste kvinner med Turners syndrom lever
jeg et vanlig liv — som alle andre.

=
Iy




Mari Kristin flyttet fra barndoms-
hjemmet i Inderay til Lillestrom i
Akershus for fire ar siden etter a
ha utdannet seg til farskolelzerer i
Levanger. Na arbeider hun som
pedagogisk leder for en smabarns-
avdeling i barnehage og leier en
toroms leilighet hvor hun bor for
seg selv. Fritiden brukes til sam-
vaer med venner og kolleger, TV-
titting, lesing, handarbeid og en
kino og bytur i ny

og ne. De daglige

aktivitetene med

ungene i barneha-

gen gir henne en

god del trim, i til-

legg til at hun gar

mye turer. Hun tri-

ves ellers godt i

eget selskap etter & ha vaert omitt
av s mange mennesker hele
arbeidsdagen.

| feriene reiser hun hjem til forel-
drene som har flyttet til Steinkjer.
Mari Kristin er glad i og lengter
etter familien sin og vil med tiden
flytte tilbake til Trandelag.

— Problemet er & fa fast jobb der.
Jeg vil derfor beholde den jeg har
til jeg finner en ny. Det er nok best
i disse trange tidene pa arbeids-
markedet, mener hun.

Da sykdommen

fikk et ansikt

27-aringen har deltatt pa fire opp-
hold pa Frambu, tre ganger som
vanlig deltaker og en gang som
oppholdsleder. Da hun hadde
omsorgsfag pa videregaende, fikk

hun dessuten praksisplass pa et
opphold for personer med Ehler
Danlos syndrom.

— Det & veere pa Frambu og med
egne gyne se hvor fint unge og
voksne kvinner med syndromet
fungerte, har betydd sveaert mye for
var familie. Vi fikk dannet oss et
helhetlig bilde av diagnosen der.
Slik fikk den et ansikt for oss, for &
si det pa den maten.

— Det at mine for-
eldre fikk sa mye
kunnskap om
syndromet, gjorde
ogsa at de kunne
stotte meg pa en
helt annen mate
enn hvis de hadde
gatt rundt og veert engstelige for
meg hele tiden. | stedet har de
oppfordret meg til & std pa egne
bein. Det har i sin tur bidratt til at
jeg alltid har hatt et avslappet for-
hold til det & ha denne diagnosen.
Det gjorde det utvilsomt enklere
for oss alle da jeg flyttet hjemme-
fra.

Foreningsarbeidet

Pa Frambu fikk Mari Kristin venner
som hun fortsatt har kontakt med.
Bade hun og foreldrene engasjerte
seg ogsa i arbeidet i Turner-for-
eningen i de farste arene etter at
diagnosen ble stilt. | de senere
arene har hun derimot veert lite
aktiv og har prioritert & bruke tiden
pa studier, venner og andre ting i
stedet.



- Jeg sa riktignok ja til & veere sty-
remedlem for et ar siden. Men det
var for a veere snill. Selv om jeg
ellers er temmelig pliktoppfyllende,
var min innsats da lite a skryte av.
Foreningsarbeidet ble etter hvert
noksa meningslest med et synd-
rom som jeg opplever som sa vidt
uproblematisk.

Klarer seg bra

Mari Kristin sier at de fleste andre
hun kjenner med Turners ogsa kla-
rer seg bra.

— Derfor irriterer det meg fortsatt
grenselgst nar jeg ogsa i dag leser
faglitteratur med ensidig negativ
fokusering pa hvordan vi er og
hvordan vi har det. En arsak til
denne vinklingen kan veere at
Turner-diagnosen tidligere ble stilt
sa sent at kvinnene dermed hadde
sterre problemer med den enn det
de fleste av oss har na. Det at jen-
ter og kvinner med Turners synd-
rom av enkelte leger ogsa i dag
blir omtralt som andssvake, gjer
meg fortsatt like rasende.

27-aringen synes ogsa at Turner-
foreningen driver for mye sykelig-
gjering.

— Ogsa der er det de som hevder
at vi for eksempel er darlige i mat-
tematikk, noe som er ganske
underlig med tanke pa at jeg gikk
ut av videregaende med en fem-
mer. Min klare oppfatning er at vi
som har Turners er like forskjellige
som alle andre. Vi har riktignok en
felles diagnose og enkelte felles
problemer. Men det handler for

0ss som for andre ofte ikke om
hvordan man har det, men hvordan
man tar det.

Mari Kristin er samtidig klar over
at det @ ha Turners syndrom kan gi
folgetilstander, som for eksempel
hjertefeil og problemer med hgrse-
len. Hun hadde en del grebeten-
nelser selv som barn, som i tillegg
til kortvokstheten i sin tid var det
symptomet som legene bet seg
merke i og som bidro til at hun
fikk diagnosen.

| dag har 27-aringen litt nedsatt
haersel pa det ene gret. Den blir
trolig ytterligere redusert etter
hvert som hun blir eldre, uten at
hun opplever det som noe stort
problem na.

Kjeereste og egne barn
Mari Kristin kan godt tenke seg a
ha en kjeereste.

— Det har veert lite av den slags i
livet mitt hittil. Tanken pa & ha en a
komme hjem til virker fristende.
Jeg stresser likevel ikke med a
finne Dremmemannen. Han dukker
nok opp hvis det er meningen. Jeg
vil uansett ikke ha hvem som helst.
Mannen i mitt liv ma ha humor. Og
sa ma han respektere meg. Minst
av alt orker jeg tanken pa en mann
som tilbringer mye tid pa sofaen
og er lite villig til a ta i et tak.

- Tenker du mye pa problemet som
det & ha Turners syndrom vil gi
deg med 3 fa egne barn?

- Det & fa egne barn har liksom
ikke statt helt pa dagsorden enna.



Men det betyr ikke at jeg ikke er
veldig, veldig glad i barn. Det er
ikke uten grunn at jeg har valgt et
yrke som innebaerer daglig og tett
kontakt med dem. Men det falger
samtidig stor frihet ved ikke a ha
egne barn ogsa. | mitt arbeid ser
jeg daglig hvor mye jobb, oppfal-
ging og teffe tak det kan innebzere
a veere forelder. Jeg begynner
dessuten a bli sa gammel at det
ikke ville veere unaturlig at mannen
jeg med tiden i beste fall mater og
forhapentligvis far et varig forhold
til, har et eller flere barn fra tidli-
gere forhold. | sa fall vil jeg glede
meg veldig over a bli stemor!

— Jeg vil uansett diskutere disse
spersmalene grundig nar jeg for-
hapentligvis
mgter en mann
som vil stifte

familie med meg. D@ sier jeg til meg selv at jeg

Han ma blant
annet fa vite at
det i sa fall blir
snakk om sveert det som er
belastende pro-

sesser bade

fysisk og folelsesmessig som jeg
ma ga igjennom med eggdonasjon
og hormonbehandling utenlands
for & bli gravid. De fleste kvinner
med syndromet velger av den
grunn a forbli barnlgse, adoptere
eller bli fosterforeldre i stedet.

— Jeg har hart om en kvinne med
Turners i Danmark som mistet bar-
net sitt og adopterte etterpa. |
Sverige er det en annen med

syndromet som fikk en gutt via

eggdonasjon og som venter num-
mer to nd. Hun hadde mange for-
sok bak seg far det endelig lyktes.

— Jeg mener fortsatt at de norske
bestemmelsene om & nekte
kvinner som ikke kan fa barn egg-
donasjon er direkte diskrimine-
rende, med tanke pa at saed-dona-
sjon for menn er tillatt. Det kan
ikke veere en eneste god grunn til
kjgnnsforskjellene i denne
sammenheng, understreker 27-
aringen.

— Hva mener du om fosterdiagnos-

tikk?

— Jeg har et todelt syn pa det

sparsmalet. Genteknologien kan pa
den ene side veere

Jeg kan planlegge litt for mye. ~ ©n velsignelse, for

eksempel nar et
nyfadt sesken kan

ma4 ta ting mer som de kommer, edde en storesgs-

ters eller store-

leve her og na og kose meg med  brors liv. Det er pa

den annen side

skremmende &

tenke pa at foster-
diagnostikken brukes til a fjerne
fostre med for eksempel Downs og
Turners syndrom. Ingen har rett til
a bestemme at mitt eller andre
kvinners liv med dette syndromet
ikke er verdt & leve! Tenk sa kjede-
lig samfunnet vart ville veert hvis vi
skulle sortert bort mangfoldet. Det
jo nettopp det som er noe av det
mest spennende ved a veaere men-
neske!



Skal nyte livet veere litt sann at jeg planlegger for

| det store og hele synes Mari mye. Da sier jeg til meg selv at jeg
Kristin at livet er greit. i stedet ma ta ting mer som de

— Jeg forseker & si til meg selv at kommer, leve her og na og kose
jeg skal nyte livet. For jeg kan meg med det som er.

