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Tittel og undertittel:

... hvem er Stinefor deg ...?

- hva kjennetegner samhandling i habiliteringsprosesser mellom tjenesteytere og foreldre til
multifunksonshemmede barn med epilepsi?

Formal

Studiens hensikt er & belyse hvordan foreldre til multifunksjonshemmede barn med epilepsi
beskriver samhandlingen med tjenesteyterne i barnets habiliteringsprosess.

Hva skjer nar foreldrene opplever at barnets sykdom og funksjonsproblem blir ivaretatt pa en
meningsfull méte?

Teoretisk forankring

Studien er forankret i teori som beskriver et helhetlig syn pa helse og sykdom. Heggdals teori
om Kroppskunnskaping er brukt for & belyse utviklingen av foreldrenes relasjonelle
nagrpersonkunnskaper. Videre er det benyttet teori om kommunikasjon, kunnskap,
samhandling og makt.

Metode

Studien er basert patre gruppeintervju med til sammen seks foreldre. Tre fedre og tre medre
som har minimum tre ars erfaring med a vaaei en habiliteringsprosess med barnet sitt. Det
empiriske materialet er narrativene som er analysert i en interaksjonistisk begrepsramme.

Resultater

Et hovedfunn er beskrivelsene av de relagonelle naapersonkunnskapene om barnet. Disse
kunnskapene kommer til syne nér foreldrene beskriver hva de gjer og sier for & oppleve at
hjelperne handler forsvarlig i forhold til barnetstilstand. Dette er en type kunnskap som
springer ut frarelasjonen til barnet over tid, fysisk naarhet, kjaalighet, angst og ansvar som
knytter foreldrene til barnet. Jeg kaller denne typen kunnskap for relasjonell
naapersonkunnskap. Det andre hovedfunnet er foreldrenes beskrivelse av opplevelsen av &
ikke hakontroll over en situasjon hvor behovet for kontroll er stort. Denne falelsen av tap
av kontroll har sitt utspring i usikkerhet med hensyn til barnets ulike sykdommer og
funksjonssvikt og falelsen av & bli overstyrt av " systemene. Det tredje hovedfunnet er
knyttet til hvordan vi kan legge il rette for en mer felles virkelighetsforstaelse i tverrfaglig og
tverretatlig behandling av barnets situasjon med hensyn til handtering bade rent fysisk,
psykisk, sosialt og medisinsk.

Konklus oner

Habiliteringsprosessen framstar som mer meningsfull for foreldrene nar hjelperne tar
utgangspunkt i en helhetlig og felles situasjonsforstael se for barnets tilstand. Det er
nadvendig at forel drenes relagjonell e naa'personkunnskaper om barnet og situasonen, har en
like stor plass som de generelle fagkunnskapene i utredning og behandling. Det er av
betydning at omgivelsene forstar forel drenes reaksjoner og takling av et
multifunksjonshemmet barn med epilepsi ut fraen sterk kjaalighet til barnet, falelsen av &
vage utestengt frareell medvirkning og ikke ha kontroll over situasonen barnet og familien
befinner seg i, med spesiell vekt pa angsten for epileptiske anfall. For & kunne forsta barnets
situasjon ma foreldre og hjelpere matesi det utvidede kunnskapsrommet som omgir barnet,
det vil si et rom hvor de generelle fagkunnskapene forstasi lys av de relasjonelle
nagrpersonkunnskapene som finnesi en eller annen form om barnet.

Ngkkelord: Habilitering, samhandling, kunnskap, multifunksonshemming, barn og epilepsi.



Titleand subtitle

....whoisStinetoyou ... ?
- how to recognise collaboration in the process of habilitation between caretakers and parents
of children with multiple disorders and epilepsy?

Purpose

The purpose of the study isto describe at how parents of children with multiple disorders and
epilepsy experience and describe the collaboration with caretakers/helpersin the process of
habilitation. What happens when the parents experience the process of habilitation as
meaningfull?

Theory

The study hasits basisin theory that describes a holistic perspective to health and disease.
Heggdals theory of Bodyknowledging is used to enlighten/understand the devel opment of the
parents' relational, close-to-hart knowledge concerning the child. Further theory of
communication, collaboration and power are being used to describe the findings.

Method

The study is qualitative and based upon three group interviews with six parents, three fathers
and three mothers with a minimum of three years of experience from the child’s process of
habilitation. The empiric material is analysed in accordance with narrative methodol ogy and
social construction methodology.

Results

One of the main finding is the relational, close-to-hart knowledge that emerge from the
histories when the parents describe what they do and say to make the helpers/care workers
act in asafe and responsible way concerning the child’s care. This knowledge seemsto
emerge from relations over time, physical closeness, love, fear and responsibility between the
child and the parents. | have chosen to name this knowledge relational, close-to-hart
knowledge. Another main finding is the parent’ s experience of loss of control in a situation
where the need for control isvery high. This feeling of loss of control seems to come from
anxiety with regard to the child’'s condition i.e. multiple dysfunctions and a strong feeling of
being overruled by the “systems’. The third main finding is the importance of acommon
understanding in the multidisciplinary teams surrounding the child and the family, and that a
comprehensive care model for collaboration and treatment is very useful.

Conclusions

The process of habilitation appears more meaningful when the caretakers have a holistic
approach and share a common understanding of the child’ s situation with the parents.
Relational, close-to-hart knowledge is as necessary as the professional knowledge when it
comes to care and treatment. It is of importance that parents reactions and actions are being
understood due to strong love towards the child, the feeling of being closed out from actual
participation and the feeling of loss of control, in particular with regard to the fear and
handling of epileptic seizures. To be able to achieve a common understanding of the child’s
situation, both parents and careworkers must share the same room of knowledge surrounding
the child.

Keywor ds. Habilitation, collaboration, knowledge, multiple disorders, child and epilepsy.
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1. Innledning

" Det finnes flere kilo med papir om Ola somvi har brukt uendelig myetid og krefter
pa, allikevel er hverdagen var full av upraktiske Igsninger, venting, angst og
usikker het”

Dette er et utsagn fraen far som deltok pa nok et mgte mellom ulike etater i

hjel peapparatet for afahjelp med sin multifunksjonshemmede sgnn. Utsagnet
anvendes her som en introduksjon til denne masteroppgavens problemstilling, fordi
det setter fokus pa et viktig og lite utforsket omrade; samarbeidet mellom foreldre til
multifunksjonshemmede barn og de ulike tjenesteyterne. Videre setter det fokus pa
foreldrenes opplevel se av samhandlingen, og det som skjer mellom de ulike
tjenesteyterne i forbindel se med barnets habiliteringsprosess. Spegrsmalet er hvordan
denne samhandlingen arter seg nar den medvirker til gode samarbeidsforlgp og til det
foreldrene opplever som en fruktbar habiliteringsprosess bade for barnet og familien?
Videre; - hva som kjennetegner samhandling som ikke bygger opp om familiens
mestringsevne, barnets velvaare og funksion for gvrig. For a belyse dette temaet har
jeg intervjuet pasientgruppens foreldre for afa fram hvordan de beskriver

habiliteringsprosesser som de selv, familien og barnet er en del av.

| mitt arbeid som sykepleier for pasientgruppen gjennom mange ar, har jeg erfart at
foreldrene er barnets viktigste og neameste ressurspersoner. Foreldrene har ofte satt
ord pa dilemmaet med a vaare viktige og naare ressurspersoner og det a bli stdende
mye alenei "kampen” om hjelpetiltak og kampen det er a bli forstatt. Dette kan
gieldei forhold til handtering av barnet rent praktisk eller hvordan man kommer fram
til den beste medisinske behandlingen av barnet. Med dette som bakgrunn gnsker jeg
astudere foreldrenes erfaringer for afa en dypere forstéel se av samspillet i
habiliteringsfeltet.



1.1 Sentrale begreper

Habilitering av barn og unge innebagrer & arbeid med konsekvenser av medfedt eller
tidlig ervervet sykdom, skade eller lyte. Konsekvensene av funksonshemmingen
eller skaden er varig og det krevesinnsats fra flere faggrupper og tjenesteomrader.
Medisinsk (re)habilitering er helsevesenets bidrag for & sikre dette arbeidet (Statens
helsetilsyns Veileder 1-1032 B). Habilitering defineres som:

...... et malrettet arbeid for & bygge opp og stette funksjoner, samspill og
livskvalitet hos mennesker med tidlig ervervede eller medfedte
funksjonshemminger (Veileder i habilitering av barn og unge, 1998:9).

Det er pasientens egen opplevelse av sykdommen og de problemene den medfarer
som utlgser samhandlingstiltak. Samhandlingens mal er & understette pasientens
behov for en helhetlig helsetjeneste (NOU 2005:3).

Barn og unge med multifunksonshemning. Norges Funksonshemmedes
|drettsforbund definerer multifunksjonshemming dlik: ” det er en betegnelse for en
tilstand nar to eller flere funksjonshemminger opptrer samtidig, og beskrives ofte som
en spesiell, komplisert og mangesidig funksjonshemming. Fellestrekk er omfattende
kontakt- og samspillproblemer. Arsaken kan vaere medfadt eller tidlig ervervede
biologiske avvik (arvelig betinget, kromosomfeil eller lignende) eller en nevrolgisk
funksjonshemming (sansedefekter som syn og hersel, CP eller epilepsi). (-) Pa
bakgrunn av visse kriterier vil ikke alle barn med en eller annen form for syndrom
kunne karakteriseres under betegnel sen multifunksonshemning. Noen har en lettere
eller moderat grad av utviklingshemming. Barn med multifunksonshemninger er
dem som oftest er hardest rammet av samspillsforstyrrelser og som trenger spesiell
oppfelging med hensyn til kommunikasjon og intrakgon (samspill) med sitt
naamilj@.” (Norges Funksjonshemmedes Idrettsforbund, Modul 4
Utviklingshemmede, s. 5)
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Total epilepsiprevalenshosbarn i Norge er 4,7 per 1000 barn og prevalens av aktiv
epileps 3,8 (Breivik & Reiher 2008). Forekomsten av barn i Norge definert som
multifunksjonshemmede med epilepsi finner jeg ikke tall pa, men det refererestil
studier i forhold til barn og ungdom som viser at 35% til 65% av epilepsipasientene
hadde nevrologiske og utviklingsmessige tilleggsvansker (Nakken 2003; Breivik &
Reiher 2008).

Brukermedvirkning er bade en verdi og en strategi for helsetjenesten. Det matas
utgangspunkt i at pasienten/parerende har gnske om og kompetanse til & gjare sine
egne valg. For det andre; betydningen av at primaerhel setjenesten er fundamentet i
helsetjenesten. En forankring av hel setjenesten i kommunene skal bidratil helhetlig
behandling og omsorg, nagrhet og god tilgjengelighet. Den skal ogsa bidratil riktig
prioritering av ressursene og sikre behandling pariktig niva. For det tredje; ma

hel setjenesten bygge pa at aktarene har gjensidig respekt og tillit til hverandre.
Likeverdighetstenkning ma vaare utgangspunktet for samarbeid pa ale nivai
helsetjenesten. Og til slutt; tjenestene ma vaae faglig gode og trygge. God kvalitet i
tjenestene forutsetter god samhandling mellom tjenesteuteverne, men tjenestene skal
ogsa hver for seg vaae faglig gode og trygge (NOU 2005:3:15). Det er med
utgangspunkt i ovenstaende at begrepet samhandling er brukt i problemstillingen og i

diskusonen av forskningsfunnene i denne studien.

1.2 Studiens formal og problemstilling

Studiens formd er altsd alefte fram de erfaringer og opplevelser foreldrene har av det
som skjer i forbindelse med behandling av barnets sykdom og spesielt foreldrenes
opplevelse av samhandlingen i barnets habiliteringsprosess. Sparsmalet er hvordan
samhandlingen arter seg nar den appellerer til videre samarbeid. Hva foreldrene
opplever som en fruktbar habiliteringsprosess bade for barnet, familien og

omgivelsene og hvordan dlik samhandling kan styrkes.
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Det vil altid veare mange aktarer involvert pa flere nivainnen behandlingsapparatet i
forhold til denne pasientgruppen. Multifunksonshemmede barn trenger nage
omsorgspersoner med fagkompetanse palokalt plan samtidig som de trenger
spisskompetanse innen ulike fagomrader alt etter hvilke diagnoser og faktiske
problemer funksonshemmingen involverer (Lied & Laardal 1999; Hesselberg (red)
2002; Farnalls& Rennick 2003; Hannon 2004, Eriksson & Nakken 2008).

Widlgff-utvalget (NOU 2005:3) har analysert samhandlingsutfordringene mellom
hel setjenestenivaene. Analysen viser at det er stor bredde i hvordan samhandlingen
fungerer. Det er mange eksempler pa god samhandling og det er omrader hvor
svikten er betydelig bade paindividniva og systemniva. Samhandlingen kan svikte
for ale typer pasienter i alle overganger mellom ulike nivaer i hel setjenesten og
mellom ulike faggrupper i pasientens hverdag. For noen grupper er utfordringene og
behovet for samhandling saalig store, for eksempel ved kroniske sykdommer og

sammensatte problemstillinger slik som hos barn med multifunksonshemming og
epilepsi.

| spennet mellom de ulike aktarene i kommunen og spesialisthel setjenesten star
foreldrene med barnet sitt. Her ma de forsgke & mangvrere sa godt som mulig innen,
ulike behandlingsperspektiver, gkonomiske rammer og nye tekniske muligheter for &
forme en god hverdag for barnet og en meningsfull livssituagon for hele familien.
Kommunikasjon med hel setjenestepersonel| rangeres som en av fem hgye
stressfaktorer for foreldre til barn med epilepsi og utviklingshemning (Buelow et al,
2006; Nolan et al, 2006). Med dette som utgangspunkt tror jeg det kan vaare av stor
betydning a preve aforsta hva det er i samhandling og dialog som fremmer og

hemmer forstaelig og meningsfulle habiliteringsprosesser for foreldrene.

| utgangspunktet inkluderte problemstillingen ogsa intervju med helsearbeidere, men
etter gjennomgang av andre studier, litteratur og diskusjon med veileder og kollegaer
innen samme tema, kom det fram at det er gjort sveat fa studier av foreldrenes

erfaringer og opplevelse av abefinne seg i en dlik habiliteringsprosess.
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Det finnes dokumentasjon som forteller om utfordringer og fragmentert samhandling
hos flere av aktgrene i tjenesteapparatet og forskning som belyser ulike
arsaksforklaring eller tiltak for forbedringer (Aune 2006; NOU 2005:3; Hellesge
2005; Holck 2004; Thommesen et al 2003, Lundeby& Tassebro 2002, Bredland et al
2002, Skumsnes 2000) . Aktarene er premissgivende deltagere i de komplekse

habiliteringsprosessene som denne pasientgruppen er en del av.

Det finnes flere studier, utredninger og litteratur som vitner om at foreldre til alvorlig
syke barn og barn med psykisk utviklingshemning, har et hgyere stressniva enn andre
foreldre og at foreldre til barn som har epilepsi scorer hayere pa stress og lavere pa
grad av mestringsniva enn foreldre til barn med enkelte andre typer kroniske lidel ser.
(Rodenburg 2008, Ramaglia 2007, Greholt 2007, Hobdell 2007, Brinchmann 2002,
Reite 2002). Det er derfor interessant Aga mer i dybden i erfaringene av aveae
foreldre til multifunksjonshemmede barn med epilepsi, for & kunne | gfte fram deres
konkrete erfaringer og opplevelser av hva som kan ligge til grunn for opplevelsen av
stress og/eller mestring. Og som kan vaare med a belyse hvilke faktorer som kan
hemme og/eller fremme gode prosesser i et habiliteringsforlgp. For afa
dybdeinformasjon om dette, trengs det en vitenskapelig metode som gir rom for

fortellerens fortellinger.

Studiens fremtidige malsetting er A bidratil & drefte og begrunne utvikling av
metoder for samhandling der foreldrenes erfaringer av gode habiliteringsprosesser blir
integrert i kunnskapsgrunnlaget for metodene. Jeg har derfor valgt en kvalitativ

tilneaming og dybdeintervju med foreldrene som metode for innsamling av data.
For skningsspar smalene er falgende:

Hvordan beskriver foreldre til multifunksonshemmede barn med epilepsi

samhandlingen med tjenesteyterne i barnets habiliteringsprosess?

Hva skjer i samhandlingen nar foreldrene opplever at barnets sykdom og

funksjonsproblem blir ivaretatt pa en meningsfull méte?
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Hvilke faktorer bidrar ifglge foreldrene til @ hemme gode prosesser i

habiliteringsforlgp?

Metodiske avgrensninger — studiens omfang
Deltagernei studien representerer et lite utvalg, dvs. seksforeldre fra seks ulike

familier. Hver enkelt familiene blir presentert slik bare mor eller far opplever det i
den enkelte familie. Ut fra dette materialet er det trukket ut relevante historier for a
illustrere essensen av det som blir sagt og fortalt av disse seks deltagerne. Studiens
deltagere representerer seks ulike kommuner og fem ulike helseforetak. Alle
deltagernei studien var innlagt med sitt barn ved en nasjonal spesialavdeling for barn
med multifunksjonshemminger og epilepsi. Noen var innlagt for farste gang og noen

hadde vaat innlagt flere ganger tidligere ved samme spesialavdeling.

1.3 Oppgavens oppbygning

Etter en kort introduksjon presenteres oppgavens teoretiske perspektiv. Dette
kapitelet ble formet delvis som et utgangspunkt for min forforstaelse og som grunnlag
for utvikling av intervjuguiden. Det teoretiske perspektivet er ogsa delvis formet av
de hovedtemaene som etter hvert viste seg & vaare aktuelt for & belyse det innsamlede

intervjumaterialet.

| kapittel 3 beskriver jeg forskningsprosessen og hvorfor jeg har tatt de valgene jeg
har tatt med hensyn til gjennomfa@ring av intervjuene og analysen av data som er
basert pa en narrativ fremgangsmate. Dette kapittelet innholder en gjennomgang av
hvaen dlik interaksjonistisk analysemetode bygger pa og hvordan materialet kan

forstas ut fraen ik tilneaming.

Studiens resultater presenteres via narrativer, dvs. foreldrenes fortellinger som
frembringes gjennom en interaks onistisk analysemodell (Jarvinen 2005). Etter
presentasjon av hver narrativ, falger en tolkning av hvordan fortellingen kan forstas

og hvordan analysemetoden er brukt for & kunne fortolke foreldrenes formidling av
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samhandling i den situasjonen de befinner segi. Jeg har valgt alegge relativt stor
vekt pa dettei et eget kapittel, for atydeliggjere foreldrenes erfaringer i samspillet.
Dette er gjort for & belyse hovedtemaene slik jeg har forstatt det ut fra det materialet
jeg har samlet inn. Kapittelet danner et ngdvendig grunnlag for diskusionen av hva
som kjennetegner samhandling som fremmer eller hemmer habiliteringsprosesser.
Teorigrunnlaget som er presentert i Kap. 2 anvendes her for & sette narrativen inni en

starre teoretisk og forskningsmessig sammenheng.
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2. Studiens teoretiske perspektiv

Foreldrenes opplevel se av habiliteringsprosessene som pagar er fokus for studien. |
dette kapittel et presenterer jeg aktuell teori som kan bidratil & belyse studiens tema.
Det etiske grunnlaget for habiliteringstjenesten tilsier en helhetlig
behandlingsideologi og dermed tverrfaglig samarbeid. Det er derfor naturlig & belyse
empirien ut fra den helhetlige behandlingsideol ogien som ligger til grunn for

hel sefagene nar det gjelder, for eksempel, habilitering av barn med medf gdte
sykdommer og funksjonssvikt. Pabakgrunn av hovedtemaene som viste seg i
materialet ble det ogsa aktuelt & utvide teoripresentasjonen som bakteppe for et
helhetlig forstael sesgrunnlag i diskusonsdelen. Dette er gjort ved dintrodusere

begrepet comprehensive care.

Ordet samhandling er et ngkkelord i problemstillingen, noe som gjer at dialog vil
vage et ngkkelord for diskusjonen. Dette begrunner jeg med at jeg forstar dialog som

grunnleggende for samhandling.

Dadet etter hvert viste seg hva som var hovedfunn og dermed ble hovedomradene
for diskusjonen, ble det ngdvendig a utvide teoriforankringen til ogsa a belyse
begrepene dialog, kunnskap og kunnskapsforstael se, det vi si hva kunnskap er i denne
sammenheng og a drefte hvem sin kunnskap som far betydning i
habiliteringsprosesser. Jeg starter kapittel et med & presentere begrepet samhandling
da dette er ngkkelordet i problemstillingen.

2.1 Samhandling

Hel setjenesten er fordelt pato forvaltningsniva som er forankret henholdsvisii
kommunene og de statlige foretakene. | tillegg skal ansatte i helsetjenesten forholde
seg til andre sektorer, for eksempel trygdekontor, sosialtjeneste og skole (NOU 2005-
3). NOU 2005:3 Fra stykkevistil helt, definerer forutsetninger for god samhandling.
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Farst betydningen av verdigrunnlaget; matet mellom pasient/parerende og

hel setjenesten er selve testen pa verdigrunnlaget for helsetjenesten. Det er ofte de
mest sarbare og vanskelig stilte pasientene som har sterst behov for a bli mett av en
helhetlig helsetjeneste. Fellesnevneren for dem som har et saarskilt behov for
samhandling er at de har et behandlings- og omsorgsbehov ingen av tjenesteyterne
kan lgse alene. Det er viktig at tjenesteyterne i slike situasoner mgter pasientene med
et helhetlig menneskesyn og med et tjenesteperspektiv som gar ut over den enkelte
avdeling og institugon.

Samhandling som dialog
" All atferd er kommunikasjon”, sier blant andre biologen og antropologen Gregory

Bateson (Kirkevold& Ekern 2001). Han studerte kommunikasjonsaspektet i
menneskelige relasjoner, og utviklet med det et systemteoretisk perspektiv pa
komplekse samhandlingsmanstre. Systemteorien gjorde det mulig a flytte
oppmerksomheten fra symptomer, diagnoser og egenskaper ved et menneske til
relagoner og samspill mellom mennesker. Kommunikasjon er det redskapet
menneskene har til aformidle sin oppfatning av verden. Nar man kommuniserer
velger man & fokusere pa noe blant flere muligheter. Derfor er det med andre ord
ikke virkeligheten man setter ord pa, men sin forstaelse av den. Skriftlig og muntlig
kommunikasjon i sykehusverdenen blir ofte sett pa som sannheter. Ekern og
Kirkevold (2001) fremhever at vi forholder osstil diagnoser, beskriver problemer og
setter i gang tiltak, og at dette i de fleste tilfeller er effektive handlingsmater overfor
pasientene i utredning og oppfelging. Ikke fordi vi har kommunisert slik det virkelig
er, men fordi vi har gjort noen faglige og hensiktsmessige valg som hel sepersonel|
oftest er enigei. Spersmalet er hvem som deltar i kommunikasjonen om behandling
og habilitering og hva som karakteriserer kommunikasjonen. Pagéar det en utveksling
av informasjon eller er det dialog mellom flere likeverdige partnere som preger

relag onen mellom foreldre og hjel peapparatet?

Jeg forstar dialog som en grunnleggende forutsetning for samhandling. Dialog betyr

en samtale mellom to eller flere personer (Fremmedord, bla ordbok 2001).
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Kari Martinsen (2005) refererer til Saren Kierkegaard som fremhever at vi kan tale
sammen uten asamtale. Sparsmalet er hvordan vi mgter hverandre i spraket nar vi
samtaler? "Det er tilegnel sen som er samtalens hemmelighet” ifalge Kierkegaard.
Men hvaer satilegnelse? Tilegnelse er & here etter hvaden andre har &si og & svare
pa det med nye sparsmdl, sik at en sammen kan forsta bedre det en taler om. For &
kunne tilegne seg noe trengs det rom, forstatt pa flere méter. Rom i betydningen av a
gi tid og rom for det som blir sagt, uten a komme for naar, men ogsa uten a bli for
distansert. Rom i betydningen fysiske omgivelser, og romi form av aimosfeae og
tone for a komme fram med sin mening (Martinsen 2005: 23). Jeg tenker ogsa at det
er romi betydning av hva samtalens rom fylles med og hvem sine kunnskaper og
holdninger som far tilgang til og prege dette ” samhandlingsrommet”. Hvordan kan
dialog og samhandling uteves sik at deltagernes her; foreldrenes og hjelpernes
forstaelse, av den virkeligheten de lever i, kommer fram? Finnes det, for eksempel,
noen faktorer som bidrar til at dialog og samhandling bygger pa mer likeverdig
"input” frade som deltar i samtalen? Hvabringesinni samspillet? Hvaslags

kunnskap far rom og gyldighet?

