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Sammendrag

Bakgrunn og formal

Formalet med denne studien har veert & undersgke hvordan foreldre til barn med
multihandikap uten diagnose opplevde at de ble ivaretatt av det offentlige hjelpeapparatet, og

hvordan foreldrene mestret deres nye livssituasjon.

Problemstilling og forskningssparsmal

Med utgangspunkt i studiens formal, valgte jeg falgende problemstilling:

Hvordan opplever foreldre til barn med multihandikap uten diagnose seg ivaretatt av
det offentlige hjelpeapparatet, og hva har hatt betydning for deres handtering av egen

livssituasjon?
Problemstillingen ble konkretisert i fglgende forskningssparsmal:

1. Hvordan opplevde foreldre til barn med multihandikap uten kjent diagnose seg ivaretatt av

det offentlige hjelpeapparatet i lgpet av den farste tiden etter fadsel?

2. Hvordan opplever foreldrene at det farste mgtet med hjelpeapparatet har pavirket deres

opplevelse av mestring i dag?

3. Hva har hatt betydning for foreldrenes muligheter for mestring?

Metode og utvalg

| denne studien valgte jeg & benytte en kvalitativ tilneerming, for a fa innsikt i foreldrenes
subjektive opplevelser. Jeg benyttet et semistrukturet intervju. Utvalget bestod av fire foreldre
til barn med multihandikap uten diagnose. Intervjuene ble transkribert, tolket og analysert i

lys av teori om krise, mestring, medvirkning og hap.

Resultater og konklusjon

Det & fa et barn med multihandikap uten diagnose stilte store krav til foreldrenes ressurser.

Det omfattende arbeidet direkte knyttet til barnet, men ogsa knyttet til administrering og
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koordinering av hjelpeapparatet rundt, farte til at foreldrene tok i bruk ulike
mestringsstrategier. De trakk frem stress og frustrasjon over et ungdig byrakratisk
hjelpeapparat. Kjeerligheten til barnet sa imidlertid ut til & veere en viktig faktor for
foreldrenes handtering av deres nye livssituasjon. Det sa ut til at store deler av familiens
rutiner ble lagt opp etter barnet behov, og familieidentiteten ble endret i noen grad. Foreldrene
tilpasset hele livet ut i fra barnets behov. Det kan tyde pa at foreldrene opplevde en ny

sammenheng pa et nytt niva.
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1 Introduksjon

| dette kapittelet redegjgres det for bakgrunn for valg av tema, studiens formal og
problemstilling. Studien omhandler foreldre til barn med multihandikap uten diagnose. | dette
kapittelet gjer jeg derfor rede for hva jeg legger i begrepet multihandikap. Videre presenterer
jeg kort hva jeg mener med diagnose og det offentlige hjelpeapparatet. Deretter viser jeg til
tidligere forskning omkring temaet, oppgavens relasjon til det spesialpedagogiske feltet og

egen forforstaelse. Avslutningsvis i dette kapittelet redegjares det for oppgavens struktur.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Temaet for denne studien ligger nert opp til min egen situasjon som mor til et barn med
multihandikap uten diagnose. Arsaken til at jeg gnsker & skrive om dette temaet, er egne
erfaringer knyttet til det offentlige hjelpeapparatet. | lgpet av de siste ni arene, har jeg mett
mange dyktige fagpersoner som har betydd mye bade for meg og min datter. Pa den andre
siden, har jeg erfaringer hvor jeg har mattet kjempe for a fa tilgang til informasjon og den
hjelpen jeg har behov for, for best mulig & kunne ivareta min rolle som mor. Egne erfaringer
tilsier at foreldre pa mange mater vil oppleve 4 sta alene med a finne frem til hva de ulike
tjenesteyterne kan tilby familien, spesielt nar barnet ikke har en diagnose. Egne opplevelser
knyttet til hjelpeapparatet har derfor gkt min interesse for hva som ligger bak de gode

erfaringene, samt hva som kan bidra til gkt mestring.

For de fleste er det a bli foreldre en overveldende opplevelse som involverer store
identitetsforandringer og endringer i livsstil (Fyhr, 2002). Nar foreldre far et barn med
multihandikap, ma de i tillegg til & handtere barnets omfattende behov, ogsa sette seg inn i et
stort og uoversiktlig hjelpeapparat (Lundstrem, 2007). Denne studien er utfgrt ut i fra den
antakelsen at foreldre har behov for god og omfattende statte nar de har fatt et barn med
multihandikap, og at slik statte er mulig a gjennomfare.

Nar det kommer et barn med multihandikap inn i familien, er det ikke bare barnet som har
behov for kjeerlighet og omsorg. Det er viktig at ogsa sgsken blir sett og ivaretatt (Tgssebro &
Lundeby, 2002). Pa grunn av studiens omfang vil jeg derimot ikke komme narmere inn pa
sgskens opplevelser. Barnet med multihandikap vil sta sentralt gjennom hele studien, men det

er farst og fremst foreldrenes opplevelser det settes fokus pa.



1.2 Studiens formal

Formalet med denne studien har vart a undersgke hvordan foreldre til barn med
multihandikap uten diagnose opplevde at de ble ivaretatt av det offentlige hjelpeapparatet, og
hva som har hatt betydning for deres mestring av egen livssituasjon. I sin doktoravhandling
omkring reaksjoner og mestring blant 16 foreldre til sterkt funksjonshemmede barn, fant
Graungaard (2007) en sammenheng mellom mgtet med hjelpeapparatet og foreldrenes
opplevelse av mestring av en stressende og utfordrende livssituasjon. Ved a sette fokus pa
foreldrenes egne opplevelser, samt hva som bidro til mestring, kan det tenkes at det kan apne

opp for en starre forstaelse for relasjonen mellom foreldrene og hjelpeapparatet.

Foreldrenes mestring av a ta seg av et barn med multihandikap pavirker ogsa i mer eller
mindre grad barnas velvere (Beresford, 1996). | denne studien sgker jeg et innenfraperspektiv
for 3 komme frem til foreldrenes egne opplevelser. Gjennom & forsgke a forsta foreldrenes
opplevelser og behov, kan fokus rettes mot a legge til rette for gkt mestring og livskvalitet for
hele familien i hverdagen (Beresford, 1994).

1.2.1  Problemstilling

| denne studien valgte jeg a konsentrere min forskning omkring foreldre til barn med
multihandikap som ikke hadde fatt stilt noen hoveddiagnose. Det er mange utfordringer nar
foreldre far et barn med multihandikap. | denne studien fokuserer jeg pa foreldrenes mgte med

hjelpeapparatet. Pa bakgrunn av dette har jeg valgt falgende problemstilling:

Hvordan opplever foreldre til barn med multihandikap uten diagnose seg ivaretatt av
det offentlige hjelpeapparatet, og hva har hatt betydning for deres handtering av egen

livssituasjon?

Studien har et fortids- og et natidsperspektiv. Ved a se pa hvordan foreldrene opplevde det
farste mgtet med hjelpeapparatet, og samtidig se hvordan de opplever seg ivaretatt av
hjelpeapparatet i dag, gnsker jeg a undersgke hvordan mgtet med hjelpeapparatet kan pavirke
foreldrenes muligheter for mestring. For & undersgke dette, har jeg valgt a konkretisere

studiens fokus i fglgende forskningssparsmal:

1. Hvordan opplevde foreldre til barn med multihandikap uten kjent diagnose seg ivaretatt av

det offentlige hjelpeapparatet i lgpet av den farste tiden etter fadsel?
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2. Hvordan opplever foreldrene at det farste matet med hjelpeapparatet har pavirket deres

opplevelse av mestring i dag?
3. Hva har hatt betydning for foreldrenes muligheter for mestring?

Forskningssparsmal nummer en og to besvares gjennom datamaterialet fra intervjuene.

Forskningsspgrsmal nummer tre diskuteres pa bakgrunn av de to farste.

1.3 Begrepsavklaring

1.3.1 Barn med multihandikap

De barna denne oppgaven omhandler er barna med de sterste og mest sammensatte
funksjonshemninger og leerevansker. Multihandikap kan beskrives som store og sammensatte
vansker der flere funksjoner er nedsatt, som for eksempel sprak, motorikk, syn og harsel
(Horgen, 2006). Skadene virker sammen, forsterker hverandre og skaper store samspills- og
kommunikasjonsvansker. Pa denne maten far barnet store utfordringer med & mestre egen
aktivitet i forhold til omverdenen. I tillegg til store utfordringer vedrgrende helse, som for
eksempel epilepsi, erneringsvansker og luftveisproblemer, er barna pa et utviklingsmessig
lavt trinn. Barna lar seg ikke teste av kognitive tester og befinner seg i kategorien dyp
utviklingshemning. Barn med multihandikap har et omfattende hjelpebehov og trenger tett
oppfalging (ibid.). Det er ngdvendig med tverrfaglig og tverretatlig tilrettelegging og
samarbeid, i tillegg til den ekstra innsatsen foreldrene hele tiden gjer. Dette har igjen
betydning for hvilken hverdag barnet og familien far (Horgen, 2006; Aalvik et al., 2009).
”Barn med utviklingshemning” eller ”barn med funksjonshemning” anvendes ofte i forskning
som et overordnet begrep, men utgjer ingen homogen gruppe (Lundstrem, 2007). Variasjoner
i barnets hemninger er store og foreldrenes opplevelser av foreldrerollen vil trolig ogsa ha
store variasjoner. | denne studien vil jeg konsentrere meg om barn med multihandikap, men
forskning utfart i forbindelse med barn med utviklingshemning eller funksjonshemning

generelt, vil veere relevant for enkelte deler av studien.

1.3.2 Diagnhose

En diagnose er et navn pa ett eller flere mer eller mindre ubehagelige fysiske og psykiske

fenomen (Grut, Kvam & Lippestad, 2008). Noen diagnoser medfarer at barnet har synlige



tegn eller symptomer allerede fra fadsel av, mens for andre vil symptomene farst bli synlige
senere i livet. Noen barn har diffuse symptomer som foreldrene ikke forstar, og usikkerhet og
engstelse preger tiden frem mot en eventuell diagnose. En undersgkelse utfert for SINTEF
(Grut et al., 2008) viste at barna som hadde synlige symptomer syntes a fa lettere tilgang til
hjelp og statte, med henblikk pa stgnader, hjelpemidler, samt oppfelging i barnehage, skole
og avlastning. Denne studien retter fokus mot barn med multihandikap uten diagnose. Med
dette mener jeg at barnet kan ha fatt ulike tilleggs diagnoser som epilepsi, spiseproblematikk
og liknende, men det er ikke stilt noen hoveddiagnose som kan forklare barnets tilstand.

1.3.3 Det offentlige hjelpeapparatet

A f4 et barn med multihandikap innebearer et vesentlig behov for hjelp og tilrettelegging i
hverdagen (Tgssebro & Lundeby, 2002). I tillegg til medisinsk behandling og terapeutisk
oppfalging av barnet, har familien behov for avlastning eller annen praktisk hjelp i hjemmet,
gkonomisk bistand og ulike hjelpemidler. Familien far falgelig utstrakt kontakt med det
offentlige hjelpeapparatet. Ulike instanser vil imidlertid veere viktige i ulike livsfaser. Med det
offentlige hjelpeapparatet mener jeg i denne studien spesialisthelsetjeneste, kommunal helse-

og sosialtjeneste, barnehage og NAV.

1.4 Tidligere forskning

Det har veert utfgrt omfattende forskning med fokus pa foreldres stress og utfordringer nar de
far et barn med store funksjonsnedsettelser, og hvordan dette virker inn pa foreldrenes
fungering (Beresford, 1994; Beresford, 1996; Hastings & Taunt, 2002; Graungaard, 2007;
Lundstrgm, 2007; Tessebro & Wendelborg, 2009). Gjennom forskning har det blitt fokusert
pa utfordringer knyttet til ulike typer helse- og sosialtjenester (Lundstrgm, 2007; Graungaard,
2007), i tillegg til de store variasjonene knyttet til foreldrenes mestring nar de far et barn med
funksjonshemning (Graungaard, 2007). Det har oppstatt ulike teorier som studerer pa hvilke
mater barn med funksjonshemning pavirker familiens mestring (Seligmann, 1999). | det
falgende vil jeg presentere en studie som har fokusert pa familier med et barn med
funksjonshemning og deres mgte med hjelpeapparatet. De funn som har relevans for denne

studien, trekkes frem.



I sin doktoravhandling How do they manage? The development of a theory of resource-
creation through a qualitative study of parents of a severely disabled child, intervjuet
Graungaard (2007) 16 foreldre til barn med omfattende funksjonsnedsettelser. Hennes formal
med studien var & undersgke foreldrenes opplevelser av det a fa et barn med omfattende
funksjonshemning, og hvordan de forsgkte a mestre deres nye livssituasjon. Graungaard
(2007) fant at det var av avgjgrende betydning for foreldrenes opplevelser om barnet fikk stilt
en diagnose. Betydningen av en diagnose sa ut til 2 henge sammen med foreldrenes behov for
a gjare noe for barnet, samt behovet for a vite noe om fremtiden. Et annet sentralt funn var at
foreldrenes mgte med hjelpeapparatet sa ut til  ha avgjerende betydning nar foreldrene skulle
etablere et nytt liv med barnet. Hun fant at mgtet med hjelpeapparatet forarsaket stress og
frustrasjon hos foreldrene, noe som i enkelte tilfeller sa ut til & veere til skade bade for

familien og barnet med funksjonshemning.

1.5 Oppgavens relasjon til det
spesialpedagogiske feltet

Barn med multihandikap er en del av det spesialpedagogiske ansvarsomradet. | falge Tangen
(2012) er spesialpedagogikkens overordnede mal & fremme gode leaerings- utviklings- og
livsvilkar for funksjonshemmede og funksjonsdiskriminerte barn, unge og voksne. Dette
innebaerer to sentrale faglige fokusomrader: For det farste er det avgjgrende a forebygge at
utfordringer og barrierer oppstar eller far utvikle seg. For det andre handler det om a avhjelpe
og redusere utfordringer og barrierer som allerede har oppstatt (ibid). Spesialpedagogikkens
siktemal er & skape sammenheng i menneskets utvikling gjennom & gi gode

mestringsopplevelser og styrke personens livskvalitet (Sigstad, 2003).

En del av det spesialpedagogiske ansvarsomradet er radgivning, bade direkte knyttet til
funksjonshemmede, men ogsa til foreldre og fagfolk. Hensikten er & leere mennesket & leve
med sin funksjonshemning. Spesialpedagogisk virksomhet skal gi mennesket strategier til
selv 4 ta tak i egne utfordringer (Tangen, 2012). Lazarus og Folkman (1984) peker pa at
ressurser som finnes i miljget rundt personen kan fungere som et grunnleggende fundament
for mestringsevnen. | et mestringsperspektiv vil det veare relevant a rette fokus mot
mulighetene og se bade pa individets egne ressurser, resurser i miljget rundt, samt individets

evne til & dra nytte av ressurser i miljget (Sigstad, 2003).



FNs barnekonvensjon av 1989 ble ratifisert av Norge i 1991. Her star barnets beste som et
styrende prinsipp. Barn som ikke kan veere sine egne talsmenn, er avhengig av at deres
naermeste blir tatt med i beslutningsprosesser. Det er ofte foreldrene som innehar den beste
kunnskapen om barnets hverdagsliv, og blir de mest sentrale deltagere i arbeidet rundt barnet
(Davis, 1995). Det er dessuten foreldrene som har ansvar for, og gjennomfarer den stgrste
delen av behandlingen av barnet. Det er ogsa foreldrene som har det formelle ansvaret for at
barnet far ngdvendig helsehjelp, jfr. Barnevernloven § 4-10 (1992). Min hypotese er derfor at
alle gode faglige vurderinger og tiltak ma planlegges i samrad med foreldrene. De ma ta
utgangspunkt i foreldrenes verdisyn og hva foreldrene selv mener er viktig for barnets trivsel
og utvikling. Maten foreldrene handterer hverdagen med a ta vare pa et barn med
multihandikap, vil ikke kun pavirke foreldrene selv. Til en viss grad vil ogsa barnets helse og
velveare avhenge av foreldrenes handtering av en utfordrende hverdag (Beresford, 1996). For
a ivareta barnets beste, er det derfor viktig ogsa a ha fokus pa foreldrenes situasjon og

opplevelser. Denne studien kan slik sett sies & ha barnets beste i fokus.

1.6 Verdimessig forforstaelse

Et innenfra perspektiv viser til hvordan virkeligheten kan forstas ut i fra hvordan
informantene selv opplever den. Et utenfraperspektiv sikter derimot til hvordan den samme
virkeligheten oppleves av en utenforstaende, far hun far del i det perspektivet informantene
har (Thomassen, 2006). Som mor til et barn med multihandikap uten diagnose, er jeg i noen
grad delaktig i det innenfraperspektivet foreldrene i mitt utvalg har. I metodelitteraturen
papekes det at det i slike situasjoner kan vere vanskelig a holde tilbake eget perspektiv og
folelser (Thomassen, 2006; Dalen, 2011). P& den annen side vil naert kjennskap til tema jeg
gnsker & utforske kunne gi meg en unik mulighet til & fa frem data det ellers ville veere
vanskelig & fa adgang til. Det & sta fjernt fra intervjupersonene i forhold til erfaring og
kunnskap, kan vere et hinder for forstaelse. Bourdieu hevder i sin undersgkelse «Verdens
elendighet», at bare den som selv har veert arbeidslgs, kan gjennomfare en sannferdig studie
av arbeidslgse (Dalen, 2011). Fay (1996) papeker imidlertid at det ikke er mulig, fullt ut

forsta en annens livssituasjon.

En utfordring i forhold til kvalitativt intervju, er skillelinjen mellom narhet og distanse til
informantene. Begrepet selvavgrensning viser til individets evne til & skille mellom egne og

andres opplevelser, synspunkter og behov (Schibbye, 2002). Selvrefleksivitet betegner
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individets evne til & stille seg utenfor seg selv og betrakte seg selv. Disse to begrepene er nert
relatert fordi det & ha innblikk i egne opplevelser, synspunkter og behov henger sammen med
a kunne avgrense disse fra andres behov. Pa denne maten er empati en viktig forutsetning for
selvrefleksivitet, da det er en forutsetning at man kan ta den andres perspektiv for a kunne
skille ut sitt eget (ibid.).

1.7 Oppgavens struktur

Denne oppgaven er delt inn i fem kapitler, inkludert dette kapittelet.

Kapittel 2 beskriver en teoretisk tilnerming til det & veere foreldre til et barn med omfattende
funksjonsnedsettelser. Her vil teori knyttet til begrepene krise, mestring, medvirkning og hap
trekkes frem. Barnets omfattende hjelpebehov farer ofte til at foreldrene far utstrakt kontakt
med hjelpeapparatet. Videre diskuteres derfor relasjonen mellom foreldrene og fagpersoner,

herunder fagpersonens egenskaper i mgte med foreldrene.

Kapittel 3 viser til anvendt metode i denne studien. Innledningsvis redegjgres det for
forskningsmetode og forskningsperspektiv. Deretter belyses gjennomfgringen av eget

prosjekt. Avslutningsvis draftes etiske hensyn, validitet, reliabilitet og generaliserbarhet.

Kapittel 4 presenterer analysen av datagrunnlaget i to deler; en tematisk analyse og en
teoribasert analyse, basert pa Kvale og Brinkmans tre analysenivaer (2010); selvforstaelse,
kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og teoretisk forstaelse. Den tematiske analysen
presenterer resultatene fra intervjuene, og befinner seg pa et selvforstaelsesniva. Den
teoretiske analysen drgfter studiens funn opp mot teori presentert i kapittel to. Kritisk
forstaelse basert pa sunn fornuft var en naturlig del av den teoretiske analysen, og vil derfor i
hovedsak innga i den teoretiske forstaelsen. Avslutningsvis vises det til studiens metodiske

begrensninger.

Kapittel 5 innebefatter en konklusjon hvor jeg svarer pa studiens problemstilling.

Avslutningsvis reflekterer jeg rundt veien videre.



2 Teoretisk tilneerming

Dette kapittelet beskriver en teoretisk tilnaerming knyttet til det a bli foreldre til et barn med
multihandikap uten diagnose. Her vil jeg trekke frem noen undersgkelser omkring familier
med barn med funksjonshemninger generelt. De vansker og utfordringer disse undersgkelsene
peker pa, vil med all sannsynlighet ikke veere mindre tydelige i familier med et barn med
multihandikap. Det & fa et barn med multihandikap kan ses pa som en utfordrende og
stressende livshendelse, som representerer en mulig krise (Kristiansen, 2010). Jeg vil derfor
kort belyse de fire fasene i den traumatiske krisen ut i fra Cullbergs modell (2010) i relasjon
til foreldre til barn med multihandikap. Fokus for denne studien er hva som har hatt betydning
for foreldrenes handtering av en stressende livshendelse, og hvordan dette igjen kan ha
innvirkning pa deres muligheter for mestring. Ved & anvende mestring som styrende begrep i
denne studien, gnsker jeg ikke a se pa det vellykkede individ som et mal. Min ide er derimot i
trad med Sommerschild (1998), at mestringsperspektivet kan lede fokus mot mulighetene
bade hos foreldrene, men ogsa i omgivelsene rundt. Jeg ser pa mestring i et
individualpsykologisk perspektiv, og vil derfor redegjare for ulike strategier og ressurser
foreldre tar i bruk for & handtere livet med barnet, ved hjelp av Lazarus og Folkmans stress og
mestringsmodell (1984). De tre aspektene ved Antonovskys Sense of Coherence (SOC)
(2000), forstaelighet, handterbarhet og meningsfullhet, er til hjelp i mater med familier til
barn med multihandikap. Modellen gir en retning pa kartlegging av foreldrenes ressurser,
sarbarhet og beskyttelsesfaktorer som jeg synes supplerer Lazarus og Folkmans
prosessmodell for stress og mestring (1984). Mens mestring beskriver en prosess bestaende av
ulike strategier for a na et mal, beskriver hap i sterkere grad et resultat (Sigstad,2003).
Auvslutningsvis redegjeres det derfor for hapets betydning for foreldrenes handtering av

utfordrende livshendelser.

Det a fa et barn med multihandikap, ferer til at foreldrene far kontakt med mange ulike etater
og hjelpere (Graungaard et al., 2007). Relasjonen mellom fagpersonene og foreldrene kan
virke inn pa foreldrenes mestring pa sikt (Tessebro & Lundeby, 2002). Jeg vil derfor
diskutere foreldrenes mgte med det offentlige hjelpeapparatet, herunder fagpersonens
egenskaper i mgte med foreldrene. En praksis som innebarer empowerment vektlegger
betydningen av a styrke og stette foreldrene til & ta i bruk egne ressurser i hverdagen

(Slettebg, 2000). Ideen om empowerment kan knyttes til det salutogenetiske helsebegrepet.



Empowerment innen salutogenesen kan ses a innebare et mal om a oppna bedre helse

gjennom 4 ta styringen over de faktorer som er helsefremmende.

2.1 Familien

Det a bli foreldre er en altomgripende opplevelse. Det medfarer nye erfaringer og endrede
relasjoner innad i familien. Nar barnet har et multihandikap endres livet i stor grad, og
behovet for nye roller forsterkes (Kristiansen, 2010).

2.1.1 Etannerledes forelderskap

Lorentzen (2009) trekker frem at barn med multihandikap har behov for de samme vilkarene
for tilveerelsen som alle andre barn. De er avhengige av nare, trygge omsorgspersoner.
Winnicott (1991) hevder at spedbarn alltid ma forstas kontekstuelt. Hele barnets mate a
fungere pa, avhenger av den omsorgsrelasjonen det inngar i. | fglge Winnicott (1991) er en av
foreldrenes primare oppgaver a bygge opp barnets tillit, & skape forutsigbarhet og kontinuitet
i barnets liv. For barn med multihandikap, vil det vaere naturlig a tenke at de er mer avhengige
av et stgttende og kompenserende sosialt system gjennom hele livet (Lorentzen, 2009). Pa lik
linje med andre barn, starter ogsa disse barna sitt mentale og psykologiske liv i nare
falelsesmessige relasjoner. Foreldrenes og barnas behov knyttes tett sammen (Beresford,
1996). Tassebro og Lundeby (2002) mener at nettopp derfor bar fokus rettes mot hele
familiens behov, for 8 komme frem til gode lgsninger for barnet. Et viktig fokusomrade for
fagpersoner vil derfor veere & skape gode relasjoner. Det handler om relasjonen mellom
foreldre og barn, men ogsa mellom foreldre og fagfolk.

Tilknytning, som beskriver det emosjonelle bandet mellom spedbarn og omsorgsgiver, er en
prosess som utvikles fra fadselen av (Bowlby, 1969). Tilknytningen mellom barn og
omsorgsgiver etter fadsel er en viktig psykologisk og fysiologisk prosess, som har til hensikt
a sikre barnets overlevelse (ibid.). | falge Nasjonal faglig retningslinje for barselomsorg
(2014) bar det legges til rette for uforstyrret fysisk kroppskontakt mellom mor og barn
umiddelbart etter fadsel for 4 etablere tilknytningen. Det vil vere naturlig a tenke at foreldre
som befinner seg i en sarbar situasjon etter & ha fatt et barn med multihandikap, ikke har
mindre behov for fysisk narhet til barnet, for a starte tilknytningsprosessen. Foreldre har i

henhold til Sosial- og helsedepartementets Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon rett



til & veere hos barnet under sykehusinnleggelse. Tatt i betraktning at det kan veere vanskelig a
skille mellom barnets og spesielt mors behov og falelser den farste tiden, vil det veere naturlig

a tenke at retten til & veere hos barnet, ogsa bar gjelde nar barnet har et multihandikap.

Den forste tiden etter fadsel kan oppleves som sveert kaotisk og uoversiktlig for foreldrene
(Kallevik, 2006). De ma tilpasse seg en helt ny livssituasjon som defineres pa bakgrunn av
barnets behov (Graungaard, Skov & Andersen, 2007). | tillegg til & gjere seg kjent med
hjelpeapparatet og sgke ulike tjenester for a lette hverdagen rundt barnet, skal foreldrene ogsa
gjere seg kjent med et barn som er annerledes, og samtidig bli trygge i foreldrerollen. Barn
med multihandikap har ofte mange medisinske utfordringer og har behov for utstrakt intensiv
behandling og overvakning ogsa nar de er kommet hjem fra sykehuset (Sloper, 1999). | denne
perioden star foreldrene overfor utallige forventninger og stressorer, samt frykt og
bekymringer eksempelvis knyttet til kompliserte medisinske forhold, forstaelsen av barnets
permanente tilstand, gkonomiske konsekvenser, konsekvenser for karriere, pavirkning pa
sgsken, utfordringer for parforholdet og bekymringer for fremtiden (Graungaard & Skov,
2006). Foreldrene vet ikke hvor lenge de kan forvente at barnet skal leve. Det farer til et
sterkere fokus pa natid. Dagen i dag ma fylles med mening og glede, i stedet for & ha fokus
rettet for langt inn i fremtiden.

Behov for endring av roller og rutiner innad i familien

| folge Beresford (1994) befinner foreldrene seg overfor bade interne og eksterne utfordringer.
De interne utfordringene innebefatter foreldrenes reaksjonsmgnster og deres nye roller innad i
familien. De ma finne frem til nye mater & forsta sin egen og barnets situasjon pa. De eksterne
utfordringene knytter seg til familiens milja eller sosiale kontekst, herunder familiens
utstrakte kontakt med det offentlige hjelpeapparatet. Det a fa et barn med multihandikap ses
pa om en utfordrende livshendelse. Det medfarer en potensiell krise for hele familien, som
igjen farer til at familiens mate & forstd og handle pa endres (Patterson & Garwick, 1994). En
viktig faktor i denne reorganiseringen, er hvilken betydning den stressende hendelsen far for
familien. | falge Davis (2000) opplever foreldrene en tilpasning bade fysisk, psykisk og
sosialt. Bade hverdag og fremtid endres. Det kan fare til at familieidentiteten endres pa en slik

mate at familien tilpasser seg barnets behov (Patterson & Garwick, 1994).

Barnets tilstand stiller ulike krav til bade barnets og foreldrenes ressurser (Beresford, 1994;
St.meld.nr.40, 2003). Det kan vere fysisk krevende a ta vare pa et barn med multihandikap.
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Mange tunge lgft av et barn som blir stadig tyngre, er spastisk eller hypoton, kan gke
foreldrenes sarbarhet for stress (Beresford, 1994). | tillegg bestar hverdagen ofte av mye tid til
trening og stimulering av barnet (Tgssebro & Lundeby, 2002). En fare er imidlertid at utvidet
trening i hjemmet, kan ta over for samspill og stimulering som finnes naturlig i en familie. Pa
denne maten kan det oppfattes som om det naturlige familielivet ikke er godt nok, og
foreldrene kan oppleve et press for & gjennomfare ulike tiltak. Mange barn med
multihandikap har liten eller ingen degnrytme. Den starste utfordringen er kanskje nettopp
derfor mangelen pa sgvn, noe som kan vere ekstremt utmattende (Beresford, 1994). Dersom
foreldrenes fysiske helse svikter, kan det ha innvirkning pa deres evne til a ta vare pa barnet.
Den norske legen og forskeren Marianne Skreden m.fl. (2010) fant i sin undersgkelse
omkring psykisk helse hos foreldre til barn med medfadte misdannelser, at foreldrene
opplevde mer psykologisk stress gjennom hele smabarnsperioden enn foreldre til
funksjonsfriske barn. De konkluderte med at foreldre har behov for tilbud om en tverrfaglig
og familieorientert oppfelging. De understreket at det vil kunne ha stor betydning for barnets

helse, dersom det fokuseres pa foreldrenes psykiske plager og mestringsstrategier.