Turners syndrom

Kort beskrivelse inn her






vaert bitter

Stig Sandvig (27) har Arthrogryposis Multiplex Congenita:

- Jeg er fedt med en meget synlig funksjonshemning, men har
aldri vaert bitter av den grunn. Men det er ingen grunn til a
legge skjul pa at det har veert frustrerende enkelte ganger.

Jeg hadde for eksempel en uoppnaelig drem om a kjere moped
da jeg var yngre. Det var heller ikke mulig a innfri mitt heyeste
gnske om a fa boots og cowboystavler. De sa nermest ut som
ski pa de sma beina mine. Akkurat det var en teff opplevelse i

den verste puberteten.

Stig M. Sandvig i Trondheim beve-
ger seg stort sett pr krykker uten-
daers og i rullestol hjemme for ikke
a belaste overkroppen unadig. 27-
aringen, som har Arthrogryposis
Multiplex Congenita (AMC, en
diagnose med blant annet medfad-
te stive ledd og darlig muskel-
kraft), er svgmmer pa heyt niva
innen handikapidretten. Han har
videregaende skole med handel og
kontor i tillegg til et ar pa folke-
hagskole og arbeider ved sentral-
bordet ved Regionsykehuset i
Trondheim. Men han gnsker mer
utdanning for enten a bli lzerer
eller sosionom.

— Jeg har med mine erfaringer
som funksjonshemmet en del a
bidra med i forhold til andre,
mener Stig.

Operasjoner

Han hadde en teff smabarnstid
som fglge av mange sykehusopp-
hold, og ble for eksempel operert
elleve ganger far han fylte fem ar.
— Jeg kan fortsatt huske hvilket
mareritt det var nar mor satt pa
sengkanten nar jeg sovnet og jeg
vaknet alene pa den store salen
ved barneavdelingen. Det var bare
to timers besgkstid daglig pa syke-
huset den gangen. Jeg far fortsatt



klump i halsen nar jeg leser dag-
bokene hennes fra disse sykehu-
soppholdene.

Stig sier at han etterhvert har
utviklet en god porsjon selvironi
omkring sin funksjonshemming.

— Det er utrolig hvordan det myker
opp nar jeg mater mennesker som
ikke er vant til & forholde seg til et
savidt synlig handikap som det jeg
har.

Selvstendig

27-aringen er vokst opp i et hjem
der det aldri har veert gjort forskiell
pa ham og hans yngre bror. Han
fikk tvert i mot beskjed om & greie
seg mest mulig selv, og er sine
foreldre evig takknemlig for at de
konsekvent sto pa dette prinsippet.
Stig sier at mange ungdommer
med funksjons-

hemming pa hans

alder og eldre fort-

satt bor hjemme.

Han mener at

desto lengre tid

det gar, desto ster-

kere blir den gjen-

sidige avhengighe-

ten. Dermed blir

det stadig vanske-

ligere for begge

parter & lasrive

seg. Stig gir samti-

dig uttrykk for at han aldri er blitt
mobbet pa grunn av sitt handikap.
— Det har for det farste sammen-
heng med at jeg ble selvstendig sa
tidlig. Jeg har dessuten alltid del-
tatt pa lik linje med mine jevnal-
drende bade pa skolen og i forbin-

delse med fritidstaktiviteter. Det
var en selvfalge at jeg spilte fotball
med krykker, og var aldri snakk
om at jeg ikke skulle ha gym. Men
jeg hadde min egen gymlzerer.
Jeg matte flytte hjemmefra da jeg
var seksten, fordi det ikke var noen
videregaende skole pa mitt hjem-
sted, og jeg har mett flere som gir
uttrykk for respekt av den grunn.
Men jeg kan i ettertid se at jeg var
for umoden og uansvarlig til a sta
pa egne bein. Jeg burde nok i
sterre grad ha vokst meg ut av
hjemmet.

Kvinner
Pa sparsmal om hva slags forhold
han har til kvinner, svarer Stig at
de fleste har skygget unna ham
som mann.
— Det er for
eksempel dadfadt
for meg a forsake
a sjekke damer
pa diskotek. Det
er kun et kjott-
marked der folk
gar etter utse-
ende. Hvis en
jente hadde tatt
initiativ overfor
meg pa et slikt
sted, kan du
regne med at hun
var sa full at hun hadde medliden-
het med meg.
Stig har samtidig aldri veert i tvil
om at han en dag vil finne “den
rette”. Han hadde en samboer i
flere ar, som i dag er en av hans
beste venner.



— Jeg hadde noen kortvarige for-
hold fer jeg matte henne, og erfar-
te, i likhet med flere av mine funk-
sjonshemmede kamerater, at det i
hovedsak var kvinnelige helse- og
sosialarbeidere som aksepterte
mitt handikap. Det har vel
sammenheng med at de far en
evne til & se helhet og ikke bare
fokuserer pa begrensningene.

Stig mener at det er fort gjort a
skylde pa et handikap hvis en
mann med funksjonshemming ikke
finner en kvinne a vaere sammen
med.

— Men det behaver slett ikke veere
den egentlige arsaken. Det kan like
gjerne handle om at han er en
bortskjemt og dermed vanskelig
person a forholde seg til som er
vant til & bli dullet med hjemme til
alle dagnets tider.

Selvfolelse

- Hva betydde det for deg a veere i
et samboerforhold?

- | tillegg til de sterke og gode
folelsene min tidligere samboer og
jeg hadde for hverandre, ga det
meg starre selvfglelse. Forholdet til
henne gjorde meg mer utadvendt.
Min identitet som mann var tem-
melig skrepelig tidligere. Den ble
vesentlig styrket da vi var kjeeres-
ter. Det er alltid trist nar et forhold
tar slutt. Men det ga meg viktige
erfaringer som jeg kan bygge pa i
et fremtidig forhold med en annen
kvinne.

Realistisk

Stig har ikke mange venner med
funksjonshemminger, fordi han rett
og slett fgler at han er for “frisk”.
Men han mgter en del via handi-
kapidretten.

— Tidligere likte jeg ikke @ veere
sammen med andre funkiser. Det
var liksom dem og meg. Jeg tenk-
te sjelden pa meg selv som funk-
sjonshemmet. Etterhvert er jeg
blitt mer realistisk. N& engasjerer
jeg meg noe, blant annet i et par
utvalg i Norges Handikapidretts-
forbund. Jeg holder meg ogsa
noenlunde a jour med hva som
skjer innen genforskning. Det kan
nok tenkes at jeg etter hvert enga-
sjerer meg mer direkte i disse vik-
tige problemstillingene, sier Stig
M. Sandvig.



= [Vler selvtillit oc ,
tro pa meg selv na

- Jeg tror ikke lenger at damer nedvendigvis ma vaere fulle for
a vaere sammen med meg. Selv om jeg har hatt kjarester og
en samboer tidligere, kunne jeg i den forste tiden etter at jeg
mette mitt livs store kjeerlighet likevel ikke fatte at Annikken
ville ha meg med min funksjonshemning. Jeg matte stadig fa
det bekreftet. Na vet jeg at det a vaere mann sitter i hodet

— pa oss alle, sier Stig Sandvik (33).



Stig bor fortsatt i Trondheim. Like
etter at han matte Annikken Olsen
i 1998, flyttet de til Bode for & stu-
dere. Hun skulle utdanne seg
innen ballett, mens han begynte
pa hagskolen der han tok en cand-
mag-grad i statsvi-

tenskap, organisa-

sjonsteori og

organisasjonsut-

vikling. Etter tre

ars studier flyttet

de tilbake til

Trondheim der han

tok grunnfag i

pedagogikk.

Deretter gikk han

arbeidsledig i et

snautt ar far han

fikk jobb pa teknisk avdeling ved
hjelpemiddelsentralen i Ser-
Trendelag. Siden gikk han over i
fast jobb i andelslaget ULOBA, som
arbeider med personlig assistanse
for funksjonshemmede.

Stig viser til at det & veere kjaereste
med en ballettdanser har hgy sta-
tus blant de fleste guttene han
kjenner.

— | et milje blant gutter med funk-
sjonshemninger er det a bli sam-
men med en jente som ikke har
funksjonshemning uansett forbun-
det med hayere status enn a veere
kjeereste med en jente som ogsa
har det. Jeg opplevde det at
Annikken valgte meg naermeset
som uvirkelig. | forhold til henne
vurderte jeg meg selv pa det tids-
punkt ngermest som en tredjedivi-
sjonsspiller, mens hun tilharte eli-

ten. Jeg vet at det er dumt & tenke
slik. Men det var slik jeg folte det
den gangen. Slike mannsjavinistis-
ke holdninger er imidlertid fortsatt
fremtredende, spesielt i innen
idrett og politiske miljger som
domineres av gut-
ter og menn bade
med uten funk-
sjonshemninger. |
dag betrakter jeg
derimot kjezerlig-
hetsforhold
mellom mennes-
ker med og uten
funksjonshem-
ninger med helt
andre briller. Jeg
har heldigvis opp-
levd det som en god venn av meg
en gang sa om at "Den som
meater seg selv i dera, star stille..”

