
 

 

 

 

«De sitter med livet mitt i sine hender» 

 

Hvordan erfarer foreldre til barn med store hjelpebehov 

kontakten med den kommunale helse- og omsorgstjenesten, og 

hvordan påvirkes deres livssituasjon?  

En kvalitativ studie. 

 

 

 

Marit Christine Opdahl 

 

 

Masteroppgave i tverrfaglig helseforskning 

60 studiepoeng 

Institutt for helse og samfunn 

Det medisinske fakultet 

14. mai 2023 



I 

 

Sammendrag 

Masteroppgaven har utforsket hvordan foreldre til barn med store hjelpebehov opplevde møtet 

med den kommunale helse- og omsorgstjenesten, og hvordan dette påvirket deres 

livssituasjon. Studien har et kvalitativt design hvor deltakernes opplevelser analyseres i lys av 

et fortolkende fenomenologisk og interaksjonistisk perspektiv.  

Studien har gjennom 6 semistrukturerte dybdeintervjuer med foreldre til barn med store 

hjelpebehov belyst deres subjektive opplevelser i møte med et system, og hvordan 

samhandlingen med systemet påvirket dem. Analysen av datamaterialet er gjennomført ved 

bruk av tematisk analyse.  

Studien viste at foreldrene i en del tilfeller hadde blitt møtt med forståelse og fått innvilget de 

tjenestene de hadde søkt om, men samtidig påpekte flere av deltakerne at de hadde opplevd 

den kommunale helse- og omsorgstjenesten mer som en motstander enn en hjelper.  

Foreldrenes uttalte at de på mange måter følte seg prisgitt et system hvor de ikke hadde en 

opplevelse av å være likeverdige i samarbeidet med tjenesteutøverne, og at de over tid utviklet 

strategier for å tilpasse seg premissene i samhandlingen. Foreldrene uttrykte behov for å bli 

møtt med tillit og anerkjennelse for den omsorgsbelastningen de sto i fra de ansatte i helse- og 

omsorgstjenesten. De stilte også spørsmål ved om saksbehandlerne som forvalter disse 

tjenestene hadde forståelse for påvirkningen det å få et barn med store hjelpebehov hadde for 

hele familiens hverdag og livssituasjon.   

Når foreldrene opplevde å bli møtt med anerkjennelse og forståelse, beskrev de gode møter 

med hjelpesystemet. I motsatt fall preget negative opplevelser i møte med hjelpesystemet 

foreldrene i betydelig grad i form av helseplager, stress-symptomer og uttrykt avmakt. 

Hvordan foreldrene ble møtt av de ansatte i hjelpesystemet, samt i hvilken grad tjenestene de 

mottok var tilpasset familiens behov, hadde stor betydning for deres helse, sosiale liv, 

nettverk og arbeidsdeltakelse.  

Betydningen av å ha kompetente ansatte i hjelpesystemet som evnet å vise omsorg og 

forståelse for mennesker i belastende livssituasjoner, uavhengig av rammene og premissene 

for tjenesteutøvelsen, kom tydelig frem i studien. Videre viste studien nødvendigheten av en 

særskilt tilpasning av helse- og omsorgstjenester til barn for å favne hele familiens behov.   
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Abstract  

This master's thesis explored how parents of children in need of major support experienced their 

meeting with the municipal health and care service, and how this affected their daily life. The 

study has a qualitative design where the participants' experiences were analysed in light of an 

interpretive phenomenological and interactionist perspective. 

Through six semi structured in-depth interviews with parents of children with major need of 

assistance, the study aimed to explore their subjective experiences in meeting with the system, and 

how the interaction with this system affected them. The gathering of data was carried out using 

thematic analysis. 

In some cases, the study showed that the parents had been met with understanding and granted the 

services they had applied for. However, the study also revealed that several participants 

experienced the municipal health and care service more as an opponent rather than an aid. 

The parents stated that in many ways they felt at the mercy of a system where they did not 

experience being regarded as equals in the collaboration with the service providers. As a 

consequence, they developed over time strategies to adapt to these premises of the interaction. 

The parents expressed a need to be met with trust and recognition from the employees in the 

health and care service for the care burden they faced. In fact, several parents questioned whether 

the case managers involved in these services had an adequate understanding of the impact having 

a child in need of major support had on the whole family's everyday life and living situation. 

The study showed that when the parents experienced being met with recognition and 

understanding, they also described good encounters with the support system. On the contrary, 

negative experiences in meeting with the support system affected the parents to a significant 

extent in the form of health problems, stress symptoms and expressed feelings of powerless. How 

the parents were met by the employees in the support system, as well as the extent to which the 

services they received were adapted to the family's needs, had a great impact on their health, 

social life, network, and work participation. 

The importance of having competent employees in the aid system able to show care and 

understanding for people in stressful life situations, regardless of the framework and premises for 

the provision of services, was clearly revealed in this study. Furthermore, the study showed that 

special adaption of health and care services for children to embrace the needs of the whole family 

is warranted.   
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1.Innledning 

Det er et uttalt politisk mål at det tilrettelegges for et samfunn med mangfold, og at foreldre til 

barn med store hjelpebehov skal få den hjelpen de trenger for å ivareta barnet og seg selv 

(Meld.st.25, 2020-21). Likevel viste Riksrevisjonens undersøkelse i 2020/21 av helse- og 

omsorgstjenester til barn med funksjonsnedsettelser at disse familiene ofte ikke får den 

hjelpen de har krav på, og at mange foreldre opplever kontakten med hjelpesystemet som 

tidkrevende og belastende (Riksrevisjonen, 2020-21). I gruppeintervjuer utført i forbindelse 

med rapporten beskrives det at mange av foreldrene uttrykker at kontakten med 

hjelpeapparatet oppleves som en større belastning enn selve omsorgsoppgavene for barnet.  

Jeg har en grunnutdanning innen helse- og sosialfag, og en videreutdanning innen helse- og 

barnerett. Ut fra flere års erfaring som saksbehandler i den kommunale helse- og 

omsorgstjenesten har jeg fått en interesse og engasjement for hvordan det kommunale 

hjelpesystemet i større grad kan tilpasses barnefamilier som er i behov av disse tjenestene. 

Selv om Riksrevisjonens rapport også viser at mange foreldre er tilfredse med hjelpen de 

mottar, så er det urovekkende at deres undersøkelse viser at en stor andel foreldre opplever 

kontakten med den kommunale helse- og omsorgstjenesten som en ekstra belastning. Dette er 

gjenkjennbart fra min egen erfaring som ansatt i helse- og omsorgstjenesten hvor jeg opplevde 

at vi som jobbet i systemet tidvis ikke klarte å møte disse familiene med den tiden, 

samordningen og støtten de hadde trengt. Gjennom kontakt med familier som står i disse 

krevende livssituasjonene har jeg blitt opptatt av at dersom man skal kunne gi god hjelp er det 

avgjørende med kunnskap om hvordan foreldrene selv opplever sin egen livssituasjon slik at 

hjelpen i størst mulig grad kan oppleves som meningsfull og avlastende. Dette er bakgrunnen 

for at jeg har ønsket å gjennomføre denne studien. 

Hvordan velferdssystemet er bygget opp og fungerer vil alltid være et aktuelt tema i en 

velferdsstat. Det er stadig saker i media om enkeltmenneskers møte med hjelpesystemet 

(Figenschou et al., 2018), og de siste årenes utvikling av sosiale medier har ført til nye 

muligheter for å synliggjøre utfordringer i møtet med velferdsstaten. I tillegg til tradisjonelle 

brukerorganisasjoner som for eksempel Handikapforbundet og Funksjonshemmedes 

landsforbund som favner alle funksjonshemmede i alle aldersgrupper, har det de senere årene 

også vokst frem egne organisasjoner som spesifikt kjemper for rettigheter og likestilling for 

familier til barn med store hjelpebehov. Organisasjonen Løvemammaene har siden den ble 

stiftet i 2019 gjennom politisk påvirkning, medieoppslag og via sin Snapchat-kanal med 
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95 000 følgere bidratt til å synliggjøre hverdagen til disse familiene og sette fokus på 

familienes møte med hjelpesystemet (Løvemammaene, 2023). 

Det finnes ikke en konkret oversikt over hvor mange barn og unge i Norge som har 

funksjonsnedsettelser, og det er også store variasjoner i grad av hjelpebehov, men det er 

anslått at mellom 3 og 10 prosent av befolkningen under 18 år har en funksjonsnedsettelse 

(Riksrevisjonen, 2020-21). I følge kommunalt pasient- og brukerregister (KFR) mottok 18 

937 personer under 18 år en eller flere vedtaksberettigede kommunale helse- og 

omsorgstjenester i 2021. Dette tilsvarer 1,7 % av befolkingen i denne aldersgruppen 

(Helsedirektoratet, 2022a). Tjenester til barna vil påvirke hele familiens livssituasjon, slik at 

man kan anslå at det er søsken og foreldre som enten direkte eller indirekte berøres av 

tjenestene til hvert enkelt barn.  

Foreldrene til disse barna forholder seg ofte til mange offentlige instanser, men det er den 

kommunale helse- og omsorgstjenesten som har ansvaret for den langsiktige oppfølgningen 

av familiene. Det er derfor viktig med kunnskap om hvordan de kommunale tjenestene kan 

organiseres og utformes for å møte behovene til disse familiene. Mange av barna vil også 

være i behov av tjenester fra kommunen gjennom hele sitt livsløp, noe som vil medføre et 

samarbeid mellom kommunen og pårørende over lang tid. Kunnskap om foreldrenes 

opplevelser vil kunne være et bidrag til å utvikle et tjenestetilbud som kan gi grunnlag for et 

godt samarbeid mellom fagpersoner og familier til barn med store hjelpebehov innenfor helse- 

og omsorgstjenestens ressurser og rammer.  

1.2 Aktuelle rapporter og forskning  

Det er de senere årene blitt utarbeidet flere offentlige utredninger hvor det beskrives idealer 

for hvordan man ønsker å ivareta familier til barn med store hjelpebehov (Meld.st.25, 2020-

21; NOU 2001:22; NOU 2011:17; NOU 2016:17; NOU 2020:1; NOU 2021:11). Likevel viser 

flere undersøkelser at realiteten i kommunene ikke er i samsvar med de idealene som blir 

beskrevet i disse rapportene (Bossy & Hervie, 2021; Demiri & Gundersen, 2016; Gundersen, 

2012; Gundersen & Seeberg, 2018). Dette skaper et gap mellom forventninger fra 

innbyggerne og hvilken hjelp helse- og omsorgstjenesten i kommunene kan tilby. 

To omfattende studier fra Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring 

(NOVA) i 2016 og 2021 støtter opp under funnene i rapporten fra Riksrevisjonen (Bossy & 

Hervie, 2021; Demiri & Gundersen, 2016). Studiene beskriver at selv om det finnes mye god 
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og tilpasset hjelp rundt om i kommunene, opplevde mange foreldre til barn med store 

hjelpebehov at de ikke mottok hjelp i samsvar med deres reelle hjelpebehov, og at kontakten 

med hjelpeapparatet opplevdes som belastende. Både norske og internasjonale studier viser at 

foreldre til barn med funksjonsnedsettelser oppga at de ofte opplevde manglende kunnskap og 

forståelse hos de ansatte i hjelpeapparatet (Gundersen, 2012; Lundeby & Tøssebro, 2008; 

Mitchell & Sloper, 2001; Sanderson, 2023). Det fortalte at de følte seg hjelpeløse og opplevde 

stor grad av emosjonelt stress i oppgaven med å ivareta barna sine behov (Bray et al., 2017; 

Brett, 2002; Matsuzawa & Shiroki, 2022). Å bli møtt med åpenhet og empati (O'Connor, 

2008) og med tillit og respekt (Blue-Banning et al., 2004) virket å være dominerende behov 

hos mange foreldre. 

I studien fra Nova fra 2021 (Bossy & Hervie, 2021) er det foretatt en 

kunnskapsoppsummering, et gruppeintervju med unge funksjonshemmede voksne, en 

spørreundersøkelse blant 150 foresatte og 27 intervjuer med fagpersoner. Funnene viste at 

beslutningstakere og tjenesteutøvere i helse- og omsorgstjenesten manglet nødvendige 

verktøy og ressurser for å sikre at hjelpesystemet klarte å ivareta grunnleggende 

menneskerettigheter for barn med funksjonsnedsettelser. Det ble beskrevet at fagpersoner 

manglet tilstrekkelig kunnskap om lovprinsippene, og at manglende forskrifter og veiledere 

hindret at intensjonen i lovverket ble satt ut i praksis. Fagpersonene selv oppga at de ønsket 

seg en arbeidshverdag der de hadde tid til å sette seg inn i ny kunnskap og mulighet til å sette 

barnet i fokus (Bossy & Hervie, 2021). Fokusgruppene avdekket også det var behov for at 

tjenesteutøverne i større grad møtte brukerne med ydmykhet og at de var lydhøre for deres 

behov. Svarene fra både foreldre og fagpersoner avdekket at mange foreldre var svært slitne, 

og at de brukte mye tid på å finne frem til, forhandle om og koordinere tjenestene til sine barn 

(Bossy & Hervie, 2021).  

Gundersen og Seeberg (2018) har foretatt en kunnskapssammenstilling hvor de ga en oversikt 

over forskning, tilsyn og utredninger om tjenester til barn med funksjonsnedsettelser og deres 

familier i Norge fra årene 2010 -2017. Her ble det konkludert med at det finnes omfattende 

forskning på hva som ideelt sett skal til for å skape gode og koordinerte tjenester til barn og 

deres familier, men at det finnes lite konkret kunnskap om hvorfor samordningen mellom 

tjenestene ofte svikter. Ifølge kunnskapssammenstillingen ligger en stor del av løsningene på 

et politisk nivå, og at det er behov for politiske beslutninger som gir de ansatte nødvendig 

handlingsrom og rammer til å ivareta disse familiene. Dette støttes opp av studiene utført av 

Nova som begge påpekte behovet for en politikk som sikrer tilstrekkelige ressurser og 



4 
 

kunnskap hos hjelperne (Bossy & Hervie, 2021; Demiri & Gundersen, 2016). Matthews et al. 

(2021) har beskrevet i en studie om foreldre til barn med nevroutviklingsforstyrrelser at det 

etter deres vurdering var strukturen i hjelpesystemet som var roten til samarbeidsproblemer og 

at tjenestene må endres radikalt hvis man skal få realisert et likeverdig samarbeid og 

klientsentrerte tjenester. Selv om denne studien er foretatt i Canada beskrives mange av de 

samme utfordringene som norske foreldre har beskrevet i møtet med hjelpesystemet, og 

understreker hvordan en del av løsningen ligger i å endre på selve strukturen av tjenestene.  

Videre beskriver Gundersen og Seeberg (2018) at det mangler tilstrekkelig kunnskap om 

hvordan ansatte i hjelpesystemet reagerer på å bli stående i skvis mellom ønsket om å gi 

tilstrekkelig hjelp og forvalte knappe ressurser, og hvordan dette påvirker hvordan arbeidet 

utføres. Den tidligere nevnte studien fra Canada viste at utviklingen i hjelpesystemet har gått i 

en retning hvor brukerne i størst mulig grad skal klare seg selv. Forfatterne mener dette fører 

til store utfordringer med å skape en god relasjon mellom tjenesteutøvere og foreldre fordi 

foreldrene blir stående i en vedvarende kamp for sine barn istedenfor å få den støtten de hadde 

hatt behov for (Matthews et al., 2021). I flere studier påpekes det at selv om mange av 

utfordringene i hjelpesystemet skyldes begrensede ressurser, så er det avgjørende med 

kunnskap om hvordan familiene selv opplever sin situasjon for å kunne utvikle og tilpasse 

hjelpetjenestene. I flere norske og internasjonale studier blir det understreket at foreldrene 

sitter på mye erfaring og kunnskap om sin livssituasjon, og også som regel er de nærmeste til 

å beskrive behovene til både seg selv, søsken og barnet med hjelpebehov (Brett, 2002; 

Gundersen & Seeberg, 2018; Lundeby & Tøssebro, 2008; Matsuzawa & Shiroki, 2022; 

Nowak et al., 2020).  

Flere studier påpeker at hjelpeapparatet legger for lite vekt på å forstå foreldrenes emosjonelle 

behov, og at det er behov for mer kunnskap om hvordan de som skal hjelpe kan forstå og ta 

hensyn til disse behovene hos foreldrene (Gundersen, 2012; Lundeby & Tøssebro, 2008). 

Tidligere studier har vist at det var av avgjørende betydning at foreldrene fikk lov å fortelle 

sin historie, bli hørt og validert på sine følelser og opplevelser i hjelpesystemet. Dette 

reduserte emosjonelt stress hos foreldrene som igjen økte deres kapasitet til å ivareta barnet på 

en god måte (Matthews et al., 2021; Vehkakoski, 2007).  

Gjennomgående rapporteres det i studier fra Norge at foreldre savnet relevant og tilgjengelig 

informasjon, og at de ønsket at de ansatte i helse- og omsorgstjenesten tok ansvar for å finne 

ut hvilke rettigheter familien har (Bossy & Hervie, 2021; Gundersen, 2012; Gundersen & 
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Seeberg, 2018; Kermit et al., 2014). Videre ble det beskrevet at foreldre og barn kjente seg 

ivaretatt når det opplevdes som trygt å komme med spørsmål, synspunkter og innspill 

(Gundersen & Seeberg, 2018; Rambøll Management, 2011). Kunnskapssammenstillingen til 

Gundersen og Seeberg (2018) påpekte at det mangler studier som konkretiserer barrierer for 

informasjonsflyt, og hvorfor anbefalinger og eksisterende kunnskap ikke følges av konkret 

handling i hjelpesystemet. 

Det er gjennomført flere studier som viser at ansatte som skal vurdere tjenester til 

barnefamilier kan bli stående i tre hovedutfordringer. De kan for det første bli stående i saker 

hvor foreldre og barn har ulike synspunkter på tjenestene som skal gis, og hvor de da må 

balansere mellom foreldrenes behov for avlastning, og barnets ønsker (Engwall & Hultman, 

2020; Nowak et al., 2020). For det andre påpekte en internasjonal studie at ansatte i 

hjelpesystemet kan bli stående i en situasjon hvor det er uklare skiller mellom motivasjon og 

tvang for å få barnet til å motta tjenester (Hultman et al., 2019). I tillegg viser studier at barn 

som ikke uttrykte seg gjennom muntlig språk i sjelden grad fikk gitt uttrykk for sine meninger 

i saker som gjaldt dem selv (Bossy & Hervie, 2021; Hultman et al., 2017; Nowak et al., 

2020). Dette medfører at de ansatte må foreta krevende juridiske vurderinger med tanke på 

føringene til Barnekonvensjonen som tilsier at alle vurderinger som gjelder barn skal gjøres ut 

ifra prinsippet om barnets beste, og at barn har rett til å bli hørt og medvirke ut fra sin alder og 

modenhet (Engwall & Hultman, 2020; Hodgetts et al., 2018; Hultman et al., 2019). Det finnes 

imidlertid ingen nøyaktig definisjon av hvordan barns modenhet skal vurderes og vektlegges, 

og i de sakene hvor barnet har kognitive utfordringer skaper dette en ekstra utfordring i disse 

vurderingene (Lundy, 2007; Saebjørnsen & Willumsen, 2017). I studier av tjenester til barn 

og unge så man at beslutningene og målene rundt hvert barn stort sett var påvirket av foreldre 

og fagpersonenes meninger (Engwall & Hultman, 2020; Gundersen, 2012; Hodgetts et al., 

2018). De ansatte i tjenestene oppga i stor grad manglende verktøy for å kommunisere med 

barn, mangel på tid til å skape relasjon med barnet, manglende selvtillit til å bruke 

hjelpemidler for kommunikasjon og hensynet til foreldrenes behov for avlastning som årsak 

til manglende medvirkning fra barnet (Engwall & Hultman, 2020). Noen studier har påpekt at 

foreldrene i for stor grad fikk definere barnets behov og utfordringer opp mot hjelpesystemet 

(Gundersen, 2012; Nowak et al., 2020; Sigurdsen, 2011; Traustadóttir et al., 2015), mens 

andre studier har vist at foreldrene ønsket at barna i mye større grad skulle inkluderes og få 

medvirke i utformingen av helse- og omsorgstjenestene de mottok (Engwall & Hultman, 

2020; Nowak et al., 2020). I flere av disse studiene ble det poengtert det at dette kunne 
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oppleves truende for fagpersonenes yrkesidentitet når foreldrene var uenige i vurderingene 

rundt barnet. Det ble påpekt at så lenge man tenker at det beste for et barn er å vokse opp i sin 

egen familie er det avgjørende at fagpersoner evner å lytte til foreldrenes meninger og klarer å 

tilpasse hjelpen ut ifra familienes behov og ønsker så langt det er mulig (Gundersen & 

Seeberg, 2018; Lundeby & Tøssebro, 2008; Mitchell & Sloper, 2001). I studier av 

tjenestetilbud rundt barn med hjelpebehov i overgangsfaser i livet beskrives det at det 

oppleves som et gode for foreldrene dersom de merker at de og barna blir tatt på alvor, de 

opplever å få god informasjon og at de blir trukket aktivt inn i vurderinger rundt eget barn 

(Kittelsaa & Tøssebro, 2015; Støten, 2011). 

Til sist viser en tidligere omfattende studie fra Storbritannia hvordan det ikke bare er barnet 

med funksjonsnedsettelse som møter barrierer i samfunnet, men at hele familien opplever ulik 

mulighet til å delta i samfunnet (Dowling & Dolan, 2001). Forfatterne påpekte behovet for at 

samfunnet tilrettelegger for at hele familien rundt barnet med hjelpebehov gis like muligheter 

til å delta på samfunnsmessige og sosiale arenaer. Funnene i denne studien støttes av flere 

senere studier for familier med barn med funksjonsnedsettelser både i Norge og internasjonalt 

(Barlow & Ellard, 2006; Bossy & Hervie, 2021; Demiri & Gundersen, 2016; Riksrevisjonen, 

2020-21; Wondemu et al., 2022). Det vil derfor være relevant med økt kunnskap om hele 

familiens situasjon når man gjennomfører studier om barn med funksjonsnedsettelser. 

Litteratursøk for tidligere forskning er foretatt via Pub Med, Google Scholar, Oria og Idunn. 

Søkeordene ble brukt både på norsk og engelsk, og i ulike kombinasjoner; «barn med 

funksjonsnedsettelser», «foreldre til barn med funksjonsnedsettelser», «velferdssystem», 

«hjelpesystem», «kommunale helse- og omsorgstjenesten», «barn med store hjelpebehov», 

«velferdsstaten», «relasjoner». I tillegg fant jeg henvisninger til andre relevante artikler og 

studier mens jeg leste gjennom artikler jeg allerede hadde funnet.   

1.3 Studiens hensikt og mål 

Selv om det er forsket mye på situasjonen til foreldre til barn med store hjelpebehov, samt 

utarbeidet mange retningslinjer for hvordan man bør møte disse familiene, kan det se ut som 

det trengs mer inngående og konkret kunnskap om hvorfor mange foreldre likevel opplever 

kontakten med hjelpesystemet som belastende. Som tidligere nevnt er dette tjenester som i 

mange tilfeller skal være en del av familiens hverdag gjennom hele barnets liv. Formålet med 

denne studien vil derfor være å bidra til økt kunnskap om hvordan foreldrene selv opplever 

kontakten med det kommunale hjelpesystemet, og hvordan dette påvirker livet til disse 
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familiene. Videre vil det være et mål å studere hvordan relasjonen mellom foreldrene og 

saksbehandlerne påvirker denne prosessen. Det er ønskelig å kartlegge både gode og dårlige 

opplevelser, samt å utforske hvilke faktorer som påvirker i positiv eller negativ retning. 

Hensikten med studien er å bidra til økt kunnskap om hvordan hjelpesystemet kan 

tilrettelegges for å møte disse familiene på en god og hensiktsmessig måte.  

1.4 Presentasjon av forskningsspørsmål 

Ut ifra denne bakgrunnen har jeg valgt følgende problemstilling for studien:  

«Hvordan erfarer foreldre til barn med store hjelpebehov kontakten med den 

kommunale helse- og omsorgstjenesten, og hvordan påvirkes deres livssituasjon?» 

1.5 Begrepsavklaring 

Jeg vil gjennomgå begreper som er vesentlig for studien. Når det gjelder tjenester til familier 

til barn med store hjelpebehov, er dette etter min erfaring et av feltene i helsevesenet hvor 

lovverket har direkte påvirkning på hvem som kan motta tjenester og organisering disse. 

Helseretten vil derfor ha en naturlig rolle inn i dette temaet.  

1.5.1 New public management og bestiller-utfører modellen 

En av særegenhetene ved det norske samfunnet er utvikling av velferdsstaten hvor staten har 

spilt en aktiv og omfattende rolle i å ivareta innbyggernes behov for helsetjenester, utdanning 

og sosiale tjenester (Hatland et al., 2018). I 1989 kom den offentlige utredningen «en bedre 

organisert stat» som ble starten på innføring av prinsipper fra New Public Management 

(NPM) i Norge (NOU 1989:5). NPM bygger på en antakelse om at offentlige virksomheter vil 

kunne tilby bedre kvalitet og større effektivitet dersom virksomheten ligner mer på markedet. 