Familiens daglige oppgaver og utfordringer karakteriseres av Ingstad og Sommerschild
(1984) som en basisbelastning. | stedet for & avta med barnets alder, som den normalt vil
gjere, gker basisbelastningen i familier med et barn med multihandikap. 1 tillegg har barnet
behov for omfattende omsorg og tilrettelegging i hverdagen, noe som pavirker hele familien
(Davis, 2000; Ingstad & Sommerschild, 1984; Haugen et al., 2012). Denne sakalte
toppbelastningen kommer i tillegg til basisbelastningen, og kan oppleves sveert utmattende og
tidkrevende. I falge den norske psykologen Kallevik (2006), vil kvaliteten pa nettverk og
avlastning kunne veere avgjerende i forhold til hvorvidt belastningen utvikler seg til slitasje.
Balansen mellom belastningen av a ta seg av et barn med funksjonshemning og ressursene
foreldrene har til & handtere dem, kan gjenspeiles i foreldrenes evne til & mestre hverdagen
(Greholt et al., 2007).

Det a bli foreldre til et barn med multihandikap, innebzrer ikke bare plikter og merarbeid,
men ogsa gleder (Beresford, 1994; Hastings & Taunt, 2002). En studie utfgrt av Olsson og
Hwang (2008) fant at majoriteten av foreldre til barn med utviklingshemning, karakteriserte
sitt liv som godt. En av arsakene til at det ofte fokuseres pa ekstraarbeidet og merarbeidet, er
kanskje at dette er det mest igyenfallende. Det positive knyttes gjerne til varme fglelser og

kjeerlighet overfor barnet. Tgssebro og Lundeby (2002) hevder at det nettopp er gleden og
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kjeerligheten knyttet til omsorgen for barnet, som farer til at foreldrene klarer a handtere den

merbelastningen det er & ta vare pa et barn med omfattende hjelpebehov.

2.1.2 Sosiale relasjoner

Foreldrene opplever gjerne liten forstaelse for sin situasjon (Kristiansen, 2010). Venner og
familie kan hjelpe til med det friske i barnet, mens det som er annerledes, kan synes a vere et
ukjent territorium for alle. Foreldrene opplever a bli staende alene med sine erfaringer. De kan
oppleve en erfaringsensomhet, som igjen kan fare til en sosial ensomhet (ibid.). For en del
foreldre vil det & mate andre foreldre i samme situasjon derfor veere berikende. De kan dele
kunnskap omkring hjelpeapparatet og rettigheter, men matet gir ogsa en emosjonell gevinst i
falge Ingstad og Sommerschild (1984). Antonovsky (2000) trekker frem at kvaliteten pa
sosial stgtte og nzere emosjonelle band, kan fungere som beskyttelsesfaktor mot belastninger

ved & gke foreldrenes mestringsevne.

Ingstad og Sommerscild (1984) trekker frem at noen foreldre karakteriserer det & ha et barn
med multihandikap, som a leve i en «utviklingshemmet familie». Begrepet er brukt for a
synliggjere det store hjelpebehovet som ikke kun retter seg mot barnet, men mot hele
familien. De lever i en slags unntakstilstand og har behov for hjelp til & starte et nytt liv pa
andre premisser enn forutsatt. Barnets tilstand kan fare til at familien har store utfordringer
med a reise, jobbe og opprettholde vennskap pa lik linje med andre familier (Beresford, 1994;
Haugen et al., 2012). Foreldrene kan ogsa oppleve at deler av nettverket erstattes av
profesjonelle som arbeider rundt barnet. Det kan veere en ekstra belastning i en allerede
krevende situasjon at mange nye mennesker involverer seg i deres privatliv. Etter hvert vil
derfor mange foreldre stille strengere krav til hvem de slipper inn i deres private sfeere
(Ingstad & Sommerschild, 1984).

2.1.3 En mulig sorg

Det er store variasjoner i foreldres opplevelser og reaksjoner pa det a fa et barn med
multihandikap (Helsedirektoratet, 2009; Lassen, 1998; Kallevik, 2006; Fyhr, 2002). For noen
vil vissheten om at barnets livslgp er vesentlig annerledes enn for funksjonsfriske barn, fagre
til en sorg (Patterson & Garwick, 1994; Kristiansen, 2010; Fyhr, 2002). Det kan vare en sorg
over et barn som har et forkortet og vanskelig livslgp, og det kan veere en sorg over en fremtid

som ser helt annerledes ut enn forventet. Sorgreaksjoner foreldre kan oppleve, beskrives av
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Fyhr (2002) farst og fremst som en sorg over det ”drammebarnet” de ikke fikk, enn over det
barnet de fikk. I lgpet av svangerskapet forbereder foreldrene seg psykologisk pa det & skulle
bli foreldre. De gnsker seg et sunt og funksjonsfriskt barn, men frykter samtidig, kanskije pa et
mer ubevisst plan, at noe kan vere galt med barnet. Nar barnet blir fadt, vil foreldrene justere
sine forventninger til barnet ut i fra det barnet de har fatt. Nar barnet har en multihandikap, vil
de forventningene og den forforstaelsen foreldrene hadde av sitt kommende barn, matte
justeres drastisk (Graungaard & Skov, 2006; Fyhr, 2002). Fgdselen som skulle feires, blir
bratt snudd til noe ukjent og trist. Mange foreldre opplever bekymringer og angst i den nye
hverdagen (Lundstrgm, 2007). I falge Fyhr (2002) kan det veere vanskelig a akseptere og
knytte seq til det barnet de fikk, samtidig som de sgrger over det barnet de ikke fikk.

Krevende omsorgsoppgaver kan fare til at foreldrene har behov for avlastning, enten i form
av hjelp i hjemmet eller avlastning utenfor hjemmet (Kristiansen, 2010). Dersom foreldrene
mottar avlastning, kan de imidlertid oppleve a ikke strekke til som foreldre, noe som kan fare
til sorg, utilstrekkelighetsfalelse og tapsopplevelse (ibid.). For noen kan dette fare til at de
velger & ikke motta hjelp, spesielt i form av avlastning utenfor hjemmet, som farer til
atskillelse fra barnet (Grut et al., 2008).

2.1.4 Betydningen av en diagnose

En medisinsk diagnose har som primar hensikt a finne rett medisin (Tassebro & Lundeby,
2002). For barn med multihandikap er det ikke hensiktsmessig 4 lete etter en kur. Likevel kan
diagnosen vare hensiktsmessig for a finne rett behandling og hensiktsmessig pedagogisk
hjelp. Barn med multihandikap skal i prinsippet ha tilgang til de samme rettigheter og goder.
Samtidig viser undersgkelser at til tross for omfattende og tydelige hjelpebehov, kan det veere
vanskelig & fa bade skonomisk og praktisk hjelp far barnet har fatt stilt en diagnose (Tassebro
& Lundeby, 2002; Grut et al., 2008). Grut og kolleger (2008) hevder i en SINTEF rapport
omkring brukeres erfaringer med tjenesteapparatet ved sjelden funksjonshemming, at en
diagnose er bestemmende for retten til helsefaglig behandling og valg av behandlingstiltak og
oppfalging. En diagnose kan lettere utlgse spesialpedagogisk bistand tilpasset barnets
forutsetninger. Tessebro og Lundeby (2002) hevder imidlertid at en diagnose ogsa kan virke
stigmatiserende. Et argument for & legge mindre vekt pa diagnose i det pedagogiske
opplegget, er nettopp at en diagnose kan virke begrensende i en slik grad at de individuelle
sertrekkene forsvinner. Alt barnet gjer, kan lett tillegges diagnosen.
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Flere studier har vist at kommunikasjon med fagpersoner, maten diagnosen ble formidlet pa,
samt tidspunkt, kan pavirke foreldrenes opplevelser av diagnosen i svert stor grad (Quine &
Pahl, 1987; Seligman & Darling, 1997). Tidlig diagnostisering kan gi foreldrene realistiske
forhapninger og en mulighet for & avhjelpe barnets utfordringer (Clausen & Eck, 1996; Quine
& Pahl, 1987). En diagnose forer til at foreldrene kan sgke kunnskap om diagnosen og
oppsegke andre familier i samme situasjon. Diagnosen vil slik kunne fungere som en ramme
for malrettet aktivitet og veaere viktig for god mestring (Graungaard, 2007). Diagnosen kan
ogsa apne opp for foreldrenes forstaelse av sitt barn, samtidig som de kan legge planer for
fremtiden (Quine & Pahl, 1987; Grut et al.; 2008; Graungaard, 2007). Slik vil foreldrene bli

bedre i stand til & mgte hjelpeapparatet, samt til & ta avgjerelser knyttet til familiens hverdag.

2.2 Mestring av en utfordrende livssituasjon

2.2.1 En mulig krise

Det a fa et barn med nedsatt funksjonsevne blir ofte fremstilt som noe som utlgser sorg eller
krisereaksjoner hos foreldre (Fyhr, 2002). Begrepet krise er stadig mer anvendt om et psykisk
reaksjonsmegnster overfor plutselige indre og ytre vanskeligheter og utfordringer (Cullberg,
2010). En krise ses ofte pa som et avgjerende vendepunkt hvor det oppstar et markert brudd i
menneskets liv. Et menneske kan bryte sammen under en krise, men krisen innebzrer ogsa en
mulighet for menneskelig vekst og utvikling. Reaksjonsmgnstrene er normale reaksjoner pa
situasjoner som i seg selv kan oppleves som unormale (Kristiansen, 2010). Davis (2000)
hevder at foreldre far et akutt behov for & endre sin modell og atferd nar diagnosen foreligger.
Omverdenen er bratt endret, og de er ute av stand til & forutse hva som skal skje. Tilpasning til
deres nye livsverden er en prosess som starter umiddelbart. Etter hvert som nye ting dukker
opp, dersom barnet for eksempel ma gjennomga en alvorlig operasjon eller taper ferdigheter,
blir foreldrene tvunget til & endre seg i takt med forandringer rundt barnet. Enkelte barn har en
tilstand som tilsier at ting vil fortsette a veere vanskelig, noe som kan fare til at foreldrene

ogsa i gode perioder kan ha vansker med a slappe av (Kristiansen, 2010).

Cullbergs kriseteori

En krisetilstand oppstar nar vi kommer inn i en livssituasjon hvor vare tidligere erfaringer og

innleerte reaksjonsmeanstre ikke er tilstrekkelige for a forsta og handtere den oppstatte
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situasjonen (Cullberg, 2010; Caplan, 1961). Det finnes mange modeller for a forsta
kriseforlgp. En av disse er Cullbergs kriseteori (2010). Cullberg (2010) skiller mellom vanlige
utviklingskriser eller livskriser og traumatiske kriser. Utviklingskriser beskriver vanlige
overganger i et menneskes liv, for eksempel det a bli foreldre. En traumatisk krise knyttes
derimot til uventede kriser, for eksempel det a fa et barn med multihandikap. Et dialektisk syn
pa menneskelig utvikling, understreker at var livsholdning kan modnes av smertefulle
opplevelser. Gjennom smertefulle opplevelse kan vi tilegne oss livskunnskap pa et nytt
erfaringsniva. En psykisk traumatisk opplevelse kan fa oss til & miste de forhapninger vi
hadde om livet og fremtiden, og samtidig tvinge oss til & tenke nytt og se etter nye muligheter.
Cullberg (2010) beskriver den traumatiske krisen i fire faser med hver sine karakteristiske
trekk og terapeutiske utfordringer: sjokkfase, reaksjonsfase, bearbeidingsfase og
nyorienteringsfase. Krisefasene er ikke a betrakte som en fast modell hvor fasene er klart
atskilt, men bar heller betraktes som et hjelpemiddel til & gjenkjenne ulike reaksjoner som
vanlige. Kunnskap om fasene kan forstds som en prosess i et utviklingsforlgp ut av krisen
(Kristiansen, 2010). Det vil vaere naturlig a tenke at foreldre til et barn med multihandikap vil
kunne gjennomga stadiene pa ulike tidspunkt. Det er heller ikke gitt at alle opplever sorg og
krise (Seetersdal et al., 2008).

Den forste lammende sjokkfasen varer fra et kort gyeblikk til noen dggn og kan sammenliknes
med den farste tiden etter at barnets funksjonshemning er stadfestet, hvor verden er i kaos
(Cullberg, 2010; Satersdal, Dalen & Tangen, 2012). For a handtere det a ha fatt et barn med
multihandikap, kan foreldrene ha behov for & beskytte seg, slik at de ikke med en gang innser
hele rekkevidden av det som har hendt (Fyhr, 2002). Caplan (1961) trekker frem
forsvarsmekanismer som fornekting og isolasjon som mestringsstrategier som i visse faser
kan veare naturlige, ngdvendige og hensiktsmessige. Lazarus (2006) papeker imidlertid at det
er signifikant a fa en forstaelse av nar fornektelse er hensiktsmessig, og nar det er direkte
skadelig. Han sier videre at fornektelse kan veere skadelig nar det forhindrer den ngdvendige
tilpasningen. Reaksjonsfasen varer normalt i fire til seks uker og utgjer sammen med
sjokkfasen, krisens akutte fase (Cullberg, 2010). I reaksjonsfasen innser foreldrene hva som
har hendt etter tidligere & ha fornektet det inntrufne, og forsgker & skape mening i situasjonen.
Foreldrenes forsvarsmekanismer mobiliseres og de kan sgke skyld og forklaring bade i seg

selv og hos andre.

15



| bearbeidingsfasen, som kan vare et halvt ar eller et ar etter det opprinnelige traumatiske
sjokket, begynner foreldrene a rette fokus mot fremtiden igjen. Foreldrene arbeider med a
godta barnets handikap og a tilpasse seg emosjonelt og sosialt. Foreldrene blir samtidig mer
apne for nye erfaringer. Den siste fasen, nyorienteringsfasen har ingen avslutning. Foreldrene
har akseptert deres nye livssituasjon, og positiv selvfglelse og glede kan komme tilbake. Det
kan allikevel fremdeles dukke opp vonde minner om sjokket, raseriet, fortvilelsen og
bekymringene, og foreldrene lever med et arr som aldri forsvinner (Cullberg, 2010; Seetersdal
et al., 2008). Krisen har blitt en del av livet som foreldrene ma leve videre med. Det er ikke
tilstrekkelig at familien finner tilbake til sin tidligere fungering. Familien ma laere & mestre sin
nye livssituasjon fra et nytt sett av begrensninger og muligheter (Ingstad & Sommerschild,
1984). Familiene kjennetegnes av periodiske kriser, og en god mestringsstrategi antas a vere
fokusert pa natiden, samtidig som den har et blikk pa fremtiden (Kristiansen, 2010).

2.2.2 Stress og mestring hos foreldre

| falge Beresford (1994) kan det a fa et barn med multihandikap, medfare omfattende stress
for foreldrene. Ulike studier beskriver hvordan stress kan fare til redusert helse (Murphy,
2007; Tassebro & Wendelborg, 2009). Andre undersgkelser trekker frem foreldrenes stress
som en viktig faktor & ta hensyn til nar det skal iverksettes tiltak inn mot familien (Smith et
al., 2001; Dunst, Leet, & Trivette, 1988). Smith m.fl. (2001) vektlegger det a hjelpe
foreldrene til & ta i bruk allerede eksisterende ressurser eller & tilegne seg mer adekvate

ressurser, som kan komme hele familien til gode.

Begrepet mestring er en fellesbetegnelse pa de strategier et individ eller en familie anvender
for & handtere livssituasjoner som er nye, truende eller belastende (Lazarus, 2006). Begrepet
star blant annet sentralt i psykososial forskning omkring menneskelig atferd knyttet til

sykdom og funksjonshemning.

Lazarus og folkmans prosessmodell for forstaelse av stress og mestring

Lazarus og Folkman (1984) har fremsatt en teori om et situasjonsavhengig og prosessorientert
mestringsbegrep. De beskriver mestring som bestaende av to ulike strategier; problemfokusert
mestring, som fokuserer pa a handtere problemet som forarsaker stress, og emosjoneltfokusert
mestring, som retter seg mot a regulere den emosjonelle responsen pa problemet. | begge

strategier ligger muligheten for & konfrontere problemet eller a unnga det, enten aktivt eller
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passivt. Modellen (se vedlegg 1) ser pa hvordan intra-personlige og sosio- gkologiske forhold
pavirker stress. Modellen tar ogsa for seg individets mestring av stress og fremstiller individet
som aktivt sgkende etter & handtere stress (Lazarus & Folkman, 1984). Lazarus og Folkman

(1984) definerer mestring som:

Constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific external
and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the
person (Lazarus & Folkman, 1984, s 141).

Definisjonen bestar av fire sentrale elementer. For det farste ses mestring pa som en prosess
mellom individ og miljg. Sentralt star samspillet mellom de ytre pavirkningene og individets
indre reaksjoner. Deretter ses mestring pa som noe som handteres. Modellen har et realistisk
syn pa stress og innser at ikke alle problemer kan mestres. For eksempel vil mange foreldre til
barn med multihandikap oppleve at barna deres ikke kan spise mat gjennom munnen, men ma
sondeernzres. A mestre barnets spiseproblemer, vil kunne bety at foreldrene larer seg &
handtere utfordringene knyttet til ernaring, heller enn & lzere barnet a spise. Det vil i tilfelle
innebeere at de tilegner seg kunnskap knyttet til sondeernering, slik at dette ikke blir et stort
problem for familien. For det tredje inkluderer definisjonen en individuell oppfatning av et
fenomen. Effekten stress har i forhold til en person, baseres pa personens subjektive
opplevelse av trussel, sarbarhet og mulighet for & mestre, heller enn den effekten den
stressfylte situasjonen har i seg selv. Til slutt innebaerer mestring en mobilisering av krefter,
bade kognitivt og atferdsmessig for & handtere de indre og ytre krav fra samspillet mellom
individ og miljg. Overfor belastninger som ikke mestres ved hjelp av den aktuelle

beredskapen, vil nye former for mestring kunne utvikles.

Lazarus og Folkman (1984) skiller mellom mestringsressurser, mestringsstrategier og resultat.
Tilgangen pa ressurser pavirker opplevelsen av situasjonen, og er avgjerende for hvilke
strategier personen tar i bruk. Mestringsressursene deles i to grupper; personlige og sosio-
gkologiske ressurser. Bade fysisk og psykisk helse vektlegges som viktige personlige
mestringsressurser. Som personlige mestringsressurser inkluderes ogsa moral, livssyn,
personlighetstrekk, tidligere mestringserfaringer og intelligens (Beresford, 1994). De sosio-
gkologiske mestringsressursene defineres innenfor den enkeltes milja eller sosiale kontekst;
som sosial statte, formell stette, avlastning, yrkesaktivitet og sivilstand. Bade sosialt nettverk
og tilgang til lovfestede rettigheter er med pa a pavirke foreldrenes mestring. | tillegg
vektlegger Beresford (1994) stette fra partner og interaksjon innad i familien som viktige
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mestringsressurser. Bade de personlige og de sosio-gkologiske mestringsressursene kan
imidlertid fungere som risiko- og beskyttende faktorer i forhold til mestring av stress. Gjerum
(1998) trekker frem at det bar tilrettelegges for foreldrenes mestring gjennom a forebygge

utslitthet og helseproblemer gjennom stgttetiltak og avlastning.

Mestringsstategier kan defineres som handlinger, oppfarsel og tanker som anvendes for a
handtere en stressende situasjon (ibid.). De bidrar enten til & forandre den fglelsesmessige
tilstanden (emosjonsfokusert) eller til & finne en lgsning (problemfokusert). | forhold til
resultatet, mener Beresford (1994) at ethvert forsgk pa a handtere en stressende situasjon kan

ses pa som en mestring, enten den lykkes eller ikke.

Beresford (1994) vektlegger opplevelsen av a ha kontroll over eget liv som en beskyttelse mot
sarbarhet. Foreldrenes mestringsressurser pavirkes av barnets tilstand, foreldrenes mulighet
for & delta i sosiale aktiviteter og a veere yrkesaktive. Hun vektlegger betydningen av ulike
mestringsstrategier som a fokusere pa natid, a etterstrebe og leve et sa normalt liv som mulig
samt betydningen av & ha evne til & se barnets ressurser. De mestringsstrategier foreldrene tar

i bruk, er imidlertid ikke ngdvendigvis basert pa et bevisst valg.

Resiliens

Begrepet resiliens er hentet fra utviklingspsykologien. Begrepet ble opprinnelig benyttet i
forbindelse med barn og unge som til tross for at de hadde veert utsatt for risikofaktorer, sa ut
til a klare seg relativt godt psykologisk (Ngvik, 1998). Denne motstandskraften henger
sammen med faktorer bade i individet selv, men ogsa i miljeet rundt (Borge, 2003). Resiliens
brukes ofte parallelt med begrepet mestring. En vesensforskjell mellom de to begrepene er
imidlertid at mestring i stgrre grad er basert pa leering. Mens mestring kan lares i organiserte
former, kan ikke resiliens leeres pa samme mate, men utvikles i det virkelige liv i samspill
med risiko og personens egenart. Patterson (2002) hevder at familier kan bli resiliente pa lik
linje med enkeltpersoner, og handtere utfordringer i hverdagen. Dette gjenspeiler ogsa
forskning de siste arene, hvor fokuset i sterkere grad har veert sentrert rundt familienes styrker
og deres muligheter for mestring, samt en sterkere fokusering pa mental helse og god

fungering (Seligman, 1999).
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2.2.3 Antonovskys salutogenetiske modell

Noen mennesker handterer tilsynelatende stress bedre enn andre, og holder seg friske tross
motgang. Denne forskijellen i sarbarhet forklarer Antonovsky (2000) med ulik evne til
mestring. Begrepet salutogenese setter fokus pa menneskets helse og mestring og star i
kontrast til et patogenetisk syn pa mennesket som vektlegger sykdom, og hvor personens
livssituasjon tillegges mindre vekt (Antonovsky, 1993). | sin modell tar Antonovsky (1993)
avstand fra en tradisjonell inndeling mellom syk og frisk. Han ser i stedet helse som et
kontinuum mellom alvorlig syk og helt frisk. En salutogenetisk orientering konsentrerer seg
om de faktorer som bidrar til helsebringende fungering og legger vekt pa personens
mestringsressurser og muligheter (ibid). Modellen fremhever ressurser som kan dempe
stressende forhold mennesker lever under, disse ressursene ligger bade i individet selv, samt i

miljget rundt.

| falge Antonovsky (2000), avhenger menneskers motstandskraft under belastende livsvilkar
av en bevisst opplevelse av sammenheng i tilvaerelsen- Sense of Coherence- SOC. Opplevelse
av sammenheng kan veere et viktig bindeledd mellom risikofaktorer og utvikling av sykdom,
for eksempel stor belastning i forhold til & ta seg av et sterkt hjelpetrengende barn.
Antonovskys mestringsbegrep (2000) bestar av tre komponenter som han hevder ma veere
tilstede for a kunne oppna denne falelsen av sammenheng: begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet. Begripelighet refererer til hvilken forstaelse man har av felelser og episoder
som oppstar i hverdagen. | denne sammenhengen handler begripelighet om kunnskap om
barnets multihandikap og hvilken hjelp som finnes. Handterbarhet definerer han som
opplevelsen av a ha ressurser til & mgte krav og forventninger i ulike situasjoner. Det
offentlige hjelpeapparatet kan gjare situasjonen mer begripelig for familien gjennom a gi
adekvat informasjon. Ved deretter a falge opp og gjare situasjonen mer handterbar gjennom a
tilby familien de ressurser de har behov for, kan de direkte pavirke familiens mestring i
positiv retning. Meningsfullhet viser til i hvilken utstrekning livet oppleves som forstaelig
rent falelsesmessig. Ved a se pa krevende livshendelser som utfordringer det er verdt &
engasjere seg i, kan en finne en mening i hendelsen, og samtidig gjare sitt beste for & mestre
denne. En hgy begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet vil fare til en hgy og stabil
SOC, og dermed mestringsopplevelse (ibid). Opplevelse av sammenheng i tilveerelsen har i
folge Lazarus (2006) vist seg a gjere det lettere & motsta de skadelige virkningene av stress.
Antonovsky (2000) understreker imidlertid at en sterk SOC ikke handler om en bestemt
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mestringsstil, men at det derimot er knyttet til at en person tar i bruk den mestringsstrategi
som er mest velegnet til & handtere den stressfaktoren vedkommende star overfor. Pa denne
maten vil en person med hgy SOC vurdere en stressende hendelse, finne og ta i bruk adekvate
mestringsstrategier, for sa a tilpasse seg den nye situasjonen med dens nye krav. Personen vil

da oppleve en ny sammenheng pa et nytt niva.

Opplevelsen av a veere i en meningsfull sammenheng fremstar her som viktig, noe som
fordrer at en forstar situasjonen, har tro pa at det finnes lgsninger og opplever at det er verdt &
engasjere seg i disse utfordringene (Antonovsky, 2000). Bandura (1982) har kalt denne
tiltroen til innflytelse over eget liv for self-efficacy. | begrepet ligger en forventning om
mestring. Tidligere erfaringer vil ha innvirkning pa hvordan man forstar og handler, samt
forventning om mestring. | farste rekke kreves det at en har tiltro til seg selv som akter i eget
liv og tillit til at livet kan by pa positive muligheter. De som har utviklet self-efficacy, innehar
i falge Bandura (1982) en kompetanse som setter de i stand til a veere akter i eget liv. Rotter
(1966) snakker her om Locus of control (kontrollplassering). Kontrollplassering er et begrep
som henviser til hvordan man forstar arsaken til ulike hendelser. Rotter (1966) skiller mellom
internal (indre) og eksternal (ytre) kontrollplassering. En person med indre kontrollplassering,
vil oppfatte hendelser som et resultat av egen atferd. En person med ytre kontrollplassering,
retter derimot fokus mot faktorer utenfor dem selv nar de skal forklare egne opplevelser. Dette

er faktorer som hell og skjebne, faktorer de har liten kontroll over (ibid.).

2.2.4  Hap

Hap er en faktor innen positiv psykologi som er relativt lite studert hos foreldre til barn med
utviklingshemning (Lloyd & Hastings, 2009). Rustgen (2001) betrakter hap som en positiv
ressurs, som gir en fglelse av at alt kan mestres. Hapet knyttes til fremtiden, og er slik et
viktig element i menneskers liv. Det finnes en rekke ulike definisjoner av hap. Lynch (1974)
definerer hap som den fundamentale opplevelsen av at det finnes en vei ut av en vanskelig
situasjon. | fglge Lazarus (2006) gnsker ikke mennesker kun & oppfatte og vurdere hendelser
omkring dem. De sgker ogsa a se det positive i enkelthendelser, for pa en slik mate a
opprettholde optimistiske forventninger eller hap. Travelbee (1971) hevder at hap ogsa er
naert knyttet til tillit. Det handler om tillit til at andre kan hjelpe til, men ogsa tillit til egne
evner til & mestre en utfordrende situasjon. Snyder et al. (2002) inkluderer bade ideen om

mulig maloppnaelse og evne til & mate disse malene i sin definisjon av begrepet hap. | falge

20



Snyders definisjon (2002) forutsetter hapet at man ogsa har evner til a planlegge en vei mot
malet. For foreldre til barn med multihandikap uten diagnose, kan det muligens veere viktig a
bevare et hap om utviklingsmuligheter og et godt liv for barnet. Ved a bevare hapet, vil det
kanskije veere lettere a forholde seg til de utfordringene man star overfor i hverdagen.

Hap beskrives gjerne som en viktig falelse ved kriser eller tap (Rustgen & Hanestad, 1998).
Dufault og Martocchio (1985) beskriver hap som en prosess pavirket av eksterne faktorer som
sykdom og livshendelser, og ikke som en stabil egenskap ved mennesket. Det innebeerer en
forventning om & kunne na noe i fremtiden, og er pa den maten tidsrelatert. Sykdom eller en
alvorlig tilstand er en trussel mot fremtiden, ved at leveutsiktene er redusert eller krever
endringer i livsfarsel. En studie utfert av Lloyd og Hastings (2009) fokuserte pa hapets
potensial som en resilient faktor for betydningen av foreldres velvere. De trekker frem at hap
ogsa kan veere signifikant i forhold til & opprettholde andre resiliensfaktorer, som optimisme

og self-efficacy.

2.3 Foreldrene og hjelpeapparatet

For & mestre hverdagen, kan familiene ha behov for praktisk bistand i hjemmet, avlasting og
gkonomisk stette for & kompensere for redusert arbeidstid eller ekstrautgifter i forhold til
barnets multihandikap (T@ssebro & Lundeby, 2002). Fagpersoner blir en del av familiens
nettverk, og det kan vare krevende for foreldrene a forholde seg til mange forskjellige
mennesker som alle far kjennskap til deres barn og familiesituasjon (Davis, 1995; Tassebro &
Lundeby, 2002). De ma handtere denne nye kontakten synkront med mange andre pagaende

praktiske og emosjonelle stressorer relatert til barnets tilstand (Graungaard et al., 2007).