Svemmegruppa

Stig hevdet seg i arevis i nasjonal
0g internasjonal svemming og har
ved flere anledninger plukket med
seg de gjeveste medaljene fra
europa- og verdensmesterskap, i
tillegg til en fierdeplass i Sidney-
OL. Og det var i svammehallen
han mette Annikken. Hun arbeidet
som badevakt mens han trente
ungdommer med funksjonshem-
ninger i samarbeid med moren
hennes. | dag jobber Annikken
som trener for svemmegruppa |
Trondheim handikapidrettslag
sammen med Stig. Han har mer
eller mindre lagt egen svemming
pa hylla n3, og holder seg i form
med litt basketball i stedet.



Tid pa hverandre

Stig og Annikken er mye sammen
og tror at de bruker mer tid pa
hverandre enn andre par. Han sar-
ger for alle innkjop og star for mat-
lagingen, mens hun maler bilder
og fikser andre praktiske ting i ter-
rasseleiligheten de kjgpte sammen
for vel et &r siden. De arbeider mye
der pa sitt felles atelier og hjem-
mekontor, og har mange felles
interesser i tillegg til svcemmegrup-
pa. Begge er opptatt av musikk,
gar mye konserter og far med seg
det siste pa filmfronten bade hjem-
me og pa kino. Ingen av dem liker
a ga pa byen eller pa fest uten at
den andre er med. Stig presiserer
at det ikke handler om at de holder
hverandre tilbake eller at forholdet
er blitt for symbiotisk.

— Det startet da vi flyttet til Bode
der ingen av oss kjente noen.
Siden har det bare blitt sann.

- Skal dere gifte dere?

- Jeg har fridd og fatt ja, sa vi er
ringforlovet. Det er ikke satt noen
dato for bryllupet enna, men det
blir nok i lgpet av det neste aret. Vi
gnsker a fa barn sammen en gang
i fremtiden ogsa. Forelapig gleder
vi 0ss over mitt tantebarn pa ni ar
som kommer pa besgk en gang
uken, svarer den vordende brud-
gommen.

Den vordende bruden vil ha kirke-
bryllup, noe Stig godt kunne klart
seg uten.

— Jeg er ingen kirkens mann, og
har vurdert 8 melde meg ut av
statskirken flere ganger. En enkel

borgerlig vielse hadde veert til-
strekkelig for min del. Men jeg stil-
ler opp, fordi jeg vet at det betyr sa
mye for Annikken. Min skepsis til
kirken betyr ikke at jeg ikke har
respekt for dem som har en guds-
tro. Min tro handler mer om at det
bor noe godt i alle mennesker — il
tross for alt det vonde som skjer
her pa jorda.

Ansvar for eget liv

Da Stig ble arbeidsledig, lovet han
seg selv a ikke ta i mot bistand fra
Aetat. Han ville skaffe seg jobb
selv. Det har han greidd, og det
har veert viktig for selvtilliten. | job-
ben i Uloba karakteriserer Stig seg
selv som en serviceperson.

— Det vil i praksis si at jeg er til-
gjengelig sa og si hele dagnet
innenfor rimelighetens grenser. Vi
som er ansatt i Uloba ensker a
gjere det motsatte av kommunen,
som har kontortid mellom éatte og
halv fire. Er det noe vare medlem-
mer lurer pa, far de svar selv om
det er sgndag. Jeg reiser langt og
mye i distriktet mitt, som strekker
seqg fra Trgndelags-fylkene til
Saltfjellet. Jobben min bestar ellers
i a holde kurs, skrive sgknader,
anke pa avslag og annen oppfal-
ging. Dette er jobben jeg alltid har
dremt om. Den er meningsfylt, jeg
treffer mange nye mennesker og
styrer i stor grad bade tiden og
arbeidsoppgavene mine selv.

Pa sparsmal om det er mange
ungdommer med funksjonshem-
ning som far innvilget personlig



assistanse, svarer Stig at det sta-
dig blir flere.

— All erfaring viser at denne ord-
ningen fungerer godt for ungdom.
Det a bli arbeidsleder for personli-
ge assistenter, innebaerer at ung-
dommene ma ta ansvar og kontroll
over eget liv. Desto yngre ungdom-
mene er nar de far dette tilbudet,
desto bedre. Det

er lettere for en

attenaring a fun-

gere godt som

arbeidsleder enn

det er for en tred-

vearing som har

veert mottaker av

bistand pa det

offentliges pre-

misser i femten

ar. Mange av dem har i stor grad
mistet evnen til & gripe dagen selv.

| dag er Stig glad for at det & ta
ansvaret for seg selv tidlig ble satt
pa dagsorden i hans eget liv.

— Jeg mener fortsatt at det var for
tidlig a flytte hjemmefra som sek-
stenaring, slik jeg matte. Men det
bidro til at jeg siden alltid har veert
rede til @ mate virkeligheten. Det
motsatte skjer ofte med ungdom
med funksjonshemning som far
sydd puter under armene av over-
beskyttende foreldre i en gjensidig,
vanskelig frigjeringsprosess. Disse
ungdommene ma gjennom knall-
toffe opplevelser nar de skal ut i
voksenlivet pa egen hand og opp-
dager at omverdenen verken leg-
ger til rette eller tar samme hen-
syn til dem som de er blitt vant til

hjemme. Samfunnet blir ikke akku-
rat mildere for mennesker med
funksjonshemninger med arene,
heller.

Mer vidsynt
— Omgas du fortsatt i hovedsak
mennesker uten funksjonshem-
ninger privat?
— Jeg er nok blitt
mer vidsynt og
nyansert i maten
jeg mater men-
nesker pa enn for
seks-syv ar siden,
da jeg nesten ikke
hadde venner
blant mennesker
med funksjons-
hemninger. Da vi
bodde i Bodg ble vi kjent med
mange studenter med ulik bak-
grunn. Dette gjorde at jeg gradvis
ble mer opptatt & se bak folks ytre
og dermed ogsa funksjonshem-
ning. Begrepet funksjonshemning
har dessuten utvidet seg i kjglvan-
net av at jeg er blitt kjent med
mennesker fra samfunnsgrupper
som jeg i liten grad hadde kontakt
med tidligere. Det betyr for eksem-
pel at jeg har fatt starre forstaelse
for dem som sliter med usynlige
lidelser som for eksempel psykiske
problemer. Bade Annikken og jeg
har opplevd mye pa godt og vondt
i livene vare. Vi forsgker a forsta
andre menneskers livssituasjon og
faler vel at vi kan bista med ett og
annet i en del sammenhenger
0gsa.



Genteknologien

- Er du like opptatt av genteknologi
i dag som for seks-syv ar siden?
— Jeg blir fortsatt utrolig provosert
over genteknologi-debatten. For
ikke lenge siden sa jeg et intervju
med et ektepar med en sgnn med
en arvelig progredierende muskel-
sykdom. Da moren ble gravid
igjen, reiste ekteparet kort fortalt til
Danmark for a

fa gentestet

egget. Under

intervjuet satt

moren med det

nye barnet pa

fanget. Moren

ga uttrykk for at

det & fa et barn

uten storebro-

rens diagnose

var det storste

som hadde hendt henne. Jeg for-
star godt at det ma veaere en let-
telse a slippe a si til en gutt at han
aldri vil kunne spille fotball og at
det er sma utsikter for et liv etter
fylte tredve. Men jeg mener likevel
at det a si noe slikt er forferdelig.

— Jeg har aldri spurt min egen mor
om hun ville ha fijernet meg hvis
hun hadde visst at jeg hadde en
funksjonshemning. Mitt grunnsyn
handler uansett om at vi mennes-
ker er like viktige og at vi alle har
samme rett til livet enten vi har en
funksjonshemning eller ikke. De
som mener det motsatte, har etter
min oppfatning et menneskesyn
som kan sammenliknes med sorte-
ring.

— Om ti ar kan gravide ta en blod-
preve og fa vite alt om fosterets
eventuelle skader og lyter. Jeg
mener at det er fullstendig uaksep-
tabelt, og er hjertens enig med
helseminister Dagfinn Heybraten i
at det & fa barn er et valg og at
foreldre ma leve med og ta konse-
kvensene av den sykdommen eller
funksjonshemningen et barn even-
tuelt blir fadt med.
Jeg vil helst ikke
tenke pa hva slags
samfunn som venter
et barn som blir fadt
med en funksjons-
hemning dersom
holdningen i
utgangspunktet er at
det ikke har livets
rett. Et friskt barn
kan dessuten vokse
opp og fa en psykisk lidelse eller
bli skadet for livet pa et ayeblikk i
en trafikkulykke. Mitt sparsmal blir
da hvordan et samfunn skal forhol-
de seg til det samtidig som det
gnsker ufadte med funksjonshem-
ninger fjernet, sier Stig Sandvik.