En av følgene av innføring av NPM i kommunene var opprettelsen av den såkalte «bestiller – 

utfører»-modellen i den kommunale helse- og omsorgstjenesten hvor ansvaret for å tildele 

tjenester ble flyttet fra utførerne av tjenestene og over til saksbehandlere i såkalte 

«bestillerenheter». Formålet var å sikre en rettferdig fordeling av ressurser, men også å 

redusere utgiftene i hjelpesystemet. Denne organiseringen medførte at myndigheten til å ta 

avgjørelser ble flyttet fra hjelpere med en tett relasjon til brukeren, over til saksbehandlere 

som har en mer «fjern» relasjon til brukeren (Kommunenens sentralforbund, 2004). Noe som i 

praksis førte til mer skriftlig saksbehandling, og dermed økte krav til at de som søkte om 

helse- og omsorgstjenester måtte kunne dokumentere og beskrive sine hjelpebehov.  
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1.5.2 Kommunale helse- og omsorgstjenester i og utenfor hjemmet 

De kommunale helse- og omsorgstjenestene skiller ikke mellom alder på brukerne. Men når 

det gjelder barn og unge under 18 år er det hovedsakelig tjenester i form av støttekontakt, 

personlig assistanse, avlastning og omsorgsstønad som er aktuelle (Demiri & Gundersen, 

2016). I tillegg har alle med behov for langvarige og koordinerte tjenester rett til koordinator, 

individuell plan og ansvarsgruppe. Fra 2022 er alle kommuner pliktig å ha en 

barnekoordinator som skal sikre koordinerte tjenester til familier med barn med hjelpebehov. I 

2015 vedtok politikerne en lovfestet rett til Brukerstyrt personlig assistanse (BPA), som er en 

alternativ måte å organisere tjenester på hvor brukeren selv overtar mye av ansvaret for å 

utforme hjelpen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Dette var en ordning som ble 

kjempet frem av brukerorganisasjoner som et verktøy for at mennesker med 

funksjonsnedsettelser skulle kunne leve et aktivt og selvstendig liv. Det ble senere presisert at 

også at familier med barn med hjelpebehov skal omfattes av denne ordningen (NOU 

2021:11). Innføring av ordningen gjorde at det i større grad var mulig å få tjenestene inn i 

hjemmet til barnefamiliene, og ble et alternativ til avlastning utenfor hjemmet og 

institusjoner. Ordningen gir brukerne stor grad av påvirkning og styring over tjenestene, 

samtidig som den også pålegger tjenestemottakeren ansvar for å drifte ordningen selv etter 

gjeldene lover og regelverk (Helsedirektoratet, 2015). Når det gjelder barn er det foreldrene 

som må ta arbeidslederrollen, og ta ansvar for ansettelser, opplæring og turnus i tjenestene til 

barnet. Ved at tjenestene flyttes inn i hjemmet pålegger det også foreldrene større krav til å 

dokumentere hjelpebehovet til barnet for at kommunen skal kunne vurdere antall timer med 

BPA barnet og familien skal innvilges.  

1.5.3 Pårørendestøtte 

Lovverket skiller mellom begrepene pasient og bruker ut ifra hvilke tjenester man mottar. I 

den kommunale helse- og omsorgstjenesten blir som oftest tjenestemottakerne betegnet som 

brukere (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). I 2017 fikk pårørende selvstendige 

rettigheter til tjenester fra den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Dette medførte i 

praksis at foreldre i noen tilfeller kan opptre som egen part i saker rundt barna sine og at de 

har selvstendige klagerettigheter (Endringslov om styrket pårørendestøtte, 2017). Foreldre til 

barn med hjelpebehov kan derfor ofte regnes som brukere både ut fra i retten de har til 

pårørendestøtte, og i form av å være verge til sine barn. 

Til forskjell fra andre pårørende har foreldre omsorgsplikt for sine barn. Dette fører til at 

utmålingen av tjenester til barn blir annerledes og mer kompleks enn hos voksne brukere hvor 
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de pårørende ikke har noen plikt til å yte omsorg (Helsedirektoratet, 2022b). Videre vil saker 

som omfatter barn også omfattes av barnekonvensjonen. Denne tilsier at i alle tjenester som 

gjelder barn skal prinsippet om at avgjørelsene skal være til «barnets beste» ligge til grunn.  

1.5.4 Retten til å medvirke i helse- og omsorgstjenesten  

De siste 20 årene har det skjedd en endring i det juridiske rammeverket for helse- og 

omsorgstjenestene. Det har blitt økt fokus på brukernes rettigheter overfor helse- og 

omsorgstjenestene, og retten til å medvirke har blitt nedfelt i lovverket (Helse- og 

omsorgsdepartementet, 2022). Selv om dette har gitt brukerne større innflytelse på sin 

behandling og oppfølgning, har det også på mange måter ført større krav til de som skal motta 

hjelp. Det er hevdet at brukermedvirkning ikke er tilrettelagt i tilstrekkelig grad for 

ressurssvake grupper, og at det det kan føre til at disse gruppene i mindre grad blir hørt. Økte 

forventninger til medvirkning fra brukerne kan også føre til en økt opplevelse av ansvar for 

krav for den som skal motta hjelpen (Asplin & Hoholm, 2020; Rise, 2012). Dette kan skape 

utfordringer i møte med hjelpesystemet for familier med redusert språk- og 

systemkompetanse, eller i familier der foreldrene er overbelastet og ikke har overskudd til å ta 

dette ansvaret.  

1.6 Oppgavens avgrensning og videre disposisjon 

Hvordan hjelpesystemet er i stand til å møte familier med barn med store hjelpebehov er et 

omfattende tema med mange aspekter. Familiens tjenestetilbud vil både påvirkes av 

overordnete faktorer som politiske beslutninger, tjenestenes organisering og ressurser, og mer 

individuelle faktorer som bosted, familiestruktur, samt de ansattes kunnskap og egnethet i 

møtet med hver enkelt familie. På grunn av dette vil det ikke la seg gjøre å gå inn i alle 

aspekter som påvirker dette temaet. Jeg har derfor valgt å avgrense oppgaven spesielt mot 

foreldrenes erfaringer med å søke og motta kommunale helse- og omsorgstjenester, og 

hvordan dette påvirker noen vesentlige deler av livet deres. Jeg har videre avgrenset oppgaven 

til å spesifikt utforske betydningen av relasjonen mellom foreldrene og saksbehandlerne i 

helse- og omsorgstjenesten fremfor andre yrkesgrupper. Dette fordi saksbehandlerne ofte er 

en av de første personene foreldrene møter når de har behov for tjenester fra kommunen og at 

saksbehandlerne har en stor påvirkning på hvilket tjenestetilbud foreldrene mottar.   

Jeg har startet med å beskrive oppgavens vitenskapsteoretiske posisjon, før jeg har gjort rede 

for det teoretiske grunnlaget for studien. Videre har jeg gått gjennom bakgrunn for valg av 

metode, og beskrevet inngående hvordan studien er gjennomført. Deretter har jeg redegjort 
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for etiske overveielser, og studiens relevans, transparens og overførbarhet. Etter dette har jeg 

lagt frem resultatene og drøftet disse opp mot problemstillingen, teoretisk grunnlag og 

tidligere forskning på feltet. Til sist kommer konklusjonen, hvor jeg også har kommet med 

mulige implikasjoner for praksisfeltet og videre forskning på dette temaet.  

2 Vitenskapsteoretisk perspektiv 

I denne oppgaven har jeg studert foreldre til barn med store hjelpebehov sine egne opplevelser 

i møtet med et system. Det har derfor vært relevant å både ta utgangspunkt i et 

fenomenologisk og interaksjonistisk vitenskapsperspektiv. For å kunne svare på 

problemstillingen må jeg belyse både foreldrenes subjektive opplevelser, og forstå hvordan 

samhandlingen med hjelpesystemet påvirker foreldrenes atferd og forståelse av opplevelsen.  

2.1 Fenomenologisk vitenskapsperspektiv 

Edmund Husserl (1859-1928) er kjent som grunnleggeren av fenomenologien. Fenomenologi 

bygger på det såkalte førstepersonsperspektivet, som vil si at kunnskapsforståelsen tar 

utgangspunkt i menneskets individuelle perspektiv, erfaringer og selvforståelse (Thoresen, 

2020). Fenomenologi egner seg derfor godt når man ønsker å utforske menneskelig erfaring 

slik som i denne oppgaven (Wifstad, 2018). Fenomenologien er både en filosofi og en 

metode. Som metode brukes fenomenologien som en  systematisk utforskning av ulike måter 

å oppfatte virkeligheten på (Thoresen, 2020). Selv om utgangspunktet for fenomenologien er 

det subjektive, så er hensikten ved bruk at fenomenologisk metode å si noe generelt og 

grunnleggende om fenomenet (Wifstad, 2018).  

Fenomenologien tar utgangspunkt i at den verden vi lever og erfarer i, er den virkelige verden. 

Husserl benyttet «livsverden» som et begrep for hvordan vi konkret opplever virkeligheten 

vår (Husserl, 1987). Max van Manen har identifisert fire eksensistensialiteter som er 

grunnleggende i alle menneskelige erfaringer; levd kropp, levd rom, levd tid og levd relasjon 

(Van Manen, 1990). Disse begrepene innebærer ikke kroppen og rommet rent fysisk, men 

hvordan mennesker subjektivt erfarer dette. Videre gjelder det samme for tiden som ikke i 

denne sammenhengen gjelder klokketid, men subjektiv opplevd tid. Levd relasjon omfatter 

vår opplevelse av det mellommenneskelige rommet vi deler med andre. Van Manen (1990) 

hevder at disse fire dimensjonene kan differensieres, men ikke skilles helt fra hverandre, og til 

sammen utgjør vår «livsverden». I denne sammenhengen kan man si at foreldrenes 

kroppslige, stedlige, tidsmessige og relasjonelle erfaringer er den virkelige verden for dem, og 

sammen danner deres livsverden.   
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Husserls etterfølgere har påpekt at vi alltid fortolker fenomener innenfor en kontekst. Den 

tyske filosofen Hans-Georg Gadamer (1900 – 2002) mente at alle erfaringer vil være preget 

av vår fortolkning av fenomenet, og utviklet hermeneutikken som en modell for å beskrive 

tolkningens forutsetninger og muligheter (Thoresen, 2020). Gadamer var opptatt av hva som 

«er sannheten». Dette ga utspring til den «hermeneutiske sirkel» som beskriver forholdet 

mellom en meningshelhet og en meningsdel. Meningsdelene vil forstås i lys av helheten og 

motsatt, og drar på denne måten veksel på hverandre og danner grunnlaget for en ny forståelse 

av hele fenomenet (Kvale & Brinkmann, 2015). Martin Heidegger (1889 – 1976) 

videreutviklet den hermeneutiske sirkel. Ifølge han hadde all forståelse sitt opphav i 

forforståelsen, og gjennom veksling mellom forforståelse og forståelse dannes en 

hermeneutisk spiral hvor forskeren utvider forståelsen av fenomenet (Kvale & Brinkmann, 

2015). For å forstå fenomenet må altså forskeren fortolke de erfaringene som blir beskrevet, 

og sette dette inn i en helhet. Dette beskrives som «fortolkende fenomenologi». Dette vil si at 

foreldrene som ble intervjuet vil være preget av sin forforståelse når de beskriver sin 

virkelighet, og at jeg i forskerrollen også vil være preget av min forforståelse. Det vil ikke la 

seg gjøre å frigjøre seg helt fra sin forforståelse, men målet er å utvikle bevissthet rundt sin 

egen forforståelse og fordommer fordi det åpner muligheter for ny forståelse (Braun & 

Clarke, 2013). Hvordan forforståelse påvirker akkurat denne studien er utdypet i metode-

kapittelet.   

Jeg har valgt å ta utgangspunkt i Lévinas (1905 – 1995) sitt fenomenologiske perspektiv. Han 

var hele livet opptatt av hvordan de lidende og svake hadde det, samt menneskers etiske 

forpliktelser overfor hverandre. Han beskriver hvordan man ved å møte «den andres ansikt» 

stilles til ansvar for hvordan man møter dette ansiktet (Lévinas et al., 1998). Dette er relevant 

for foreldrenes møte med de ansatte i hjelpesystemet, fordi ut ifra denne filosofien vil alle ha 

et ansvar for den andre og hvordan vi viser imøtekommenhet. Lévinas har fått kritikk for at 

dette er et umulig krav å etterkomme (Eide et al., 2022). Dette blir aktuelt når man skal forske 

på hjelpesystemet fordi det hele tiden vil utspille seg et dilemma mellom hvor mye ansvar de 

ansatte i hjelpesystemet skal ha overfor brukerne av systemet, og det vil også alltid foreligge 

begrensninger i ressurser og tilgjengelighet med tanke på muligheten for å imøtekomme hver 

enkelt sine behov. Det er imidlertid blitt hevdet at dette blir en misforstått tolkning (Eide et 

al., 2022). Lévinas påpekte ikke hvordan mennesker skal oppføre seg, men påpekte kun at alle 

relasjoner begynner med etiske forpliktelser. Han beskrev videre at for å overleve så danner 

menneskene seg ulike forsvarsmekanismer for å ikke måtte underkaste seg et urimelig ansvar 
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overfor andre (Eide et al., 2022). I forskning om pårørendes møte med hjelpesystemet er det 

nettopp påpekt at det finnes for lite kunnskap om hvordan de ansatte håndterer å stå i 

dilemmaet mellom begrensete ressurser og ønsket om å hjelpe. Ut ifra Lévinas filosofi vil 

man kunne tenke seg at ansatte i hjelpesystemet danner seg ulike forsvarsmekanismer for å 

overkomme dette dilemmaet, men at det mangler kunnskap og forståelse av hvilke 

forsvarsmekanismer de utvikler og hvordan disse oppleves fra brukernes perspektiv.    

Et dilemma i Lévinas filosofi er at han, samtidig som han forsøker å beskrive møtet med den 

andre, argumenterer for at dette møtet ikke lar seg beskrive på en entydig måte (Eide et al., 

2022). Lévinas hevdet at for å forstå noe må vi sette det likt som noe vi kjenner fra før, men at 

andre mennesker vil alltid være ulike fra de vi kjenner fra før  (Lévinas et al., 1998). Han 

uttrykte derfor at, for å møte den andre som den er, betinger det at vi ikke forsøker å forstå den 

andre, men at vi møter den andre med tillit, åpenhet, respekt og ansvar (Lévinas & Aarnes, 

2008). Thoresen (2020) beskriver at ifølge Lévinas vil det å påstå at man forstår en annen fullt 

og helt anses som en hån mot den andres følelser. Hun påpeker at Lévinas perspektiver er 

viktig for helse- og omsorgsarbeidere fordi han ser verdien i hvert enkelt menneske, og 

utfordrer vår trang til å kategorisere og systematisere andre mennesker.  

Lévinas hevdet at siden våre etiske forpliktelser gir oss et ansvar overfor den andre, har det 

blitt utformet sosiale regler og institusjoner for å sikre likhet og rettferdighet som gjør at det 

blir mulig for oss å leve i et samfunn (Lévinas & Aarnes, 2008). Det må være noen rammer 

og regler i velferdssystemet, både for å sikre likhet og rettferdig fordeling av tjenester, og for 

å ivareta de ansatte som jobber i systemet. Dette legger igjen føringer for hvordan de ansatte i 

helse- og omsorgstjenesten kan imøtekomme disse familienes behov.   

2.2 Symbolsk interaksjonisme 

Symbolsk interaksjonisme er en teori for å forklare samhandling, og gir en forståelse av 

hvordan et fenomen påvirkes av samhandling mellom mennesker, eller mennesker og ting 

(Järvinen & Mik-Meyer, 2005). Teorien ble navngitt av Herbert Blumer. Han hevdet at 

menneskene ikke reagerer direkte på andres menneskers atferd, men på vår tolkning eller 

oppfatning av deres atferd (Blumer, 1969). Man tar ofte den sosiale interaksjonen for gitt når 

man forklarer menneskers atferd, og ser på personens motiv og egenskaper uten å ta med seg 

interaksjonens påvirkning i vurderingen (Levin & Trost, 2005). I teorien om symbolsk 

interaksjonisme setter man interaksjonen mellom enkeltmennesker inn i en kontekst (Järvinen 

& Mik-Meyer, 2005). Det vil si at man ser på hvordan omstendighetene rundt legger 
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premisser for atferden til den enkelte. Hjelpesystemet er en sosial konstruksjon som er 

innrettet på en måte som legger føringer for interaksjonen mellom tjenestemottakerne og 

tjenesteutøverne. Saksbehandlernes atferd vil være styrt av premisser som for eksempel lover, 

regelverk, vedtak, økonomiske rammer, bemanning og kompetanse. Likeledes vil foreldrenes 

reaksjoner og strategier i møte med de ansatte i hjelpesystemet være påvirket av foreldrenes 

tolkning og oppfattelse av atferden til saksbehandleren og deres egne forventninger til 

hjelpesystemet. Det vil således oppstå en særskilt sosial interaksjon mellom foreldrene og 

hjelpesystemet, som skiller seg fra andre sosiale interaksjoner. Dette gjør symbolsk 

interaksjonisme til en relevant teori når man skal forske på menneskers erfaringer i møte med 

hjelpesystemet.  

Järvinen og Mik-Meyer (2005) hevder at den sentrale forskjellen mellom en fenomenologisk 

og interaksjonistisk tilnærming er måten man ser selve forskningsobjektet på, hvor man i 

første tilfellet ser fenomenet på en mer statisk måte, mens man i sistnevnte ser fenomenet som 

noe som blir formet ut fra møtet med omgivelsene. Hensikten med dette prosjektet er å 

utforske hvordan foreldrene opplever møtet med den kommunale helse- og omsorgstjenesten, 

og hvordan dette påvirker livet deres og forståelse av deres livsverden. På denne måten 

utfyller fenomenologisk og interaksjonistisk vitenskapsperspektiv hverandre i denne studien. 

3. Teorier om makt og samhandling i velferdssystemet  

Problemstillingen i denne studien tar utgangspunkt i foreldrenes opplevelser i kontakten med 

hjelpesystemet, og hvordan livene deres blir påvirket. Jeg har derfor valgt å ta utgangspunkt i 

teorier om maktforhold og samhandling mellom tjenesteutøvere og tjenestemottakere for å 

sette studien i en kontekst.  

3.1 Synlige og usynlige maktformer 

Foreldre til barn med store hjelpebehov befinner seg i en vedvarende avhengighet til 

hjelpesystemet fordi de er avhengig av hjelpen for å ivareta barnet sitt. Som tidligere 

beskrevet var Lévinas spesielt opptatt av at møtene mellom menneskene ikke er symmetriske 

når det gjelder makt, og han påpekte den sårbarheten som ligger i at vi alle er avhengig av 

andre mennesker (Lévinas et al., 1998) I helse- og omsorgstjenesten blir makt ofte synliggjort 

i form av muligheten til bruk av tvang i lovverket, og det har vært mindre søkelys på de 

usynlige maktstrukturene som ligger i selve utformingen av systemet. Denne oppgaven vil 

derfor ikke ta utgangspunkt i makt slik det er definert i lovverket om bruk av tvang i den 
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kommunale helse- og omsorgstjenesten. Jeg vil ta utgangspunkt i forståelsen av makt 

beskrevet ut ifra usynlige og komplekse strukturer, og hvordan dette påvirker samhandlingen 

mellom foreldrene og hjelpesystemet, og videre hvordan dette påvirker livssituasjonen til 

foreldrene. 

Relasjonen mellom brukerne og hjelpesystemet kan forstås via Foucaults teorier om 

komplekse og usynlige maktformer. Foucault hevdet at makt forstått som kun tvang, vold og 

sanksjoner ikke er beskrivende for vår tids komplekse og mindre synlige maktformer 

(Foucault & Gordon, 1980). Han påpekte hvordan makt stadig er i endring og fremtrer på nye 

måter, og at vi derfor aktivt må lete etter nye maktstrukturer for å forstå samfunnet. Foucault 

var opptatt av hvordan maktbalansen mellom mennesker påvirkes i hjelpesystemet ved at 

pasientene må gi fra seg mye informasjon til de ansatte, mens de ikke har krav på å vite noe 

om sine behandlere. Han gjorde også rede for hvordan makt og kunnskap henger sammen, og 

hvordan språk kan virke ekskluderende dersom visse typer termer og ordbruk oppfattes som 

mer meningsberettiget (Foucault & Gordon, 1980). Dette er relevant for foreldre som må søke 

om tjenester fra kommunen, da foreldrene er nødt til å gi fra seg mye personlig informasjon 

om både dem selv og barnet for å få sin søknad behandlet, mens de i prinsippet kun vet navn 

og arbeidssted til saksbehandleren.  

Engebretsen og Heggen (2012) beskriver hvordan det i velferdsstaten utformes 

inntakskriterier for hjelpetiltak som i mange tilfeller gjør at det er brukerne som må passe inn 

i kriteriene fremfor at tiltakene er utformet for å møte behovene til brukerne. De beskriver 

dette som en form for usynlig makt hvor man definerer hvilke utfordringer en bruker kan ha, 

og dermed også på mange måter favoriserer brukere som har de «rette» utfordringene. Et 

eksempel på dette er ordningen med Brukerstyrt personlig assistanse hvor det helt fra starten 

har pågått en diskusjon om hvilke brukere som skal falle inn under denne ordningen. Det har 

vært problematisert at flere sårbare grupper som kunne ha stort behov for denne typen hjelp 

faller utenfor ordningens kriterier (NOU 2021:11). På denne måten kan språkets 

definisjonsmakt være avgjørende for hvilke typer tjenester hjelpeapparatet innvilger, og setter 

føringer for hvordan hjelpen kan tilpasses til den enkelte families behov. Videre beskriver 

også Engebretsen og Heggen (2012) hvordan økende fokus på eksakt og målbar kunnskap i 

forvaltningen kan innsnevre bruken av den subjektive og erfaringsnære kunnskapen, som 

igjen kan føre til mindre fleksible helse- og omsorgstjenester for familier til barn med store 

hjelpebehov.  
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3.2 Omsorgsmakt  

I helse- og omsorgstjenesten forbindes ofte makt med tvang, og det har vært mindre tradisjon 

for å se på makten som foregår i samhandlingen mellom tjenesteutøver og tjenestemottaker. 

Juritzen og Heggen (2006) har utviklet begrepet omsorgsmakt som er en teori som beskriver 

hvordan makt påvirker relasjonen mellom omsorgsyter og omsorgsmottaker. Begrepet er 

hentet fra empiriske studier fra helse- og omsorgstjenesten hvor det blir kritisert at fokuset på 

makt i for stor grad legges på strukturelle forhold som påvirker omsorgsutøveren, og fører til 

manglende søkelys på hjelperens forvaltning av makt i det praktiske omsorgsarbeidet. Juritzen 

og Heggen (2006, s. 75) beskriver hvordan tjeneste- eller omsorgsutøver kan sees på som en 

«forvalter av en hverdagslig maktutøvelse». Dette kan forklares ved at hjelperen gjennom 

forvaltning av tjenester, og i kraft av sin kunnskap og myndighet, blir den mektige parten i en 

asymmetrisk relasjon mellom tjenesteutøver og tjenestemottaker. Samtidig blir det påpekte at 

dette ikke skal tolkes statisk da makten også i noen kontekster og situasjoner kan tilfalle den 

andre parten. Tjenestemottaker har fått tildelt rettigheter til å medvirke i sin oppfølgning og er 

på denne måten tildelt makt via lovverket som tjenesteutøver er pliktig til å forholde seg til. 

Som tidligere nevnt har makt i helse- og omsorgstjenesten tradisjonelt gitt negative 

assosiasjoner til bruk av tvang i form av fratakelse av autonomi og frihet. Juritzen og Heggen 

(2006) beskriver derfor at makt i den praktiske omsorgsutøvelsen nærmest er et ikke-tema for 

de ansatte i helse- og omsorgsyrker.  

I artikkelen «De stille stemmer» beskriver Karin Christensen hvordan strukturer og hierarki i 

systemet omsorgsutøveren befinner seg i setter omsorgsutøveren i en ufrivillig maktposisjon. 

Hun beskriver hvordan omsorgsutøver presses inn i en maktutøvende rolle på vegne av 

systemet, og at på denne måten befinner både omsorgsutøver og omsorgsmottaker seg i en 

slags avmaktsposisjon i hjelpesystemet (Christensen, 2002). Engebretsen og Heggen (2012) 

problematiserer likevel fremstillingen av omsorgsutøvers maktutøvelse som kun styrt av noe 

«utenfor» da dette gjør begge til passive deltakere og gir ikke rom for å se kritisk på makten 

som utspiller seg i selve relasjonen mellom tjenesteutøver og tjenestemottaker.  

3.3 Makt i byråkratiet 

Max Weber (1864 – 1920) var opptatt av at individets rasjonelle handlinger ikke alltid vil 

virke rasjonelle ut fra et gruppeperspektiv (Weber, 1945). Som et eksempel nevnes at dersom 

det blir brann i en bygning vil det fra gruppens perspektiv fremstå rasjonelt om alle beveget 

seg rolig ut, mens fra et individuelt perspektiv vil det oppleves som mest rasjonelt å komme 
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seg raskest mulig ut. Noe av disse tankene gjør at Weber assosieres med utviklingen av 

byråkratiet (Engebretsen & Heggen, 2012). Webers ide var ikke at byråkratene skulle styre 

andre, men at de skulle forholde seg til et sett av regler for å utføre sitt arbeid og dokumentere 

hva som var grunnlaget for en avgjørelse. En god byråkrat skulle ifølge Weber ikke bruke sin 

kunnskap om regler til å gjøre situasjonen vanskeligere for den det gjelder, men anvende 

regler for å hjelpe dem det gjelder (Weber, 1945).  

