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Forord

A vare foreldre til et barn med nedsatt funksjonsevne innebarer ofte noen
ekstra utfordringer. En ting som sertegner familier med barn med funk-
sjonsnedsettelser er at de ofte mé forholde seg til en eller flere deler av det
offentlige tjenesteapparatet. Det a forholde seg til tjenesteapparatet blir gjerne
beskrevet som arbeidskrevende og som en ekstra byrde i hverdagen, selv nar
ting gir sinn noenlunde pa skinner. Denne studien finansiert av Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) handler om foreldres erfaringer med
det offentlige hjelpeapparatet og tjenestene de mottar.

For 4 kunne komme med gode anbefalinger og tiltak, ma direktoratet ha
forkunnskaper og oversikt over hvordan det offentlige apparatet fremstar for
familier med barn med funksjonsnedsettelser som har behov for tjenester.
Rapportens resultater baserer seg pa en gjennomgang av studier fra Norge og
et utvalg andre land fra 2009 og frem til 2016 samt pa intervjuer med ti
foreldre som har barn med funksjonsnedsettelser.

Vi onsker 4 rette en stor takk til foreldrene som har delt av sin tid og sine
tanker i en ofte krevende hverdag. Vi ensker ogsd 4 rette en takk til Bufdir ved
Joseph Noel Sengco Vasques for godt samarbeid, og til Lars Grue som har statt
for den interne kvalitetssikringen.

Den som i all hovedsak har gjennomfert studien og har fert rapporten i
pennen, er forskningsassistent Aisha Synngve Demiri. Mangler er det imid-

lertid prosjektleder som har hovedansvaret for.

Tonje Gundersen

Prosjektleder

— NOVA Rapport 7/16 — 3



— NOVA Rapport 7/16 —



Innholdsfortegnelse

SAMMENAIAG ...t b e st e et aeeas 7
Del 1: INtrodUKSJON ..o e 11
Forskningsspgrsmal og formal med rapporten ...........cccceeeueeeiiieecie e 12
AVGrenSNINgEer 0g DEGIEPET .......cciiuiii ittt ettt e e st esbe e e be e e snreeee 13
Om familier med barn med funksjonsnedsettelser............c.cccoviiiiii 14
Rettslig rammeverk og ansvarsfordeling mellom stat og kommune............ccccccoeeiieennen. 16
(@0 0TS (] T o T I € S 19
[R¥=T o] o] (=T Es 3] 0] 0] 0]/ [ 11 o TSP 20
DEL 2: En gjennomgang av norsk og internasjonal litteratur.................................... 21
Metode, sgkestrategi 0g @aVgrenNSNINGET ........ccoouiiiiiieeiie e 21
S T0 o] o] (=T =T g o [= TN 4] o [ SR 22
Fremgangsmate for litteraturgjennomgangen ... 23
Resultater fra NOrske StUAIEN...........ooo i e 24
Kjennetegn ved familier med barn med funksjonsnedsettelser i Norge ...........c.......... 24
Kamp for informasjon 0g hjelp ..........eeei i 28
Forlgp i JelpesSyStEMEt ... ..o e 31
Mulige utfall @V fOrl@PENE..........eeiiee e e 33
Om foreldres opplevelse av spesifikke hjelpetienester............ccoocviiviiiiiicee e, 34
(@] 010 ] 4]0 0= 4 1o o PSSP 42
Resultater fra internasjonal [itteratur.............ccooooiii e 43
SVENSKE STUAIET ...t st enee e 43
DANSKE STUAIET .....eeeeeieiiiiiiieeiee s aaanannnannannnnnnnnnnnnnnnnnnn 47
Finske, engelske, australske og kanadiske studier.............cccocceviiiciiieiiicee e, 51
(@] o] 01510 410 0 T=T o o PSR 58
DEL 3: En intervjuundersgkelse blant foreldre til barn med
fUNKSJONSNEASELEISEr .............ooiii e e 61
Om metode og om resultatenes generaliserbarhet.............cccoooiiiiiiiciee, 61
Om etiske hensyn 0g anONYMISEING .......ccueieeiiiiiei e 62
Om rekruttering av iINfOrMANTET...........cooiiiiiii e 62
Gjennomfaring av INtEIVJUBNE.............oi it 63
OM MALEHAIET. ... .o et eneee e 64
ANAIYSESIAIEGI . ... e 65
Foreldres opplevelser av hjelpe- og tienestetilbudet............oooveiiiii s 66
De fgrste matene med systemet og jakten pa en diagnose ...........ccccceeecveeecieeecieenee, 67
Oppfelging og informasjon etter diagnostiSering.............coceveiieiiii s 70
Foreldres erfaringer med hjelpetjienester ... 72
OMSOIGSIBNN ...ttt sttt et et e st e e s sa e e e neeesneeenas 76
[ oo o =T g T T RO PRTRPPPPPPR 79
L]0 0T 03 (7] =T SRR 79
HJEIPESIBNAA ... e 80
Y F= 1= 1T o P ESR 80
LI o= T 11 e = AV o ] Lo R 84