Arthrogryposis
Multiplex Congenita

Kort beskrivelse inn her



Arvid Heiberg er avdelingsoverlege
ved avdeling for medisinsk gen-
etikk ved Rikshospitalet. Tidligere
har han blant annet arbeidet ved
Institutt for medisinsk genetikk og
veert avdelingsoverlege pa Frambu.
Heiberg er en av landets fremste
spesialister pa sma og sjeldne
grupper og i 2003 ble han utropt
til kommander av St. Olavs orden
for sin innsats pa feltet.

Heiberg er opptatt av at folk flest
vet for lite om gentekonologi og

har overdrevne forestillinger om
effekten av den.

— De reagerer irrasjonelt og med
frykt. Teknologien er uansett kom-
met for & bli. Jeg tror heller ikke at
synet pa funksjonshemmede vil bli
endret i kjglvannet av denne tekno-
logien.

Heiberg papeker at barn av forel-
dre med alvorlige arvelige sykdom-
mer, som for eksempel Huntington
eller medfadt benskjerhet, ofte
avstar fra & fa barn selv.



PROFESSOR ARVID HEIBERG

OM A FORE ARVELIGE SYKDOMMER VIDERE:

I A HAETIRCT

overdrevet

- Frykten for a fere arvelige sykdommer videre er forstaelig,

men samtidig overdrevet. Den reelle risikoen er stort sett

meget lav. Jeg synes uansett at det ikke er uetisk a bruke tek-

nikker som kan hindre en slik viderefering. Nar vi diskuterer

genteknologi og funksjonshemminger er det dessuten viktig a

vaere klar over at svaert mange handikap ikke er medfadt.

— Men de som mener at de lever et
meningsfylt og godt liv med sin
arvelige sykdom, velger som regel
a ta sjansen pa a fa barn selv om
de vet at de kan fare sykdommen
videre.

Gentest

Det er samtidig klart at de ma ta
stilling til en rekke vanskelige
sparsmal. Det handler for eksem-
pel om risikoen for at barnet kan
fa en mer alvorlig grad av sykdom-
men enn de har selv. Behandlings-

mulighetene er samtidig blitt
atskillig bedre siden foreldrene selv
vokste opp. De har dermed god
grunn til @ se med optimisme pa
barnets muligheter.

Det siste er for eksempel aktuelt
ved Huntingtons sykdom. Na blir
det tatt gentest for & undersgke et
bestemt gen. Hensikten er a finne
eventuelle feil og mangler. Ved
genterapi kan man overfgre friske
gener til celler der dette genet ikke
fungerer.



Heiberg sier at bruk av gentesting
er gjenstand for faglig strid.

— Forskerne er uenige om det alltid
er riktig a tilby tester som kan for-
telle folk om de har et sykdoms-
gen eller ikke. Kritikerne mener at
det er alarmerende at testene mar-
kedsfares. Jeg mener tvert i mot at
det er alarmerende hvis forskere vil
holde forskningsresultatene sine
for seg selv fremfor & la pasien-
tene fa nytte av dem for det de er
verdt. Dersom en del av disse syk-
dommene oppdages tidlig og pasi-
entene far riktig behandling, har vi
i fremtiden en mulighet til a hel-
brede dem, sier Arvid Heiberg.

Barn

Han er opptatt av enkeltindividers
forhold til det & fa barn, og mener
at motivene stort sett er temmelig
selviske.

— De fleste barn kommer til verden
uten at deres foreldrene har gran-
sket alle mulige motiver de har for
eller imot. Jeg tror det gjelder for-
eldre med funksjonshemming
ogsa. Mange blir gravid uten de
dype vurderingene. Men jeg tror
tross alt at en del har tenkt mer
over dette enn folk flest likevel.

Alternativer

Heiberg viser til at de som risikerer
a fare en arvelig sykdom star over-
for fem alternativer:

1. De kan velge a veere barnlgse,
med de pakjenningene det inne-
baerer for mange.

2. De kan la det sta til, bli gravid,
la naturen ga sin gang og risikere
at barnet blir fadt med samme
sykdom.

3. De kan adoptere, med de
belastningene det innebaerer, for
eksempel i form av spesielle barn
med spesielle problemer.

4. De kan takke ja til en form for
fosterdiagnostkkk med mulighet
for & ta abort hvis det viser seg at
fosteret har samme sykdom.

5. Et lite brukt, men likevel aktuell
og akseptert alternativ, er kunstig
saedoverfgring hvis mannen har
risiko for & fa et sykt barn. Et alter-
nativ for kvinner som selv ikke kan
produsere egg, er eggdonasjon.
Det sistnevnte er imidlertid ikke til-
latt her i landet enna.

— Jeg respekterer Stortingets ved-
tak om det, men ma som geneti-
ker samtidig innremme at jeg ikke
ser den store forskjellen pa disse
to tilbudene. Jeg synes pa mange
mater at det er viktigere a satse pa
madres falelser for barn de baerer i
ni maneder enn pa at kvinner skal
unnfanges med en annen manns
saed. Det er ogsa fa som takker ja
til et slikt tilbud.

— Jeg mener for gvrig at hvilke
metoder man velger og hvilke
beslutninger man tar i denne
sammenheng, er en hgyst privat
sak, presiserer Arvid Heiberg.



SJEFSPSYKOLOG HALVOR NORDENG
OM UNGDOM MED FUNKSJONSHEMNINGER:

Ll foics o
begrensninger

— Jeg synes ungdommene i dette heftet viser veldig klart hvor
lei de er av fokuset pa begrensningene ved deres sykdom eller
funksjonshemning. De ensker at sokelyset i lang sterre grad
rettes mot det friske ved dem og alt de mestrer. Det er et
behov de har felles med alle andre.



Halvor Nordeng er sjefspsykolog
for poliklinikk for deve ved Aker
Universitetssykehus HF i Oslo. Han
bruker en av gruppene han jobber
med som eksempel pa ungdoms
behov for et starre fokus pa det
positive.

— Ungdom med UsherS syndrom
har harselstap og en gyensykdom
som gradvis farer til kikkertsyn. Pa
et rehabiliteringskurs vi arrangerte
for denne gruppen nylig, fikk vi
som skulle tilrettelegge aktivitetene
klar tilbakemelding fra deltakerne
om at de gnsket seg kanoturer og
sosialt samvaer og ikke bare infor-
masjon om deres darlige syn og
harsel. Kurset ble lagt opp pa
ungdommenes premisser — og ble
meget vellykket. Da lzerte vi noe,
understreker Halvor Nordeng.

Etterlyser tilrettelegging
Han etterlyser en langt starre sat-
sing pa tilrettelegging i arbeidslivet
for ungdom med funksjonshem-
ning.

— Det er vondt a se hvor mange
det er bade med medfadte og
ervervede sykdommer og funk-
sjonshemninger som naermest
automatisk glir over pa en tidlig
ufgrepensjon. Jeg etterlyser storre
forstaelse for deres behov for &
forsgrge seg selv. En tilvaerelse pa
trygd fratar den enkelte til dels
stor grad av selvrespekt, i tillegg til
at de med lav pensjon ogsa lett far
gkonomiske problemer. Samfunnet
gar samtidig glipp av store ressur-
ser ved denne utestengningen.
Med ganske enkel tilrettelegging

kunne mange av disse unge ufere-
pensjonistene hatt en jobb & ga til
fremfor en livslang passiv tilvee-
relse som stenadsmottakere.

Losrivelsen

Nordeng har tidligere vaert psyko-
log pa Frambu, hvor han blant
annet arbeidet mye med den
kompliserte lgsrivelsesprosessen
mellom foreldre og barn og unge
med sosiale og emosjonelle pro-
blemer. Han har full forstaelse for
foreldres beskyttelsesinstinkt nar
de ser at barnet sliter, men rader
dem likevel til & la barnet eller
ungdommen ordne opp i en del
selv.

— Det er dessuten viktig at bade
barnet selv og foreldrene har sitt
eget nettverk, slik at de ikke blir
som gde gyer i forholdet til sam-
funnet rundt seg. Dette gjelder
spesielt enkelte madre som kom-
mer inn i et manster der omsor-
gen for barnet eller ungdommen
blir selve livsinnholdet. Det skapes
lett en slags mur mellom dem,
barnet og resten av familien. Det
er hun som bestemmer nar far,
sgsken og andre skal fa lov til &
komme innenfor og nar de skal
holde seg unna.

— Noen barn og unge spiller ogsa
pa sin sykdom eller funksjonshem-
ning, vel vitende om at det blir tatt
hensyn til dem uansett. De ser
ogsa sine forelders svakheter og
sare punkter, og bruker det for a fa
sin vilje igjennom.