Som et svar på velferdssystemets økende bruk av standardiserte skjema og dokumentasjon har 

Engebretsen og Heggen (2012) introdusert begrepet «papiromsorg» som ble brukt av en 

sykepleier som ble intervjuet i en masteroppgave (Vesterkjær, 2010). Papiromsorg brukes 

som en beskrivelse for at tjenesteutøvere påtvinger den som trenger hjelp et skjema, fremfor å 

sette seg ned å prate med brukeren. Å be brukeren fylle ut skjema kan oppleves som en 

effektiv måte å jobbe på, og kan gi en felles referanseramme, men det kan også skape ubehag 

hos tjenesteutøveren hvis brukeren viser uvilje mot å fylle ut skjema. Brukeren kan også 

oppleve stress og nervøsitet for å svare feil hvis han ikke får utfordringene sine til å passe inn 

i skjemaet. Det oppstår en usynlig maktform der det er skjemaet som legger føringer for 

kommunikasjonen, og ikke selve kommunikasjonen mellom bruker og hjelper (Engebretsen & 

Heggen, 2012). På denne måten kan man både se skjemaer som et hjelpemiddel for 

kommunikasjon, men også som maktmiddel for å sikre effektivitet og standardisering i 

systemet. Noe av kritikken fra Riksrevisjonens undersøkelse går nettopp på at foreldre til barn 

med store hjelpebehov bruker mye av sin tid på å fylle ut skjema og dokumentere barnets 

behov for å kunne motta helse- og omsorgstjenester (Riksrevisjonen, 2020-21).  

3.4 Brukermedvirkning og Empowerment 

Mottakerne av hjelpetjenester har i økt grad fått rett til å medvirke i utformingen av hjelpen de 

mottar. I motsetning til brukermedvirkning som tilsier at brukeren skal få medvirke i 

prosessen, er begrepet Empowerment i sterkere grad knyttet til makt ved at det er en modell 

hvor målet er å sette brukerne i stand til å definere sine egne problemer og bidra til å finne 

løsninger ut ifra egne ressurser (World Health Organisation, 1998). Engebretsen og Heggen 

(2012) beskriver hvordan det understrekes at tjenesteutøvere skal «ha kompetanse i 

brukermedvirkning», men at det er vanskelig å få tak i hva denne kompetansen går ut på. De 

beskriver hvordan bruken av ordet «kompetanse» gjør det vanskelig å diskutere temaet, fordi 

dette er et begrep det er vanskelig å være for eller mot. Videre påpeker de at 

brukermedvirkning i mindre grad handler om hensynet til brukeren selv, men blir et verktøy 
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som skal brukes i den profesjonelles arbeidshverdag for å oppnå bestemte mål. Engebretsen 

og Heggen (2012) hevder også at beskrivelser av brukermedvirkning i offentlige dokumenter 

gir et bilde av en bruker som skal være selvstendig og kunnskapsrik. Dette omdefinerer 

brukeren fra å være hjelpetrengende til en slags forbruker av tjenester. Engebretsen og 

Heggen (2012) hevder at det er problematisk når brukermedvirkning blir brukt for å fremstille 

relasjonen mellom hjelper og bruker som en jevnbyrdig relasjon. De beskriver også at det er 

problematisk hvis brukerens medvirkning egentlig brukes for å styre brukeren inn i en bestemt 

type deltagelse. Dette kan overføres til den kommunale helse- og omsorgstjenesten hvor de 

ansatte blir instruert i å spørre brukerne om «hva er viktig for deg?» (Kommunenens 

sentralforbund, 2021), men samtidig rapporterer at de har lite handlingsrom til å følge opp 

svaret de får. Brukermedvirkning i den kommunale helse- og omsorgstjenesten blir på denne 

måten mer symbolikk enn reell medvirkning for brukerne av tjenestene (Asplin & Hoholm, 

2020).  

 
Brukermedvirkning og Empowerment kan knyttes til en demokratisk tankegang om å 

omfordele makt og fremme sosial rettferdighet. Likevel er det også i økende grad rettet kritikk 

mot denne «likestillingen» i hjelpesystemet fordi man går mot en praksis hvor man i større 

grad legger opp til profesjonelle brukere. Dette kan i neste omgang føre til at det ikke blir rom 

for å være den sårbare parten med behov for hjelp, støtte og omsorg (Asplin & Hoholm, 

2020).  Fisher (2008) beskriver i en artikkel om hvordan Empowerment nærmest har blitt en 

samfunnsplikt, og at hjelpesystemets rolle er å gjør brukerne i stand til å føle seg tilfreds med 

livet. Samtidig beskriver hun hvordan hjelpesystemets fokus på normalitet og måloppnåelse 

kan stå i veien for å utvikle en god selvfølelse som kan hindre brukerens opplevelse av 

selvbestemmelse. Det er også beskrevet hvordan hjelpesystemets søkelys på barnets 

utfordringer og mange på funksjon på mange måter kan stå i kontrast til foreldrenes egne 

mestringsstrategier hvor de forsøker å se barnets muligheter og ressurser (Fisher & Goodley, 

2007) 

3.5 Teorien om salutogenese i relasjon til pårørendes egen helse og livskvalitet 

Ideen om Empowerment er nært knyttet til det salutogenetiske helsebegrepet. Salutogenese er 

en teori om fysisk og psykisk helse som blant annet legger vekt på hva som fremmer mestring 

og velvære (Eriksson & Lindström, 2006). Teorien ble utviklet av den israelsk-amerikanske 

sosiologen Antovnoksky som en motsats til patologien som legger vekt på årsaker til sykdom 

og sårbarhet (Antonovsky, 1979). Salutogenese kan sees på som en opplevelse av 
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sammenheng, og hvilken forståelse man har av sin egen situasjon via tre sammenhengende 

aspekter. Disse aspektene henger sammen og beskriver om vi tror at situasjonen er påvirkelig, 

om situasjonen lar seg forklare eller om man tror at situasjonen byr på uoverkommelige 

utfordringer (Antonovsky, 1979). Ut ifra teorien om salutogenese tenker man at mennesker 

kan oppleve en bedre helse ved å oppleve å kunne ta styring eller ha en opplevelse av å ha 

kontroll over disse aspektene (Langeland, 2009). Teorien om salutogenese beskriver særlig 

hvordan kvaliteten på samspillet mellom personen og omgivelsene, og personens mulighet til 

å få bruke sine egne ressurser, kan være avgjørende for personens helse. Langeland (2009) 

viser i en studie at dersom personen opplever sosial støtte fra omgivelsene, og kan bruke sine 

ressurser på en god måte, kan det føre til en positiv spiral hvor personen føler på mindre stress 

og rapporterer høyere grad av livskvalitet. For foreldre til barn med store hjelpebehov kan det 

derfor være av avgjørende betydning for deres egen helse at de opplever at de har påvirkning 

på hjelpen familien mottar og at avlastningen fra hjelpesystemet blir reell slik at de er i stand 

til å bruke sine egne ressurser. 

3.6 Relasjonens betydning for samhandlingen mellom tjenesteutøver og bruker 

Levin og Trost (2005) har analysert en studie på mødre som er blitt fratatt barna sine ut ifra 

teorien om symbolsk interaksjonisme. Studien tar utgangspunkt i to mødre som selv oppsøkte 

hjelpesystemet fordi de ønsket hjelp til å ta vare på barnet sitt, men hvor begge mødrene etter 

hvert ble fratatt omsorgen for barnet sitt. Studien beskriver hvordan sosialarbeideren i det 

første tilfellet tolket morens ønske om hjelp som hjelpeløshet. Responsen fra sosialarbeideren 

gjorde at moren mistet tillit og begynte å se på seg selv som en dårlig mor. På grunn av dette 

ble det vanskelig for henne å samarbeide med både sosialtjenesten og barnets fosterhjem 

videre. I det andre tilfellet evnet sosialarbeideren å se situasjonen fra morens perspektiv, og se 

det at hun ba om hjelp som en styrke hos henne. Moren følte seg dermed som en god mor som 

ba om hjelp. Fordi sosialarbeideren i dette tilfellet klarte å sette seg inn i morens rolle, ble 

situasjonen mer meningsfull for henne. Levin og Trost (2005) beskrev forskjellen i 

samhandlingen i de to eksemplene ut ifra teorien om symbolsk interaksjonisme. Mødrene 

befant seg i samme situasjon, men ved at den sistnevnte moren opplevde at det å oppsøke 

hjelp blir sett som en styrke i henne og som en omsorgsfull handling overfor barnet, var det 

mulig å ha et god samarbeid på tross av omstendighetene. Dette får videre utslag i at denne 

moren beholdt kontakten med barnet sitt, mens i den første saken blir kontakten med 

fosterfamilien en vedvarende påminnelse av utilstrekkelighet hos moren som medfører at hun 

og barnet gradvis mister kontakten med hverandre.   
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Ut fra denne analysen beskriver Levin og Trost (2005) hvordan hjelpernes evne til å sette seg 

inn i foreldres situasjon og skape et felles perspektiv er av betydning for om de videre 

beslutningene gir mening for foreldrene. Dette er relevant i denne studien fordi man kan tenke 

seg at hvorvidt saksbehandlerne ser det å be om hjelp som en styrke eller en svakhet hos 

foreldrene kan påvirke foreldrenes opplevelse av seg selv som omsorgsperson, som igjen kan 

ha betydning for hvordan samhandlingen mellom foreldrene og hjelpesystemet videre blir. 

Forfatterne viser på denne måten hvordan bruken av symbolsk interaksjonisme kan hjelpe oss 

å beskrive samhandlingen mellom fagpersoner og tjenestemottakere, og betydningen av dette.  

Erving Goffman har også utviklet en modell for å forstå slike sosiale interaksjoner. Han 

beskrev hvordan menneskelig samhandling og oppførsel kunne sammenlignes med 

teaterverden hvor det sosiale livet er en forestilling ut ifra om vi finner oss «frontstage» og 

«backstage» (Goffman, 2002). Han gjorde rede for hvordan menneskers atferd endrer seg ut 

ifra hvilken rolle og situasjon vi befinner oss i. Når vi er «frontstage» er vi i samhandling med 

andre, og tilpasser vår oppførsel til hvordan vi tenker at andre oppfatter oss og hva de 

forventer av oss. Man kan si at vi viser frem den «foretrukne» versjonen av oss selv, mens 

«backstage» beskriver en situasjon der vi kan «være oss selv» uten å bli påvirket av hvordan 

vi fremstår for andre (Goffman, 2002). I møte med hjelpesystemet befinner både foreldrene 

og saksbehandler «frontstage» fordi de er i samhandling med hverandre. Denne måten å 

beskrive samhandling på er derfor også relevant for å beskrive samhandlingen mellom 

foreldrene til barn med hjelpebehov og ansatte i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. 

4 Metodologi  

I dette kapittelet har jeg gjort rede for fremgangsmåten i prosjektet. I kvalitative studier er det 

viktig at leseren får en nøyaktig og transparent beskrivelse av metode, analyse og strategiske 

valg for å kunne vurdere studiens kvalitet (Braun & Clarke, 2006, 2013). Jeg har derfor 

beskrevet forskningsprosessen trinn for trinn, og gitt begrunnelser for valg som er gjort 

underveis.  

4.1 Valg av forskningsdesign 

I denne studien har jeg benyttet et utforskende, kvalitativ design med intervju som metode. 

Forskningsstrategi handler om hvordan man kan legge opp prosessen for å besvare 

problemstillingen på en best mulig måte. I henhold til Kvale og Brinkmann (2015) er første 

steg i studien å forankre hva som skal studeres og hvorfor, før man avgjør hvordan det skal 
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utføres. I denne studien er hensikten å innhente opplevelser og erfaringer fra foreldres kontakt 

med hjelpesystemet for å gi økt kunnskap og forståelse om hvordan den kommunale helse- og 

omsorgstjenesten kan møte foreldrene på en god og hensiktsmessig måte.  

I følge Braun og Clarke (2013) egner kvalitativ metode seg når man ønsker en detaljert 

utforskning av sammensatte og komplekse tema. Green og Thorogood (2018) beskriver at 

økende bevissthet om hvordan sosiale erfaringer påvirker helse og organiseringen av 

helsetjenestene har ført til økt bruk av kvalitative metoder innenfor helseforskningen. Dette 

gir grunnlag for at å si at en kvalitativ tilnærming er hensiktsmessig i denne studien. Siden jeg 

ønsker å øke kunnskapen om dette temaet, har jeg valgt et utforskende design på studien. 

Dette innebærer at man benytter strategi og design som egner seg for å gi økt innsikt og 

forståelse for foreldrenes situasjon, fremfor en strategi utarbeidet for å bekrefte allerede 

eksisterende teori (Braun & Clarke, 2013; Green & Thorogood, 2018).  

4.2 Kvalitativ metode 

4.2.1 Begrunnelse for valg av kvalitativt intervju som metode 

Det kvalitative forskningsintervjuet søker å forstå verden sett fra intervjupersonens 

perspektiv, og har som mål å avdekke deltakernes opplevelser og få frem betydningen av 

disse forut for vitenskapelige forklaringer (Kvale & Brinkmann, 2015). Forskningsintervjuet 

blir beskrevet som en profesjonell samtale med struktur, som har som formål at man lytter 

inngående til det som blir formidlet for å innhente kunnskap. Kvale og Brinkmann (2015) 

hevder at dersom forskningsspørsmål kan formuleres med «hvordan» er det sannsynlig at 

intervju kan egne seg som metode for innsamling av data. Denne studien ønsker å utforske 

deltakernes egne erfaringer og opplevelser i møtet med hjelpeapparatet, og egner seg dermed 

godt for denne metoden.  

Jeg valgte å benytte det som Kvale og Brinkmann (2015) betegner som et «semistrukturert 

dybdeintervju». Dette åpner for at deltakerne forteller relativt fritt ut ifra sine egne erfaringer 

og sin «livsverden», noe som var hensiktsmessig for å kunne besvare problemstillingen. Ved å 

gjøre intervjuet semistrukturert kunne foreldrene snakke fritt, samtidig som intervjuguiden 

avgrenset intervjuet noe og rettet søkelys mot tema som var relevant ut ifra problemstillingen 

(Green & Thorogood, 2018). Gjennom å bruke semistrukturerte dybdeintervju har jeg forsøkt 

å få innsikt i deltakernes «livsverden», og utforske hvordan forskjellige fenomener oppleves 

ut i fra deltakernes førstepersonsperspektiv (Brinkmann & Tanggaard, 2020). Med 

utgangspunkt i fenomenologisk metode har målet vært å forsøke å legge til side tidligere 
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ervervet kunnskap, oppfatninger og forståelse for å få frem deltakernes individuelle 

perspektiv på fenomenet (Braun & Clarke, 2013). Ulempen med semistrukturerte intervjuer 

kan være at intervjuene risikerer å bli for ulike og gi lite sammenlignbare data (Kvale & 

Brinkmann, 2015). 

4.2.2 Utvalg og rekruttering 

I en kvalitativ, fenomenologisk/interaksjonistisk studie er det viktig med et utvalg som kan gi 

et variert og rikt datamateriale (Braun & Clarke, 2013). Dette beskrives som et utvalg med 

god informasjonsstyrke. Jeg foretok et strategisk utvalg av informanter. Dette er et utvalg som 

settes sammen med målsetning om å gi data som på best mulig måte kan belyse 

problemstillingen (Green & Thorogood, 2018). Videre ble også utvalget styrt av 

tilgjengelighet, da jeg var avhengig av å benytte de deltakerne som hadde tid og overskudd til 

å delta i den perioden jeg holdt på med datainnsamlingen.  

For å rekruttere deltakere med relevant erfaring til å besvare problemstillingen valgte jeg å ha 

følgende kriterier for inklusjon i studien:  

• Foreldre til barn med store hjelpebehov  

o Definert som barn som har behov for langvarige og koordinerte helse- og 

omsorgstjenester i henhold til kriteriene for rett til Individuell plan. 

• Har søkt om kommunale helse- og omsorgstjenester i løpet av siste 12 mnd. 

Fordi det var viktig å få frem rike og detaljerte beskrivelser valgte jeg å ekskludere deltakere 

som ikke behersket norsk språk eller som var avhengig av tolk. Videre ekskluderte jeg 

deltakere som kunne ha vært i kontakt med meg via mine tidligere arbeidssteder.  

Alle deltakerne som ble rekruttert oppfylte kriteriene for å delta i studien.  

Det er hensiktsmessig med en viss grad av variasjonsbredde i utvalget for å få et rikt og 

nyansert datamateriale (Braun & Clarke, 2013). De kommunale helse- og omsorgstjenestene 

er organisert ulikt i ulike bydeler/kommuner, og jeg rekrutterte derfor foreldre fra ulike 

bydeler/kommuner over hele landet for å få frem ulike erfaringer. Jeg rekrutterte også foreldre 

med barn i ulike aldre fordi jeg ønsket å undersøke om erfaringene var ulike ut ifra alderen til 

barnet og dermed også hvor «erfarne» foreldrene var med hjelpesystemet. Deltakerne ble 

rekruttert via interesseorganisasjoner, den kommunale helse- og omsorgstjenesten og 

spesialisthelsetjenesten for å gi et variert utvalg. Deltakerne med bakgrunn fra 
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interesseorganisasjonene tok selv kontakt og meldte sin interesse etter å ha fått formidlet 

informasjon via sosiale medier, mens deltakerne rekruttert via den kommunale helse- og 

omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten ble rekruttert ved direkte forespørsel fra ansatte 

som informerte om prosjektet på vegne av meg. Alle deltakerne fikk først tilsendt 

informasjons- og samtykkeskjema (vedlegg 1), som de fikk lese gjennom. Alle deltakerne 

bekreftet at de ønsket å delta. Samtykkeskjema ble underskrevet rett før intervjuet for de 

deltakerne jeg møtte fysisk, mens for de jeg intervjuet på telefon ble underskrevet samtykke 

sendt per post før intervjuet. 

For å få tidsnære data rekrutterte jeg foreldre som hadde søkt om helse- og omsorgstjenester i 

løpet av de siste 12 månedene. Flere av foreldrene hadde også søkt om tjenester en rekke 

ganger tidligere. Siden problemstillingen omhandlet foreldrenes kontakt med helse- og 

omsorgstjenesten og deres livssituasjon var det ikke nødvendig å rekruttere foreldre med barn 

med en bestemt tilstand eller diagnose, eller foreldre med en bestemt sivilstatus. Fokuset var 

på at barna deres skulle ha et omfattende hjelpebehov. Fordi begrepet «store hjelpebehov» 

kan tolkes forskjellig, tok jeg utgangspunkt i foreldre til barn som oppfylte retten til 

individuell plan (IP). IP er en rettighet for alle som har behov for langvarige og koordinerte 

helse- og omsorgstjenester (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). 

Green og Thorogood (2018) beskriver at informasjonsstyrken i utvalget er avgjørende for 

hvor mange deltakere det er behov for. Ved høy informasjonsstyrke trenger man færre 

informanter. Det var i utgangspunktet tolv foreldre som meldte sin interesse. Utvalget 

begrenset seg selv ved at seks av foreldrene trakk seg før intervjuene. Årsakene til at noen av 

foreldrene trakk seg var mangel på tid og kapasitet, mens andre fant ut at det ble for 

belastende å snakke om sine erfaringer. Andre igjen trakk seg uten å gi noen begrunnelse. Ut 

ifra problemstillingen og prosjektets tidsbegrensning rekrutterte jeg foreldre til seks barn. Alle 

barna hadde foreldre som bodde sammen. I fem av intervjuene stilte en av foreldrene, mens i 

ett intervju stilte begge foreldrene til intervju (se tabell 1). Foreldrenes alder er utelatt på 

grunn av behovet for anonymitet, mens barnets alder er oppgitt da det er relevant for studien. 

Barna hadde alvorlige sammensatte utfordringer som barneautisme, ulike grader av 

utviklingshemming, ADHD, språkvansker/manglende verbalt språk, epilepsi, søvnvansker, 

behov for pustestøtte og parenteral ernæring, samt ulike former for motoriske og somatiske 

utfordringer. Deltakerne er gitt fiktive navn i denne studien.  
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Tabell 1. Presentasjon av deltakerne.  

 Sivilstatus Alder på barn med 
hjelpebehov 

Antall 
barn 

Utdanning Arbeidssituasjon 

Tone Gift 8 år  2 Høyere Redusert stilling 

Johanne Gift 8 år 3 Høyere 100 % pleiepenger 
Sverre Gift 12 år 2 Høyere 100 % arbeid 

Sara Gift 18 mnd. 4 Høyere 100 % pleiepenger 

Anne/Olav Gift 17 år 2 Høyere 100 % arbeid 
Ingrid Gift 17 år 3 Høyere Hjemmeværende 

 
4.2.3. Utvikling av intervjuguide  

En del av prosessen med å utvikle intervjuguiden og gjennomføre intervjuene var å jobbe med 

å bli klar over min egen forforståelse. Gjennom samtaler med veileder og medstudenter ble 

jeg mer bevisst hvordan mine egne erfaringer påvirket mine perspektiver, og jeg jobbet aktivt 

med å forsøke å fri meg selv fra disse, selv om det ikke vil være mulig å bli fullstendig bevisst 

og fri seg selv helt fra sin egen forforståelse (Braun & Clarke, 2013, 2019).  

Intervjuguiden inneholdt noen overordnede tema, og forslag til spørsmål som kunne være til 

hjelp for å få deltakerne til å beskrive sine erfaringer (se vedlegg 2). Jeg avholdt et «test-

intervju» med en med-student for å teste ut spørsmålene i intervjuguiden (Green & 

Thorogood, 2018), og gjorde noen endringer ut ifra tilbakemeldinger fra henne. Etter de to 

første intervjuene justerte jeg noe på intervjuguiden for å favne tema som jeg erfarte at 

deltakerne var spesielt opptatt av.  

4.2.4 Gjennomføring av intervju 

Intervjuene ble gjennomført av meg. Fordi forskningsspørsmålet sannsynligvis ville avdekke 

sårbare erfaringer hos foreldrene ble det satt av god tid til intervjuene. Jeg presenterte meg 

selv og min yrkesbakgrunn i forkant av intervjuet så det skulle være åpenhet rundt min rolle. 

Jeg brukte også tid på å forklare hensikten med intervjuet, tidsrammen og informere 

deltakerne om at de kunne stille spørsmål underveis. Vi gikk sammen gjennom informasjons- 

og samtykkeskjemaet før intervjuene, og deltakerne ble oppfordret til å komme med spørsmål 

hvis noe var uklart. Kvale og Brinkmann (2015) kaller denne startfasen av intervjuet for 

briefing, og foruten at dette er med på å sikre deltakerens rettigheter og krav på informasjon, 

beskrives det at disse tiltakene kan gjøre at intervjuobjektet føler seg mer avslappet og 

komfortabel i intervjusituasjonen. Jeg erfarte underveis at deltakerne stort sett kom inn på alle 

temaene i intervjuguiden av seg selv. For å få utdypende informasjon og forsikre meg om at 

jeg hadde forstått deltakerne rett, stilte jeg oppfølgingsspørsmål til det deltakerne fortalte. 
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Alle deltakerne ble spurt på slutten av intervjuet om det var noe de hadde lyst å tilføye, og 

fikk spørsmål om hvordan det hadde vært for dem å delta. Deltakerne fikk også beskjed om at 

de var velkomne til å ta kontakt i etterkant dersom de skulle ha spørsmål eller tanker som de 

ønsket å snakke med meg om.  

Foreldrene som bodde innenfor en radius på tre timers reisevei fikk velge om de ønsket å 

gjennomføre intervjuene hjemme hos seg selv, eller på et nøytralt kontor. Av disse ønsket alle 

foreldrene å bli intervjuet hjemme hos seg selv. Tre av intervjuene ble gjennomført på telefon 

på grunn av lang reisevei. Det ble tatt lydopptak av intervjuene, som i etterkant ble 

transkribert verbatimt. Datamaterialet ble avidentifisert underveis i transkriberingen (Kvale & 

Brinkmann, 2015). I forkant hadde jeg tenkte at telefonintervjuer kunne legge en begrensning 

på intervjuene fordi vi ikke satt ansikt til ansikt, og gikk glipp av kroppsspråk og gester. Men i 

gjennomføringen opplevde jeg ikke at disse momentene var til hinder for å få til gode 

intervjuer.  

Intervjuene ble utført over en periode på fire måneder mellom august og november 2022. 