— NOVA Rapport 7/16 — 5



Barnehagetilbud .............ooo i 85

01001 (=3 111 o T T PSSR 86
[ T=1 ] 0= 0 41T | L= SR 90
SEBLEKONTAKL ... e 92
Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) ... 94
Kurstilbud til TOreldre .........ooooiiiie e et 95
(e T ] (o |1 =1 o] oSSR 96
T o TA Vo [UT=Y I )= o SRR 98
E N QLo 7= T =T | U] o] oSSR 99
(@Y= o= o o 1= ST UP R UPRRPRR 102
Hva er et godt MBLET ... .o e 106
Hva kunne foreldre gnske var annerledes? ... iciie e 108
(@7 018 ] .01 0 T=] 41T SRR 110
Del 4: Avsluttende diskusjon og implikasjoner ....................coccooie e, 113
Oppsummering 0g disSKUSJON av reSUtater............coccueiiiiiiiieeieeee e 113
Mulige KUNNSKAPSNUIL ..o e 117
Implikasjoner for videre fOrskNiNgG..........cooouiiiiiiieii e 120
Implikasjoner for politikk 0g PrakSiS.........cueiiiiciiiie i 121
SUMMAIY ... ..ottt e e e e e e e et e e e e e e tba e e e e etraeeeesabeeeesastaeeesantaeeaesnnees 123
LitteraturliSte ..............ooo i 125
Vedlegg 1: Sokeord 0g SBKESITENGET..........cii it 137
Vedlegg 2: Utdypning om fenoOmMeENOIOGi ........ccuviiiiiiiiiiiiiiee e 139
Vedlegg 3: INtervjugUIdE ...........oeeiiiiieee e e e 141

6 — NOVA Rapport 7/16 —



Sammendrag

Denne rapporten handler om foreldres opplevelser av offentlige tjenester nar
foreldre har barn med funksjonsnedsettelser'. Folgende forskningsspersmal
belyses: Hvordan opplever foreldre hjelpetjenester nir de har barn med
funksjonsnedsettelser? Og hvilke mulige folger kan resultatene ha? Vi besvarer
disse ved en litteraturgjennomgang, avgrenset til perioden 2009 og frem til
2016, med studier fra Norge, Danmark, Sverige, Finland, England, Australia/
New Zealand og Canada. I januar—mars 2016 gjennomferte vi i tillegg en
intervjuundersekelse blant 10 foreldre til barn med funksjonsnedsettelser i
Oslo og omegn.

Funnene fra litteraturgjennomgangen viser at foreldres opplevelser er
varierte, og at noen er godt forngyd med informasjonen og tjenestene de far, og
hjelperne de meter. Serlig ser dette ut til & gjelde foreldre som har barn med
funksjonsnedsettelse som oppdages i forbindelse med fodselen, og som far hjelp
av sosionom ved sykehuset til & komme i kontakt med evrig hjelpeapparat.
Samtidig opplever mange at det er svart utfordrende & forholde seg til hjelpe-
systemet som helhet og 4 utlese hjelp fra de ulike instansene, blant annet fordi
systemet er fragmentert og styres av ulike lovverk, noe som fordrer ulike krav til
dokumentasjon. Det er ogsa forskjeller i tjenester og hvilke omfang de gis i,
avhengig av kommunen eller bydelen foreldrene bor i. Mange foreldre opplever
ogsé at informasjon om tjenester og hjelpesystemet er mangelfull, tilfeldig og
personavhengig, og at det er opp til dem & finne, utlose og koordinere hjelpen
som gis. Siden foreldre har ulike muligheter til & gjore dette, blant annet pa
grunn av sosiogkonomisk bakgrunn og utdanningsniva, impliserer funnene at
hjelpen potensielt skjevfordeles. De utfordringene majoritetsforeldre meter,
synes 4 gjelde minoritetsforeldre i enda sterre grad, for eksempel ved at infor-
masjonsutfordringer forsterkes, og at terskelen for hjelp blir hoyere. Vedvarende

manglende og tilfeldig informasjon, tilfeldig stotte og usystematisk hjelp

' Vi har inkludert alle type funksjonsnedsettelser. De intervjuede foreldrene hadde barn
med diagnoser som autisme, Downs syndrom, Cerebral parese og sjeldne funksjons-
nedsettelser.
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medferer at foreldre blir slitne, stressede og utbrente. Resultatene viser at det er
behov for tiltak som blant annet sikrer at foreldre fir informasjon og riktige
tjenester til rett tid. Det er ogsd nedvendig at hjelpere aktivt og systematisk
avlaster foreldre i soknadsprosesser og hjelper dem med 4 ha oversike over
tjenester og ytelser, soknader, vedtak og dokumentasjonskrav. Pa denne maten
kan foreldre og familien systematisk fi informasjon og hjelp, uavhengig av
foreldres ressurser.