2.3.1 Det fgrste mgtet

Foreldrene kommer ofte tidlig i kontakt med sykehus, helsestasjon og barnehabilitering. ”Det
farste motet” med det offentlige hjelpeapparatet skjer som regel via det medisinske
hjelpeapparatet, gjerne i forbindelse med diagnostisering eller kartlegging av barnets
funksjonsniva (Tessebro & Lundeby, 2002). Perioden rundt den tiden da foreldrene far vite
om barnets tilstand og det farste aret etter, blir ansett som spesielt utfordrende for foreldrene
(Dunst & Trivette, 1994). Sloper (1999) anbefaler derfor a gi serlig stette til foreldrene i

denne tiden via det offentlige hjelpeapparatet.
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Formidling av barnets tilstand

Som er et resultat av Stortingsmelding nr. 8 (2001) Handlingsplan for funksjonshemmede, ble
det utarbeidet en veileder til bruk i diagnoseprosessen ved funksjonshemning (Sosial- og
helsedirektoratet, 2002). Gjennom arbeidet med veilederen ble det avdekket et stort behov for
a utarbeide rutinebeskrivelser, samt en mer systematisk oppfalging av foreldrene. Maten
barnets tilstand formidles til foreldrene pa, vil kunne vere avgjerende for foreldrenes
mestring og forstaelse for den situasjonen de befinner seg i (ibid). Flere opplever at de ikke
blir tatt pa alvor i forhold til sine bekymringer omkring sitt eget barn. De kan fa beskjed om &
vente og se tiden an, mens deres bekymringer stadig vokser (Tessebro & Lundeby, 2002). Pa
den ene siden kan de derfor oppleve lettelse ved a fa bekreftelse, dersom de har hatt mistanke
om at noe er galt. P4 den andre siden kan de oppleve sjokk over vissheten om at barnet far et
signifikant annerledes liv med faerre muligheter enn andre barn. Dersom foreldrene opplever
formidlingen av barnets tilstand pa en uheldig mate, kan dette uansett bli noe av det sareste i
livet med barnet, hevder Kallevik (2006).

For & kunne formidle barnets tilstand pa en best mulig mate, ber det ifglge Kallevik (2006),
veere to fagpersoner som mgter foreldrene. De bgr sette av god tid for & kunne ivareta
foreldrene pa en best mulig mate. | Lov om pasient- og brukerrettigheter § 3-5 (2001) heter
det at informasjonen som gis til pasient eller pargrende, skal gis pa en hensynsfull mate,
tilpasset mottakers individuelle forutsetninger. Videre understrekes det at helsepersonell sa
langt det er mulig skal sikre seg at mottaker har forstatt bade innhold og betydningen av
opplysningene som blir gitt. Det er imidlertid store individuelle forskjeller mellom foreldre i
forhold til deres evne til & forsta detaljer rundt barnets tilstand, prognose og behandling
(Quine & Pahl, 1987). Enkelte foreldre befinner seg i en tilstand av sjokk, noe som gjar det
vanskelig & motta og fordgye informasjon. Dette kan resultere i at foreldrene opplever at de
ikke har blitt gitt informasjon pa en tilfredsstillende mate. Det viser seg at de fleste i etterkant
av en slik samtale, kun husker bruddstykker av det som er blitt fortalt (Kallevik, 2006). Det er
derfor viktig at foreldrene bade far skriftlig informasjon, samt tilbud om flere samtaler.
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2.3.2 Det andre mgtet

Etter en tid preget av sykdom og utredning, vil det veere naturlig at foreldrene far utvidet
kontakt med det kommunale hjelpeapparatet og NAV. | dette sékalte ”andre meotet” kan
foreldrene fa hjelp til 3 etablere gkonomiske statteordninger og praktiske hjelpetilbud i tillegg
til statte til ulike hjelpemidler (Tgssebro & Lundeby, 2002).

Foreldrenes opplevelser av mgtet med hjelpeapparatet er av avgjgrende betydning for hvordan
de handterer deres nye liv med det funksjonshemmede barnet (Graungaard, 2007; Davies et
al., 2003). Det fremkom av Graungaards studie (2007) at foreldrene brukte mye tid og
ressurser pa det offentlige hjelpeapparatet, og at disse matene i enkelte tilfeller forarsaket
alvorlig belastning og stress. I noen tilfeller var dette til skade bade for foreldrene og barnet. I
mange tilfeller opplever foreldre seg mistenkeliggjort som uverdig trengende og erfarer at de
ma ga flere runder for & fa de tjenester og tiltak de har krav pa (Grut et al., 2008). Tassebro og
Wendelborg (2009) fant i sitt prosjekt at foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne ikke
opplever at det er barnet som tapper foreldrene for mest energi, men derimot det a skulle fa
hjelp fra hjelpeapparatet. For at mgtet mellom familien og hjelpeapparatet skal fungere til
barnets og familiens beste, kreves det en forstaelse for familiens situasjon. Denne forstaelsen
vil veere av avgjgrende betydning for at magtet med hjelpeapparatet skal fgles som en reell
hjelp og ikke som en ytterligere belastning for familien.

Samme lovverk, ulikt tilbud

Som en falge av mangler i rutiner, tiltak, koordinering og oppfalging, opplever mange
foreldre a fa rollen som koordinator og padriver i mgtet med hjelpeapparatet (St.meld.nr 40,
2002-2003; Tessebro & Lundeby, 2002). Dette innebzrer en merbelastning for foreldre som
allerede befinner seg i en stressende livssituasjon. Det kan videre fare til at mange foreldre far
sin yrkesaktivitet redusert (Haugen, Hedlund & Wendelborg, 2012). Arbeids- og
sosialdepartementet utarbeidet i 2005 en strategiplan for familier med barn som har nedsatt
funksjonsevne. Her la regjeringen vekt pa at familier som har barn med funksjonshemming,
skal ha samme muligheter som andre til a leve et selvstendig og aktivt liv. De skal kunne delta
i arbeids- og samfunnsliv pa lik linje med andre. I planen papekes viktigheten av a fa til en

bedre koordinering av tiltakene og gi bedre informasjon, rad og veiledning.
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Det profesjonelle nettverket bestar av ulike etater og institusjoner, med mange forskjellige
faggrupper. Foreldre kan oppleve at det er vanskelig & fa oversikt over hva slags hjelp og
stette de kan fa. 1 noen kommuner kobles en koordinator tidlig inn og tilrettelegger for
familien (Tassebro & Lundeby, 2002). Det kan for eksempel skje gjennom en ansvarsgruppe.
Ansvarsgruppen bestar gjerne av de som har faglig ansvar for de ulike tjenestene rundt
familien, og kan hjelpe familiene med & samordne alle hjelpetiloudene (Sosial- og
helsedirektoratet, 2005). Tilbudet om ansvarsgruppe er ikke lovfestet. Jfr. Helse- og
omsorgstjenesteloven § 7-1(2012), har personer med behov for langvarige og koordinerte
tjenester rett til individuell plan (IP), denne er det ofte ansvarsgruppen som tar ansvar for a
utarbeide. Formalet med IP er & gi et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset

tjenestetilbud. En koordinator har ansvar for a falge opp malene utarbeidet i IP.

En rapport utarbeidet som en del av Helse- og omsorgsdepartementets arbeid med
samhandlingsreformen, jf. St. meld. nr. 47 (2008 — 2009) Samhandlingsreformen — Rett
behandling — pa rett sted — til rett tid, hevder at mangel pa primarkontakt i
spesialisthelsetjenesten kan bidra til manglende oppfalging (Aalvik et al., 2009). Foreldre
etterspar en koordinatorfunksjon i kommunen som har kompetanse i forhold til familiens
rettigheter. | tillegg savner de en koordinator tilknyttet spesialisthelsetjenesten i forbindelse
med faglig utredning (ibid). Alle kommuner er palagt & ha en koordinerende enhet for
habilitering som er lett tilgjengelig for sine brukere jf. Helse- og omsorgstjenesteloven § 7-3
(2011). Den koordinerende enheten skal bidra til & sikre et helhetlig tilbud til brukere med
behov for sosial, psykososial eller medisinsk habilitering. Aalvik m.fl. (2009) papeker at det

likevel ikke er alle foreldre som kjenner til, eller far tiloud om hjelp fra koordinerende enhet.

2.3.3 Hvakjennetegner den gode hjelper

For foreldre til barn med multihandikap, kan det synes som om de kommer i et livslangt
avhengighetsforhold til hjelpeapparatet (Graungaard et al., 2007). Slik kan fagpersonens
empati, velvilje, kunnskap og interesse i stor grad bli bestemmende for familiens liv
(Seetersdal et al., 2008). Kallevik (2006) hevder at det er viktig at helsepersonellet er stattende
til stede og sensitive overfor foreldrenes reaksjoner. Gadamer (2010) har beskrevet sensitive
fagpersoner som profesjonelle med evne til & kombinere faglige ferdigheter med innlevelse i
pasientenes verden. Sensitive fagpersoner evner a forsta verden sett fra foreldrenes stasted.

Folelsesmessig statte handler om & bli mgtt pa en mate som viser at fagpersonen lytter og
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forstar hvordan foreldrene har det. Videre er det viktig a anerkjenne foreldrene som sentrale
aktgrer i barnets liv. Schibbye (2002) hevder at ved a vaere anerkjennende, er hjelperen seg
bevisst egne gnsker, men legger disse til side for a veere tilstede for foreldrene. Gjennom
hjelperens anerkjennelse, gyldiggjeres foreldrenes meninger og falelser, og foreldrene far

samtidig eie sin egen opplevelse (ibid.).

Lindblads studie av foreldre til barn med funksjonsnedsettelser (2006), viser at det viktigste er
at barnet blir erkjent som verdifullt i seg selv. Tilliten til fagpersoner vokser nar barnet blir
sett og behandlet som et unikt individ. Nar fokuset kun er pa barnets funksjonsnedsettelse,
kan foreldrene miste tiltroen til de profesjonelle. Mangel pa statte og forstaelse pavirker hele
familien, og kan fare til at foreldrene opplever & matte kjempe for sine rettigheter. Lindblad
(2006) papeker derfor at de profesjonelle ma ha fokus pa foreldrene, sa vel som pa barnet.
Foreldrene ma fa mulighet til a uttrykke sine falelser og vises respekt for sin kunnskap
omkring eget barn (ibid.).

| mgte med foreldre til barn med multihandikap er det viktig a ha innsikt i foreldreskapets
vilkar. Den profesjonelles kompetanse i mgte med foreldrene kommer farst til uttrykk
gjennom hennes holdninger og handlinger, hvordan hun formidler seg og pa hvilken mate hun
mgter foreldrene (Kinge, 2009). Den profesjonelles holdninger, verdier, vilje og kompetanse
til 3 innga i dialog og i et likeverdig samarbeid med foreldrene, star sentralt. Et godt
samarbeid inneberer at foreldrene opplever mening i samarbeidet og i de tiltak som fattes
(Davis, 1995). De ma ogsa oppleve a ha innflytelse i relasjonen og statte av den profesjonelle
(Satersdal, Dalen & Tangen, 2012). Pa denne maten kan foreldrene styrkes i sin kompetanse
og i sin trygghet i foreldreskapet. Gjennom en god relasjon til foreldrene, skapes et tillitsfullt
samarbeid og meningsfulle tiltak. Den profesjonelle bgr videre bidra til & utlgse ressurser hos

foreldrene, slik at deres motivasjon og tro pa egen mestringsevne styrkes (Kinge, 2009).

2.3.4 Brukermedvirkning og empowerment

Sosial- og helsepolitikken synes & ha beveget seg i retning av gkt individualisering, skt
privatisering og rett til selvbestemmelse (Grut et al., 2008). Et kvalitetsmal for moderne
velferdstjenester er at det ikke skal ytes omsorg som kan virke passiviserende. | dette
perspektivet star brukerens egen deltagelse stadig sterkere, og brukermedvirkning blir en
forutsetning for a lykkes i a tilby en individuelt tilpasset tjeneste. St.meld.nr 25 (2006)
Mestring, muligheter og mening fremhever et gnske om stgrre uavhengighet og
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selvbestemmelse. Den beste maten a sikre dette pd, er a gi brukerne selv stgrre makt (Grut et
al., 2008). Et vesentlig premiss for brukermedvirkning, er imidlertid at foreldrene blir gitt
informasjon om deres muligheter for hjelp og tjenester (Seim & Slettebg 2007). Dersom de
ikke vet hva som finnes av tilbud og heller ikke vet hva de har krav pa, er det vanskelig a

kunne pavirke egen situasjon gjennom medvirkning.

Empowerment, ofte oversatt med myndiggjering, er en av flere lgsningsfokuserte perspektiver
som bygger pa erkjennelsen om at mennesker i vesentlig grad er aktgrer i eget liv (Befring,
2008). Som prinsipp og metode er empowerment mye brukt innen radgivning til foreldre, og
bygger pa en ressursorientert tilneerming hvor fokuset blant annet ligger pa
brukermedvirkning (Slettebg, 2000). Dette representerer et skifte i det faglige tyngdepunktet,
fra en deterministisk til en konstruktivistisk forstaelsesmate. Innen det konstruktivistiske
perspektivet antas det at alle mennesker har styrker og ressurser. Ved a identifisere og
vektlegge disse fremfor svakheter og begrensninger, vil det kunne ha signifikant innvirkning
pa foreldrenes muligheter for & bruke egne ressurser i hverdagen med deres barn (Dunst,
Trivette & Deal, 1994; Grgholt & Sommerschild, 1998). Respekt og tillit til foreldrene, samt
en tro pa deres styrker og utviklingsmuligheter, er viktige elementer innen empowerment

(Dunst et al., 1994). Dette ligger til grunn for et mal om a styrke foreldrenes mestringsevne.

Det er en naer sammenheng mellom empowerment og brukermedvirkning. Kjernen i begge
begrepene er maktoverfaring (Askheim, 2007). Empowermentprinsippet utfordrer
tjenesteyterens tradisjonelle maktstilling. Tjenesteyteren sitter med definisjonsmakt, kunnskap
og kompetanse i lys av sin stilling. I mgte med foreldre til barn med multihandikap, er det
imidlertid foreldrene som kjenner barnet og familiens behov, og de har ofte mer kunnskap om
barnets situasjon enn tjenesteyteren (Grut et al., 2008). Empowerment har en paternalistisk
dimensjon i den betydning at makten er noe som overfares til foreldrene fra fagpersonen.
Paradokset innen empowerment er at ethvert forhold mellom foreldre og fagpersoner vil veere
asymmetrisk (Tveiten, 2006). Selv om fagpersonen forsgker a etablere gjensidighet i forhold
til foreldrene, vil forholdet vare preget av en skjevhet i relasjonen. Fagpersonen sitter med en
formell kompetanse som er styrende for hva hun oppfatter og hvordan hun handler. Videre
har fagpersonen et fagsprak som kan virke barriereskapende. Det er uansett viktig at
tjenesteyteren gir rom for selvbestemmelse uten a fraskrive seg ansvar. Foreldrene henvender
seg til fagpersonen fordi fagpersonen innehar en kompetanse foreldre har behov for. Noen

foreldre kan ha behov for avlastning fra hverdagens mange utfordringer, de kan ha et gnske
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om en fagperson som gir tydelig rettledning og anbefalinger (Lassen, 1998). Det er ikke
ngdvendigvis en motsetning mellom det & inneha fagkompetanse og det a styrke og stette
foreldrenes ressurser. Forskjellen mellom en fagperson som ekspert og en fagperson som
arbeider etter empowermentprinsippet, ligger i sistnevntes anerkjennelse av foreldrene som

likeverdige samarbeidspartnere (Seetersdal et al. 2008).

2.4 Oppsummering

Det & fa et barn med omfattende funksjonsnedsettelse kan ses pa som en utfordrende og
stressende livshendelse, som kan utlgse sorg eller krisereaksjoner hos foreldrene (Fyhr, 2002).
Det kan igjen fare til at familiens mate a forsta og handle pa endres (Patterson & Garwick,
1994). Barnets tilstand stiller ulike krav til bade barnets og foreldrenes ressurser. Ved a finne
og ta i bruk adekvate mestringsstrategier, opplever foreldrene en tilpasning til sin nye
livssituasjon, samt barnets behov. Det kan fare til at familieidentiteten endres, og foreldrene

opplever en ny sammenheng pa et nytt niva (Antonovsky, 2000).

Pa grunn av barnets multihandikap, kan familien oppleve store utfordringer med a reise, jobbe
og opprettholde vennskap pa lik linje med andre familier (Beresford, 1994). Foreldrene kan
oppleve & fa et signifikant annerledes liv enn sine venner og gvrige familie, noe som kan fgre
til at de opplever en erfaringsensomhet (Kristiansen, 2010). Betydningen av en diagnose, kan
henge sammen med tilgangen pa helsefaglig behandling og oppfelging (Grut et al., 2008).
Samtidig som en diagnose lettere kan utlgse spesialpedagogisk bistand, hevder Tassebro og
Lundeby (2002) at en diagnose ogsa kan virke stigmatiserende. Graungaard (2007) trekker
frem at foreldrenes opplevelser av mgtet med hjelpeapparatet er av avgjgrende betydning for
hvordan de handterer livet med barnet. Mange foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne
opplever det & skulle fa hjelp fra hjelpeapparatet som det mest krevende (Tgssebro &
Wendelborg, 2009). Mange foreldre opplever ogsa a fa rollen som koordinator og padriver i
mgtet med hjelpeapparatet (ibid.). En god relasjon mellom sensitive fagpersoner og foreldre,
kan legge til rette for foreldrenes medvirkning over egen livssituasjon (Davis, 1995).
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3 Metode

Dette kapittelet innledes med en redegjgrelse for kvalitativ forskningsmetode og
forskningsteoretisk perspektiv. Deretter gjennomgas studiens forarbeid hvor gjennomfaringen
av studien med intervjuguide og utvalg belyses. Det redegjares for studiens etterarbeid som
omhandler transkribering av intervjumaterialet og analyse av datagrunnlaget. Avslutningsvis i

dette kapittelet draftes etiske hensyn, validitet, reliabilitet og generaliserbarhet.

3.1 Forskningsteoretisk stasted

Som utgangspunkt for denne studien ligger en empirisk forskning, herunder kvalitativ
forskning. I kvalitativ forskning star informantenes meninger, opplevelser og intensjoner
sentralt, og data bygger ofte pa deltakende observasjoner og uformelle samtaler (Kvale &
Brinkmann, 2010). Antall informanter er gjerne lite og forskeren kan ikke generalisere pa
samme mate som i kvantitative undersgkelser. Det karakteristiske for det kvalitative
forskningsintervjuet er imidlertid & utvikle en dypere forstaelse for sider ved
intervjupersonens dagligliv, fra vedkommendes eget perspektiv. En kvalitativ tilneerming
fokuserer pa opplevelsesdimensjonen i tillegg til de faktiske forholdene personen lever under
(ibid.). Begrepet livsverden benyttes ofte i denne sammenhengen og omfatter personenes
opplevelse av sin hverdag, og hvordan vedkommende forholder seg til denne (Dalen, 2011).
Kvale og Brinkmann (2010) trekker frem forskerens innlevelse og engasjement som en
forutsetning for et livsverdenintervju. Kvalitative metoder er kjennetegnet ved en fleksibilitet
som innebarer lite formalisering, saledes ma mange metodologiske beslutninger fattes
underveis i intervjuet (ibid.). Jeg valgte en kvalitativ tilneerming til tema, da jeg gnsket en sa
allsidig belysning av foreldrenes opplevelser som mulig, uten at foreldrenes svarmuligheter

ble begrenset av ferdig utfylte svarkategorier i et spgrreskjema.

3.1.1 En fenomenologisk- hermeneutisk forstaelsesramme

Hvilken forstaelsesramme jeg velger har stor betydning for min rolle som forsker, herunder
min rolle som mor til et barn med multihandikap. | kvalitativ forskning benyttes ulike
tilneerminger i analysen av det empiriske datamaterialet. En fortolkende tilngerming til
datagrunnlaget er imidlertid felles for alle. Fenomenologisk filosofi angir en ramme hvor man

kommer tett pa hverdagslivets opplevelser, og som sammen med en hermeneutisk forstaelse
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gir tilgang til & tolke disse opplevelsene (Thomassen, 2006). Innen det fenomenologiske
perspektivet settes det fokus pa menneskets subjektive opplevelser og forstaelse av sin egen
situasjon og av eget hverdagsliv. Det fenomenologiske perspektivet har saledes et
aktgrperspektiv. En hermeneutisk analyse vektlegger det a fange inn og fortolke
aktgrperspektivet inn i et videre teoretisk perspektiv. For & oppna en dypere forstaelse enn det
som umiddelbart blir oppfattet, ma budskapet settes inn i en sammenheng. Radata overfares
til et strukturert niva for videre analyse. Det hermeneutiske utgangspunkt er at forskeren kun
kan forsta helheten i lys av delene og delene i lys av helheten. Denne vekselvirkningen
mellom helhet og del for & fa tak i en dypereliggende mening, omtales som den hermeneutiske

sirkel eller spiral som apner opp for en stadig dypere forstaelse (Fay, 1996).

Innen en hermeneutisk forstaelsesramme inngar tolkning som en uungaelig del av det a forsta
et fenomen. Som forsker har en et utgangspunkt, en forforstaelse av et fenomen. | mgte med
informantene kan man mgte en helt annen virkelighet og mennesker med en helt annen
forstaelse. Ifglge Gadamer (2010) er forforstaelse en forutsetning for at forstaelse overhodet
er mulig, og er ikke noe vi kan unnga. En hermeneutisk forstaelsesramme innebarer at
innlevelse, vurderinger og subjektivitet anvendes i stedet for a forsgke a eliminere disse.
Forforstaelsen understrekes og anvendes i tolkningsarbeidet, slik blir den en ressurs i stedet
for en belastning, (ibid.). En vanlig kritikk av intervjufortolkninger er at ulike forskere kan
finne ulike meninger i det samme materialet (Kvale & Brinkmann, 2010). Pa denne maten vil
ikke intervjuet veere en vitenskapelig metode. Her ligger et krav om en objektiv sannhet som
forskeren skal avdekke. Innen hermeneutikken tillates det imidlertid et legitimt
fortolkningsmangfold. Som forsker har en aldri direkte tilgang til mennesker erfaringer. Kun
gjennom et filter av tekst, interaksjon og tolkning kan en forsker formidle informantenes

opplevelser (ibid.).

3.1.2 Egen forforstaelse

Pa grunn av egen erfaring som mor til et barn med multihandikap uten diagnose i mgte med
hjelpeapparatet, brakte jeg egne erfaringer og forforstaelse inn i mgte med informantene. Den
farste tiden i etterkant av fgdsel og etter at min datters tilstand ble kjent, opplevde jeg som
sveert stressende og kritisk. Pa bakgrunn av egne erfaringer, er jeg av den oppfatning at
hjelpeapparatet er en kilde til ytterligere stress og belastning i en allerede krevende hverdag.
Ved at min datter ikke har noen diagnose, har jeg ogsa opplevd a bli staende utenfor ulike
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brukerorganisasjoner som retter seg mot ulike diagnosegrupper. Jeg har mange gode
erfaringer med ulike fagpersoner som har vist genuin interesse for mitt barn, samt vist empati
for den livssituasjonen vi befinner oss i. Det er nettopp disse gode mgtene, i tillegg til min
flotte datter, samt et stgttende nettverk, som har fert til at jeg har mestret det a ha et barn med
omfattende hjelpebehov. I min sgken etter hvordan foreldre til barn med multihandikap uten
diagnose opplever seg ivaretatt av det offentlige hjelpeapparatet, og hva som har hatt
betydning for deres handtering av egen livssituasjon, gnsket jeg a bruke egne erfaringer som
et bakteppe i mgte med foreldrene. Det innebarer at jeg som fortolkende forsker har matte
bade anerkjenne og reflektere over egen forforstaelses betydning for analyse av
datamaterialet. Naerhet til tema vil kunne pavirke mine opplevelser og tolkninger.
Utfordringen som forsker, var derfor a sikre at disse ikke farte til misforstaelser eller
feiltolkninger. Hva jeg har valgt a ha fokus pa i studien, men ogsa hva jeg har ekskludert, er
en faglge av egne interesser. Gjennom arbeidet med denne studien, og spesielt i

tolkningsprosessen, har jeg matte anerkjenne og reflektere over egen forforstaelses betydning.

3.2 Fgr datainnsamling

Forskningsprosjektet ble meldt inn til Datafaglig sekretariat som er tilknyttet Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD). Bade informasjonsskriv og intervjuguide ble

godkjent av NSD sammen med prosjektplanen far jeg sgkte etter informanter.

3.2.1 Utforming av intervjuguiden

En intervjuguide ble utformet med tema og sparsmal som skulle belyse studiens aktuelle
problemstilling. Jeg var spesielt opptatt av temaer relatert til mestring, medvirkning og krise.
Intervjuguiden ble deretter testet ut i et preveintervju. Informanten i prgveintervjuet innfridde
mine kriterier til utvalget, men svarene ble ikke implementert i oppgaven. Bandopptaker ble
benyttet under intervjuet og egen fremtoning ble analysert pa bakgrunn av opptaket. Jeg ble
oppmerksom pa at jeg stilte et par oppfalgingssparsmal som kunne oppfattes som ledende.
Dette var noe jeg gnsket a unnga i selve intervjuene. Etter pregveintervjuet ble enkelte
spgrsmal reformulert for & fa bedre tak i tema jeg gnsket a undersgke. Jeg var spesielt opptatt
av om mine spgrsmal kunne oppleves som stgtende eller for sensitive, slik at foreldrene kunne

vegre seg for & svare. Dette ble diskutert ngye med informanten i preveintervjuet. Hun
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opplevde ikke at spgrsmalene var for invaderende, og spegrsmalene ble derfor ikke justert i
forhold til dette.

Et intervju har ulik struktureringsgrad, fra det apne til mer strukturerte intervju. | denne
studien anvendte jeg et semistrukturert intervju. Semistrukturert intervju fokuserer mot
bestemte tema som er valgt ut pa forhand, mens det samtidig er mulig a fglge opp svarene
uten a vaere bundet av en intervjuguide (Kvale & Brinkmann, 2010). Et semistrukturert
intervju anvendes nar temaer fra informantenes livsverden skal forstas ut fra
intervjupersonenes egne perspektiver. VVed utarbeidelsen av intervjuguiden anvendte jeg
“traktprinsippet”. Det innebeerer at de innledende sparsmalene er mer ufarlige og ikke direkte
bergrer de mest falelsesladde temaene (Dalen, 2011). Sparsmalene rettet seg deretter mer mot
de aktuelle tema, far de igjen beveget seg i ytterkanten av tema mot slutten av intervjuet. Jeg
har forsgkt a innhente fordomsfrie beskrivelser av foreldrenes subjektive opplevelser av egen
livsverden. Det innebarer at jeg er bevisst, men ikke undergraver min egen kliniske,
teoretiske og verdimessige forforstaelse i valg av spersmal. Egne erfaringer ligger til grunn
for spgrsmalene, samtidig som arsaken til spgrsmalene er et gnske om a vite mer. Jeg
tilstrebet & utforme apne sparsmal som kunne lgfte frem foreldrenes egne perspektiv (Kvale &
Brinkmann, 2010). Sparsmalene er ment a skulle avdekke foreldrenes subjektive erfaringer og

opplevelser av mgtet med hjelpeapparatet.

3.2.2 Utvalget

For & finne frem til informanter, foretok jeg en kriterieutvelging (Dalen, 2004). For & belyse
studiens problemstilling, gnsket jeg & intervjue foreldre til barn med multihandikap uten
diagnose. Videre ville jeg at barna skulle vere i alderen 3-8 &r. Arsaken til dette kriteriet, var
at jeg gnsket at foreldrene skulle ha fatt erfaring med det offentlige hjelpeapparatet. Samtidig
var det viktig at det ikke var for lenge siden deres fgrste mgte med hjelpeapparatet, da det kan
vise seg a vaere vanskelig a huske enkelte tidlige erfaringer. Pa grunn av studiens omfang og

varighet, valgte jeg & henvende meg til foreldre som var bosatt pa gstlandsomradet.

Det finnes ingen statistikk over barn med multihandikap i Norge. Det skulle derfor bli sveert
utfordrende a finne frem til informanter til denne studien. Jeg tok kontakt med flere skoler og
barnehager, i tillegg til et kommunalt kontor for barn og unge. Til sammen mottok atte
familier mitt informasjonsskriv hvor de kunne lese om tema for studien. De mottok i tillegg

en samtykkeerklaering som de signerte og sendte i retur. Foreldre til tre barn meldte sin
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interesse i forhold til & delta i studien. Etter & ha mottatt samtykkeerklaeringene, tok jeg
kontakt med foreldrene for a avtale matetidspunkt og sted. Jeg intervjuet to madre og et
foreldrepar, hvorav to var i studier, mens to var i arbeid. De hadde alle barn med
multihandikap uten kjent diagnose. Barna var i alderen 1,5 ar til 5 r. Arsaken til at jeg avvek
fra det opprinnelige alderskriteriet, var mangel pa informanter. Pa bakgrunn av egne
erfaringer, var jeg usikker pa om det var for tidlig for foreldrene a delta i en slik studie nar
barnet var 1,5 ar. Jeg diskuterte dette med foreldrene til det yngste barnet, som likevel gnsket

a delta, hvorpa vi ble enige om a gjennomfare et intervju.