Hvert intervju varte mellom 55 – 80 minutter, i snitt 60 minutt. Jeg noterte ned feltnotater 

både før og etter alle intervjuene, noe som var med på å gi et mer utfyllende bilde av 

intervjusituasjonen (Braun & Clarke, 2013). I intervjusituasjonen var målet å ha en refleksiv 

holdning. Refleksivitet betyr at forskeren er bevisst på og overveier faktorer rundt studien 

som kan være med å forme kunnskapsutviklingen og resultatene i studien (Braun & Clarke, 

2019). Det medførte at jeg var bevisst hvordan egne holdninger, forkunnskap og hvordan jeg 

selv opptrådte kan ha påvirket intervjuene (Braun & Clarke, 2019; Kvale & Brinkmann, 

2015). Det at deltakerne visste om min bakgrunn som saksbehandler kan ha påvirket 

intervjuet. Selv om jeg var tydelig på at jeg hadde en annen rolle i forbindelse med intervjuet, 

kan det ha påvirket hvilke tema deltakerne tok opp og hvordan de ordla seg. Uavhengig av 

bevisstheten rundt dette vil ingen intervjuer være helt nøytrale (Brinkmann & Tanggaard, 

2020). Kvale og Brinkmann (2015) beskriver at man kan se på intervjueren som et 

forskningsinstrument som får frem gode kvalitative data ved å etablere en 

mellommenneskelig relasjon, være til stede i samtalen og ta gode valg underveis i intervjuet.  

4.4 Dataanalyse 

Som fremgangsmåte for analysen benyttet jeg trinnene i Braun og Clarke (2006) sin tematiske 

analyse. Siden denne analysemetoden ikke er bundet til et bestemt teoretisk rammeverk, egner 

den seg godt til å identifisere, analysere og finne «mønstre» i datamaterialet (Braun & Clarke, 
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2006). Jeg ønsket å overføre de enkeltes erfaringer over til mer generell kunnskap om 

foreldres møte med den kommunale helse- og omsorgstjenesten, og tematisk analyse var 

derfor en egnet metode for å finne sammenfallende mønstre og sammenheng i foreldrenes 

erfaringer. Analysen ble utført i henhold til seks trinn for tematisk analyse utviklet av Braun 

og Clarke (2006). For troverdigheten i denne analysen er det viktig at jeg gjør meg synlig i 

forskningsprosessen. Det innebærer at jeg inntar en refleksiv holdning og gjør en kritisk 

vurdering av hvordan metoden og prosessen har innvirket på forskningen (Braun & Clarke, 

2013, 2019). 

4.4.1 Transkripsjon  

Kvale og Brinkmann (2015) beskriver at i transkripsjonen blir samtalen mellom to mennesker 

abstrahert og fiksert i skriftlig form, og så snart intervjuene er transkribert kan man betrakte 

dem som grunnleggende empiriske data i studien. De påpeker at fra et språklig perspektiv så 

kan transkripsjonen sees på som en oversettelse fra talespråk til skriftspråk som underveis i 

prosessen krever flere vurderinger og beslutninger.  

Jeg utførte en verbatim transkripsjon hvor dataene ble avidentifisert fortløpende gjennom 

transkripsjonen (Braun & Clarke, 2006). Dette var en tidkrevende prosess, men det at jeg 

utførte dette selv førte til at jeg ble godt kjent med innholdet i dataene, og fikk et godt 

grunnlag for det videre arbeid med analysen. Jeg valgte å transkribere fortløpende etter hvert 

intervju for å ha intervjusituasjonen tidsnært i hukommelsen. Underveis i 

transkriberingsprosessen ble jeg mer bevisst min egen rolle i intervjuet. Dette ble en 

læringsprosess hvor jeg etter hvert ble mer dreven i «forskerrollen» med å stille åpne 

spørsmål, la deltakeren i størst mulig grad få snakke fritt og forsøke å frigjøre meg fra mine 

egne erfaringer og rolle som fagperson.  

Underveis mens jeg transkriberte noterte jeg også tanker som oppsto for å huske disse til 

senere. Jeg forsøkte å legge merke til likheter og ulikheter mellom de ulike deltakerne, og det 

de fortalte. Samtidig var jeg bevisst på å unngå å tolke dataene i denne delen av prosessen. Jeg 

markerte også sitater jeg opplevde som spesielt interessante underveis. Jeg lot også bare 

beskrivelser av følelsesmessige uttrykk stå der det kom tydelig til uttrykk og der det var 

relevant for å forstå konteksten setningen ble sagt i. Dette gjorde jeg for at dataene skulle bli 

ryddigere å forholde seg til videre i analysen. Jeg transkriberte alt på bokmål for å 

avidentifisere deltakerne. Ulempen med å gjøre om fra dialekt til bokmål er at noe av 

detaljene kan forsvinne underveis i transkriberingen (Tjora, 2021). Etter at intervjuene var 
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transkribert leste jeg gjennom teksten flere ganger for å bli kjent med innholdet, og gjøre meg 

opp en mening om pre-liminære (foreløpige) tema som jeg la til side til senere i prosessen 

(Braun & Clarke, 2006).  

4.4.2 Kode og kategorisere 

Braun og Clarke (2006) beskriver koding som å markere sentrale trekk i materialet ut fra 

problemstillingen og forskningsspørsmål. Dette gjøres kort og empirinært. Kodene skal 

reflektere hva informantene sier, ikke hva de snakker om. Kort fortalt er kodingen en prosess 

for å sortere og få oversikt over materiale.   

Fordi intervjuene ble gjennomført over en lengre periode, startet jeg prosessen med 

gjennomlesning og koding etter jeg hadde gjennomført fire av intervjuene. Når de siste to 

intervjuene var gjennomført startet jeg å lese gjennom alt fra starten og kodet alle intervjuene 

(se tabell 2). Når jeg kodet hadde jeg forskningsspørsmålene i tankene, og at kodene skulle 

være tekstnære. Jeg hadde også spørsmålene i intervjuguiden i tankene når jeg kodet fordi 

intervjuene i stor grad naturlig fulgte strukturen i denne. Dataene ble kodet induktivt. Det vil 

si at kodene ble laget rett ut fra selve dataene, og ikke ut fra min forforståelse eller oppgavens 

teoretiske grunnlag (Braun & Clarke, 2006, 2019). Tjora (2021) beskriver hvordan induktiv 

koding handler om at man skal kode dataene ut ifra de sier, ikke hva man tolker. Dette er 

nyttig for å bli minst mulig påvirket av egen forforståelse. Men selv om man koder induktivt 

vil forforståelsen likevel han å si da koding utført av mennesker ikke kan skje i et vakuum. 

Kodingen la grunnlag for kategoriseringen i neste trinn. 

Tabell 2. Utdrag fra kodingen. 
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4.4.3 Finne tema  

I det neste steget begynte jeg å sortere kodene under felles kategorier (kodegrupper) med 

utgangspunkt i hva som var relevant for å besvare problemstillingen. Kategorisering går ut på 

å samle kodene i meningsfulle enheter som favner deltakernes erfaringer (Braun & Clarke, 

2006). Dette ble gjort i en tabell i et word-dokument hvor jeg la kodene fra hvert intervju inn 

under en kolonne for hver kategori (se tabell 3). Analysen endte opp med åtte kategorier: eget 

liv, egen helse, relasjon til saksbehandler, hjelpetjenester, barnets situasjon, kommunikasjon 

med den kommunale helse- og omsorgstjenesten, holdninger/tillit og annet. 

Ved å samle alle kodene inn under disse kategoriene fikk jeg et godt inntrykk av ulikheter og 

likheter i datamaterialet, om det var mange like beskrivelser og hvilke temaer deltakerne selv 

var ekstra opptatt av. Det ble tydelig at de så den kommunale helse- og omsorgstjenesten som 

en «helhet» og ikke skilte mellom de ulike instansene og rollene på samme måte som jeg som 

fagperson gjorde.  Underveis i denne prosessen ble det klart for meg at deltakerne var i større 

grad var opptatt av en del andre aspekter enn jeg hadde sett for meg; som egen helse, 

arbeidsdeltakelse og livssituasjon. Dette førte til at jeg gikk tilbake og utvidet 

problemstillingen min for å favne disse temaene. Malterud (2017) beskriver nettopp at 

kvalitativ forskning er en sirkulær prosess hvor man gjentar trinnene og justerer underveis. På 

denne måten blir det stadig tydeligere hva man ønsker å vite mer om, noe som igjen kan øke 

informasjonsstyrken i dataene. 

Tabell 3. Utdrag fra kategoriseringen. 
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4.4.4 Gå kritisk gjennom tema 

Etter å ha landet på disse åtte kategoriene, og videre utforsket hvilke tema informantene var 

mest opptatt av, jobbet jeg videre for å finne mønstre i datamaterialet (Braun & Clarke, 2006). 

Dette gjorde jeg ved å sette de ulike kategoriene i sammenheng med hverandre. I denne 

prosessen laget jeg en mer overordnet tabell/oversikt hvor jeg forsøkte å systematisere trekk 

ved foreldrenes bakgrunn, erfaringer og beskrivelser. Jeg begynte så å sette temaene inn i 

aktuell kontekst og teori. Braun og Clarke (2006) beskriver hvordan man i løpet av denne 

fasen kommer frem til overordnete tema som sammen oppsummerer essensen i 

datamaterialet.  

4.4.5 Definere og gi tema navn 

For å definere og gi temaene endelige navn, tok jeg utgangspunkt i forskningsspørsmålene for 

å utarbeide seks analysespørsmål. Braun og Clarke (2006) beskriver at navn på tema skal 

være treffende og umiddelbart gi leseren en forståelse av hva temaet handler om. Jeg 

utarbeidet analysespørsmål som hjalp meg å blant annet identifisere dilemmaer, ambivalens 

og tvetydighet hos deltakerne (Braun & Clarke, 2006, 2013). Analysespørsmålene hjalp meg 

til å sette ord på hva deltakerne var opptatt av og hva de ulike utsagnene faktisk handlet om. I 

denne prosessen ble det mye flytting og rydding av temaer, som til slutt endte opp i tre tema 

og ni tilhørende undertema. Undertemaene fordi de bidro til å belyse de tre temaene. 

Prosessen førte frem til et naturlig skille mellom samhandlingen med den kommunale helse- 

og omsorgstjenesten, selve prosessen med å søke og å motta tjenester, og foreldrenes egen 

livssituasjon. På denne måten representerte hvert tema mønstre i datamaterialet som belyste 

ulike deler av problemstillingen, slik som beskrevet i fremgangsmåten for tematisk analyse 

(Braun & Clarke, 2006).  

4.4.6 Skrive resultat 

Da jeg hadde valgt tema og undertema, begynte jeg å skrive ut analysen. I resultatene 

plasserte jeg sitater fra intervjuene for å underbygge temaenes berettigelse (Braun & Clarke, 

2006). Jeg valgte også å benytte tallkontekst på noen deler av resultatene for å få frem hvor 

mange som omtalte fenomenet. Dette var en lærerik og spennende prosess, hvor jeg måtte gå 

flere runder for å lande på rekkefølgen på temaene og hvilke sitater som passet inn de ulike 

stedene. Underveis dukket det opp flere nye spørsmål og tanker, og jeg måtte flere ganger gå 

tilbake til transkripsjonene for å få en dypere forståelse av funnene og lete frem flere sitater 

som kunne underbygge analysen. Feltnotatene kom her til nytte som en oppfriskning av 

beskrivelsene og tankene jeg hadde gjort meg rett etter at hvert intervju fant sted. Analysen er 
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ikke en lineær prosess. Alt i alt foregikk analysen som en gjentakende prosess hvor jeg 

gjentok de ulike trinnene flere ganger, og endret overskrift på tema og undertema flere 

ganger. Med utgangspunkt i Braun og Clarke (2006) skal resultatene være en konsis, logisk, 

sammenhengende og interessant oppsummering av dataene hvor sitater fra informantene er 

essensielle komponenter for å underbygge teksten. Forskningsspørsmålet er hele tiden et 

førende premiss i prosessen. 

Som tidligere nevnt fremhever Braun og Clarke (2019) betydningen av en refleksiv holdning 

gjennom hele analyseprosessen. De påpeker nødvendigheten av å hele tiden være bevisst på å 

reflektere over hvordan min bakgrunn og forforståelse kan ha påvirket valgene jeg har tatt 

underveis i analysen. Både koding, kategorisering og identifisering påvirkes av hvem jeg er. 

Det at jeg er kvinne kan ha påvirket at jeg har tolket datamaterialet ulikt ut ifra de kvinnelige 

og mannlige deltakerne. At jeg har fagbakgrunn fra feltet kan ha påvirket hva jeg har sett etter 

i datamaterialet, og hvilke tema og undertema jeg har valgt å gå videre med.  

4.6 Forskningsetiske vurderinger 

Intervjuguide og informasjons- og samtykkeskjema ble godkjent av mastergradskomiteen ved 

institutt for helse og samfunn ved Universitetet i Oslo (UiO) (vedlegg 1) Kunnskapssektorens 

tjenesteleverandør (Sikt/ref.: 174517) (vedlegg 2) og personvernombudet ved Oslo 

universitetssykehus (Ous/saksnr.: 22/17601) (vedlegg 3). Siden deltakerne var pårørende og 

ikke pasienter falt prosjektet utenfor godkjenning fra Regional etisk komité (REK). Fordi Ous 

var involvert i rekrutteringsprosessen måtte prosjektet godkjennes av personvernombudet der.  

Jeg vurderte at dette forskningsprosjektet innebar liten risiko for skade på deltakerne da 

kunnskapsinnhentingen skulle foregå via muntlige intervjuer. Dog kunne temaet for studien 

åpne for sårbare erfaringer og opplevelser hos deltakerne som kunne være belastende å tenke 

på. På den andre siden beskriver Kvale og Brinkmann (2015) hvordan noen deltakere i 

kvalitative studier vil kunne føle en lettelse over å få sette ord på sine erfaringer, og at noen 

vil kanskje finne en dypere mening i å bidra til økt kunnskap som kan komme andre til nytte.  

Alle deltakerne uttrykte at de hadde opplevd det som greit å delta i intervjuet, og flere av dem 

uttalte at det hadde vært godt å få snakke om sine erfaringer med noen som hadde god tid til å 

lytte til dem. Deltakerne var også opptatt av at de håpet deres erfaringer kunne komme til 

nytte for andre foreldre som kommer i samme situasjon senere, og at de håpet at erfaringene 
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deres kunne bidra til en økt forståelse hos fagpersoner som jobber i helse- og 

omsorgstjenesten. 

Underveis i intervjuene merket jeg at deltakerne kunne ha en tendens til å bli usikre fordi jeg 

ut fra min rolle i samtalen ikke bidro med egne tanker eller tilbakemeldinger på det de 

fortalte. Min respons besto i stor grad av nikk eller korte ord som «ja» og «mm», eller at jeg 

ba de utdype mer om det de fortalte. At en av partene inntar en såpass passiv rolle i samtalen 

opplevdes som en litt unaturlig situasjon, og jeg fant derfor ut underveis at det var nyttig å 

informere på forhånd at jeg ikke kom til å bidra i samtalen på lik linje som jeg ville gjort i en 

normal situasjon. Jeg la merke til at deltakerne ble mindre usikre når vi hadde snakket om 

dette på forhånd.  

Jeg forsøkte å balansere responsen min mellom nærhet og distanse (Braun & Clarke, 2013). 

Jeg ønsket at informantene skulle føle at jeg var støttende og virkelig lyttet til det de fortalte, 

men ønsket samtidig å gi en mest mulig nøytral respons for å bidra til at deltakerne i størst 

mulig grad snakket fritt uten å tenke at det var noen rette eller gale svar. Kvale og Brinkmann 

(2015) henviser til at intervjueren selv er forskningsinstrumentet, noe som krever at 

intervjueren kontinuerlig underveis i intervjuet må ta raske valg om hva som skal spørres om 

og hvor hvordan. Det vil derfor være en læringsprosess og utvikling før man blir en dyktig 

intervjuer.  

4.6.1 Informert samtykke  

Foreldrene som ble intervjuet var ikke en sårbar gruppe i seg selv, men alle sto i en krevende 

livssituasjon som kunne gjøre de mer sårbare. Intervjuet var likevel av en slik art at det var 

liten risiko for belastning, og alle deltakerne tok enten selv kontakt eller oppga sin 

kontaktinformasjon via andre slik at de deltok i studien etter eget ønske og uten noen form for 

press. Alle deltakerne skrev under på informert samtykke til å delta på studien (vedlegg 3). 

Informert samtykke innebærer at deltakerne gjøres kjent med formålet til studien, hva det 

innebærer for dem å delta og at de var bevisst på at de hadde mulighet til å trekke seg uten 

grunn underveis (Kvale & Brinkmann, 2015). 

I henhold til tilbakemelding fra NSD ble foreldre med barn over 16 år bedt om å informere 

barnet om deltakelsen og la barnet uttale seg. Foreldrene til barna over 16 år bekreftet at de 

hadde gitt tilpasset informasjon til barnet, men at ingen av barna hadde forutsetninger eller 

ønske om å uttale seg. 
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4.6.2 Konfidensialitet 

Å ha en plan for konfidensialitet er av stor betydning når det gjelder å utføre en forsvarlig 

forskningsprosess. Det følger av Helsinkideklarasjonen at alle forholdsregler skal foretas for å 

verne om deltakernes private informasjon (The World Medical Association, 2013). Dette 

innebærer blant annet at den som utfører studien har taushetsplikt om all personlig 

informasjon som fremkommer underveis i forskningen. Deltakerne skal vernes for eventuell 

skade ved at all informasjon som blir delt behandles ut fra rutiner for personvern, og at 

dataene blir avidentifisert slik at deltakerne ikke blir gjenkjent i analysen og oppgaven (Braun 

& Clarke, 2013). Kvale og Brinkmann (2015) beskriver også hvordan konfidensialitet referer 

til en enighet mellom deltaker og forsker om hva som skjer videre med deres 

opplysninger/data. For å ivareta deltakernes konfidensialitet, ble alle lydfiler og transkriberte 

filer lagret via Tjenester for Sensitive data (TSD) ved UiO. Videre ble kodenøkkel og 

deltakerens personalia oppbevart innelåst hos veileder atskilt fra selve forskningsdataene. Det 

ble presisert i informasjonsskrivet at alle filer ville bli slettet etter prosjektets slutt.  

En del av prosjektbeskrivelsen inneholdt en plan for hvordan deltakerens konfidensialitet 

skulle ivaretas. Alle deltakerne ble tildelt fiktive navn, og alle opplysninger som kunne bidra 

til å avsløre deres bosted, yrke og andre familiemedlemmer e.l. ble fjernet under 

transkripsjonen. Alle sitatene som er gjengitt i oppgaven er skrevet på bokmål for å hindre at 

sitatene kan kobles til dialekter.  

4.6.3 Forforståelse og refleksivitet  

Som tidligere nevnt er refleksivitet et grunnprinsipp i den kvalitative forskningen, og 

beskriver vekselvirkningen mellom forsker og forskningsarbeid, og henviser til en vedvarende 

refleksjon gjennom hele forskningsprosessen på hvordan ulike faktorer kan påvirke 

kunnskapsutviklingen og resultatene (Braun & Clarke, 2019). Den personlige refleksiviteten 

henviser til hvordan forskerens egne verdier, sympatier, erfaringer og målsetninger er med på 

å forme forskningen. I kvalitativ forskning er imidlertid ikke målet å utslette seg selv, men at 

man gjennom hele prosessen er bevisst på hvordan egne erfaringer og forforståelse påvirker 

forskningen (Braun & Clarke, 2013, 2019). Ut ifra et fenomenologisk perspektiv er ikke målet 

med studien å teste en hypotese, men å forstå livsverden til informanten, uten å bli for 

påvirket av sin egen forforståelse (Thoresen, 2020).  

Jeg har jobbet som saksbehandler i den kommunale helse- og omsorgstjenesten i mange år. 

Det at jeg har jobbet som saksbehandler gjør at jeg vil være preget av min forforståelse fra 



32 
 

egen arbeidserfaring. Da jeg startet på prosjektet, satte jeg meg inn i både ulemper og fordeler 

ved å skrive masteroppgave innenfor eget felt. Erfaringen fra eget felt kan bidra både som en 

ressurs og som «støy» i oppgaven. Samtidig påpeker Tjora (2021) at det alltid vil være 

nødvendig å ha en viss kunnskap om feltet man skal studere. Kvale og Brinkmann (2015) 

beskriver hvordan det er nødvendig for å gjennomføre gode kvalitative intervjuer at 

intervjueren har tilegnet seg inngående kunnskap om temaet. Ut ifra tidsperspektivet på denne 

studien ville det på mange måter blitt vanskelig å tilegne meg inngående kunnskap og 

forståelse av feltet dersom jeg hadde valgt et tema jeg ikke hadde noe erfaring eller kunnskap 

om fra tidligere.  

Ulempen med å ha egen erfaring på dette området er at man fort kan tillegge andres erfaringer 

samme meningsinnhold som seg selv. Det kan føre til at man går inn i forskningen med 

skylapper og tolker dataene ut fra egen forforståelse (Braun & Clarke, 2019). Dette kan skje 

ubevisst selv om man forsøker å holde seg helt nøytral. Dette medfører at jeg hele tiden har 

måttet være bevisst på å ikke la mine egne erfaringer og meninger «farge» tolkningen av 

dataene. Videre kan egen erfaring også gjøre at man kan bli påvirket av egen motivasjon eller 

ønske om å vinkle resultatene i tråd med hva man selv mener og tenker rundt tema. Jeg har 

selv følt på avmakt ved å være en del av et system som ikke alltid klarer å møte foreldrene på 

deres behov. Jeg har derfor måttet være bevisst på å finne tema i analysen ut ifra hva 

deltakerne selv var opptatt av, og legge egne forventninger til hva jeg tenkte de ville være 

opptatt av til side. Jeg erfarte gjennom intervjuene at deltakerne også la mer vekt på noen 

tema enn det jeg på forhånd hadde sett for meg. Dette førte til at jeg underveis har måttet 

justere problemstilling og forskerspørsmålene noe for å bedre omfavne deltakernes 

beskrivelser.  

Malterud (2017) beskriver hvordan erfaring også kan være positivt i den forstand at 

forskningen vil være styrt av en oppriktig motivasjon om å gi ny kunnskap til området. Hun 

mener dette må anses som legitime motiver som er nyttige for forskningsprosessen. Jeg hadde 

et oppriktig ønske og motivasjon i å utforske foreldrenes erfaringer for å bidra til ny kunnskap 

på feltet. I intervjuene opplevde jeg det på mange måter som en ressurs at jeg hadde 

bakgrunnskunnskap som ga et «felles språk» i møte med informantene. Wadel et al. (2014) 

beskriver dette som at egen kompetanse og erfaring fra feltet kan bidra til «gjensidig 

feltkunnskap». Det vil si at selv om jeg og deltakerne var fremmede for hverandre så hadde vi 

en felles forståelse og kunnskap om det temaet vi skulle snakke om.  
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4.7 Studiens transparens, relevans og overførbarhet 

For at en studie skal være troverdig er det viktig at man forsikrer seg om at innsamlet data og 

tolkningen av disse er utført på en riktig og forsvarlig måte. Man ønsker å sikre at resultatet 

og konklusjonene så nøyaktig som mulig gjenspeiler og representerer det som ble studert 

(Braun & Clarke, 2006, 2013). Å få andre til å lese gjennom analysen vil styrke 

troverdigheten (Kvale & Brinkmann, 2015). Analysen er blitt lest av både veileder, to 

tidligere kollegaer og medstudenter underveis. Disse har fått mulighet til å sjekke og stille seg 

kritisk til analysen. Det er gjennom hele innsamlingsprosessen og analysen gitt en grundig 

beskrivelse av hvordan tolkningen av data er gjennomført (Braun & Clarke, 2006). 

Transparens skal sikre at studien er gjennomført på en pålitelig måte (Brinkmann & 

Tanggaard, 2020). I kvalitativ forskning assosieres dette til at, om en annen forsker tar i bruk 

samme fremgangsmåten, vil han komme frem til samme resultat i en tilsvarende studie. Siden 

kvalitativ forskning påvirkes av intervjuerens forforståelse, væremåte under intervjuene og 

tolkning av resultatene, vil man likevel ikke tenke at det er sannsynlig at en annen forsker vil 

få akkurat det samme resultatet (Kvale & Brinkmann, 2015). Transparens handler derfor om 

at man i størst mulig grad beskriver fremgangsmåten og hvilke valg man har tatt underveis. 

Det anses som viktig for påliteligheten av studien at man kan vise til og redegjøre for hvordan 

man har fremskaffet og håndtert datamaterialet (Green & Thorogood, 2018). Det er tidligere i 

oppgaven gitt en beskrivelse av utarbeidelsen av intervjuguide, gjennomføring av intervjuene 

og en detaljert beskrivelse av fremgangsmåten for dataanalysen. Det vil også styrke studiens 

troverdighet at hvert trinn av prosessen er drøftet med veileder for å få innspill på studiens 

fremgangsmåte. Studiens troverdighet er i tillegg styrket gjennom å bruke primærdata i form 

av direkte sitater fra deltakerne for å underbygge tolkningen av resultatene (Braun & Clarke, 

2006). 

Studiens troverdighet innebærer en vurdering av hvor godt egnet metoden som benyttes er til 

å undersøke fenomenet som skal undersøkes og svare på problemstillingen (Kvale & 

Brinkmann, 2015). Det er av avgjørende betydning at forskeren har oppfattet og vurdert det 

som blir beskrevet i samsvar med det deltakeren har ment å formidle. Deltakerne ble derfor 

underveis i alle intervjuene bedt om å utdype det de fortalte og gi eksempler for å øke 

sannsynligheten for at informasjonen ble forstått riktig. At det ble anvendt lydopptak under 

intervjuene, som senere ble transkribert kan også bidra til å øke validiteten. Lydopptakene 
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sikrer at dataene blir gjengitt helt ordrett, i motsetning til dersom intervjueren hadde basert 

seg på egne notater fra intervjuet.  