Resultatene fra intervjuene samsvarer med funnene fra litteraturunder-
sokelsen. Flere fortalte at selv om de var forngyde med enkelte tjenester og
hjelpere, ble mange utslitt av & forholde seg til hjelpesystemet, og av den
kontinuerlige innsatsen de matte legge ned for 4 fa og beholde hjelp. Selv nar
hjelpen fungerte godt, kunne de ikke ta for gitt at den ville vare. De matte
derfor stadig passe pd, vare aktive og ligge i forkant. P tross av tiltak som
individuell plan og koordinator viser resultatene at mange foreldre fortsatt har
hovedansvaret for 4 fa, koordinere og beholde hjelpen. For flere av foreldrene
gikk dette ansvaret utover deres arbeidstid, fritid og mulighetene til 4 opp-
rettholde sosiale relasjoner. Samtlige onsket én person 4 forholde seg til som
hadde oversikt over hjelpesystemet, informerte om tjenester, og hjalp dem 4
soke, holde orden pé vedtak, dokumentasjonskrav og seknadsfrister. Det er
narliggende 4 tenke seg at denne personen kan vare koordinator. Hvis koordi-
nator skal oppleves som en hjelp for foreldrene, er det en forutsetning at
koordinator har nedvendig kompetanse om hjelpesystemet, eller at denne til-
egner seg dette, og er personlig egnet. En profesjonalisering av koordinator-
rollen fremstér derfor som nedvendig. I tillegg er det nedvendig at koordinator
gis gode nok rammer i form av opplering, tid og ressurser til & uteve rollen til
den enkelte familienes beste, herunder 4 bli kjent med familien og de enkelte
medlemmenes gnsker og hjelpebehov.

En profesjonalisering av koordinatorrollen kan bidra til 4 sikre mer syste-
matisk hjelp, at foreldre fir informasjon om og tilgang til tjenester, og at de
avlastes fra det omfattende ansvaret mange opplever 4 ha. A ha en koordinator
som kjenner familien, kan ogsd bidra til at mer treffsikre og skreddersydde
tiltak iverksettes. Dermed kan foreldrenes tid frigjeres og bekymringer og
stress reduseres. Foreldre kan da fi okte muligheter til 4 kun vere foreldre, noe

som ogsda kommer barnet til gode. De kan ogsa fa mulighet til 4 arbeide mer,
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og forbedre familiens gkonomi. Fordi foreldre som jobber mer, ogsd betaler
mer skatt, vil en profesjonalisering av koordinatorrollen ogsd vere samfunns-
ekonomisk lennsomt. Viktigst er likevel at foreldre som far riktige tiltak tidlig,
kan ivareta barnet over tid. Dermed gis barnet mulighet til & vokse opp
hjemme, i trdd med rettighetene det har etter Barnekonvensjonen.

Ved at kommunene har fatt flere oppgaver gjennom Samhandlings-
reformen uten at ressursene gremerkes, er det i storre grad enn tidligere opp
til kommunene 4 beslutte hvor pengene brukes. Siden lovverket ogsd tolkes
forskjellig, synes Samhandlingsreformen 4 ha bidrate til ekte forskjeller i
hjelpen familiene far. Siden resultatene viser at utfordringene hovedsakelig
ligger pé et strukturelt og politisk niva, er det behov for politikk som sikrer
tilstrekkelige ressurser, kompetanse og rammer for hjelperne, slik at foreldre
systematisk far den hjelpen de trenger. Tilsvarende funn er papeke over lengre
tid, og det er derfor pd tide at foreldres opplevelser na tas pa alvor. Den logiske
konsekvensen av dette er at konkrete strukturelle tiltak rettet mot a forbedre

hjelpesystemet og foreldrenes situasjon, iverksettes snarest.
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Del 1: Introduksjon