3.3 Datainnsamling

3.3.1 Gjennomfgring av intervjuet

Intervjuene ble gjennomfart i lgpet av en maned, to av intervjuene foregikk i foreldrenes
hjem, ett hvor vi mgattes pa et ngytralt sted. Hvert intervju hadde en varighet pa 1,5-2 timer.
Samtalene ble tatt opp pa lydband og senere transkribert. Underveis i intervjuet ble det notert
noen fa stikkord knyttet til viktige tema. | falge Kvale og Brinkmann (2010) starter
analyseprosessen allerede under intervjuet. I tillegg noterte jeg enkelte opplevelser fra
intervjuet samme dag, som egne inntrykk, samt non-verbale uttrykk som ikke ble fanget opp

av bandopptakeren.

| forkant av hvert intervju var det satt av tid til a informere om prosjektet, om egen bakgrunn
for valg av tema, bade privat og faglig, og hvordan data videre skulle behandles. Det kan veere
utfordrende for informantene & snakke om vanskelige livssituasjoner til en fremmed. Det er
derfor av stor betydning at intervjueren skaper en god atmosfare gjennom a vise interesse og
a veere oppmerksomt lyttende. Videre er det viktig a vise respekt og forstaelse for
informantenes utsagn (Kvale & Brinkmann, 2010). Til tross for at et fenomenologisk
livsverdenintervju kan fremsta som en harmonisk og apen dialog, er forskningsintervjuet en
profesjonell samtale med et asymmetrisk maktforhold mellom forskeren og intervjupersonen
(Kvale & Brinkmann, 2010). Det er forskerens interesser som ligger til grunn for tema, og det

er forskeren som skal fortolke og rapportere forskningsfunnene.

Intervjuguiden ble anvendt som et hjelpemiddel og var styrende for de ulike tema som ble tatt

opp under intervjuet. Rekkefalgen og vektlegging av de ulike spgrsmalene varierte noe fra
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samtale til samtale. Alle intervjuene startet imidlertid med bakgrunnsopplysninger om
familien og om barnet. Jeg var oppmerksom pa at spgrsmalene jeg stilte til en viss grad var
pavirket av egen forforstaelse. Jeg var derfor apen for informantenes utspill, og fulgte opp de
temaene de brakte inn i intervjuet. Jeg hadde stor forstaelse for at temaene i intervjuet kunne
bringe frem ulike falelser hos informantene. | etterkant av hvert intervju hadde jeg derfor god
tid til & samtale om informantenes erfaringer omkring intervjuet, samt a diskutere ulike tema
de var blitt opptatt av underveis. Jeg opplevde at informantene ogsa hadde sparsmal i forhold
til mine erfaringer som mor. Foreldrene trakk frem at det hadde veert en god opplevelse &
snakke om egne erfaringer til noen som hadde tid til & lytte og var interessert i deres historie.
Jeg har hatt kontakt med samtlige informanter i etterkant av intervjuene. Kontakten har
handlet om felles erfaringer omkring det & ha et barn med multihandikap, samt
videreformidling av ulike kontaktpersoner familiene kan ha nytte av a ta kontakt med.

3.4 Etterarbeid

3.4.1 Transkribering av intervjuet

Da intervjuene var gjennomfart, var neste steg i prosessen transformasjon fra muntlig
intervjusamtale til skriftlig tekst, transkribering (Kvale & Brinkman, 2010). Ogsa dette steget
krever etiske betraktninger i den grad at den intervjuede skal komme til sin rett (Lundstrem,
2007). Hvert intervju ble transkribert i kort tid etter at intervjuet fant sted. Ved
transkripsjonen ble det lagt vekt pa a nedtegne alt sa ngyaktig som mulig, bade informantenes
egne utsagn og intervjuers spgrsmal. Jeg valgte a registrere uttrykk som latter, pauser og
forstyrrelser. Noe ble allikevel utelatt med hensyn til anonymisering, som for eksempel navn
pa barnets sykehus og barnehage. Dette kan ha bidratt til & endre informantenes utsagn i noen
grad. Non-verbale uttrykk er ogsa utelatt fra transkriberingen, dette kan ogsa vaere en svakhet
i forhold til ngyaktighet. All transkribering er imidlertid utfart av intervjuer selv, noe som kan
bidra til & redusere antall feilkilder. Spesielt viktige uttalelser fra informantene ble uthevet
under transkripsjonen, og tidspunkter ble notert, slik at jeg lettere skulle finne tilbake til disse
temaene i etterkant. | lgpet av arbeidet med transkriberingen, noterte jeg ogsa egne tolkninger.
Transkripsjonen av intervjuene og strukturering av det innsamlede datamaterialet utgjer

materialet for den etterfglgende meningsanalysen (Kvale & Brinkmann, 2010).
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3.4.2 Metode for analyse av datagrunnlaget

Analysen skal bygge bro mellom radata og resultater ved at datamaterialet fortolkes og
sammenfattes (Malterud, 2002). Utfordringen ligger i a finne hva materialet har a fortelle. |
denne studien valgte jeg innholdsanalyse av den transkriberte teksten ved hjelp av Kvale og
Brinkmans tre analysenivaer (2010) innen hermeneutisk meningsfortolkning; selvforstaelse,
kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og teoretisk forstaelse. Det farste nivaet omhandler
foreldrenes egen selvforstaelse slik jeg som intervjuer forstar den. Her presenteres en
omskrevet tolkning av foreldrenes utsagn i en fortettet form (Kvale & Brinkman, 2010).
Foreldrenes egne opplevelser i mgte med hjelpeapparatet star sentralt. Pa det neste nivaet,
kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft, gar tolkningen lenger enn til & omformulere
foreldrenes selvforstaelse. Fortolkningene kan stille seg kritisk til det som blir sagt, og kan
fokusere pa hva som ligger i foreldrenes uttalelser. Det siste nivaet, teoretisk forstaelse,
innebeerer at en teoretisk ramme benyttes i tolkningen av uttalelsene. Her vil fortolkningene

ga lenger enn foreldrenes selvforstaelse, men ogsa lenger enn tolkning basert pa sunn fornuft.

I kvalitative undersgkelser foregar presentasjonen av data og tolkningen i en
sammenhengende bevegelse. Analysen som foretas er induktiv, det vil si at slutninger trekkes
pa grunnlag av datamaterialet fra den enkelte informant (Vedeler, 2000). Analysekategoriene
var ikke bestemt pa forhand. De ble utviklet etter at datagrunnlaget var samlet inn og jeg
begynte & arbeide med materialet. Dataene jeg satt med ble kritisk vurdert, for & finne frem til
det som hadde relevans for studiens problemstilling. Farst ble intervjuutskriftene gjennomlest
flere ganger for a fa et helhetsinntrykk av innholdet i det enkelte intervju. Ved
gjennomlesning, noterte jeg stikkord og egne refleksjoner i margen pa utskriftene. Kvale &
Brinkman (2010) omtaler dette som meningsfortetting. Pa denne maten ble utsagnene mer
handterbare. De markeringer jeg hadde gjort underveis i intervjuene som pauser og latter, var
i tillegg til de markeringer jeg hadde gjort rett i etterkant av intervjuene av egne falelser, et

hjelpemiddel da jeg skulle begynne med analysearbeidet.

Underveis i gjennomgangen av datamaterialet forsgkte jeg a se pa materialet med et apent
blikk. Jeg lyttet ogsa til bandopptakene pa nytt for a finne frem til den stemningen som var
under intervjuene, og for a kunne fa en bedre innsikt i materialet ved a lytte til foreldrenes
utsagn. Jeg plukket ut gode intervjuutsagn som inspirerte til nye innfallsvinkler og en dypere
forstaelse av datamaterialet, det Dalen (2011) omtaler som en intuitiv metode. Deretter

organiserte jeg materialet i ulike kategorier basert pa temaer som dukket opp i intervjuene.
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For validering, ble alle intervjuene sa gjennomlest pa nytt, for & vurdere om utsagnene fortsatt
beholdt sin opprinnelige mening. En slik veksling mellom helhet og deler, var en prosess som
ble gjentatt i flere omganger. Under analyseprosessen fremkom en dypere forstaelse, noe som
ledet til nye tolkninger. Nar vi tolker, gar vi utover den umiddelbare betydning av det vi har
sett eller hgrt (Kvale & Brinkman, 2010). Vi forsgker a se mening og strukturer bak det som
ikke direkte har fremkommet gjennom intervjuet. Det er da vi far fram de mer skjulte, men

kanskje ogsa de mest interessante forholdene ved hendelsene.

Fortellingene viser at mye har veert felles opplevelser for foreldrene, men at det ogsa handler
om individuelle forskjeller. Innenfor presentasjonen av datamaterialet handler det derfor om a
finne gode sitater som bade trekker frem det typiske, men ogsa de som viser variasjoner.
Dette innebarer at en stor del av foreldrenes utsagn velges bort. Hensikten med a trekke frem
sitater fra intervjuene, er at leseren selv skal fa ta del i den falelsesmessige valgren, og selv
kunne fa en oppfattelse av foreldrenes fortellinger (Lundstregm, 2007). Pa et vis blir dette en
validering av resultatet. Fortellingene rommer stor sorg, men ogsa mye glede. Balansen
mellom disse har veert utfordrende, da jeg er klar over at den gleden noen foreldre forteller

om, ikke deles av alle. Pa lik linje er den sorgen som trekkes frem, ikke delt av alle.

3.5 Studiens kvalitet

| det falgende belyses hvilke hensyn som er tatt for a sikre studiens kvalitet. Farst presenteres
hvilke etiske hensyn det legges vekt pa. Kvale og Brinkmann (2010) hevder at forskningens
troverdighet viser til alle sider av forskningsprosessen. Kravet til god reliabilitet og validitet
bar derfor fglge hvert enkelt trinn i undersgkelsen. | det falgende presenteres trusler mot
reliabilitet, validitet og generaliserbarhet som kan ha veert tilstede gjennom

forskningsprosessen, samt hvordan jeg har forsgkt & imgtekomme disse.

3.5.1 Etiske hensyn

Pa bakgrunn av egne erfaringer, er jeg av den oppfatning at det er viktig a sette fokus pa
foreldrenes behov for hjelp og tilrettelegging omkring deres livssituasjon. God informasjon
om stetteapparatet, og hvilke nettverk man kan ha nytte av a knytte kontakt med, er en
vesentlig del av den farste tiden etter at barnet er fadt (Tessebro & Lundeby, 2002). Mitt

gnske om & sgke kunnskap pa dette omradet ma imidlertid veies opp mot den belastningen
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mine undersgkelser er for de foreldrene jeg mater og deres rett til a veere private (Vedeler,
2000). Flere studier trekker frem foreldrenes tilfredshet med a dele sine erfaringer med noen
som tok seg tid til a lytte (Dyregrov, 2004; Lindblad, 2006). Det kreves likevel stor
forsiktighet og lydhgrhet i forskning omkring personlige opplevelser. Hele
forskningsprosessen, ikke bare intervjusituasjonen, ma ga hand i hand med etiske
retningslinjer (Lundstrem, 2007). | denne studien har jeg tatt utgangspunkt i retningslinjene til

Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humanoria (NESH, 2006).

Denne forskningsstudien var avhengig av informert og fritt samtykke fra foreldrene jeg
intervjuet. Det vil si at samtykke er gitt frivillig og at de pa forhand fikk informasjon bade om
studien, men ogsa omkring egen deltakelse. Disse kravene er i trad med retningslinjene til
NESH (2006). | forkant av intervjuet mottok informantene et informasjonsskriv som
informerte om bakgrunn og formal med studien. Hensynet til personvernloven ligger bak
kravene om konfidensialitet og taushetsplikt jf. Forvaltningsloven § 13 (1967). Kravet om
konfidensialitet innebarer at all informasjon som pa noen mate kan identifisere eller skade
enkeltpersoner det forskes pa, ma unngas. Informantene skal fgle seg trygge pa at informasjon
de gir, ikke kan fgres tilbake til vedkommende. Lister med navn og andre opplysninger som
kan identifisere informantene ble derfor oppbevart pa et trygt sted og tilintetgjeres etter

studiens slutt.

Jeg har et ansvar for det materialet jeg samlet inn under intervjuene. Pa grunn av egen
forforstaelse, var en utfordring at jeg kunne tillegge dataene egen betydning. Ved bruk av
bandopptak under intervjuene, gnsket jeg likevel a sikre informantenes egne utsagn. Tema jeg
undersgkte var et sart og for mange vanskelig tema (Fyhr, 2002). Enkelte spgrsmal kunne
omhandle tema informantene kanskje hadde forsgkt a legge bak seg. Jeg gnsket & skape en
atmosfeere der foreldrene kunne snakke fritt og fale seg trygge, slik at de falte seg
komfortable nok til & si ifra dersom det var noe de syntes var for vanskelig a snakke om. Jeg
informerte derfor kort om egen livssituasjon som mor til ei jente med multihandikap. Jeg
gnsket at de skulle forsta hvem jeg var og hvilke erfaringer jeg hadde med meg inn i

intervjuet.

3.5.2 Reliabilitet

Reliabilitet er knyttet til forskningsresultatenes konsistens og troverdighet, og har en

sammenheng med andre forskeres mulighet for 8 komme frem til tilsvarende resultater pa et
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annet tidspunkt (Kvale & Brinkman, 2010). Med en fenomenologisk- hermeneutisk
forstaelsesramme setter jeg i denne studien fokus pa foreldres subjektive opplevelser. Kravet
til etterpravbarhet er derfor vanskelig a tilfredsstille (ibid). For & styrke reliabiliteten i denne
studien, har de enkelte leddene i forskningsprosessen blitt forsgkt gjengitt sa presist som
mulig. Beskrivelse av forhold ved forsker, informanter og intervjusituasjon, samt beskrivelse
av hvilke analytiske metoder som har blitt benyttet i bearbeidelsen av materialet, skal i
prinsippet kunne gi en annen forsker mulighet til 8 komme frem til de samme resultatene i en
liknende studie (Dalen, 2004).

3.5.3 Validitet

Validitet viser til gyldigheten av resultatene og hvorvidt en studie undersgker det den er ment
& skulle undersgke (Kvale & Brinkmann, 2010). A validere vil si kontinuerlig & kontrollere
egne funn. Kvale og Brinkmann (2010) opererer med validering i syv stadier som til sammen
dekker hele forskningsprosessen: Tematisering, planlegging, intervjuing, transkribering,
analysering, validering og rapportering. Tematisering henviser til studiens gyldighet, og
hvorvidt undersgkelsen er logisk utledet fra teori til forskningssparsmal. Dette kravet er
forsgkt innfridd ved at temaene i intervjuguiden er utledet fra teorien som ligger til grunn for
denne studien. En stor del av planleggingen var direkte knyttet til arbeidet med
intervjuguiden. Arsaken til dette var b&de vissheten om at intervjuguiden 14 til grunn for

datamaterialet, men ogsa for a forme sparsmal som ikke skulle virke for sensitive.

Validitet i intervjusituasjonen bergrer bade intervjupersonens troverdighet og intervjuets
kvalitet (Kvale & Brinkmann, 2010). En vanlig innvending mot forskningsintervju, er at
intervjupersonenes informasjon kan vere usann. Dette er selvfalgelig vanskelig a etterprave,
da jeg i denne studien var ute etter foreldrenes subjektive opplevelser. En mate jeg likevel har
forsgkt & kontrollere funnene pa, er gjennom relasjon til relevant litteratur. A transkribere er
en fortolkningsprosess hvor ulikheter mellom talespraket og skrevne tekster kan fgre til at
viktig informasjon gar tapt (Kvale & Brinkmann, 2010). | denne studien er det lagt vekt pa a
nedtegne mest mulig ngyaktig ut fra intervjuene. Faktorer som non- verbale uttrykk og

anonymisering, kan likevel svekke transkripsjonens validitet.

Valididering av analyseprosessen retter seg mot sparsmalenes og fortolkningens gyldighet. |
denne studien var det gnskelig a la informantene komme med egne opplevelser i matet med

hjelpeapparatet. En utfordring knytter seg til om ulike feilkilder kan ha pavirket
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informantenes svar. Lang avstand i tid til det aktuelle tidspunktet kan pavirke hva
informantene husker av detaljer. Forskerens tolkning av informantenes opplevelser opp mot
relevant litteratur kan ogsa vere en utfordring (Sigstad, 2003). Pa grunn av studiens
tidsbegrensning, var det ikke muligheter for a la foreldrene lese igjennom analysen, for pa
denne maten a kunne rette opp i eventuelle misforstaelser. For best mulig a sikre validiteten,
ga jeg imidlertid foreldrene muligheter for a korrigere eventuelle misforstaelser underveis i
intervjuet (Kvale & Brinkman, 2010).

Valideringsstadiet henviser til hvilke valideringsformer som er relevante for studien (Kvale &
Brinkmann, 2010). | denne studien er serlig kravet til god begrepsvaliditet relevant. Innenfor
kvalitative studier beskriver begrepsvaliditet hvorvidt studiens resultater er relevante i forhold
til det fenomenet problemstillingen sgker etter (Sigstad, 2003). For a gke studiens reliabilitet
og dermed ogsa begrepsvaliditet, har jeg etterstrebet a tydeliggjgre studiens problemstilling
og hensikt, samt & skille mellom foreldrenes svar og egen tolkning (ibid). Rapportering av
studiens resultater involverer spgrsmalet om studien gir en valid beskrivelse av funnene
(Kvale & Brinkmann, 2010). Dersom lesere av denne studien, som befinner seg i liknende
situasjoner som informantene, gjenkjenner materialet som legges frem, vil stoffet ha en
sterkere validitet i forhold til overfarbarhet (Sigstad, 2003).

3.5.4 Generaliserbarhet

I tillegg til at det stilles krav til studiens resultater med henblikk pa palitelighet og gyldighet,
vurderes resultatenes overfagringsverdi til andre intervjupersoner eller situasjoner (Kvale &
Brinkmann, 2010). | denne studien er det fa intervjupersoner. Flere informanter ville kunne gi
starre bredde i datamaterialet, og dermed vare mer representativt. Malet med studien var
imidlertid ikke & kunne trekke generaliserende konklusjoner, men derimot a finne frem til
foreldrenes subjektive opplevelser, for & kunne gi en dypere forstaelse av deres livssituasjon.
Jeg haper og tror likevel at funnene som presenteres vil kunne vere gjenkjennbare for flere.
Ved & gi omfattende beskrivelser av arbeidet gjennom hele intervjuprosessen, kan studiens
analytiske generaliserbarhet likevel styrkes (ibid.). Gjennom & ha detaljerte beskrivelser av
foreldrenes opplevelser av mgtet med hjelpeapparatet i analysekapittelet, legges det til rette
for at leseren skal kunne vurdere om resultatene til denne studien kan generaliseres til en ny

situasjon (ibid.).
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4 Analyse og drgfting av
datamaterialet

Analysekapittelet presenteres i to deler, en tematisk analyse og en teoribasert analyse, basert
pa Kvale og Brinkmans tre analysenivaer (2010); selvforstaelse, kritisk forstaelse basert pa
sunn fornuft og teoretisk forstaelse. Kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft inneberer at
forskeren gar utover informantenes selvforstaelse, tolkningene holdes likevel innenfor en
allmenn fornuftig fortolkningsramme (ibid.) | denne studien inngar det andre analysenivaet i

den teoretiske forstaelsen i kapittel 4.3.

Den tematiske analysen er basert pa foreldrenes egne fortellinger og presenteres pa et
selvforstaelsesniva. For a fa tak i foreldrenes subjektive opplevelser omkring matet med
hjelpeapparatet, samt hva som har hatt betydning for deres mestring av egen livssituasjon, tok
jeg farst tak i deres tidligere erfaringer. Jeg gnsket a lede foreldrene gjennom prosessen fra
den farste tiden etter fadsel, til natid. P4 denne maten var det muligens enklere for foreldrene
a erindre hva de hadde veert igjennom. Med bakgrunn i studiens formal, var krise, mestring og
medvirkning forhandsdefinerte hovedtemaer. Gjennom analysen av datamaterialet, steg i
tillegg hap frem som et viktig tema. Hovedtemaene star sentralt gjennom hele
analysearbeidet, og vil belyses gjennom de ulike kategoriene. De vil derfor ikke presenteres i
egne kategorier. For a fa frem studiens hovedfokus, vil den tematiske analysen presenteres i to
hovedkategorier som samsvarer med inndelingen av intervjuguiden, det nye foreldreskapet og
familiens livssituasjon i dag. Den farste kategorien omhandler den farste tiden etter at barnets
tilstand ble kjent. Her presenteres foreldrenes opplevelser av det farste mgtet med
hjelpeapparatet. Foreldrenes erfaringer av & matte endre fokus etter at de fikk et barn med
multihandikap trekkes ogsa frem. | den andre kategorien belyses foreldrenes situasjon i nétid.
For foreldrene handler det om & finne en mate 4 vaere sammen med barnet, samhandle med de
profesjonelle, forholde seg til omgivelsene og finne nye roller. Hovedkategoriene blir kort
oppsummert ved a trekke frem hovedfunnene innenfor hver av kategoriene. Avslutningsvis

presenteres en samlet oppsummering av funnene i den tematiske analysen.

Gjennom arbeidet med & sammenfatte resultatene i kategorier, ble det tydelig hvordan visse
aspekter handlet om foreldrenes subjektive tanker, falelser og reaksjoner. Videre ble det klart
pa hvilke mater disse ble forsterket og forandret, enten positivt eller negativt, gjennom ulike

mgater med profesjonelle, venner og familie. Gjennom presentasjonen av datamaterialet,
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trekker jeg frem sitater som eksemplifiserer og underbygger studiens viktigste funn.
Utsagnene viser at mange av opplevelsene har veert felles for foreldrene, men at like mye
handler om individuelle forskjeller. Jeg har valgt a skrive alle sitater pa bokmal for & minske
muligheten for at informantene skal kunne gjenkjennes. Pa lik linje, har jeg valgt & omtale alle
barna som jenter og alle informantene som kvinner. Navn og steder som bryter
konfidensialitetsprinsippet, er ogsa utelatt. Direkte sitater er satt i kursiv. Enkelte steder er
sitatene komprimert. Dette tydeliggjeres ved a bruke falgende tegn: (). Der jeg kun bruker

deler av en setning, vises dette ved: ... enten i forkant eller etterkant av setningen.

4.1 Det nye foreldreskapet

A f& beskjed om at det nyfadte barnet hadde en utviklingshemning, var en vanskelig og
kaotisk opplevelse for foreldrene i denne studien. Forventningene til tiden som foreldre ble
byttet ut med uvisshet, og glede ble til en viss grad byttet ut med sorg. | dette avsnittet
beskrives foreldrenes opplevelser og reaksjoner knyttet til det nye foreldreskapet og deres

farste mgte med hjelpeapparatet.

4.1.1 Mgtet med barnet

Under graviditeten hadde foreldrene ulike forventninger, dreammer og hap om hvordan livet
med barnet skulle bli. Da virkeligheten viste seg a bli en annen enn forventet, ble foreldrene

tvunget til & finne nye roller. En mor beskrev det slik:

Vi matte bare finne nye roller. () Jeg tok pa en mate bare a kutta alle de hormonene
jeg hadde og la de vekk. () Og var super kald og rasjonell og bare fokuserte pa barnet.

En del av de tanker og forventninger som preget foreldrene fgr fadselen matte revurderes og
endres. De stilte seg sparsmalet: Hvorfor skjedde dette med oss? Det sa ut til & veere vanskelig

a akseptere barnets tilstand:

At hun skal vaere sann resten av livet. At hun skal veere i et spesielt klasserom. () Jeg
kan ikke akseptere det enda. () Vi haper fortsatt veldig mye. () Vi ville liksom reist litt

mer, opplevd litt mer, at hun liksom var som alle andre og lekte ute.

Ingen av foreldrene visste pa forhand at det var noe annerledes med deres barn. Det kan ha
forsterket deres opplevelse av sjokk og krise da de fikk beskjed om barnets tilstand. Venner
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og familie fortalte hvor fint det kom til & bli nar barnet ble fgdt. Foreldrene opplevde

imidlertid at livet bratt ble helt annerledes enn forventet. Sitatene under er illustrerende:

”Du kommer til & skjgnne det nar du har fedt. Alt skal ga bra. Det er da det skjer. Det
er da du kommer til d bli lykkelig.” () Og sa pa en mate ble det akkurat det motsatte.

Det er selvfalgelig ikke som man haper og forventer og hadde sett for seg. Det var
ingenting som tydet pa at det ikke skulle ga helt som normalt. Jeg tror jeg bare var pa

kontinuerlig krisemodus. | hvert fall i to ar. To- tre ar kanskje.

En mor opplevde at fadselen ble satt i gang etter at legene hadde funnet noe pa ultralyden.
Legene forsikret moren om at det kunne vaere helt normalt. Moren rakk imidlertid ikke &
forberede seg pa fadselen far den ble satt i gang. Da barnet i tillegg ble fadt med en stor
hjerneskade, opplevde hun & miste kontroll. Alt skjedde plutselig veldig fort, og ingenting ble

som forventet:

De satte i gang fedselen, og sa plutselig var hun der. Og sa plutselig var det

begravelse mer eller mindre. Da var det mange blikk og sann nar hun kom ut.

Tiden rett i etterkant av fgdselen opplevdes svart kaotisk og kritisk av foreldrene. Som
foreldre opplevde de 4 bli stdende hjelpelgse pa sidelinjen og observere, mens barnet ble
flyttet til en annen avdeling for observasjon og behandling. Det ble en vanskelig start pa
relasjonen til barnet. Foreldrene fikk begrenset fysisk kontakt med barnet, og flere mgdre
fortalte at de ikke fikk anledning til & amme. Det kunne se ut som om morsfglelsen i noen
grad ble svekket som en fglge av dette. De ble usikre pa egen rolle rundt barnet, som hadde

behov for intensiv helsehjelp. En mor beskrev det slik:

A vaere mor de farste manedene var jo egentlig ikke & vaere mor. Jeg var ikke mor i det
hele tatt. Det var ingenting jeg kunne gjore. Hun var full av ledninger... () Jeg var

bare der som nermeste pargrende av et stgrre team. Det var veldig vanskelig.

En mor fortalte at barnet ga liten kontakt og ikke ville ta til seg nering. | fortvilelse over at
det var lite annet hun kunne gjere for barnet, pumpet hun seg, slik at barnet kunne fa melk pa
flaske. Dette sa ut til & gi henne en falelse av at det i alle fall var noe hun kunne gjgre for sitt

barn:
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Sa det jeg gjorde, var bare det jeg kunne gjgre. () Jeg pumpa meg. At du kan gjere det,
sa fgler du deg litt som en mor. () For det var jo alt det medisinske som tok over. Det

var jo ikke noen plass for oss.

For foreldrene tok livet en bra vending da de fikk et barn med multihandikap. Det var
vanskelig a finne sin plass rundt barnet, da den ferste tiden i stor grad var preget av sykdom
og utredning. Foreldrene sa likevel ut til & tilpasse seg ved a ta i bruk ressurser som a vare
rasjonelle og ta tak i det de faktisk kunne gjgre for barnet. Samtidig sa fornekting av barnets
tilstand ut til & bli anvendt som en mestringsstrategi av noen foreldre.

4.1.2 Det farste mgtet med hjelpeapparatet

Det farste mgtet med det offentlige hjelpeapparatet skjer som regel via det medisinske
hjelpeapparatet. Foreldrene fortalte om lange sykehusinnleggelser og en tid preget av

utredning, diagnostisering og behandling.

Mgtet med sykehuset

For de fleste foreldrene var dette deres farste innleggelse pa sykehus. Det var en stressende og
frustrerende opplevelse, fordi mange av deres forventninger til helsesystemet ikke ble
innfridd. Dette handlet i stor grad om foreldrenes erfaringer av at barnet ble behandlet som et
kasus og ikke som et individ. Mens legene ofte beskrev barnet ut ifra symptomer og mangel

pa ferdigheter, fokuserte foreldrene pa det friske i barnet og barnets muligheter:

Det er vel en sann typisk opplevelse alle foreldre har, at man liksom kommer i
forsvarsposisjon. Jeg skjgnner hun er alvorlig syk og sann, men dere vet ikke hva som

skjer i hverdagen. Nar hun ligger og bare har det fint og liksom smiler.

Foreldrene opplevde at mye av plassen rundt barnet ble fylt av fagpersoner, noe som farte til
at de i stor grad falte seg hjelpelgse og avhengige av systemet. | en tid preget av mye uro og
liten hvile, var det viktig for foreldrene a fgle at barnet ble godt ivaretatt. Nar det ble oppdaget
feil tilknyttet barnets opphold pa sykehus, farte det til at foreldrene mistet tiltroen til
helsepersonellet. Foreldrene fortalte at de som en falge av flere feil, ble usikre pa
behandlingen av barnet, spesielt i akutte situasjoner. Dette farte til en gkning i foreldrenes

stressniva:
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Vi visste ikke at noe var pa gang, og sa kom vi tilbake og fant tre kirurger rundt barnet
i grenne kaper. Det viste seg & vere et enkelt inngrep de skulle gjere, men de glemte &

fortelle oss. Og sa kom vi inn og bare opplevde en sann krisesituasjon.