Studiens overførbarhet henviser til om funnene i studien er relevant for andre tilfeller  (Braun 

& Clarke, 2013). Fordi en kvalitativ studie ikke kan generaliseres, bruker man ofte begrepet 

overførbarhet fordi det i større grad handler om å overføre kunnskap enn å generalisere 

resultatet (Kvale & Brinkmann, 2015). Kvale og Brinkmann (2015) beskriver hvordan det å få 

frem fenomener som er gyldig for flere enn en, kan være et bidrag til økt forståelse og 

kunnskapsutvikling.  

Videre spiller utvalget inn på overførbarheten til studien. Dette kan gå på utvalgets 

kjønnsfordeling, alder, sosioøkonomiske bakgrunn med mer (Green & Thorogood, 2018). I 

denne studien deltok det fem kvinner og to menn. Alle foreldrene bodde sammen med den 

andre forelderen til barnet, og hadde noenlunde lik utdanningsbakgrunn. Dette kan tilsi at det 

er sannsynlig at funnene i studien kan være relevant for andre i tilsvarende livssituasjoner. 

Utvalget er likevel relativt beskjedent da det består av foreldre til seks barn, noe som kan 

påvirke overføringsverdien i noen grad. Braun og Clarke (2013) påpeker imidlertid at 

overførbarhet i stor grad handler om studiens resultater kan gi innsikt som andre kan dra nytte 

av.  

Det å oppleve å få et sykt barn vil påvirke foreldre på ulike måter. Men foreldrene vil også ha 

en del fellestrekk ut fra at det medfører ekstra belastninger å få et sykt barn og at 

livssituasjonen også vil påvirkes ut fra hvordan samfunnet er strukturert med tanke på jobb, 

skole, helsevesen osv. Flere av funnene vil derfor også mest sannsynlig kunne være 

beskrivende for andre foreldre i samme situasjon, og dermed kunne bidra til økt kunnskap og 

forståelse hos fagpersoner som jobber i helse- og omsorgstjenesten. Selv om formålet med 

studien er rettet mot økt kunnskap i hjelpesystemet, vil studien også kunne være relevant for 

andre foreldre som søker kunnskap og forståelse av hjelpesystemet. Noen foreldre vil kanskje 

kunne føle en lettelse over å kjenne seg igjen i andres beskrivelser.  

Deltakerne var fra ulike kanter av landet, men beskrev likevel lignende opplevelser og 

erfaringer. Selv om kommunene i Norge i stor grad har selvråderett over hvordan de selv 

ønsker å organisere tjenestene sine og fordele ressursene, er det likevel mange likhetstrekk i 

organiseringen av de kommunale helse- og omsorgstjeneste rundt om i landet. Delvis fordi 

mange av oppgavene i helse- og omsorgstjenesten er lovpålagt, og delvis fordi tjenestene må 
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utformes ut ifra en del grunnleggende prinsipper for å være forsvarlige. Funnene i denne 

studien vil derfor mest sannsynlig kunne gi overførbar informasjon uavhengig av landsdel. 

5 Presentasjon av funn 

I denne studien har jeg identifisert tre tema. Det to første temaene ble valgt på bakgrunn av 

deltakeres beskrivelser av deres egne erfaringer i samhandlingen med hjelpesystemet. 

Foreldrene hadde gjort seg opp mange tanker rundt hvordan de hadde blitt møtt da de fikk et 

barn med store hjelpebehov, og la i intervjuene vekt på hvordan de i mange tilfeller ikke 

hadde følt seg lyttet til eller tatt på alvor. De hadde imidlertid også reflektert mye rundt hvilke 

faktorer som hadde bidratt til positive møter med ansatte i helse- og omsorgstjenesten. 

Deltakerne brukte mye tid i intervjuene på å beskrive hvordan det var en påkjenning å være 

avhengig av hjelp til å ta vare på barnet sitt, samtidig som kontakten med hjelpesystemet til 

tider opplevdes belastende. Det siste temaet er valgt på grunnlag av deltakernes beskrivelser 

av hvordan kontakten med hjelpesystemet har hatt innflytelse på deres helse, hverdagsliv og 

arbeidsdeltakelse. De tre temaene som er analysert frem er: «Møtet med en stormakt», 

«Søknadsprosessen for helse- og omsorgstjenester – en kamp om ressurser» og «Foreldrenes 

eget liv og helse i møte med hjelpesystemet».  

5.1 Møtet med en stormakt 

5.1.1 Foreldrenes strategier i møtet med motstand fra hjelpesystemet 

Alle foreldrene uttrykte at de så på seg selv som ressurssterke, og to av foreldrene fortalte 

hvordan de hadde opparbeidet seg «systemkompetanse» og «språkkompetanse» for å nå frem 

i hjelpesystemet. De uttrykte samtidig bekymring for om andre foreldre som ikke hadde 

samme ressurser og kompetanse ville kunne få den hjelpen og støtten de hadde behov for. 

Ingrid beskrev en utvikling fra å være uerfaren mamma i møtet med hjelpesystemet til å bli 

mer «voksen»:  

«Nei, jeg tror det bare er jeg som har blitt voksnere, rett og slett. Og så var jeg ikke 

vant til å være i en situasjon hvor jeg skulle kreve noe av det offentlige. Det syntes jeg 

var veldig rart, for jeg har aldri vært borti hverken (navn på diagnose) eller barn med 

hjelpebehov før. Så jeg sto kanskje mer med lua i hånda, og var redd for å kreve».  

På den andre siden var det to av foreldrene som lurte på om det at de ble ansett som 

ressurssterke førte til at det var vanskeligere for dem å få hjelp. Tone lurte på om hun hadde 

blitt behandlet dårligere fordi hun ikke viste sårbarhet i møte med de ansatte. Hun fortalte 
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videre at kommunen i et møte hadde omtalt dem som «vanskelige foreldre som det var mye 

bråk med». Dette hadde opplevdes veldig tungt for henne fordi dette var veldig ulikt hvordan 

alle andre så på henne. Flere av foreldrene gjenga at de hadde opplevd å bli beskrevet på 

negative måter da de hadde kjempet for hjelp til barnet sitt. Sverre omtalte erfaringen sin med 

å være en pappa som tør å si fra: 

«Den er veldig delt. Du får en del gjennomslag, på egne vegne og andres vegne, men 

du blir veldig demonisert i prosessen». 

Fire av foreldrene uttrykte at de opplevde å bli møtt med mistillit fra systemet. Tre av 

foreldrene opplevde at de ikke hadde blitt trodd av hjelpesystemet den første tiden når de selv 

hadde forstått at barnet hadde ekstra utfordringer. De beskrev det som belastende å ikke bli 

tatt på alvor, og Johanne uttalte at det var rett før hun opplevde at helsevesenet så på henne 

som en «hysterisk mor». Disse foreldrene fortalte at de hadde måttet kjempe hardt for å bli tatt 

alvorlig og bli trodd for at barnet skulle bli skikkelig utredet. Tone omtalte hvordan hun og 

mannen ble overrasket over den manglende tilliten til dem de opplevde i møtet med 

hjelpeapparatet da sønnen fikk påvist en alvorlig tilstand:  

«Det var preget av mistillit, mistenksomhet. Vi visste vel kanskje ikke at det var sånn 

da, så vi var bare ærlige og åpne, og var ikke strategiske som vi har lært etter hvert å 

bli». 

Videre var det flere av foreldrene som tok opp at de følte frykt for at kommunen skulle 

protestere på at de skulle få være verge når barnet ble myndig, hvis de hadde vært for tøffe 

eller brysomme, og stilt for mange uheldige krav gjennom oppveksten til barnet. Anne og 

Olav forklarte at dette førte til at de «dempet» seg, og ikke alltid sa fra hvis de var uenig:  

«Det skaper jo redsel […]. Det er ingenting som hadde vært bedre enn at gutten vår 

hadde hatt en fantastisk god verge med masse energi som kunne tatt mange kamper for 

oss. Det hadde jo vært helt fantastisk. Men man er jo veldig redd for at det 

skal….eller, det demper oss litt da, i en konflikt med (navn på kommune), det gjør det 

jo».  

Noen av foreldrene uttrykte også redsel for at de skulle bli fratatt tjenester eller at barnet 

skulle få et dårligere tilbud dersom de påpekte mangler ved tjenestene. Tone fortalte om 

hvordan hun opplevde det som vanskelig å si fra når noe ikke fungerte: 
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«Det synes jeg er vanskelig, jeg liker jo ikke at folk ikke liker meg. Det er ikke noe 

som jeg synes er så veldig stas, og så er jeg jo redd for at det går ut over de tjenestene 

vi får, og det er jeg ganske sikker på at det gjør». 

Flere av foreldrene påpekte dette dilemmaet mellom å skulle kjempe for at barnet fikk oppfylt 

sine rettigheter og få gode nok tjenester, og at de ønsket å ha en god relasjon og et godt 

samarbeid med de ansatte i kommunen. Tone fortalte at hun forsøkte å skape entusiasme rundt 

barnet fordi hun opplevde det som den beste måten å få den hjelpen de trengte:  

«Så det å skulle gå rundt å være sint, det hadde kostet meg mye energi og det har jeg 

jo etter hvert skjønt at det er ikke det som fungerer best. Det som funker best er å 

skape relasjon, og skape engasjement, og skape heia-gjeng for oss». 

Fem av foreldrene uttrykte at de har lært seg å være taktisk i møte med hjelpesystemet, og 

tilegne seg en måte å være på som de opplevde at gjorde det lettere å få innvilget tjenester. 

Tone fortalte hvordan hun har lært seg å bruke samme ord i søknadene som hun vet at 

Statsforvalteren er opptatt av:  

«Saksbehandlere er jo mennesker, og jeg jo lært meg å bli ganske taktisk i måten jeg 

kommuniserer på». 

Johanne fortalte at hun har lært seg at hun må la de fra kommunen få komme med sitt først, 

og ikke stå på kravene i starten fordi det da fører til økt motstand. Hun beskrev at hvis du 

kjører for hardt på med rettighetene dine, så kommer du ingen vei. Anne og Olav fortalte 

hvordan de hadde lært seg å bruke økonomi som et argument når de søkte tjenester: 

«Man argumenterer rent økonomisk for hvorfor det er lønnsomt for dere som 

kommune og investere i en korrekt type avlastning til (navn på barn) på dagtid. Og 

konsekvensen av at man ikke gjør det, det er at vi klarer ikke å ivareta han på 

ettermiddagen, og da får dere enda flere oppgaver, og kanskje utagerer han såpass mye 

at han må ha minimum 2 – 1 døgnet rundt. Og da kan dere begynne å telle penger. Så 

det er jo sånt man måtte sitte og diskutere i et møte, og det er ikke sånt man ønsker å 

diskutere når man diskuterer sitt eget barn som har så sårt behov». 

Foreldrene til de eldste barna uttrykte bekymring for fremtiden. De opplevde at barnet er 

avhengig av at de står på for dem, og uttrykte tvil om hjelpesystemet er trygt nok for barnet 

dersom foreldrene ikke følger opp. Sverre beskrev at han levde med en redsel for om det er 
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trygt nok for barnet når foreldrene går bort, og hvordan han av og til kunne tenke at han håpet 

at han og mor overlever barnet fordi han var utrygg på hva som ville skje når de ikke kan 

følge opp lenger. Videre fortalte han at det er belastende å tenke på at de vil måtte forholde 

seg til hjelpesystemet resten av livet: 

«Altså, kampene tar aldri slutt. Det er bare en ny kamp, og en ny kamp, og en ny 

kamp. Og det er jo litt krevende å tenke på. Samtidig så er det jo viktig å stå i de 

kampene tenker jeg. Det er jo barna våre». 

5.1.2 Informasjon 

Alle foreldrene uttrykte at de til tider hadde opplevd stor frustrasjon over manglende 

informasjon om hvilke ulike tilbud og tjenester som fantes, og hvilke rettigheter de hadde. De 

beskrev hvordan de særlig den første tiden etter å ha fått et sykt barn opplevde at de ikke 

hadde oversikt over hva som fantes av hjelpetilbud. Sara uttalte hvordan manglende 

informasjonsflyt skapte frustrasjon hos dem.  

«Det er først og fremst informasjonsflyten som vi syns er frustrerende. Dette er første 

barnet vi har som er ordentlig syk, og vi har ikke fått informasjon fra kommunen om 

hvilke muligheter og tilbud som finnes i det hele tatt». 

Flere uttalte at det var helt tilfeldig om de hadde fått informasjon om noe, og to av foreldrene 

hadde undret seg på om saksbehandlerne hadde egeninteresse av å holde informasjon om 

tjenester tilbake for å spare penger på vegne av kommunen. Tone sa hun var usikker på om 

saksbehandler ga dem tilgjengelig informasjon: 

«At det er saksbehandleren som skal være den som skal fortelle meg om hvilke 

tjenester som finnes, det går ikke. Vi opplever at saksbehandleren ikke er vår advokat, 

men passer på at budsjettene ikke overskrides. Og da lurer jeg på om de gir all den 

informasjonen som egentlig er tilgjengelig?». 

Tone mente at oppgaven med å informere om hjelpetilbudet burde ligge hos helsestasjonen, 

som hun opplevde som en mer «nøytral» part. Flere oppga at det burde være en person i 

kommunen som hadde ansvar for å sørge for at foreldre får informasjon når de får et 

hjelpetrengende barn. Sara påpekte at det var bedre å få samme informasjon mange ganger, 

enn å ikke få noe informasjon i det hele tatt, og at det opplevdes som helt tilfeldig om de fikk 

informasjon om ulike tjenester: 
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«Og så fikk vi jo heller ingen informasjon om at han hadde mulighet til å søke 

prioritert opptak til barnehage, så det oppdaget vi jo bare helt tilfeldig. […]. Så da ble 

det sendt søknad i hurten og styrten dagen før søknadsfristen gikk ut, men han fikk 

heldigvis innvilget prioritert opptak og han rakk å få innvilget ekstra assistanse i 

barnehagen. Jeg tenker at sånne ting skal ikke egentlig gå på flaks/uflaks og hva man 

tilfeldigvis plukker opp».  

Fire av foreldrene forklarte at det meste av informasjonen de hadde tilegnet seg hadde de fått 

via interesseorganisasjoner eller andre foreldre i lignende situasjoner. To av foreldrene oppga 

at de hadde fått hjelp fra sykehussosionomen til å finne frem til informasjon. Fire av 

foreldrene opplevde at når de først hadde funnet ut at en tjeneste fantes, så hadde det vært 

greit å få dette innvilget. De uttrykte imidlertid at det kunne spart dem for mye arbeid og 

økonomiske utlegg dersom de hadde fått denne informasjonen tidligere. Sara hadde ønsket at 

kommunen hadde et eget system for å sørge for at foreldre fikk informasjon.   

«Jeg skulle gjerne sett at kommunen hadde noen slags likemannspersoner. Hvis vi 

hadde fått kontakt med en mamma eller pappa som hadde fått et sykt barn som nå var 

blitt to-tre år, så kunne det spart oss for veldig mye frustrasjon». 

Noen foreldre oppga at de hadde funnet mye støtte i å være i grupper med andre foreldre i 

lignende situasjon, mens andre igjen mente at slike grupper var for mye preget av negativitet. 

Ingrid beskrev hvordan hun opplevde at foreldregrupper kunne dra henne ned fremfor å løfte 

henne: 

«Det er liksom en balanse da, at det ikke skal bli for mye, for det kan fort bli sånn 

syting som er litt sånn tærende».  

5.2 Søknadsprosessen for helse- og omsorgstjenester – en kamp om ressurser 

5.2.1 Relasjonen til saksbehandler – hjelper eller portvokter? 

Foreldrene hadde blandete erfaringer med relasjonen til saksbehandler. Tre av foreldrene 

fortalte om en vedvarende positiv kontakt med de saksbehandlerne de hadde møtt, samtidig 

som de beskrev at de hadde hatt relativt lite kontakt med saksbehandlerne. De forklarte at de 

kun hadde vært kortvarig i kontakt med saksbehandler i forbindelse med søknader, og at de 

stort sett hadde fått det de hadde bedt om. De oppga at de ellers aldri var i kontakt med dem, 

og ikke hadde oversikt over hvem deres saksbehandler var. Sara beskrev positive møter med 
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saksbehandlerne i deres sak, og at det var til stor hjelp at saksbehandler hadde ringt dem når 

hun lurte på noe i forbindelse med en søknad: 

«Hun var jo veldig hyggelig å prate med, og det var jo egentlig lettere å kunne få 

forklare alt ved å prate, enn ved å skulle prøve å trykke behovet inn i et sånt standard-

skjema. [….].  Så jeg tror jo at mye frustrasjon som jeg hører fra andre foreldre om at 

de får avslag på noe som de helt åpenbart at de burde ha rett til, kunne vært løst hvis 

saksbehandleren ser at det er opplysninger som mangler eller ikke oppfyller kravene, 

så kunne de kanskje tatt en telefon og spurt «hva er det jeg ikke ser her?». Man søker 

jo ikke på noe bare for å være morsom, og bruker ganske mye tid på å lage en 

søknad».  

Ingrid omtalte første saksbehandler som en koselig og velmenende dame, men at det var 

belastende at alt hadde gått veldig tregt. Hun forklarte at samarbeidet gikk lettere da de fikk 

nye saksbehandlere som hun opplevde som mer profesjonelle og serviceinnstilt. Dette hadde 

virket avlastende for henne. Johanne beskrev hvordan kontakten med saksbehandlerne endret 

seg når det ble snakk om tjenester som ville koste penger for kommunen: 

«De er behjelpelig med å lytte, det er de. Men det er som sagt dette med at de på en 

måte skal gi deg en tjeneste som de skal betale for, hvis du skjønner, det er da det blir 

tungt». 

Tone og Sverre omtalte noen av de saksbehandlerne de hadde møtt som kjipe eller fæle 

mennesker. Dette begrunnet de ut ifra at de hadde opplevd å bli møtt på å en respektløs måte, 

og at saksbehandlerne ut ifra måten de snakket eller skrev vedtakene på viste at de ikke hadde 

forståelse for familiens situasjon og avdekket manglende kunnskap om barn med store 

hjelpebehov. Videre beskrev de at de opplevde en subtil kommunikasjon som gjorde dem 

usikre. Tone opplevde det som respektløst når saksbehandler kom med råd til foreldrene som 

hun mente bare beviste at saksbehandler egentlig ikke hadde lyttet eller forstått barnets 

utfordringer: 

«Når en saksbehandler kommer inn til oss, og så etter tre og et halvt minutt sier; «nå 

skal du høre her». Bare dropp det. De fleste foreldre har tenkt på ting, og hvis du har 

noen råd så må du legge det frem på en litt annen måte, tenker jeg. Mest sannsynlig så 

passer det ikke, for de har ikke peiling. Så det er en måte å vise litt respekt da, tenker 
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jeg. Og så er det å være lydhør. Høre hva vi sier, ikke bare for at du skal 

motargumentere, men høre hele beskrivelsen vår, hva vi faktisk sier». 

Foreldrene som uttrykte negative erfaringer med saksbehandler, fortalte imidlertid at de hadde 

fått en god relasjon til saksbehandler når det hadde skjedd et bytte. De begrunnet den positive 

opplevelsen med at de da hadde møtt saksbehandlere som hadde erfaring og kunnskap om 

barn med utfordringer, at de opplevde seg forstått ut ifra måten saksbehandlerne stilte 

spørsmål på eller ordla seg. I disse relasjonen oppga foreldrene at de følte de kunne være åpne 

og ærlige med saksbehandler, og at det var en gjensidig respekt. Sverre beskrev hvordan han 

tenkte det var uverdig at hvordan du blir møtt i den kommunale helse- og omsorgstjenesten er 

såpass tilfeldig ut ifra hvilken saksbehandler du møter eller hvor du bor. Tone beskrev at hun 

lettere kunne godta et avslag når hun samtidig opplevde at saksbehandler hadde forstått deres 

situasjon: 

«For det handler ikke om at vi alltid skal få det vi søker om, for vi har ikke fått det vi 

søkte om nå, men likevel så opplever jeg vedtaket som respektfullt. Fordi det handler 

om måten han ordlegger seg på, måten han møter oss på, den måten han beskriver, at 

han har vært lydhør. Jeg kan kjenne igjen mine egne ord i hva han skriver. Når han 

skriver vedtaket, det er faktisk sånn det var når vi snakket sammen».   

Fire av foreldrene opplevde at de ansatte i den kommunale helse- og omsorgstjenesten 

manglet kunnskap og kompetanse om barn med komplekse behov. Dette førte til en ekstra 

belastning fordi det ble vanskelig for foreldrene å få kommunen til å forstå hjelpebehovet til 

barnet. Flere fortalte at de hadde vært avhengig av støtte og hjelp fra ulike aktører i 

spesialisthelsetjenesten for at barnet og familien skulle få den hjelpen og oppfølgningen de 

hadde behov for fra kommunen. Tone undret seg over om saksbehandlere fikk noen form for 

veiledning i jobben sin, og om de var klar over hvilken makt de hadde: 

«Jeg opplever ikke at de forstår hvor mye makt de har i vårt liv. Jeg har et sånt bilde 

inni meg av at de sitter med livet mitt i sine hender, og når de velger noe, så har det 

store konsekvenser for måten vi lever livet på». 

5.2.2 Å søke om tjenester  

To av foreldrene opplevde at prosessen med å få innvilget tjenester var uproblematisk. De 

påpekte at de hadde gitt uttrykk for hva de hadde behov for, og så fått dette innvilget uten 

problemer. Sara påpekte hvordan hun etter hvert hadde tenkt at de var heldige som hadde hatt 
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en positiv opplevelse fordi hun etter hvert hadde lest og hørt om mange som ikke opplevde å 

få den hjelpen de hadde behov for. Johanne beskrev hvordan de i starten opplevde at de bare 

kunne melde behov, og så ble dette innvilget, men at dette endret seg etter hvert: 

«Vi fikk et møte med tilrettelagte tjenester der det kom to saksbehandlere, og så lurte 

de på hva vi hadde behov for. Vi kunne bare melde behov, og da endte det med 

avlastning i fem timer per uke». 

De andre foreldrene fortalte at det hadde stått i mange kamper for å få innvilget de tjenestene 

de opplevde at barnet trengte. Tone fortalte hvordan hun opplevde at det første tilbudet de 

fikk var til å gråte av. Kommunen hadde gitt et tilbud der barnet skulle reise bort til en 

institusjon på natten fremfor å få tjenester i hjemmet. Hun beskrev at foreldrene opplevde som 

uaktuelt å ta imot dette tilbudet da det ikke var tilpasset behovene til et lite barn. Anne og 

Olav fortalte at kommunen hadde tilbudt et standardisert avlastningstilbud som foreldrene og 

andre fagpersoner mente ville være skadelig for barnet deres på grunn av barnets komplekse 

tilstand. De opplevde da at de ikke ville ha noe annet valg enn å slutte i jobben eller flytte 

dersom kommunen ikke ville tilby et individuelt tilpasset tilbud, og de hadde brukt mye tid og 

krefter på å få kommunen med på å gi et tilpasset opplegg. De utrykte at de hadde reflektert 

over hvor mye et lite brev fra kommunen kunne bety for familiens situasjon: 

«Man føler man møter en stormakt da, som kan bruke makten litt som de selv ønsker». 

Tone fortalte at de etter hvert hadde fått den tjenesten de ønsket, men at det stadig var nye 

kamper i forbindelse med endringer i behov. Johanne forklarte hvordan hun opplevde 

kommunen som velvillig og hjelpsom inntil de hadde søkt om noen som ville koste mer 

penger. Hun opplevde da at situasjonen snudde helt, og at saksbehandlerne gikk fra å møte 

henne med åpenhet til å bli mer formelle: 

«De blir mer profesjonelle, hvis jeg kan si det slik. Da begynner lovverket og 

rettigheter og slike ting å slå inn. De bruker avtaleverket, og blir de veldig firkantet på 

det. Da må de liksom ha ryggen fri. Da blir ting mer formalisert». 

Tre av foreldrene opplevde at saksbehandlerne plukker setninger ut av sammenheng for å 

underbygge sin egen argumentasjon i vedtakene. Sverre fortalte at han opplevde kommunen 

som både inkompetent og strategisk da de argumenterte for hvorfor foreldrene skulle få avslag 

på en søknad, på en måte som han opplevde som ubehagelig. Tone beskrev at det var 
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belastende at saksbehandleren stadig refererte til at kommunen og foreldrene var enige om 

omfanget av omsorgsoppgaver for barnet, selv om hun uttrykte flere ganger at de ikke var 

enige. Videre opplevde hun det som provoserende når kommunen sammenlignet deres 

situasjon med andre småbarnsforeldre for å begrunne hvorfor de ikke ville innvilge hjelpen de 

hadde søkt om: 

«Det å si at sånn er det å ha små barn er så respektløst, for sånn er det ikke å ha små 

barn. Så det at de normaliserer vår opplevelse for å argumentere for at vi skal få 

mindre tjenester, det synes jeg ikke er riktig i det hele tatt».  