Det fores ikke statistikk over antall barn med funksjonsnedsettelser i Norge?,
og undersgkelsene som er gjort har ikke sammenlignbare definisjoner pa funk-
sjonsnedsettelse eller funksjonshemning (SSB?). Derfor er det vanskelig & fa
oversikt over utbredelsen av barn med funksjonsnedsettelse i befolkningen, og
anslag varierer mellom 3-5 prosent av alle barn fedt i Norge (Grue 2004; Berg
2010), til at 10 prosent mellom 0—18 4r har minst én funksjonsnedsettelse.
Frem til 1960-tallet var en av de ridende oppfatningene i Norge at barn med
funksjonsnedsettelser skulle vokse opp pé institusjon, fordi de ble vurdert &
utgjore en for stor belastning pa familiene sine, og fordi de trengte spesiell
behandling og oppfelging som kun en institusjon kunne tilby (Tessebro
2014). Fra 1960-tallet endret oppfatningen seg til at det beste for barn® var 4
vokse opp hjemme, fordi familien kunne tilby den beste utviklingsstotten
(Tessebro 2014). For & muliggjere at barn med funksjonsnedsettelser kunne
vokse opp hjemme, ble det bygd ut et system av offentlige tjenester som rettet
seg mot familien, og som skulle tilby nedvendig stotte (Tassebro 2014). Etter
hvert skulle stotten ogsd sikre at barna og familiene fikk en tilnermet lik
oppvekst- og familiesituasjon som andre familier (Tossebro 2014). For 4 sam-
ordne tjenestene ble blant annet NAV opprettet i 2006, og for 4 ke kommu-
nens muligheter til 4 tilpasse tilbudet til lokale behov og gjere tilbudene lettere
tilgjengelig ble Samhandlingsreformen” iverksatt i 2012. Siden dreiningen fra

* hteps://www.regjeringen.no/no/dokument/dep/asd/stmeld/19961997/st-meld-nr-
34_1996-97/2/id191144/ (10.12.2015).

3

hetp://www.bufdir.no/Statistikk_og_analyse/Nedsatt_funksjonsevne/Hva_er_nedsatt
_funksjonsevne/ (04.11.2015).

4 Store Norske Leksikon (11.11.2015).

*Oppfatningen gjaldt alle barn, og fikk ogsd stor gjennomslagskraft i barnevernfeltet.
Om barnet ikke kunne vokse opp med biologiske foreldre, skulle det plasseres i foster-
hjem (Tossebro 2014, 15). Familiebasert omsorg ble, og blir fortsatt, ansett som best.
¢ NAV-reformen ble iverksatt 01.06.2006, og var en sammenslding av tidligere Aetat,
Trygdeetaten/Arbeids- og velferdsetaten og sosialtjenesten (Storvik 2010, 7).

7 Samhandlingsreformen ble iverksatt 01.01.2012 (regjeringen.no 21.01.2016).
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institusjonsbasert til familiebasert omsorg startet har samfunnet endret seg, ny
kunnskap er produsert, mens det i mindre grad har blitt utformet nye tjenester
de siste tjue drene®.

Denne rapporten handler om foreldres opplevelser av offentlige tjenester
nar foreldre har barn med funksjonsnedsettelser, og bestar av en litteratur-
giennomgang og en intervjuundersgkelse blant ti foreldre. I dette kapittel
redegjor vi forst for forskningsspersmal, formal og avgrensninger, samt for
begreper vi benytter i rapporten. Deretter presenterer vi kort noen perspektiver
pa funksjonsnedsettelser, og redegjor kort for familier med barn med funk-
sjonshemminger. Etter det beskriver vi det rettslige rammeverket og ansvars-

fordelingen mellom stat og kommune. Til sist presenterer vi rapportens videre

oppbygning.

Forskningsspgrsmal og formal med rapporten

Folgende sporsmal er undersgkt i denne rapporten:

1. Hvordan opplever foreldre hjelpetjenester nir de har barn med funk-
sjonsnedsettelser?

2. Hvilke mulige implikasjoner kan resultatene ha?

I rapporten belyser vi spersmalene forst ved  presentere og diskutere relevante
studier fra Norge, Danmark, Sverige, Finland, Canada, Australia, New
Zealand og England. Deretter belyser vi spersmélene med bakgrunn i gjen-
nomferte intervjuer av foreldre til barn med funksjonsnedsettelser, og deres
opplevelser av hjelpetjenester.

En hensikt med rapporten er & bidra til ekt helhetig og oppdatert’
kunnskap om foreldrenes opplevelser av tjenestetilbudet og hvordan dette er
organisert i Norge i dag. En annen hensike er 4 synliggjore omrader der det er
behov for mer kunnskap. En tredje hensikt er & sette et kritisk sokelys pa

tjenestetilbudet, for & synliggjere mulige forbedringsomrader.

8 For eksempel ble rett til avlastning hjemlet i kommunehelseloven i 1988 etter 4 ha
vert i bruk for denne gruppen siden 1960-tallet, mens stottekontake ble stadfestet i
sosialtjenesteloven i 1993, men har vert brukt siden 1955 (regjeringen.no 20.05.2016).
? For 4 fa mest mulig oppdatert kunnskap, har vi valgt 4 avgrense litteratursekene til
2009 —2015.
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Avgrensninger og begreper

Siden denne rapporten dreier seg om foreldrenes opplevelser av kommunale
tjenester, er det hovedsakelig et foreldreperspektiv vi har lagt til grunn. Selv om
foreldre vanligvis antas & vite hva som er best for sine barn og handler ut ifra
barnas behov, er ikke dette alltid tilfellet'’. Det er derfor viktig & understreke at
barnets perspektiv, samt dets behov og ensker, ikke automatisk folger foreldre-
nes og implisitt inngar i deres perspektiv. Hvordan barn med funksjonsnedset-
telser opplever sin situasjon, og kontakten med hjelpere og tjenestetilbudet, vil
derfor ikke belyses i denne rapporten. Dette vil imidlertid vare svert viktig 4
belyse i fremtidig forskning, slik at tjenestetilbudet ogsa blir best mulig for dem.