Skjervheim var opptatt av samtalen som en treleddet relagon. En treleddet relagjon
bestar av meg, den andre og den saken eller det problemet som vi er fellesom atae
om. Jeg deltar i og lar meg engasiere i den andres vurderinger av et sparsmal eller et
problem. Vi taler sasmmen om noe. Dersom jeg ikke engasjerer meg i hans/hennes
problem, dersom jeg ikke bryr meg om saken han/hun refererer til, men konstaterer
som et faktum det han sier, far vi en toleddet relasjon, Skjervheim advarer mot det
han kaller en toleddet objektivering av den andre. Det kan skje blant annet ved a
gjere den andres meninger til fakta. Det motsatte kan ogsa veae tilfelle, dersom vi pa
forhand objektiverer den andre. Det kan for eksempel bety & se personen kun ut ifra
den diagnosen som foreligger og ikke ut ifra et perspektiv om at diagnosen bare er en
liten del av hele personens liv. Objektivering kan, spesielt nar den er dominerende i
forhold til den andre, g& pa bekostning av den andres frihet til aha sin egen
selvforstéel se, den andres rett til & ha sine egne meninger og vurderinger. En forstar
den andre bedre enn han/hun forstar seg selv (Skjervheim 1996:100).
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2.2 Helhetlig tilneerming i praksis.

| arbeidet som sykepleier til multifunks onshemmede barn med epilepsi har jeg erfart
betydningen av a vaae dpen for alle muligheter nér det gjelder metet med barnet og
foreldrene, dette gjelder bade veivalg og tempo i forhold til behandling og

oppfealging.

Pa grunn av min erfaring som sykepleier pa et spesial sykehus med landsfunksjoner
innen utredning og behandling av epilepsi og utviklingshemninger hos barn, har jeg
kunnet observere mange habiliteringsprosesser hos forskjellige familier fra ulike deler
av landet. Omgivelsene rundt behandlingen av barnet har ofte vaat preget av et stort
fokus pa funksjonshemming som sykdom, fokus pa den medisinske behandlingen og
forskjellige undersakel ser, og pa manglende samarbeid mellom de ulike instansene

som utreder og behandler barnet.

Sykdom og helse forstatt som flerdimensjonale prosesser
Svenaeus (2003) skisserte tre dimengjoner for a forsta og naarme seg temaet sykdom.

Han hevder at sykdom ma forstas som flerdimensjonale fenomener. Dette innebaarer
at bade 1) det biologisk-fysiologiske, 2) det opplevel sesbaserte-fenomenologiske og
3) det spraklig-kulturelle inkluderes. Det farste betyr henholdsvis & forsta sykdom
gjennom biologiske undersgkel ser og analyser av kroppens fysiologiske tilstand. Det
andre betyr & legge vekt pa personens egen opplevelse av & vaae syk og utvikling av
sykdom. Det tredje henger sammen med bade opplevel sesdimensjonen og biologiens
arsakssammenhenger, og tar utgangspunkt i spréket og kulturen. A leve med sykdom
innebagrer & snakke om sykdom, og det kan bare skjei et sprék som har en historie og
som lever i en samfunnsmessig sammenheng. Svenaeus (2003:34) hevder at spraket
er det baaende element i kommunikasjonen mellom klinikk og kultur og vil komme
til & beholde sin skapende makt nar det gjelder sykdommens mening. Sparsmalet er
hvilket sprék og hvilke dimensjoner ved sykdom det gis rom for i samhandlingen i

habiliteringsprosessen.
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Helhetlig forstaelse av funksjonshemming og sykdom.
For & arbeide helhetlig mavi altsata hensyn til spraket og den sammenheng og

mening som knyttes til sykdom og behandling. En helhetlig tilneaming blir ofte
knyttet til holisme som betyr |aaren som fremhever betydningen av a studere helheten
framfor delene som de er bygd opp av. Det motsatte er reduksjonisme som betyr en
teori eller metode som vil framstille innviklede forhold omkring sykdom og
behandling i sterkt forenklet form (Berulfsen& Gundersen, 2001). Nortvedt og
Grimen hevder at holisme kontra reduksjonisme henger sammen med menneskesyn
og etiske problemstillinger. Det dreier seg om hvordan man skal forsta mennesker,
menneskekroppen og patologien, og forholdet mellom mennesker og omgivelser. For
det andre dreier det seg om hvordan man skal behandle mennesker. En helsearbeider
som betrakter menneske og milj@ som en helhet, vil haen tendenstil a betrakte flere
faktorer som relevante for helse og sykdom enn en som ikke betrakter menneske og
milj@ pa denne méten (Nortvedt & Grimen, 2004:125). A praktisere og forske ut fra
et helhetssyn innebaaer at vi prover afange opp flest mulig aspekter ved en persons
situasjon, dvs. bade opplevelser, tanker, medisinske og kroppslige forhold- og
relagionene mellom dette og det som skjer i omgivelsene (Bredland et al 2002:39).
Bredland hevder at noe av det viktigste ved & ha et helhetssyn er at man erkjenner at
det er mye man som fagperson ikke har kunnskaper om hos det enkelte menneske.
Dette siste aspektet har stor betydning for & kunne utgve behandling og habilitering
basert pa helhetlig tilneaming. En helhetlig tilnaaming vil for eksempel innebagre, at
noen fagpersoner ma kunne fa konsentrere seg om a bli gode pa afinne ut av hva
elektroencefal ografiske forhold i hjernen betyr, men nar resultatet fra undersekel sen
skal leggestil grunn for behandlingstiltak overfor personen det gjelder, er det
avgjerende at helhetlig tenkning blir lagt til grunn. Dette innebaaer at resultatet av
undersgkelsen maforstds og formidlesi lys av den totale situasjonen personen

befinner seg i.
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Omsorg — Comprehensive care
Hvilke utgangspunkt har vi for a kunne arbeide ut ifra en helhetlig tenkning i praksis?

Comprehensive care er et uttrykk og en modell som beskriver hvordan man kan gainn
i diagnostisering og behandling av mennesker med et helhetlig syn pa pasienten.
Comprehensive care er ikke en avgrenset metode basert pa en veldefinert teori om
hvordan behandling skal forega, men et rammeverk for intervension hvor opplevelsen
av livskvalitet blir inkludert i vurderingen av behandlingens malsetting (Pfaafflin et
al, 2001). Flere epilepsisentre i Europa har organisert sin behandling og oppfalging

av pasienter med epilepsi ut fraen comprehensive senter care modell.

Comprehensive kan oversettes til norsk med ord som omfattende, storstilt eller
utstrakt. Verbet to comprehend betyr & begripe eller a fatte. Care oversettestil norsk
som omsorg (Kunnskapsforlaget 1998). Comprehensive care har like stort fokus pa
de medisinske som de ikke-medisinske forholdene rundt personen. Betydningen av
opplaaing, psykososial mestring av hverdagen og det tverrfaglige perspektivet i
habiliteringsprosessen, er blant annet faktorer som tillegges stor betydning.
Comprehensive care inkluderer pasientens og pargrendes subjektive opplevelse og
erfaring i behandling og oppfalging. Spersma som knytter seg til hvordan en kan
oppna best mulig livskvalitet ligger til grunn for vurdering av fordeler og ulemper ved
behandling. Nar en arbeider ut fraen comprehensive care modell, er en ogsa opptatt
av overganger, det vil si, for eksempel, hvordan resultater og suksessfull behandling

kan overfares fra spesialisthel setjenesten til kommunehel setjenesten.

Bredland (2002) fremhever at pa samme mate som vi diskuterer
rehabiliteringsideologien, mavi ogsa diskutere ideologien for samarbeid. Fungerer
samarbeidet mellom akterene i habiliteringsprosessen som et tverrfaglig samarbeid?
Det er kun tverrfaglig samarbeid som faktisk innebaarer en helhetlig tilnaarming for a
nafellesma og som sammenfaller med det lovverket palegger oss nar vi arbeider
med re- og habilitering av mennesker som lever med sykdommer og langvarige
funksjonshemninger. Samarbeid handler om a lete etter felles verdier og komme fram

til forstael se av hva hver faggruppe kan bidramed i den aktuelle situasionen. "1 et
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tverrfaglig samarbeid vil interakg onen mellom samarbeidspartnerne innebaae ansikt-
til-ansikt-relagioner i ganske stor grad” hevder Lauvas og Lauvas (Bredland
2002:166). Det er mange faktorer som er premissgivende for &lykkes med tverrfaglig
samarbeid, slik som fellesideologi, likeverdighet, felles problemforstael se, felles mal,
lojalitet og trygghet i eget fag. Jeg vil spesielt trekke fram betydningen av felles
problemforstaelse og felles mal. Dette gjer jeg fordi foreldrenei studien spesielt har
formidlet at det er av stor betydning for dem afadeltai dannelsen av den faglige
forstael sen rundt barnets situasion. Istedenfor ordet problemforstael se vil jeg derfor
bruke uttrykket situasionsforstéelse i diskusjonen. Er det ikke behov for fellesmal, er
det heller ikke behov for tverrfaglig samarbeid (Bredland 2002:176). | min studie,
som tar for seg en pasientgruppe som er i behov av langvarige og koordinerte
tjenester med krav til bade tverrfaglig og tverretatlig samarbeid vil en felles

mal setting vaae helt nadvendig. Hvem eller hva far veare med a prege mal settingene?
Hvem eller hvarangeres som viktigst ved avgjerelser og tiltak? Har noen eller noe
mer innflytelse over avgjerelser og malsettinger enn andre? Hvilken rolle har
familien og barnet i det tverrfaglige samarbeidet? Disse spgrsmalene vil jeg komme
tilbaketil i diskusjonen.

Overordnede fgringer for praksis

Det finnes flere overordnede faringer for samarbeidet mellom foreldre og
hjelpeapparatet, i form av lover og regler som forteller hvilke rettigheter og plikter de
enkelte aktgrene har. Lov om pasientrettigheter (1999), og Lov om

spesialisthel setjenesten (1999), fremhever barnets rettigheter i forhold til medisinsk
behandling og retten til informasjon og medvirkning. Forskrift om individuelle planer
(2005), NOU 2005 Fra stykkevistil helt, - en ssmmenhengende hel setjeneste, for &
nevne noen. | forskrift om habilitering og rehabilitering fastslar Helse og
omsorgsdepartementet at formalet med forskriften er & sikre at personer som har
behov for habilitering og rehabilitering, tilbys og ytes tjenester som kan bidratil
stimulering av egen laging, motivasjon, gkt funkgons- og mestringsevne,

likeverdighet og deltakelse. Forskriften skal ogsa sikre at tjenestene ytes ut fra et
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brukerperspektiv, de skal vaae samordnet, tverrfaglige og planmessige, tjenestene
skal ytesi eller neamest mulig brukerens vante miljg og i en for brukeren meningsfylt
sammenheng (FOR 2001-06-28 nr 765).

Individuell plan
Ordningen med individuell plan ble innfart som et virkemiddel for akunne gi et bedre

tilbud til tjenestemottakere med behov for langvarige og koordinerte helse- og/eller
sosiatjenester. Bakgrunnen for ordningen er blant annet Stortingsmelding 21 (1998-
99) Ansvar og meistring —Mot ein heilskaplig rehabiliteringspolitikk som ogsa
papeker at hel setjenestene var for oppstykket og darlig koordinert. Ordningen ser ut
til & fungere svaat ulikt frakommune til kommune og et vellykket forlgp er i stor grad
avhengig av personlige kvalifikagoner og engasjement hos den enkelte koordinator
(Thommesen et al., 2003). Med koordinator menes den fagpersonen/hjel peren som
sammen med personen selv og familien skal skreddersy et forlgp i form av en
individuell plan, og som skal koordinere alle involverte dlik at planen blir fulgt. Dette
er en ny rolle som det finnes fa eller ingen definisioner pa. Koordinatorrollen maikke
forveksles med systemkoordinator eller den koordinerende enheten for habilitering og

rehabilitering pa systemnivai kommunen (Thommesen et al, 2003).

Spesialisthel setjenesten har ifglge loven veiledningsplikt overfor

kommunehel setjenesten. Malsettingen med &innfare en veiledningsplikt er a bidratil
a skape en helhetlig hel setjeneste og a motvirke at grensesnittet mellom to
samhandlende linjer blir en flaskehals, med ressurssl@sing og kvalitetsbrudd som
konsekvens. Veiledningsplikten gjelder badei forhold til enkeltpasienter som
kommunen har eller overtar ansvaret for, og i forhold til kommunehel setjenestens
generelle lovpdl agte oppgaver. Plikten pahviler helsepersonell ansatt i

spesialisthel setjenesten, og ikke virksomheten som sadan. Nar plikten ligger pa
individniva kan det medfare at virksomheten i liten grad prioriterer slik veiledning og
dermed ogsa utarbeidelse av metoder for gjennomfering av dette (NOU 2005:104-
105). Dette er noe jeg vil komme tilbake til i diskusonsdelen.



23

2.3 Helhetlig tilneerming til forskning

Som en introduksjion her vil jeg referere til Nortvedt og Grimen (2004) som hevder at
en helsearbeider, eller forsker, som betrakter menneske og milj@ som en helhet, vil
betrakte flere faktorer som relevante for helse og sykdom enn en som ikke betrakter
menneske og milj@ pa denne méten. Barn er en viktig del av et familieliv, og det 4 ha
barn med langvarig sykdom er forbundet med bade glede og sorg. Det maikke
underkjennes at langvarig syke og/eller funksjonshemmede barn kan vaae svaat
belastende for et familieliv. Det kan ogsa vaare emosjonelt bel astende bade for
foreldre og sgsken. Balansen mellom denne ekstrabel astningen og ressursene som
foreldrene har til atakle den med, kan gjenspeilesi foreldrenes evnetil & mestre
hverdagen (Grgholt et al, 2007). Overfert til mitt forskningsprosjekt ensker jeg afa
fram foreldrenes syn p& hva som kan oppleves som ekstrabel astninger og hvordan

deresressurser blir anvendt i samhandling med tjenesteapparatet.

Familien som forskningsenhet
Foreldre, sgsken og familie er de viktigste personenei alle barnsliv. Betydningen av

nagre og falelsesmessige band i familien maikke undervurderesi

habiliteringsarbeidet. Foreldre/foresatte har nag og detaljerte kunnskap om barnet
sitt, deres hverdag, interesser, praktiske ferdigheter, gnsker, ressurser og behov. |
tillegg til faglig kunnskap er dette viktig kunnskap i habiliteringsarbeidet. Det gjer at
foreldrene bar vage sentrale deltagere i arbeidet med barnet (Veileder i habilitering av
barn og unge, 1998).

Hippokrates, som var legekunstens far, formidlet allerede for ca 2000 &r siden at
veien mot helbredelse er avhengig av pasienten selv, de som stér naa ham og de
omgivelsene pasienten lever i (Pfafflin et al, 2001). | de fleste sykepleiefaglige
sammenhenger blir familien beskrevet som pasientens naturlige omgivelser eller
kontekst og det er ut fraet slik perspektiv at begrepet pargrende oftest blir brukt
(Martinsen& Ekern 2001). Mye har skjedd de sistetidrene i synet pa og definisjonen

av hvaen familieer.
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Ainworths (Kirkevold& Ekern 2001:23) framhever et falel sesmessig syn pa begrepene
familie og pargrendei sin definigon. Jeg synes denne definisjonen er god fordi den

falel sesmessige vektleggingen inkluderer alle typer familier i dagens samfunn.

" Innenfor en familiekontekst er et falelsesmessig band et relativt langvarig
band, der partneren er viktig som et unikt individ som ikke kan byttes ut med en
annen. Nar det foreligger et affektivt band, er det et anske om & opprettholde
nag het til den andre. Blant eldre barn og voksne kan naerheten i varierende
grad opprettholdes over tid og avstand og ved fravae, men det er somregel et
anske om & gjenopprette nagrhet og interaksion, og vanligvis er gjenforening
forbundet med tilfredshet eller glede. Uforstaelig atskillelse farer gjernetil

stress eller fortvilelse, og permanent tap til sorg” .

Jeg har valgt denne definisjonen som bakteppe for de familiene som maleve med
sykdom og tap overfor et av familiemedlemmene, nemlig barnet. Tap vil her ogsa
métte forstas som brudd i de forventningene man hadde til 4fabarn og aleve med
barn. | lysav denne definigonen vil avhengigheten mellom familiemedlemmene ikke
kunne falge naturlig utvikling, og det kan vagre grunn til & sparre om ikke faktorer
som for eksempel naerhetsbehov, glede, stress og sorg blir forsterket i relasjoner

mellom personene i disse familiene (Brinchmann 2005).

En annen faktor som gjer foreldregruppen i denne studien spesiell er forekomsten av
epileptiske anfall. Robert Mittan (2006) hevder i sine artikler som ligger til grunn for
et undervisningsprogram for foreldre til barn med epilepsi, at det ofte ikke er de
fysiske utfordringene som er problemet nar det gjelder epileptiske anfall hos barnet,
men de felelsesmessige utfordringene. ” Anfall varer fra noen sekunder til noen
minutter, men bekymring og frykt for det neste epileptiske anfallet kan vare et helt
liv’ . Arsakene foreldrene gir til denne frykten nér det gjelder epileptiske anfall er
ifelge Mittan angsten for at barnet skal dg, som en klar nummer en, deretter kommer
frykten for hjerneskade. Opplaaingsprogrammet er evaluert og skal vaare fordelaktig
adeltai for familier med barn med epilepsi (Shore et al, 2007).
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Angst defineres som falelse av uro, anspenthet og nagende forventning om at noe
farlig kan hende, eller en overdreven fryktreaksjon paen hendelse. Angstreaksjoner
inneholder de samme elementer som fryktreaks oner: Den kroppslige aktiveringen
bereder til flukt og kamp ved at hjertet dar fortere, mer blod ledes til muskulaturen,
det frigjares mer sukker i blodet, pusten gar fortere, oksygenopptaket gker,
muskulaturen spennes, man svetter etc. Alt dette skyldes at det skilles ut
stresshormoner og at det autonome nervesystemet aktiveres. Angst er en
menneskelig falelse som i og for seg ikke er sykelig, men angst kan ogsa relaterestil
psykiske lidelser som for eksempel psykoser, depresjoner og angstlidel se (Store
Norske Leksikon 2005).

Barnets funksjonshemming og familien
A f& et multifunksjonshemmet barn, enten det dreier seg om alvorlige kroniske

lidelser med eller uten fysiske eller psykiske utviklingsshemninger, stiller store krav
bade til foreldrene og til omgivelsene (Ingstad & Sommerschild I: Gjaaum et al,

1999; Brinchmann, 2002; Thommesen et al, 2003; Buelow et al, 2006). Samtidig som
foreldrene star midt i sorgen over barnet som ble annerledes enn det de hadde
forventninger til, starter de ut paen lang vei hvor de stadig ma forholde seg til blant
annet valg og vurderinger av ulike behandlingstiltak (Buelow et al, 2006; Goldstein et
a 2004; Thommesen et al 2003; Asmyhr, 2002). Hvaer det beste for barnet mitt?
Hvilke medikamenter kan, for eksempel, vaareriktig & velge nar lavt aktivitetsniva og
obstipasonsproblematikk er en del av hverdagen? Hvavil vaare den beste
pedagogiske tilretteleggingen ? Hvilke mal kan det vare realistisk a sikte mot og
hvem er de rette til abidrai og falge opp ulike malsettinger? Hvilketiltak er det mest
riktig & bruke tid og krefter pa a fa gjennomslag for i trange kommunebudsjetter etc. ?

Pasientgruppen representerer multifunksonshemmede barn med fysiske, psykiske,
sosiale, pedagogiske og atferdsmessige problemer. En avorlig epilepsi patoppen av
disse sammensatte problemene kan ofte i betydelig grad forverre den totale

funkgonssvikten og medfare angst, isolagjon og overbeskyttelse fra foreldrenes side.
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Psykisk utviklingshemming defineres som en intelligenskvotient (1Q) mindre enn 70.
Ulike grader av psykisk utviklingshemming med 1Q mindre enn 50 defineres som
alvorlig psykisk utviklingshemming. Ca, 1% av befolkningen er psykisk
utviklingshemmede og deres vanligste tilleggsdiagnose er epilepsi, som forekommer
hos 20%. Jo avorligere den psykiske utviklingshemmingen er jo hgyere er
forekomsten av epilepsi (van Blarikom W. et al, 2006, Nakken, 2003). En
epidemiologisk oversiktsartikkel av forekomsten av epileps ved psykiske og fysiske
utviklingshemminger viser tall fra 14% ved mild utviklingshemming til helt opp i
44% ved avorlig utviklingshemming (Bowley & Kerr, 2000).

Arsaker til funksjonshemming.
Ulike utviklingshemminger deles gjerneinn i prenatale (oppstatt far 28.

svangerskapsuke), perinatale (oppstatt mellom 28. svangerskapsuke og 4 uker etter
fadselen)og postnatale arsaker (oppstatt senere enn 4 uker etter fadselen). De
prenatale arsakene er vanligst og utgjer ca. 60% av bakgrunnen for alvorlig psykisk
utviklingshemming og epilepsi. Her er gendefekter mest alminnelig, slik som for
eksempel, Down syndrom, fragilt X-syndrom og tubergs sklerose (Stramme,
|:Gjerstad et al. 2007, Nakken 2003). Det er ogsa oppdaget flere typer mutasjoner i et
gen kalt ARX-genet, i familier som har barn med infantile spasmer (West syndrom)
og avorlig psykisk utviklingshemming (Stremme et al, 2002). Fosteret kan ogsa
skades av infeksigse eller toksiske stoffer i svangerskapet. For tidlig fedsel med lav
fadsel svekt, redusert blodforsyning til hjernen og hjernebladning kan etterlate varige
hjerneskader. Perinatale arsaker til epilepsi og utviklingshemming vil derfor som
regel ogsa gi andre nevrologiske utfall, for eksempel cerebral parese. Postnatale
arsaker til epilepsi utgjar ca. 5% og av disse er hodeskader og sentralnervase
infekgoner vanligst. Andre syndromer som er forbundet med epilepsi og
utviklingshemming er Myoklonastatisk epilepsi, Lennox-Gastauts syndrom, Retts
syndrom, Angelmanns syndrom, Sturge-Webers syndrom, tubergs sklerose kompleks

og Aicardis syndrom for & nevne noen (Nakken 2003).
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Symptomer. Det kan ofte vaare vanskelig a skille episodiske adferdsavvik,
bevegel sesforstyrrelser, spasmer, affektive utbrudd og fjernhetsepisoder fra
epileptiske anfall. Funksjonsnivaet kan svinge raskt hos det enkelte
multifunksjonshemmede barn, noe som ytterligere kompliserer mulighetenetil asi
hva som skyldes grunnlidelsen, hyppige anfall, medikamentbivirkninger,
understimulering eller andre faktorer (Nakken, 2003). Det er viktig a kartlegge
faktorer som kan gi stress, mistrivsel og smerte hos multifunksjonshemmede barn

blant annet fordi disse faktorene kan ha en anfallsutl gsende funksjon.

Med dette som bakteppe har jeg studert foreldrenes opplevel se av samhandling og
dialog med aktarene i barnets habiliteringsprosesser.

2.4 Kunnskapstyper i habiliteringsprosessen

Nortvedt og Grimen (2003) refererer til Kari Martinsen som sier: " Det gar forskning i
alt, ogsa livet selv”. Hun ansker med dette &si noe om en vitenskap som ikke ser
grenser for sin egen virksomhet. Vi ser i dag en medisin som er utpreget
intervenerende, og hvor det snart ikke er grenser for hva moderne teknologi og
forskning kan utrette. Men vi ser ogsa et medisinfag som sliter med sitt omdgmme,
0g som beskyldes for arroganse og manglende personlig innlevelse i den syke og de
som er sykdommens og skadens bagrere. Legekunsten eksisterer der godt handverk,
medmenneskelighet og vitenskap metes. | medisinen, der behandling av sykdom er
viktig, har vitenskapen en overordnet plass. Men ogsdi medisinen er det ikke klart i
alle sammenhenger hva vitenskapen har aaen for, og hva det gode blikket og
medmenneskelig omtanke har a bety for den syke (Nortvedt & Grimen 2004:226).
Hva slags typer kunnskap har vi med & gjerei en habiliteringsprosess? Jeg holder fast
ved inndelingen til Svenaeus (2003) nar jeg her forsgker a beskrive hvor de ulike
kunnskapene om pasienten kan komme fra. Nemlig det biologisk-fysiologiske, det
oppl evel seshaserte-fenomenol ogiske og det spraklig-kulturelle. For & kunne diskutere
den relasjonelle kunnskapen som beskrives av foreldrene (se Kap. 4), velger jeg her a
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presentere teori om begrepene fortrolighetskunnskap, ferdighetskunnskap og
pastandskunnskap slik dette er beskrevet i Heggdal's (2008) forskningsarbeid. Hennes
arbeider bidrar blant annet med et empirisk innhold til begrepene pasienters
ekspertkunnskap, ogsa kalt kroppskunnskap, brukerkunnskap eller erfaringsbasert
pasientkunnskap. Dette innebagrer en utvidet forstaelse av personlig kunnskap og
taus kunnskap.

Heggdal (2008) refererer blant annet til Polanyis forstaelse av personlig kunnskap og
til Nordenstams teori om pastandskunnskap, ferdighets- og fortrolighetskunnskap nar
hun beskriver dimensjoner og innhold i pasientenes kunnskap. Pabasis av
omfattende studier av pasienters erfaringer ved langvarig sykdom og skade
introduseres begrepet, teorien og modellen om Kroppskunnskaping.
Kroppskunnskaping er en grunnleggende prosess for utvikling av personlig kunnskap
om egen kropp, mestring, helse og velveare.  Kroppskunnskaping er en naturlig og
hel sefremmende prosess ndr mennesker rammes av langvarig sykdom, skade eller
funksjonssvikt. Prosessen er bade en personlig og relasjonell prosess, og handler om
pasientens forhold til seg selv, til naere andre og til sasmfunnet (Heggdal 2008:34).
Resultatet av prosessen er blant annet utikling av en avansert kroppslig erfart
kunnskap om hva som fremmer eller hemmer mestring og bedring. Analysen av min
empiri tyder pa at foreldrene utvikler en lignende type kunnskap. | diskusjonsdelen

vil jeg utdype mine funn blant annet i lys av tenkningen om Kroppskunnskaping.