Fem av foreldrene hadde opplevd situasjoner hvor de erfarte at kommunen ikke hadde tillit til 

deres beskrivelser av barnet og familiens hjelpebehov. Tone forklarte hvordan hun følte at de 

ansatte i kommunen tenkte at hun ba om mer tjenester enn det familien hadde behov for: 

«Det oppleves som at bydelen tror at vi spør om tre uker til Bahamas. Men det jeg og 

far vil er å klare og jobbe, for jobben min er så viktig for meg, for her er jeg jo annet 

enn mamma». 

Ingrid opplevde at saksbehandlerne måtte sjekke med andre instanser rundt barnet for å tro på 

det hun og far fortalte:  

«Så drar de på skolen, og sier at «vi var nok ikke klar over hvor stort hjelpebehov han 

egentlig hadde». Og da tenkte vi «har dere ikke hørt hva vi har sagt da? Vi satt jo her 

og sa akkurat det samme som skolen sa». Så det er litt som du føler at de må liksom 

sjekke det med andre at behovet er som det er». 

Flere av foreldrene fortalte at de måtte sende dokumentasjon på nytt og på nytt i forbindelse 

med nye søknader selv om kommunen allerede hadde denne dokumentasjonen. Ingrid 

forklarte hvordan samarbeidet med kommunen bedret seg når saksbehandlerne viste mer 

fleksibilitet: 

«Jeg synes det har gått mye bedre i forhold til kommunen. For nå har de blitt mer 

fleksible. For eksempel skulle vi søke om TT-kort. Og så fikk jeg beskjed om at jeg 

måtte ha legeerklæring. Så tenkte jeg «så tullete, dette vet de jo….». Men da fikk jeg 

en telefon rett etterpå hvor de sa «bare glem det, for vi har jo alt på han her fra før». Så 

det var veldig deilig å slippe da. Altså, sånne runder er det godt å få slippe». 
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Tone sa at hun trodde den kommunale helse- og omsorgstjenesten ville spart ressurser på å 

bare innvilge det foreldrene ber om. Hun mente det ville være samfunnsøkonomisk om 

kommunen ikke hadde brukt så mye tid og ressurser på saksbehandling og klagesaker, og at 

foreldrene samtidig ville klart å delta i større grad i arbeidslivet. Hun ønsket et mer 

tillitsbasert system, og mente det burde undersøkes hvor mye penger og ressurser kommunen 

kunne spart på dette: 

«For hva om man bare hadde gitt oss det vi trenger? Det er et godt råd. Vi ville ikke 

misbrukt det. Jeg tror at hadde noen sett på det, så tror jeg ikke de fleste hadde 

misbrukt det. Folk vil ikke ha ungene sine på avlastning mer enn de må. Det er ingen 

som synes det er topp stemning å sende barnet sitt vekk i helgene, eller i ukedagene. 

Man gjør jo ikke det mer enn man trenger». 

5.2.3 Å snakke ned sitt eget barn 

Videre beskrev alle foreldrene det som belastende at de opplevde å være nødt til å svartmale 

situasjonen og fremheve det negative ved barnet for å få innvilget tjenester, og at det til tider 

var belastende for dem å lese om barnet sitt i vedtakene. Flere av foreldrene opplevde det som 

belastende at det ble mye spørsmål om utfordringene til barnet. Ingrid påpekte at hun hadde 

ønsket at de fra kommunen også kartla ressursene til barnet: 

«Vi syntes det var belastende at vi måtte snakke han sånn ned hele tiden da, for å få 

det som han da egentlig hadde egentlig rett på. At det alltid var snakk om «er han 

utagerende?», «går han på do?». Det var bare sånne negative spørsmål, så jeg følte 

alltid at på slutten måtte jeg liksom klistre på «at tross alt, så er han en grei gutt»».  

Johanne opplevde at saksbehandlerne bare brukte «klipp og lim» i vedtakene uten å gjøre en 

individuell vurdering av barnets behov og familiens situasjon. Hun fortalte at de hadde 

opplevd å få et vedtak med feil navn og feil kjønn på barnet i teksten, som gjorde at de forsto 

at saksbehandler hadde brukt samme argumentasjon i flere saker. Anne og Olav beskrev 

hvordan de opplevde barnet som mer et objekt enn et subjekt i vedtakene: 

«Det er helt greit at de bruker et faglig språk. For da er det litt lettere å gå i 

faglitteraturen og se. Men vi føler ikke nødvendigvis at vi ser sønnen vår. Vi føler at vi 

ser budsjettet til (navn på kommunen), og de kommunale vedtakene. For det er jo også 

noe vi følger med på, for det vil jo i stor grad prege vår sønn. Så det ser vi. Men vi 

finner ikke sønnen vår. Men vi ser politikken, og vi ser kommunen». 
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Sara uttalte at hun opplevde at barnet «forsvant» i vedtaket: 

«Det er litt sånn kunstig å se barnet redusert til lover og regler og timer». 

5.2.4 Å motta helse- og omsorgstjenester – en jobb i seg selv 

Alle foreldrene påpekte hvordan det å motta tjenester kom med en bakside hvor de brukte 

mye tid og krefter på å få tjenestene til å fungere. De som hadde barn i avlastningsbolig 

forklarte at de hadde mye kontakt med personalet i boligen på grunn av hendelser rundt barnet 

eller uklarheter rundt bemanning og turnus. Men dette gjaldt i størst grad de familiene som 

mottok tjenester i form av brukerstyrt personlig assistanse (BPA). Selv om disse foreldrene 

var tydelig på at de ønsket den fleksibiliteten og brukerstyringen som tjenesten legger opp til, 

så førte det også til betydelig mer-arbeid. Anne og Olav ga uttrykk for at de ikke orket å søke 

på denne tjenesten, selv om det kunne ha vært til stor hjelp for familien, fordi de ikke orket 

flere arbeidsoppgaver: 

«Og så tenker vi jo «hvor mye skal vi jobbe?». Vi jobber jo allerede hundre prosent. 

Jeg ønsker ikke å være arbeidsleder med ansvar for flere ansatte. Eller, jeg vet ikke når 

de ser for seg da, jeg må gjøre det på natta i så fall.» 

I perioder hvor de skulle søke om tjenester, fortalte flere at foreldrene at de satt i flere timer 

og dager med søknaden for å være sikker på at søknaden skulle bli god nok. Tone fortalte at 

hun søkte om omsorgsdager fra jobb for å sitte og skrive når hun var i en søknadsprosess. Alle 

foreldrene fortalte hvordan de brukte mye tid på å lese seg opp på lovverk, rundskriv og 

veiledere i forkant av søknader eller møter med den kommunale helse- og omsorgstjenesten. 

To av foreldrene deltok i grupper med andre foreldre hvor det ble utvekslet informasjon, og 

delt søknader og vedtak slik at andre kunne bruke dette i egen utforming av søknader. Tone 

beskrev hvordan foreldrene utvekslet erfaringer:  

«Vi deler jo søknader og argumentasjon fordi barna har mange av de samme 

utfordringene. Så når noen får avslag så kan man dele begrunnelsen for avslaget. Så 

har man dette i bakhodet når man skal søke om det samme. Så kan man være i 

forkant».  

Alt i alt ble det å skrive søknader beskrevet som en omfattende og tidkrevende prosess av alle 

foreldrene, og mange av de ga uttrykk for at det var vanskelig å forstå hva som skulle være 

med. Tone fortalte om hvordan det at hun hadde uttrykt seg upresist i en søknad hadde ført til 
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en lang og belastende prosess hvor kommunen hadde truet med å frata de den tjenesten de 

hadde. Det var vanskelig for henne i ettertid å forstå hvorfor ikke saksbehandler ikke bare 

hadde spurt henne om hva hun mente, slik at saken kunne ha blitt oppklart med en gang. Hun 

forklarte hvordan hun etter hvert hadde opparbeidet seg erfaring slik at hun nå forsto hvilket 

språk og ord det var viktig å benytte i kommunikasjonen med søknadskontoret for å ha størst 

mulighet til å nå frem med søknaden: 

«Det går ganske mange timer for det er jo veldig mange ulike lovverk som vi skal 

forhold oss til. Og da må du dykke ned i de ulike lovverkene, og så må du se om det 

har kommet noen rundskriv, og så må du se om det har kommet noen dommer på det, 

og om det er nye veiledere». 

Foreldrene hadde blandete erfaringer med tjenester som er ment å bidra til god samhandling 

og organisering av tjenestene, som koordinator og ansvarsgruppe. Flere av foreldrene 

opplevde koordinator som enda en person de måtte forholde seg til og at ansvarsgruppemøter 

bare førte til enda flere møter som ikke ledet til noen ting. Ingrid stilte spørsmål ved 

ressursbruken i mange av møtene: 

«For eksempel når han skulle inn i skolen, så satt vi altså elleve personer i barnehagen 

på møte for å få han over i en spesialklasse. Og egentlig så kunne vi like gjerne tatt 

med oss de papirene og fylt de ut selv. For det var bare tull å sitte der».  

Noen av foreldrene hadde erfart at de «ordinære» helsetjenestene ikke var tilpasset barn med 

spesielle behov, og at det oppsto ekstra jobb og utfordringer når barnet skulle til avtaler med 

fastlege, tannhelsetjenesten og helsestasjonen. Johanne fortalte hvordan hun og barnet hadde 

blitt sendt frem og tilbake mellom kommunen og spesialisthelsetjenesten i forbindelse med 

tannbehandling. Sara fortalte hvordan sønnen deres ikke hadde fått lov til å komme til vanlige 

kontroller på helsestasjonen fordi de var innunder hjemmesykehus-ordningen: 

«Vi fikk ikke lov å komme på helsestasjonen det første halve året vi var hjemme fordi 

han var en del av avansert hjemmesykehus, og da mente de han var ivaretatt. Så han 

gikk jo glipp av alle undersøkelsene av det som er friskt, eller antatt friskt da, så de 

misset dårlig syn og noen hofter som skulle vært undersøkt på seksukers-kontrollen. 

Så det har vi vært litt sure på, for vi tenker at det at han får oppfølgning for noe som er 

sykt skal jo ikke gjøre at han nektes å komme på vanlig helsestasjon». 
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5.3 Foreldrenes eget liv og helse i møtet med hjelpesystemet 

5.3.1 Tilhørigheten til arbeidslivet 

Fire av foreldrene oppga omsorgsoppgaver og mange avtaler rundt barna som en hovedårsak 

til at de enten jobbet redusert eller var hjemmeværende. Alle foreldrene fortalte hvordan 

variasjoner i tilstanden til barnet og møter med hjelpesystemet skapte utfordringer for 

arbeidsgiver da de kunne komme for sent til jobb og hyppig måtte være borte fra jobb, ofte på 

kort varsel. Ingrid hadde valgt å slutte helt i jobb på grunn av dette, mens tre andre hadde bedt 

om å få redusere stillingen sin. Noen av foreldrene var i perioder hjemme med pleiepenger 

fordi situasjonen til barnet ikke var forenlig med å delta i arbeidslivet. Anne og Olav var 

begge i full jobb og fortalte at de hadde arbeidsgivere som utviste stor fleksibilitet, og at det 

var årsaken til at de kunne være i jobb begge to. Sara forklarte hvordan hun og pappaen planla 

å bytte på å være på jobb annenhver uke, mens den andre forelderen fulgte opp alle avtaler 

med barnet:  

«Sånn at vi får litt kontinuitet på jobb og kan bli en pålitelig arbeidstaker, for det er jo 

kjipt for (navn på arbeidsgiver) som har ansatt oss hvis vi blir sånne løse fugler som de 

ikke vet om vi dukker opp på jobb eller ikke».  

Alle foreldrene oppga at det betydde mye for dem å delta i arbeidslivet. Tone beskrev det som 

et sted der hun fikk være noe mer enn en mamma. Johanne hadde vært hjemme med 

pleiepenger i et par år grunnet barnets utfordringer. Hun fortalte at hun egentlig ønsket å være 

i jobb, men at det var bedre for de andre i familien at hun var hjemme fordi hun det var eneste 

måten å få hverdagslivet i familien til å fungere. Hun hadde forsøkt å gå i dialog med NAV 

for å kunne delta på noe form for arbeid på dagtid, men dette ikke lot seg gjøre på grunn av 

regelverket for pleiepenger. Tone fortalte hvordan hun i en periode var redd for å miste 

tjenestetilbudet til barnet fordi hun opplevde at hun da ikke hadde noe annet valg enn å si fra 

seg arbeidet sitt. Hun forklarte hvor mye det betydde for henne å være på jobb fordi det ga 

henne muligheten til å bruke seg selv, og være en ressurs, også samfunnsøkonomisk:  

«Hvis ikke vi får ha BPA, eller avlastningstjenester på den måten der, så har vi ikke 

noe liv igjen. Da kommer jeg til å visne hen, tror jeg».  

Tone ble provosert da hun opplevde at kommunen hadde en forventning om at hun skulle 

tilpasse seg sin nye livssituasjon ved å jobbe redusert, og at dette kun ble formidlet til henne 

som mor og ikke til far. Hun opplevde videre at det var hun som mottok alle telefonsamtaler 
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og henvendelser fra hjelpeapparatet, men mindre hun skrev inn fars telefonnummer i 

kontaktinformasjon til mor. To av de andre mødrene oppga at det var familiens eget valg at 

det var mødrene som skulle være hjemmeværende, og at de ikke hadde opplevd noe press fra 

kommunens side på dette. To av foreldrene oppga at de opplevde seg som likestilte både i 

forhold til stillingsprosent og oppgaver i hjemmet, og at kommunen henvende seg i like stor 

grad til begge to. 

Ingrid hadde vært hjemmeværende på grunn av sønnens utfordringer i mange år, og uttrykte at 

det var greit. Men at nå som sønnen hadde flyttet i barnebolig, opplevde hun de som vanskelig 

å komme inn i arbeidslivet igjen på tross av at hun hadde høy utdannelse og mange ressurser:   

«Jeg synes det er veldig synd at jeg ikke kommer meg inn igjen. Nå har jeg ikke søkt 

så mange jobber enda, men jeg ser at det blir vanskelig, fordi jeg har dette, hvis man 

skal kalle det det, oppholdet i CV-en. Selv om jeg har brukt dataverktøy, og hatt 

arbeidslederansvar for alle disse assistentene som har vært her. Føler meg ikke utdatert 

og jeg husker veldig mye fra jobben min, men jeg ser at det kan blir vanskelig. Det 

synes jeg er veldig synd da, at denne type arbeid på en måte ikke blir verdsatt».  

5.3.2 Helseplager 

Fire av foreldrene opplevde til tider helseplager både som følge av tyngende 

omsorgsoppgaver for barnet og mange søvnløse netter, og som følge av stress i møte med 

hjelpesystemet. Flere beskrev at de opplevde kvalme, hodepine, utmattelse og muskel- og 

skjelettplager i perioder hvor de skulle søke om tjenester eller ventet på en avklaring på noe 

de hadde søkt om. De fortalte at de fungerte dårligere, og var «ute av seg selv» i disse 

periodene. To av mødrene hadde kastet opp i forbindelse med møter med den kommunale 

helse- og omsorgstjenesten. Anne og Olav beskrev hvordan hele sommerferien ble preget av 

stress fordi de ventet på svar på om de fikk innvilget en tjeneste som foreldrene opplevde at 

de var totalt avhengig av for å kunne fortsette i jobben sin: 

«Så du ber om å få gå på jobb. Og du går og venter da. «Ja, får håpe at jeg kan gå på 

jobb etter sommerferien». Det er jo helt absurd. Jeg er sikker på at ikke er mange som 

har gått hele ferien og fundert på det». 

Tone opplevde et av møtene med bydelen som såpass belastende at hun ble sykmeldt, og at 

hun ikke lenger turte å gå alene i møter: 



49 
 

«[…] og jeg er ikke en person som blir så fort frynsete, men å se den makt-ubalansen, 

og hva det gjorde med meg, det var helt krise».  

Tone og Johanne fortalte at de hadde fått kreft, og at de i forbindelse med dette hadde opplevd 

stor støtte fra kommunen. De beskrev hvordan søknadsprosessen i perioden de hadde kreft var 

preget av stor tillit og velvilje fra kommunens side, og at de hadde fått innvilget så mye hjelp 

de ønsket kun ved å ringe eller ved å skrive en kort e-post. Tone henviste flere ganger til 

vedtaket de fikk da hun hadde kreft som «sykdomsvedtaket». Dette vedtaket var første gangen 

de opplevde at omfanget dekket det reelle behovet deres for hjelp. Kommunen varslet om at 

vedtaket ville bli redusert da hun ble friskmeldt fra kreftsykdommen. Hun forklarte også 

hvordan hun opplevde at relasjonen til saksbehandleren endret seg da hun fikk kreft, og at hun 

opplevde å bli møtt med omsorg og spørsmål om hvordan hun hadde det. Hun opplevde dette 

som uvant, og undret seg over om det handlet om at det å være kreftsyk var lettere for andre å 

sette seg inn i enn det å leve med et barn med store hjelpebehov. Hun lurte på om dette kunne 

utløse mer empati og velvillighet fra saksbehandler: 

«Saksbehandlere er mennesker, og jeg kan skjønne at det er vanskelig å forstå hvordan 

vi lever vårt liv med et barn med så store omsorgsbehov. Hvis man ikke har gått i de 

skoene, eller vært nære noen, så har man ikke de knaggene til å forstå det. Og så 

tenker jeg at kreft er noe mer allmennmenneskelig, man har noen flere knagger. 

Kanskje mammaen hennes har hatt kreft eller noe, og da ble hun jo en helt annen 

person.» 

5.3.3 Å være en annerledes familie 

Alle foreldrene uttrykte at de ble sett på som en «annerledes» familie, og at det var varierende 

om folk rundt dem uttrykte forståelse for de belastningene de sto i. Flere foreldre hadde 

opplevd at andre hadde stilt opp ekstra for søsknene til barnet. Johanne beskrev derimot at 

hun hadde opplevd lite forståelse fra andre foreldre når hun hadde forsøkt å forklare hvorfor 

begge foreldre ikke kunne delta som foreldrevakter samtidig i forbindelse med arrangementer 

fordi en av dem til enhver tid måtte være hjemme med det syke barnet: 

«Så det er liksom litt vanskelig, for i skolesammenheng så blir nok vi sett på som den 

vanskelige familien, for det er ingen som skjønner hva vi driver med på privaten. 

Mange vet at vi har en syk unge, men de skjønner jo ikke omfanget av det». 
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Flere av foreldrene opplevde at de måtte være tilgjengelig til enhver tid, også når barnet var 

på skolen og de på jobb. Johanne fortalte hvordan hun og far måtte forlate søsknene i flere 

uker av gangen fordi barnet trengte sykehusinnleggelser der begge foreldre måtte være til 

stede. De hadde måttet kontakte barnevernet for hjelp til tilsyn for søsknene, og opplevde det 

som belastende når dette ikke var det egentlige problemet. Til slutt hadde helse- og 

omsorgstjenesten gått med på å dekke tilsyn til de andre barna så foreldrene skulle slippe 

undersøkelsessak fra barnevernet midt oppi alt.  

Johanne fortalte hvordan de måtte passe på at far ikke hadde møter på jobben, hvis hun skulle 

ut på en aktivitet på dagtid. Sara forklarte hvordan hun og far brukte mye tid på å koordinere 

avtaler og møter rundt barnet slik at alt ikke havnet på samme dag. Hun sa det til tider kunne 

være opp til 10 – 15 avtaler rundt barnet per måned, og at de i kontakten med hjelpesystemet 

alltid måtte sjekke at avtalene ikke havnet på samme tidspunkt: 

«Vi har jo måttet opprette egen kalender for minstemann da, som vi fyller inn alle 

avtaler og alt vi blir bedt om. Som når fysioen ringer og sier; «kan dere sette av den og 

den datoen». Så må vi jo sjekke, for da kan han jo ha fire avtaler på sykehuset, så da 

går det jo ikke.» 

Fem av foreldrene beskrev at omsorgsoppgavene for barnet hadde påvirket oppfølgning av 

søsknene. De fortalte at søsken hadde måttet bli mer selvstendig, og at de ikke hadde hatt 

mulighet til at begge foreldre kunne bli med på aktivitetene til søsken. Sara påpekte hvordan 

hun opplevde at hjemmet deres var blitt et slags sykehus:  

«Det føles jo litt som vi driver en lokal sykehusavdeling hvor vi går på hvert vårt skift 

hvor den ene er på jobb og tar hånd om minstemann, og den andre må ta hånd om 

resten av flokken».  

Alle foreldrene fortalte at det var vanskelig å ha et sosialt liv, og halvparten av foreldrene 

oppga at de hadde mistet kontakten med venner. Anne og Olav beskrev at omsorgsoppgavene 

for barnet var så omfattende at de ikke de ikke hadde kontakt med noen av vennene sine 

lenger fordi de alltid måtte være hjemme med barnet. Anne ga følgende råd til andre foreldre 

havner i samme situasjon som dem: 

«Nei, du må jo bli venn med deg selv da. Sett pris på taco-fredagen, for det blir mange 

av dem».  
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6. Diskusjon 

Jeg har ut fra analysen valgt to hovedtema som vil diskuteres i dette kapittelet. Det første 

temaet er foreldrenes opplevelse av å være prisgitt et system. Dette kom frem i hvor mye tid 

og krefter foreldrene formidlet at de brukte for å skaffe seg en oversikt over hjelpesystemet, 

og deres beskrivelser av hvordan de gradvis tilpasset seg premissene i hjelpesystemet og 

utviklet strategier for å håndtere samhandlingen med tjenesteutøverne. Dette uavhengig av om 

de hadde dårlige eller gode erfaringer med hjelpeapparatet. Det andre temaet er hvordan de 

kommunale helse- og omsorgstjenestenes ressurser og organisering påvirket hele 

livssituasjonen til disse foreldrene med tanke på deres egen helse, familieliv og jobb.   

6.1 Å være prisgitt et system 

Å få et barn med store hjelpebehov er en livsendrende opplevelse. Tidligere studier viser 

hvordan livet foreldrene hadde sett for seg med ett ble snudd på hodet og at hverdagen ble 

preget av usikkerhet, uforutsigbarhet og bekymringer for både barnets og ens egen situasjon 

(Fisher, 2008; Gundersen, 2012). Mange foreldre har ikke vært i kontakt med hjelpesystemet 

før de får et barn med hjelpebehov, men blir i en slik situasjon plutselig avhengig av hjelp fra 

utenforstående for å ivareta barnet og håndtere familielivet. Foreldrene møter ikke bare 

profesjonelle hjelpere, men de møter et helt system som kan fremstå ganske komplekst. 

Lévinas påpekte hvordan vi alle er sårbare i den forstand at vi er avhengig av andre (Lévinas 

& Aarnes, 2008). For foreldre til barn med store hjelpebehov får denne beskrivelsen en større 

betydning enn for mange andre. 

Lévinas var spesielt opptatt av at møtene mellom mennesker ikke er symmetriske når det 

gjelder makt og behov (Lévinas & Aarnes, 2008). I møtet mellom foreldre til barn med 

hjelpebehov og hjelpesystemet oppstår det en asymmetrisk relasjon fordi foreldrene er 

avhengig av hjelpen som systemet forvalter. Lévinas hevdet at i møtet med andre mennesker 

blir vi pålagt et ansvar for hvordan vi møter den andre, og i dette tilfellet vil det da hvile et 

ekstra ansvar på de ansatte i hjelpesystemet fordi de innehar den profesjonelle rollen i 

relasjonen.  Flere av foreldrene i denne studien beskrev hvordan de hadde opplevd å bli sett på 

som vanskelige og blitt omtalt på negative måter da de sto på for at barnet skulle få hjelp. 

Blumer (1969) sin teori om at man ofte tar den sosiale interaksjonen for gitt når man tolker 

andre menneskers motiv og egenskaper er relevant i denne sammenhengen. De ansatte i 

hjelpeapparatet bør ta stilling til hvordan de selv er med på å påvirke foreldrenes atferd. For 
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eksempel kunne redselen for å miste tjenestetilbudet til barnet gjøre foreldrene nervøse når de 

skulle i møter som omhandlet barnet sitt, mens de til vanlig opplevde seg som rolige personer. 

Dette viser hvordan selve interaksjonen med hjelpesystemet påvirket hvordan deltakerne 

fremsto og ikke bare egenskaper ved dem selv. I situasjoner hvor deltakerne ikke trengte å 

være redd for å miste noe, fortalte de at de fremsto på en annen måte enn de gjorde i møter 

med hjelpesystemet. Tidligere studier har beskrevet hvordan foreldre til barn med 

hjelpebehov har opplevd at de har måttet kjempe for å beholde sin egen verdighet i møtet med 

hjelpesystemet, og at det å ikke få oppfylt det foreldrene anså at de hadde rett til opplevdes 

som en krenkelse av barnet og dem selv (Gundersen, 2012; O'Connor, 2008). Videre har 

Bossy og Hervie (2021) og Riksrevisjonen (2020-21) i sine undersøkelser påpekt hvordan en 

del brukere opplever møtet med hjelpesystemet som en belastning, og at det er behov for at 

tjenesteutøvere i større grad møter brukerne med ydmykhet og er lydhøre for deres behov. 