Begrepene nedsatt funksjonsevne og funksjonsnedsettelse brukes om med-
fodt(e) eller ervervet(e) skade(er), av fysisk eller psykisk art (Owren 2010;
Tossebro og Wendelborg 2014). Begrepet funksjonshemming brukes om et
resultat av samspillet mellom en persons funksjonsnedsettelse, og samfunnets
strukturer, som medferer at personen blir mer eller mindre funksjonshemmet.
Graden av funksjonshemming kan dermed forstas som et situasjonsbetinget
samspill, og kan pavirkes av blant annet fordommer, samfunnets og hjelpe-
tjenestenes organisering og utforming, samt hjelperes strukturelle betingelser.
Nar funksjonshemming forstds pd denne maten, kreves det ikke kun medisinsk
behandling og hjelp, men ogsa politisk handling for 4 forbedre situasjonen for
barn med funksjonsnedsettelser og deres familier (Grue 2004). Vi har dermed
valgt & forankre forstdelsen av funksjonshemming i den relasjonelle modellen
(Gundersen 2012a).

Begrepene forelder eller foreldre viser i denne rapporten til omsorgs-
personer med daglig omsorg for barnet, og omfatter dermed bade foreldre med
juridisk foreldreskap, biologisk slektskap, fosterforeldre, og steforeldre, og
andre med sosialt og psykologisk foreldreskap overfor barnet.

Begrepet Ajelper'' brukes om offentlige representanter for velferds-

systemet, og tjenestetilbudene. Hjelper kan vise til saksbehandler pd NAV,

10 Foreldre har plike til 4 uteve foreldreansvar ut ifra barnets interesser og behov, jf. Lov om
barn og foreldre av 4. august 1981 nr. 7 § 30. Imidlertid er det ikke alle foreldre som klarer
dette, noe som er anerkjent ut fra Lov om barneverntjenester av 17. juli 1992 nr. 100.

! Hjelper betyr «person som hjelper, stotte, forbundsfelle» (ordbok.no).
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men kan ogsé vise til for eksempel koordinator. Der vi henviser til en viss
kontekst, spesifiserer vi dette i teksten. Selv om noen foreldre kan oppleve at
hjelpere ikke er til hjelp, har vi likevel valgt dette begrepet for 4 understreke at
4 hjelpe er en hovedoppgave for offentlige representanter for velferdssystemet.
Det 4 onske og ville hjelpe andre mennesker, fremstar ogsa som en hovedgrunn
til & velge et slikt yrke, fremfor & for eksempel motiveres av 4 forvalte skatte-
betaleres penger (Jensen og Fossestol 2005). Imidlertid er det & forvalte felles-
skapets ressurser ogsa en oppgave for hjelperne.

Hjelpesystem og velferdssystem, benyttes om systemet av offentlige tjenester
som skal hjelpe, avlaste og tilrettelegge hverdagen og oppleringen til barn,
foreldre og familier, nar barnet har nedsatt funksjonsevne. Begrepene viser
ogsd til den hjelpen foreldrene teoretisk og praktisk kan og har rete il 4 fa,
fordi de har et barn med funksjonsnedsettelse. Vi har valgt 4 benytte ulike
betegnelser for 4 kunne variere spriket i rapporten. Hjelpetjenester eller tjenester

benyttes mer spesifikt om ytelser og tiltak foreldre kan fa.

Om familier med barn med funksjonsnedsettelser

Forskningen om familier med barn med funksjonsnedsettelse har historisk
dreid seg om foreldrenes individuelle (negative) opplevelser av 4 fa et barn med
funksjonsnedsettelse, og mater de har handtert dette pa (Gundersen 2012a).
Denne individorienterte tilnzermingen har blitt supplert med blant annet en
sosiokulturell tilnerming, der foreldrenes opplevelser forstas som et resultat av
samspill mellom foreldrene, sosiale forhold, diskriminerende samfunns-
praksiser, og den kulturelle, historiske og sosialpolitiske konteksten familiene
lever i (Gundersen 2012a). Studier med dette perspektivet har blant annet tatt
utgangspunkt i Erving Goffmanns teori om stigma, og vist hvordan foreldres
opplevelser kan vere knyttet til at barnet ikke oppfattes som det samfunnet
konstruerer som «normalt», og at stigmatiseringen av barnet «smitter» over pa
foreldrene (Birenbaum 1992; Gustavsson 1998; Olsen 2001; Green 2003,
2004; Craig og Scambler 2006; Green 2007; Landsmann 2009; alle referert
fra Gundersen 2012a; Berg og Strom 2012a og 2012b; Gundersen 2012a).
Dermed kan foreldrenes opplevelse av foreldreskapet og samspillet med om-
givelsene knytte seg til annerledeshet (Berg og Strem 2012b; Gundersen
2012a) og eksistensiell usikkerhet (Gundersen 2012a,). I forlengelsen av dette
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kan foreldre oppleve at mgter med nye mennesker er forbundet med risiko for
ensomhet og utenforskap (Berg og Strom 2012b).