— Barnet lzerer heller ikke a ta i
mot hjelp fra andre nar foreldrene
kretser rundt dem hele tiden. De
far dessuten for liten forstaelse for
at de ma ta konsekvensene av sine
feil nar de for eksempel glemmer
ting de skal ha med pa skolen,
ikke far gjort leksene i tide osv.
Det er viktig at arbeidet for at den
enkelte skal bli sa selvstendig som
mulig starter tidlig, og ikke farst
nar det er pa tide & flytte hjemme-
fra. Hjelpen ma gradvis overfares
til andre personer enn foreldrene,
for eksempel avlastere og statte-
kontakter. Dette er ofte en vanske-
lig prosess, fordi foreldre flest opp-
lever at deres barn ikke far samme
0g gode nok omsorg som hjemme.
Ingen kan erstatte foreldres
omsorg. Men det er likevel uheldig
at ungdom far omsorg fra sine for-
eldre for lenge.

Mange roller

Nordeng er samtidig opptatt av at
foreldre til kronisk syke og funk-
sjonshemmede ungdommer blir
stilt overfor helt andre krav enn
andre naerpersoner.

— De ma ofte spille flere roller i
ungdommenes liv, for eksempel
som kamerat, reise- og feriefalge,
kontaktperson i forhold til hjelpe-
apparatet, trener, tjenesteyter osv.
Det er viktig at samfunnet i sterre
grad far gyene opp for dette, og
gjennom gode tiltak falger opp og
stimulerer den naturlige frigje-
ringsprosessen via klubber, spesi-
elle feriearrangementer, samtale-
grupper osv. Det skal ikke vaere

foreldrenes ansvar a sette i gang
slike tiltak.

— Frigjering fra foreldre skal fore til
noe positivt for begge parter, og
legge grunnlag for langvarig og
dyp kontakt. Men det er samtidig
vanskelig & unnga a se sin ung-
dom som et barn hvis man innerst
inne er redd for at han eller hun
ikke vil takle livets realiteter pa
egen hand. | en slik situasjon kan
det vaere vanskelig a gi slipp pa en
del av foreldreansvaret selv om
man innerst inne gnsker det.

Ambivalens

Nordeng viser til at foreldre flest i
perioder har ambivalente falelser
bade for sine barn og ungdommer.
— Det er naturlig. Problemet for
dem som har barn og unge med
kroniske sykdommer og funksjons-
hemninger er at de voksne i perio-
der opplever at omsorgsarbeidet
mer eller indre fratar dem retten til
et eget liv. Det & vage a sette ord
pa disse folelsene, gjerne i samtale
med andre i samme livssituasjon,
vil veere en lettelse. Problemet er
at foreldre flest far skyldfalelse for
a tenke negativt om en som treng-
er deres omsorg. Alt for fa ser ut
til & forsta at hvis de snakker ut
om disse folelsene, blir det lettere
a ta ut kjeerligheten ogsa.

Den store utfordringen for hjelpe-
apparatet er derfor & bidra til at
bade foreldre og barn far leve et
mest mulig selvstendig liv uten at
de mister falelsene for hverandre.



Et slikt mal stiller store krav til
raushet, innsikt og samarbeidsvilje
fra alle parter.

Fagpersonene

Halvor Nordeng mener samtidig at
fagpersoner flest likevel kan alt for
lite om denne ofte kompliserte Igs-
rivelsesprosessen.

— Vi gar i stedet

inn i en slags for-

eldre-rolle nar vi

skal hjelpe ung-

dommene med 3

lgse problemer. Vi

naermest blom-

strer i var velmen-

te ekspertise. Det

som driver de

fleste av oss er

riktignok et opp-

riktig enske om a hjelpe. Men det
ender ofte opp i en slags psykolo-
gisk overkjering, som til slutt dess-
verre ofte ender opp med at det
oppstar et unaturlig dramatisk
vakuum i ungdommenes liv nar
foreldrene der. Dette kunne i stor
grad veert unngatt hvis bade forel-
drene og ungdommene hadde fatt
hjelp til a lgsrive seg fra hverandre
helt fra starten.

Identitet

Nordeng mener at en av arsakene
til dette, er at mange av barna og
ungdommene mister den viktige
delen av lgsrivelsesprosessen som
handler om & identifisere seg med
sine jevnaldrende.

— Ungdom flest gjer det gjennom
sprak, klaer, sport, musikk, ung-

domskultur, fritidsaktiviteter osv.
Andres reaksjoner far stadig mer
betydning i disse arene. Sa og si
alle ungdommer er opptatt av a
vaere som andre. "A vaere annerle-
des”-falelsene blir trolig enda mer
intense for mange da. | tilherighe-
ten til gjengen og gjennom nzere
vennskap skaper
ungdom sin ver-
den med egne
lover, sprak,
humor, lojalitet og
intimitet som for-
eldrene gradvis far
mindre innsyn i.
Foreldrene kan og
skal heller ikke
kontrollere alt det
barnet foretar seg.
De skal blant
annet utforske sin seksualitet uav-
hengig av de voksne. Slik lzerer de
unge seg gradvis a leve pa egne
premisser.

Problemet er at noen unge med
kroniske sykdommer og funksjons-
hemninger enten ikke har sa
mange kamerater eller fungerer
annerledes enn dem. Mange er
dessuten avhengig av sjafer for a
bli transportert til samveer med
andre. Kontakt med venner ma
dermed planlegges og arrangeres.
Dermed mister samveeret sitt
spontane, kan hende litt farlige,
hemmelighetsfulle og personlige

preg.



Nordeng viser til at barn forholder
seg til foreldrenes regler og nor-
mer om hva som er riktig og galt.
— | gjengen er det ofte andre nor-
mer som gjelder. Det & vaere en del
av en kameratflokk er i tillegg til
samveaer med jevnaldrende en for-
beredelse til & ha og sta for egne
meninger. Utvikling av selvstendig-
het er umulig hvis man ikke far
anledning til & bygge opp egne
vurderinger og normer.
Selvfglelsen er avhengig av den
unges evne til & hevde sine egne
oppfatninger.

Takknemligheten

Nordeng viser til at det & veere for-
eldre i ungdomsfasen er krevende
pa mange mater.

— Det @ kommunisere med ung-
dom kan fungere pa to plan samti-
dig. De voksne vet at ungdommen
trenger hjelp. Men de forventer
samtidig at sennen eller datteren i
sterre grad ber klare seg selv.
Foreldrene kan bli irriterte nar de
ikke gjer det.

— Noe av det vanskeligste for ung-
dommene a forholde seg til er like-
vel forventningene mange foreldre
har om takknemlighet. Det gjelder
uansett om ungdommen ansker a
fa hjelp eller ikke, om omsorgen er
nedvendig, hvorvidt det er hjelp til
selvhjelp eller bistand som skaper
sterre avhengighet. Voksnes
omsorg kan derfor bade virke som
en belastning innimellom og sam-
tidig veere en form for kontroll.
Prisen mange barn og unge med
funksjonshemninger ma betale for
a motta voksnes hjelp, er at de lett
blir andres eiendom og dermed
star i fare for & miste sin egen
integritet.

— Forutsetningen for a bli voksen
er at foreldrene gradvis gir slipp,
slik at ungdommen far anledning
til @ prave ut muligheter og erfa-
ringer. Jeg vil ga sa langt som a si
at hvis en ungdom gnsker a skulke
skolen, bgr assistentene deres
hjelpe dem med det, sier Halvor
Nordeng.



Overlege Roy Nystad ved avdeling
for voksenhabilitering pa Ulleval
sykehus i Oslo har i mange ar
arbeidet med temaet funksjons-
hemming og seksualitet. Han viser
til at alle kan ha et seksualliv til lyst
0g glede — og til frustrasjon og for-
tvilelse.

— Det avgjerende er at man har tro
pa seg selv, at man faler og opple-
ver seg attraktiv, verdt & elske og
elskes med, selv om man er anner-
ledes enn modellene pa reklame-

plakatene.

Nystad er opptatt av at det fortsatt
er en tendens til & fokusere pa
menns seksualitet og behov for
hjelpemidler. Funksjonshemmede
kvinners seksualitet blir i liten grad
omtalt, bortsett fra at de fleste har
normal menstruasjon, kan
gjennomfgre et samleie, men even-
tuelt kan risikerer kompliserte
fadsler hvis de velger a bli gravide.



OVERLEVE ROY NYSTAD
OM SEKSUALITET:

— Proolamana m 114
skyves under teppet

- Ungdom med funksjonshemming ma se seg selv som fremti-

dig mann eller kvinne med de behov og krav til livet som det

innebzerer. De ma akseptere at de kan ha naturlige seksuelle

behov og ikke lgse problemer ved a skyve dem under teppet.

Avsporing

Nystad har holdt mange kurs om
dette temaet for flere grupper
funksjonshemmede og helseperso-
nell. Han bruker mye tid pa a
snakke om det han kaller teknifise-
ringen av seksuallivet som man er
opptatt av i mange fagmiljger, og
er bekymret for at det ofte legges
ensidig vekt pa avanserte sex-
hjelpemidler.