Foreldrene opplevde a std mye alene med tanker og falelser. En mor trakk frem sykepleierne
som viktige samtalepartnere den farste tiden. Pa sparsmal om foreldrene falte seg godt

ivaretatt i tiden rett i etterkant av fgdsel, svarte to madre:
Jeg falte meg ikke helt ivaretatt, kanskje fordi jeg ikke var apen for det heller.

Jeg ville hele tiden ga hjem. Jeg ville ikke vaere pa sykehuset. Jeg ville ha et vanlig liv.
() Jeg satt bare og grat, men jeg savnet at noen kom inn og snakket med meg. Jeg var

veldig alene.

Foreldrene fortalte om en opplevelse av krise og haplgshet da barnets tilstand ble kjent. Deres
uttalelser tyder pa at det kunne veere vanskelig & motta informasjon og veiledning i denne
perioden. Foreldrene forventet & bli mgtt med empati og en dpen og likeverdig dialog. | stedet

opplevde de & bli mgtt av leger som hadde liten tid og viste lite medfalelse:

Det ble pa en mate veldig sann patvunget. Na er dere i krise. Her har dere beroligende

og sovemedisin, og sa tar dere det, sa tar vi et mgte. Det var liksom ikke helt pa topp.

Tilstanden til et av barna ble ikke oppdaget ved fadsel. Etter kort tid var det sma avvik knyttet
til barnets atferd som vekket foreldrenes uro. Da de tok dette opp med jordmor pa sykehuset,
fikk de beskjed om at det var helt vanlig. Det var likevel vanskelig for moren & sla seg til ro
med et barn som ikke ville ta til seg naering og derfor heller ikke gikk opp i vekt. Hun hadde
hyppig kontakt med helsestasjonen uten a bli mgtt med forstaelse eller respekt for sin uro:

Vi falte at ting ikke var helt som de skulle, men vi kom ikke s& langt med det. () Vi fikk
beskjed om at det var normalt, at det ville ga over. () Hadde jeg visst da det jeg vet na,

ville ting veert annerledes. () Hadde de bare vist henne til legen.

Denne moren reagerte kraftig pa a ikke bli tatt pa alvor med sine bekymringer. Hun fikk
beskjed om & vente og se tiden an, mens uroen hennes stadig vokste. Farst da barnet fikk et

epileptisk anfall pa helsestasjonen, opplevde moren at hun ble tatt pa alvor.
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Informasjon omkring barnets tilstand

Erfaringen og tilfredsheten med informasjonen rundt barnets tilstand, sa ut til & avhenge av pa
hvilken mate informasjonen ble gitt, men ogsa tidspunktet den ble gitt pa, samt hvor klare
foreldre var for denne informasjonen. Da barnet ikke hadde en diagnose, var det vanskelig for
legene & imgtekomme foreldrenes behov for informasjon. Foreldrene pa sin side hadde

vanskelig for & akseptere beskjeden om barnets tilstand:

Det var lite med informasjon, fordi de visste ikke sa mye. () Men vi hadde kanskje ikke
s& mange spgrsmal heller. Fordi du aksepterer ikke hundre prosent at hun ikke er som

andre barn. () Kanskje ville vi ikke hgre pa en mate.
A fa beskjed om barnets tilstand var sveert krevende. En mor fortalte om fysiske reaksjoner:

...da var jeg sd sliten at jeg trodde ikke jeg skulle reagere. () ...men sd plutselig

reagerte bare hele kroppen min og hyperventilerte og sann.

Pa tross av at barna ikke hadde en hoveddiagnose, opplevde foreldrene a fa god informasjon
omkring tilleggsdiagnoser som epilepsi og spisevansker. Til tross for enkelte gode
opplevelser, fortalte foreldrene om en hjelpelashet i mgtet med helsepersonellet. Et

foreldrepar ble spurt om de gnsket at barnet skulle gjenopplives dersom hun sluttet & puste:

Du er i sjokk nar du far en sann beskjed. () Selvfalgelig skulle man preve det. () Det er
tre overleger pa den ene siden av bordet og sa fikk vi nesten dgdsdom over barnet.

I en periode fylt av usikkerhet, hap, fortvilelse og ulike utsagn fra forskjellige fagpersoner,
var informasjon veldig viktig for foreldrene. Mgter preget av darlig kommunikasjon og

feilinformasjon styrket ikke foreldrenes tillit til helsepersonellet:

Selvfalgelig er det viktig & ha en hypotese og prave a sette en diagnose, men du ma
liksom ha ydmykhet til & si ifra nar du tar feil. Det var vanskelig a fortsette med disse

legene etterpa.

Da legene ikke beklaget feil overfor foreldrene, opplevde de ikke a fa tillit til de legene som
behandlet barnet. Et vendepunkt for denne familien, ble da de selv bestemte seg for a ta bedre

kontroll over situasjonen, ved a ha en lege de kjente godt fra far med pa mgtene pa sykehuset.
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Da foreldrene farst fikk kjennskap til barnets tilstand, var det vanskelig & godta at barnet var
annerledes. De satte spagrsmalstegn ved legenes kompetanse i forhold til deres barn. De trakk
frem at god kommunikasjon var avgjerende for a fa tillit til fagpersonene. Maten barnets
tilstand ble lagt frem pa, sa ogsa ut til & veere av stor betydning for foreldrene. Pa grunn av
barnets tilstand, opplevde foreldrene at mye av plassen rundt barnet ble fylt av fagpersoner,

noe som fgrte til at de i stor grad folte seg hjelpelase og avhengige av systemet.

4.1.3 Endre fokus

Farste gang barnet ble skrevet ut av sykehuset, opplevde foreldrene 4 sta alene igjen med
mange tanker og mye uro knyttet til barnet. Overgangen fra tryggheten med teknisk
overvakning og statte fra helsepersonell pa sykehuset til kun a ha seg selv a stole pa hjemme,

ble bra og vanskelig:

... 0g fikk helt sann panikk nar hun kom ut fra sykehuset. Da var hun syk og alle andre
friske. Og jeg husker at jeg hadde mange sgvnlgse netter. Jeg var sa redd og jeg kunne
ingenting om barn i utgangspunktet. () Og vi visste at hun kunne dg hvert sekund

liksom, det var det vi hadde fatt beskjed om.

Ved & bruke minst mulig energi pa a uroe seg for fremtiden, som kunne veere uforutsigbar og

lite kontrollerbar, brukte foreldrene ressurser pa a handtere livet her og na:

Jeg har jo gatt veldig lenge med det der med tid som et timeglass. Ettarsdagen var
sann, jeg begynte nesten & grine, for na har det rent ut. Na er det bare snakk om pluss
minus. Og det har heldigvis ikke veert minus, men na er jo prognosen over. Men sa
matte jeg bare snu; «herregud, jeg ma jo feire». Det er ett &r mer enn forventa. Det er

alltid det der a snu tankegangen. Hun skulle dgdd ferste dagen. Alt annet er en bonus.

Denne moren bestemte seg for & vage a hape. Hun la noe av prognosen bak seg og fokuserte
pa barnet og det som var positivt. Hun forklarte at det var fgrst da livet som mor for alvor
begynte. Et vendepunkt for flere foreldre var episoder hvor de mgtte fagpersoner som sa
barnet, og som gnsket a legge til rette for utvikling, for eksempel gjennom en hgrselstest.
Dette sa ut til a gi de en tro pa barnets utviklingsmuligheter og et hap for fremtiden:

Vi fikk jo helt sjokk nar vi hgrte det. Jammen det er ikke noe vits, altsa nd ma vi bare

leve her. Vi var i den bobla. Hun skal jo snart dg liksom.
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Barnet ble en sentral del av familien. Mye ble lagt opp etter barnets rutiner og behov. Siden
barnet hadde store medisinske og fysiske utfordringer, opplevde foreldrene & matte
tilrettelegge for barnet i ekstra stor grad. Huset ble lagt til rette, store deler av foreldrenes tid
ble brukt pa barnet og organisering rundt hjelpeapparatet. | tillegg ble store deler av
foreldrenes nettverk erstattet med offentlige hjelpere rundt barnet. Dette satte foreldrene i en

sarbar posisjon i forhold til om noe skulle hende med barnet:

Man gjar seg jo sarbar ved a legge opp ting. Man bruker tida si pa a etablere nettverk
og bestille hjelpemidler og kjgpe ting som er bra for henne. Og sa plutselig blir alt
revet vekk, og sa sitter man plutselig alene i en leilighet. For det er pa en mate hennes

ting, ikke vart. Sa rives alt vekk, og sa rives en sa stor del av livet vart bort.

Det var skremmende for foreldrene a ta med et barn med omfattende hjelpebehov hjem fra
sykehuset. Ikke bare stod de pa mange mater alene med ansvaret for barnet, men det ble ogsa
sveert synlig for foreldrene og de rundt at barnet var annerledes. Da de mgtte fagpersoner som
likevel s muligheter hos barnet og gnsket & bruke tid og ressurser pa barnets
utviklingsmuligheter, sa dette ut til & gi foreldrene et annet syn pa barnet. Kanskje det farte til
at ogsa de i stgrre grad sa barnet bak tilstanden. De trakk frem at investering i barnet fra
hjelpeapparatets side, ga de hap for fremtiden. Store deler av livet handlet om barnet og
barnets behov. Selv om foreldrene i stor grad sa ut til & fokusere pa det som skjedde her og na,

bekymret de seg ogsa for hva fremtiden kunne bringe.

4.2 Familiens livssituasjon i dag

Etter & ha fatt beskjed om barnets tilstand, en lengre periode pa sykehus og med en usikker
fremtid, skulle foreldrene mgte utfordringene med a skape en ny hverdag. Denne overgangen

hang sammen med utstrakt kontakt med det offentlige hjelpeapparatet.

4.2.1 Forholdet til det offentlige hjelpeapparatet

Foreldrene var helt avhengige av hjelpeapparatet. Selv om de stort sett var forngyde med den
hjelpen de fikk, var det gjennomgaende i materialet at kontakten med hjelpeapparatet var en
ytterligere kilde til merbelastning for foreldrene. De opplevde mye ekstraarbeid tilknyttet

sgknader og klager pa vedtak. En mor fortalte:
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Det er ikke det a ta seg av barnet som er det mest slitsomme, men det & forholde seg til

systemet rundt.

Denne moren opplevde a ikke bli lyttet til, og satt igjen med en fglelse av at den unike
kompetansen hun na hadde som forelder, ikke ble tatt pa alvor eller ble neglisjert. En
opplevelse av a fale seg mistenkeliggjort og som uverdig trengende, var ogsa et tema i

intervjuene:
Du blir behandlet som om du praver a jukse eller praver a fa noe du ikke fortjener.

Gjennom intervjuene oppfattet jeg mye frustrasjon tilknyttet mgtene med de ulike instansene
rundt barna. Foreldrene hadde store forventninger til det norske hjelpeapparatet. De beskrev
forventninger om a mgte empatiske, forstaelsesfulle fagpersoner som kunne gi de den hjelpen
og informasjonen de hadde behov for. Flere beskrev likevel prosessen med a finne frem til
riktige instanser og a fa tilstrekkelig hjelp som svert strevsom, noe sitatet under illustrerer:

Du vokser opp i Norge med den sikkerheten at det norske systemet er sa fantastisk. Vi

har ikke fatt de hjelpen vi trenger pa noe tidspunkt egentlig, fra hjelpeapparatet.

Da de fikk et barn med multihandikap, ble foreldrene tvunget til & forholde seg til et system
de ikke kjente til fra for. Foreldrene opplevde i liten grad at fagpersonene avklarte sine roller.
Dette vanskeliggjorde det & skulle finne frem til riktig tilbud og rette instanser. Foreldrene
fortalte om belastende mgter med et byrakratisk hjelpesystem som medfarte merbelastninger.
| tillegg stilte det strenge krav til foreldrenes ressurser for & kunne lykkes med det omfattende

arbeidet rundt barnet. Sitatet under er beskrivende:

...hadde vi ikke veert sd ressurssterke, sd vet jeg ikke hva som hadde skjedd. Det ma

vare sa mange som faller igjennom eller aldri kommer noe sted.

Foreldrene opplevde a sta alene med ansvaret for barnet. Liten tiltro til legene og flere darlige
erfaringer, farte til mye uro og usikkerhet. For en familie ble lgsningen en privat lege som de
fant frem til pa egenhand. Moren sa at det som var en viktig forandring til det bedre med
denne legen var at han tar oss pa alvor. Behovet for a bli tatt pa alvor ble ogsa trukket frem
av flere. De gode opplevelsene knyttet seg i stor grad til tilbudet om hjelpemidler. Foreldrene
opplevde a fa god oppfelging og tilrettelegging omkring fysiske utfordringer. Det & fa
installert takheis og a fa en ekstra vogn i barnehagen, slik at de ikke behgvde a lgfte en tung
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spesialvogn inn og ut av bilen hver dag, var med pa a lette de tunge fysiske oppgavene i

hverdagen.

Det gode mgtet avhenger bade av relasjoner og organisering

Hjelpen kunne oppleves bade som overveldende og uorganisert. Foreldrene trakk frem at det
gode tilbudet farst og fremst kjennetegnes ved at hjelpen tilpasses den enkelte familie.
Familiene hadde behov for a bli hart og mgtt med forstaelse, men det var ikke nok. Mgtene

matte ogsa fere til handling. Det kreves bade fagkompetanse og handlingskompetanse:

Det kan bli for mye. For man skal faktisk forsgke & ha en tilneerma normal hverdag
oppe i alt. Nar det blir pgst pa med hjelp, sa blir man helt forvirra. Det ma vere hjelp
0g ikke bare masse forslag.

Foreldrene uttrykte at de langt fra opplevde at ytelsene fra det offentlige hjelpeapparatet stod i
samsvar med deres behov. De viste til at det & fa tilstrekkelig hjelp, var den viktigste faktoren
for mestring av deres livssituasjon. Samtidig papekte de at det var av vesentlig betydning pa
hvilken mate denne hjelpen ble gitt.

Enkeltpersoner i hjelpeapparatet er avgjgrende for de gode mgtene

Det er lett & miste de gode matene av syne, nar det er mange vonde opplevelser.
Hjelpeapparatet handler om mer enn et system og om et regelverk for foreldrene. Det handler
om mgter med enkeltpersoner, om den enkeltes engasjement, om vilkarlighet og usikkerhet.
Flere av foreldrene hadde merket seg at det var stor forskjell pa kvaliteten pa hjelpen de
mottok. Noen opplevde at enkelte i hjelpeapparatet viste oppriktig interesse for barnet. Disse

ble signifikante ressurspersoner for foreldrene. Sitatet under viser et eksempel pa dette:

Sa man merker veldig forskjell pa personene da, og hvor mye de gnsker a falge opp og

sanne ting. () Sakshehandlingen er veldig personavhengig.

Flere av foreldrene fortalte om positive mgter med fagpersoner. En mor trakk frem hvordan
kontakten med en fagenhet i kommunen ble en positiv opplevelse fordi de satt med en

kompetanse som var verdifull for henne og familien:
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De var superbehjelpelige med praktiske ting i forhold til avlastning og valg av
barnehage. Og egentlig veldig mange sanne smating som de organiserte. Det var

liksom da det lgsna, det praktiske, for oss.

Denne moren trakk ogsa frem hvordan personlig kontakt og erlighet var viktig for a fa tillit.
For gvrig sa det ut til at tilliten til fagpersonene vokste nar barnet ble sett og behandlet som et
individ og ikke som et kasus. Videre la foreldrene vekt pa at de gode mgtene bar preg av at

deres kompetanse ble tatt pa alvor. Det sa ut til at muligheten for medvirkning var viktig:

De flinkeste lytter til oss, for vi kjenner situasjonen bedre enn de.

Barnehagen som arena

Samtlige barn i studien gikk i barnehage. For foreldrene, ble mgtet med barnehagen en positiv
opplevelse. En mor forklarte det med at barnet i barnehagen fikk den oppfelgingen hun hadde
behov for i forhold til fysioterapi, ergoterapi og spesialpedagogiske tiltak. Knyttet til barnets

oppstart i barnehage, sa hun:

...det var da mitt liv kunne begynne igjen. ...nd kan jeg faktisk veere mor nar jeg ser
henne. Og det har jeg ikke vaert det farte levearet. Da var det jo bare sann koordinator. ()

Det er barnehagen som pa en mate har hjulpet oss til & kunne ha hodet litt over vann.

Barnehagen ble en arena for det friske i barnet, i motsetning til fokus pa sykdom og avvik
som hadde preget store deler av barnets liv. Foreldrene opplevde at barnet ble sett og forstatt.
Dette forte til at de i starre grad kunne fokusere pa det a veere foreldre. Det var ogsa viktig a

ha en person som kjente barnet deres godt i barnehagen, en de kunne stole pa:

De ser liksom barnet slik jeg gjer. () Og sa er det szrlig en person som er der. Vi
kaller henne for engelen var. Hun kjenner barnet sa godt. Det gir oss en stor trygghet.
() Sa har hun veert med pa en del mgter, som en statte, og det er veldig godt.

En trygg person som kunne se og oppleve det samme knyttet til barnets fungering i

hverdagen, sa ut til & gi foreldrene en bekreftelse pa deres egen kompetanse.

49



Behov for samordning av tjenester

Mye av samarbeidet rundt barnet foregikk etterhvert gjennom en ansvarsgruppe.
Ansvarsgruppen skal fungere som et bindeledd mellom foreldrene og ulike deler av
hjelpeapparatet. Kontinuitet bade i forhold til matevirksomhet, men ogsa knyttet til de som

deltok pa matene, sa ut til a veere viktig for foreldrenes tilfredshet med ansvarsgruppen:

Sa fikk vi en ny i barnehagen som var helt haplgs, hadde aldri gjort det far, kjente ikke
jenta, kjente ikke oss. Det bare fungerte ikke.() Vi vet egentlig ikke hva vi skal bruke

ansvarsgruppe til.

Det var et omfattende arbeid & ha kontakt med og organisere hjelpetilbudet fra de ulike
instansene. Pa spegrsmal om hva det offentlige hjelpeapparatet kunne ha gjort annerledes for &
lette prosessen, sa foreldrene ut til & vaere enige om et behov for en koordinator, en som kunne
gi de praktisk hjelp, rad og veiledning. Videre uttrykte foreldrene et gnske om samordning av
tjenestetilbudet. En mor trakk frem et gnske om en koordinator som kunne veaere familiens
administrasjonssjef og advokat. En som kunne kjent til alle sider ved barnet, stilt opp pa

mgter og skrevet sgknader:

Hvis sykehuset eller systemet hadde en koordinator som har oversikt over bade det
medisinske og systemet med NAV og de rettigheter man har, og hva man burde gjere i
forhold til det. () At du bare har det litt mer samla hva du trenger umiddelbart og hva

du kommer til d trenge... () Det skulle nesten veert samla opp i en sann manual...

Foreldrene fortalte hvor strevsomt det var hele tiden a skulle forholde seg til nye fagpersoner
rundt barnet. De trakk frem et gnske om kontinuitet bade nar det gjaldt fagpersoner, men ogsa
i tilbud. Utskiftninger i hjelpeapparatet farte til at foreldrene matte utlevere bade barnets og
familiens situasjon en rekke ganger. Dette opplevde foreldrene som sveert krevende. En

erfaring ble delt av flere:

Sa er det inn i mgter og sa ma man forklare situasjonen, sa ripper man opp i noe som

man trodde man liksom hadde litt kontroll pa, sa blir man frustrert.

Sgknadsprosesser

Foreldrene hadde i liten grad fatt hjelp til a finne frem til ulike tilbud av en sosionom eller

spesialpedagog. Det enorme arbeidet med mange sgknader knyttet til barnet var
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ressurskrevende. Det kunne i noen tilfeller fare til at foreldrene vegret seg for a sgke hjelp. En

mor sa blant annet:

Det har vaert veldig ofte at jeg vet at jeg ber sgke pa det, og vet at jeg kan ha rett pa

det, men jeg betaler heller de pengene ekstra for a slippe den sgknadsprosessen.

Samtlige foreldre uttrykte frustrasjon i forbindelse med tidkrevende sgknadsprosesser, noe de
oppfattet som en stor merbelastning. De opplevde ofte a fa avslag pa seknader, eller papirer

som kom pa avveie, noe som igjen skapte merarbeid:

Og sa mistet de litt papirarbeid. Sa glemte de & behandle var sgknad, sa vi hadde ikke

inntekt i tre maneder. Helt kritisk.

Barnehagen var en arena for det friske i barnet. Her mgtte foreldrene personer som i stor grad
opplevde barnet slik de selv gjorde. Barnehagen ble i tillegg en avlastning for foreldrene. Selv
om de i stor grad var forngyde med det tilbudet de fikk, var foreldrene opptatt av at kontakten
med hjelpeapparatet var en ytterligere kilde til merbelastning. Avhengigheten av
hjelpeapparatet sa ut til & gjere foreldrene sarbare. Behov for samordning og personlig
tilrettelegging av tjenestetilbudet var et gjennomgaende tema i intervjuene.

4.2.2 Familien

Foreldrene trakk frem at det var barnet selv som ga de overskudd til & gjennomfare
omfattende administrasjonsarbeid, trening og oppfalging. Barnet sa ut til & gi mye kjeerlighet
og glede. Foreldrene opplevde likevel & gi avkall pa mye for a ta seg av barnet. Mange dggn

innlagt pa sykehus borte fra familie og venner, ble trukket frem som en kilde for stress.

Foreldre som trenere og administratorer

I to av familiene jeg snakket med, hadde de en arbeidsfordeling hvor en av foreldrene fikk
hovedansvaret for det praktiske arbeidet rundt barnet, som blant annet innebar oppfalging hos
lege og fysioterapeut, sgknader, telefoner og mater. Etter som barnet ble eldre, opplevde
foreldrene ogsa a fa tildelt andre roller i forhold til barnet. De ble overlatt en starre del av

treningen og behandlingen av barnet nar barnet ikke var innlagt pa sykehus:

Og sa kommer stadiet etterpa da man heller ikke er mor. Der er man jo sykepleier,

koordinator og fysioterapeut.
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En mor trakk imidlertid frem at hun var serlig bevisst pa at hun ikke skulle ha en rolle som
terapeut for eget barn. Nar mengden av omsorgsarbeid ble stor, ble foreldrene tvunget til &
overlate noe av ansvaret til profesjonelle. Det var likevel viktig for foreldrene a vite at de
hadde gjort hva de kunne for barnet. Gjennom a involvere andre leger bade i Norge og i
utlandet, lese relevant litteratur og a undersgke alternativ behandling, forsgkte de a sikre

barnets velvaere og utviklingsmuligheter pa best mulig mate:
Na vurderer vi & ta henne med til utlandet for a fa et annet synspunkt.

Da barnets tilstand ble oppdaget, og det ble klart at det var en tilstand som ikke kunne
kureres, engasjerte foreldrene seg i ulike trenings- og stimuleringsopplegg rundt barna. Dette

tillot foreldrene & gjare noe verdifullt og nyttig for barna.

Diagnosens betydning

Foreldrene var delte i synet pa betydningen av en diagnose. Pa den ene siden kunne mangel
pa en diagnose gi de hap for fremtiden da de ikke visste hvordan barnet ville utvikle seg. Pa
den andre siden ble diagnosen trukket frem som vesentlig for & kunne legge til rette for riktig
behandling. Usikkerheten omkring en diagnose og uroen for fremtiden, var stressende for
foreldrene. Sgken etter en diagnose og dermed en prognose, sa ut til & stamme fra behovet for

a vite noe om hva fremtiden ville bringe. En mor sa det slik:

...det er jo verst i begynnelsen det med diagnosen. Fordi man er jo sd desperat og man

kan ikke gjere noen ting og man sgker opp pa internett. Man blir jo helt gal i hodet.

Hos ett av barna var det oppdaget en ukjent kromosomfeil. Foreldrene opplevde at legene
ikke lenger lette etter andre arsaker til barnets tilstand, selv om ingen kunne si noe om
kromosomfeilens betydning for barnet. Alt som var unormalt ved barnet ble tillagt
kromosomfeilen. Frykten for hva dette kunne ha a si for videre pedagogisk oppfalging, var
noe som opptok foreldrene. Diagnosens betydning for 8 komme i kontakt med andre foreldre,
ble ogsa trukket frem. De trakk frem et behov for a snakke med andre i en liknende situasjon,
for & kunne oppleve at de ble mgtt og forstatt, samtidig som de ogsa kunne dele erfaringer.
Foreldrene papekte imidlertid at de ble staende pa sidelinjen i forhold til de ulike

brukerorganisasjonene som rettet seg mot bestemte diagnosegrupper:
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Det kan veere litt vanskelig & fa kontakt med andre foreldre nar man ikke har noen

sann bestemt diagnose.

Hap

Gjennom intervjuene fremstod hap som et sveert viktig tema for foreldrene. De trakk szrlig
frem at det var smertefullt & innse at deres hap og dremmer for fremtiden matte endres pa
grunn av barnets multihandikap. Foreldrene fortalte at de kunne grate mye, bli sinte og fale

fortvilelse over sin nye livssituasjon. Dette utsagnet er betegnende for en vanskelig

livshendelse:

Han mista jo et barn, det var jo ille. Tanken om et friskt barn og en fremtid. Og det

gjorde vi jo alle.

Siden ingen av foreldrene pa forhand visste at noe var unormalt med barnet, forventet de & fa
et funksjonsfrisk barn. De trakk frem pakjenningen ved & miste tanken om et friskt barn,
“dremmebarnet”. Det barnet de fikk, farte til mange tunge beskjeder og darlige prognoser.
Det sa ut til at erfaringen med a fa et barn med multihandikap var sa stressende, at foreldrene

hadde behov for & bevare et hap for & mestre en ny og utfordrende hverdag:

Sa har man jo pd en mdte perioder der det ikke finnes hdp. ...du kommer i
forsvarsposisjon, for liksom bare a gjere henne friskere. For du hgrer sa mye dritt
hver gang man er pa sykehus, og alt er bare negativt. () Og da tenker jeg bare at jeg
ma lage et hap selv om et eller annet.

Stress og falelser

Det var vanskelig & glemme vonde opplevelser, og foreldrene beskrev mange tunge tanker.
For en mor ble det vanskelig & legge bort skyldfglelsen. Hun opplevde at noe av arsaken til

barnets multihandikap skyldtes henne selv:

Jeg tenker hele tiden at det er min feil. Hadde hun blitt fadt pa N (sykehus) eller hadde

vi visst at hun var syk. Vi visste jo ingenting.

Foreldrene benyttet seg av ulike strategier, som for eksempel fortrengning for & handtere

deres nye hverdag:
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...nd har det skjedd sd mye at det er litt tilbake til begynnelsen igjen i forhold til den
uroen...() Det er jo alarmberedskapen som er pa topp. () Jeg tror egentlig det er sann
som man aldri helt blir kvitt. Men man har lange perioder der det er stabilt. () ...man
kan liksom ikke slappe av, eller jeg slapper jo egentlig av. Men det er fordi jeg

fortrenger noe, egentlig. Men det ma jeg bare gjare.

Stadige sykdomsperioder og akuttinnleggelser forte til at det var vanskelig for foreldrene og
slappe av. Selv i rolige perioder gikk de og ventet pa en ny kritisk hendelse. En mor fortalte at
de tidligere hadde hatt mange akuttinnleggelser med barnet. Disse innleggelsene betydde mye
venting, og ofte mange dagers innleggelser for a fa tatt noen praver. Til slutt ble det en sa stor
belastning for familien, at de heller valgte & behandle barnet lenger hjemme, fer de eventuelt

dro til sykehuset:

Vi har ekstremt hgy terskel for & legge oss inn na. Vi har lart oss & handtere det mye

bedre hjemme.

Opplevelsen av sorg og krise var serlig aktuelt for foreldrene. De fortalte om stadig nye
alvorlige situasjoner hvor de ble tvunget til & endre seg i takt med forandringer rundt barnet.
Barnets liv var i stor grad preget av sykdom og usikkerhet. Dette farte til at foreldrene
gjentatte ganger gjenopplevde falelser fra barnets forste levetid:

Alle legene ble super alvorlig. () Det var samme stemning som de farste levedagna. ()

Sa blir man liksom revet inn i det.

Foreldrene sa ut til 2 handtere en krevende hverdag ved a fokusere pa natiden og a nyte
gyeblikkene. De trakk frem gleden og kjeerligheten knyttet til omsorgen for barnet som

grunnleggende for & mestre deres nye livssituasjon:

Det er ikke bare triste ting, og det er ikke bar kjipe ting i hverdagen. Det er jo mye
positivt 0og. Det er jo det som gjer at man orker, at man holder ut.() At jeg bare tar
henne inn i min seng, og at hun ligger der og er kjempe forngyd fordi hun far lov &

ligge der. Det er jo helt nydelig.