I dag konstrueres familier p4 mer varierte mater enn tidligere, der det &
vere en familie ikke er noe man «er», men noe man «gjor» (Beck og Beck-
Gernsheim 2001). De ulike matene man «gjor» familie pa, kan forstds som en
del av en individualiseringstrend (Beck og Beck-Gernsheim 2001)'?. (Okende
grad av individualisering medferer at mennesker stilles overfor en uendelig
mengde valg. En konsekvens av valgene er at individene tillegges fullt ansvar
for egen livssituasjon og eksistensvilkar, fordi de forutsettes 4 kunne velge fritt
og mellom ulike alternativer uavhengig av kontekst. Med gkende kunnskap
om svangerskap og prevensjon, anses det 4 fa barn i sterre grad enn tidligere
som et valg. Ved at det er mulighet for 4 ta prover under graviditeten, kan det
a fa et barn med funksjonsnedsettelse oppfattes som et bevisst valg, pa tross av
at dette ofte ikke oppdages i svangerskapet. Selv om det skulle bli oppdaget,
ville foreldres valg uansett vert kontekstavhengige og ikke «fries. Ved en
forestilling om at det 4 fa et barn med funksjonsnedsettelse er et individuelt
valg, kan annerledeshet, stigma og utenforskap forsterkes. Samfunnets og
kulturens forventninger til barn, familieliv og foreldreskap, pavirker ogsa
foreldrene gjennom internaliserte oppfatninger av hva som er onskelig,
«normalt» og vellykket (Gundersen 2012a). Foreldrenes opplevelser er dermed
sosialt og kulturelt forankret (Gundersen 2012a). Imidlertid har studier vist at
foreldre ikke nedvendigvis passivt godtar og mottar samfunnets forventninger
og forstdelser, men aktivt gir inn for & skape en ny, og meningsfull, forstielse
av seg selv og barnet (Ingstad og Sommerchild 1984; Read 2000; McLaughlin
2005; Fisher 2007; Fisher og Goodley 2007; Landsman 2009; alle referert fra
Gundersen 2012a). Denne innsikten har medfert at det har blitt storre fokus
pa familiens ressurser og mulighet til 4 skape mening, nar foreldre meter

hjelpere fra hjelpe- og behandlingstjenester (Vedeler 2012). Samtidig vil de

'2 Individualiseringstesen til Beck og Beck-Gernsheim har fatt kritikk for 4 mangle
empirisk statte, og for & forutsette individer som er upavirket av kontekster de inngar i,
som for eksempel kultur, sosiogkonomisk bakgrunn, kjennsroller og samfunns-
strukturer (Smart og Shipsman 2004). Om individualiseringstesen ikke er like sterk i
praksis som Beck og Beck-Gernsheim kan gi uttrykk for, kan forestillingen om at
individer er «ri» fra ytre pavirkning og «fritt» kan «velge» sitt liv, og at de er ansvarlige
for det, vare utbredt.
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ressursene og mulighetene foreldrene har til & konstruere foreldreskap og
familieliv, og skape meningsfulle forstaelser av seg selv og barnet, vere pavirket
av foreldrenes sosiogkonomiske ressurser, i betydning utdanningsniva', samt
sosiale, kulturelle og ekonomiske bakgrunn. Foreldrenes sosiogkonomiske

ressurser vil i tillegg innvirke pa barnets omsorgssituasjon.