— Denne hjelpemiddelfikseringen
er etter min mening en avsporing

som handler om surrogat-sex.
Bade ungdom og voksne med og
uten funksjonshemminger pavirkes
av samfunnets fokusering pa sek-
suelle prestasjoner. Alle vil forsgke
a naerme seg og etterstrebe en
mest mulig “normal” seksualfunk-
sjon. Seksualtekniske hjelpemidler
er et supplement, og kan vaere
mer eller mindre nedvendig for
seksuell tilfredsstillelse.



Mellom erene

Jeg er pa denne bakgrunn opptatt
av a formidle noe om at den gode
seksualiteten primeaert sitter mel-
lom grene og ikke mellom beina.
Men jeg har fatt klar tilbakemel-
ding fra mange funksjonshemme-
de om at det er lett for meg a si
som forutsettes @ ha normal erek-
sjon. Jeg mener likevel at en ved a
bruke mye tid pa & snakke savidt
direkte og zerlig med ungdom-
mene, ihvertfall til en viss grad kan
na fram med dette budskapet. Det
kan forhapentlig bidra til a gi
enkeltpersoner starre tro pa seg
selv som seksualpartnere.

Nystad har hatt par bade med og
uten handikap i samtale for sine
seksuelle problemer.

— En del av dem ser ut til & ha
glemt at samleie og orgasmer bare
er en liten del av seksualiteten.
Mange sitter fast i en slags snever
tro pa seksualitet som en forening
av to kjgnnsorganer. De har glemt
at seksualitet ikke bare er noe
fysisk, men ogsa et mgte som inn-
befatter kropp og sjel. Jeg legger
dessuten vekt pa a si noe om at
evnen til @ kjenne lyst og fa orgas-
me ikke forsvinner selvom om man
har problemer psykisk eller fysisk.
De fleste mennesker kan miste
lysten i perioder. Men det er mulig
a finne tilbake til et aktivt seksual-
liv. Seksualiteten er der selv om
den kapsles inn en stund, for
eksempel som en fglge av en
endret livssituasjon. Seksuell utfol-
delse er et overskuddsfenomen.

Kroppen

Nystad mener at basis for & ha et
godt seksualliv er et godt forhold
til egen kropp.

— Hvis en hverken har det eller er
trygg pa seg selv, kan man umulig
slippe folelsene lgs i et intimt for-
hold til et annet menneske.

Mange mennesker med funksjons-
hemming kan ha et distansert for-
hold til de kroppsdelene som ikke
fungerer. Flere tar ikke ansvar for
dem heller, fordi andre gjer det.
Ungdom, for eksempel med rygg-
margsbrokk, kan veere like opptatt
av moderne frisyrer og siste mote i
klzer som sine jevnaldrende. Men
en del av dem neglisjerer under-
kroppen. Lukten av urin og avfe-
ring ser ut til a bety lite for enkelte
av dem.

Nystad setter dette problemet pa
spissen ved a si at menneskenes
kjgnnsorganer burde sittet pa skul-
deren, og dermed ikke hatt noe
med urin, avfaring og vond lukt &
gjere.

— Sa kunne vi kysset, klappet,
klemt og hatt glede av dem der. Da
ville de vaere en mer naturlig del av

“hverdagen”.

Kjonnslest

Han minner om at alle mennesker
mer eller mindre kjenner falelsen
av mindreverd og liten selvfalelse.
— Men det blir verre jo mer man
oppfatter seqg selv eller blir oppfat-
tet som awvikende fra “normalen”.
Det er samtidig lett & ga i grefta
og si til seg selv at “ingen kan da



ha lyst pd meg”. Dermed oppfarer
man seg aseksuelt. Kroppspraket
blir kjgnnslast. Og hvorfor bry seg
med personlig hygiene og rene
klzer nar det ikke nytter likevel?
Resultatet er at man lett blir opp-
fattet som over-

kontrollert, kjalig,

awisende og util-

naermelig, eller |

verste fall lite til-

trekkende og

uestetisk. Sa har

man fatt bekreftet

sin antakelse om

at man ikke er

ettertraktet som partner.

Nar vi faler oss mindreverdige, er i
en sorg eller av andre arsaker er
ute av balanse rent falelsesmessig,
er det som vi skrur av vare seksu-
elle “antenner, fortsetter Nystad.

— Det er nettopp dette som skjer
nar den enkelte overfokuserer pa
egne begrensninger, som for
eksempel en funksjonshemming.

| stedet ma man erkjenne og si til
seg selv at “til helvete heller - jeg
har en funksjonshemming som jeg
ma leve med, men har en egen-
verdi likevel!” Farst da blir man i
stand til & sende de ordlgse seksu-
elle signalene som andre mennes-
ker kan oppfatte. Det er med
andre ord verdt & ha i mente at
ingen mennesker kan forvente a
bli matt med seksuell interesse
hvis de ikke selv signaliserer at de
har noe interessant a tilby.

Ta i mot
Nystad minner dessuten om at
den store kjeerligheten ikke kom-
mer ridende pa en hvit hest til
noen av o0ss. Den tar heller ikke
hensyn til at man har en funk-
sjonshemming.
Men den krever at
man ter ta i mot
den og selv vager
a gi. Det oppstar
hele tiden barrierer
i et parforhold som
ma overvinnes, 0g
som man ma for-
sere for 8 komme
videre. Ungdom med funksjons-
hemming skal veere meget forsik-
tig med & gi sitt handikap skylden
for sine vanskeligheter. De fleste
problemene ville vel ha dukket opp
uansett. Det er dessuten sa lett a
dyrke problemene fremfor a lgse
dem.
Nystad presiserer samtidig at det
a fa tro pa seg selv som seksuelt
attraktiv i tillegg krever en malret-
tet innsats og til tider smertefull
bevisstgjering som handler om a
definere seg som funksjonshem-
met. - En slik prosess ma ende
opp i en realistisk handikapbe-
vissthet. Det vil si bade i forhold til
begrensninger og muligheter.

Nzerpersoner

Roy Nystad er opptatt av at barn
0g Unges naerpersoner ma vaere
sveert bevisste i forhold til & tenke
pa barnas kropp, hud og behov
for fysisk naerhet i det daglige.



— De som har barn som vil veere
avhengige av hjelp til personlig
stell resten av livet, ma veere spesi-
elt oppmerksomme pa dette. Det
handler for eksempel om sa enkle
ting som a unnga harde kluter,
kaldt vann og liknende, men o0gsa
om a legge inn rutiner som massa-
sje med gode oljer, tid til lek og
kos pa stellebordet og sa videre.
Barn som er inkontinente ma for
all del slippe kjeft og kritikk pa
grunn av avfaring

og urin. Dette

handler tross alt

0gsa om deres

kjgnnsorganer.

Negative hold-

ninger og utsagn

om disse mest

intime delene av

kroppen vil kun

forplante seg i

deres egen selvoppfatning.

Vi ma veere positive og rose alt
som er bra. Bare slik kan de fa et
godt forhold til de delene av krop-
pen som har med urin, avfgring og
ikke minst seksualitet & gjare.

Utviklingen

Nystad etterlyser dessuten starre
bevissthet omkring kronisk syke
og funksjonshemmede ungdom-
mers psykoseksuelle utvikling.

— De aller fleste har riktignok sin
fysiske modning med harvekst,
kroppsendringer, menstruasjon,
ereksjon, seedavgang og sa videre.

Mange har likevel hatt begrensede
muligheter eller forutsetninger for
a skaffe seg kunnskap og erfaring
om seksualitet sammenliknet med
sine jevnaldende. Det kan skyldes
bevegelsesvansker, laerevansker,
utviklingshemning, synshemning
og liknende.

— Ungdom som bruker rullestol
kan for eksempel lese seg til kunn-
skap og leere mye av hva andre
forteller om sine
seksuelle erfaring-
er. Men en del av
dem har ikke selv
hatt muligheten til
a leke doktorleken
som barn, utfor-
sket andres krop-
per, opplevd onani
sammen med
jevnaldrende i tid-
lig ungdom pluss andre aktiviteter
som har med seksualitet a gjare.
Dette er en sveert viktig del av
barns lek og utvikling, som vi lett
glemmer at noen ikke har opplevd.
Dette kan pavirke seksualiteten
deres i voksen alder.

— Det er likevel helt klart at mange
15-17 ar gamle fysisk modne ung-
dommer med funksjonshemming
har et vell av kunnskap og erfaring
som jevnaldrende kan mangle. Det
gjelder for eksempel i forhold til &
takle og finne lasninger pa sveert
vanskelige problemer i hverdagen.
Dette kan de modnes enormt pa.



Funksjonshemmet ungdom kan
med andre ord veere sveert res-
surssterke, men likevel sarbare,
fordi de samtidig mangler en del
av sine jevnaldrenes viktige kunn-
skaper og erfaringer som “vi
andre” tar som en selvfalge, sier
Roy Nystad.