Jeg har sanne perioder der alt er kjipt, da bare skriver jeg sanne lister, hva som gjar

meg glad.
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Foreldrene fremhevet betydningen av & ha noe annet positivt i livet. De opplevde at bade
arbeid og sosiale aktiviteter var blitt begrenset etter at de fikk barnet. Det & kunne leve et sa
normalt liv som mulig, hvor ikke alt orienterte seg rundt barnet, sa likevel ut til a veere en
vesentlig faktor som farte til at de holdt ut. For en mor, ble jobben en viktig arena hvor hun

kunne gjare noe helt annet:

Det a fokusere pa noe helt annet har veert positivt. Det hadde veert mye verre om jeg
ikke hadde jobbet og bare vert oppe i dette 24 timer i dggnet. Det tror jeg ikke jeg
hadde taklet. Men jeg har noe som er veldig positivt i livet, og da kan jeg unnslippe.

Pa grunn av barnets omfattende behov var det imidlertid to mgdre som hadde tilpasset
arbeidssituasjonen sin, slik at de kunne veere mer tilgjengelige for barnet. Dette sa igjen ut til
a fare til at far matte gke sine arbeidstimer. Det ble vurdert som en positiv konsekvens at
foreldrene i sterre grad fokuserte pa hva som virkelig betydde noe i livet. Foreldrene evaluerte
o0gsa egen evne til & mestre som positiv. De var overrasket over hvor mye de var i stand til a

handtere:

Hvis jeg visste hva jeg skulle igjennom, s& hadde jeg aldri klart det. Jeg er imponert

over meg sjal at jeg faktisk har klart det.

Avlastning

Behovet for hjelp og avlastning var et viktig tema i disse intervjuene. Foreldrene hadde svaert
ulike oppfatninger av det a skulle fa kommunal avlastning til barnet. For noen foreldre var det
helt avgjgrende & fa avlastning for & kunne slappe av, slik at de fikk overskudd til & handtere

barnet selv. Andre foreldre derimot, gnsket ikke avlastning:

...vi fikk jo tilbud veldig tidlig at vi skulle fa hjelp pa natta. Eller bare noe avlastning,
men det var ikke aktuelt. () Kanskje det hadde veert litt bedre dersom familien hadde

stilt opp. Det hadde veert noe annet. Da hadde jeg tatt imot hjelpen faktisk.

Til tross for et omfattende administrasjonsarbeid og tilrettelegging rundt barnet, trakk
foreldrene frem at det var barnet som ga de energi til a fortsette. For & handtere hverdagen,
benyttet de seg av ulike strategier, som a fokusere pa det positive ved barnet, holde fast ved et
hap, fortrenge falelser og a engasjere seg i noe helt annet, som for eksempel arbeid. De trakk

frem at mangel pa en diagnose farte til usikkerhet, men at det samtidig kunne gi et hap for
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fremtiden. Barnas tilstand farte til stadige nye sykdomsperioder og sykehusinnleggelser, noe
som farte til at foreldrene ogsa i gode perioder hadde vansker med a slappe av, fordi de ventet

pa neste tilbakeslag.

4.2.3 Sosiale relasjoner

Pa sparsmal om foreldrenes relasjon til slekt og venner hadde endret seg etter at de fikk et
barn med multihandikap, sa en mor fglgende:

Jeg faler ikke at jeg har tatt avstand. Jeg faler heller at det er andre som har valgt a ta

avstand. Jeg tenker at jeg ikke skal bruke energi pa de relasjonene som er gatt tapt.

Denne moren opplevde at nettverket endret seg da hun fikk barnet. Samtidig som noen
relasjoner gikk tapt, ble andre sterkere. Spesielt familien ble trukket frem som viktige
stettespillere. Ulike utfordringer kunne gjere det vanskelig & opprettholde sosiale relasjoner
nar barnet hadde et multihandikap. Vanlige aktiviteter som & ga pa trilletur eller kafébesgk

med andre nybakte madre, var vanskelig & gjennomfare:

Jeg var veldig trist og lei. Jeg ville liksom ga ut, men det kunne jeg ikke.

Spiseproblemene hennes farte til at jeg ikke gikk pa trilletur som andre madre.

Utfordringer knyttet til barnets spisevansker, bygget opp under at barnet var annerledes.
Foreldrene opplevde a bli stdende utenfor en del aktiviteter hvor andre foreldre deltok med
barna. Etter hvert sa imidlertid foreldrene ut til & tilvenne seg barnets behov. Det som tidligere

ble sett pa som svert unormalt og vanskelig, ble etter hvert normalisert:

Jeg reagerer nar jeg ser barn spiser, for jeg tenker at det gjar jo ikke barn, eller..hehe.

det er veldig merkelig, en blir helt sdnn.. men sonde, det er blitt kjempe normalisert.

Foreldrene hadde lart a handtere det & ha et barn med omfattende funksjonsnedsettelser. De
tilpasset seg barnets behov, og slik utviklet et liv som de beskriver som ”normalt”.
Foreldrenes tilpasning til sin nye livssituasjon er et eksempel pa resiliens. Foreldrene fortalte
at de i liten grad inviterte venner med hjem, bortsett fra de aller naermeste. Dette forte til at det

kunne veere vanskelig for utenforstaende a sette seg inn i familienes utfordringer i hverdagen:

Det blir jo ofte ikke sann reelt bilde av hvordan ting er. Sa det er umulig & sette seg

inn i en situasjon. Og det er uansett ikke de som gar med sorgen.
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Det kunne vaere vanskelig for andre a forsta den situasjonen foreldrene var i. For flere av
foreldrene, forte det til at det var vanskelig & opprettholde vennskap. En mor trakk frem
ulikhetene mellom hennes eget foreldreskap og venninnenes, ved at hennes barn hadde en helt
annen utvikling og et helt annet behov enn deres barn. Hun fremhevet at da venninnene var

gravide, kunne hun gi de rad, men etter at barnet ble fadt var alt annerledes:

Jeg kan ikke relatere meg til noe av det de holder pa med. Nar de var gravide, sa
kunne jeg det. () Men med en gang barnet er ute og er friskt og alt er lykke og de er en
familie, sa har vi ingenting til felles lenger. () Utgangspunktet er sa annerledes.

Foreldrene sa verdien i det & kunne mgte andre som hadde starre forutsetninger for a forsta
deres situasjon. Det kunne se ut som om de i stor grad ble gaende alene med sine erfaringer

0g bekymringer:
Selv om jeg har gode venner, kommer de til et punkt der de ikke kan sette seg inn i noe.

Det var ogsa utfordringer knyttet til a dra pa ferie med familien. En av familiene hadde fatt
avslag pa & ha med avlastere pa ferie, noe de var avhengige av. Dersom foreldrene ikke har

gkonomi til selv & betale for & ha med avlastere pa ferie, mister de mulighet til & reise.

Foreldrene fortalte at nettverket hadde forandret seg etter at de fikk et barn med
multihandikap. Mens noen relasjoner gikk tapt, ble andre sterkere. Det fremkom at foreldrene
i stor grad opplevde a bli stdende alene med sine erfaringer, da det var vanskelig for andre &
sette seg inn i deres livssituasjon. Det var utfordrende & delta pa lik linje med andre familier i
sosiale aktiviteter. Det sa likevel ut til at de etter hvert tilpasset seg barnets tilstand i stor grad,

slik ble det kanskje lettere & delta sammen med barnet.

4.2.4 Oppsummering av funn

Foreldrene fortalte at livet tok en uventet vending da de fikk et barn med multihandikap. De
matte leere seg nye ferdigheter for a handtere deres nye livssituasjon, som for eksempel
medisinering, ulik trening og stimulering av barnet, samt sgknadsskriving og tilpasning til
fagspraket. 1 tillegg matte de forholde seg til et hjelpeapparat de farreste kjente til fra for.
Foreldrene trakk frem at det var vanskelig a akseptere barnets tilstand. Beskjeden om barnets
tilstand ble trukket frem som noe som utlgste sorg og krisereaksjoner. Hap og dremmer for

fremtiden matte endres. De opplevde et annerledes foreldreskap, og falte seg ensomme med

57



sine erfaringer. Mens noen relasjoner gikk tapt, ble andre sterkere. Da barnet ikke hadde en

diagnose, ble det ogsa vanskelig & mgte andre foreldre i samme situasjon.

Mgtet med hjelpeapparatet viste seg a bli til en kilde for stress og frustrasjon, og opptok
derfor mye av foreldrenes tid og energi. Frustrasjonen skyldtes sa vel det overordnede
offentlige systemet som mgter med enkeltpersoner. Forventningene om a bli mgtt med stor
grad av empati, ekspertise og tilstrekkelig informasjon, ble mgtt med stor skuffelse. Darlig
kommunikasjon og feilinformasjon farte til lite tillit til systemet. De opplevde i stor grad a bli
staende alene pa sidelinjen, mens ulike fagpersoner opptok mye av plassen rundt barnet.
Legene sa i hovedsak barnets feil og mangler, samtidig som foreldrene i stor grad fokuserte pa

det friske i barnet.

Foreldrene fortalte om mater med et byrakratisk system. De opplevde mgter hvor de ble
mistenkeliggjort og vurdert som uverdig trengende. Dette kunne fare til lange
behandlingsprosesser og liten grad av kontinuitet. Fraveer av kontinuitet og koordinering av
tjenester ble oppfattet som en ungdvendig merbelastning . Som en fglge av dette, opplevde de
selv & matte ta pa seg rollen som koordinator. Dette ble en ytterligere belastning, og ferte til at
de i noen tilfeller unngikk a sgke pa hjelp og stenader de hadde krav pa. Det var imidlertid
ikke bare de tunge opplevelsene foreldrene delte i intervjuene. De fortalte ogsa om de gode
mgtene, og om enkeltpersoner som ble uvurderlige for familien. De viktige ngkkelpersonene
ble veiledere for foreldrene inn i hjelpeapparatet. Barnehagen ble trukket frem som en god
statte og avlastning. | tillegg opplevde de & fa god hjelp av kommunal fysioterapeut bade nar
det gjaldt trening av barnet, samt a finne frem til ulike hjelpemidler som kunne lette
hverdagen for familien. Barnehabiliteringen ble ogsa trukket frem som en arena hvor det ble
fokusert pa barnets utviklingsmuligheter, noe som ga foreldrene et hap for barnets fremtid.
Foreldrene trakk ogsa frem at mangel pa diagnose pa den ene siden kunne gjare det vanskelig
a planlegge fremtiden og a finne frem til andre foreldre i samme situasjon. Pa den andre siden
ga mangel pa en diagnose et hap, fordi de ikke visste hva de kunne forvente i fremtiden.
Gjennom selv a finne frem til ulike tjenester og tilbud for barnet, sa det ut til at foreldrene
opplevde a kunne bidra og gjgre noe positivt. De gnsket a vere likeverdige partnere i mgtet
med hjelpeapparatet. De hadde behov for a bli tatt pa alvor i forhold til sin kompetanse pa
eget barn, men ogsa i forhold til bekymringer. De formidlet samtidig et anske om korrekt og
tilstrekkelig informasjon omkring barnets tilstand, samt rettigheter og muligheter. Videre

trakk de frem et behov for bade fagkompetanse og handlingskompetanse.
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4.3 Teoretisk forstaelse av datagrunnlaget

| dette avsnittet vil hovedfunn fra den tematiske analysen fortolkes pa nytt og drgftes opp mot
teori knyttet til begrepene krise, mestring, hdp og medvirkning. Diskusjonen er todelt, og vil
forega innenfor de to kategoriene mestring og hap. Hver kategori inneholder underkategorier
som belyser funn fra foreldrenes opplevelser av mgtet med hjelpeapparatet. Funnene
diskuteres opp mot foreliggende litteratur. Jeg ser det slik at foreldrenes opplevelse av krise er
nert knyttet til deres opplevelse av hdp og mestring. Pa lik linje handler foreldrenes
muligheter for medvirkning i stor grad om mestring. Temaene krise og medvirkning, vil

derfor diskuteres innenfor de to kategoriene.

Ved a bruke Lazarus og Folkmans prosessmodell for stress og mestring (1984), identifiseres
de mestringsstrategier foreldrene brukte for & handtere en stressende hverdag. De tre
aspektene ved Antonovskys Sense of Coherence (SOC) (2000); forstaelighet, handterbarhet
og meningsfullhet, benyttes for a kartlegge foreldrenes ressurser, sarbarhet og
beskyttelsesfaktorer.

4.3.1 Mestring

Studien viste at det var store individuelle forskjeller i forhold til foreldrenes mestring av deres
livssituasjon. Lazarus & Folkman (1984) hevder at det ikke finnes noen riktig mate & mestre
pa. Derimot ma personlige og sosiale faktorer, som vil variere fra person til person, tas med i
betraktningen. | denne studien kom det frem at det a ha et barn med multihandikap opplevdes
som svert stressende og utfordrende. Foreldrene trakk frem det omfattende arbeidet direkte
knyttet til barnet, men ogsa knyttet til kontakten med hjelpeapparatet som krevende. For &
handtere deres nye livssituasjon, fremkom det at foreldrene benyttet seg av ulike
mestringsstrategier. De benyttet seg av problemfokuserte mestringsstrategier som a innhente
informasjon bade om barnets tilstand, men ogsa omkring tjenestetilbud og muligheter,
etablere nye ferdigheter, undersgke alternativ behandling, passe pa at ulike fagpersoner falger
opp, samt a fokusere pa de naermeste relasjonene. I tillegg benyttet de seg av emosjonelt
fokuserte strategier, som & bevare hapet, ignorere alvoret i barnets tilstand, konsentrere seg
om barnets muligheter, samt a fokusere pa de positive gyeblikkene og natid. I denne studien
sa disse to strategiene i stor grad ut til & bli brukt om hverandre. Eksempelvis var det a

gjennomfgre omfattende og intensive treningsopplegg med barnet en problemfokusert
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mestringsstrategi som kunne bedre barnets fungering. Samtidig ville det kunne gi foreldrene
en positiv erfaring av & kunne gjgre noe for barnet, noe som igjen styrket deres emosjonelle

ressurser av kontroll og ansvar, samt ga en mestringsfelelse.

Foreldreskapet

Ingen av foreldrene i denne studien visste under graviditeten at barnet hadde et
multihandikap. Foreldrene fortalte derfor om sjokk og vantro da de fikk informasjon omkring
barnets tilstand. Kravene til foreldrenes ressurser sa ut til & overga deres evner til a forsta og
handtere den oppstatte situasjonen. Nar dette skjer, kan foreldrene oppleve en krise (Cullberg,
2010). Davis (2000) hevder at det nettopp kan oppleves som en alvorlig krise nar foreldre far
et barn med funksjonsnedsettelser. En krise inneberer et vendepunkt, som leder til store
endringer i familiestrukturen. Endringene kan besta i darligere fungering innad i familien,
men de kan ogsa innebare mulighet for vekst og utvikling. Dersom krisen leder til bedre
fungering, kan det i fglge Patterson (2002) tyde pa resiliens. Jeg vil komme naermere inn pa

endringer i familiestrukturen nedenfor.

En mor i denne studien trakk frem at hun trodde legene tok feil. Hun ba de derfor
gjennomfare nye tester. Det kan tyde pa at legens definisjon av barnets tilstand ikke stemte
overens med familiens definisjon av seg selv (Patterson & Garwick, 1994). Deres tidligere
erfaringer omfattet det 4 vaere en “normal familie”, som i stor grad handterte dagliglivets
utfordringer pa egenhand. De var ikke forberedt pa a bli en familie med store hjelpebehov. De
forventet et barn som skulle vokse og utvikle seg normalt. Da de fikk et barn med
multihandikap, medfarte dette et stort behov for hjelp fra det offentlige hjelpeapparatet. Dette
sa ut til & utfordre foreldrenes syn pa den tradisjonelle familien. For a beskytte seg mot alvoret
i legenes uttalelser, sa det derfor ut til at foreldrene i noen grad fornektet barnets tilstand.

Foreldrene fortalte om en gjennomgaende falelse av hjelpelgshet. Som en fglge av barnets
omfattende behov, spesielt med henblikk pa medisinsk kompetanse, ble store deler av plassen
rundt barnet fylt av ulike fagpersoner. Foreldrene beskrev situasjoner hvor de opplevde seg
som en del av et starre team rundt barnet. Dette kan tyde pa at foreldrene falte seg tilsidesatt
som omsorgspersoner (Sydnes, 2009). Den farste tiden etter fadsel ble barnet flyttet til
intensivavdeling, det kan vaere at dette farte til at en opplevelse av nerhet til barnet lot vente
pa seg. Nasjonal faglig retningslinje for barselomsorg (2014) trekker frem betydningen av at
det legges til rette for fysisk kroppskontakt mellom mor og barn umiddelbart etter fadsel for &
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etablere tilknytningen. Mors- og farsfglelse fremmes gjennom omsorg og kontakt med barnet.
Samtidig sa det i denne studien ut til at barnets tilstand og sykehusets personale og rutiner

skapte en fremmedfalelse i forhold til barnet i lgpet av de farste dagnene etter fadsel.

Nye roller

Foreldrene trakk frem behovet for a forsgke og normalisere dagliglivet mest mulig. De
understreket et behov for a ha noe utenfor familien & konsentrere seg om, og fortsatte til en
viss grad i arbeid og studier. De trakk ogsa frem kjarligheten til barnet, og hvordan de
forsgkte a tilrettelegge hverdagen pa en slik mate at barnet ble en naturlig del av familielivet.
Det kan vere en indikator pa at selv om mange ting ble svart annerledes enn forventet,
opplevdes fortsatt mye som normalt. Beresford (1994) papeker at det ikke handler om et
livslangt traume nar foreldre far et barn med omfattende hjelpebehov. Det som i farste
omgang oppleves som en sjokkartet beskjed, kan utvikle seg til en tilneermet normal
familiesituasjon. For familiene i denne studien, oppstod det imidlertid et behov for endring i
de daglige rutinene. For eksempel sa store deler av dagliglivet ut til & baere preg av utvidet
trening og stimulering av barnet, mye tid og planlegging tilknyttet spesielle dietter,
medisinering og ulike helsefaglige tiltak; som for eksempel pustehjelp og lungedrenering, noe
som kunne ta opp til flere timer om dagen. Det sa ut til at disse endringene i noen grad forte
til at andre viktige aktiviteter, matte nedprioriteres, eller til og med ble borte. Flere av
foreldrene trakk frem at de savnet & kunne reise, i starre grad a veere sosiale og kunne delta i
normale familieaktiviteter. Barnets omfattende hjelpebehov sa ut til & ta over familielivet i
stor grad, og slik kunne gi familiene en identitet av en utviklingshemmet familie”
(Sommerschild, 1984). | dette begrepet ligger at hele familien har behov for hjelp, for
eksempel hjelp til avlastning slik at de far tid og overskudd til & jobbe og opprettholde

vennskap pa lik linje med andre familier.

Et tema som gikk igjen i samtlige intervjuer, var det a finne en “ny vei i livet”. Foreldrene
fortalte at de matte finne frem til ressurser i seg selv for a kunne handtere en ny og
utfordrende hverdag. Eksterne stressorer som barnets tilstand og utstrakt kontakt med det
offentlige hjelpeapparatet, farte til at foreldrene sa ut til & utvikle personlige ressurser som
hap, identitet, self-efficacy og kontroll (Bandura, 1982). Det kan tyde pa at foreldrenes behov
for  ta i bruk de personlige ressursene, var viktig for @ kompensere for den energi og de
eksterne ressurser de brukte pa & handtere tapet av ”dremmebarnet”, krevende

sgknadsprosesser og utmattende mgter med ulike faginstanser.
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Det kan tyde pa at barnets tilstand fgrte til at familien matte revurdere egen identitet
(Patterson & Garwick, 1994). Foreldrenes roller ble i stor grad endret fra a veere bidragsytere i
samfunnet til ogsa a bli hjelpetrengende. Foreldrene sa ut til & handtere dette ved a sette seg
inn i lovverk og rettigheter, slik at de bedre kunne hevde sine krav. Innad i familiene hadde
medlemmene ulike roller, som for eksempel husarbeid og & skaffe inntekter til husholdet. Da
de fikk et barn med multihandikap, sa det ut til at disse rollene ikke lenger var adekvate for &
mgte de nye kravene til familien. Rollene ble endret for a tilpasses barnets behov. For
eksempel sa det ut til at en av foreldrene tok pa seg store deler av ansvaret for barnets omsorg
og kontakten med hjelpeapparatet. Den andre forelderen sa i sterre grad ut til & ta hand om
andre barn i familien og ta pa seg ansvar for arbeid utenfor hjemmet. Beresford (1994)
omtaler det & finne nye roller innad i familien, som en intern utfordring. Foreldrene ma finne
nye mater a forstd bade egen situasjon, men ogsa omfanget av barnets tilstand. | denne studien
sa det imidlertid ikke ut til at merarbeidet knyttet til barnets multihandikap, farte foreldrene ut
av arbeidslivet, men at foreldrene i starre grad tilpasset arbeidet, for & gjenvinne stabiliteten
etter at de fikk barnet. Det kan tyde pa at de fglte et behov for & ha noe annet a tenke pa, noe
som var deres eget, som var positivt og ga energi. A delta i arbeidsliv og studier, kan i s méate
veere en mestringsstrategi. Dette kan ses i sammenheng med Antonovskys begrep, Sense of
Coherence (SOC) (2000). | denne studien, sa det ut til at behovet for & opprettholde en
opplevelse av sammenheng i hverdagen, var en viktig drivkraft for foreldrene. Det gjaldt bade
behovet for a leve et s normalt liv som mulig, utfordringen av a kombinere omfattende
omsorgsoppgaver og yrkesaktivitet, i tillegg til deres relasjon til hjelpeapparatet. Gode rutiner
i hverdagen og en viss grad av forutsigbarhet og fleksibilitet sa ut til & veere vesentlig for &
opprettholde denne sammenhengen. En utfordring kunne imidlertid veere at livet med et barn
med multihandikap i stor grad preges av uforutsigbarhet (Haugen, et al., 2012). Akutte og til
dels lange sykdomsperioder, behov for avlastning, samt barnets omfattende omsorgsbehov var

sveaert krevende for foreldrene.
En ny hverdag

Til tross for at foreldrene var i stand til & skape seg en tilnaermet normal hverdag, var
dagliglivet i stor grad avhengig av barnet, spesielt dets medisinske sarbarhet. Foreldrene tok
pa seg en omfattende oppgave som trenere og administratorer for barnet. Dette kom som en
ekstra belastning i en allerede krevende hverdag. De uttrykte likevel et gnske om a veere

deltakende, da de sa at dette var viktig for barnets utvikling. Foreldrenes engasjement i
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barnets treningsopplegg, kan ogsa handle om en fornektelse av barnets tilstand. Pa den ene
siden kan behovet for a fornekte barnets multihandikap handle om hvilke konsekvenser dette
far for barnet, bade med tanke pa smerte og ubehag, men ogsa i forhold til alt hva barnet vil
ga glipp av som en falge av sin funksjonshemning (Kristiansen, 2010). Pa den andre siden
kan det handle om foreldrenes opplevelser av seg selv som foreldre. Fyhr (2002) trekker frem
evnen til & fa sunne og friske barn som viktig for var selvfglelse. Barnet blir en bekreftelse pa
foreldrenes verdi. Foreldrene i denne studien stilte seg sparsmal om hvorfor dette skjedde
med akkurat deres familie. Noen kan se barnets tilstand som en straff for tidligere synder eller
som en prgve pa deres tro (Fyhr, 2002). Rotter (1966) viser i denne sammenhengen til en ytre
kontrollplassering, som innebaerer at man plasserer arsaken til det som skjer utenfor en selv. |
motsatt tilfelle fortalte en mor i denne studien at hun til en viss grad klandret seg selv, fordi
barnet ikke var fadt pa et starre sykehus med bredere kompetanse. Rotter (1966) snakker her
om en indre kontrollplassering, hvor personen forstar det som hender med seg selv som et

resultat av egne handlinger.

Mestring knyttet til barnet

Foreldrene papekte at det var meningsfullt & ta vare pa barnet. Barnet ble ogsa trukket frem
som det som ga foreldrene energi til a fortsette, pa tross av den merbelastningen det var a ta
vare pa et barn med omfattende hjelpebehov. Tgssebro og Lundeby (2002) hevder at det

nettopp er gleden og Kjeerligheten knyttet til omsorgen for barnet, som farer til at foreldrene

klarer & handtere hverdagen.

Foreldrene i denne studien fortalte at de savnet at legene sa “hele barnet”. De hadde erfaringer
med at legene beskrev barnet ut i fra sykdom og det som var annerledes. Foreldrene oppfattet
dette som en misoppfatning av deres barn, og at barnet ble sett pa som et kasus heller enn et
individ. Lindblad (2006) hevder at tilliten til fagpersoner vokser nar barnet blir sett og
behandlet som et unikt individ. Nar fokuset kun er rettet mot sykdom og barnets
funksjonsnedsettelser, i stedet for det friske i barnet og dets muligheter for utvikling, kan
foreldrene miste tiltroen til de profesjonelle. | denne studien kan det tyde pa at foreldrenes
mestring gkte nar de opplevde at barnet bak diagnosen ble sett. Et eksempel pa dette var
mgtet med barnehagen, hvor barnet ble mgtt som et barn med individuelle muligheter heller
enn begrensninger. En annen arena hvor barnet ble sett som et individ, var

barnehabiliteringen. Her opplevde foreldrene a bli mgtt av fagpersoner som gnsket a legge til
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rette for utvikling og velvaere for deres barn. Dette sa ut til & gi foreldrene et hap for en

fremtid med barnet, noe som igjen kunne fare til en opplevelse av mestring.

Ulike erfaringer med hjelpeapparatet

Foreldrene var stort sett forngyde med den hjelpen de mottok. Likevel var tidsbruken,
bekymringen, merbelastningen og frustrasjonen over et ungdig byrakratisk system, et
gjennomgaende tema i intervjuene. Pa tross av at kontakten med ulike offentlige etater i
utgangspunktet er ment for a avhjelpe barnet og familien, ble mgtet med hjelpeapparatet i stor
grad en ekstra bekymring i tillegg til barnets tilstand. Dette fremkommer ogsa i andre studier,
hvor forholdet til hjelpeapparatet beskrives som det mest stressende i omsorgen for et
funksjonshemmet barn (Tgssebro & Wendelborg, 2009; Graungaard, 2007). Foreldrene i
denne studien folte seg i mange tilfeller mistenkeliggjort og som uverdig trengende i matet
med hjelpeapparatet (Grut et al., 2008). | en allerede krevende hverdag, sa det ut til & veere en
merbelastning for foreldrene a matte kjempe for sine rettigheter. De trakk ogsa frem
frustrasjon over stadige mgater og seknader. De opplevde dessuten at ikke alle mater farte til
handling, eller at de fikk tilslag pa alle sgknader. Ressursene foreldrene brukte pa mater og
spknader, sa ut til ytterligere & gke deres frustrasjon overfor hjelpeapparatet. Det kan synes
som om mange mgter og stadige kamper med hjelpeapparatet, tok energi bort fra foreldrenes

tid sammen med barnet.
Informasjon omkring barnets tilstand

Erkjennelsen av at barnets livslap ville vare vesentlig annerledes enn for funksjonsfriske
barn, var sveert stressende for foreldrene i denne studien (Quine & Pahl 1987; Beresford
1994). De opplevde a fa informasjon omkring barnets tilstand i en tid preget av kaos og krise.
Hvor forngyde foreldrene var med den informasjonen de fikk omkring barnets tilstand, sa ut
til & avhenge béade av tid og sted, men ogsa av hvor klare foreldrene var for den informasjonen
de mottok. De fortalte om fysiske reaksjoner, som hyperventilering og ukontrollert skjelving
da de fikk informasjon omkring barnets tilstand. Dette kan tyde pa at informasjonen kom pa et
tidspunkt hvor de ikke var i stand til & motta og bearbeide den. Forskning viser at den tidlige
kontakten med helsepersonell, har stor betydning for foreldrenes reaksjoner pa det a fa et barn
med funksjonshemning, og deres mate a handtere situasjonen pa i ettertid (Davies et. al, 2003;
Quine & Pahl, 1987; Seligman & Darling, 1997; Tgssebro & Lundeby, 2002). Foreldrene i
denne studien opplevde ikke a fa tilstrekkelig med informasjon. De trakk frem at dette kunne
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skyldes at de ikke var emosjonelt klare for den informasjonen de fikk (Quine & Pahl, 1987).
Det kan tyde pa at foreldrene derfor burde fa tiloud om flere samtaler, i tillegg til skriftlig
informasjon. Hjelpeapparatet kan gjare situasjonen mer begripelig for familien gjennom a gi
adekvat informasjon. Manglende informasjon kan i tillegg hindre utgvelsen av en

myndiggjerende praksis (Slettebg, 2000).

Koordinering av ulike tiltak

Foreldrene opplevde a bli mgtt av et byrakratisk system, hvor de ulike tjenesteyterne og
etatene samarbeidet i sveert liten grad. Tassebro og Lundeby (2002) hevder at det farste matet
med det offentlige hjelpeapparatet er viktig, men at kontinuitet i tiloudet ogsa er svart
sentralt. | denne studien uttrykte foreldrene et behov for en fast person a forholde seg til, en
som kjente til de ulike sidene ved barnet. For & fa gjennomslag for sine sgknader, matte
foreldrene ved gjentatte anledninger fortelle om de belastende egenskapene ved barnet, og
hvilke uheldige konsekvenser dette fikk for familielivet. Kristiansen (2010) papeker at det
nettopp kan veere en fare for at foreldrenes negative opplevelse av egen livssituasjon
forsterkes ved at de gjentatte ganger ma vektlegge og beskrive hvor unormal og belastende
deres livssituasjon er. Sett i et mestringsperspektiv, ser det imidlertid ut til at foreldrene ma
fokusere pa de utfordringene de har, for a fa tilgang til lovpalagte rettigheter som pa sikt skal
gjere det enklere & mestre hverdagen.