Rettslig rammeverk og ansvarsfordeling mellom stat
og kommune

For at noen skal ha krav pa velferdsgoder i Norge kreves det hjemmel i lov
(Syse 2008). Tiltak som kan ytes til barn med funksjonsnedsettelser mé vere i
overenstemmelse med FNs konvensjon om barns rettigheter av 20. november
1989 (Barnekonvensjonen, BK) som Norge har ratifisert og inkorporert'.
Barnekonvensjonen omfatter alle barn, og har spesielt tre artikler som retter
seg mot barn med funksjonshemminger. Dette er artikkel 2, om ikke-diskri-
minering, artikkel 23 om funksjonshemmede barns rettigheter, og artikkel 24
om barns rett til helsetjenester. FNs barnekomité har videre utarbeidet en
generell kommentar kalt «The Rights of Children With Disabilities» nr.
9/2006, som utdyper og understreker funksjonshemmede barns rettigheter, og
at disse barna ogsd er omfattet av samtlige av Barnekonvensjonens artikler, i
tillegg til de to nevnte artiklene som retter seg mot funksjonshemmede barn
spesielt (Syse 2008). I BK art. 23 gis barn med nedsatt funksjonsevne rett til
tiltak fra det offentlige, slik at det kan oppna et fullverdig og anstendig liv (Syse
2008)". BK artikkel nr. 23 er delt inn i fire punkter, hvorav punkt 1 gir barnet
rett til et fullverdig og anstendig liv, mens de resterende punktene presiserer
statens ansvar, blant annet for 4 sikre serlig omsorg og hjelp (punkt 2),
pkonomi og reell tilgang til tiltakene (punkt 3), samt samarbeid pa tvers av
landegrensene (punkt 4) (Syse 2008). For 4 ytterligere styrke funksjonshem-
medes rettigheter vedtok FN en konvensjon kalt Convention of the Rights of

13 Utdanningsniva kan for eksempel pavirke foreldrenes muligheter pa arbeidsmarkedet,
samt tilgangen til fleksible og godt betalte jobber.

14 Norge ratifiserte Barnekonvensjonen 20. november 1989, og inkorporerte den i 2003
(Hostmelingen, Kjorholt og Sandberg 2008, 5).

1> En sentral forutsetning for at barna og familiene kan ha like muligheter som andre,
er at tilbudet som ytes er tilstrekkelig og koordinert (Syse 2008, 184).
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Persons with Disabilities (CRPD) i desember 2006 (Syse 2008), som ble
ratifisert av Norge i juni 2013 (Grue 2014b). Artikkel 7 i denne konvensjonen
presiserer at funksjonshemmede barn omfattes av menneskerettighetene, og
stadfester at barn med funksjonsnedsettelser ogsa har like rettigheter som andre
barn. Som for andre barn skal barnets beste vere forende ved alle handlinger
som retter seg mot barnet (Syse 2008).

Norske lover som Lov om barn og foreldre av 8. april 1981 nr. 7 (barne-
loven), som regulerer forholdet mellom foreldre og barn, Lov om kommunale
helse- og omsorgstjenester av 24. juni 2011 nr. 30 (helse- og omsorgstjeneste-
loven), Lov om folketrygd av 28. februar 1997 nr. 19 (folketrygdloven) og Lov
om sosiale tjenester i arbeids- og velferdsforvaltningen av 18. desember 2009
nr. 131 (sosialtjenesteloven) regulerer familienes tilgang til ulike tjenester.
Etter at Samhandlingsreformen ble iverksatt i 2012 er deler av den tidligere
kommunale helsetjenesten og sosialtjenesten blitt til den nye kommunale
helse- og omsorgstjenesten (Eikrem 2015). Dermed omfatter helse- og
omsorgstjenesten nd den kommunale helse- og omsorgtjenesten, tannhelse-
tjenesten, spesialisthelsetjenesten og private tilbydere av helse- og omsorgs-
tjenester (Eikrem 2015). Kommunene har forstelinjeansvar for helse- og
omsorgstjenesten mens staten har ansvar for spesialisttjenesten, og fylkes-
kommunen har ansvar for tannhelsetjenesten (Eikrem 2015). Dermed far
kommunene bade storre ansvar og flere oppgaver (Andreassen, Gjennes og
Refsdal 2012). Formélene med reformen er blant annet at befolkningen skal
fa lettere, raskere og bedre'® hjelp der de er, og at tilbudet skal bli bredere. For
4 fi dl dette har ressurser som tidligere ble tildelt statlige tjenester, blitt
omfordelt til kommunene (regjeringen.no 3.10.2014).

Ved at ansvaret for ulike tjenester er delt mellom stat og kommune, er
tjenestesystemet fragmentert. Tjenester som er hjemlet i sosialtjenesteloven i
NAV er kommunale, og tjenester som hjemles i folketrygdloven er statlige
(Eikrem 2015). Eksempler p4 kommunale tjenester er omsorgslonn, avlast-
ning, stettekontake, plass i barnebolig og brukerstyrt personlig assistanse