Foreldre

Nystads erfaring er samtidig at en
del foreldre ser ut til & glemme at

ungdommene fylles med seksuelle
folelser og tanker nar de kommer i
puberteten.

— Kanskje har det sammenheng
med at de fortsatt behandler sin
tenaring som et barn. En del er i
for liten grad bevisste pa at deres
sgnn eller datter kan vaere voksen
i falelser og tanker og at denne
utviklingen skjer uavhengig av en
funksjonshemming eller kronisk
sykdom, understreker Roy Nystad.



PSYKIATER GUNNAR LYNGSTAD:

-1

- Dap o=z 20 vyil)s
er det vel

- Essensen i det ungdommene formidler i dette heftet kan
egentlig kokes ned til "Der det er vilje, er det vei” slik Mortens
foreldre har skrevet pa minnestedet de har laget for sennen
sin. De unge ser sin sykdom eller funksjonshemning som en
livserfaring som folk flest ikke har, og har greidd a gjere det
som i utgangspunktet er vanskelig til noe de kan leve med.



— Vi som har friske barn og selv
naermest tar god helse for gitt, har
mye a leere av dem.

Tidligere avdelingsoverlege ved
Telemark sentralsykehus i Skien,
na pensjonert psykiater Gunnar
Lyngstad, arbeider fortsatt med
polikliniske pasienter i Porsgrunn i
tillegg til at han er konsulent for
voksenhabiliteringsteamet i sitt
hjemfylke. Han er imponert over
ungdommene som pa tross av til
dels alvorlige diagnoser, gir uttrykk
for at de lever et meningsfylt liv.

— Det er beundringsverdig at de
fleste greier & se sin sykdom eller
funksjonshemning som en utfor-
dring, en ressurs og noe som
enkelte til og med ikke vil veere
foruten.

Lyngstad mener samtidig at det
ma ligge en lang bearbeidingspro-
sess forut for en slik erkjennelse.
— Jeg vet som lege og behandler
at det er en tung vei a omskape et
traume, funksjonshemning eller en
kronisk sykdom til noe menings-
fylt. For oss som ikke vet pa krop-
pen hva det vil si a leve et liv med
slike belastninger, er dette naer-
mest umulig a fatte. Vi stiller
sparsmalstegn ved hvorvidt de
driver med en slags form for selv-
bedrag nar de hevder at de ikke
vil veere sine lidelser foruten. Det vi
andre ikke forstar, er at det faktisk
ikke finnes noe alternativ til denne
maten a forholde seg til en livsbe-
lastning pa, understreker
Lyngstad.

Han papeker at pasienter ogsa
innen psykiatrien har en lang vei a
ga for de makter a se sin sykdom
som berikende. Dette er for gvrig
sveert vanskelige spgrsmal som na
heldigvis er blitt satt pa dagsorden
for alvor og draftes serigst innen
for eksempel medisinsk etikk og
beslektede fag.

Snu det negative

- Jeg tror noe av det viktigste vi
mennesker kan gjere nar vi foler
oss tilkortkomne, er & snakke om
det. En kronisk sykdom eller funk-
sjonshemming blir ellers som en
slags stilltiende varm potet mellom
mennesker, som ingen helt vet hva
er. Og sa viser det seg at ofte pro-
blemene kan skyldes misforsta-
elser og usikkerhet.

— Folk flest burde fa opplaering i
betydningen av a si det vanskelig
hayt. Var oppgave som terapeuter
er a gi dem nettopp det. i vart
mete med for eksempel ungdom
med sjeldne diagnoser er det viktig
a snu den enkeltes negative hold-
ninger i retning av en konstruktiv
tankegang. For negative tanker
skaper negative falelser. Vi ma der-
for i stedet forsgke a fa den enkel-
te til & se sin sykdom eller funk-
sjonshemming som en utfordring,
eller til og med en ressurs.

Jeg vet at det er enkelt for meg a
si dette. Den store utfordringen blir
forst og fremst a fa de vi skal hjel-
pe, til a si det vanskelige hayt.
Dette krever stor mental styrke og



stotte fra omgivelsene. Men nar
det skjer, oppdager mange at det
de ser som et problem eller tilkort-
kommenhet ved seg selv, som
regel oppleves helt forskjellig med
andres gyne. De vil ogsa oppleve
at det som er vanskelig, verken er
sa interessant lenger eller repre-
senterer et uoverstigelig hinder nar
det deles med andre. Andre ting
blir viktigere da.

Vi kan sammenlikne denne proses-
sen med den utfordringen men-
nesker som har veert utsatt for en
katastrofe star overfor i etterkant
av det som har skjedd. De ma ta
hendelsen inn og forsgke a gjore
noe positivt ut av den.

— Det er mulig a se sykdom og
funksjonshemning eller andre for-
mer for lidelser som en livserfaring
og en form for livsinnhold som folk
flest ikke har. Gjennom a ha en
funksjonshemming eller kronisk
sykdom har man faktisk ogsa en
mulighet til & gjere noe ut av sitt
liv. Det ligger med andre ord et
potensiale i dette. Og hvis en kla-
rer & re-definere det som i
utgangspunktet er vanskelig, kan
0gsa en kronisk tilstand bli til a
leve med.

Sten til byrden

— Er det forst hvis man kan greie a
gi inntrykk av at man har funnet
seg til rette med sin livssituasjon
at folk vager & slappe av og naerme
seg?

— | dette spgrsmalet ligger det en
slags protest mot skjebnen og for-
synet som har skapt situasjonen.
Job i Jobs bok i Bibelen gar i rette
med Gud fordi han blir pafert all
verdens plager. Han blir likevel ikke
lykkelig fer han aksepterer sin
skjebne. Det ender med at han pri-
ser Gud, han ogsa.

— Jeg sier ikke dette fordi jeg er
spesielt religios, fortsetter
Lyngstad.

— Men det er ett eller annet med
a leve i en evig protest mot en
ugjenkallelig livssituasjon som jeg
tror legger sten til byrden. Det er
mye viktigere & komme fram til en
slags realistisk erkjennelse av at
"sann er det” og at "dette er mitt
utgangspunkt for a leve et bruk-
bart liv". En slik aksept er ngdven-
dig og for evrig likeverdig med
andres menneskers utgangpunkt
for det livet de skal leve.

— Handler det & fale angst, ydmy-
kelse og tilkortkommenhet i bunn
0g grunn om a veere menneske?
— Alle mennesker er avhengig av
samspill med andre for a fa en
selvforstaelse. Jeg personlig er en
ikke-person hvis ikke jeg far til-
bakemeldinger. Derfor kan man
godt se det a fole angst, ydmy-
kelse og tilkortkommenhet som
utfordringer for personlig utvikling.
Dette handler nettopp om det a bli
menneske gjennom a fremelske et
samspill med andre.



Hjelpernes oppgave
Lyngstad er opptatt av at de som
skal hjelpe mennesker med funk-
sjonshemninger og kroniske syk-
dommer, ma se det som en viktig
oppgave a vaere gode modeller.

— Hvem vi er blir

viktigere enn hva

vi sier. Var mate a

takle egne pro-

blemer pa, skal

veere noe 3 ta

etter og kunne

identifisere seg

med. Det betyr at

vi ma gi av 0ss

selv og vise for eksempel ungdom-
mer med sjeldne diagnoser hvor-
dan vi takler vare egne vanskelig-
heter.

— Kan du forsta at det er vanskelig
a vise sine innerste marke rom til
noen som ikke vet pa kroppen hva
det dreier seg om?

— For a kunne snakke om sitt
innerste, ma man oppleve en kon-
takt med den man snakker med.
Det betyr at vedkommende ma
veere i stand til a gi tilbakemeld-
inger som er basert pa grunnleg-
gende forstaelse. Hvis denne forut-
setningen mangler, er det bade
bortkastet og vanskelig @ dpne seg
for noen.

Dermed kommer vi inn pa hjelpe-
apparatets og de ansattes kunn-
skap om og vilje til innlevelse i
ungdommenes spesielle proble-
mer.

— Jeg mener at graden av den
enkelte medarbeiders evne til &
hjelpe, er et sparsmal om egnet-
het, og at det helt klart er forskjell
pa hvorvidt den enkelte ansatte
egner seg til & arbeide for og med
mennesker som
trenger en eller
annen form for
bistand.
Utvelgelsen av de
som skal jobbe i
denne sammen-
heng er for lite
streng. | noen til-
feller gar det
utmerket, mens det i andre over-
hodet ikke fungerer.

— Vi ser dessverre ofte eksempler
pa at forholdet mellom de som
skal gi og de som mottar hjelp
fungerer darlig. Mennesker blir
matt av et hjelpeapparat som i til-
legg til & veere preget av stivbeint-
het, arroganse, mangel pa fantasi
og ikke minst forstaelse, i verste
fall bidrar til at den enkelte ikke far
utlest de rettighetene vedkom-
mende har krav pa. Det er i lapet
av de senere arene heldigvis blitt
sterre oppmerksomhet rundt
betydningen av a kartlegge
arbeidssekeres personlige egen-
skaper fgr de ansettes, slik at man
kan forsikre seg om at de faktisk
passer til jobben.