Nordenstam (1984 I: Heggdal 2008) framhever at det & beherske en praksis, i dette
tilfellet &leve med langvarig og kronisk sykdom, innebaarer ikke bare a haleat seg a
utfere visse strategier. Det innebaaer ogsa & vaare fortrolig med de tause
forutsetningene og samlende erfaringene som styrer handlingene pa det omradet det er
sparsmal om. | min studie har barnet sma muligheter til selv & formidie denne
personlige kunnskapen, men jeg opplever at foreldrene beskriver at de utvikler en slik
type fortrolighetskunnskap om hva barnets kroppslige uttrykk betyr og hvordan de

best kan handtere situasjonen.
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Heggdal (Heggdal 2008:120) fremhever ulike egenskaper ved kunnskapsbegrepet slik
det er skissert hos Nordenstam (1964). Jeg vil na knytte dimensjonene til min

pasientgruppe.

Pastandskunnskap er oftest synonymt med teoretisk og vitenskapelig kunnskap.
Medisinsk kunnskap om sykdom er et naerliggende eksempel fordi kunnskapen ofte
formuleresi pastander om at arsak og risikofaktorer a) farer til sykdom b), og at a)
kan endres/manipul eres pa en bestemt méte gjennom behandling c) (Heggdal
2008:120).

Ferdighetskunnskap viser seg i form av ferdigheter i & utfere bestemte aktiviteter.
Dette kan vaae pasientens eller pargrendes ferdigheter som trengs for eksempel ved
bruk av inhalasjonsutstyr for a vedlikeholde og oppna god respiragonen. Vi ser
straks at fokus forskyves fra svikten i organenetil personen selv. Det er dessuten
tydelig at ferdighetskunnskap forutsetter engasjement, ansvar og innsats fra
pasientens side. Sammenligner vi ferdighetene hos flere pasienter, ser vi ofte at
utfarelsen av ferdighetene gjares noe forskjellig selv om prinsippene for utferelsen er
de samme (Heggdal 2008:121).

Kunnskap i form av fortrolighet med ulike fenomener kalles fortrolighetskunnskap.
Dette kunnskapsnivaet innebaarer at personen har etablert en trygghet i forhold til
hvordan symptomer og plager arter seg, hvordan behandlingen virker, og hva som
skal til for & komme seg. Straks ser vi at denne formen for kunnskap innebaarer noe
mer enn det & vite om ulike symptomer eller kunne utfare en aktivitet pa en bestemt
mate (for eksempel bruk av inhalasjonsutstyr). Det er heller snakk om at personen er
blitt s fortrolig med egne, eller i min studie at foreldrene har blitt sa kjent med
barnets reaksioner, at de kjenner nér neste inhalasion ma komme, eller at de kjenner
til forebyggende bruk av inhalasjonsutstyret for & unnga utvikling av nedsatt
respiragon. Fortrolighetskunnskapen handler her ogsa om hvilken type aktivitet og
mengde aktivitet som bidrar til velvaare og bedring av respirasonen, og omvendt —

hva som bidrar til forverring. Men ikke bare det; pasientens fortrolighetskunnskap
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handler ogsa om a leve med sykdommen og dens konsekvenser i forhold til sine

naameste og i mete med samfunnet generelt (Heggdal 2008:121)

Pasienters og pargrendes erfaringsbaserte kunnskap er et godt eksempel pa det
Polanyi benevner personlig kunnskap. Det handler om a oppdage hvilke deler av den
medisinske kunnskapen og av medpasienters erfaringer og naae relagoners kunnskap
som kan anvendes for & forsta og handtere egen livssituasjon. Ikke minst dreier det
seg om a utvikle ny kunnskap pa basis av egne erfaringer, a utpreve nye | gsninger, og
a oppdage viktige sammenhenger mellom eget liv og helse. Denne formen for
kunnskap skapes nar det spraklige og det ikke-spraklige vokser sammen (Heggdal
2008:123).

Taus kunnskap
Heggdal fremhever at forstaelsen av taus kunnskap er relevant for forstaelsen av

egenarten ved pasientenes kunnskap og knytter dettetil Polanyis og Merleau-Pontys
tenkning om at den umiddelbare forstael sen skjer pa bakgrunn av hele spekteret av
tidligere erfaring. Kroppensrolle er grunnleggende fordi var kropp oppfatter og vet
noe som er viktig for oss, men som vi enndikke har satt ord pa. Vi har allerede vaat
inne pa at personens kropp er innskrevet med personens liv og relasjoner, og at
kroppen kan forstas som en "tekst” som personen og omgivelsene utfordrestil a
fortolke. Taus kunnskap forbindes med kunnskaper som er konkret og selvopplevd,
vag, men relevant og med personbundet og kontekstbundet kunnskap (Heggdal
2008:124).

Et annet viktig aspekt ved taus kunnskap, er den mening vi tillegger den situasjonen
vi stér overfor. Mening eller forstaelse oppnas nar vi dveler ved det som er i fokus
for oppmerksomheten og forsaker aforsta dettei lys av tidligere erfaringer. Polanyi
(2000:55-56) kaller dette indwelling og forklarer det dlik:

Tacit knowing achieves comprehension by indwelling, and knowledge consists of
or isrooted in such acts of comprehension. Mind of men, making ever new sense

of the world by dwelling in its particulars with a view to their comprehension.
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“Indwelling” eller dveling ved det en kjenner pa, og arbeidet med aforsta
betydningen av dettei eget liv, omfatter hele mennesket der kunnskap skapesi en
velfungerende dialektikk mellom kropp og tanke (Heggdal 2008:125). Falelser og
sinnsstemninger er viktige og tause komponenter i personens kunnskap og viser at
"kroppen vet” far dette kan settes ord pa. Jeg opplever at det foreldrene formidler,
nar det gjelder den relasjonelle kunnskapen de opparbeider seg, kan forstas ut ifraen
dik opplevelse av "indwelling”. Kanskje er det slik at omsorg og utrygghet gir en
ekstramulighet for &utvikle slik kunnskap?

Hvordan kan en tilegne seg taus kunnskap? Polanyi sier at vi kan ta en situasjon der
to personer deler kunnskapen om den samme sammensatte helheten. Om en helhet
som én av dem produserer, og som den andre oppfatter. Dette er tilfelle ndr én har
formet et budskap og den andre har mottatt det. To typer innlevel se metes her.
Utgveren koordinerer bevegelsene sine ved avage i dem som deler av kroppen sin,
mens den andre forsgker a korrelere disse bevegel sene ved a prove og leve seg inn i
dem frautsiden. Det strukturelle slektskapet mellom subjekt og objekt, og den enes
innlevelse i den andre, er ikke bare tilstede i undersgkelsen av kroppsbruk.
Sjakkspillere lever seg inn i mesterens and ved a ave pa de partiene han spilte, for &
finne ut hvahan hadde i tankene. Slik er bestrebelsene som vi gar inni den intime
strukturen til en ferdighet eller et parti sakk med, og pa den maten blir vi kjent med
evnene til personen bak dem (Polanyi 2000:37-38). Overfart til min studie betyr det &
bli kjent med hvaforeldrene har i tankene nér de "tar sine grep” og gjer sine

vurderinger overfor barnet sitt.

Nortvedt og Grimen (2004) refererer til Berger og Luckmann som sier at i den
sosialkonstruktivistiske kjerne ligger det en antakelse om at kunnskap om den sosiale
virkeligheten kontinuerlig produserer denne virkeligheten. Overfert til min
problemstilling kan man sperre seg om kunnskapene den enkelte har om barnets
tilstand kontinuerlig produserer den virkelighetsforstael sen den enkelte har av barnets

tilstand? Derfor masteroppgavenstittel: ..... hvem er Sinefor deg .... ?
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Nar jeg studerer dimensjonene i kroppskunnskap som Heggdal (2008:158)
dokumenterer i sin forskning ser jeg at flere av dimensjonene beskriver samme type
kunnskap som det foreldrene forteller at de opparbeider og utvikler i forhold til sitt
barn. | min studie synesjeg ase at det kan gjelde spesielt i forhold til punkt: 3.
Kunnskap om egne talegrenser nar det gjelder: a) Type og mengde aktivitet som
forverrer symptomer og plager. b) Faktorer i fysisk milj@ som forverrer symptomer og
plager. c) Sosiale relagioner som bidrar til forverring av symptomer og plager. Jeg vil
ogsa nevne punkt 6: Kunnskap om hel sefremmende strategier, spesielt med hensyn til
forebygging og egenbehandling. Heggdal poengterer at dette er dynamisk kunnskap
og at listen paingen méte er uttammende. K unnskapsdimensjonene kan imidlertid
forstas som allmenngyldige fordi de er fremkommet gjennom analyse av ulike

menneskers erfaringer med flere typer helseplager (Heggdal 2008).

Jeg vil utdype og diskutere sammenhengen mellom dimensjonene i kroppskunnskap

ved langvarig sykdom og foreldrenes kunnskap i kapittel 5.

Makt og kunnskap
Relasjonen mellom kunnskap og makt er ikke et hovedfokus for oppgavens

problemstilling, men av hensyn til diskusjonen av den innsamlede empiri, er det
ngdvendig ata med noen aspekter rundt dette fenomenet. Jeg vil ta utgangspunkt i
Michael Foucaults forstael se og videreutvikling av maktbegrepet slik det er beskrevet
hos Geir Lundby (1998). Foucault hevder at makt ikke kan forstas som en abstrakt
kategori isolert fra konteksten den opptrer i. Han utviklet en ide om makt som baserer
seg pa samhandling, det vil si noe”som viser” seg gjennom de sporene som kan
finnesi hverdagens samhandling mellom mennesker. Foucault fokuserte ogsa pa
maktens positive potensial, som en kraft som produserer diskurser, kunnskap og
subjektiviteter. Spesielt med tanke pa foreldrenes ekspertkunnskap vil jeg sitere et

avsnitt fra boken:

” P& samme mate som makt viser seg i hverdagslivets sosiale praksis, i diskurser,

pa den maten folk-som-subjekter blir forstatt, kan motstand under sgkes bare pa det



33

lokale nivaet av hverdagslivets praksis, i samhandling rundt spesielle diskurser, og
i folks kamp for & oppheve spesielle definisoner av subjektivitet og a kreve en
annen subjektivitet. Kort sagt, motstand, som makt selv, har ikke noe liv utenfor
det nettverket av forhold hvor den opptrer — den kan bare studeres som noe

spesielt, ikke som noe generelt. (Lundby 1998, s 95).”

Makt og kunnskap er uatskillelige, sier Foucault. Han beskriver spraket som et
maktinstrument og sier at folk har makt i et samfunn direkte proporsonalt med sin
evnetil adetai deforskjellige diskurser som former samfunnet. Den moderne
maktens ekspansjon baserte seg pa framgangen i a konstruere kunnskap som framstar
som ”sannheter” (Lundby, 1998). Historien er sentral i denne sammenheng og retten

til afortelle sin historie. Lundby siterer Edvard Bruner som skriver:

” ... dominerende narrativer er bade maktenheter og meningsenheter. Evnen eller
muligheten til & fa fortalt sin historie har en politisk side; et mal pa en narrativs
dominans er den plassen den blir tilkjent i diskursen. Alternative, konkurrerende
historier blir vanligvis ikke tilkjent plassi det bestdendes kanaler og ma forsgke &
komme til uttrykk i undergrunnsmedia og i opposisonsgrupper (Bruner 1986
s.19)" .

Sparsmdlet er altsa hvem sin historie som far rom i samspillet mellom familien, barnet
og hjelpeapparatet. Widerberg (1994) introduserer begrepet kunnskapsrommet. Hun
beskriver at kunnskap diskuteresi forskjellige rom, ”kvinnerom”, politiske rom,
akademiske rom etc., og at tilgangen til de forskjellige rommene bestemmes av den
kunnskapen som rader i de forskjellige rommene og den pavirkes ogsa av
kjannsaspekter. Som en konsekvens av dette beskriver Widerberg mange eksempler
pa kunnskapsrommet som det lukkede rom. Jeg finner noen svar i min empiri som

kan belyse dette (se kapittel 4).
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3. Forskningsmetode

Fokus for studien er hvordan foreldrene til multifunksjonshemmede barn med epileps
opplever og beskriver samhandlingen med tjenesteyterne de mater. Foreldrene
befinner seg i en situagon som er preget av mange akterer, og de er ofte preget av
usikkerhet og bekymring rundt barnets diagnose og tilstand. Malet med studien er &
beskrive foreldrenes opplevel ser og erfaringer av hva som fremmer og hva som
hemmer god samhandling. Jeg har valgt en interaksonistisk tilnsaming i
dastasamling og analyse av materialet. Metoden baserer seg blant annet pa at
menneskers forstael se av virkeligheten pavirkes og konstrueres i samspill med
omgivelser man befinner seg i og samspill med det som er betydningsfullt i
omgivelsene. For a kunne oppleve samhandling som god er det av betydning at
samarbei dsprosessene framstar som meningsfulle for foreldrene (Gjaarum et al, 1999;
Grgholt et al, 2003). Foreldrenes historier om samhandling i habiliteringsprosessen,
kan fa fram beskrivelser som ogsa forteller om betydningen av og meningen med

ulike erfaringer og opplevelser, bade for barnet, foreldrene og habiliteringsprosessen.

3.1 Tidligere forskning

Jeg har sgkt i PubMed, Cinahl, SveMed+ og Ovid med f@lgende sgkeord:
multidysfunctional children, habilitation, multidisciplinary approach, collaboration,
health care system, epilepsy, parent and family. Det tok tid & finne gode sgkeord,
spesielt pa engelsk, for afange opp studier og prosjekter som tok for seg temaet for
oppgaven. Flere ulike MeSH-termer ble forsgkt innen de forskjellige databasene og
mange artikler med tilgrensende tematikk ble funnet, men kvalitative studier som
beskriver foreldrenes opplevelser bade paindivid og systemnivavar sdasi ikke &
finne. Flere studier rapporterer om gkt forekomst av stress og lavere mestringsfelelse
hos foreldre til kritisk syke og multifunksonshemmede barn generelt. Det henvises
ogsatil side 9 og 10 for annen forskning knyttet til problemstillingen. Studier hvor
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blant annet Antonovsky's Sense of Coherence Scale er brukt, viser foreldres
problemer med aforsta, handtere og se mening i sin livssituasjon (Grgholt et al 2007,
Dellve 2006, Oelofsen & Richardson 2006). Fa studier beskriver hva som kan ligge
til grunn for opplevelsen av stress, frustragon og lav mestring. Dette gjorde det

naturlig for meg avelge en kvalitativ tilnaaming i datainnsamling og analyse.

3.2 Valg av forskningsmetode

Kvalitative metoder egner seg godt til utforskning av menneskers erfaringer,
opplevelser, verdier og sasmhandlinger (Malterud, 2003), som her ved foreldrenes
erfaringer i mgte med hjelpeapparatet. For afa svar pa mine spgrsma matte
foreldrene fa kommetil orde. Intervju som datainnsamlingsmetode egner seg for &
kunne fokusere pa deltagernes historier og egne tolkninger av opplevelser og bruk av
begreper. Intervju egner seg ogsa for afafram relasonelle og prosessuelle forhold
(Kvale, 1997).

Malterud (2003) fremhever at forskningsprosessen innebagrer & lese menneskelig
mening inn i fenomener som omgir 0ss, gjennom systematiske prosedyrer. Vi leter
etter kunnskap som viser oss hva noe bestdr av, hvordan det avgrenses, hva det kan
kalles og hvordan det forholder seg til noe annet. Hvilke ord og uttrykk bruker
foreldrene ndr de beskriver hva som skjer og hvordan stiller de seg til det som skjer?
Hva slags reaksjoner formidler de pa det som skjer i samhandlingen? Hvordan
beskrives god samhandling? Hva bestar foreldrenes erfaringer av og hvordan kan
enkelte foreldres historier knyttestil andre foreldres historier og fortelle oss om
hvordan forholdet er til hjelpeapparatet? Dette er metodiske spersmal jeg har arbeidet
med.

Historier og fortellinger knyttesi vitenskapsteorien ofte til en interaks onistisk
begrepsramme. Jeg ble introdusert til en interaksonistisk begrepsramme for
forstaelse og analyse av materialet i den farste bearbeidingsfasen av materialet.

Denne méten atenke pd, appellerte til meg fordi jeg opplevde at den beskrev godt de
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brillene jeg som forsker hadde hatt pa som grunnlag for utarbeidelse av
problemstillingen, det vil si min praktiske erfaring og forel gpig teoriforankring ved
giennomfering av intervjuene. A forstd menneskers samhandling ut ifra et
interaksjonistisk perspektiv vil blant annet si at konteksten deltagernei studien star i,
er sentral. Kontekst defineres som sammenheng, omgivelser eller det man er en del
av (Berulfsen& Gundersen, 2001). Jarvinen omtaler bade den personlige konteksten
og omgivelsens kontekst (Jarvinen& Mik-Meyer 2005). For a kunne gjenkjenne og
forsta fenomener som har betydning for dialog og samhandling er omgivelsene av stor
betydning og innvirkning. Foreldrene, som er i en sarbar livssituasjon og aktagrenei
hjelpeapparatet interagerer pa hverandres ”input” i en sammenheng som vil prege

samhandlingen.

Jeg har i teorikapittelet beskrevet sentrale deler av konteksten i form av lover og
retningdlinjer gitt i forskrifter etc., rédende medisinsk behandlingsperspektiv,
familieperspektivet, i tillegg er funkgonshemmingen en viktig del av konteksten.
Virkeligheter blir konstruert og forstétt ut ifraslik den enkelte oppfatter den
situagonen han eller hun er i. Det er ut ifra dette jeg mener at det er av betydning a
hente fram den " virkelighetsforstaelsen” foreldrene har for 8 kunne si noe om
hvordan de opplever samhandlingen. Spersmalet er hva og hvem som konstruerer
foreldrenes " virkelighetsforstael se” og om det kan gi noen svar som bidrar til god og

meningsfull samhandling?

3.3 En interaksjonistisk begrepsramme om studien

Jeg vil naforsgke & beskrive hvadet vil si aha et konstruktivistisk-interaksj onistisk
perspektiv i en kvalitativ intervjuundersgkelse. Med konstruktivistisk-

interaksg onisme menes analytiske muligheter som farst og fremst er inspirert av
symbol sk interaksjonisme og etnometodol ogi, og som ogsa er inspirert av klassisk
kontruktivisme (Jarvinen& Mik-Meyer, 2005).
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Symbolsk interaksjonisme
Jarvinen (2005) refererer til Blumer som formulerte tre grunnleggende teser for den

symbolske interaksonismen. For det farste at mennesker forholder seg til
omverdenen pa basis av den mening omverdenen har for dem. For det andre at denne
mening er skapt gjennom sosial interakgjon og, for det tredje, at det skjer en
kontinuerlig omfortolkning av mening i den sosiale interaksjonen (Jarvinen& Mik-
Meyer, 2005). Grunntankene for den symbol ske interaks onismen kan oppsummeres
dik (McCall & Becker hos Jarvinen, 2005:27):

” Enhver social begivenhet kan forstas som en proces, hvor de involverede
kontinuerlig tilpasser deres handlinger til hinanden (...) Mennesker kan kun
interagere pa denne made, hvis de inkorporerer andre personers reaksoner i deres
egne handlinger, og derved foregriber det, som sandsynligvisvil ske(...) Det er
denne forstael sen af, hvordan mennesker skaber mening pa basis af andre
menneskers handlinger, begrebet ” symbolsk™ i ” symbolsk interakgon” hentyder til”
(McCall&Becker 1990,s.3-4).

Symbol sk interaksjonisme sees pa som et perspektiv i konkret empirisk forskning.
Synet paforskeren som en medprodusent av viten er et kjernepunkt i
interakgonistiske analyser. Det vil s at intervjuet er preget av intervjueren og den
intervjuede i felleskap. Intervjuet er et meate hvor (minst) to sett av forutsetninger,
holdninger og interesser skal brynes mot hverandre. Dette betyr at man magainni
analysen av det empiriske materialet med dette perspektivet. Forstaelsen av
deltagernes meningsproduksjon vil farges av forskerens opplevelse av den mening

uttrykk og historier gir.

Konstruktivisme kontra sosialkonstruksjonisme

For aklargjere betydningen av perspektivet i studien ytterligere, vil jeg ta
utgangspunkt i noen fundamentale sparsmal som formuleres av Patton (2002).
Hvordan ser det ut til at deltagernei studien konstruerer sin virkelighet? Hvaer deres

rapporterte oppfattelser, deres " sannheter”, forklaringer, tro og syn paverden? Og
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hva er konsekvensene av disse konstruksjonene for deres egen adferd og for dem de

samhandler med?

Konstruktivismen tar for seg den unike erfaringen som hver og en av oss opplever og
oppfatter ved avaaei verden. Kunnskapssynet fokuserer pa den individuelle
meningsdannelsen. Mens sosialkonstruksjonisme, i tillegg til & veare opptatt av det
samme, ogsa legger opp til en utvidet forstael se der den kulturelle konteksten som
omgir oss far betydning for det vi opplever og forstar (Patton, 2002). Gergen (2005)
fremhever at poenget er at ting far mening gjennom spraket, idet vi skaper en
forstaelig sammenheng i en kaotisk verden ved a” historiegjare” eller konstruere
historier. Denne meningen skapes altsaikke bare i hvert enkelt menneskes hode, men

gjennom sosial samhandling og forhandling (Gergen 2005).

Det er ut ifraforstaelsen av ovenstaende at jeg bruker uttrykket en interaksjonistisk

begrepsramme om studien.

Narrativer — narrativ praksis
For a kunne belyse og forsta deltagernes meningsproduksjon i materialet anbefaler

Jarvinen og Mik-Meyer (2005) alete etter "accounts”, det vil si legitimerende
forklaringer, & se pa” kategoriseringer av medlemskap” i sosiale meter eller atrekke
ut narrativer. Jeg har valgt den siste tilneamingen, det vil si a studere materialet via
de fortellingene det bestar av. Jeg beskriver hvordan dette er gjort i kapittel 4. Her
kan man enten betrakte hele materialet som en fortelling eller man kan identifisere
flere mindre fortelleringer i samme intervju. Narrativ betyr fortellende; det som
gjelder handlingsforlgpet i en fortelling (Fremmedord og synonymer bla ordbok,
2001). Gubrium og Holstein hos (Jarvinen, 2005) bruker begrepet " narrativ praksis’,
og beskriver dette som bade selve fortelleraktiviteten og de sosiale og kulturelle
ressurser fortelleren henter fra, samt i hvilken "regi” fortellingen blir produsert i.
Utgangspunktet for tilnaamingen til en interaksjonistisk analyse er at spraket bade
reflekterer og skaper sosia virkelighet. Jeg har derfor ogsa lagt vekt pa & studere

foreldrenes bruk av sprak i historiene som fremkommer underveisi intervjuene.
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Far jeg presenterer studiens funn i form av foreldrenes narrativer, vil jeg beskrive
foreldregruppen, det vil s studiens deltagere og det som skjedde forut for

transkribering og analyse av intervjuene.

3.4 Inklusjonskriterier og organisering av datasamling

Studiens deltagere er seks foreldre til multifunks onshemmede barn med epilepsi som
ale har minimum 3 &rs erfaring med & vaagei en habiliteringsprosess for barnet sitt.
Det ble lagt vekt paafatil en like stor deltagel se fra fedrene som fra medrene til
barna. Deltagernes barn var innlagt ved posten for multifunksonshemmede ved
barneavdelingen pa et spesialsykehus. Det var en malsetting at deltagerne skulle
representere minst 5 forskjellige kommuner og minst 3 forskjellige helseforetak, dette
for &sikre starst mulig variagion. De seks deltagernei intervjuene representerer seks
forskjellige familier, de kommer fra seks forskjellige kommuner og er fordelt

bosettingsmessig pa alle helseforetakene i landet.