Selv om flere av deltakerne i min studie beskrev gode møter med saksbehandlere, støtter 

funnene i studien opp om disse tidligere analysene.   

Hos de foreldrene som hadde vanskelige opplevelser i relasjonen til saksbehandler ble det 

nevnt som negative faktorer at de oppfattet kommunikasjonen fra saksbehandler som 

strategisk og subtil og at saksbehandler kom med «banale» råd som tydet på manglende 

forståelse av situasjonen. Videre kunne måten saksbehandlerne formidlet seg på skriftlig og 

muntlig medføre at foreldrene opplevde at de ikke anerkjente deres erfaringer og beskrivelser 

av situasjonen. Det ble også opplevdet som en negativ faktor dersom saksbehandler hadde lite 

erfaring og kunnskap om barn med komplekse behov. Foreldrene opplevde da at det ble 

vanskelig å få forklart den situasjonen familien sto i. Dette er i samsvar med tidligere studier 

som har vist at det å bli møtt med åpen kommunikasjon og empati (Gundersen, 2012; 

O'Connor, 2008) og tillit og respekt (Blue-Banning et al., 2004; Lundeby & Tøssebro, 2008) 

virker å være dominerende behov hos foreldre til barn med hjelpebehov. 

Det ble opplevd som en gjennomgående positiv faktor i relasjonen dersom saksbehandler 

gjennom sin kommunikasjon og spørsmål viste at vedkommende hadde kunnskap om barn 

med utfordringer. Deltakerne ga eksempler på at de følte seg trygg i relasjon til saksbehandler 

der det var rom for en åpen og ærlig kommunikasjon fra begge parter, og der 

kommunikasjonen var preget av gjensidig respekt. Dette støttes av en studie fra England på 

samhandlingen mellom foreldre og helse- og omsorgsarbeidere hvor foreldrene beskrev at de 

ønsket å bli møtt med varme og omsorg, samtidig som de ønsket saklighet og profesjonalitet 

(Blue-Banning et al., 2004). Flere av foreldrene i min studie uttalte hvordan de i større grad 
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kunne godta avslag dersom de hadde følt seg lyttet til og tatt på alvor gjennom 

søknadsprosessen. En viktig faktor for å føle seg tatt på alvor var at foreldrene kunne kjenne 

igjen sine egne ord og familiens situasjon i måten det ble skrevet på. Dette samsvarer med 

funn fra studier hvor det ble påpekte at en god relasjon fra foreldrenes ståsted ikke var at 

foreldre og fagfolk alltid var enige, men at foreldrene opplevde at det var mulig å oppnå en 

felles forståelse av situasjonen (Lundeby & Tøssebro, 2008). Dette er i tråd med Levin og 

Trost (2005) sin redegjørelse av symbolsk interaksjonisme hvor de påpeker hvordan 

sosialarbeidernes evne til å sette seg inn i den andre partens situasjon og gjøre beslutningene 

meningsfulle fra begge sitt ståsted, var av avgjørende betydning for god samhandling videre.   

Studien avdekket at noen av deltakerne hadde opplevd en vedvarende positiv kontakt med 

saksbehandler. Disse deltakerne hadde stort sett fått den hjelpen de hadde søkt om. Felles for 

disse foreldrene var at de hadde barn med veldig konkrete hjelpebehov, slik at det kan se ut 

som det hele tiden hadde vært en slags enighet mellom foreldre og ansatte i hjelpeapparatet 

om barnets utfordringer og hjelpebehov. I de tilfellene barna hadde mer diffuse tilstander kan 

det virke som det oppsto flere diskusjoner rundt barnets reelle hjelpebehov, og hvordan 

ansvaret skulle «fordeles» mellom foreldrene og det offentlige. Ut ifra det noen av deltakerne 

fortalte kan det virke som disse diskusjonene kunne pågå over lang tid og bidra til en 

vedvarende konflikt mellom foreldrene og hjelpeapparatet hvor foreldrene brukte mye av sine 

krefter på å få formidlet barnets behov. Lundeby og Tøssebro (2008) intervjuet foreldre til 31 

barn med hjelpebehov om deres erfaring med hvordan de hadde opplevd å bli lyttet til av 

ansatte i hjelpesystemet. En av konklusjonene fra denne studien var at selv om foreldre i noen 

tilfeller kan trenge hjelp til å se egne behov, kan man ikke ta for gitt at den profesjonelle 

forstår hva disse behovene er. Den profesjonelle må derfor være lydhør for den enkeltes 

behov og erfaringer. Dette i tråd med Lévinas som hevdet at vi aldri kan forstå andre 

mennesker fullt og helt (Lévinas et al., 1998). Deltakerne i min studie virket å føle seg forstått 

når de kunne kjenne seg igjen i det som ble skrevet i vedtakene, og når saksbehandleren stilte 

spørsmål og ga tilbakemeldinger som ga mening ut ifra barnets forutsetninger og utfordringer. 

Når det som sto i vedtakene ikke samsvarte med deltakernes egen opplevelse av situasjonen 

utløste det stor frustrasjon hos dem. Dette kunne føre til en følelse av å ikke ha blitt lyttet til. 

Gundersen (2012) har i en studie intervjuet 11 foreldre til barn med hjelpebehov sine 

erfaringer med å søke kompensasjon for sitt omsorgsarbeid. Hun beskriver i sin artikkel 

hvordan foreldre til barn med store hjelpebehov kunne oppleve en devaluering av deres store 

omsorgsbyrde og at deres følelsesmessige påkjenninger ikke ble anerkjent i den responsen de 
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fikk tilbake fra hjelpesystemet. For eksempel ble det i min studie beskrevet av deltakerne som 

respektløst når saksbehandlerne forsøkte å normalisere barnets utfordringer for å argumentere 

for at familien skulle få mindre tjenester enn de hadde søkt om. Dette skiller seg noe ut fra 

funn i tidligere studier om hjelpesystemet fordi det i forbindelse med søknad om helse- og 

omsorgstjenester ser ut til å oppstå en definisjonskamp mellom saksbehandlerne og foreldrene 

om hvor avvikende barnets utfordringer er i forhold til andre barn. Dette skyldes mest 

sannsynlig at lovverket legger føringer for at helse- og omsorgstjenesten kun skal kompensere 

for mer-omsorgen for barnet, og ikke for det som er normale omsorgsoppgaver for alle 

foreldre. Det er imidlertid betydningsfullt å ta med seg hvordan funnene i studien tyder på at 

denne definisjonskampen førte til økte belastninger for noen av foreldrene fordi de ikke 

opplevde at barnets utfordringer ble tatt på alvor. Matthews et al. (2021) intervjuet åtte 

foreldre til barn med nevroutviklingsforstyrrelser om deres opplevelse av samarbeid med 

hjelpesystemet. I denne artikkelen var nettopp en av konklusjonene at det var av avgjørende 

betydning at foreldrene fikk lov å fortelle sin historie, bli hørt og validert på sine følelser og 

opplevelser i hjelpesystemet. Funnen i min studie tyder på at lovverkets føringer for hva som 

skal skille foreldrenes og kommunens ansvar kan skape hindringer for at foreldrene skal 

oppleve seg hørt og validert. Som tidligere nevnt vil det ut ifra Lévinas forståelse kunne 

tenkes at målet for fagpersoner ikke er å forstå den de skal hjelpe fullt ut, men heller 

reflektere over hvordan man kan møte de som trenger hjelp på en god måte. Man kan ut ifra 

funnene i min studie tenke seg at saksbehandlerne ved å formidle at de anerkjente foreldrenes 

opplevelser kanskje kunnet dempet konfliktnivået og skapt et bedre samarbeid. Resultatene 

viste ingen sammenheng mellom omfanget på tjenester deltakerne mottok og deres positive 

eller negative opplevelser i møtet med saksbehandler. Det ser imidlertid ut som at for de 

foreldrene som opplever at de ikke mottar tilstrekkelig hjelp, så blir manglende anerkjennelse 

av deres situasjon en ekstra byrde å bære. Det kan også se ut som vedvarende negative møter 

med hjelpesystemet kunne utløste et større behov for hjelp hos noen av deltakerne i studien 

fordi de i tillegg til sine omsorgsoppgaver brukte mye tid og energi på å håndtere reaksjonene 

på disse negative opplevelsene.  

6.1.2 Betydningen av egne ressurser i møte med systemet 

Deltakerne hadde blandete erfaringer med hvordan deres innspill og meninger ble tatt imot av 

fagpersoner. De opplevde å bli sett på som en ressurs når det var behov for konkret kunnskap 

om barnet som for eksempel hva barnet liker å spise og holde på med, men dersom det oppsto 

uenigheter rundt selve oppfølgningen av barnet kunne de oppleve at deres meninger og 
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vurderinger ble skjøvet til side av fagpersonene. Det ble gitt eksempler på at innspill fra 

foreldrene ble avfeid på en lite respektfull måte. Slike tilbakemeldinger kunne få foreldrene til 

å tvile på om deres meninger og kunnskap var tilstrekkelig til å ivareta barnet, og står i 

motsetningen til en salutogenetisk tilnærming hvor man ønsker at mennesket skal tro på sine 

egne ressurser (Antonovsky, 1979). Deltakerne i studien uttrykte på ulike måter at de ønsket å 

bli sett på som en ressurs, samtidig som de også ønsket å bli avlastet fra ansvar og 

omsorgsoppgaver. De ble stående i en ambivalens mellom å ønske å mestre rollen som 

forelder, og samtidig trenge hjelp til å ivareta barnet. Det oppsto da et dilemma med tanke på 

deres rolle «frontstage» og «backstage». Der man vanligvis i møte med andre er «frontstage» 

og ønsker å vise frem sitt «foretrukne jeg» (Goffman, 2002), måtte foreldrene i møtet med 

hjelpesystemet blottlegge sine sårbarheter for å legitimere familiens behov for hjelp. Tidligere 

forskning tyder på at det inngir tillit til tjenesteutøver når de viser trygghet i sin kompetanse 

samtidig som de ikke overkjører foreldrenes kompetanse (Blue-Banning et al., 2004). 

Funnene i denne studien kan tilsi at foreldrenes tillit til saksbehandlerne kunne økt dersom de 

hadde vært mer lydhøre for foreldrenes kunnskap og erfaring også i sine faglige vurderinger. 

Ordene «systemkompetanse» og «språkkompetanse» gikk igjen hos flere av deltakerne. Dette 

ble fremhevet som nødvendige ressurser for å få gjennomslag. Det ble uttrykt bekymring for 

at andre foreldre som ikke innehar denne kompetansen kunne risikere å ikke få tilstrekkelig 

hjelp. Dette støttes av funnene fra Riksrevisjonen hvor det ble avdekket at foreldrene brukte 

mye tid på å opparbeide seg kunnskap om lovverk og systemet for å motta tilstrekkelig hjelp 

fra kommunen (Riksrevisjonen, 2020-21). Likevel uttrykte deltakerne i min studie også en 

ambivalens rundt dette fordi de også stilte spørsmål ved om de hadde blitt møtt på en mindre 

forståelsesfull måte fordi de var såpass ressurssterke. Noen undret seg på om saksbehandlerne 

i kommunen hadde møtt dem på en mer avvisende måte fordi de ikke hadde vist seg sårbare. I 

forbindelse med alvorlig somatisk kreft hos noen av deltakerne hadde det skjedd en endring i 

holdning hos saksbehandlerne. De hadde da vist seg fra en mer omsorgsfull og forståelsesfull 

side, og det ble raskt innvilget omfattende bistand. Deltakerne hadde derfor reflektert rundt 

om det kanskje var lettere for andre å sette seg inn i hvordan det er å ha en alvorlig sykdom, 

fremfor å være forelder til et barn med hjelpebehov. Alt i alt brukte deltakerne mye tid på å 

reflektere rundt hvordan egenskaper både hos dem selv og saksbehandlerne påvirket hjelpen 

de mottok, og de skapte seg egne forklaringer på sine opplevelser i samhandlingen med 

saksbehandlerne. Antovnoksky hevdet at mennesker har et grunnleggende behov for å forstå 

hvordan ting henger sammen, og derved ha en opplevelse av å ha kontroll over situasjonen sin 
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(Antonovsky, 1979). At foreldrene hadde gjort seg mange tanker rundt samhandlingen med 

hjelpesystemet kan ut fra denne teorien handle om behov for å ha kontroll i en uforutsigbar 

livssituasjon. Selv om tidligere studier har påpekt foreldrenes behov for å bli møtt med empati 

og tillit, var det litt overraskende å se hvor mange refleksjoner foreldrene hadde gjort seg for å 

forsøke å skape en slags mening i måten de ble møtt på. Det var tydelig viktig for dem å forstå 

hva som påvirket om disse behovene ble møtt eller ikke.  

6.1.3 Maktens ulike uttrykk i samhandling med systemet  

Deltakerne i studien ble satt i et slags dilemma hvor mange av dem opplevde ubehag i 

samhandling med hjelpesystemet, samtidig som de var helt avhengig av hjelpen. De ble på 

mange måter fanget i en vedvarende situasjon med avmakt hvor de måtte tilpasse atferden sin 

og livet sitt ut fra systemets premisser. Foreldrene hadde for eksempel lært seg å bruke 

bestemte ord og uttrykk når de søkte om tjenester. Videre forklarte de hvordan det var lurt å la 

saksbehandlerne få snakke først i møter, og helst la fagpersonene komme med forslag først. 

Denne tilpasningen foreldrene beskrev at de gjorde kan tyde på at de erfarte at det ikke var 

nok å ha et hjelpebehov, men at dette behovet måtte uttrykkes på «rett» måte. Foucault kalte 

denne formen for indirekte makt for «styringsmentalitet» og påpekte hvordan 

velferdssamfunnet i økende grad utøvde en indirekte form for makt hvor innbyggerne må 

passe inn i velferdssystemet fremfor at tjenestene tilpasses innbyggernes behov (Foucault & 

Gordon, 1980). 

I følge Lundeby og Tøssebro (2008) rapporterte mange foreldre at de ikke opplevde å bli tatt 

på alvor i kontakten med hjelpesystemet. I min studie oppga flere av foreldrene at de hadde 

blitt møtt med mistillit fra systemet. Dette kom til uttrykk på to ulike måter. For det første 

hadde en del av barna hatt «diffuse» symptomer den første tiden slik at det var foreldrene som 

hadde forstått av det var noe unormalt med barnet først. Dette hadde ført til at de hadde blitt 

stående i en slags ambivalens mellom egen magefølelse, og hjelpeapparatets holdning som i 

mange tilfeller gikk ut på å normalisere og dempe foreldrenes bekymringer. For mange 

foreldre kan dette være betryggende, men for disse foreldrene virket det som det hadde ført 

dem inn i en slags kamp for å få hjelpeapparatet til å ta deres bekymringer på alvor. Flere av 

foreldrene beskrev hvor belastende det var å ikke føle seg trodd på at barnets utfordringer var 

mer omfattende enn hos normalfungerende barn. Dette medførte at de var helt utslitt når 

barnet til slutt fikk en diagnose, og at de følte at de hadde mistet verdifull tid sammen med 

barnet i forsøket på å bli hørt og skaffe hjelp. Det kom frem at disse opplevelsene fortsatt 

kunne sitte hardt i, og prege den videre kontakten med hjelpesystemet.  
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Det andre aspektet hvor mistilliten kom til uttrykk var når barnets diagnose var blitt anerkjent 

av hjelpeapparatet, men foreldrene likevel ikke opplevde at hjelpesystemet hadde tillit til 

deres beskrivelser av behovet for hjelp. Først etter at saksbehandlerne selv hadde observert 

barnet, uttrykte de at de forsto at foreldrenes beskrivelser av hjelpebehovet til barnet var 

riktig. Funn i studien avdekket at noen av foreldrene opplevde at det virket som 

hjelpeapparatet tenkte de søkte om mer hjelp enn de egentlig trengte. Lundeby og Tøssebro 

(2008) beskriver hvordan ansatte i hjelpeapparatet ofte så bort fra foreldrenes evne til å gi 

korrekt informasjon, og ikke tok beskrivelsene på alvor før en fagperson gjorde samme 

observasjon. Videre påpekte Tone Alm Andreassen i en omfattende analyse av 

brukermedvirkning i den norske velferdsstaten at mange fagfolk hadde en tendens til å tvile 

på foreldres synspunkter som reelle beskrivelser av barnets situasjon, mens de så på sitt eget 

perspektiv som mer objektivt og korrekt (Andreassen, 2004). Andressen beskriver dette som 

problematisk fordi fagfolkene ble mer opptatt av å prøve å endre foreldrenes oppfatninger 

fremfor å endre sin egen forståelse av situasjonen eller sine arbeidsmåter. Noen av funnene i 

denne studien tyder på at når foreldrene opplevde at fagpersonene tvilte på at deres 

beskrivelser av barnets hjelpebehov var reelle, bidro dette til å forsterke foreldrenes følelse av 

avmakt i samhandlingen med hjelpesystemet. Dette kom til uttrykk ved at noen av foreldrene 

oppga at de ikke orket å søke om tjenester de egentlig hadde behov for, fordi de ikke orket å 

gå inn i en ny søknadsprosess og nye diskusjoner. Deltakerne benyttet også krigsretorikk når 

de fortalte om samhandlingen med systemet, for eksempel ble stadig ordet «kamp» brukt og 

hjelpesystemet ble omtalt som en «stormakt». Tidligere forskning viser at foreldrene ønsket å 

bli regnet med som likeverdige partnere i samarbeidet med hjelpeapparatet (Blue-Banning et 

al., 2004). At flere av deltakerne i studien brukte denne typen retorikk tyder på at 

hjelpesystemet i mange tilfeller ble sett på mer som en motstander enn som en støttespiller, og 

at foreldrene ikke opplevde seg som likeverdige i samarbeidet.  

Selv om foreldrene hadde rett til brukermedvirkning, opplevde mange at dem at de ikke hadde 

en reell medvirkning. Det ble beskrevet at forslag til individuell tilpasning ble avvist, og at 

saksbehandlerne ikke hadde mulighet til å gå utenom standardiserte løsninger. Lundeby og 

Tøssebro (2008) beskriver hvordan saksbehandlers rolle som både hjelper og portvokter 

kunne fungere som en hindring for brukermedvirkning. Funnene i min studie tyder på at det 

oppsto et dilemma når foreldrenes rett til brukermedvirkning skulle ivaretas samtidig som det 

fremsto som at handlingsrommet for å tilpasse tjenestene i utgangspunktet var svært 

begrenset. Flere av foreldrene beskrev hvordan de «dempet» seg, og lot være å ta opp 
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problemer for å ikke skape en dårlig relasjon til saksbehandler. Dette begrunnet de med redsel 

for at barnet skulle motta dårligere tjenester og at kommunen skulle uttale at foreldrene ikke 

var egnet til å være verge når barnet ble 18 år fordi de hadde vært for brysomme under 

oppveksten til barnet. Dette samsvarer med tidligere forskning som har vist at foreldrene 

hadde en høy terskel for å kritisere systemet fordi de var redde for å bli stemplet som 

vanskelige (O'Connor, 2008). Vehkakoski (2007) beskriver i sin artikkel at samarbeid med 

foreldre ble sett på som et ideal, men hvis foreldrene ikke var i stand til å samarbeide i 

samsvar med fagpersonenes forventninger, ble noen foreldre behandlet som en del av 

problemet. Funnene i min studie kan tyde på at deltakerne opplevde å stå i et slags dilemma 

mellom ansvaret de følte for å si fra når de opplevde at barnet ble utsatt for urett, og skjule sin 

uenighet for å skape et godt samarbeid. Dette understøttes av Juritzen og Heggen (2006) sin 

beskrivelse av tjenesteutøver som en forvalter av hverdagslig maktutøvelse hvor hjelperen 

gjennom forvaltning av tjenester blir den mektige parten i en asymmetrisk relasjon. Funnene i 

min studie viser at foreldrene gikk inn i en slags rolle for å sikre hjelp til sine barn og seg selv. 

Dette kan forklares ut ifra Goffman (2002) sin teori om backstage/frontstage. Det kan se ut 

som foreldrene gjennomgikk en «skinntilpasning» fordi de istedenfor å si det de egentlig 

mente, ga de svarene som de tenkte at de profesjonelle ønsket å høre. Slike tilpasninger kan 

føre til at de ansatte i hjelpesystemet går glipp av verdifull og relevant informasjon om 

situasjonen til barnet og familien.   

Alle deltakerne uttrykte at de hadde opplevd å få mangelfull informasjon om hvilke tjenester 

som fantes. Alle foreldrene beskrev det som helt tilfeldig at de hadde fått informasjon om 

ulike hjelpetilbud. En del av de hadde da brukt mye energi og penger for å løse disse 

utfordringene selv. De fleste deltakerne forklarte dette som en slags generell svikt i systemet, 

mens noen av deltakerne uttrykte at de tenkte at ansatte i kommunen bevisst holdt tilbake 

informasjon for at kommunen skulle spare penger. Foucault fremhevet nettopp kunnskap og 

informasjon som et hovedelement i sin beskrivelse av usynlige og komplekse maktformer 

(Foucault & Gordon, 1980). Når foreldrene manglet kunnskap om hvilke tjenester som fantes, 

kunne de heller ikke gjøre krav på disse. Foreldrene ble dermed prisgitt at noen enten ga de 

denne informasjonen eller at de selv klarte å finne frem til den. Flere av foreldrene uttrykte 

det som en positiv opplevelse når ansatte i hjelpeapparatet hadde tatt seg tid til å gi dem 

informasjon, og når den ansatte hadde tilbudt seg å undersøke videre i systemet istedenfor å 

henvise foreldrene til noen andre. Engebretsen og Heggen (2012) har påpekt hvordan 

beskrivelser i offentlige dokumenter ut ifra brukermedvirkning og Empowerment omdefinerer 
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brukeren fra å være hjelpetrengende til å være en forbruker av tjenester. Asplin og Hoholm 

(2020) problematiserte hvordan denne utviklingen skaper et mindre rom for å være den 

sårbare parten med behov for hjelp, støtte og omsorg. Funn i denne studien viser at foreldrene 

nettopp beskriver hvordan de selv bruker mye tid og krefter på å opparbeide seg kunnskap og 

oversikt over hvilke tjenester som de har behov for, og at dette er en ekstra belastning i tillegg 

til omsorgsoppgavene for barnet. På denne måten ser man hvordan forsøk på omfordeling av 

makt mellom brukerne og hjelpesystemet ikke nødvendigvis bare er en positiv utvikling, da 

dette også kan føre til at det krever mer av foreldrene som allerede står i mange belastninger.  

Det ble stilt spørsmål ved om saksbehandlerne fikk noen form for veiledning i utførelsen av 

jobben sin. Flere av deltakerne undret seg over om saksbehandlerne forsto hvilken makt de 

forvaltet, og det ble påpekt hvor stor betydning et brev fra kommunen kunne få for deres 

livssituasjon. Dette var nettopp noe av det Juritzen og Heggen (2006) belyste i sine artikler 

om omsorgsmakt. De problematiserte at makt i omsorgsutøvelse er et ikke-tema for de ansatte 

i helse- og omsorgstjenesten, og etterlyste mer drøfting av den enkelte tjenesteutøvers 

forvaltning av makt. Max Weber uttrykte bekymring for at den betalte hjelper i byråkratiet 

kunne komme til å handle på bakgrunn av regler uten å selv reflektere etisk over handlingene 

sine (Weber, 1945). Mens Karin Christensen beskrev i sin artikkel at ansatte presses inn i en 

maktutøvende rolle på vegne av systemet og derfor også befinner seg i en slags 

avmaktsposisjon (Isaksen, 2003), hevdet Engebretsen og Heggen (2012) at denne 

fremstillingen ikke gir rom for å se kritisk på makten som utspiller seg i selve relasjonen 

mellom tjenesteutøver og tjenestemottaker. Uavhengig av hvilket av disse perspektivene man 

tar, viser funnene i min studie at foreldrene etterspurte en større bevissthet og refleksjon hos 

saksbehandlerne rundt den maktutøvelsen de utøvde i kraft av sin rolle.   