Medlidenhet
Pa sparsmal om han fgler medli-
denhet med mennesker han mater



i en vanskelig livssituasjon, svarer
Lyngstad at det innimellom skjer,
men at det i sa fall er i strid med
en profesjonell holdning.

— Vi som skal hjelpe mennesker,
ma distansere oss fra denne
falelsen, selv om det ikke er noen
grunn til a legge skjul pa at den
ligger der hele tiden. Hvis vi ikke
har kontroll over den, kan vi lett
risikere @ gad nedenom og hjem
sammen med vare pasienter, for &
bruke det uttrykket.

Livslang avhengighet

Pa sparsmal om han har et rad til
ungdom som vet at de vil veere |
livslang avhengighet av andre, sva-
rer Lyngstad at alle mennesker slik
sett er i samme bat.

— Det betyr at 0gsa jeg er livsvarig
avhengig av tilbakemeldinger og
samspill med andre. Uten det, ville
jeg veert ingenting, tror jeg. For-
skjellen er at jeg ser min avhengig-
het som en selv-

falgelig rettighet,

mens andre kan

oppfatte sin mer

som en belast-

ning eller byrde.

De nedstevede

festtalene om

solidaritet og at vi

alle trenger hver-

andre burde i

langt starre grad trekkes frem fra
glemselen. Jeg tror ogsa at det er
lurt & dele begrepet avhengighet i
pleie og praktisk hjelp pa den ene
side og avhengighet av medmen-

neskelig kontakt pa den andre.
Mitt inntrykk er at mange blander
disse sammen. En ensidig opple-
velse av avhengighet og falelse av
a veere en byrde for sine omgi-
velser, skaper en sperre i forhold
til andre. Selv vedstar jeg meg min
avhengighet av andre, og har der-
med et fritt forhold til den.

Tidlig ded
— Hvordan skal en ung gutt eller
jente forholde seg til en sykdom
som forverrer seg og dermed
innebaerer at han eller hun ikke far
leve sa lenge?
— Vi lever alle et liv som skal fylles
med et visst innhold. Et slags noe
som skal forvaltes, for & si det slik.
Ungdom som vet at de ikke far
leve sa lenge, har i motsetning til
0ss andre fatt sin tid tilmalt. Det
ligger, sa rart det enn kan hares,
en slags fordel i det. De kan fa et
realistisk syn pa livet, i motsetning
til oss andre som
gar omkring med
en slags fantasi
om at vi har all
verdens tid og skal
leve til vi blir hun-
dre ar.

— Det spesielle for

en ungdom som

har en sykdom
som forverrer seg, er at de kan
leve mer bevisst og dermed sg@rge
for at de forvalter sitt livsinnhold
pa best mulig mate i den tiden de
har fatt til radighet. Slik kan de i



sterre grad enn oss andre planleg-
ge sitt eget liv ogsa. Selv om det
er brutalt & bli konfrontert med at
livet vil ta slutt etter en viss perio-
de, kan det med andre ord ha sine
fordeler ogsa.

— Er den eneste maten & protes-
tere mot lidelse etter din mening a
leve seg gjennom den?

— Dette handler om & mestre en
vanskelig livssituasjon. Jeg vil ikke
si at protest er det samme som
mestring. Det er igjen dette med a
ta alt inn og veaere seg bevisst sin
situasjon og dele den med andre
som en selvfalgelig rettighet. Slik
kan man oppna mestring samtidig
som protesten far mindre betyd-
ning. Jeg ser kort og godt protest i
denne sammenheng mer som en
hemning enn som en drivkraft.

Lengsel

— Hvilke assosiasjoner far du nar
du hgrer sitatet "Sardinen vil at
boksen skal apnes mot havet” som
er gjengitt innledningsvis i dette
heftet?

— Min umiddelbare tanke er at det
handler om en lengsel mot et fel-
lesskap. Om frihet fra @ vaere den
som er innestengt i boksen. Om at
man fra en ufrivillig fastlasthet
lengter etter lukten av havet, som
symboliserer frihet. Om at det er
betydningsfullt 8 veere et fritt indi-
vid, mens det & veere sardin i en
boks ma vaere en tung skjebne.

— Mange assosierer kanskje det a
ha en kronisk sykdom eller funk-
sjonshemning med det & veere en
sardin i en boks. Utfordringen blir i
sa fall & apne boksen og fly ut av
den. Det gar an a fly — ogsa uten
vinger — noe jeg synes at mange
av ungdommene i dette heftet er
bevis pa, sier Gunnar Lyngstad.



sieldne funksjonshemninger

| -

Frambu er et landsdekkende informasjons- og kompetanse-
senter for sjeldne funksjonshemninger. Senteret ensker a bidra
til okt mestring for mennesker med sjeldne funksjonshemning-
er og deres paregrende og kompetanseheving hos fagpersoner

rundt dem.

Hva er sjeldent?

En funksjonshemning regnes som
sjelden nar det er mindre enn 100
kjente tilfeller per million innbyg-
gere i landet, det vil si faerre enn
500 personer i Norge.
Funksjonshemningen er medfadt,
0g personene har ofte sammensat-
te funksjonsvansker med behov for
tverrfaglige og tverretatlige tiltak.

Hva gjor vi pa Frambu?
Frambu er det storste av de tverr-
faglige og medisinske smagruppe-
sentrene i Norge. | likhet med de
gvrige smagruppesentrene, skal
Frambu veere et supplement til det
ordinzere hjelpeapparatet innenfor
omradene helse/medisin, sosialtje-
nester, utdanning, trygd og stena-
der, arbeidsformidling og tilrette-
legging.

Tjenestene er tverrfaglige, helhetli-
ge og landsdekkende.
Virksomheten har et livslapsper-
spektiv.

Alle som trenger informasjon eller
rad om en av Frambus diagnose-
grupper kan henvende seg til
Frambu. Tjenestene vare er gratis.

Kurs

Frambu driver en utstrakt kursvirk-
somhet for sine brukergrupper og
for fagpersoner som arbeider pa
regionalt og lokalt niva. P& kursene
treffer brukerne, familiene og fag-
personene andre i samme eller lik-
nende situasjon, far oppdatert og
relevant informasjon om ulike for-
hold og muligheten til a treffe
nasjonale eller internasjonale spe-
sialister som arbeider eller forsker
pa den aktuelle tilstanden. Frambu
arrangerer ogsa fagdager og semi-
narer, helseleir for barn og unge
om sommeren og tilbyr hospite-
ring, studentpraksis og turnus.

Utviklingsarbeid
Gjennom var virksomhet driver
Frambu kontinuerlig kunnskapsut-




vikling. Utviklingsarbeidet styrker
senterets kunnskap og kompetan-
se, og skal bidra til at brukere og
regionalt og lokalt hjelpeapparat il
enhver tid skal kunne fa kvalitets-
sikret og relevant informasjon.

Nettverksbygging

Pa Frambu arbeider vi ogsa med
nettverksbygging pa flere nivaer i
samfunnet med utgangspunkt i
brukere med Frambus diagnoser.
Frambus ansatte reiser ut for

a gi veiledning til det lokale fagmil-
jeet rundt vare brukere. Samarbeid
med andre kompetansesentre og
voksen- og barne-
habiliteringstjenesten star meget
sentralt. Det samme gjor kontak-
ten med utviklings- og forsknings-
miljger i inn- og utland.

Informasjon

Arbeidet med informasjon til
Frambus mange malgrupper er
viktig. Ulike typer informasjonsma-
teriell skal na frem til

personer med en sjelden diagnose,
deres pargrende og fagmiljget
rundt. Informasjonsbehovet er
stort, og Frambu samarbeider med
foreninger, eksterne konsulenter
0g andre ressurspersoner

for & sikre dette. De med diagnose,

familie/pargrende og fagpersoner
skal kunne henvende seg til
Frambu blant annet via telefon eller
e-post for a fa den informasjonen
de trenger — nar de trenger den.
Fagbiblioteket gir dessuten veiled-
ning pa relevant litteratur og nett-
steder, og vil ogsa framover gi
relevant informasjon gjennom okt
satsing pa video.

Vil du vite mer?

Pa www.frambu.no finner du mer
informasjon om Frambus diagno-
segrupper, om spesifikke problem-
stillinger knyttet til funksjonshem-
ningene og det a leve med en sjel-
den funksjonshemning. Alle trykk-
saker kan lastes ned fra internett
og er gratis for alle vare brukere.

Adresse

Frambu senter

for sjeldne funksjonshemninger
Sandbakkveien 18

1404 FRAMBU

TIf: 64 85 60 00

e-post: info@frambu.no
www.frambu.no
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