Organisering og deltagere

En av fire poster pa barneavdelingen ble benyttet til a rekruttere deltagere til
intervjuene. Dette er en post som er tilrettelagt for multifunks onshemmede barn og
det er til enhver tid innlagt seks barn ifelge med en eller begge foreldrene.
Intervjuene foregikk i egnet grupperom utenfor den posten deltagerne kom fra.
Deltagerne ble strategisk utvalgt. Prinsippet om frivillig og informert deltagelse er
vektlagt. Jeg hang opp et skriv pa postens informasjonstavie om studien med aktuelle
datoer og informasjon om at foreldrene kunne ta kontakt med en av sykepleierne pa
posten for &melde sin interesse. Imidlertid er forel drene sdpass opptatt under en
innleggelse, pa grunn av blant annet undervisning, felge til undersgkelser etc., at det
ble ngdvendig & sparre foreldre direkte. Dette ble gjort bade av enkelte sykepleiere i
posten og av meg selv. Flere foreldre som ikke fikk anledning til & delta, pa grunn av
utskrivelse eller andre forhold, tok kontakt med meg og saat de gjerne ville delta og

om jeg kunne komme hjem til familien, eller vente til neste innleggelse. En skal
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imidlertid vaare klar over de etiske aspektene ndr intervjuer henvender seg med en
ekstra oppfordring til deltagelse, det vil s at kravet om frivillighet ikke settes til side.
Dette ser jeg at kan hafert til at enkelte foreldre ”ble med” fordi de synes de métte.
Ved oppstart av hvert gruppeintervju gjentok jeg frivillighetsprinsippet for deltagelse
i slike studier/intervju og at foreldrene nar som helst kunne trekke seg, bade under
intervjuet og etterpad  De kunne nar som helst ta kontakt med meg etter intervjuet,

telefonnummer oppslatt i posten eller kontakte personalet som sa ville kontakte meg.

Foreldre som lever med multifunksjonshemmede barn har mange felles erfaringer,
blant annet derfor ble det farst lagt opp til bruk av fokusgruppeintervjuer.
Fokusgrupper kan forstas som en forskningsmetode hvor data produseres via
gruppeinteraksjon omkring et emne som en gnsker a forske pd/utdype. Det spesielle
med fokusgruppeintervjuer er ngdvendigheten av forskerens kjennskap til tema, det
vil s at deltagerne utveksler historier, det vil si narrativer, om handlinger og
holdninger som en del av interaksjonen i en sosial, hverdagslig gjenkjennelig kontekst
for forskeren. Prosessene i fokusgruppeintervju tar utgangspunkt i forskerens
forforstaelse, sparsmal og eventuelle andre konkrete input (Halkier 2003). Jeg valgte
fokusgruppeintervju pa grunn av nagrhet til temaet som erfaren sykepleier for
pasientgruppen. | tillegg var det et poeng ved fokusgruppeintervjuer at flere deltagere
som er i samme situasjon far snakke sammen. Slik kan en blant annet kan fa fram
bade felles og ulike spekter av ideer og opplevelser om studienstema. | et
fokusgruppeintervju anbefales det ainvitere ca. 4 — 6 deltagere i hver gruppe
(Krueger& Casey 2000).

Det viste seg a vaae praktiske problemer knyttet til & samle s mange foreldre pa ett
tidspunkt. | tillegg kom det fram, i et forsgksintervju med fire deltagere, at det var
vanskelig a kommei dybden patemaet. Foreldrene hadde svaat mye pa hjertet og
alle hadde mange og ofte negative opplevelser som tok mye plass. Denne erfaringen
gameg bade muligheten til a korrigere intervjumetoden, og mulighet til & preve ut
fokuset for intervjuguiden. Etter diskusion med veileder, bestemte jeg meg for aga

over til gruppeintervju med mindre gruppesterrelse, hvor far til et barn og mor til et
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annet barn deltok. Det vil s at hvert intervju besto av far til et barn og mor til et barn,
pluss meg som intervjuer. Det ble gjennomfert tre slike intervjuer. Dette betyr at
material et inneholder historier om seks forskjellige multifunks onshemmede barn med
epilepsi slik deres foreldre opplever og beskriver den. Dette fungerte bedre fordi
deltagerne fikk mer tid og rom til utdypelse av egne historier og til 8 komme med

reaksjoner pa hverandres historier.

Deltagerne fikk utlevert et informasjonsskriv paforhand som fortalte om intervjuets
hensikt og tema. Videre at det var gnske om aregistrere intervjuet pa lydband, men at
ale navn og lignende ville bli anonymisert i transkriberingen. Alle deltagerne skrev

under pa en samtykkeerklaging fer intervjuet fant sted (vedlegg 2 og vedliegg 3).

Datainnsamling
Jeg tok utgangspunkt i et halvstrukturert intervju slik det beskrives hos Kvale (2001).

Det defineres som et intervju som har som ma ainnhente beskrivelser av den
intervjuedes livsverden, med henblikk pa fortolkning av de bestemte fenomenene
(Kvale, 2001). Intervjuguiden (vediegg 2) ble utarbeidet som en grov skisse over
relevante emner i form av hovedsparsma som utgangspunkt, men jeg lavekt paala
deltagerne fa snakke sa fritt som mulig. Fordi den interaksjonistiske begrepsrammen
for studien ikke bare tar sikte pa beskrivelser av hva deltagerne faktisk sier, men ogsa
i hvilken "regi” det er uttrykt. Jeg synes asei materiaet at den frie, relativt ubrutte
maten afafortelle pd, gir mange spontane historier og uttrykk som bidrar til et rikt

empirisk materiale.

Intervjuguiden ble ikke endret underveis og alle intervjuene ble transkribert etter at
aleintervjuene var gijennomfert. Det vil Si at jeg anvendte samme introduksjon og
samme intervjuguide overfor alle seksforeldrene. Imidlertid er jeg klar over at den
erfaringen man gjer seg etter farste intervju uvilkarlig vil farge gjennomfaringen av
de neste intervjuene. | Igpet av intervjuene oppsto det sterke falelsesmessige
reaksjoner hos enkelte pa det foreldrene fortalte, om i forhold til egne opplevelser og

andres erfaringer. Det var derfor nadvendig a stoppe og ta pauser. Etter slike
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situasjoner opplevde jeg at foreldrene helst ville fa muligheten til 2 komme tilbake til
historien for "afullfare’. Som intervjuer opplevde jeg at disse fortellingene var av
betydning for deltagerne a fa satt ord pa. To av deltagerne uttrykte dette direkte ved &
s at degjerneville at resten av historien ogsa skulle vaare med pa bandopptaket.
Utfordringen for meg som intervjuer var stor i slike situagioner, bade pa grunn av min
egen bergrthet over det som ble fortalt og kravet til alose samtalen videre paen god
méte uten a miste "traden”, det vil si fokus for studien. Her kom den faglige
erfaringen meg til hjelp, og forforstaelsen som sykepleier kunne anvendes for &

bevare intervjupersonenes integritet.

Det bar nevnes at den ideelle datainnsamlingsmetoden i en interaksonistisk
begrepsramme er a analysere de farste intervjuene fortlgpende for sa a forfalge den
meningsproduksjonen som viser seg i forhold til det spegrsmalet man utforsker. |
studier som fglger metodologien til grounded theory er det et av kravene som stilles il
datainnsamlingen (Lomborg 2005). | denne studien vil det for eksempel vaae
spennende agavidereinn i hva det er foreldrene mener nar de, for eksempel,
beskriver den kunnskapen de har og de tiltakene de ma utfere for & oppleve trygghet i
hverdagen. Materialet mitt synes blant annet ainneholde historier om utvikling av en
den relagionell kunnskap som foreldrene utvikler overfor barnet og situasjonen de er i.
Det vil vage nadvendig a fokusere pa utvikling av deres kunnskaper i en egen studie
for afa dette fenomenet tydeligere fram. Jeg haper det kan bli muligheter til Aga
videreinn i dette temaet etter at denne masteroppgaven har gitt meg en gvelsei

hvordan forskningsmetoden best kan utfares.

Transkribering
Malterud (2003) beskriver at formalet med transkripsjon er afange opp samtaleni en

form somi sterst mulig grad er lojal mot det opprinnelige materialet. Jeg opplevde
arbeidet med transkriberingen av materialet som en god prosess som brakte meg et
langt skritt lenger inn i foreldrenes historier, enn om jeg ikke hadde transkribert selv.
Jeg lavekt paautfare en fullstendig transkripsjon, det vil si at hvert ord ble

transkribert. Kvaliteten pa opptakene var god, sa utfordringene besto i aveae
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ngyaktig med overganger nar deltagerne snakket samtidig. Av og til var dialektiske
uttrykk eller gebrokken tale en utfordring i forhold til a gjengi konkret
meningsinnhold. Her vil jeg leggetil at enkelte utsagn og uttrykk gjerne skulle ha
blitt brukt i den dialektiske formen de ble fortalt, men av hensyn til anonymisering er
de enten endret eller utelatt, der det var vanskelig & finne en god erstatning.
Reaksjoner som skjedde underveis, for eksempel tarer, latter og sukk skrev jeg inni
teksten i parentes. Der jeg oppfattet klar ironi i uttrykkene, ble det notert. Pauser ble

markert med punkter.

Transkriberingen var en tidkrevende jobb. Det var utfordringer knyttet til at flere
personer deltok i intervjuet samtidig, det vil si to foreldre og meg som intervjuer.
Spesielt for foreldrene var det naturlig 2 komme inn med sine historier og reaksjoner
mens den andre snakket. Ofte var den enes historie sa gjenkjennelig for den andre at
deltagel se, supplering og utfylling i samtalen kom helt naturlig. Dette er forsgkt

utnyttet som en fordel og ikke som en ulempe.

Analyse av narrativer
Jeg har valgt a analysere materialet via de narrativene som viser seg i teksten, det vil

s ase pamaterialet viade fortellingene det bestar av. Todorov (Jarvinen, 2005)
beskriver hvilke komponenter en slik narrativ bestér av. Han sier at narrativene har
en "dynamo” som kalles fortellingens " plot”. Det ideelle plot begynner med en stabil
situasion, som blir forstyrret av en makt eller kraft som forarsaker at intervjupersonen
kommer ut av likevekt. Deretter aktiveres det motstandskrefter, pa forskjellige méter,

for aforsgke a gjenopprette en opplevelse av likevekt.

Jarvinen beskriver tre hovedomrader som narrativene kan forstas ut ifra. Det ene er
det faktum at livshistorier ikke bare ma sees pa som refleksjoner av individuell
erfaring, men at de ogsa er uttrykk for allerede eksisterende kulturelle diskurser.
Wright Mills hos Jarvinen (2005:37) beskriver det slik: ” en sasmmenveving av
biografi, historie og samfunn”. Et annet sentralt begrep i narrativ analyse av

intervjumateriale er ”karakterer”. Det vil s at narrativene ikke bare er strukturert
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etter et spesifikt "plot”, men ogsa befolket med kulturelt gjenkjennelige karakterer,
eller "imagoes’ som McAdams kaller dem (hos Jarvinen 2005). Fortellingens
forkjemper eller primus motor, fortellingens motstander eller fiende, fortellingens
beskrivelse av "det riktige” eller ” det mangelfulle”, og fortellingens eventuelle
birolleinnehavere etc. Sparsmal jeg arbeidet med i analysen var for eksempel:
Hvilken rolle og karakter tilskriver intervjupersonene seg selv, er han eller hun en
aktiv eller passiv part? Hvordan beskrives handlinger og holdninger hos andre hoved-
eller birolleinnehaverei fortellingene? | hvilken grad bistar de intervjupersonen,
supplerer de hverandre eller hemmer de hverandres ” progekt”? Hvakommer til syne
I bestrebelsen etter likevekt?

En tredje form for narrativ tilgang er a karakterisere intervjupersonens fortellinger
etter genre. Ut frafortellingens ”plot” og relasonen mellom forskjellige karakterer
kan man for eksempel finne historier om trygghet eller konflikt og man kan finne
utviklingshistorier og lidelseshistorier. | utviklingsfortellingene er fortelleren ofte den
aktive part, mens beskrivelsene av & vage et " offer” preger lidelsesfortellinger og
delvis ogsa trygghetsfortellinger. Bruken av genre og karakterer er en form for
fortolkningsramme som kan hjelpe til for aforsta hvilken mening fortelleren tilskriver
historiene sine (Jarvinen 2005). Jeg har ikke brukt denne tredje formen for narrativ
tilgang til fortellingenei stor grad, men diskuterer ved et par anledninger om ikke det
viser seg en lidelses- eller trygghetshistorie som kan underbygge forstael sen av

narrativen ytterligere.

Det er nadvendig a poengtere at i interaksjonistiske analyser sa fokuseres det vel sa
mye pa hvordan den intervjuede uttrykker seg, som pa hva han eller hun faktisk sier.
Det vil s at det ikke bare er ”meningsinnholdet” som er interessant, men at

" meningsproduksjonen” er like viktig afatak i. Det vil si at en legger vekt bade pa
foreldrenes fortelleraktivitet og de sosiale og kulturelle ressursene foreldrene henter
fra, samt i hvilken "regi” dette blir fortalt. Denne regien kan komme fram ved a se pa
hvilke " karakterer” eller "imagoes’ foreldrene beskriver at fortellingene er befolket
med. Hvilke egenskaper eller rolle de beskriver at de selv, barnet, familien og
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hjel peapparatet har og hvilket forhold de beskriver at de har til seg selv, barnet ,
familien og tjenesteyterne i hjel peapparatet.

Utkrystallisering av hovedtema
| ettertid ser jeg at arbeidet med & identifisere meningsbagrende enheter var et nyttig

arbeid a bygge paidet jeg gikk i gang med den tidkrevende prosessen det var a
utkrystallisere narrativer som jeg oppfattet representerte foreldrenes hovedanliggende.
Etter & ha dannet meg et helhetsinntrykk av materialet og etter & ha jobbet med
meningsfortetning og tematisering, utkrystalliserte det seg tre hovedtema (Malterud
2003). Dissetemaene er 1) kunnskapsgrunnlaget for avgjerelser og tiltak, 2)
systemene som krever tid, systemets makt og mange akterer og 3) hva som skal til for

abli forstétt og for aforsta

Narrativene skal representere essensen av hva materialet forteller om temaet. Denne
essensen vil imidlertid alltid vaare farget av forskerens forforstael se, teoribakgrunn og
deltagelsei intervjuet. Jeg har valgt ala seks narrativer beskrive hovedfunnene i
materialet. Narrativene er satt sammen av flere foreldres historier. Her forsgkte jeg
ogsa underveis & se om jeg kunne gjare nytte av atenke i "genre”, det vil si hvordan
narrativene formidlet foreldrenes opplevelse av for eksempel, trygghet, konflikt,
utvikling eller angst. Etter & ha gatt igjennom materialet flere ganger begynte jeg, for
eksempel, & se at fortellinger som fremmet foreldrenes trygghet nesten alltid innehol dt
beskrivelser av at foreldrene bidro med sine egne kunnskaper om barnet overfor
hjelperen eller " systemet”. Beskrivelsene inneholdt mange konkrete eksempler pa
hva disse kunnskapene besto av. Hvorfor de var ngdvendige og hvilken betydning de
hadde bade for foreldrene selv og barnets fungering. Det var spesielt tre faktorer som
kom til synei foreldrenes historier forut for beskrivelsen av det de gjorde. Det var
historier og utsagn om kjaarligheten til barnet, behovet for kontroll over situasjonen

og angst for epileptiske anfall eller andre forhold ved barnets tilstand.

Samtidig viste det seg at det utkrystalliserte seg en lignende fortelling om foreldrenes

opplevelse og beskrivelse av den kunnskapen som ligger til grunn for tjenesteyternes
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handlinger og holdninger. Historiene viser ogsa at de ofte opplevde tjenesteyternes
kunnskap som mangelfull, fordi det viste seg at i de fleste situasjoner hvor de
opplevde at denne kunnskapen hadde hovedrollen hos hjelperen, jo tydeligere og mer
aktiv ble deres egen rollei a bidramed egne kunnskaper om barnet og omgivelsene.
Eller jo sterkere og mer falelsesadet ble uttrykkene de brukte nér de ikke nadde inn
eller ikke fikk bidra med kunnskapen sin. Disse fortellingene innehol dt mange
uttrykk som vitnet om at foreldrene falte seg utestengt fra helt sentrale avgjerel ser

med stor betydning for familiens og barnets liv.

Jeg forsgkte & styrke gyldigheten i narrativene ved a samle uttrykk for beskrivelser av
"karakterer” som kom til synei fortellingene . Det vil s at jeg, for eksempel,
summerte alle uttrykkene foreldrene brukte om " oss’, det vil si seg selv og alle
uttrykkene de bruke om ”de”, det vil si hjelperne og systemet. Ut ifra dette inkluderte
jeg uttrykkene i narrativene, noe jeg oppfatter at tydeliggjer eierforholdene med

hensyn til meningsproduksjonen som foreldrene formidler.

En annen hovedfortelling som utkrystalliserte seg var foreldrenes inntrykk av og
beskrivelser av at det er noe annet, eller noen andre, enn de selv som styrer livene
deres. Falelsen av Avage et "offer” for " systemene” kommer til syne blant annet nar
foreldrene beskriver all den tiden de ma bruke paforhold som de opplever at

" systemene” har regien over. Nyansenei disse beskrivelsene viser ogsatilfeldigheter
og mangel pa samarbeid mellom tjenesteytere som arsak til frustrasioner og tidsbruk.
Samtidig fikk ogsa her ”summeringen” av foreldrenes valg av ord ved omtale av
"0ss’ og "de”, ytterligere fram foreldrenes opplevel se av styringen, mulighetene for a
pavirke den eller hva det kunne bety &leve med den. Jeg brukte den samme metoden
for astudere " karakterene” nar foreldrene beskriver det de opplever som

" samhandlingsfremmende faktorer” og det de opplever som ” samhandlingshemmende

faktorer” bade hos den enkelte akter og pa systemniva.

| forlengelsen av de fem narrativene som beskrives farst, kom det til syne en narrativ
som handler om muligheter til a kunne forsta hverandrei dialog og samhandling. En

historie hvor foreldrene beskriver hva som skjer nar kunnskapsgrunnlaget er
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forskjellig. Fortellingen handler om betydningen av & vaae sammen med barnet for a
kunne forsta og anvende bade forel drenes kunnskaper og erfaring, og de kunnskapene
som kommer fra epikriser, rapporter og prevesvar, det vil s @ kombinere de generelle
medisinske kunnskapene og erfaringskunnskap som foreldrene har opparbeidet seg.
Kunnskaper som er vanskelig a artikulere, fordi de blant annet er avhengig av nagre

relasjoner og fysisk kontakt for & utvikles og forstas.

Gyldighet og etisk refleksjon

Min forforstael se som sykepleier til pasientgruppen i mange ar er sentral bade ved
gjennomfgringen av intervjuene og i forstaelsen av materialet. Som forsker ser jeg
for eksempel, at mine oppfal gingsspersmal kan baare preg av min praksiserfaring.
Dette ser jeg kan fare til to forhold som har betydning for hvorfor materialet ble som
det ble. Det ene er de relativt fa fordypningsspgrsma som materialet inneholder.
Mange utsagn ga meg raskt mening fordi jeg knyttet tidligere erfaringer og utsagn fra
andre barn og foreldre til det som ble sagt. Men jeg synes ogsa a se at det kan ha
bidratt til at foreldrene fikk snakke mer fritt, noe som igjen kan ha gitt materiaet flere
ubrudte fortellinger enn man ellers kunne hafatt. Det er betydningsfullt &fafram
deltagerens meningsproduksjon og fortellingenes hvordan ved analyser med et
interaksjonistisk perspektiv. Det vil si afafram hvordan deltagerne uttrykker seg,
hvilke ord og uttrykk de anvender for a beskrive samhandlingen. Jeg opplever at
uttrykkene som kom i ubrudte fortellinger var mer spontane og ” ekte”, enn de som

kom etter mer utforskende sparsmal frameg som intervjuer.

En annen faktor som jeg ser kan ha pavirket materialet pa grunn av min forforstael se,
er at jeg har kommet med uttrykk eller " oppsummeringsord” for & here om jeg har
forstatt hva som ble sagt. Dette ser jeg kan forstas som alegge ord i munnen paden
som blir intervjuet og kan bringe inn min "mening” vel sa mye som foreldrenes.
Imidlertid er det dlik at forstaelsen av at det er nettopp dette som skjer, som ligger til
grunn for en interakgonistisk begrepsramme rundt analysen. Vi er ale produkter av
allerede eksisterende kulturelle mater a forstd omgivelsene p3, livshistorier er kanskje

ikke s& personlige som de kan virke umiddelbart (Jarvinen& Mik-Meyer 2005). Det
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vesentlige er & vaae bevisst sin forforstaelse og ikke la den styre eller hindre at

foreldrenes historier kommer fram.

Redaktaren av tidsskriftet Forskningsetikk, Lise Ekern, drefter om det er etisk
forsvarlig dinkludere sarbare grupper i forskning. Vil det, for eksempel, vaare
integritetskrenkende a forske pa personer som selv ikke er i stand til &forsta
konsekvensene av et jaeller nei. Hun svarer i samme intervju at de faareste nok
mener at man skal la denne type forskning vaare, for motspgrsmalet blir straks: Er det
etisk forsvarlig ikke aforske pa sarbare mennesker, som nettopp trenger all den
kvalifiserte stetten de kan f&? Det vil til og med kunne gke sarbarheten hvis en
unnlater & beskrive deres livssituason. Denne studien omhandler en sarbar
pasientgruppe, men det forskes ikke direkte pa den pasientgruppen studien fokuserer
pa, men via parerende som er nagre og premissgivende deltagere i behandling og

omsorg for barna det gjelder.

Imidlertid er det grunn til tro at foreldrene ogsa er i en sarbar og utsatt posisjon som
det skal taes hensyn til under hele forskningsprosessen. Opplysninger og

flel sesmessige utsagn som blir meg til del, er derfor behandlet med varsomhet og
respekt. For akunne beskrive erfaringer og opplevelser fra dialoger og samhandling
som pagar i en habiliteringsprosess ma en forvente at detaljer rundt for eksempel
medisinsk behandling, falelsesmessige reaksoner og familiens sosiae situasjon vil

komme fram. Dette skjedde ogsai denne studien.

Tre begreper star sentralt i all forskning pa mennesker: det informerte samtykket,
konfidensialitet og konsekvenser. Et informert samtykke innebaarer at
intervjupersonene informeres om undersgkel sens overordnede mal, om hovedtrekkene
i prosjektplanen, og om mulige fordeler og ulemper ved adeltai forskningsprosjektet.
Informert samtykke innebaarer ogsa frivillig deltagel se og opplysninger om at
personen kan trekke seg nar som helst under studien. Konfidensialitet betyr at man
ikke offentliggjer personlige data som kan fa fram intervjupersonens identitet. Det vil

S at stedsnavn, dialekter og andre navn som kom fram under intervjuene har blitt
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anonymisert. Lydbandopptakene er ikke digitalisert og vil bli slettet sa snart

masteroppgaven er vurdert.

Jeg arbeidet ikke ved posten som rekrutterte deltagere til studien og ingen av
deltagerne matte meg som primaasykepleier for sitt barn. Deltagelsei intervjuene
hadde derfor ingen konsekvenser med hensyn til pleie og behandling. Deltagerne ble
informert om forhold rundt taushetsplikt etc. nar det gjaldt min rolle som forsker og

sykepleier ved sykehuset.
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4. Presentasjon og tolkning av data

Dette kapittelet inneholder en presentasjon av foreldrehistorier og erfaringer med a
samhandle med hjelpeapparatet. Historiene er et resultat av narrativ analyse, det vil
S at narrativene er konstruert pa grunnlag av felles trekk ved foreldrenes
enkelthistorier, sett i lysav en interakgonistisk begrepsramme. Fellestrekkene er det
som er gjennomgaende, fremtredende, typisk eller gjenkjennbart i foreldrenes

erfaringer.

| metodekapittelet var vi inne pa at Todorv (Jarvinen, 2005) beskriver at narrativene
har en ”dynamo” som kalles fortellingens ”plot”. Det ideelle plot begynner med en
stabil situasjon, som blir forstyrret av en makt eller kraft som forarsaker at personen
kommer ut av likevekt. Deretter aktiveres det motstandskrefter som paforskjellige
mater forsgker a gjenopprette en opplevelse av likevekt. Dette beskriver godt gangen
I intervjupersonenes historier. Foreldrene forteller at de har levd i en mer eller
mindre stabil situasion med seg og sin familie. Sainntreffer det faktum at de far et
multifunkg onshemmet barn. En totalt annerledes livssituasjon begynner, med
sykehusinnleggel ser, angst og usikkerhet og en helt annen hverdag enn den de har
levdi til nd. Likevekten er truet. Det er i denne situasionen vi som hjelpere mater
barnet og familien. Mulighetenetil & gjenvinne likevekt vil vaae avhengig av hva
som skjer i samspillet med hjelperne og ” systemet”. Hele datamaterialet kan sees pa
som en slik "hovednarrativ” som danner en slags paraply over ale de andre
narrativene og karakteristika som trekkes ut for a beskrive material ets hovedtemaer.
Narrativene som kommer i dette kapittelet kan forstas som historier om a gjenvinne

likevekt i forhold til ”hovednarrativen” som beskriver familienes situasjon.

Temaer: foreldrenarrativene
Ferste hovedtemadreier seg om makten som er knyttet til ulike kunnskapsformer.

Nar foreldrene beskriver eksempler pa samhandling som de opplever som negative

viser det seg nesten alltid at foreldre og tjenesteyteres kjennskap til barnet bygger pa
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helt forskjellige kunnskaper og erfaringer og at det er mangel pa brobygging mellom
kunnskapsformene. Viafortellingene beskriver foreldrene ulike typer kunnskap som
ligger til grunn for forstéel se og behandling av deres barnet. Den ene typen kunnskap
kommer til syneidet foreldrene beskriver hva de gjar og sier til omsorgspersoner og
behandlere for & oppleve at tjenesteyterne handler forsvarlig i forhold til barnets
tilstand. Dette er en type kunnskap som springer ut frarelasonen til barnet over tid
og ut fraden kjaerligheten, angsten og ansvaret som knytter dem til barnet. Jeg kaller
denne typen kunnskap for relagonell naa personkunnskap. Den andre typen
kunnskap som foreldrene beskriver er den generelle, vitenskapsbaserte og fagbaserte
normative kunnskapen som ligger til grunn for, for eksempel, medisinsk behandling
og mange andretiltak. Heretter kaller jeg den kunnskapen for den generelle
fagkunnskapen.