Mangel pa kontinuitet og samarbeid bade innenfor samme system, men ogsa pa tvers av
systemene, bidro til & gke foreldrenes stress og frustrasjon. Parallelt med & bearbeide sin nye
livssituasjon, opplevde de & bruke mye tid og energi i koordinatorrollen. Slik det fremkom av
denne studien, sa det ut til at rollen som koordinator ogsa medfgrte en betydelig
folelsesmessig merbelastning. Foreldrene fortalte om oppgitthet, sinne og frustrasjon. Et
gjennomgaende tema var at hjelpeapparatet var stort og uoversiktlig. Foreldrene trakk frem et
gnske om samordning av tjenestetilbudet (Tessebro & Lundeby, 2002). De uttrykte et behov
for en person som kunne fungert som en veiviser inn i hjelpeapparatet, og pa den maten
avlaste noen av de arbeidsoppgavene foreldrene sa ut til  sitte med. En ansvarsgruppe kan
hjelpe familiene med a samordne hjelpetilbudene (Sosial- og helsedirektoratet, 2005). | denne
studien hadde samtlige foreldre erfaring med ansvarsgruppe, men de trakk frem at de var
usikre pa hva den skulle benyttes til. Ansvarsgruppemgtene bar preg av lite kontinuitet bade
nar det gjaldt mgter, men ogsa i forhold til hvilke personer som deltok pa mgtene. Det kan
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tyde pa at dersom foreldrene i stgrre grad hadde blitt involvert bade i forhold til hva
ansvarsgruppen kunne brukes til, men ogsa i forhold til hvilke fagpersoner det var

hensiktsmessig & ha med, kunne det muligens fart til bedre resultater og starre tilfredshet.

Felles for mine informanter, var at de pa egenhand matte finne frem til informasjon og gode
lasninger. De gnsket informasjon omkring tjenester, ytelser og instanser tidlig i barnets liv.
Flere av foreldrene etterlyste en ”informasjonsperm” hvor ulike rettigheter og tilbud var
samlet. De vurderte mangel pa informasjon fra hjelpeapparatets side som sveert stressende.
Etterhvert fikk foreldrene likevel erfaring med hvordan de skulle handtere ulike situasjoner,
blant annet hvem det kunne vere hensiktsmessig a ta kontakt med for a fa gjennomslag for
sine gnsker. Dette sa ut til 2 dempe arbeidsmengden i noen grad. Det at de i stor grad selv
matte innhente informasjon, sa likevel ut til & bidra til en positiv og betydningsfull prosess for
enkelte. Det kan tyde pa at det var en viktig mate & handtere en stressende livssituasjon pa. A
inneha informasjon bade om barnets tilstand, men ogsa omkring familiens rettigheter, sa ut til
a veere en viktig faktor som ga foreldrene muligheter til selv a stille krav om lovpalagte
rettigheter. Lazarus og Folkman (1984) hevder at problemfokuserte mestringsstrategier, som a
innhente informasjon og tilegne seg kunnskap omkring barnet, kan fare til en positiv
mestringsopplevelse. Det virket som om foreldrene i denne studien hadde sa mye kontroll
som mulig, og var dypt involvert i avgjarelser rundt barnet. Det kreves imidlertid mange
ressurser a pata seg oppgaven med a organisere hjelpetilbudet. Foreldrene ma ha tilgang til
tilstrekkelig informasjon, inkludert hva som er best for nettopp deres barn. De ma ogsa ha
oversikt over tilgjengelig hjelp, i tillegg til barnets og familiens rettigheter. Foreldrene ma
ogsa kunne kommunisere sine gnsker og krav til de rette myndigheter (Graungaard, 2007).
Spersmalet er om noe av arsaken til at foreldrene forsgkte a ha full kontroll, kan vare et
resultat av darlige erfaringer med hjelpeapparatet. Darlige erfaringer med hjelpeapparatet, kan
gi foreldrene behov for gkt kontroll over barnets situasjon. Dette kan ses i sammenheng med
Antonovskys teori om SOC (2000). For & opprettholde en opplevelse av sammenheng i
tilvaerelsen, kan det synes som foreldrene selv hadde behov for a ta pa seg oppgaven som

koordinator rundt barnet, da de ikke opplevde a fa tilstrekkelig hjelp fra det offentlige.

Foreldrene savnet at det offentlige hjelpeapparatet tok ansvar for at familien kunne oppleve en
viss sammenheng og flyt i hverdagen, det Ytterhus og Tgssebro (2005) omtaler som
ansvarskontinuitet. | denne studien sa det ut til at tilgangen til ulike ordninger, og stadige

skifter av fagpersoner pavirket foreldrenes forsgk pa a skape kontinuitet i hverdagsflyten.
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Behovet for forutsigbarhet i hverdagen kan handle om at virkeligheten pa denne maten
fremstar som mer forstaelig, trygg og forutsigbar. Dette behovet kan ses i sammenheng med
det Giddens (1984) beskriver som ontologisk sikkerhet. Han hevder at kontinuitet og
gjentakelser i hverdagen bidrar til en opplevelse av at tiden kommer tilbake. Dette hevder han
er spesielt viktig, fordi rutiner i hverdagen gir en opplevelse av sikkerhet, tillit og
forutsigbarhet, noe som igjen bidrar til angstdemping. Foreldre til barn med multihandikap
kan oppleve stadige brudd i hverdagsrutinene. Ut fra Giddens forstaelse (1984), kan det
tenkes at disse bruddene bidrar til en ekstra belastning og et ekstra stressmoment. Det er
derfor viktig at hjelpetiltakene som retter seg mot disse familiene, oppleves som
hensiktsmessige og avlastende. Dersom for eksempel kontakten med barnets lege oppleves
som uforutsigbar og lite trygg, noe flere foreldre fortalte om, kan dette fare til en sakalt
toppbelastning som legger seg oppa den allerede basisbelastningen foreldrene har i hverdagen
(Ingstad & Sommerschild, 1984). Hverdagen vil fremsta som kaotisk og uforutsigbar, og de

kan miste tillit til systemene, samt miste en opplevelse av sammenheng i tilvaerelsen.

Enkeltpersoners betydning for foreldrenes mestring

Foreldrene stod overfor en rekke utfordringer og stressfaktorer utover det som er vanlig for en
alminnelig familie. (Beresford, 1994). De savnet en person som kunne vise hvilke tjenester og
tilbud som fantes, slik at de i starst mulig grad kunne bruke sin tid og energi pa den daglige
omsorgen for barnet. Foreldrene opplevde at hjelpen de mottok var svert personavhengig. | et
stort og uoversiktlig hjelpeapparat, kunne det tyde pa at mgtene med enkeltpersoner ble
avgjarende for foreldrenes positive opplevelser. De satt stor pris pa mgter med mennesker
som forstod deres livsverden. Foreldrenes beretninger om de gode mgtene med
hjelpeapparatet, handler i farste omgang om holdninger og ferdigheter hos fagpersonene de
mgtte. Det dreier seg om & bli lyttet til, om lgsningsorientering og handlekraft. I tillegg
handler det om organisering av tjenesteapparatet; samordning av tjenestetilbudet, kontinuitet,
faste kontaktpersoner og tilgang pa informasjon. Graungaard (2007) trekker frem at foreldre
til barn med funksjonsnedsettelser synes a komme i et livslangt avhengighetsforhold til
hjelpeapparatet. Pa denne maten vil den enkelte fagpersons holdning overfor foreldrene veere

av avgjerende betydning (Seetersdal et al., 2008).

En mor opplevde & ikke bli mgtt med forstaelse for sin bekymring omkring sitt barn av
helsepersonell. Tidligere studier har vist at de fleste foreldre ofte har hatt en mistanke om at
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noe var galt med barnet far en diagnose ble satt, og at denne uroen ikke alltid ble tatt pa alvor
av legene (Sloper & Turner, 1993, Tassebro & Lundeby, 2002), og i enkelte tilfeller til og
med avvist (Quine & Pahl, 1987). Dette er former for emosjonell merbelastning som kan gi
foreldrene en betydelig negativ helsebelastning (Haugen et al., 2012). Beresford (1996)
understreker at barnets helse og velveere til en viss grad vil avhenge av foreldrenes
handtering. For & ivareta barnets beste, er det derfor viktig ogsa a ha fokus pa foreldrenes

situasjon og opplevelser, og a ta foreldrenes bekymringer pa alvor (ibid.).

Foreldrene opplevde at ulike fagpersoner hadde liten spesifikk kompetanse pa deres barn, som
en folge av at barnet ikke hadde en diagnose. | mgtet med ulike faggrupper var det derfor
foreldrene som ofte satt med mest kunnskap om barnets situasjon og behov. Murray (2000)
hevder at den profesjonelles identitet settes pa spill nar foreldrene utfordrer synet pa hva som
er barnets beste. | mange sammenhenger har det vist seg at ulike faggrupper heller lytter til
andre faggrupper enn til foreldrene selv (Rummery, 2003). Sparsmalet er om foreldrenes
kompetanse pa barnet og deres aktive medvirkning utfordret fagpersonenes tradisjonelle
maktstilling (Askheim, 2007). Dette rolleskifte er en utfordring for de profesjonelle, men kan
samtidig se ut til & gi gkt gevinst i form av gkt foreldrekompetanse. Episoder hvor foreldrene
opplevde at de ble sett og anerkjent for egen innsats og kompetanse, ble trukket frem som
serlig betydningsfulle. Det kan tyde pa at foreldrene i stgrre grad gnsket a bli anerkjent som
likeverdige partnere. Sett i lys av empowerment som metode, ma fagpersoner bidra til & utlgse
ressurser hos foreldrene, for pa den maten a kunne styrke deres motivasjon og tro pa egen
mestringsevne (Slettebg, 2000). For & lykkes med en slik myndiggjerende praksis, ma den
profesjonelle vaere apen for foreldrenes egne opplevelser og erfaringer (Kallevik, 2006). |
denne studien kom det imidlertid frem at foreldrene var slitne. Enkelte hadde muligens ikke
overskudd til & ta stor del i beslutninger og ansvar i forbindelse med tiltak rundt barnet, og
kanskje nettopp derfor hadde behov for fagpersoner som ga tydelig rettledning og avlastning i
forhold til mange avgjgrelser som matte tas. | enkelte tilfeller sa det ut til at foreldrene sa
positivt pa at andre tok en del av ansvaret. Det er derfor viktig at tjenesteyteren legger til rette

for foreldrenes medvirkning, uten a fraskrive seg ansvar (Satersdal et al., 2008).

Sosiale relasjoner

Foreldrene fortalte at nettverket hadde forandret seg etter at de fikk et barn med

multihandikap. Noen relasjoner ble borte, mens andre, og da spesielt relasjonen til familien,
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ble sterkere. Foreldrene sa i stor grad ut til & unnga a sette seg i situasjoner hvor de opplevde
at egen sorg ble forsterket. Dette var situasjoner hvor de opplevde at det ble spesielt tydelig at
de var en annerledes familie, for eksempel sammen med andre smabarnsforeldre. Samtidig
opplevde de at enkelte i omgangskretsen trakk seg unna. Foreldrene sa ut til & handtere

tilknytningen til nettverket, ved a fokusere pa og styrke relasjonen til de aller nsrmeste.

For & forsta hvordan foreldre mestrer en fysisk og psykisk krevende livssituasjon, ma fokus
rettes mot pa hvilke mater de henter krefter. Beresford (1994) peker pa omgivelsene
betydning for foreldrenes tilpasning og mestring, slik som statte fra slekt og venner, neermiljo
og ulike hjelpeinstanser. Sosio-gkologiske mestringsressurser, som sosial og formell statte,
kan fungere som risiko- og beskyttende faktorer i forhold til mestring av stress (Beresford,
1994). Foreldrene fortalte at de ikke lenger opplevde a leve i samme verden som
omgangskretsen. Med dette mente de at de i stor grad ble gaende alene med sorgen og
bekymringene, uten a ha noen a dele erfaringene med. En mor trakk frem at den sorgen hun
bar pa, var det ingen rundt henne som kunne kjenne. Kristiansen (2010) trekker frem at
erfaringene foreldrene har, ikke deles av andre. Som en fglge av dette, kan foreldrene oppleve
en erfaringsensomhet som igjen medfarer en sosial ensomhet. Disse falelsene kan fare til
bade helsemessige, sosiale og praktiske problemer (Grut et al., 2008). Det kan tyde pa at
foreldrene i denne studien i stor grad ikke benyttet seg av ressursene i nettverket. En
opplevelse av a sta alene i en sveert utfordrende hverdag, kan ha fart til at foreldrene trakk seg
ytterligere unna eget nettverk. Dette kan kanskje ha en sammenheng med behovet for & verne
om privatlivet og ikke slippe for mange inn. Det kan ogsa vere at foreldrene var for slitne til &
finne frem til ressurser som fantes i nettverket. Samtidig kan det som nevnt vare en mate &
beskytte seg selv pa, ved a unnga situasjoner som utlgser stress og sorgopplevelser. Som en
folge av dette, vil nettverket imidlertid ikke fa gkt innsikt i familiens opplevelser, og dermed
heller ikke gke sine forutsetninger for & kunne forsta og statte foreldrene. Behovet for &
snakke med noen som hadde forutsetninger for a forsta deres livsverden, farte imidlertid til at
foreldrene reflekterte over verdien av & mgte andre foreldre i samme situasjon. Dessverre
opplevde de at det var vanskelig @ komme i kontakt med andre, pa grunn av barnets
manglende diagnose. Mange brukerorganisasjoner ble uaktuelle fordi de rettet seg mot
spesifikke diagnosegrupper. Det kan tyde pa at de manglet en arena hvor de kunne mgte andre
i samme situasjon, og dele sine erfaringer, tanker og felelser omkring det & ha et barn med

multihandikap uten diagnose.
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Pa grunn av barnets omfattende hjelpebehov, var familiene avhengig av a ha personer rundt
seg som kjente barnet godt. Tilgangen pa vanlige barnevakter var i tillegg begrenset. Dermed
ble foreldrene mer avhengige av profesjonelle hjelpere i omsorgen for barnet. De fortalte
imidlertid at de ikke hadde tilstrekkelig avlastning. I noen tilfeller skyldtes dette at de ikke
gnsket fagpersoner involvert i den daglige omsorgen for barnet. | andre tilfeller opplevde
foreldrene at de ikke fikk innvilget tilstrekkelig avlastning fra det offentlige. Dette
kompenserte de for ved a tilrettelegge sin egen arbeidssituasjon, for pa den maten a kunne
veere tilgjengelige for barnet i utsatte perioder. Manglende avlastning sa ogsa ut til a pavirke
familiens mulighet for a reise pa ferie. Dersom foreldrene ikke hadde en gkonomi som tillot at
de selv betalte for & ha med avlastere pa ferie, mistet de dermed muligheten til & reise. Dette
kan veere med a underbygge familiens opplevelse av a veere annerledes. Ferie er en tid da
familien skal slappe av og fa felles opplevelser. Tgssebro og Lundeby (2002) trekker frem at
nettopp det fa et pusterom i hverdagen, kan gjgre det mulig & mestre merbelastningen av a ta
seg av et barn med multihandikap, og samtidig forhindre utbrenthet og helseproblemer hos

foreldrene.

432 Hap

Det & fa beskjed om barnets tilstand, kan oppleves som en stressende hendelse og en alvorlig
krise (Fyhr, 2002; Davis, 2000). Foreldrene i denne studien beskrev den farste tiden som
svert kaotisk og kritisk. Bratt var det livet de kjente borte. De opplevde at hap, dremmer og
forventninger de hadde til fremtiden, matte endres. De strategiene de tidligere benyttet seg av
for & forsta hendelser, var ikke lenger anvendbare. Dufault og Martocchio (1985) hevder at

stress- og krisesituasjoner kan anses som trusler mot menneskers hap.

Tilpasning til en ny livssituasjon

Fyhr (2002) setter fokus pa foreldrenes sorg- og krisereaksjoner, og sier at det tar tid far
foreldrene kan akseptere at det barnet de har fatt, ikke stemmer overens med det
”drgmmebarnet” de hadde forventet a fa. | denne studien beskrev foreldrene det som a miste
et barn. De hadde forventet a fa et funksjonsfriskt barn. Da de i stedet fikk et barn med
omfattende funksjonsnedsettelser, opplevde de en sorg over det barnet de ikke fikk. Det kan
tyde pa at denne sorgen farte til at noen av foreldrene til en viss grad fornektet barnets

tilstand. De ba legene om a ta nye tester da de var sikre pa at det hadde oppstatt en feil.
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Graungaard (2006) trekker frem at fornektelse kan bli sett pa som darlig tilpasning. | denne
studien, sa det imidlertid ut til at emosjonelt fokuserte mestringsstrategier som a bevare hapet,
a veere skeptisk til legenes uttalelser om barnets tilstand og det & ha fokus her og na, bidro til a
opprettholde mestring. Selv om disse strategiene kan ses pa som mater & unnga a innse alvoret
i barnets tilstand, viser ulike teorier at fornektelse eller unngaelse som mestringsstrategier, i
visse faser kan veere bade ngdvendige og hensiktsmessige (Caplan, 1961; Lazarus &
Folkman, 1984; Fyhr, 2002). | dette tilfellet kan det tyde pa at foreldrene hadde behov for &
beskytte seg mot alvoret i barnets tilstand, for bedre & kunne handtere sin nye livssituasjon.
Fornektelse kan ogsa ses i lys av behovet for & bevare et hap. Ulike fagpersoner kan se
foreldrene hap som urealistisk da barnets tilstand ikke kan kureres. | fglge Dufault og
Martocchio (1985) vil imidlertid foreldrene anse hapet som realistisk mulig & oppna, helt til

de selv innser at det ikke lenger er realistisk & hape.

Noen stressorer knyttet til foreldrenes hverdag sa ut til & veere relativt konstante; som de
utfordringene de hadde i forhold til det & etablere et samarbeid med ulike offentlige hjelpere
og organisering av en krevende hverdag. Flere stressorer var knyttet til hverdagslivets og
fremtidens usikkerhet og uforutsigbarhet. Andre stressorer sa imidlertid ut til & endre seg
etterhvert som forholdene rundt barnet endret seg. Til tross for at foreldrene ogsa opplevde
rolige perioder hvor barnets tilstand var stabil, var det perioder hvor ulike sykdomsbilder
kunne sette barnet tilbake og gke foreldrenes stress. Det kan tyde pa at foreldrene tok i bruk
ulike problemfokuserte mestringsstrategier for a handtere disse stressende situasjonene. For
eksempel sgkte de kunnskap rundt barnets tilstand bade gjennom litteratur, men ogsa ved a
konsultere ulike leger. De fant frem til ulike tilbud som barnet kunne dra nytte av. | tillegg sa
det ut til at foreldrene i stor grad tilpasset seg situasjonen ved a tilegne seg ulike ferdigheter,
som det a bli bedre pa a skrive sgknader, samhandling med ulike fagpersoner, tilegne seg det
faglige spraket og ved at de fikk mer kunnskap omkring lovverket.

Fremtidsdrgmmer

Etter hvert som den farste kritiske tiden gikk over og barnet gikk inn i en mer stabil tilstand,
opplevde foreldrene a bli bedre kjent med barnet. Foreldrene kunne endre sine mal og
dremmer, slik at de inkorporerte barnet. Rustgen (2001) betrakter hap som en positiv ressurs,
som gir en opplevelse av at alt kan mestres. For foreldre i denne studien, sa det ut til at det var
viktig a bevare et hap for & kunne mestre de utfordringene de stod overfor i hverdagen.
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Spersmalet er om de ved & bevare et hap om en fremtid for barnet, lettere kunne legge til rette
for et familieliv som ogsa inkluderte barnet og barnets behov. | begynnelsen opplevde de at
det var vanskelig a ta med barnet pa vanlige aktiviteter, som det & ga pa kafé med venner.
Etter hvert sa det ut til at foreldrene i stgrre grad kunne ta i bruk flere problemfokuserte
mestringsstrategier. De leerte & handtere barnets utfordringer, som for eksempel & mestre
bruken av sondeernaring. De tilpasset seg barnets behov, slik at barnets utfordringer ikke
hindret foreldrene i & ta barnet med pa ulike aktiviteter i like stor grad. De var pa god vei til &
utvikle et liv som fungerte for deres familie, et liv de beskrev som normalt. Dette kan ses i
sammenheng bade med Lazarus og Folkman (1984) og Antonovsky (2000), som fokuserer pa
hvordan en stressende hendelse far familien til a revurdere sine roller og sin identitet, for slik

a komme frem til en ny bevissthet, nye roller og en ny familieidentitet.

Det & ha et barn med multihandikap, var utvilsomt stressende, og stilte store krauv til
foreldrenes ressurser (Beresford, 1994). Lazarus (2006) hevder at foreldre stadig ma kjempe
for & tilpasse seg kronisk stress som falge av en krevende tilvarelse. A fa barnet hjem fra
sykehuset for fgrste gang, samt oppstart i avlastningsholig og barnehage, er eksempler pa
overgangsfaser som sammen med kritiske situasjoner, kunne medfgre at foreldrene
gjennomlevde krisefasene pa nytt og pa nytt (Cullberg, 2010). Akuttinnleggelser pa sykehus
og ulike operasjoner er eksempler pa kritiske situasjoner som innebarer en potensiell
mulighet for & bryte sammen, men ogsa en mulighet for vekst og utvikling (ibid.). Det kan
tyde pa at foreldrene i denne studien mobiliserte de ressurser som krevdes for & handtere deres
nye livssituasjon (Beresford, 1994). Det sa blant annet ut til at de ble flinkere til & handtere
barnets medisinske utfordringer pa egenhand. Foreldrene trakk ogsa frem et behov for & ha
noe annet som ga positive erfaringer og mestringsfalelse, for eksempel arbeid. Det & beskytte

normale familierutiner, er ett av kjennetegnene til en resilient familie (Patterson, 2002).

Forholdet til barnet

For foreldrene var det en utfordring & oppleve sorg og sorgreaksjoner i en tid da de var
forventet a skulle fale glede over det a ha fatt et barn (Fyhr, 2002). Barnas farste levear var i
stor utstrekning preget av utredning, behandling og sykehusinnleggelser. Dette innebar en
fokusering pa det syke og unormale ved barnet. Mgtet med barnehagen ble derfor en positiv
opplevelse for samtlige foreldre. Barnehagen ble en arena hvor det ble fokusert pa det friske i
barnet, og pa muligheter for mestring og utvikling. Dette ga foreldrene et hap for barnets
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fremtid. Foreldrene trakk frem betydningen av at de i barnehagen ble godt kjent med barnet.
Det sa ut til & gi foreldrene en bekreftelse og en trygghet i forhold til egen kompetanse i
foreldreskapet. Episoder der barnet primert ble mgtt som et individ, men
funksjonsnedsettelsen var sekundzr, bekreftet barnet som verdifullt. Foreldrene trakk ogsa
frem barnehabiliteringen som en arena hvor det ble fokusert p& barnets muligheter. A la
barnet gjennomga en harselstest, ble et bevis pa at barnet var verdt & hjelpe. Dette sa ut til & gi
foreldrene tillit til fagpersonene, og et hap om at de kunne legge til rette for et godt liv for
barnet (Travelbee, 1971).

Foreldrene i denne studien var opptatt av trening og stimulering for a legge til rette for best
mulig utvikling for barnet. Et foreldrepar vurderte ogsa a ta barnet med til utlandet for &
gjennomga et intensivt treningsopplegg. Fagpersoner kan se dette som en fornektelse av
barnets tilstand, ved at de ikke innser alvorlighetsgraden i barnets funksjonsnedsettelser.
Hartshorne (2002) papeker imidlertid at hap for barnets fremtid, har stor betydning bade for
barn og foreldre. Det farer til at foreldrene handler ut i fra at barnet har et potensiale, noe som
igien muliggjer en optimal utvikling for barnet (ibid.). A utvikle mestringsressurser gjennom
emosjonelt fokuserte strategier, som a ignorere alvoret i barnets tilstand, konsentrere seg om
barnets muligheter og & fokusere pa de positive gyeblikkene, sa i stor grad ut til & handle om &
bevare hapet. Hapet s imidlertid ut til & endre seg over tid. Fra tidlig & hape at barnet skulle
utvikle seg normalt, til & hape at barnet ville vaere mindre syk eller utvikle noen fa ferdigheter.
Det sa ut til at foreldrene etter hvert endret sin realitetsoppfatning pa en slik mate at det
stemte bedre overens med barnets forutsetninger. Det kan tyde pa at foreldrene gjennom a
bearbeide tidligere opplevelser av sorg, sjokk og krise, igjen rettet fokus mot fremtiden
(Cullberg, 2010) Foreldrene sa ut til & arbeide med & godta barnets multihandikap og &

tilpasse seg bade emosjonelt og sosialt.

Diagnosens muligheter

| denne studien fant jeg fire signifikante faktorer som synes a ha sammenheng med den
betydningen det har & ha en diagnose. Den farste faktoren handler om foreldrenes forstaelse
av sitt barn. Uten en diagnose kan det tenkes at det var ekstra utfordrende a bli kjent med
barnet. Foreldrene sa ikke ut til & ha andre referansepunkter for 8 sammenlikne sitt barn, for
pa den maten & kunne kjenne igjen, eller forvente ulik atferd hos barnet. Travelbee (1971)

hevder at hap kan ses i sammenheng med tillit til egne evner til & mestre en utfordrende
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situasjon. Spgrsmalet er om det var vanskelig for foreldrene a finne sin foreldrerolle nar
barnet var sa annerledes enn det de var kjent med fra for. Usikkerheten omkring barnets
diagnose, farte ogsa til at foreldrene sgkte etter en forklaring pa egenhand. Andre foreldre i
samme situasjon var dessuten vanskelige a finne pa grunn av manglende diagnose. Den andre
faktoren er opplevelsen av & kunne gjere noe for barnet, noe som i denne studien var sterkt
relatert til & bevare hapet og a ta kontroll over situasjonen (Graungaard, 2007). Samtidig farte
handling til at de falte seg som gode foreldre. Diagnosen ble ogsa trukket frem som vesentlig
for & kunne legge til rette for riktig behandling. Den tredje er muligheten for & predikere noe
om fremtiden. Dette var et todelt tema. Pa den ene siden var det at barnet manglet en diagnose
forbundet med hgy grad av uforutsigbarhet, usikkerhet og bekymringer knyttet til fremtiden.
Det var en ekstra pakjenning ikke a vite hvordan barnet ville utvikle seg. Pa den andre siden
ga mangel pa diagnose foreldrene hap og positive forventninger om fremtiden. Rustgen
(2001) trekker frem at hap er en positiv ressurs som knyttes til fremtiden. Ved a bevare et hap
om en god fremtid, var det muligens enklere for foreldrene i denne studien & mestre
hverdagens utfordringer. Uten et hap, kan det tenkes at det ville vare vanskeligere & handtere
utfordringene direkte knyttet til barnet, samt organisering av hjelpeapparatet. Uansett sa det ut
til at mangel pa forutsigbarhet pa den ene siden og mulighet for a si noe om fremtiden pa den
andre siden, farte til et starre fokus pa natid. Foreldrene trakk de frem de sma tingene i livet
som betydningsfulle, for eksempel det at barnet smilte. Den fjerde faktoren er knyttet til
diagnosen som dgrapner i det offentlige hjelpeapparatet. Pa den ene siden kan en diagnose
apne opp for ulike rettigheter, med henblikk pa behandlingstiltak, hjelpemidler, stgnader og
oppfelging i barnehage, skole og avlastning (Grut et al., 2008). Pa den andre siden fryktet en
mor at diagnosen skulle bli en hvilepute, og pa den maten fare til at det pedagogiske
opplegget i barnehagen ikke hadde klare individuelle malsettinger tilpasset hennes barn.
Tassebro og Lundeby (2002) hevder at en diagnose kan fungere stigmatiserende og fare til at
barnets egenart forsvinner. Ulike szrtrekk ved barnet kan lett tillegges diagnosen, og slik

begrense bade videre utredning, samt tilrettelegging i det pedagogiske opplegget.

Mangel pa en diagnose kan fare til en lang diagnostiseringsprosess. Oftedal (1997) trekker
frem at den viktigste drivkraften i foreldrenes gnske om en avklaring, ofte er hapet om en
behandling og eventuelt en helbredelse. Nar helbredelse ikke er mulig, vil en diagnose likevel
kunne gi foreldrene trygghet i form av hvilke konsekvenser funksjonshemningen har. Pa

denne maten vil det kanskije vare lettere a godta barnets tilstand og planlegge en fremtid.
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4.3.3 Oppsummering

Det sa ut til at det & fa beskjed om barnets tilstand var en stressende hendelse, som farte til en
opplevelse av sorg og krise. Foreldrene trakk frem at de opplevde & miste et friskt barn. For &
handtere sorgen over tapet av dette “dremmebarnet”, samt & skulle forholde seg til et sterkt
hjelpetrengende barn, sa det ut til at emosjonelt fokuserte mestringsstrategier bidro til
opprettholde en opplevelse av mestring og hap. Barnets multihandikap, stilte store krav til
foreldrenes ressurser, som sa ut til 2 medfare et behov for endrede roller innad i familien.
Mens den ene forelderen i stor grad handterte barnet og hjelpeapparatet, sa den andre
forelderen ut til & ta ansvar for sgsken og stgrstedelen av familiens inntekt. Foreldrene sa i
stor grad ut til 4 tilpasse seg sin nye livssituasjon, samt barnets behov, ved blant annet a

benytte seg av problemfokuserte mestringsstrategier.