Å søke om tjenester opplevdes som en krevende og noen ganger unødvendig omstendelig 

prosess. Deltakerne måtte sende dokumentasjon på de samme tingene flere ganger, og de 

brukte mye tid og energi på å skrive søknader slik at de skulle passe til kriteriene i 

hjelpesystemet. Noe av kritikken fra Riksrevisjonens undersøkelse gikk nettopp ut på at 

foreldre til barn med store hjelpebehov bruker mye av sin tid på å dokumentere barnets behov 

(Riksrevisjonen, 2020-21). Videre hadde upresise beskrivelser fra foreldrenes side ført til at 

avgjørelser ble tatt på feil grunnlag uten at foreldrene hadde blitt kontaktet for å forklare hva 

de hadde ment. Setninger ble også tatt ut av sammenheng på en strategisk måte for å 

underbygge saksbehandlers egne argumenter, noe som ble opplevd som ubehagelig. Det 

tidligere nevnte begrepet «papiromsorg» henviste til hvordan systemet påtvinger brukerne et 
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skjema fremfor at de ansatte har en åpen samtale med dem. Det oppstår en usynlig maktform 

der det er skjemaet som legger føringer for kommunikasjonen, og hvor brukerne kan oppleve 

nervøsitet for at deres utfordringer ikke skal passe inn i skjemaet (Engebretsen & Heggen, 

2012). Funnene i min studie viser nettopp hvordan mange av foreldrene opplevde 

stressreaksjoner i form av kvalme, hodepine og muskelsmerter både i forbindelse med at de 

skulle skrive en søknad og når de gikk og venter på svar. En positiv faktor som ble nevnt av 

flere var når det ble vist fleksibilitet ved at saksbehandler godtok å bruke tidligere 

dokumentasjon, og når saksbehandler tok direkte kontakt med foreldrene når noe i søknaden 

var uklart for å avverge misforståelser. Flere av foreldrene mente det offentlige kunne spart 

mye tid og penger dersom de hadde hatt et mer tillitsbasert system, og bare hadde stolt på at 

de ikke ba om mer hjelp enn de trengte. Dette viser det dilemmaet saksbehandlerne blir 

stående i som både hjelper og portvokter. En del av rollen til saksbehandlerne er å sikre at 

offentlige ressurser ikke blir misbrukt og sørge for at offentlige tjenester blir tildelt på en 

rettferdig og etterrettelig måte. Samtidig kan kravene til dokumentasjon og undersøkelser 

medføre at brukerne av systemet opplever å bli mistrodd, noe foreldrene uttrykker ved å ønske 

seg et mer tillitsbasert system. For å sikre legitimitet for velferdssystemet i befolkningen er 

man både avhengig av at folk har tillit til at de får den hjelpen de har behov for når de trenger 

det, og at befolkningen har tillit til at fellesskapets ressurser forvaltes på en rettferdig måte og 

ikke misbrukes. En utfordring er nettopp å finne en passende balanse på omfang og krav til 

dokumentasjon fra de som søker tjenester, sett opp mot behovet for effektive og tilgjengelig 

tjenester. Funnene i denne studien kan imidlertid tyde på å at selv om saksbehandlerens arbeid 

på mange måter er bundet av disse ulike hensynene, er selve måten de utfører denne jobben på 

av stor betydning. Alle deltakerne utviste forståelse for behovet for undersøkelser og 

dokumentasjon, men uttrykte frustrasjon når de måtte dokumentere samme diagnose og behov 

hos barnet gang på gang, og når de opplevde at saksbehandlerne strategisk plukket ut deler av 

dokumentasjonen for å underbygge sine egne argumenter fremfor å opplyse saken. Dette var 

noe Max Weber ønsket å unngå og han fremhevet at en god byråkrat ikke skulle bruke sin 

kunnskap om regler til å gjøre situasjonen vanskeligere for den det gjelder, men anvende 

reglene for å hjelpe dem (Weber, 1945). 

6.1.4 Betydningen av kjærligheten til barnet 

Det kunne være vondt for foreldrene å lese beskrivelsene av barnet i vedtakene. Videre 

opplevdes det sårt å måtte snakke ned barnet når de skulle søke hjelp. Flere fortalte at de følte 

de måtte svartmale situasjonen når de skrev søknader. Foreldrene forsøkte å kompensere ved 



61 
 

å også understreke barnets gode sider, og de uttrykte at de ønsket at vedtakene i større grad 

kunne reflektert også barnets ressurser. Det ble beskrevet hvordan barnet «forsvant» i 

vedtaket, og noen av deltakerne uttrykte lettelse over at barnet aldri kom til å være i stand til å 

lese beskrivelsene av seg selv senere.  I faglitteratur beskrives det som «tynne fortellinger» 

når et menneske kun beskrives ut fra sine problemer (White et al., 2009). I Empowerment-

tilnærmingen anses det som viktig å se mennesker atskilt fra deres problemer, for å forhindre 

en følelse av maktesløshet. Ut ifra dette kan det være uheldig at hjelpeapparatet virket å ha et 

problemfokus når de møtte disse familiene. Olsen (2001) påpeker i en studie om foreldre til 

barn med cerebral parese at foreldre til funksjonshemmede barn ofte kommuniserte barnets 

verdighet til andre ved å fortelle positive historier. På denne måten løftet de frem barnet og 

gleden ved å ta vare på barnet. Fra dette perspektivet kan man si at når foreldrene i møtet med 

helse- og omsorgstjenesten måtte holde fokus på barnets utfordringer ble de fratatt muligheten 

til å få uttrykke stolthet og glede over barnet sitt som er viktig for å opprettholde en positiv 

selvfølelse (Gundersen, 2012). Gundersen (2012) utforsket hvordan elleve foreldre til barn 

med store hjelpebehov opplevde å søke om hjelp. Funnene viste hvordan hjelpesystemet 

gjennom sitt søknadssystem krevde at foreldre strippet barnet for sine positive egenskaper. 

Hun hevdet at foreldrene ved å bli bedt om å påpeke de negative sidene av omsorgsrollen for 

barnet sitt, ble tvunget inn i en rolle der de først og fremst måtte definere seg som 

omsorgspersoner og ikke som foreldre som brydde seg om barnet sitt av kjærlighet. 

Deltakerne i min studie uttrykte et ønske om å få frem barnets gode egenskaper og at de tross 

alt hadde flest fine stunder med barnet.  

Selv om deltakerne lot være å uttrykke uenigheter for å få til et godt samarbeid, ga de også 

eksempler på at de hadde protestert kraftig på tilbud om tjenester de mente ville være 

uforsvarlig for barnet deres. I disse tilfellene var foreldrene kompromissløse på at de ikke 

kom til å ta imot tilbudet uansett hvilke konsekvenser dette ville medføre for deres egen 

livssituasjon. Gundersen (2012) påpekte i sin artikkel at foreldrene tolket det som et uttrykk 

for at velferdssystemet så på deres barn som at de hadde mindre menneskelig verdi enn andre 

barn når de ble nektet det de anså som forsvarlige tjenester til barnet. I min studie ble det 

fortalte foreldrene om hvordan de hadde argumentert for at det kom til å bli dyrt for 

kommunen på sikt dersom barna ikke fikk det hjelpetilbudet det hadde behov for. Det ble 

beskrevet som sårt å måtte bruke økonomi som argument for at barnet skulle få den hjelpen 

det hadde behov for. Det ble også uttalt at relasjonen til saksbehandlerne hadde blitt opplevd 

som god helt til det ble snakk om tjenester som ville koste penger for kommunen, og at 
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kommunikasjonen da ble mer krevende. Disse funnene viser hvordan foreldrene var bevisst at 

hjelpebehovet til deres barn påvirket kommunens økonomi, og opplevde økonomi som en 

faktor i saksbehandlernes vurderinger selv om lovverket ikke åpner for å bruke økonomi som 

grunnlag for å avslå forsvarlige helse- og omsorgstjenester (Kjellevold et al., 2016).   

6.2 Å leve i limbo   

Overgangen fra å ha stor grad av kontroll over egen hverdag til å havne i en situasjon der 

barnets tilstand er ustabil, og det offentlige legger premisser for hvordan livet kan leves kan 

oppleves tung. Foreldrenes liv ble preget av å leve i limbo, som kan beskrives som at de ble 

gående i en slags emosjonell ventetilstand hvor hverdagen var preget av uforutsigbarhet og 

bekymringer for hvordan fremtiden ville se ut.  

6.2.1 Hvordan ser livet mitt ut i morgen? 

Når foreldre til barn med hjelpebehov opplever at de ikke klarer å skaffe den støtten barnet og 

de selv trenger, kan det oppleves som en krise. Gundersen (2012) beskrev hvordan det å ikke 

få nok hjelp kunne oppleves av foreldre som at de ikke klarte å ivareta behovene til sitt 

funksjonshemmede barn i tilstrekkelig grad. Mødrene i studien til Gundersen brukte derfor 

mye krefter på å ivareta barnet selv, og avsluttet eller reduserte sin arbeidsdeltakelse for å få 

dette til. Dette samsvarer med det deltakerne har fortalte i denne studien. Av de seks 

deltakerne var kun to av dem i full jobb. Resten av foreldrene (mødre) jobbet enten redusert 

eller var hjemmeværende. De som jobbet redusert eller var hjemmeværende oppga at de 

egentlig ønsket å arbeide, men at det var helt nødvendig for å få hverdagen i familien til å 

fungere. Videre oppga en del av foreldrene at tilstanden til barnet var så ustabil at det var 

vanskelig for dem å følge opp forpliktelsene i arbeidslivet. De opplevde å bli en upålitelig 

arbeidstaker, og at det var vanskelig å hele tiden komme for sent eller måtte be om fri på 

grunn av omsorgsoppgaver for barnet.  

I forkant av møter med hjelpesystemet kunne deltakerne oppleve kroppslige symptomer i 

form av kvalme, søvnproblemer, smerter og svimmelhet. Noen av deltakerne knyttet også 

kroniske helseplager som migrene og muskel- og skjelettplager til den vedvarende 

uforutsigbare og belastende situasjonen de hadde stått i over tid. Van Manen beskriver i sin 

teori om «lived experience» hvordan erfaringer i hverdagen kommer til uttrykk i kroppen 

(Van Manen, 1990). Gjennom kroppen forteller vi omgivelsene bevisst eller ubevisst noe om 

oss selv. På denne måten kan man si at når foreldrene fortalte om sine kroppslige reaksjoner 

ga de også innblikk i et levd liv som har satt spor både fysisk og psykisk. En tidligere studie 
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som inkluderte 468 familier i Canada påpekte at å få et barn med nedsatt funksjonsevne i 

mange tilfeller også påvirket foreldrenes helse negativt (Raina et al., 2005). I de tidligere 

studiene jeg har sett på har helseplagene hovedsakelig blitt satt i sammenheng med selve 

omsorgsbelastningen over tid som foreldrene står i. Det som skiller seg litt ut i min studie er 

hvordan også ordinære samarbeidsmøter med offentlige instanser i en del tilfeller fremkalte 

betydelige kortvarige psykosomatiske stress-reaksjoner hos foreldrene.  

Van Manen beskriver hvordan «levd rom» innebærer at et hjem ikke bare er selve vårt fysiske 

hjem, men symboliserer for mange det stedet hvor vi kan være «den vi er». Hjem er beskrevet 

som den trygge indre tilstanden hvor vi føler oss beskyttet og i ett med oss selv (Van Manen, 

1990). I denne studien var hjemmene til deltakerne preget av barnets behov for hjelpemidler 

og medisinsk utstyr, samt at hjemmet også kunne være arbeidsplass for barnets assistenter. 

Hjemmet var et sted hvor foreldrene måtte utføre medisinske prosedyrer, og innrette seg for å 

skape et godt arbeidsmiljø for assistentene. Dette gjorde at hjemmet ikke var et sted hvor 

foreldrene uforbeholdent kunne slappe av og være «backstage» som Goffman beskrev som et 

sted uten forventninger til oppførsel (Goffman, 2002).  Det siste tiåret har 

brukerorganisasjoner kjempet frem ordninger som skal sikre at barn kan motta assistanse og 

medisinsk bistand i eget hjem. Hvordan dette også påvirker foreldrenes mulighet for privatliv 

og mulighet til avkobling i eget hjem, kan jeg ikke se er utdypet i tidligere studier. Disse 

funnene kan derfor utvide perspektivet i foreldrenes opplevelse av å motta helse- og 

omsorgstjenester, fordi ordninger som i utgangspunktet har som formål å gi familiene økt 

fleksibilitet og selvstendighet, også så ut til å medføre en ekstra slitasje på foreldrene.  

Foreldrene fortalte hvordan hverdagen ofte gikk i ett med mange avtaler, beskjeder og ting 

som skulle organiseres rundt barnet med hjelpebehov. Samtidig beskrev også foreldrene tiden 

med barnet som ekstra verdifull og noen av foreldrene fortalte at de ønsket å prioritere tid 

med barnet fordi de ikke visste hvor lenge barnet kommer til å leve. Flere påpekte hvordan de 

satte pris på små øyeblikk når de følte seg som en «vanlig familie». Van Manen beskriver 

dette som «levd tid», som ikke er klokketiden, men subjektivt følt tid (Van Manen, 1990). 

6.2.2. Drømmen om et kjedelig liv  

Livssituasjonen til deltakerne var preget av stress på grunn av sviktende samhandling mellom 

hjelpeinstansene. Resultatene fra et forsøk med omsorgskoordinator for familier til barn med 

store hjelpebehov i Japan indikerte at å få god hjelp til omsorgskoordinering hadde flere 

positive effekter på barna og deres familier, og kunne påvirke særlig mødrenes helse i positiv 
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retning (Matsuzawa & Shiroki, 2022). I Norge har alle med behov for langvarig og koordinert 

hjelp rett til en koordinator, men denne har en mye mer diffus og begrenset rolle enn 

omsorgskoordinatoren i den japanske studien hadde. I min studie ble ikke koordinatoren 

vurdert å ha noen avlastende funksjon for deltakerne i hverdagen, og ble av noen opplevdet 

som bare en ekstra person de måtte forholde seg til. Dette støttes av Riksrevisjonens 

undersøkelse som konkluderte med at det var et stort avvik mellom behovene som koordinator 

var ment å dekke og hvordan tjenesten fungerte i praksis (Riksrevisjonen, 2020-21). 

Studien avdekket at deltakelse i arbeidslivet var veldig betydningsfullt for foreldrene fordi de 

der kunne få være «noe annet enn forelder». Deltakerne uttrykte et stort behov for å få bruke 

sine ressurser på andre arenaer enn i hjemmet. Teorien om salutogenese beskriver hvordan 

muligheten til å få bruke sine egne ressurser kan være avgjørende for personens livskvalitet 

(Antonovsky, 1979). Det kan synes som det å få være i arbeidslivet gjorde det mulig for 

foreldrene å få fri fra den avmaktsposisjonen de befant seg i til vanlig. Van Manen beskriver 

at vårt selvbilde dannes i relasjon med andre, og ved å speile oss i hverandre (Van Manen, 

1990). Vi observerer og ser hva andre gjør, og sammenligner det med hva vi selv gjør og 

hvordan vi selv er. Deltakerne i min studie fortalte at de drømte om et helt vanlig A4 liv og å 

kunne gjøre vanlige aktiviteter som andre familier gjør. Likevel var det veldig tydelig for dem 

at det livet andre familier levde på mange måter var uoppnåelig, og at de måtte forsøke å 

skape seg gode dager ut fra de forutsetningene som var. Flere beskrev hvordan det var lenge 

siden de har hatt noe sosialt liv og at de hadde måttet lære seg å sette pris på hjemmelivet. 

Ettersom barna ble eldre ble gapet til jevnaldrende barn større, og at det ble tydeligere for 

foreldrene hvor mye ekstra som krevedes av dem sammenlignet med foreldre til barn som 

hadde begynt å bli mer selvstendig. På denne måten fulgte ikke disse familiene den naturlige 

utviklingen som er vanlig i andre familier, og funn i studien tyder på at både foreldrene og 

barna i økende grad falt utenfor det sosiale livet ettersom avstanden til andre familier økte. 

Relasjonen med de nærmeste ble viktig for deltakerne når det sosiale livet med andre ble 

redusert. Å møte foreldre som var i lignende situasjoner var også en støtte for mange av dem. 

Foreldrenes beskrivelser av relasjonen til andre familier og sitt eget nettverk er eksempler på 

deres «levde relasjoner» som er et uttrykk for hvordan de opplever seg selv i relasjon til andre 

(Van Manen, 1990).  

Alle deltakerne i denne studien hadde barn med livsvarige funksjonsnedsettelser, og uttrykte 

at de var innforståtte med at de kom til å ha en omsorgsrolle overfor barnet resten av livet. 

Foreldrene viste likevel gjennom uttalelser og eksempler i sine intervjuer en stor vilje og evne 
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til å skape gode liv for seg og sine barn ut fra de forutsetningene de hadde. Det ble formidlet 

et stort ønske om å kunne leve et mest mulig normalt liv på tross av belastningene de sto i. 

Det er derfor viktig at de ansatte i hjelpesystemet tar inn over seg at selv om de kanskje er i 

kontakt med familien en kort periode, er de representanter for et system som familien skal 

forholde seg til hele livet. Det er derfor av betydning at man forsøker å tilpasse helse- og 

omsorgstjenestene på en måte som gjør at disse familiene i størst mulig grad kan få leve livet 

slik de selv ønsker.   

6.3 Svakheter og styrker i studien 

Mens jeg tidligere har beskrevet hvordan studien er kvalitetssikret, er det også viktig for 

studiens troverdighet å gjøre betraktninger rundt svakheter og styrker ved studien (Green & 

Thorogood, 2018). Jeg har valgt et kvalitativt design fordi det er best egnet for å besvare 

problemstillingen min. Videre er det valgt kvalitativ metode fordi jeg ønsker å formidle 

subjektive erfaringer. Noe av utfordringene med kvalitativ forskning er hensynet til 

overførbarhet og relevans (Braun & Clarke, 2006).  

Utvalget er begrenset ut fra deltakeres tilgjengelighet til å delta. Underveis trakk halvparten 

av de som hadde meldt interesse seg. Det kan derfor være en mulighet for at jeg har gått glipp 

av informasjon fra foreldre som står i de mest krevende situasjonene, eller det kan også 

skyldes tilfeldigheter i deltakernes mulighet til å delta akkurat på det tidspunktet. Jeg fikk 

uansett intervjuet ønsket antall deltakere, slik at det ble innhentet mye relevant informasjon.  

Utvalget besto av foreldre til seks barn. Dette er en normal størrelse på utvalgt i kvalitative 

studier på mastergradsnivå, men studiens representativitet og generaliserbarhet begrenses ved 

et lite antall deltakere (Braun & Clarke, 2013). Styrken er at man får mulighet til å fordype 

seg i deltakernes subjektive erfaringer for å belyse fenomener som er gyldig for flere, og som 

kan bidra til kunnskapsutvikling og økt forståelse av fenomenet (Kvale & Brinkmann, 2015). 

Jeg erfarte underveis i prosessen at deltakerne kom med mye av den samme informasjonen. 

Alle deltakerne ga rike og nyanserte data, slik at å holde utvalget på seks personer gjorde 

materialet håndterbart, og ga rom for å gå i dybden på dataene. I kvalitative metoder er det 

ikke antallet deltakere som er det viktigste, men at den informasjonen som innhentes er egnet 

til å svare på problemstillingen (Braun & Clarke, 2013). 

Deltakerne hadde barn i ulike aldersgrupper, slik at en del av foreldrene har også fortalt om 

erfaringer som ligger flere år tilbake. Dagens situasjon kan påvirke hvordan opplevelsene blir 
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gjengitt nå i dag, og deltakernes hukommelse kan også ha blitt preget av at det har gått tid 

siden opplevelsene fant sted. For å motvirke denne effekten ble det satt som et av 

inklusjonskriteriene at foreldrene hadde søkt om helse- og omsorgstjenester de siste tolv 

månedene. Dette for sikre at alle deltakerne også hadde tidsnære erfaringer med 

hjelpesystemet, slik at den informasjonen som blir innhentet er aktuell for dagens situasjon.  

Min bakgrunn som fagperson innenfor dette feltet kan ha påvirket hvordan jeg har vurdert og 

tolket informasjonen foreldrene har kommet med. Det vil ikke være mulig å nullstille min 

egen forforståelse ut fra egne verdier, historie og antakelser, eller å redegjøre fullstendig for 

mitt eget ståsted (Braun & Clarke, 2006; Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg opplevde at mye av 

informasjonen foreldrene kom med stemte godt overens med egne erfaringer som 

saksbehandler. Dette kan ha påvirket studien, selv om jeg har forsøkt å holde meg nøytral. Det 

kan også være fordeler ved å ha bakgrunn fra feltet, fordi intervjueren er avhengig av 

kunnskap om temaet for å stille gode spørsmål til deltakerne og dermed gi økt kvalitet på 

dataene (Kvale & Brinkmann, 2015).   

En annen mulig feilkilde er når dataene i transkripsjonen overføres fra lyd til tekst. I 

utgangspunktet er dette en sikker prosess når det er brukt lydopptaker, men en feilkilde kan 

være at man i overføringen går glipp av kroppsspråk og stemmeleie som kan endre på 

hvordan teksten forstås når den leses i etterkant. Videre kan tegnsetting som for eksempel 

plassering av komma og punktum også bidra til å endre hvordan teksten tolkes (Kvale & 

Brinkmann, 2015). Siden dataene er innhentet fra flere deltakere og over lenger intervjuer, 

samt er gjenstand for en omfattende og grundig analyse, taler dette imidlertid for at små 

feiltolkninger av enkelte setninger ikke vil kunne påvirke hovedfunnene i forskningen i noen 

særlig grad.  

Jeg har benyttet tematisk analyse i dataanalysen (Braun & Clarke, 2006, 2013). Fordelen med 

tematisk analyse er at metoden ikke er bundet til et bestemt teoretisk rammeverk, og krever 

ikke detaljert teoretisk og teknisk kunnskap fra den som skal utføre analysen. Metoden 

betinger imidlertid at man beskriver helt konkret hvordan man har gått frem for å analysere 

data for at andre skal kunne evaluere og vurdere studien.  

Studien kunne vært ytterligere styrket ved bruk av deltakersjekk («member check») og 

triangulering (Braun & Clarke, 2013; Malterud, 2017). Deltakersjekk vil si at man deler noe 

av det skriftlige materialet og analysen med deltakerne og gir de mulighet til å kommentere og 
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komme med tilbakemelding på innholdet. Dette gjøres for å sikre at det er godt samsvar 

mellom funnene i studien og deltakernes erfaringer (Braun & Clarke, 2013). Triangulering 

brukes som en prosess i forskning hvor man samler inn data ved bruk av to ulike metoder eller 

kilder, for å få frem ulike perspektiver av et fenomen og styrke analysen (Braun & Clarke, 

2013). I denne studien kunne det vært aktuelt å også intervjue saksbehandlere for å få frem 

også deres perspektiv. Begge disse teknikkene kunne vært relevante for denne studien, men 

ble utelatt grunnet tidsbruk som ikke lot seg gjennomføre innenfor dette masterprosjektet.  

7 Konklusjon 

Å være forelder til et barn med omfattende hjelpebehov påvirker i stor grad livssituasjonen til 

foreldrene og resten av familien. Foreldrene blir avhengig av tjenester fra et hjelpesystem som 

både har som funksjon å sikre hjelp til familier til barn med store hjelpebehov, og forvalte 

fellesskapets ressurser. Dette legger føringer for samhandlingen mellom de ansatte i 

hjelpesystemet og foreldrene hvor hjelpen som gis ikke alltid er i samsvar med familiens 

uttrykte behov.  

Studien viser at foreldrene i mange tilfeller har blitt møtt med velvilje og fått innvilget de 

tjenestene de har søkt om, men samtidig viser også studien at flere av deltakerne i mange 

tilfeller opplever den kommunale helse- og omsorgstjenesten mer som en motstander enn en 

hjelper. Studien viser at maktbalansen mellom foreldrene og hjelpesystemet er påvirket av 

både synlige og usynlige former for maktutøvelse, og at foreldrene stiller spørsmål ved om 

saksbehandlerne i tilstrekkelig grad er bevisst sin store påvirkning på familiens livssituasjon. 

Foreldrenes uttalelser viser at de på mange måter er prisgitt et system hvor de ikke har en 

opplevelse av å være likeverdige i samarbeidet med tjenesteutøverne, og at de over tid 

utvikler strategier for å tilpasse seg premissene i samhandlingen. Foreldrene uttrykker behov 

for å bli møtt med tillit og anerkjennelse for den omsorgsbelastningen de står i fra 

saksbehandlerne i helse- og omsorgstjenesten. Det ser videre ut som måten saksbehandlerne 

møter foreldrene på og utøver jobben sin som forvaltere av helse og omsorgstjenester er av 

stor betydning for foreldrenes opplevelse av møtet med hjelpesystemet. Når foreldrene 

opplever å bli møtt med velvilje og forståelse, beskrives gode møter med hjelpesystemet. I 

motsatt fall preger opplevelse av mistillit og manglende forståelse fra ansatte i helse- og 

omsorgstjenesten foreldrene i betydelig grad i form av helseplager, stress-symptomer og 

uttrykt avmakt. Studien viser at hvordan foreldrene blir møtt av de ansatte i hjelpesystemet, 
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samt i hvilken grad tjenestene de mottar er tilpasset familiens behov, er avgjørende for deres 

helse, sosiale liv, nettverk og arbeidsdeltakelse.  

7.1 Implikasjoner for praksis og videre forskning. 

Studien viser behov for kompetente ansatte i hjelpesystemet som evner å vise empati og 

forståelse for mennesker i belastende livssituasjoner. Videre viser studien at barn med store 

hjelpebehov krever en særskilt tilrettelegging og tilpasning fra helse- og omsorgstjenesten 

fordi tjenestene som tilbys ikke bare skal favne barnets hjelpebehov, men også påvirker 

foreldrenes livssituasjon i stor grad.  

Funnene i studien viser mange av de samme utfordringene som er påpekt i tidligere forskning, 

og at det er avgjørende betydning at foreldrene blir møtt med forståelse og anerkjennelse for 

sin situasjon uavhengig av hvilke ressurser som finnes i den kommunale helse- og 

omsorgstjenesten. Det er behov for mer kunnskap om hvordan hjelpesystemet kan organiseres 

for å sette den eksisterende kunnskapen ut i praksis, og hvordan de ansatte i hjelpesystemet 

bedre kan rustes til å utvise gode relasjonelle ferdigheter i møte med mennesker i sårbare 

livssituasjoner.     
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