Det andre hovedtemaet som viste seg var historiene om tiden som gikk tapt fordi de
ble mistrodd, ikke ble hart pa eller fordi alle aktgrene de var avhengige av ikke
snakket sammen eller koordinerte tjenestene sine. Midt oppe i dette kom det klart
fram i foreldrenes fortellinger, falelsen av dikke ha kontroll over en situasjon hvor
behovet for kontroll ble beskrevet som svaat stort. Denne falelsen av tap av kontroll
hadde sitt utspring i usikkerhet med hensyn til barnets ulike sykdommer og
funksionssvikt og falelsen av abli overstyrt av " systemene”, for eksempel
profesionsuenigheter i behandling eller avslag pa noe forel drene oppfattet som

" opplagte” vedtak som métte fattes. Imidlertid var det ogsai slike fortellinger, at
historiene om naapersonkunnskap og mestringsstrategier hos foreldrene kom fram,
det vil si hvade gjorde for a opprette en fglelse av kontroll eller for &fa situasjonen til

aoppleves mer meningsfull.

Det tredje hovedtemaet er for sa vidt en konsekvens av de to farste hovedtemaene.
Det er knyttet til hvordan vi kan forsta hverandre, bade forstael se og mangel pa
forstael se mellom foreldre og behandlere og forstael se og mangel paforstaelse

mellom behandlerei tverrfaglig og tverretatlig samarbeid.
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Det er ogsd interessant a studere hvilke grunnleggende ”imagoes’, oversatt til bilder
eller kulturelt gjenkjennelige karakterer, man kan finne i fortellingene (Jarvinen,
2005). Det vil s hva som representerer for eksempel ” det gode’, " det riktige”, " det
ubetydelige” eller " det frustrerende”. Hvordan deltagerne beskriver seg selv, som en
aktiv part i prosesser eller som et " offer”? Hvem som har hovedrollen og eventuelt
hvem som er birolleinnehavere? Eksempler paslike bilder og uttrykk fra materialet
brukes hele veien for & utvide og supplere innholdet i narrativene. Jeg presenterer
narrativene med foreldrenes stemme. Deretter knytter jeg mine refleksjoner til hva
som formidlesi narrativene og til aktuell teori som trekkesinn og utdypesi

diskusonen i kapittel 5.

Hver av narrativene er gitt en overskrift som er hentet direkte fra foreldrenes uttrykk

0g som beskriver narrativens hovedtema.

4.2 Foreldrenes historier — narrativ praksis

Denne farste fortellingen representerer en typisk situasgon som inkluderer flere av de
tema som foreldrene forteller om. Historien setter sgkelys pa hva som har fétt prege
samhandlingen og familiens ”vei” i mgte med behandlingsapparatet, det vi si hvilke
handlinger og holdninger som har ligget til grunn for behandlingen fram mot her og
na situasjonen dlik foreldrene opplever det. De to neste fortellingen gir en forstaelse
av foreldrenes mgte med og oppfattelse av " systemet” og falges opp av en fjerde
fortelling om foreldrenes forslag til forbedringer i forhold til " systemet”, det vil s
organisering av helsetjenester for studiens pasientgruppe. Deretter kommer to
fortellinger som beskriver de forskjellige kunnskapstypene som utspiller seg i
kommunikasjonen mellom foreldrene og hjelpeapparatet. Til slutt en fortelling om
betydningen av og mulighetene for & oppna en fellestverrfaglig og tverretatlig
situasjonsforstael se for handtering, utredning og behandling av barnet.



53

"Vi vil ha Stine tilbake s&ann som hun var”

" Jeg tenker pa at det viktigste for vart barn, for at hun skal ha det bra, det er at hun
far bukt med de ver ste epilepsianfallene. Samtidig er jeg veldig opptatt av at hun ikke
skal bli for neddopet, slik at hun ikke har glede av livet sitt. Den balansen er
vanskelig & finne. Det som er spesielt for oss, er at vi ser at Stine har gatt tilbake i
utvikling. Hun har vaart mer velfungerende tidligere, men s har hun gétt dramatisk
tilbake pa flere omrader synesvi. Vi har stadig mattet ke eller forandre
medisineringen og vi har gkt frekvensen pa vagusstimulatoren, men anfallene vil ikke
gi seg likevel. Alt dette har fart til at jenta var har blitt mer stille. Ofte sitter hun helt
apatisk. Samtidig bruker vi enda mer tid pa a felge opp alle som er involvert, det er

sa mange som har sin egen mening om bade Stine og oss som familie. Sa det ferste

jeg tenker pa er at vi vil ha henne tilbake sann som hun var.”

Mange og alvorlige epileptiske anfall er ofte en av de mest belastende faktorene som
foreldre til multifunksjonshemmede barn maleve med. | perioder med mange anfall
vil ogsa behovet for utpreving av nye medikamenter eller andre behandlingsopplegg
vage stort og familien ma forholde seg til mange og ulike eksperter pa det medisinske

fagomradet.

Frykten for anfall p& den ene siden og bekymringen for bivirkninger av medikasjonen
paden andre siden er en del av foreldrenesliv. Spearsmalet er hva som skal til for &
finne den rette balansen? Hvainnebager det at barnet har glede av livet sitt? Hvem
er det som kan si noe om at barnet ser ut til ahaglede av livet sitt eller ikke? Hvem
er ekspert pa afinne ut av dette? Har foreldrene kunnskaper om dette som er
negdvendige for & komme fram til ” den rette balansen” ? Hva bestar disse
kunnskapene av? Og blir de brukt som grunnlag for valg av behandling etc.? Hva

mener foreldrene n&r de sier at de vil ha henne tilbake sdnn som hun var? Hvilke
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erfaringer og kunnskaper ligger til grunn for et dlikt gnske? Dette er sparsmal jeg vil
komme tilbaketil i diskugonsdelen.

| tillegg til frykten for anfall, opplever foreldrene at barnet gar dramatisk tilbake i
utviking i denne intensive behandlingsperioden. | denne situasjonen er de fylt av
angst, sorg og mange sparsmal, samtidig intensiveres samhandlingen med ulike
behandlere og tjenesteytere. Foreldrene uttrykker at i slike perioder gker ogsa
frekvensen av mater med alle typer tjenesteytere. Dette skal vi 0gsa se eksempler pai
narrativene pa side 50 og 52 som gir et bilde av det store antallet aktarer og systemet

som omgir et multifunksjonshemmet barn med epilepsi.

Nar foreldrene forteller om hva som er gjort for afa bukt med de epileptiske
anfallene, er det uttrykk som ” gkt medisinering”, ” endret medisinering” og ” justert
vagusstimulator” som brukes. De benytter altsa hel sepersonellets begreper og er vel
kjent med hva begrepene innebager. Behandling med vagustimulator vil si at det
opereresinn en stimulator gverst pa brystet som en slags pacemaker med ledning som
omslutter nervus vagus pa hayre side av halsen. Nerven far elektriske stimuli med
jevne mellomrom, individuelt tilpasset hver person. Dette har vist seg & ha en positiv

effekt pa utviklingen av epileptiske anfall hos noen pasienter (Majorie et al 2005).

Medisinsk behandling
Forebyggende medikamentell behandling er pr i dag hovedelementenei

epilepsibehandling. Stadig nye antiepileptika har de siste arene bedret
behandlingsmulighetene og mange av de verste bivirkningene som eldre
antiepileptika hadde, er borte (Gjerstad et al 2003). Likevel er det dlik at hos
multifunksjonshemmede barn med en vanskelig kontrollerbar epilepsi, sa er
utfordringene store nar det gjelder afinne fram til den beste medikamentelle
behandlingen. Det er sielden at ett medikament far kontroll pa anfallene, og de fleste
multifunksjonshemmede barn med epilepsi star pa en kombinasjon av flere
antiepileptika (van Blarikom et a 2006, Goldstein et al 2004). Ofte blir antiepileptika

kombinert med andre medikamenter for alase opp spasmer; (krampetrekninger i
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musklene), forebygge obstipasjon; (forstoppelse), behandle refluks; (sur
tilbakestremming av mageinnhold til spiseraret eller bedre respirasjonen;
(pustemuligheter). | tillegg far, som nevnt, stadig flere barn med vanskelig
kontrollerbar epilepsi inoperert en vagusstimulator som har vist seg & ha effekt i en
del tilfeller (Majorie et al 2005). Behandling med Ketogen diett er ogsa gkende,
spesielt overfor multihandicappede barn som har fatt operert inn en ernaaringssonde
pamagen (Freeman et a, 2007, Wilong 2007). Det vil si at all mat de far gar viaen
"knapp” pamagen. Dietten er avhengig av full kontroll paforholdet mellom fett,
karbohydrater og proteiner i maten, derfor er en gastrosonde nadvendig for akunne
gjennomfgre dietten pa barn som ikke kan samarbeide og eller har svelgvansker etc.
De medikamentelle og tekniske tiltak som er nevnt her, er eksempler pa den vanligste,

forskningshaserte medisinske maten & behandle denne pasientgruppen pa.

En balansegang
A finne balansegangen mellom” neddoping” og” glede av livet” er en kontinuerlig

utfordring, og innebaarer ogsa a finne balanse mellom behandleres og foreldres syn pa
saken. Hvilke kunnskaper skal til for at vi skal komme sa nag den gode balansen som
mulig? Og hvaskal til for at deltagerne i barnets habiliteringsprosess skal forsta
hverandres stasted slik at de kan samarbeide og anvende begge parters kunnskap og
erfaring i sgkingen etter det gode balansepunkt? Sparsmdlet er ogsa om det alltid er
mulig afinne dette gode balansepunktet? Kanskje er det & kommetil et punkt der en
omforenes og har en gjensidig forstaelse for hva situasjonen gar ut pa og hva aktuelle

begrensninger er

Hva betyr utsagnet; ” vi vil ha Stine tilbake sdnn som hun var”? Er det tilbake til en
situasion som foreldrene felte at de hadde kontroll over? Faler de at det er noen
andre som har kontrollen n&? Kontrollen med hvordan barnet har det og kontrollen
over familiens hverdag, det vil si hvade for eksempel ma bruke tiden sin pa? Farer
denne falel sen av manglende kontroll med ” systemet” til et behov for gkt kontroll av
omrader som det er mulig & kontrollere? Det vil si at barnet holdes hjemme fra skole

eller avlastningsbolig, eller at ogsa ubetydelige feil i saksbehandling etc. blir
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gjenstand for skarpe reakgoner fraforeldrenes side? Uansett har behandlingen fert til
at barnet oppleves ” neddopet” og foreldrene vil heller ” ha henne tilbake sann som
hun var”. For & utdype dette fenomenet eller ansket, vil jeg komme tilbake til hvilke
kunnskaper foreldrene formidler at behandlerne bygger sinetiltak paog hvilke
kunnskaper foreldrene formidler at de besitter om barnet. Videre hvordan de ulike
kunnskapsperspektivene far prege den faktiske behandlingen av barn som Stine. Hva
foreldrenes erfaringskunnskap bestar av og hva som skjer med deres kunnskap og
erfaring i matet med ” systemet”.

Det er mange spgrsma som er |gftet fram her, jeg forsgker atanoen av sparsmélene
med inn i diskusjonen for & belyse hvilke svar jeg opplever at foreldrene har formidlet
I materialet.

" Det bare bygger pa seg”

” Selv om Ola er i en noe bedre fase na enn da det sto pa som verst med mange
sykehusbesgk, s er det vel ikke feare instanser inne for det. For det bygger pa seg
uansett, bade med fysioterapi, det pedagogiske med PPT og skolen, og alt det der, og
aviastningsboligen og alle vikarene som kommer og gar. | ansvarsgruppa sitter det
en lege, men han er ikke fastlegen. Han er med pa ansvar sgruppemgtene av og til og
oppdaterer seg der. Ellerssa har vi lege og sykepleier og andre pa
habiliteringstjenesten i Lilleby. Vi er pa ortopeden i Mellomby i forbindelse med at
Ola skal ha ortose, det vil si utpraving og kontroll av korsett, gaskinner og slikt. SA
er vi pa sykehuset i Storeby til justering og kontroll av vagusstimulatoren hans og
medisiner og sant. Av og til gjeres dette av legene pa spesialsykehuset i forbindelse
med at vi er lagt inn der for et eller annet. Sa vi har mange institusjoner og
behandlere & forholde osstil. Og dette er jo bare de som har med behandlingen &

gere.

Huset ma bygges om, det mé installeres heis pa badet. Vi kan ikke ha den bilen vi

hadde, for der er det ikke plasstil rullestolen. Jeg er sikker pa at jeg har snakket med
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10 personer bare for a finne ut av hvilke bilforsikringer som er mest gkonomisk for
oss somfamilie. | tillegg er det spisestoler og annet utstyr som skal justeres,
repareres eller fornyes. Nar du somforelder skal forsgke a ha kontroll pa alt dette,

pluss barnet og familien dinii tillegg, sd er det stort og tungt.

Denne narrativen beskriver en typisk "hverdag” for familiene som er inkludert i
studien og det store mangfoldet av aktagrer som til enhver tid er inne pa et eller annet
felt. Foreldrene formidler en opplevelse av at " det bygger pa seg uansett” , det vil s

at selv om de stér pa for divareta barnet blir oppgavene flere og starre.

Hvem er s3” akterene” i barnets habiliteringsprosess? A habilitere vil si 8 vaae med &
bidratil at personen far leve et verdig liv. Pasientgruppen i studien har stort sett

medf adte sykdommer og funksjonssvikt, men barnet kan ogsa ha veat pa et hgyere
eller bedre funksjonsniva som sa har gatt tilbake eller forsvunnet helt. Foreldrene ble
oppfordret til & ansla muntlig hvor mange personer de ma forholde seg til pa grunn av
barnet sitt i |gpet av et &. Gjennomsnittet her ble +/- 35 personer pr ar. Med dette
som utgangspunkt er det patagelig hvor fravaarende omtalen av individuell plan og
koordinert oppfalging er i materialet. Kun en av foreldrene nevner en koordinator, og
det er i forbindelse med at familien flytter og blir oppringt av en person i den nye
kommunen som presenterte seg som deres midlertidige koordinator og som lurer pa
om familien har det de trenger og om hun skal viderefgre vedtakene de har i den
kommunen de flytter fraetc. Denne opplevelsen fortelles med uttrykk som” Hehh ...
far vi fikk sukk for oss var vedtak pa avlastning ordnet” , ” Fantastisk!” . ”Liksom, ...

bare ... knips...!”

Ellers beskriver foreldrene seg selv som koordinatorer og initiativtagere. | material et
brukes ord som "oppdatere” , "forklarefor” og” mase pa’ etc., nar foreldrene
beskriver hva de gjer overfor bade behandlere og hjelpere pa trygdekontor og
hjelpemiddelsentral. Foreldrene beskriver at de ma opptre som padrivere,
undervisere og veiledere for at systemene skal fungere. Det er altsa foreldrene som
stort sett har rollen som koordinator og ikke hjelperne slik loven om individuell plan

tilsier. Samtidig som dette dokumenteresi historiene, viser det seg at denne rollen
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ikke er anerkjent i hjelpeapparatet og at kunnskapene tilknyttet koordinatorrollen ikke
blir anerkjent og anvendt i kliniske behandlingssituagioner. Dette kommer jeg tilbake
til i narrativen som beskriver den den relasjonelle naa'personkunnskapen til foreldrene
om barnet og som ser ut til & komme fram i handlingene de utf@rer og undervisningen

de utfarer overfor akterene som star naamest barnet i hverdagen.

Neste narrativ formidler en konsekvens av den forrige narrativen, der foreldrene
beskriver ale aktarene og hjelperne i habiliteringsprosessen. Foreldrene formidler
her hvordan andre tar styringen over livene deres og de forteller om opplevelsen av a
bli mistrodd. Mange av disse fortellingene og uttrykkene ble fortalt med nonverbale
” oppgitthetsuttrykk” som sukk og bank i bord, de ble ogsa ofte uttrykt med ironi (slik
jeg oppfattet det).

" Systemene tar styringen”

” Vi fikk en uttalelse fra spesialistene pa sykehuset om at barnet vart hadde sa store
medisinske og fysiske awik at de ville anbefal e hjel pestanad sats 3, men da vi sgkte
om dette fikk vi avslag. Derfor klaget vi til klageenheten. Saksbehandler skriver for
trygdekontoret i oversendel sesbrevet; ” Den klagende part fremholder at barnet
krever sd og sa mye, men det er vel en overdrivelsei sakens fakta. At smé barn
trenger maten kuttet opp og skorpen kuttet av, og at hans mat kanskje ma moses noe

mer, kan da umulig ta sa mye mer tid.”

P& grunn av saksbehandlers fremstilling ble det avslag der ogsa og vi matte anke til
trygderetten for vi fikk medhold. Til slutt s lurer du pa: ” har jeg tid til & ga pa jobb
I dag, eller har jeg ikke?"

Aret etter fikk vi en ny saksbehandler, og plutselig opplevde vi at hun ringte til oss
istedenfor at vi ringte til henne. Det skjedde noe konkret og nyttig uten at vi tok
initiativet, og vi Slapp & mase! Samtidig med dette fikk vi beskjed om at barnet skulle
innlegges for oppstart av Ketogen diett, men den matte vi si nei til. Vi hadde planlagt

sammen med teamet pa sykehuset at innleggel sen skulle komme tidlig pa vinteren,



959

men innkallingen ble stadig utsatt og komi slutten av april. Da gar det mot ei travel
tid pa jobb for meg som laarer, pluss at vi ma vearei faste rutiner nar vi gar i gang
med en sd omfattende jobb som det er & starte opp med ketogen diett. Vi hadde ogsa
sagt til lillesaster at hun skulle fa vaare med noen dager under denne innleggel sen,
men vi matte bare forklare henne at det ikke ble noe av. Vi starter sa planlegging
for innleggelse til hasten i stedet. Vi ma det, for det skal passe inn med s& mange
hensyn, slik er det vel i alle familier? Tenk hvisvi bare kunne fatt den tiden vi ble
enige omfarst, og somlatil rette for en god gijennomfering. Det ser ofte ut somom
det er tilfeldigheter i organiseringen som” velter lasset” hver gang slikt som dette
skjer. Viljen var god i utgangspunktet, men det skar seg likevel ...

Historiene om hvade gjer for afa omsatt medisinsk begrunnede anbefalinger til
konkrete vedtak i trygdesystem etc., er sveat mange. Foreldrene beskriver to ulike
"systemer”. Det ene er det " medisinsk behandlende system” som omgir barnet, her
beskrevet som ” uttalel se fra spesialistene om medisinske og fysiske awik” . Det andre
"systemet” er her beskrevet som ” saksbehandleren for trygdekontoret”. Foreldrene
har sveat mange fortellinger om tidsbruk og frustrasjoner fordi de stadig ma bruke

krefter pa afadisse to systemenetil &forsta hverandre.

A bli mistrodd
De forteller om opplevelsen av dikke abli trodd pa nar medisinske uttalelser skal

omsettes til vedtak, her i form at et typisk eksempel: " det kan da umulig ta sa mye
mer tid” . | tillegg beskriver foreldrene manglende kommunikasjon mellom

" systemene” som et hinder for gode lasninger. De beskriver ogsa at i detilfellene
som informasjon er overfeart, sa bestar informasjonen av generelle kunnskaper om
barnet fra epikriser og rapporter. Deres egne kunnskaper om barnet er utelatt. Flere
trygdekontor bruker egne medisinske radgivere som grunnlag for avgjerel ser.
Foreldrene stiller seg sparrende til hvor disse medisinske radgiverne henter sine

faktakunnskaper fra om deres barn. En mor forteller:



60

"Vi skrev til radgiveren (ved trygdekontoret) og spurte hvilke papirer han hadde fatt
om Kari, men det fikk vi ikke svar pd” og en far forteller: ” Vi ringte og spurte omikke
radgiveren kunne komme hjem & vaae sammen med oss en dag, men han svarte at det
hadde han ikke behov for” .

Eksemplene illustrerer mangel parespekt og gyldighet i forhold til foreldrenes
naarpersonkunnskap og mangel paintegrering mellom ulike typer kunnskap og ulike
nivaog etater i helsetjenesteapparatet.

Foreldrene beskriver store individuelle forskjeller i hvordan de blir mett, og
forskjellene ser ut til & bunne mer i personlige egenskaper hos den enkelte
saksbehandler og hjelper, enni forskjeller innen kommuner og institusjoner. Svikten
i samspillet skjer altsai relasionen til de de samarbeider med. Samtidig gir de flere
eksempler pa hvordan rutiner og organisering kan bli et hinder for at gode intensjoner
falges opp og gode forslag til lasninger gjennomferes. Jeg vil komme tilbake til
hvilke uttrykk foreldrene bruker nar de beskriver " akterer” som de oppfatter at bidrar

til en god dialog og til gode lgsninger i habiliteringsprosessen.

@konomisk utfordring og planer som "gar i vasken”
Foreldrene forteller mye om gkonomi i sine historier, blant annet ekstra utgifter i

forbindelse med bolig, transport og sykehusinnleggelser. Hensynet til andre barn i
familien kommer ogsa fram, foreldrene bruker uttrykk som ” alltid & matte dele seg”
for adrapa hver sine aktiviteter med barna, eller at de ma”fikse alternative | gsninger
raskt” ved akutte innleggelser. Eller somi denne siste narrativen hvor lillesgster
alikevel ikke far veat med for ase selv hva det betyr nér storebror er pa sykehus.

Som i defleste barnefamilier, beskriver foreldrene en travel hverdag med mange
hensyn som ma veies mot hverandre. Behovet for planlegging er stort, samtidig
beskriver de arsaker som gjer at " planleggingen gikk i vasken” . Alle faktorene som
er nevnt i denne narrativen, er eksempler fra de mest vanlige fenomen som foreldrene
opplever " tar styringen” over hverdagen deres. Foreldrene beskriver hvordan

" systemene” styrer livene deres, enten det gjelder forstéel se for ulike trygdeytel ser
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eller venting pa en eller annen innleggelse. Dette skjer samtidig med at foreldrene er i
en situasion med seg selv og barnet sitt hvor behovet for kontroll og planlegging er

svaat stort.

Foreldrene setter ord pa og kommer med forslag til tiltak som de mener kan minske
den " systemstyringen” som de faler seg utsatt for. Den neste narrativen summerer
beskrivelsene av de erfaringene og gnskene de har kommet fram til. Foreldrene
nevner spesielt de unge familiene somer i startgropa og at de skal fa nyte godt av

blant annet de erfaringene som de mer ” drevne” har kommet fram til.

"Nasjonale regler for slike som oss!”

“ Jeg tenker hele tiden at det skulle vaat ETT trygdekontor for HELE Norge for slike
somoss. Vi som har alvorlig multifunksonshemmede barn med epilepsi, vi bor i
store byer og vi bor pa bitte sma steder, men vi har samme behov!! Vi vet at de som
bestemmer vet ganske mye om hva som kommer til a vaare ngdvendig for barnet og
familieni alle fall de farste fem arene. Innenfor en totalsum, kunne valgfriheten for
den enkelte familie bli starre og forutsigbarheten for kommunene bedre. Og om du
flytter til en annen kommune skulle ikke det spille noen rolle fordi behovene stort sett
er kjent og reglene ville vaare nasjonale faringer. Behovene ma meldesi god tid.
Tilstanden til barna vare er mer eller mindre konstant, det vil si at de blir ikke
" friske” . Den samme tanken skulle ligge til grunn for avlastning og ferie, nemlig en
tidskonto. Har du ikke fatt brukt aviastningstilbudet pa grunn av ett eller annet, har
du automatisk tilsvarende antall dager til gode, og du ma selvfalgelig avpasse det
med boligens muligheter og melde fra innen en fastsatt tidsfrist for slike
" tilgodedager” . Sden det normale for oss er at hverdagen er uforutsigbar sa er
betydningen av fleksibilitet, kreativitet og tilgjengelighet til ” systemene” store. Det &
bli oppringt fra en person som bruker vanlige ord, som kan Iytte og som vi opplever

at har forstatt hva saken gjelder, er en svaart god opplevelse!”
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Foreldrene beskriver at behovet for fleksible lgsninger er stort pa grunn av
uforutsigbarheten bade i forhold til epileptiske anfall og usikre prognoser. Samtidig
formidler de at det er en stor grad av forutsigbarhet i forhold til barnets behov og
tilstand de naameste arene. ” Det normale for oss er at hverdagen er uforutsigbar”
Den uforutsigbare situasjonen barnet og familien lever i blir opplevd og formidlet
som normal ut ifra de faktiske utfordringene det innebaarer aleve med

multifunkg onshemming og alvorlig sykdom.

De uforutsigbare endringene som ofte skjer fort med barnet, krever fleksibilitet fra

systemet’ s side, en fleksibilitet som ikke ser ut til a eksistere de fleste steder i landet.