Selv om foreldrene hadde ulike erfaringer og livssituasjoner, var det likevel noe de hadde
felles; opplevelsen av a sta alene i sin situasjon med sine problemer, falelser og behov. De
trakk frem at noen relasjoner ble borte, mens andre ble sterkere. Mangel pa en diagnose, sa ut
til & pavirke foreldrenes forstaelse av barnet i tillegg til deres muligheter for & handle, hap for
fremtiden, samt en opplevelse av a bli stdende utenfor ulike brukerorganisasjoner som rettet
seg mot spesifikke diagnosegrupper. Foreldrene trakk frem de gode mgtene, hvor barnet ble
sett som et individ med individuelle muligheter. Dette sa ut til a fore til en tillit til
fagpersonene, samt et hap for barnets fremtid. Barnehagen og barnehabiliteringen ble i sa
mate trukket frem som positive arenaer. P4 tross av at hjelpeapparatet ble trukket frem som en
god hjelp, var foreldrene samtidig opptatt av at kontakten med hjelpeapparatet var en
ytterligere kilde til merbelastning. Det kan synes som om foreldrenes mestringsstrategier ble
pavirket av mgtet med hjelpeapparatet, pa grunn av den hjelpelgsheten og avhengigheten
systemet skapte. Foreldrene opplevde & fa rollen som koordinator, trener og administrator
rundt barnet. Dette innebar en merbelastning utover det a ta vare pa et barn med omfattende
hjelpebehov. Det sa ut til at foreldrene handterte denne situasjonen ved at de forsgkte a klare
seg mest mulig uten hjelp, sette seg inn i lovverket, sgke ekstern ekspertise som kunne
komme barnet til gode og samtidig tilpasse seg det faglige spraket. Foreldrene trakk frem
positive episoder hvor de opplevde at de ble sett og anerkjent for egen innsats og kompetanse,
samt kunnskap om sitt eget barn. Det kan tyde pa at foreldrene i starre grad gnsket & medvirke
omkring familiens og barnets hjelpetilbud. Samtidig kan det se ut som om foreldrene hadde

behov for tydelig hjelp og veiledning.
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4.4 Metodiske begrensninger

| dette avsnittet vil studiens metodiske begrensninger trekkes frem. Jeg vil ogsa belyse hva jeg

har gjort for a forsgke & imatekomme disse.

Studien tegner pa mange mater et negativt bilde av foreldrenes erfaringer med det offentlige
hjelpeapparatet. En arsak kan muligens vare hvor foreldrene befant seg i prosessen pa det
tidspunktet de ble intervjuet. Det kan handle om nylige erfaringer knyttet til hjelpeapparatet,
eller til barnets tilstand pa det daverende tidspunkt. Barna denne studien omhandlet var
mellom 1,5 ar til 5 ar. Spersmalet er om foreldrene fortsatt befant seg i en prosess av
utredning av barnet, bearbeide sin nye livssituasjon, og fa organisert et godt hjelpetilbud rundt
barnet. Dette kan ha pavirket deres syn pa hjelpeapparatet. Liten utvalgsstarrelse pa fire
foreldre kan ogsa innebaere en metodisk utfordring. Det er derfor et spgrsmal om disse fire var
representative for den gruppen foreldre de skal representere. Det har imidlertid vist seg at et
utvalg pa fire, har gitt et tilstrekkelig grunnlag for & fa frem flere av de utfordringer familiene
stod overfor, samt hvordan de handterte disse. Disse funnene synes a bekrefte mestringsteori.

For 4 teste overfarbarheten, ber fremtidige studier likevel ha starre utvalg.

Denne studien hadde et fortids- og et natidsperspektiv. Fortidsperspektivet kan ha veert en
begrensning, da det kan ha vart vanskelig for foreldrene a huske enkelte episoder fra den
forste tiden. De uttrykte at dette var en tid det var vanskelig a tenke tilbake pa, og en tid de
hadde forsgkt & fortrenge. Under intervjuene minnet jeg derfor foreldrene pa at de selv valgte
hva de gnsket a dele av opplevelser og erfaringer. Det kan ha fart til at ikke all informasjon
kom frem gjennom intervjuene. Foreldrenes svar kan ogsa ha blitt pavirket av at det faktisk
ble gjennomfart en undersgkelse, og svarte i trad med hva de oppfattet at jeg @nsket a hare.
Dalland (2012) omtaler dette som forskningseffekten. Jeg haper og tror imidlertid at de
svarene foreldrene ga, gjenspeilte deres egne opplevelser og falelser. Foreldrene kan ogsa ha
blitt pavirket av at jeg selv er mor til et barn med multihandikap uten diagnose. | forkant av
intervjuene, fortalte jeg kort om egen bakgrunn, slik at de skulle kjenne til det
erfaringsgrunnlaget jeg tok med meg inn i intervjuene. Pa den ene siden kan det ha forsterket
forskningseffekten ytterligere, ved at foreldrene kan ha svart i trad med hva de trodde jeg
forventet. Pa den andre siden, trakk foreldrene frem at de synes det var godt & snakke med
noen som hadde forutsetninger for a forsta deres opplevelser. De delte mer i intervjuene pa

bakgrunn av mine erfaringer enn de ellers ville gjort. Slik kan jeg ha fatt innblikk i deres
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erfaringer og opplevelser det ellers ville vare vanskelig & fa tak i. Gjennom intervjuene

opplevde jeg at foreldrene hadde mange ubearbeidede tanker og falelser de hadde behov for a
dele. Jeg lot derfor foreldrene i stor grad snakke fritt. | ettertid ser jeg at jeg i stgrre grad burde
veiledet dem tilbake til mine spgrsmal, for & kunne ga mer i dybden pa temaene som var fokus
for studien. Ved at foreldrene fikk mulighet til a snakke fritt, dukket det imidlertid opp temaer

som ikke var dekket av intervjuguiden, eksempelvis deres tanker rundt temaet hap.

Intervjuene omfattet foreldrenes erfaringer med det offentlige hjelpeapparatet. De inkluderte
ikke hjelpeapparatets oppfatninger av de samme mgtene. Resultatene jeg fikk, er derfor preget
av en ensidig informasjon. Dersom jeg gnsket en mer utfyllende forstaelse av mgtet mellom
foreldre og fagpersoner, burde jeg muligens intervjuet fagpersoner, og i tillegg foretatt
observasjonsstudier. Foreldrene har ikke hatt mulighet til & kontrollere tolkninger som har
blitt gjort grunnet prosjektets tidsramme. Dette kan ha bidratt til lavere reliabilitet og validitet,
da mine tolkninger kan ha pavirket resultatet. Jeg har forsgkt a styrke studiens validitet ved a
stille foreldrene spgrsmal og gjenta deres utsagn underveis i intervjuene, for a gi foreldrene
muligheter for & korrigere eventuelle misforstaelser Ved & benytte meg av Kvale og
Brinkmanns (2010) validering i syv stadier, som til sammen dekker hele forskningsprosessen,
har jeg kontinuerlig kontrollert egne funn. For a styrke reliabiliteten, har jeg forsgkt & gjengi
alle deler av forskningsprosessen sa presist som mulig. En fare er at jeg kan overidentifisere
meg i mgte med informantene. Jeg var derfor oppmerksom pa at jeg ikke tolket foreldrenes
svar inn i allerede bestemte kategorier, slik at foreldrene kjenner igjen sine svar som sine egne
og ikke som omfortolkninger tilpasset min forforstaelse. Pa tross av at jeg var spesielt
oppmerksom pa egen forforstaelse, vil den teoretiske analysen likevel pavirkes i noen grad,
bade av egen forforstaelse og av aktuell litteratur. Ved & gjennomlese intervjuene grundig
gjentatte ganger, samt lytte til bandopptakene, mener jeg at jeg likevel har fatt frem
foreldrenes stemme gjennom det materialet som presenteres. For a bevare konfidensialitet i
studien, ble enkelte utsagn fra foreldrene utelatt fra presentasjonen. Jeg mener likevel at jeg
har fatt frem de temaene som foreldrene var opptatt av. Pa bakgrunn av datamaterialet, mener
jeg at jeg har fatt svar pa problemstillingen. Foreldrenes opplevelser med hjelpeapparatet har
veert gjennomgaende gjennom hele studien. 1 tillegg har foreldrenes handtering statt sentralt.
Jeg mener denne studien er til hjelp i forstaelsen for foreldres opplevelser nar de har fatt et
barn med multihandikap uten diagnose, samt hva som kan ha betydning for deres mestring av

egen livssituasjon.
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5 Konklusjon

Denne studien inkluderte fire foreldre til barn med multihandikap uten diagnose.

Problemstillingen var:

Hvordan opplever foreldre til barn med multihandikap uten diagnose seg ivaretatt av
det offentlige hjelpeapparatet, og hva har hatt betydning for deres handtering av egen

livssituasjon?

Forskningssparsmal knyttet til foreldrenes opplevelse av det a bli ivaretatt av hjelpeapparatet
bade den farste tiden og i natid, samt hva som har hatt betydning for deres muligheter for

mestring, har fungert som en ramme for a belyse problemstillingen.

Foreldrene fikk informasjon knyttet til barnets tilstand i en tid preget av sorg og krise.
Manglende diagnose farte til lite informasjon, noe som sa ut til & veere en ytterligere
stressfaktor. Hvor tilfredse foreldrene var med informasjonen de fikk, sa ut til & avhenge bade
av tid og sted, men ogsa av hvor klare de var for den informasjonen de mottok. Det kunne
tyde pa at foreldrene i stor grad ikke var i stand til & motta og bearbeide den informasjonen de
fikk. Dette s& ut til & pavirke foreldrenes opplevelse av ivaretakelse. A motta samme
informasjon pa et senere tidspunkt, samt a fa skriftlig informasjon, ville muligens vare til
nytte for foreldrene. I tillegg til & gjere seg kjent med et barn som var annerledes, samt &
bearbeide egen sorg knyttet til tapet av "dremmebarnet”, skulle foreldrene ogsa gjore seg
kjent med et stort og uoversiktlig hjelpeapparat. Til tross for at foreldrene satt med ulike
erfaringer i forhold til hjelpeapparatet, bade positive og negative, uttrykte de samtidig stor
frustrasjon. Felles erfaringer jeg fant i denne studien handlet om a fale seg alene i sin
situasjon, sine utfordringer og behov. Utfordringene knyttet seg i farste omgang til en
vanskelig prosess med & finne frem til rette instanser og tjenester, og samtidig fa innvilget de
tjenestene de hadde behov for. Det handlet om informasjonsmangel og feilinformasjon, avslag
og klager. Hjelpeapparatet ble beskrevet som et uoversiktlig ”landskap” det tok tid & orientere
seg i. Foreldrene var avhengige av egen innsats og energi for a finne frem til ulike
hjelpeordninger og fa etablert et godt fungerende tilbud rundt barnet. Dette fremstod som en
stor merbelastning. Studien viser tydelig at foreldrene var slitne av a ta koordineringsjobben
selv. De etterlyste en informasjonsperm hvor aktuelle tilbud og faginstanser kunne vere

samlet. Det ville muligens avlastet foreldrenes koordinatorfunksjon i noen grad dersom de
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hadde enklere tilgang pa informasjon om rettigheter og muligheter. Individuell plan er et
redskap som muligens kunne gjare det enklere for familiene, men er det tilstrekkelig? Det vil
sannsynligvis lette belastningen for foreldre dersom de har feerre fagpersoner a forholde seg
til. En koordinerende enhet som kjenner bade barnet og familien, kan muligens hjelpe og

veilede foreldrene i forhold til hjelpeapparatet.

Foreldrene benyttet seg av problemfokuserte mestringsstrategier for & handtere deres nye
livssituasjon, som & innhente informasjon bade om barnets tilstand, men ogsa omkring
tjenestetilbud og muligheter, etablere nye ferdigheter, undersgke alternativ behandling, passe
pa at ulike fagpersoner falger opp, samt & styrke relasjonen til de naeermeste. Dette sa ut til &
gke foreldrenes mestringsopplevelse. | tillegg benyttet de seg av emosjonelt fokuserte
strategier, som a bevare hapet, ignorere alvoret i barnets tilstand, konsentrere seg om barnets
muligheter, samt & fokusere pa de positive gyeblikkene og natid. Det sa ut til at gleden og
kjeerligheten knyttet til omsorgen for barnet, farte til at foreldrene klarte a handtere

hverdagen.

Det kan synes som om foreldrene mistet noe av foreldreidentiteten og ansvaret nar barnet
hadde et multihandikap. Pa grunn av barnets omfattende behov, kom mange fagpersoner inn i
familiens liv. Jeg undres pa om dette kan komme pa bekostning av foreldrenes selvfglelse i
rollen som omsorgspersoner. Foreldrene beskrev situasjoner hvor de opplevde seg kun som en
del av et stgrre team rundt barnet. Dette kan tyde pa at foreldrene falte seg tilsidesatt som
omsorgspersoner. Pa bakgrunn av de mange arenaer hvor barnet ble fremstilt og behandlet
som annerledes, vil foreldrene selv oppfatte barnet som farst og fremst annerledes? Det kan
tenkes at bade foreldre og barn ville hatt nytte av at det i starre grad ble fokusert pa det friske
ved barnet, samt muligheter, for & legge til rette for en god barndom, sterk tilknytning og en

opplevelse av mestring.

Foreldrene vektla det a bli tatt pa alvor og fa sin kompetanse pa sitt eget barn anerkjent av
fagpersonene. Det virket som om foreldrene i denne studien hadde sa mye kontroll som
mulig, og var dypt involvert i avgjgrelser rundt barnet. Det kan tyde pa at muligheten for &
medvirke rundt sitt eget barn, samt familiesituasjon, hjalp foreldrene til a finne sin rolle rundt
barnet, og var med a dempe engstelse og bidra til & gjenvinne kontroll. Gjennom at barnet ble
sett og behandlet som et individ heller enn et kasus, sa det ut til at foreldrenes tillit til de
profesjonelle gkte. Sosio-gkologiske mestringsressurser, som sosial og formell statte, sa ut til
a veere vesentlige som risiko- og beskyttende faktorer i forhold til mestring av stress.
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Foreldrene trakk frem betydningen av nare relasjoner. | tillegg vektla de mgter med
enkeltpersoner som ble uvurderlige for familien. Det var personer som sa barnet som et
individ med unike egenskaper og utviklingsmuligheter. Dette sa ut til & gi foreldrene et hap

for en fremtid med barnet, noe som igjen kunne fare til en opplevelse av mestring.

Det & fa et barn med multihandikap uten diagnose var en utfordrende og stressende
livshendelse, som sa ut til & utlgse sorg eller krisereaksjoner hos foreldrene (Fyhr, 2002). Det
stilte store krav til foreldrenes ressurser. Det kan tyde pa at det igjen farte til at familiens mate
a forsta og handle pa ble endret (Patterson & Garwick, 1994). Ved a finne og ta i bruk
adekvate mestringsstrategier, opplevde foreldrene en tilpasning til sin nye livssituasjon, samt
barnets behov. Det sa ut til at familieidentiteten til en viss grad ble endret som en fglge av
barnets tilstand. Foreldrene tilpasset hele livet ut i fra barnets behov. Det kan tyde pa at
foreldrene opplevde en ny sammenheng pa et nytt niva.

5.1 Veien videre

Innenfor det tema jeg har undersgkt, finnes det mange ulike vinklinger. Studien satte ikke
fokus pa foreldrerollen nar de har hatt et barn med multihandikap over mange ar. Det ville
veert spennende & intervjuet disse foreldrene pa nytt noen ar frem i tid, nar de har fatt
ytterligere erfaringer. Vil deres livssituasjon bere preg av de samme utfordringene som i dag?
Eller vil deres erfaringer ha fart til at de handterer mgtene med hjelpeapparatet pa en mate
som er mindre ressurskrevende? Foreldrene trakk spesielt frem de fgrste degnene som sveert
kaotiske og preget av mye helsefaglig behandling av barnet. Det ville veere interessant a se
nermere pa hvordan tiden rett i etterkant av fedsel pavirker tilknytningen mellom foreldre og
barn nar barnet har behov for omfattende helsehjelp. Quine & Pahl (1987) trekker frem at den
tidlige kontakten med helsepersonell har stor betydning for foreldrenes reaksjoner pa a fa et
barn med funksjonshemning, og deres mate & handtere situasjonen pa i ettertid. P& bakgrunn
av dette ville det vaere spennende a se hvor stor betydning den farste tiden har for
tilknytningen mellom foreldre og deres barn med omfattende funksjonsnedsettelser.

Foreldrene hadde selv omsorg for sitt barn, og ingen fortalte om umiddelbare planer om a
overlate omsorgen til andre. Et viktig omrade for videre forskning vil veere a undersgke hvilke
faktorer foreldrene legger til grunn nar de kommer til den erkjennelsen at de ikke lenger kan

klare & ivareta omsorgen for eget barn hjemme.
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Vedlegg 1: Lazarus og Folkmans stress og

mestringsmodell

ad
78 BENTE GJERUM
| Potensiell J
Forste vurdering:
p—— g Hva er meningen med denne hendelsen? e
Hvordan vil den pavirke mitt velvaere?

el N

Irrelevant hendelse

l Stressende hendelse

I Positiv hendelse

TN

Sosio-ekologiske
mestringsressurser

Skade Utfordring

Personlige
mestringsressurser

Andre vurdering:
—_— Hva kan jeg gjere? — |
Hva vil det koste meg?
Hvilket utfall forventer jeg?
Mestringsstrategier
Problemfokuserte strategier Emosjonelt fokuserte strategier
Resultat
Revurdering:
Har forandret seg?

Foler jeg meg bedre?

Modell 2 Modell for stress og mestring

Kilde: Lazarus og Folkman 1984.
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Vedlegg 2: Intervjuguide

Med denne undersgkelsen gnsker jeg a fa frem foreldrenes opplevelser i forbindelse med
mgte med hjelpeapparatet og hvordan dette mgatet har pavirket deres muligheter for mestring.
Videre er jeg opptatt av pa hvilke mater det farste mgtet har pavirket deres muligheter for
mestring i natid. Sparsmalene er ment a skulle avdekke foreldrenes subjektive erfaringer og
opplevelser av det farste magtet med hjelpeapparatet. Jeg er opptatt av hvilke erfaringer som
har bidratt til mestring. Nar oppleves hverdagen forstaelig, handterbar og meningsfull for

foreldrene?
Problemstilling:

Hvordan opplever foreldre til barn med multihandikap uten diagnose seg ivaretatt av
det offentlige hjelpeapparatet, og hva har hatt betydning for deres handtering av egen

livssituasjon?

Innledende spgrsmal
Innledningsvis gnsker jeg a fa litt bakgrunnsinformasjon om barnet og familien.

1. Kan dere starte med 4 fortelle litt om hvordan barnet deres er i dag? Barnets alder,

personlighet og fungering.
2. Har dere flere barn, hadde dere barn da dere fikk deres datter/sgnn?

3. P4 hvilket tidspunkt forstod dere at det var noe annerledes med deres barn?

Hvordan opplevde foreldrene a fa beskjed om at noe var galt med deres barn?
Opplevelse av begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet

4. Kan dere beskrive hvordan dere fikk beskjed om barnets tilstand og hva dere fglte da dere

fikk denne beskjeden? Hvor, hvordan, av hvem. Ble dere sinte, triste, i sjokk.
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6. Ble informasjonen gitt av en person og pa en slik mate at dere fglte dere godt ivaretatt?

Tenker dere at noe eventuelt kunne veert gjort annerledes?
7. Hvordan opplevde dere a vaere mor/far de farste manedene etter fadsel?
8. Hvordan opplevde dere kontakten med barnet? Blikk-kontakt, lyd, gjenkjennelse o.1

9. I hvilken grad opplevde dere at dere klarte a takle hverdagen de farste manedene? Hadde
dere tilgang til tilstrekkelige ressurser for a takle den farste tiden? Neer kontakt med familie,

venner, hj.app. 0.1 Snakket dere med andre i samme situasjon? Fglte dere at dere stod alene?

10. Hvordan opplevde dere prosessen med a forsgke a stille en diagnose pa barnet?

Stressende, uoversiktlig?

11. Hvordan var kontakten med deres sosiale nettverk i den farste tiden etter fadsel? Holdt
dere kontakt, fikk dere hjelp, noen a snakke med osv?

Hjelpeapparatet

12. P& hvilke mater fikk dere praktisk informasjon rundt deres situasjon? F.eks fra
helsestasjon, habilitering. Ble det gitt informasjon om ulike hjelpetilbud, rettigheter ol pa
sykehuset? Sgkte dere informasjon pa annen mate, f.eks. internett?Ble dere henvist til

sosionom o0.1?

13. Kan dere beskrive situasjoner hvor dere fglte dere godt ivaretatt av det offentlige

hjelpeapparatet i tiden rett etter fadsel? Fikk dere den stgtten dere hadde behov for?

14. Nar ble det opprettet en ansvarsgruppe for deres barn? Hvem tok i tilfelle initiativ il
dette?

15. Fikk dere oppnevnt en koordinator?
16. Opplevde dere at dere fikk et godt organisert tiloud rundt barnet? Samarbeidet de ulike

tjenestene for & gi barnet et godt helhetlig tiloud? Tverrfaglig samarbeid.
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17. Fortell om de gode mgtene. Mgtene der dere fglte dere godt ivaretatt og sett. Hva

kjennetegnet disse mgtene?

18. Kan dere si noe om hva dere hadde gnsket var annerledes fra hjelpeapparatets side? Hvilke
tiloud kunne dere gnske dere hadde hatt tilboud om?

Foreldrenes navaerende situasjon

19. Hvordan fungerer hverdagen deres i dag? Hvilke utfordringer er seerlig aktuelle i dag?
Hvilken del av barnets funksjonshemning har starst innvirkning pa familielivet? Nettverk,

arbeid, tilbudet rundt barnet, avlastning, skole/ b.hage, sgsken

20. Hvordan er deres forhold til det offentlige hjelpeapparatet i dag? Har hjelpen dere mottar
endret seg? Er dere forngyde med den hjelpen dere mottar? Hva er deres rolle i behandlingen
av barnet? Er dere deltakende med muligheter for pavirkning?

21. Hvilke tilbud har dere til barnet i dag?

Eks. b.hage, skole, avlastning.

22. Har dere kontakt med andre foreldre i samme situasjon?

F.eks. gjennom en organisasjon.

23. Nar dere ser tilbake pa de arene som har gatt, hvordan har det a fa et barn med
multihandikap pavirket familielivet og relasjon til ytterligere slekt og venner? Forholdet

foreldrene imellom, forholdet til sgsken

24. Hva tenker dere ift diagnose? Tror dere det ville veert annerledes for dere dersom barnet
hadde fatt en diagnose?
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Vedlegg 3: Informasjonsskriv

Dato 12.01.2013

Forespgrsel om deltakelse i masterprosjekt

Jeg er masterstudent ved Institutt for spesialpedagogikk pa Universitetet i Oslo. Jeg holder na
pa med min masteroppgave i utviklingshemning. | den forbindelse er jeg interessert i a
komme i kontakt med foreldre til barn med multihandikap uten kjent diagnose. Tema for
min masteroppgave er foreldrenes mgte med det offentlige hjelpeapparatet nar de har fatt et
barn med multihandikap uten kjent diagnose. Formalet er & se pa foreldrenes ulike erfaringer
og opplevelser rundt temaet for deretter & se hva som eventuelt kunne vert annerledes for a

skape en best mulig ivaretakelse av foreldrene.

Undersgkelsen vil bli gjennomfart som et intervju, med varighet pa ca. 1 time. Intervjuene vil
gjennomfares i lgpet av februar 2013. Tid og sted for intervjuet avtales n&ermere, jeg kommer
gjerne til deg. Deltakelsen i undersgkelsen er frivillig, og dersom du matte gnske det, kan du
uten & oppgi grunn, nar som helst trekke deg. Datamaterialet vil bli behandlet i
overensstemmelse med etiske hensyn og formelle krav. Alle data vil behandles med full
konfidensialitet, informasjonen vil bli anonymisert med hensyn til navn, bosted, alder og
dialekt. Undersgkelsen er godkjent av Personvernombudet for forskning, Norsk

Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

Jeg haper du kunne tenke deg a delta i denne undersgkelsen. Dine tanker, meninger og
erfaringer er viktige for meg og vil bli behandlet med ydmykhet og respekt. Dersom du
gnsker & delta i intervjuundersgkelsen, ber jeg om at du fyller ut samtykkeerkleaeringen med
navn og adresse der du gir ditt samtykke til & delta, og sender den til meg sa raskt som mulig

og helst innen 31.1.13 i vedlagte frankerte svarkonvolutt. Svar sendes til:
Trude Helene Ellingsen

(Adresse)
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Dersom det er noe du lurer pa, er du velkommen til & ta kontakt med meg pa mail eller pa

telefon: XxXxXxXxXxXxx.

Min veileder Hanne Marie Hgybrathen Sigstad kan ogsa kontaktes pa mail: mail eller telefon:

XXXXXXXX

Alle som deltar i undersgkelsen vil fa tilgang til det ferdige resultatet nar prosjektet er

avsluttet. De som gnsker a delta, vil bli kontaktet for avtale om tidspunkt for intervju.

Med vennlig hilsen

Trude Helene Ellingsen

Masterstudent i spesialpedagogikk

Vedlegg:

Samtykkeerklering og returkonvolutt
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Samtykkeerkleering fra foreldre ved innsamling og bruk av data i forbindelse
med studentprosjekt.

Jeg, som forelder til et barn med multifunksjonshemning, samtykker i a delta i
forskningsprosjektet: Hva med oss? En kvalitativ studie av foreldre til
multifunksjonshemmede barns farste mate med det offentlige hjelpeapparatet

ved a bli intervjuet av Trude Helene Ellingsen. Jeg samtykker i at Trude Helene Ellingsen far

samle data om mine erfaringer knyttet til mgter med hjelpeapparatet.

Jeg kan ndr som helst og uten grunn trekke meg fra undersgkelsen og opplysningene vil da

slettes.

Ja, jeg @nsker a delta i undersgkelsen.

Foreldre:

Navn:

Adresse:

Telefonnummer/epost:
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Vedlegg 4: Godkjenning fra NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
MBRWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen

Hanne Marie Hoybriten Sigstad Norway
Institutt for spesialpedagogikk Teearsaon 2Ty

titutt for spesialpedagogikk Fax: +47-55 58 96 50
Universitetet i Os.lo nsd@nsd.uib.no
Postboks 1140 Blindern www.nsd uibno
0318 OSI.O Org.nr. 985 321 884
Var dato: 20.12.2012 Var ref:32461/3 /LT Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Viviser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 19.12,2012. Meldingen gjelder prosjektet:

32461 Hua med 0ss? En kvalitativ studie av foreldre til multifunksjonshemmede barns forste mote
med det offentlige hjelpeappararet

Behandlingsansvarlig Universitetet i Oslo, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Hanne Marie Hoybréten Sigstad

Student Trude Helene Ellingsen

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vere regulert av §
7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet gjennomfores i traid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudct, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,

http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsé gis melding etter tre ir dersom

prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.08.2013, rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av personopplysninger.
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L N ‘/d/
o dis Namtvedt Kvalheim % ;WC/

Lis Tenold

Kontaktperson: Lis Tenold tlf: 55 58 33 77
Vedlegg: Prosjektvurdering
/ Kopi: Trude Helene Ellingsen, Klevjerveien 34, 3039 DRAMMEN

Avdelingskontorer / District Offices.
OSLO- NSD. Universitetet | Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIR. NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheirn. Tel +47-73 59 19 07. kyrre svarva@svt ninu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet 1 Tromse, 2037 Tromsa. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv. uit.no
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Personvernombudet for forskning (B)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 32461
Formélet med prosjektet & underseke foreldre til multifunksjonshemmede barns forste mote med det
offentlige hjelpeapparatet.

Opplysningene samles inn gjennom intervju og observasjon. Ved intervjuene benyttes
lydbéndopptak som vil bli behandlet elektronisk.

Innsamlede opplysninger pa privat pc. Personvernombudet legger til grunn at bruk av privat pc er i
trdd med Universitetet i Oslo sine rutiner for datasikkerhet.

Det gis skriftlig informasjon og innhentes skriftlig samtykke. Personvernombudet finner skrivet
godt utformet.

Det vil bli samlet inn og registrert sensitive personopplysninger om helseforhold, jf.
personopplysningsloven § 2 nr. 8 bokstav c.

Innsamlede opplysninger anonymiseres og lydbdndopptak makuleres ved prosjektslutt, senest
31.08.2013. Med anonymisering innebzrer at navnelister/epostadresser slettes/makuleres, og ev.
kategorisere eller slette indirekte personidentifiserbare opplysninger. Ved publisering vil ingen
enkeltpersoner kunne gjenkjennes.
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