En av hovedfunnene i materialet er historiene som beskriver brudd i dialog og
samhandling fordi foreldrene opplever hjelpere som handler ut ifraen type
kunnskaper om barnet som ensidig bygger pa generelle, teoretiske data og pa
grunnlag av barnets diagnoser. Via historier om hvaforeldrene masi og gjere for at
de skal fale seg trygge pa at barnets naae omsorgspersonell kan handtere det som
métte skje med barnet, kommer foreldrenes relasjonelle kunnskap til syne. Jeg vil i de
to neste narrativene | gfte fram historiene som er brukt for & beskrive hva denne
naapersonkunnskapen kontra den generelle kunnskapen bestar av og hvordan de ulike
aktarenes kunnskaper blir anvendt, eller ikke anvendt i samhandlingssituasjoner i

deres hverdag.

"Vi ma jo veere sammen da!”

" For a bli kjent med min sgnn ma du ha SETT ham og VART SAMMEN med ham
LENGE. Nar jeg lgfter han ut av rullestolen og over pa treningsbenken, sa ma vi
snakke sammen. S ifra at ” na | gfter jeg og at snart skal vi ha boksekamp” eller noe.
dik at han skal skjgnne at det her skal bli artig! Da kjenner jeg pa kroppen hans at
han slapper mer av, det blir faarre spasmer og da kan det bli feare anfall ogsa. Dette

forklarer vi fysioterapeutene, for de skifter veldig ofte, og har ofte bare fatt vite navn
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og diagnosene nar de kommer. En kan jo bare tenke pa seg 5@ hvor vondt det er

hvis noen drar deg fort opp nar du har sittet lenge stille.

Det er rart det der med anfall, for jeg vet at man ma oppleve noen for & bli trygg pa a
handtere anfall og for a kjienne igjen anfallene. Tanken pa at sannen min skal vakne
opp etter et kraftig anfall i aviastningsboligen, og sa er ikke jeg der, det greier jeg
bare ikke. S derfor kan han like gjerne vaare hjemme i darlige perioder. Jeg ser det
pa gynene hans om morgenen om det blir en god dag. Hvis hanikke” er med meg
med blikket” betyr det somregel at det har veat anfall i |gpet av natten og at det kan
komme flere utover dagen. Det kan bli helt fatalt hvis den som skal ha ansvaret for

ham i boligen ikke kjenner igjen tegnene hans og lar ham sitte alene. Og personal et

skifter ofte sa vi er aldri helt trygge pa hvem som er der nar vi kommer. Noen er bare
helt supre, vi bare merker at de” forstar” . Det er noe med vaaematen. Hvisde er
nye og ikke kjenner Ola sa tar deinitiativ til & f vite og vi ser at de forstar det vi har

sagt.

| darlige perioder vet vi ogsa at matingen ma ga sakte, ellersblir det bare gulp og
triste miner. Og hvisdet blir for mye oppkast og lite drikke, blir magen for stoppet og
det farer nesten alltid til flere anfall. Sa det er en runddans, og det er viktig & vite om
diketing, ellers blir ofte medisinene gkt for a fa bukt med anfallene. Og i mange
tilfeller blir jo det helt feil. Men det er somregel pillene somregjerer!”

Historiene gir et bilde av den kunnskapen som springer ut av det & vagre negr
omsorgsperson over tid og den kunnskapen som ligger til grunn for medisinsk
behandling og utredning. Foreldrene formidler kompleksiteten i barnets
sykdomsbilde, ikke ut fra diagnoser eller teori, men ut fra den aktuelle situason og
tilstanden de opplever at barnet er i og de kroppslige reaksjoner som uttrykkes.
Videre hvilken kunnskap som matil for & skape likevekt i forhold til de funksjonene
som er ute av kontroll eller som stopper opp. Som sykepleier til denne
pasientgruppen i mange &, har jeg erfart at det afa preve seg ut med sine egne
observasjoner og grep, i samarbeid med foreldrene, er den beste méten alage seg &

kjenne barnet pa. Imidlertid forteller materialet og min erfaring at foreldrenes
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kunnskaper springer ut framer enn denne nagrheten og den utrustningen vi alle
innehar, med mer eller mindre evnetil empati. Kjaaligheten til barnet, angsten for
hva som kan skje og behovet for a oppna kontroll over situasjonen, kommer fram som
faktorer som ser ut til & ha stor innvirkning pa utviklingen av og innholdet i

foreldrenes naarkunnskaper.

Trygghet og kontroll med epileptiske anfall
Angst og kontroll er ofte knyttet til fortellinger om epileptiske anfall. For eksempel

okt kontroll av og engstelse for om de omsorgspersonene som har det daglige ansvaret
for barnet i barnehage, skole og avlastning har kunnskapene de trenger for akunne
forebygge anfall og handtere situasjonen godt nar et anfall er i anmarsj. En uttrykker
det dlik: ” stadig vekk oppdager vi ting de ikke er klar over og somvi har gitt beskjed
om, og somer livsviktig. Det blir litt av en aviastning nar vi skal ga rundt a tenke pa
dette hele tiden, da kan han heller veare hjemme” . Pa den andre siden sier en mor:

" Jeg ser at det er viktig at boligen far ” ta” noen anfall ogsa, for at de skal bli
tryggerei a handtere anfallene og kjenne igjen hva som skjer” . Dette beskriver nok
en "balansekunst” som foreldrene stéri. Det vil si balansekunsten mellom aha
kontroll og &kunne " gi dipp” og gi fra seg kontrollen med omsorg og behandling av
eget barn.

De samme fenomenet med §, for eksempel, ikke klare a” gi dlipp” ser ut til aha
innvirkning ogsa pa hjel pernes muligheter til atadel i og opparbeide seg relagonelle,
nagrpersonkunnskaper om barnet. Uttrykt i narrativen med en typisk konsekvens ” det
klarer jeg bare ikke, da kan han like godt vaae hjemme” . Foreldrene beskriver
hvordan angst og usikkerhet gker behovet for kontroll over situasonen. | tillegg
kommer kjaarligheten mellom foreldrene og barnet. Hvakan bidratil at foreldrene

skal "tillate” hjelperne abli "gode” og framsta som trygge ?

Foreldrenes historier gir ossinnblikk i flere situasioner som de opplever at bidrar til &
fremme en dialog som gker mulighetene for afatilgang til denne relasjonelle

naarpersonkunnskapen. De sier om noen av hjelperne "detar initiativ til a fa vite og vi
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ser at de har forstatt” . Foreldrene formidler at det er lov aikke vite, det er hva

hjelperne gjar i en slik "ikke vite” tilstand som har betydning.

Foreldrene beskriver her at situasjonen blir positiv og meningsfull nar hjel perne tar
initiativ til & ettersparre den kunnskapen foreldrene har, og nar de ser og lager av
foreldrenes méte & handtere barnet og handler i trad med foreldrenes
naapersonkunnskap. Dette kommer ogsa fram ved a trekke fram "imagoes” i
materialet, det vil s, bilder og karaktertrekk ved personer og meter som ga”en god”
falelse av & bli forstétt og tatt pa alvor kontra beskrivelser og karaktertrekk ved
personer og meter som ga”en darlig” falelse av aikke bli forstatt. Eksempler: " hun
gjer at han blir i godt humer” og” det var samsvar mellom ord og handling” , kontra
" han snakket i sine egnetermer” og” hun var ikke pa jakt etter Kari’stegn og

signaler.”

Foreldrene snakker ogsa om normalitet, som utgangspunkt for den relasjonelle

naarpersonkunnskapen de beskriver ”en kan jo bare tenke pa seg selv” .

Jeg har i den siste narrativen forsekt afelge en utviklingshistoriei materialet. Denne
utviklingshistorien kommer til syne via alle situasjonene foreldrene opplever der de
har mattet gdinn som en aktiv part for at barnets helse og velvaae skal ivaretas paen
forsvarlig méte. Denne utviklingshistorien tror jeg kan vaare et resultat av foreldrenes
mer og mindre bevisste behov for & gjenvinne likevekt. Det pagar noei livene deres
som gjer at de ma foreta seg noe for at opplevelsen av trygghet og kontroll skal bli
gjienopprettet. Dette ”noe” som mangler, beskriver foreldrene som essensielt for en
meningsfull habiliteringsprosess. Hvis man snur dette, kan det vaere naturlig a sparre
seg; Vil det &lgfte fram den relasjonelle kunnskapen i habiliteringsprosessen vaae av
betydning for at hjelpere og behandlere skal forsta foreldrene bedre?

Uttrykkene som brukes om hvordan den relagjonelle kunnskapen verdsettes og
anvendesi hverdagen er mange: " det er somregel pillene somregjerer” eller somen
far sandr to spesialister hadde ulikt syn pa anfallsutlgsende faktorer: "kan vi fa rekke

opp handa og vaae med?” . Dette kommer fram i neste narrativ som beskriver
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foreldrenes historier og uttrykk for hva som representerer den generelle
fagkunnskapen og deres opplevelse av hvordan den vektleggesi barnets
habiliteringsprosess.

“De som har fasiten.”

" Vi har nettopp vaat i en situasjon na der vi lurer pa hvor profesjonene vil hen og
hvorfor hver hjelper liksom bare ser sin bit av barnet. Saken er den at var sgnni en
lang periode har hatt minst ett kraftig GTK anfall hver uke, i tillegg til de anfallene
han alltid har mer eller mindre av. Dette gjer hverdagen ekstra usikker bade for
Erik, for oss, for skolen og for aviastningsboligen. Det er dlik at forskjellige
behandlere er uenige om hva som kan vaare arsaken til anfallene. Og for all del, vi er
helt avhengig av fagkunnskapene deres og alle har sendt epikriser til hverandre med
informagion. Her mener blant annet den ene at shuntsystemet fungerer som det skal,
mens en annen sier at det kan det umulig gjegre. Vi ble sendt til flere spesialister for
at de kan vaare dommere. Det har blitt gjort enda flere undersgkelser, bade ny MR,
EEG, trykkmalinger og blodpraver. Det er gjort medisinendringer uten at det hjalp
pa anfallene og det er diskutert om han skal fa operert inn en vagusstimulator. Det er
jo de som har fasiten sann sett, men det er da vi lurer pa omvi kan fa rekke opp
handa og vaare med i diskusjonen. Fgle at noen virkelig lytter til resonnementet vart
og ser hele Erik. Ikke for det, vi blir ofte bedt om a fortelle, om og omigjen, men det

er om fgdselen, hva som har skjedd nar og sant.”

Foreldrene beskriver her den generelle fagkunnskapen ved & omtale det medisinske
behandlingssystemet som omgir barnet. Dette kommer fram nar foreldrene forteller
hvor " profegonene” hovedsakelig henter sin kunnskap franar de skal foreta seg noe
overfor barnet. Enten det gjelder fysikalsk trening, medisinendringer eller
spisestoltilpasning. Ved atrekke ut uttrykkene de bruker far vi vite noe om hvor disse
kunnskapene finnes, " hos spesialistene” , ” i epikrisene” og ”via diagnosene som er
satt” . Foreldrene refererer til alle typer undersgkelser: ” MR, EEG, trykkmalinger og

blodprever” . Foreldrene omtaler kunnskapen som sannheter, de som ”har fasiten” og
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" er profegonelle” og noe de opplever som helt ngdvendig: ” vi er helt avhengig av
fagkunnskapene deres’ . Samtidig beskriver foreldrene den generelle fagkunnskapen
som en fragmentert kunnskap der, " hver ser sin bit”. Og de lurer pa” hvor
profesionen vil hen?” og ber om ” & fa rekke opp handa a veare med” . Dette tyder pa
at det er noe de er utestengt fra, og at de har noe & bidramed for afatil gode
lgsninger? Spegrsmalet er i hvilken grad hjelperne, altsa de profesjonelle, slipper
foreldrene inn til i habiliteringsprosessen? Foreldrene formidler at de blir bedt om a
bidra med opplysninger pa den generelle fagkunnskapens premisser ” om og om

igien” , ” om fadselen, hva som har skjedd nar og sant.” Mens de uttrykker savn etter
" afale at noen virkelig Iytter” til deres historie og erfaring med hensyn til hvordan
barnet best kan handteres. Opplevelsen av dikke bli hert og forstatt skaper et brudd i
dialogen. Foreldrene framhever at dersom de kunne faleggetil sine
naarpersonkunnskaper om barnet og hverdagen, sa ville lgsningene blitt bedre for
barnet og mer akseptable for foreldrene. Nar naarkunnskapene de har opparbeidet seg
anvendes av hjelperne, farer dettetil at det som skjer med barnet oppleves tryggere og
mer riktig enn nar kunnskapen deres ikke blir brukt. | tillegg beskriver foreldrene
tiden det tar for dem & kompensere for fraveaet av deres naarpersonkunnskap og
erfaring i habiliteringsprosessen, se narrativ side. Dette tyder pa at det
kunnskapsrommet som omgir barnet i starre grad er fylt av generelle kunnskaper enn

av relasjonelle naarpersonkunnskaper.

Salangt har narrativene hovedsakelig omhandlet forholdet mellom foreldrene og
hjelperne og hva som skal til for at en kan forsta hverandre og dermed samhandle
bedre. Foreldrene formidler ogsa mange historier om betydningen av at hjelperne
forstar hverandre. | en habiliteringsprosess gar barnet ut og inn av forskjellige
sykehus til behandling og utredning for sa &8 komme tilbake til egen kommune med
andre hjelpere som skal f@lge opp videre.
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"Det kommer sa mange palegg”

" Vi opplever stadig at det blir veldig vanskelig for kommunen og de som jobber der,
fordi det kommer sd mange palegg fra spesialisthel setjenesten. For eksempel da det
ble bestemt at Tor skulle ha botoxbehandling. Det krever at han far intensiv fysikal sk
trening rett etter botoxbehandlingen. Men nei, det far han jo ikke, for
fysioterapeutene i kommunen vet ikke at det er igangsatt slik behandling. Plutselig
stér vi der i dera eller det blir ringt idet botoxbehandlingen avsluttes, men da er det
ingen ledige timer ofte nok til at oppfalgingen blir riktig. Ofte vet de ikke hva de skal
gjere heller og de har somregel ikke matt oss far. Det er litt av et syn nar vi kommer
” med rullestol, matpumpe, korsett og inhalator” og det eneste de har fatt i handen
enten er ingenting eller en epikrise fra spesialistene. | dlike tilfeller opplever vi de
utroligste reaksjoner, fra hvite lggner og " skarpe tunger” , til full dpenhet pa at dette
vet vi ikke noe om, men at vi skal l@se det s& godt vi kan. Tenk hvisen av
fysioterapeutene i kommunen kunne fa delta ved en av innleggel sene for & bli kjent
med oss og se hvordan alt fungerer. De md jo fa sansen til a bli kjent med hele

ungen, det hjelper ikke omde er aldri sa godei yrket sitt.”

Historier om hvordan samarbeidet foregar mellom spesialisthel setjenesten og
kommunehel setjenesten kommer til synei mange av foreldrenes historier. De
beskriver hvordan informasjon og behandlingsopplegg formidles fra spesialistene il
for eksempel fysioterapeuter, avlastningsboliger og fastleger. Og de forteller hva
denne informasjonen og kunnskapen bestar av. Hvordan er det mulig for, i dette
tilfellet, en fysioterapeut i kommunen, & forstd hva som skal gjeres, hvordan det skal
gjeres og nar det skal gjgres? Hvilke kunnskaper bygger hun sinetiltak og svar pa?
Hvaskal til for at fysioterapeuten, i dette tilfellet, skal inneha de kunnskapene som er
ngdvendige for & kunne utfare behandling basert pa et helhetlig og individuelt
kunnskapsgrunnlag om barnet? Foreldrene beskriver her at informason og skriftlige
overfaringer som regel har kommet fra spesialistene, men den bestér i hovedsak av
generelle fagkunnskaper om barnet. For afa med den nedvendige relasjonelle

naarpersonkunnskapen om barnet, foreslar foreldrene hva som skal til for atadel i
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den. Her uttrykt ved” fysioterapeuten ma fa delta for a bli kjent med oss”. Igjen sier
foreldrene at generelle, faglig gode kunnskaper, ikke er nok, fysioterapeuten ma
kjenne ” hele ungen”, det vil si, for eksempel anfallsutlgsende faktorer,
respiragonsforhold og " dagsform”. For a kunne forsta og handtere barnet ma
kjennskap til barnets ”verden”, bruk av uttrykk og fakter som framstar som kjent for
barnet, inkluderes. Dette krever at hjelperen har fatt vaare naa barnet for atilegne seg
dike erfaringer. Hvasdlike erfaringer kan brukestil beskriver en mor i materialet nar
hun sier ” Sik at han (barnet) skal skjgnne at det her skal bli artig”. Det vil s om
barnet , for eksempel, far en positiv eller negativ forventning til det som skal skje
med seg. Det er ofte mange, og lange treningsakter som skal til for & opprettholde
gode kroppsfunksjoner eller unnga utvikling av uhel dige kroppsfunksjoner.

Mangel pa koordinering mellom etater
Foreldrene beskriver ogsa her systemsvikt som arsak til brudd i samhandling i

habiliteringsprosessen. Her kommer dette fram ved et typisk uttrykk om at

" kommunen vet ikke at det er igangsatt slik behandling” . Det vil si at fysioterapeuten
i kommunen, som er en nadvendig deltager for at botoxbehandlingen skal bygge pa
oppdaterte faglige krav til slik behandling, ikke vet at behandling har startet.
Systemet svikter i planlegging ved behandlingsopplegg som innebager tverretatlig
samarbeid, selv om kunnskapene om "riktig behandling” finnes hos deltageren pa
begge sider. Den intensive behandlingen i etterkant som er en ngdvendig del for afa
effekt av botoxbehandlingen uteblir fordi premissgivende deltagere ikke er informert
og de har ikke tid nér de blir informert. Dermed skjer ikke, i dettetilfellet den
fysikalske behandlingen, til rett tid, noe som klart forringer effekten av hele
botoxbehandlingen. Botoxbehandling er en viktig spasmehemmende faktor, og faare
spasmer kan igjen bety faare epileptiske anfall. 1gjen beskrives den ” runddansen”
som forteller om alle mulighetene og hensyn som mafavaae med i vurderingen ved
behandlingsvalg. Dette handler ogsa om gkonomi fordi i utgangspunktet dyre og
ressurskrevende behandlingsopplegg gjennomfares pa en slik méte at effekten uteblir
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eller reduseres. Dermed kan det skje at for eksempel medikamentene gkes fordi

anfallene fortsatt er mange.

Nar det gjelder informasjonsoverfaring mellom to etater beskriver foreldrene at det
foregar i form av epikriser og rapporter etter ulike undersgkelser og innleggelser. De
beskriver at samhandling hvor hjelpernei tillegg far en ansikt-til-ansikt-relasjon, skjer
svaat selden og hvis det skjer sa er det pagrunn av foreldrenesinitiativ og "kamp”,
dik de uttrykker det. Foreldrene nevner ikke veiledningsplikten som ligger til
spesialisthel setjenesten overfor kommunehel setjenesten. Noe som tyder pa mangel pa
informasjon fra hjel peapparatet om grunnleggende prinsipper i habiliteringsprosessen.

Foreldrene formidler at de kan forsta at synet av barnet og alle hjelpemidlene kan se
komplisert ut og virke skremmende pa hjelperen. ” Vi er litt av et syn der vi kommer”
og " det eneste de har fatt i handen er epikriser med mange diagnoser pa” .
Foreldrene viser her en evnetil innlevelsei hjelpernes situasjon og reaksjon, og de
gvrige historiene og materialet som helhet viser at foreldrene bade har vilje og

motivasion til &dele sine nearkunnskaper med hjelperne og " systemet” .

Oppsummering

| dette kapittelet har jeg |aftet fram de kjennetegn og faktorer som foreldrene
beskriver at preger samhandlingen med hjelpeapparatet. For det farste ble vi
introdusert til kunnskapsspennet mellom aktarene i habiliteringsprosessen og
begrepene relasjonell naarpersonkunnskap og generell fagkunnskap. For det andre
foreldrenes opplevelse av ” systemene” rundt barnet og av at det er noen andre som
har regien over familiens og barnets hverdag. For det tredje ble vi introdusert til hva
den relasjonelle naarpersonkunnskapen bestar av og hvordan denne kunnskapen
holdes utenfor det profesjonelle ”kunnskapsrommet”. Samtidig kom foreldrenes
beskrivelse av den generelle fagkunnskapene rundt barnets behandling fram. For det
fjerde ble det satt sgkelys pa hvaforeldrene formidler skal til for at deltagernei



barnets habiliteringsprosess skal forsta hverandre og betydningen av dialog og

samhandling for afatil gode l@sninger.
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5. Diskusjon

| diskusionen vil jeg spesielt gainn i det jeg oppfatter at foreldrene beskriver og
opplever som et hovedanliggende i forhold til opplevelsen av en mer meningsfull
habiliteringsprosess. Dette er det jeg har valgt akalle, en relasionell
nagrpersonkunnskap om barnet og omgivelsene. Spgrsmalet er hva denne kunnskapen
bestar av? Hvordan den utvikles og etableres og ikke minst er det et stort spersmal
om foreldrenes naarkunnskaper blir verdsatt og anvendt av hjelpernei prasis?
Hvordan blir foreldrenes kunnskap sett? Dette er sparsmal som jeg vil ta med meg
inn i diskusjonen fordi jeg tror det kan belyse muligheter til abidratil et helhetlig
behandlingsperspektiv i habiliteringsprosessen.

5.1 Pasient og pargrende som ekspert

Foreldrene beskriver hva deres naarkunnskap om barnet innebaarer og fremhever at
slike kunnskaper er grunnleggende for barnets sikkerhet og foreldrenes opplevelse av
trygghet. For eksempel gjelder dette handtering av barnet ved refluks (se utdypning
side 74). Dette er kunnskap som ofte er tausi verbal forstand, men som viser seg |
ferdigheter og handlinger overfor barnet. Kunnskapen er etablert gjennom kroppslig
nagrhet og erfaring med barnets reaksjoner over tid og handlingene er basert pa
tolkninger av barnets kroppslige uttrykk. Samtidig er handlingene basert pa at
foreldrene har tilegnet seg elementer av fagkunnskap. Jeg finner her likhetstrekk med
Heggdals forskningsresultater nar det gjelder utvikling av relasjonell kroppskunnskap
ved langavrige lidelser og skader.

Heggdal (2008:34) sier at " Kroppskunnskaping er en grunnleggende prosess for
utvikling av personlig kunnskap om egen kropp, mestring, helse og velvaae’. Jeg ser
mange likhetstrekk ved Heggdals definigon av hva Kroppskunnskaping innebaarer for
den enkelte person og de kunnskapene foreldrene formidler i forhold til sitt barn og

den situasjonen familien er i. Jeg opplever at foreldrene beskriver bade
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pastandskunnskaper, ferdighetskunnskaper og fortrolighetskunnskaper slik det er
beskrevet og diskutert i Heggdals (2008) forskning om Kroppskunnskaping hos

voksne pasienter med ulike langvarige lidel ser og skader.

Foreldrenes pastandskunnskap
Jeg vil nafalge foreldrenes fortellinger om takling av epileptiske anfall og handtering

av anfallsutlgsende faktorer som hovedeksempel i draftingen av hva foreldrenes
kunnskap bestar av og hvordan den oppstar. Farst; ved & studere foreldrenes
beskrivelser av pastandskunnskap om dette? Denne typen kunnskap kan vaare
medisinsk kunnskap om sykdom fordi kunnskapen ofte formuleres i pastander om at
a)arsak og risikofaktorer, farer til sykdom b), og at a) kan endres/manipuleres paen
bestemt méate gjennom c) behandling. Et eksempel fra pasientgruppen i min studie
kan vaae; @) Ukontrollert epileptisk aktivitet i hjernen, stress eller uregelmessig
medikamentinntak medfarer b) ulike epileptiske anfall og fare for andre
komplikasjoner, og ber i farste omgang behandles med c) regelmessig bruk av
antiepil eptiske medikamenter, avpasset stressniva og eventuelt utredning av

muligheter for kirurgi.

Foreldrene formidler at tilgangen pa generelle medisinske kunnskaper om barnets
sykdom og diagnoser er tilstrekkelig bade for de selv og andre i
habiliteringsprosessen. Foreldrene beskriver videre at de bruker myetid pa a formidle
denne typen kunnskaper mellom hjelperne i habiliteringsprosessen. Dette kommer
spesielt fram i historier knyttet til personale i barnehage, skole og avlastningsboliger.
Historiene viser ogsa at i noen tilfeller holder foreldrene barna hjemme fra, for
eksempel, avlastningsboligen, fordi de opplever at personalets kunnskaper om barnet
sykdom og tilstand er for darlige. Her ser vi et asymmetrisk forhold mellom
pastandskunnskap hvor foreldrene er ” eksperten” og hjelperne "eleven”. Dette
misforholdet av kunnskaper om barnets sykdom og fungering mellom hjelperne og
foreldrene ser ut til dinnvirke paforeldrenes behov for kontroll og det ” & gi slipp” pa

barnet. ” Da kan han like gjerne vaae hjemme” .
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Alle data og informasjon rundt barnets medisinske behandling og diagnoser som
finnesi foreldrenes fortellinger vitner om at dette er kunnskaper som har stor
betydning for behandlingen av barnet. Foreldrenes pastandskunnskaper om barnets
medisinske behandling ser ut til & komme pa” ekspertnivd’ fordi kommunikasjon og
informasjon om de biomedisinske kunnskapene rundt barnetstilstand er i fokusi
diskursen rundt barnet. Foreldrene formidler en ambivalensi forhold til
pastandskunnskaper slik jeg oppfatter det. Pa den ene siden at de og barnet er helt
avhengige av de medisinske fagkunnskapene, men pa den andre siden at den
kunnskapen framstar som enerédende i habiliteringsprosessen. De bruker uttrykk som
"fasitsvar” eller at "det er pillene somregjerer”. Jeg refererer her til Foucault som
hevder at folk har makt i et samfunn direkte proporsjonat med sin evnetil a deltai de

forskjellige diskurser som former samfunnet, eller som her i habiliteringssprosessen.

Et annet eksempel fra pasientgruppen nar det gjelder pastandskunnskap kan vaae at;
a) sviktende lukkemuskel mellom magesekk og spiserar, inaktivitet og flatt
stillingsleie kan medfere b) refluks, det vil s tilbakestramming av surt mageinnhold
til spiseraret, smerter og ubehag, og ber i ferste omgang behandles med c) forhayet
hodeleie, tilpasset aktivitet og stillingsendringer, eventuelt medikamenter eller
Kirurgisk inngrep. Foreldrene formidler kunnskaper om anatomiske og fysiologiske
forhold, men det kan ofte bare vaare adferden eller handlingen de utf@rer som viser at
de har slike kunnskaper. Det vil si at foreldrenes pastandskunnskaper kan veae
uartikulerte i biomedisinsk og vitenskapelig forstand.

Foreldrenes kunnskaper ser ut til avaae utviklet viaen blanding av " opplaging” fra
de medisinske behandlerne og deres egen erfaring om arsak og virkning i hverdagen
med barnet. En kan sperre seg om foreldrene gar veien om praktisk kunnskap for &
utvikle sin egen kunnskap? Nortvedt og Grimen (2004) skriver om praktisk kunnskap
at denikke lar seg lgsrive frade eller den som har den, og fra de situagjoner hvor den

blir laat og anvendt.
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Foreldrenes ferdighetskunnskap
Hvordan kan vi se foreldrenes ferdighetskunnskap i deres takling av epileptiske anfall

og handtering av anfallsutlgsende faktorer? " Ferdighetskunnskaper viser segi form
av ferdigheter i a utfgre bestemte aktiviteter og det forutsetter engasjement, ansvar og
innsats fra pasientens side (Heggdal 2008:161)”. Vi skal felge eksempelet med
takling av epileptiske anfall og handtering av anfallsutlgsende faktorer videre.
Foreldrene formilder at de er eksperter idet de beskriver situasjoner hvor de ma
veilede og undervise andre i hvordan de skal gjenkjenne forskjellige typer epileptiske
anfall og hva hjelperne skal gjare for a handtere anfallene pariktig méte. Vi ser at
fokuset flyttes fra svikten i organet til barnets reaksjoner og uttrykk. Forut for
beskrivelsene av foreldrenes ferdighetskunnskaper herer vi historier om kjaalighet,
angst og behov for kontroll.

Nazheten mellom foreldrene og barnet over tid og til alle degnets 24 timer pa grunn
av sykdom og utrygghet gir grunn til & anta at foreldrenes erfaringer med og
kjennskap til barnet blir enda mer nyansert og falel sesmessig enn nar barnet ikke
utlgser en slik bekymring og nitid oppfelging. Ferdighetskunnskaper om barnet vil
vage knyttet til den enkelte forelder og dens forstaelse av hva som er "best” i
relagonen mellom barnet, de selv og omgivelsene. Derfor er ikke generelle
”sannheter” om hva som er riktig for familier med multifunksjonshemmede barn nok
for a utfere god behandling og hjelp. Det som er essensielt afinne ut av er
"sannheten” for den enkelte forelder og familie, ”ekspertkunnskapene” dlik de gir
mening i den aktuelle situasjonen. Et karakterisktisk trekk ved foreldrenes
beskrivelser ndr det gjelder utviklingen av ferdighetskunnskaper er den klare
sammenhengen dette har med & vaare sammen med barnet over tid og a preve seg ut

med sine egne grep.

Hvis aktarenei hjel peapparatet ikke innehar ferdighetskunnskaper, beskriver
foreldrene at det kan fare til at familien og hjelpeapparatet har hver sin vergon av
problemet og hver sin ide om hva slags |@sninger som er best. Et slikt utgangspunkt

vil gelden faretil tilfredsstillende samhandling. Uten samtale og uten en
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samskapel se som bidrar til felles forstaelse av problemer og Igsninger, vil vi selden
lykkes, hevder Martinsen & Ekern (2001). Jeg vil ogsa senerei diskusjonen komme
tilbake til foreldrenes ferdighetskunnskaper med hensyn til sasmhandling og
tverrfaglig samarbeid. Spesielt nar det gjelder betydningen av en felles
(problem)situasjonsforstaelse i behandlingen av barnet.

Falger vi eksempelet med refluks videre, kan det bety foreldrenes
ferdighetskunnskaper i bruken av sengeleie, for eksempel ferdighetskunnskapen det
er aleggetil rette for at tiden fra maltidet avsluttes og til barnet legges flatt i en seng,
blir riktig. Foreldrene ferdighetskunnskaper framstar via handlinger og " grep” i
forhold til barnet som de opplever at har stor betydning for hvor omfattende plagene
blir i barnets hverdag. Her kommer det ogsatydelig fram at ferdighetskunnskap
forutsetter engagiement, ansvar og innsats fraforeldrenes side. Selv om prinsippene
for, for eksempel, hayt hodeleie er det samme for alle med refluksplager, sa vil
utferelsen av ferdighetene vaae forskjellig fra person til person, og matilpasses den

sammenheng barnet og familien befinner seg i.

Dette kan ogsa vage tilfeller hvor foreldrenes pastandskunnskaper om fenomenet
refluks ikke er bevisstgjort hos dem. Foreldrene formidler eller viser kun viasine
handlinger og aktiviteter at barnet sannsynligvis har refluks, men er kanskje ikke selv
kjent med arsaken eller medisinsk behandling av refluks. Jeg vil komme tilbake til
hva som skal til for at slik eksempler pa naarpersonkunnskap skal fa plass og mulighet

til a komme fram i samtalene som pagar i habiliteringsprosessen.

Foreldrenes fortrolighetskunnskap
" Fortrolighetskunnskap innebaarer at personen har etablert en trygghet i forhold til

hvordan symptomer og plager arter seg, hvordan behandlingen virker, og hva som
skal til for akomme seg. Denne formen for kunnskap innebaarer noe mer enn det a
vite om ulike symptomer eller kunne utfere en aktivitet pa en bestemt mate (Heggdal
2008:161)". Det er snakk om at foreldrene er blitt sa fortrolige med barnets

reaksioner og sine egne erfaringer at de kjenner nyansene i barnets talegrenser. Hvis
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vi falger eksempelet med takling av epileptiske anfall og handtering av
anfallsutlgsende faktorer videre kommer fortrolighetskunnskapene til syne idet
foreldrene beskriver at barnets blikk om morgenen kan fortelle at denne dagen vil det
komme epileptiske anfall. Eller nér de, for eksempel, beskriver hvordan de | after
barnet ut av rullestolen og over pa fysioterapibenken; ”vi ma snakke sammen, si noe
artig om boksekamp eller noe, da kjenner jeg at han slapper av og spasmene utl gses
geldnere hvis han skjgnner at det her skal bli artig”. Foreldrene har lang erfaring
med at hvis barnet unngar spasmer som gir smerter, stress og ubehag, sa vil det utlase
faare epileptiske anfall i 1gpet av fysioterapibehandlingen. Denne kunnskapen er
viktig fordi hvis det motsatt skjer, nemlig at anfall utl@ses og kanskje ogsa ma stoppes
med akutt medikamentell anfallsbehandling, savil fysioterapibehandlingen ikke bli
giennomfert. Regelmessig fysikalsk behandling er av stor betydning for barnets
velvaare og helse og det vet foreldrene. Jeg opplever at foreldrene formidler at deres
fortrolighetskunnskap ogsa handler mye om normalitet og forstaelse for barnets
talegrenser som de begrunner med at en kan jo bare tenke pa selv hvis ... og sa videre.
Dette mener jeg er et godt eksempel padimengionen i pasienters kroppskunnskap slik
disse er beskrevet av Heggdal (2008:158) i pkt. 3 a), b) og c) i sin oversikt over
aktuelle kunnskapsdimensjoner.

Vi skal taet lite blikk tilbake til eksempelet med refluksplager for & se hvordan
foreldrenes fortrolighetskunnskaper kan vise seg. De beskriver nyanserte tal egrenser
for hva som skal til for at forholdet mellom matmengde og tid skal bli god eller dlik at
det ikke framprovoserer refluksplager med gulp og oppkast til felge. Foreldrene har
ogsa erfaring med at gjentatt gulp og oppkast, farer til ubehag med for eksempel,
forstoppelse som fglge. Videre har foreldrene erfaring med at forstoppel se farer til
ubehag og stress hos barnet som igjen kan gke frekvensen av epileptiske anfall. Dette
forteller at fortrolighetskunnskap inkluderer et vell av forhold i handteringen av
barnets tilstand og et blikk for helhetlig funksjon der flere organfunksjoner ivaretas
med "gode grep”. P& samme mate som ved utvikling av ferdighetskunnskap og
kanskjei enda sterkere grad, beskriver foreldrene at fortrolighetskunnskap oppstar i

nagre relasjoner over tid. " For a bli kjent med min sgnn ma du ha SETT ham og
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VART SAMMEN med ham LENGE” er et utsagn som representerer en erfaring ale

foreldrenei studien har poengtert som viktig.

Nar det gjelder fortrolighetskunnskap inkluderer Nordenstam (1964) omgivel senes
betydning, nemlig forholdet til pasientens neameste og mete med samfunnet generelt.
Det kan se ut til at det er et asymmetrisk forholdet mellom fortrolighetskunnskaper
hos foreldrene og de ulike behandlerne rundt barnet. Foreldrene forteller flere
eksempler pa at dette kan vaare en faktor som skaper falelsen av aikke bli trodd eller
forstatt? Heggdal (2008) poengterer at det er viktig & merke seg at pasientens
fortrolighetskunnskap om egne talegrenser kan gi andre og riktigere svar for den det
gjelder, enn svarene en far via medisinske malinger. Poenget er at kombinasjonen
mellom fagkunnskaper og foreldrenes naakunnskaper ikke utnyttesi relasjonen

mellom behandler og forelder i habiliteringsprosessen.

” Pasientens erfaringsbaserte kunnskap er et godt eksempel pa det Polanyi
benevner personlig kunnskap. Det handler om & oppdage hvilke deler av den
medisinske kunnskapen og av medpasienters erfaringer og naare relagoners
kunnskap som kan anvendes for a forsta og handtere egen livssituasion. Ikke
minst dreier det seg om & utvikle ny kunnskap pa basis av egne erfaringer, a
utpreve nye |gsninger, og & oppdage viktige sammenhenger mellom eget liv og
helse. Denne formen for kunnskap skapes nar det spraklige og det ikke-
spraklige vokser sammen (Heggdal 2008:123)” .

Det er i forhold til dette jeg opplever at foreldrene ettersper en dialog som dpner for at
deres naarpersonkunnskap og den generelle fagkunnskapen, for eksempel medisinske
fagkompetanse kan forenes til beste for barnets behandling.

Foreldrenes tause kunnskap
Heggdal (2008) fremhever at forstaelsen av taus kunnskap er relevant for forstael sen

av egenarten ved pasientenes kroppskunnskap. Videre at Polanyistenkning er i tréd
med Merleau-Pontys om at den umiddelbare forstael sen skjer pa bakgrunn av hele

spekteret av tidligere erfaring. Kroppensrolle er grunnleggende fordi var kropp
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oppfatter og vet noe som er viktig for oss, men som vi enna ikke har satt ord pa

" Personens kropp er innskrevet med personens liv og relagjoner, og at kroppen kan
forstas som en "tekst” som personen og omgivelsene utfordrestil afortolke. Taus
kunnskap forbindes med kunnskaper som er konkret og selvopplevd, vag, men
relevant og med personbundet og kontekstbundet kunnskap” (Heggdal 2008:124).
Gjennom analyse av foreldrenes fortellinger finner jeg at de, selv om deikke selv er
rammet, utvikler en evnetil afortolke " det barnets kropp uttrykker”. Det finnes tause

dimengoner i foreldrenes kunnskaper om barnet.

Taus kunnskap kan vaare vanskelig a bli kjent med bade for den en samtaler med og
for personen selv. Jeg synes dette er av betydning a poengtere fordi det underbygger
foreldrenes utsagn og erfaringer med at det er farst ndr en ”er sammen med barnet
over tid” at enkelte kunnskaper kan utvikles og tilegnes. Et eksempel kan vaare
foreldrenes historie om hva som utlgser spasmer ved lgft. Her referer jeg til Polanyi
(2000) og den grunnleggende strukturen i taus kunnskap som bestar av to ledd. Farst
opplevelsene av at forskjellige grep og situasjoner farer til spasmer, mens andre grep
og Situagoner ikke farer til spasmer. Etter hvert integreres disse erfaringene og i
stedet for a rette oppmerksomheten mot hver enkelt bevegelse, retter vi den etter hvert
direkte mot & unnga utlgsning av spaser. Polayni fremhever at vi kjenner det farste
leddet bare ved a bruke kjennskapen og erfaringen vi har til det, for arette
oppmerksomheten var mot det andre. Det farste leddet som her faktisk stér foreldrene
naa'mest, blir taust ogsa for foreldrene fordi oppmerksomheten rettes mot & utlgse
faare spasmer. Det samme fenomenet vil vagetilfelle nar det gjelder hjelperne og
taus kunnskap. Fordi mange detaljer om, for eksempel, medisinske kunnskaper er
integrert og tilbakelagt ved innlagring, formidler hjelperen seg kun ut ifra hensikten
eller malsettingen med kunnskapen. Igjen kan dette fa konsekvenser for samtale og
dialog nar hjelperen for eksempel informerer foreldrene om sine argumenter for tiltak
og avgjerelser. Foreldrene formidler at samtalen med hjel perne kan baare preg av
"fasitsvar” og "riktig” kunnskap og at de ikke har oppfattet hvorfor svarene eller
tiltakene er "riktige” i forhold til sitt barn.
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Berger og Luckmann hevder (Nortvedt& Grimen 2004) at i den

sosia konstruktivistiske kjerne ligger det en antakelse om at kunnskap om den sosiale
virkeligheten kontinuerlig produserer denne virkeligheten. Dette tror jeg kan vaae
med aforklare brudd i dialog og samhandling, slik foreldrene beskriver det. Kanskje
har forelder og hjelper som snakker sammen eller samhandler pa annen méte, sa store
forskjeller i sin virkelighetsforstaelse av barnet at brudd i dialog, frustrasjoner og

sinne oppstar med manglende samhandling som konsekvens.

5.2 Det lukkede kunnskapsrommet

Foreldrene beskriver to typer kunnskap som befinner seg rundt barnets tilstand og
habiliteringsprosess. Disse er blant annet tidligere definert som den generelle
fagkunnskapen og den relasjonelle nearkunnskapen. Nar foreldrene beskriver den
generelle fagkunnskapen bruker de ikke bare uttrykk som beskriver hvor den kommer
fra, men ogsa uttrykk som beskriver hvordan de ser pa og forholder seg til den
generelle kunnskapen. Foreldrene beskriver denne kunnskapen som ” oppstykket” , og
at "hver ser sin bit”. Deformidler at det er noe de er utestengt fra og ” de forsgker &
rekke opp handa” for a bidramed flere syn og ensker for & bli delaktigei de faglige
diskusoner som ligger til grunn for l@sningene som velges. Jeg oppfatter at vi er inne
padet Karin Widerberg (1994) definerer som kunnskapsrommet. Foreldrene
formidler at de anser den generelle fagkunnskapen som helt ngdvendig, men beskriver
sin egen relasjonelle naarpersonkunnskap som en viktig del for &kunne” se hele
barnet” . Foreldrene uttrykker at de ser pa seg selv som ansvarligei forhold til barnet
sitt, men beskriver at de har falelsen av a vaare utel ukket fra dialog og dermed
utstengt fra et kunnskapsrom der de profesjonelle rader. | kunnskapsrommet rundt
barnet finnes det ” fasitsvar” og ” dommere ” ifglge foreldrene, og de som foreldre
deltar pa den generelle fagkunnskapens premisser ved at de mafortelle ”om og om
igjen” om, for eksempel, fadsel, medikamentvalg og tid og sted for diverse
undersgkelser. Paden andre siden beskriver foreldrene ogsa at de har sitt eget
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kunnskapsrom, med varierende grader av pastandskunnskap, ferdighetskunnskap og
fortrolighetskunnskap. Det samme ser ut til a skjei dette kunnskapsrommet, nemlig
at det ogsa er lukket i mer eller mindre grad for andre deltagerne i
habiliteringsprosessen. A lukke handler om &ikke gi slipp pé barnet, ” han kan like
godt vaare hjemme” og " det kan bli helt fatalt hvis de ikke kjenner igjen tegnene
hans’. Det kan se ut til at kunnskapene her i stor grad er tause. Forteller dette at
foreldrenes kunnskapsrom ofte kan vaare usynlig eller ikke anerkjent? Denne tanken
styrkes av ordene foreldrene bruker nér de beskriver adferden hos de hjelperne som
kunnskapsrommet deres dpnes for. Foreldrene beskriver at ” de tar initiativ selv”,

" de er pa jakt etter barnets signaler” og ” de snakker i vanligetermer”. Den andre
parten ma altsa vaare aktiv og sparrende for i det hele tatt a oppdage foreldrenes

kunnskapsrom, og de mavise vilje og interesse for atreinn.

5.3 Det utvidede kunnskapsrommet

Mye tyder pa at nar foreldrenes erfaringskunnskap ikke far plassi det profesonelle
kunnskapsrommet, sa skaper det reaksjoner i form av " opposision” eller
"kompensagion” i ytterkanten av kunnskapsrommet. " Opposigonen” hos foreldrene
kan vise seg i form av a drive opplaaing og koordinering med utgangspunkt i
frustrason, sinne, kontrollbehov og angst. Dette er eksempler paforeldrenes forsak
paaoppna likevekt, likevekt i forhold til innflytelse og kontroll over barnets tilstand.
Foucault (Lundby 1998) skriver om forholdet mellom undertrykt kunnskap og mak.
Han beskriver spraket som et maktinstrument og at folk har makt i et samfunn direkte
proposionalt med sin evnetil adeltai de forskjellige diskurser som former samfunnet.
Foucault hevder videre at den moderne maktens ekspanson baserer seg pa
framgangen i a konstruere kunnskap som framstar som ” sannheter”. Materialet har
vist at foreldrene omtaler den generelle medisinske kunnskapen som ” sannheter” og

"fasitsvar” .
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Analyserer vi dette neamere, kan vi anta at det motsatte betyr at dersom foreldrenes
relagjonelle naapersonkunnskaper tilkjennes en dominerende plassi diskursen rundt
behandling, savil foreldrenes ” sannheter” bidratil a utvide kunnskapsrommet for
forstaelse og avgjerelser. Hvainnebager et utvidet kunnskapsrom? Svenaeus (2003)
framhever at sykdommer er flerdimensjonale fenomener. Han skiller ut tre
dimengjoner ved sykdommers mening; den biologisk-fysiologiske, den

oppl evel seshaserte-fenomenol ogiske og den spraklig kulturelle. Jeg tror det er denne
maten & forsta det utvidede kunnskapsrommet som foreldrene " etterspar”. Det vil si
at farst nér kunnskapsrommet rundt barnet bestar av en likeverdig dialog (det spraklig
kulturelle) mellom den generelle fagkunnskapen og deres egen relasjonelle
naarkunnskap sa opplever de seg som faktiske deltagere i barnets habiliteringsprosess.
Vi beveger oss naover i det rommet Karin Widerberg (1994) omtaler som
forstaelsesrommet. Hun skiller mellom kunnskapsrommet og forstael sesrommet, og
knytter dette til en lang og sammensatt erfaring av forskjellen mellom kunnskap og
forstaelse. | kunnskapsrommet er det ikke sparsmal om forstael se som felles prosjekt.
Det er ikke sparsma om a dele, utveksle, gi eller faav de ulike typer kunnskap en
forvalter. Det er ikke felles progjekter som pagar, men adskilte kunnskapsrom som i
liten grad deler, utveksler, gir eller far kunnskaper om den eller det saken gjelder
nemlig barnet. Eller sagt paen annen méte; partene far ikke muligheter til & bli kjent
med hverandres virkelighetsforstael se av barnet, dette truer habiliteringsprosessen.
Heggdal (2008) tar til orde for at det er bade mulig og viktig & bygge bro mellom
pasienters og hel sepersonellets kunnskap, men at dette krever andre roller og

relagoner enn det en tradigonelt er vant til i en hierarktisk oppbygd organisasjon.

Dialog og samhandling
Hvordan skal vi snakke sammen og samarbeide for a bygge bro over til hverandres

virkelighetsforstaelse? Barnets habiliteringsprosess er befolket med svaat mange
deltagere, det betyr at det er mange mennesker som ma bli kjent med hverandres
virkelighetsforstaelse. Slik foreldrene beskriver kjennetegnene ved samhandlingen i

dag kan det se ut til at de strever med &kommei dialog og med &formidle sin
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virkelighetsforstaelse til hjelperne i habiliteringsprosessen. Informasjonen hjelperne
bygger sine avgjarelser pa, baserer seg oftest pa bio-medisinsk kunnskap, det vil si at
den stort sett kommer fra det ukkede kunnskapsrommet. Spearsmalet er hvordan vi

kan bidratil at kunnskapsrommet utvides og gir plasstil foreldrenes naakunnskap.

Hvordan skal vi mgte hverandrei spraket nar vi samtaler sper Kari Martinsen (2005)
og refererer til Saren Kierkegaard: " Det er tilegnelsen som er samtalens
hemmelighet”. Jeg vil naforsgke & belyse muligheten for tilegnelse i samtale og
samhandling via eksempel et med anfallsutlgsende faktorer ved refluksproblematikk.
Tilegnelse har a gjare med a hare etter hva den andre har a si og a svare pa det med
nye sparsmd, slik at en sammen kan forsta det en samtaler om. Tilegnelse av den
andres perspektiver er essensielt for at habiliteringsprosessen skal kunne ta
utgangspunkt i felles prosesser mellom akterene. Dvs. at helsepersonell tilegner seg
foreldrenes kunnskap og at foreldrene tilegner seg de deler av fagfolks kunnskap som
de trenger for atavare pabarnet. Mine forskningsfunn tyder pa at det er hjelperne

her som trenger & utfordres.

Det pagar, for eksempel, en samtale mellom en forelder som innehar kunnskaper
innen det jeg tidligere har beskrevet som pastandskunnskaper, ferdighetskunnskaper
og fortrolighetskunnskaper, og en lege som er ansvarlig for barnets medisinske
behandling. | rommet for dialog er det flere hensyn atasier Martinsen (2005), fordi
det trengs rom for a bli forstatt paflere mater. Rom for tid til &forstd, for eksempel,
hvordan legges det til rette for det i dagens helsevesen? Foreldrene beskriver mange
og fragmenterte mgter som er lite planlagt og at de stadig meter nye leger. De
fremmer forslag om rom for at hjelperne er sammen over tid med barn og foreldre.
Store deler av kunnskapen foreldrene innehar er tausi verbal forstand og knyttet til
handling. Foreldrene formidler at fysisk naarhet over tid er essensielt for aforsta
hvordan en skal handtere barna, enten det er i forhold til a utvikle kunnskaper om
anfallsutl gsende faktorer eller takling av epileptiske anfall. Som hjelper ma man
finne en balanse mellom & vaare naa nok over tid til & kunne tilegne seg kunnskapen

foreldrene har, og distansert nok til at foreldrene ikke faler seg overkjert. Kanskjeer
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det i dette grensesnittet at utfordringene bade til hjelperne og foreldrene er sterst?
Foreldrene ma bevisstgjgre seg nadvendigheten av & "gi dipp” og la andre utfere
handlinger sammen med sitt barn. | tillegg ma hjel peren ogsa forsta betydningen av
foreldrenes angst, kjaalighet og kontrollbehov og deres muligheter for " gi slipp”
dlik dette beskrivesi materialet.

De gode hjelperne
Pa den andre siden beskriver foreldrene eksempler pa hva gode hjelpere gjgr. De” tar

initiativ’ , de” er pa jakt etter barnets signaler” og” det er samsvar mellomord og

handling” .

Vi har tidligere i dette kapittelet sett at, for eksempel, foreldrenes kunnskaper om
refluksproblematikk kan veare taus kunnskap. Det er altsa en utfordring & samhandle
ik at vi dpner for atilegne oss ogsa den kunnskapen som foreldrene ikke er seg selv
bevisst, eller ikke har ord for. Videre afinne ut av hvadet er i var egen formidling

som kan fortone seg uklart eller taust for den vi samtaler med.

Her kan Skjervheims (2001) tanker om samtalen som en treleddet relasjon komme oss
til hjelp. En treleddet relasjon bestar av meg, den andre og den saken eller det
problemet som vi er fellesom atale om. | dette eksempelet altsa, en forelder, en
behandlende lege, og saken som gjar at de metes er barnets gkende anfall shyppighet.
Her vil legen naturlig sperre etter og fa pa plass faktaopplysninger som medisinering,
siste resultater fra undersgkel ser av epileptisk aktivitet i hjernen, blodpravesvar og
hvordan anfallene arter seg. Hvis sparsmalene stilles ut ifra de diagnosene barnet har
og svarene som kommer oppfattes som fakta, uten at legen engasjerer seg og apner
opp for alle kunnskapene som kan finnes om arsaken til anfallsgkning, far vi det
Skjervheim kaller en toleddet objektivering av den andre. Dette kan ga pa bekostning
av den andres frihet til & ha sin egen selvforstéelse og den andres rett til a komme
fram med sine egne meninger og vurderinger av situasjonen. For againni samtalen
laforstéel se og behandling bli et felles prosjekt, bruker Skjervheim uttrykket: ” A bli

venn med den andres tanke” (Skjervheim 1996).
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Hvaer det foreldrene har i tankene? Mye tyder paat de har en forstaelse av faktorer i
hverdagen som kan belyse de kunnskapene som allerede finnes, og utvide det
kunnskapsrommet som skal til for &ta avgjerelser om behandling og tiltak.
Skjervheim kaller dette & veare medsubjekter i samme sak. Eller som Kierkegaard sier
at noe blir gjenkjennelig og vedkommende for begge parter (Martinsen 2005). Nar,
for eksempel, legen gér inn i samtalen paen slik méte i forhold til hvordan anfallene
arter seg, far foreldrene en mulighet til & beskrive handlingene de gjer for aforebygge
anfall, og beskrivelsen av handlingene gir legen mulighet til & ettersperre tanken bak
handlingene. Slik kan det, for eksempel, komme fram opplysninger som forteller
legen at her er det grunn til tro at barnet lider av refluks. Refluksplager kan bade
vage en anfallsutlgsende faktor for reelle epileptiske anfall, i tillegg til at barnets
reaksjoner pa refluksplagene kan ligne pa epileptiske anfall og oppfattes som det.
Konsekvensene for legen er at hun/han far et bredere og dypere grunnlag for a
vurdere tiltak for & eliminere arsaken til refluksplagene. Det kan synes selvfglgelig a
oppdage, for eksempel, tegn parefluksi samtalen med foreldrene somii dette tilfellet,
men en skal vagre klar over at barnetstilstand er preget av mange funksonssvikt og at
de ofte far flere typer medikamenter som kompliserer sykdomsbildet. Derfor trengs

det et bredt kunnskapsgrunnlag for ataklode avgjerelser til barnets best.

5.4 Helhetlig tilneerming

Foreldrene beskriver hvordan alt henger sammen og har innvirkning pa barnets totale
situasjon, og uttrykker at: ” det er en runddans’. Forskningsmaterialet viser at for &
kunne forsta denne ” runddansen” , s er helhetlig tenkning, basert pa forstéelsen av et
utvidet kunnskapsrom ngdvendig. Nadvendigheten av et helhetlig perspektiv gjelder

| ale avgjarelser og tiltak som utfares overfor barnet. Slik jeg opplever det foreldrene
formidler betyr et utvidet kunnskapsrom ikke bare at foreldrenes kunnskaper og
erfaringer med barnet integreres som utgangspunkt for behandling, men at det ogsa
apnes opp for alle aspekter ved tverrfaglige samarbeid. Kunsten her er, slik

foreldrene beskriver det, at ikke hver og en kun ser sin bit, men legger opp til enfelles
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habiliteringsprosess som bygger paforstaelse for barnets beste. For & kunne ta
utgangspunkt i en felles forstaelse for barnets tilstand og behandlingsforlgp formidler
foreldrene spesielt tre hovedfaktorer som mavegetilstede. 1) Det ene er
nedvendigheten av at deres relagonelle naapersonkunnskaper om barnet og
situagionen har en like stor plassi habiliteringsprosessen som de generelle
fagkunnskapene om barnet og familien. 2) Det andre er omgivelsenes forstaelse for at
foreldrenes reaksjoner og takling av et multifunksjonshemmet barn med epileps
bygger paen sterk kjaalighet til barnet, behovet for kontroll over den situasjonen
barnet og familien er i og angsten for konsekvensene av de forskjellige
funksjonshindringene barnet har, med spesiell vekt pa angsten for epileptiske anfall.
3) Det tredje er kommuniksjon og samhandling mellom hjelperne i systemet, det vil s
at for & kunne forsta sa ma hjelperne samarbeide seg imellom og inkludere bade
hverandre og foreldrene i det utvidede kunnskapsrommet. Det vil si et rom hvor de
generelle fagkunnskapene forstasi lys av de relasjonelle naarpersonkunnskapene som
finnesi en eller annen form om barnet. En viktig faktor ved de relasionelle
kunnskapene, som foreldrene formidler, ligger nettopp i valget av ordet relagonell,
det vil s at mange av kunnskapene forutsetter en relagon, oftei form av fysisk

naghet, med barnet.

Alle de tre hovedfaktorene som foreldrene formidler som betydningsfulle for en
ngdvendig og meningsfull samhandling, er faktorer som har til hensikt abidratil en
felles virkelighetsforstael se av barnets situasjon, enten man er legei
habiliteringstjenesten, fysioterapeut i kommunen, sykepleier i avlastningsboligen eller
mor og far. Slik jeg opplever det, er det nettopp dette Skjervheim legger opp til ved a
dvele ved det saken gjelder, for & kunne innhente og forsta den andres
virkelighetsoppfatning av barnetstilstand. Poenget med det hele er a styrke

sikkerheten og relevansen av tiltakene, og sikre en etisk forsvarlig praksis.

En helsearbeider som betrakter mennesket og milj@ som en helhet, vil ha en tendens
til & betrakte flere faktorer som relevante for helse og sykdom enn en som ikke

betrakter menneske og milj@ pa denne méten (Nortvedt og Grimen 2004). A arbeide
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ut fra et helhetssyn, innebaarer a fange opp flest mulig aspekter ved en persons
situasjon, bade opplevelser, tanker, medisinske og kroppslige forhold -, og
relagionene mellom dette og det som skjer i omgivelsene (Bredland (2002). Jeg
opplever at det foreldrene formidler i min studie, bygger opp under en slik
helhetstenkning og vil bidratil at foreldrene opplever habiliteringsprosessen som mer
forstaelig og meningsfull. Slik jeg oppfatter foreldrenes uttrykk og historier skyldes
dette blant annet at farst nar de opplever at deres kunnskaper ogsa gjenspeilesi
handlinger og tiltak overfor barnet, s gir det falelsen av medvirkning og trygghet i
prosessen. Slik foreldrene opplever at dette fungerer i mange sammenhenger i dag, er
mulighetene for reell medvirkning begrenset. De ma” rekke opp handa for & vaare
med” og forholde seg til ” fasitsvar” , og mange muligheter og valg nar det gjelder
medisinsk behandling. Foreldrenes egne relasjonelle kunnskaper om barnet far i liten
grad prege habiliteringsprosessen og spesielt den medisinske behandlingen. Ifglge
foreldrenes historier, og dlik jeg selv ogsa kjenner det fra praksis, blir dette svaat
uheldig ikke bare for foreldrene, men for hele habiliteringsprosessen fordi de
medisinske avgjarelsene tas kun pa grunnlag av kunnskap fra diagnosene, epikrisene
og de enkelte undersgkelsene. Dermed blir |gsningene smalere og mindre relevante
og faren for komplikasjoner blir sterre. Den opplevel seshaserte-fenomenol ogiske
dimengjonen som jeg opplever at foreldrene beskriver i form av sinerelagonelle
erfaringer og kunnskaper om barnet, far ikke den nadvendige plass og samme
oppmerksomhet som annen fagkunnskap nar det skal taes avgjerelser eller sendes ut

skriftlige rapporter og lignende om barnet tilstand.

Svenaeus (2005) fremhever at spraket er det baarende element i kommunikasjon
mellom klinikk og kultur, og spraket vil komme til & beholde sin skapende makt nar
det gjelder sykdommens mening. Det er her mulighetenetil abli kjent med
hverandres virkelighetsforstaelse ligger. Det spiller en stor rolle om ” Stine” beskrives
som diagnosen epilepsi, EEG-svarene og paresene eller om hun ogsa beskrives som
en person som lever i en hverdag med sine sykdommer og funksjonssvikt og at denne

hverdagen bidrar med det positive om barnet.
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Tverrfaglig samarbeid
Forskriften om habilitering og rehabilitering fra Hel se- og omsorgsdepartementet slar

fast at tjenestene skal ytes ut fra et brukerperspektiv, de skal vaae samordnet,
tverrfaglige og planmessige. Tjenestene skal ytes neamest mulig brukerens vante
miljgog i en for brukeren meningsfylt ssmmenheng (Forskrift 2001-06). For denne
pasientgruppen stilles det store krav til tverrfaglig og tverretatlig samarbeid, som
oftest fradag en. Foreldrenes historier og min egen erfaring som sykepleier tilsier at
det er av stor betydning at en fraferste stund og i utredningstiltak legger vekt pa
spesielt to faktorer ved tverrfaglig samarbeid, nemlig betydningen av felles
situagionsforstael se og felles mal setting (Bredland 2002). Foreldrene er preget av
angst for epileptiske anfall, angst for hjelpere som ikke har gode nok kunnskaper om
barnet og kjagligheten til det syke barnet sitt. Nar dei slike situasjoner ikke finner
mening i det behandlingsopplegget det legges opp til, eller den méten barnet
handteres pa, ser det ut til at frustragoner og falelsen av liten kontroll over barnets og
sin egen hverdag, forsterkes. Det skapes motstandskrefter som hindrer en god
habiliteringsprosess.

Sparsmalet er om hjelperne har nok med afinne ut av felles problemforstael se og
felles malsetting innad i det tverrfaglige teamet rundt pasienten og familien og
glemmer, eller skaper ikke rom for ainkludere pasienten selv og pargrendes
opplevelse av eller kunnskaper om situasjonen eller problemet. Tar vi det for gitt at
vi som hjelpere forstar best hva som skal til og hvordan barnets tilstand best skal

handteres?

Jeg opplever at det er her foreldrene " banker pa dera’ til det kunnskapsrommet som
omgir barnet. De gnsker spisskompetanse og siste nyheter i behandlingsmuligheter,
men spisskompetansen og resultatene fra avanserte undersgkelser ma settesinn i den
total e situasjonen barnet befinner seg i ndr man ” forstar” resultatene og tar
avgjarelser i fortsettelsen. For a kunne gjere det formidler foreldrene at deres
relasjonelle naarpersonkunnskaper om barnet og situasjonen mainkluderes. Heggdal

(2008) viser i sin forskning om Kroppskunnskaping at pasientenes kunnskap om egen
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sykdom og helse er av stor betydning for opplevelsen av a kunne forsta og handtere
mening i sin egen mestrings- og bedringsprosess. Dette er i trad med foreldrenei min
studie som formidler at graden av medvirkning og faktisk innflytelse gjar noe med
falelsen av kontroll over situasonen fordi handlinger og tiltak da oppleves som mer

begripelige og oppleves mer effektive for barnet og familien.

Foreldrenei studien nevnte i svaat liten grad individuell plan verken som et positivt
eller et negativt verktay i denne sammenheng. Kan det vaae fordi planeni liten grad
er preget av foreldrenes erfaringskunnskap og derfor ikke oppfattes som relevant for
foreldrene? Eller er det fordi planen oppleves som et isolert skriv med mange gode
mal og formuleringer, men somi liten grad er fgrende for hjelpernes reelle praksis.
Mine funn kan ikke gi svar pa dette, men fra praksis vet jeg at individuell plan av og
til ikke er laget, enten fordi foreldrene har valgt det bort, fordi de ikke har fatt tilbud
om alage enindividuell plan eller fordi planen ikke fungerer og ligger stor og tykk i

en skuff, jamfer denne oppgavens innledende sitat.

Sparsmdlet er hvordan vi kan arbeide for alegge opp til et "Igp” der bruken av
kunnskap om barnet og det utvidede kunnskapsrommet far prege barnets

habiliteringsprosess? En mulig tilnserming kan vaae modellen comprehensive care.

Comprehensive care
Foreldrenes historier statter i stor grad tenkningen som ligger bak comprehensive care

(Pféfflin et al 2001) og det rammeverket for intervengion som ligger til grunn for
modellen. Modellen har oppstétt pa grunnlag av guidelines og protokoller som er
utviklet for & kunne ivareta mennesker med epilepsitilstander som er vanskelig a
behandle og som oftest har andre diagnoser og utfordringer i tillegg (Brown et al,
Wallace et al, Wilder I: Pfafflin et a 2001). Som nevnt tidligere organiserer flere
epilepsisentre sin ideologi og behandling ut fra et slikt rammeverk. Ordet
comprehend oversettes med a begripe eller & fatte, og det er nettopp det ordvalget
som er styrende for behandlingen og som sammenfaller med det jeg opplever at

foreldrene formidler i min studie. Det utvidede kunnskapsrommet blir en
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ngdvendighet fordi sparsmal som knytter seg til hvordan man kan oppna best mulig
livskvalitet ligger til grunn for vurderinger av fordeler og ulemper i en dlik
behandlingsmodell. Innen comprehensive care tenkning ansees for eksempel
relasjonelle kunnskaper, kalt ikke-medisinske faktorer, a vaae likeverdig med
generelle, medisinske kunnskaper i utrednings- og behandlingsprosessen.
Behandlingsperspektivet bygger pa en helhetlig tilnaaming til behandling og
oppfalging.

| denne modellen fokuseres det ogsa pa overganger mellom behandlingsnivaene og
veiledningsplikten mellom kommunehel setjenesten og spesialisthel setjenesten. For
eksempel opplaging mellom spesialisthel setjenesten og kommunehel setjenesten et
integrert tiltak ved en comprehensive care modell tenkning. Foreldrene formidler
angst for manglende kunnskaper hos hjelperne. Undervisning av, for eksempel,
barnets personale i avlastningsboligen, vil vaae et naturlig tiltak i en slik
behandlingsmodell og ansees som et like viktig tiltak som, for eksempel, valg av
riktig medikament. Ofte vil en dlik undervisning foregai samarbeid mellom
fagpersoner med spisskompetanse p3, for eksempel, epilepsi og en eller begge
foreldrene og de hjelperne som er i behov av opplaging og informasjon. Et annet
eksempel for divareta et dikt behov for opplaaing og involvering fra hjelpere i
kommunehel setjenesten er, slik foreldrenei studien foreslo, nemlig at vedkommende
far hospitere noen dager ved sykehuset samtidig som barnet og familien er til
utredning og behandling. For hvaskal til for at, for eksempel, fysioteraputen i
kommunen virkelig skal forsta hvorfor en behandling settesi gang og hvordan den
skal utfares paakkurat det ene barnet?

Foreldrene beskriver mange eksempler pa hvor viktig det er at de som star barnet
naamest i kommunen og som skal fe@lge opp treningsopplegg og andre ting som
spesialisthel setjenesten legger opp til blir involvert og informert pariktig méte. De
mafamuligheten til akommeinni og tadel i den virkelighetsforstael sen som legges
til grunn for behandlingen som er satt i gang. Som en av madrenei studien sa: "Hun

(om fysioterapeuten) burde fatt vaare med oss en dag eller to pa sykehuset for a forsta
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hva det dreier seg om. Bade for & forsta det faglige som er av betydning og for &

forsta hvordan hun best kan handtere gutten min” .

Nar det gjelder denne pasientgruppen vil comprehensive care modellen stille
komplekse og kontinuerlige krav til forebygging, behandling og oppfelging.
Sykehuset der studiens deltagere ble rekruttert, har som malsetting a arbeide etter en
slik modell. En kan sparre seg om denne studien stetter nadvendigheten av nagonale
behandlingssentre med en dlik tilnaaming til utredning og behandling nar det gjelder
multifunksonshemming og epilepsi. Jeg vil spesielt trekke fram det foreldrene
formidler om behovet for ainvolvere lokale hjelpere, bade i kommune og sykehus,
far, under og etter en utredning. Imidlertid viser det seg & vaare bade organisatoriske
og gkonomiske forhold som kan komplisere bade muligheter og prioriteringer til &

giennomfeare en slik behandlingsmodell fullstendig.

Egentlig sier det seg selv at nar man arbeider etter en comprehensive care modell, sa
vil innhenting av og fokus pa naarpersonkunnskaper vaae like viktig i start- og
utredningsfasen av et behandlingsforlgp som i slutten av et behandlingsforlgp. Det

vil si at for akunne ta utgangspunkt i en felles problem- eller situasjonsforstael se om
pasienten i et tverrfaglig behandlingsteam, sd ma kunnskapsrommet dpnes opp for alle

forhold som kan innvirke pa pasientens situasjon.

Jeg avdlutter diskusjonen med noen gode ideer for fortsettelsen. Ideen er hentet fraen
av foreldrenei studien. Hun forteller at nar barnet starter opp et nytt sted, i
barnehage, skole eller i en avlastningsbolig, salager hun en historiei ”jeg form” dik
hun tror barnet sitt ville sagt om seg selv hvis han kunne. Hun sier at hun gjer dette
fordi hun opplever at det er lettere for de som herer pa aforsta hva som blir sagt og at
hun virkelig har méttet gai seg selv for &gi barnet en stemme og ikke bare hun selv
som mor. Dette er eksempel pa et kreativt pedagogisk grep som viser betydningen av
adlippe foreldrene til i samhandlingsprosessen. Tenk om dette kunne vagre en tanke
ogsa nar det gjelder rapporter og epikriser som produseres om barnet? For akunne

formidle resultater og vurderinger som ogsa preges av barnets og familiens egen
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virkelighet, tror jeg at vurderinger rundt helhet og livskvalitet vil vaare en fruktbar
kunnskapskilde.

5.5 Videre forskning

| dette prosjektet har sasmhandlingen i habiliteringsprosessen vaat fokus, og vilkér for
dette er dokumentert som 1) Likeverdig anvendelse av foreldrenes relagjonelle
nagpersonkunnskaper og generelle fagkunnskaper om barnet i habiliteringsprosessen
og at et rammeverk som bygger pa comprehensive care tenkning kan bidratil et slik
helhetlig behandlingsforlgp 2) Foreldrenes opplevelse av abli styrt av ” systemeng”
som omgir barnet og familien, foreldrenes opplevelse av tap av kontroll og deres bruk
av tid for afa” systemene” til @ samhandle 3) Betydningen av en felles
virkelighetsforstaelse av barnets situasjon tverrfaglig og tverretatlig som

utgangspunkt for handtering og avgjarel ser.

Naapersonkunnskap som fenomen fremtrer som grunnleggende for barnets sikkerhet
og familiens helse og livskvalitet. | fortsettelsen er det viktig a gjere utdypende
studier av flere dimensjoner ved relasionell naarkunnskap. Jeg tenker spesielt pa
muligheter for & observere og beskrive naarkunnskap i samspill mellom foreldre og

barn over tid.

Videre & studere om og hvordan hjel pere kan etablere denne typen kunnskap i mete

med familien.

Videre vil det vaare viktig & studere hvordan naakunnskapen utvikles. Jeg kunne her
tenke meg a anvende teorien og modellen om den hel sefremmende prosessen
K roppskunnskaping som et rammeverk. A undersgke relevansen av prosessen for

paregrende.
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Vedlegg 2

I ntervjuguide:
Dialogens betydning for samhandling med hel sepersonell ved multifunksjonshemming og
epilepsi hos barn —mor og far har ordet.

Innledning: Kort presentason/repetison av fokusgruppei ntervjuets tema og hensikt.

Kort presentasion av deltagerne/runde til alle: For eksempel si tre ting som de synes kan
beskrive livet med et multifunksjonshemmet barn med epilepsi. Ma: Faalletil s noei
plenum tidlig i intervjuet.

Hva mener du er det viktigste for ditt barn for at han/hun skal ha det bra?

Hva skal til for at familien som en helhet skal kunne ha en god hverdag med barnet??
Hvilke opplevelser og erfaringer har dere i mgte med hel sepersonel|?

Opplever dere at deres erfaringer og kunnskaper om barnet og familien er viktige?

Hvordan opplever dere sasmarbeidet mellom ulike instanser i hel setjenesten som er
involvert i barnet?

Hvaskjer i dette samarbeidet nér det gjer dere og barnet tryggere i forhold til
epileptiske anfall og medisinsk oppfalging?

Hvilken betydning opplever dere at barnets epilepsi har for deres egen og familiens
hverdag?

Hva kjennetegner samtalen som hjelper derei & handtere utfordringer med barnet?
Hvordan arter en samtale seg nar den oppleves som god? Fer og under samtalen,
situagonen rundt etc. (Samsvar mellom formidlet kunnskap og anvendt kunnskap
etc.)

Hvordan vil dere beskrive et menneske og/eller en samtale som bidrar til et positivt
samarbeid rundt barnet?

Hva skjer nar foreldrene opplever at ale aktgrene drar i samme retning?

Andre forhold/erfaringer vi ikke har vaat inne pa som dere ser pa som viktige?

Avrunding med en kort samtale om hvordan dette har vaat og mulige hensyn i etterkant.
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Vedlegg 3a

TIL FORELDRENE - VIL DU DELTA | ET FORSKNINGSINTERVJU ?

Dette er et for skningsprosjekt med tema: Dialogens betydning for samhandling med
helseper sonell ved multifunks onshemming og epilepsi hos barn.

Hvordan skal vi snakke med hverandre dlik at samarbeidet rundt barn med multifunksjons-
hemminger og epilepsi oppleves mest mulig fruktbart og meningsfullt? Det er mange aktarer
innei bildet bade pa kommune- og spesialistnivanar det gjelder pasientgruppen. For afa
vite mer om hvordan dette samarbeidet best kan arte seg mellom dere som foreldre og den
enkelte helsearbeider, og mellom helsearbeidere innen ulike instanser, gnsker jeg dintervjue
foreldrei smagrupper. Fokusgruppeintervju vil si at 4 — 6 personer intervjues samtidig om
et tema. En intervjuguide styrer retning og innhold i intervjuet. Hensikten er afafram
opplevelser og erfaringer pa hva som skjer nar samarbeidet fungerer godt og hva som skal til
for at dere som foreldre og familie skal ha en opplevelse av medvirkning og nytte. Malet
med studien er &innhente kunnskaper og erfaringer fra dere som foreldre for sd dintegrere
disse kunnskapene i samarbeidsrutiner i behandlingsapparatet. Studien er tilradd av
Regional komite for medisinsk forskningsetikk.

Jeg er sykepleier og har arbeidet med pasientgruppen i mange ar, bade i praksisi avdelingen,
som underviser og som veileder. Jeg er na student ved Universitetet i Oslo, Det medisinske
fakultet, avdeling for sykeple evitenskap og helsefag.

Planen min er & gjennomfare gruppeintervjuene i lgpet av mai/juni 2007. Dere vil som
deltagerei intervjuet vaae tilfeldig utvalgt, men dere ma minimum havaat i en
habiliteringsprosessift. barnet i 3 &r. | tillegg vil det legges vekt pa at dere kommer fra
forkjellige kommuner og helseregioner. Gruppene vil settes sasmmen kort tid far intervjuet
finner sted, det vil foregai egnet grupperom i Undervisningspaviljongen ved sykehuset.

Intervjuet vil tamellom en og to timer og det vil leggestil rettei posten for at barnet ditt blir
passet pa. Jeg planlegger ata samtalen opp palydband sa fremt det er greit for dere som
intervjues. Lydbandene vil skrives ut og teksten vil anonymiseres for navn etc., deretter
dettes ale lydband. Det er selvsagt frivillig & deltai intervjuene, og du kan néar som helst
trekke deg uten at du ma oppgi grunn og selvfalgelig uten konsekvenser for deg eller barnet
ditt.

Med vennlig hilsen
Kirsti Jaeger Dahlen

Telefon: 67120079/mobil 97699176 Mai 2007
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Vedlegg 3b

Til deltagerei studien:

Dialogens betydning for samhandling med helseper sonell ved multifunksonshemming
og epilepsi hos barn.

- mor og far har ordet.

SKRIFTLIG SAMTYKKE FRA DELTAGERE

Jeg bekrefter med dette at jeg er villig til &lameg intervjuei forbindelse med overfor nevnte
forskningsprogjekt. Jeg er informert om hva deltagelse i denne studien vil innebage, og jeg
er klar over at jeg nar som helst kan trekke meg uten & oppgi grunn og uten konsekvenser for
meg eller barnet mitt.
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Vedrarende sgknad om forskningsmidler til ”Tverretatlig samhandling ved epilepsi og
multifunksjonshemming hos barn”

Jeg har deltatt som ridgiver ved utforming av prosjektet.
Jeg stotter dette prosjektet varmt, da en av vire viktigste malsettinger foruten 4 behandle barn med
epilepsi, er 4 fi ut kunnskap om samhandling mellom det individuelle barnets foreldre,

kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten utenom SSE.

Jeg hiper derfor pa en positiv tilbakemelding fra forskningsradet.
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