(BPA) (Eikrem 2015). Statlige tjenester kan vere grunnstenad, hjelpestonad,

16 Bedre» vil her si at tjenestene ogsd skal bli bedre koordinerte og ulike ledd i
helsetjenestene skal samarbeide bedre, brukermedvirkningen skal styrkes, og oppfelg-
ingen av mennesker med kronisk sykdom skal bli bedre (regjeringen.no 03.10.2014).
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omsorgspenger, oppleringspenger, pleiepenger og stenad til bil. Staten har
ogsd ansvar for spesialisthelsetjenesten, som omfatter somatiske og psykiatriske
sykehustjenester og poliklinikker, og privatpraktiserende leger og psykologer
med driftsavtaler med det offentlige (Eikrem 2015). Selv om tjenestene leveres
fra det samme NAV-kontoret, har kommunen og staten likevel ansvar for hver
sine oppgaver innenfor samme kontor (Eikrem 2015). Noen kommuner har
ogsé valgt 4 legge flere jenester til NAV-kontoret, og dermed er det forskjeller
mellom kommunene nér det gjelder hvilke tjenester som tilbys, samt hvordan
foreldre skal gd frem for 4 fi de tjenestene de trenger. Nar det gjelder hjelpe-
midler fir personer med varig og vesentlig innskrenket funksjonsevne hjelpe-
midler fra hjelpemiddelsentralene, mens personer med midlertidige behov for
hjelpemidler far disse fra kommunene. I tillegg finnes det landsdekkende
kompetansesentre som ivaretar mer avanserte hjelpemidler (Eikrem 2015).
Etter innfering av helse- og omsorgstjenesteloven er det na Fylkesmannen som
er klageinstans for de fleste avgjorelser og vedtak etter helse- og omsorgs-
tjenesteloven og spesialisthelsetjenesteloven (Eikrem 2015).

Videre har kommunene primaransvar for habiliterings- og rehabili-
teringstjenester, mens den statlige spesialisthelsetjenesten har ansvar for de mer
spesialiserte tjenestene. I alle kommuner er det etablert en (re)habiliterings-
tjeneste for barn og voksne som en del av den statlige spesialisthelsetjenesten,
men tjenesten kan vere ulikt organisert og dimensjonert (Eikrem 2015).
Barnehabiliteringen ble opprettet etter ansvarsreformen med formal om 4
opparbeide serlig kompetanse om habilitering (Rinde 2013). Det ble forutsatt
at ikke alle kommuner kunne inneha slik kompetanse, bade fordi noen
tilstander er s sjeldne at det i enkelte kommuner ikke er mulighet for & opp-
arbeide kompetanse, samt at det ikke ville vaere samfunnsekonomisk lennsomt
om alle kommuner skulle opparbeidet lik kompetanse (Rinde 2013).
Habiliteringstilbudet avhenger derfor av hvor i landet man befinner seg, noe
som ogsa gjenspeiles i en utredning av habiliteringstjenestene fra 2013 (Rinde
2013). Pa den ene siden gir dette muligheter for 4 tilpasse tjenestene til lokale
forhold, mens det pd den annen side gir utfordringer knyttet til & vurdere om

tjenestene som tilbys er likeverdige eller gode nok sammenlignet med andre
kommuner i landet (Rinde 2013).
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Hver kommune skal ogsi ha en koordinerende enhet for habilitering og
rehabilitering, som har overordnet ansvar for arbeid med individuelle planer,
samt for rekruttering og opplering av koordinatorer. Koordinatoren skal
ivareta ngdvendig oppfelging av den enkelte bruker, og sikre at vedkommende
fir tilbud om individuell plan der dette er nedvendig (Eikrem 2015).
Individuell plan og koordinatorer er iverksatte tiltak for a sikre at familiene far
helhetlig oppfelging, og at instanser rundt familien samarbeider. Etter iverk-
settelsen av Samhandlingsreformen, har helsepersonell meldeplikt om fami-
liers behov for individuell plan til enhet for habilitering og rehabilitering og
koordinator (Eikrem 2015).

Kommunene har i tillegg ansvar for 4 utrede hvilken hjelp barnet trenger
giennom Pedagogisk-Psykologisk tjeneste (PPT), og gi barn med nedsatt funk-
sjonsevne tilrettelagte barnehage- og skoletilbud. Imidlertid er det staten, ved
Statlig pedagogisk stottesystem (Statped), som har ansvar for & bygge opp
spesialpedagogisk kompetanse, og som drifter kompetansesentre for sjeldne
funksjonsnedsettelser (Eikrem 2015).

Om skjgnn og tillit

Velferdsstaten skal tjene befolkningen (Vabg 2014), samtidig som velferds-
godene er knapphetsgoder (Grue 2014b). Alle velferdsgoder er derfor knyttet
til og avhenger av behov, noe som forutsetter at behovet dokumenteres og er
legitimt (Grue 2014b). Selv om lovhjemler regulerer tilgangen til og omfanget
av hjelpen familien kan f3, bygger anvendelsen av lover pa konkrete situasjoner
og forhold, og dermed pa hjelperes skjonnsmessige vurdering (Grue 2011). P4
den ene side gir dette mulighet til 4 fordele velferdsstatens goder til de som
trenger det mest, og 4 tilpasse tjenestenes omfang til familienes behov. Pa den
annen side kan dette ogsd medfere at den hjelpen familiene fir, blant annet
avhenger av kommunegkonomi og den hjelperen de tilfeldigvis moter. Mange
tjenester gis ut ifra en seknad. En spknad kan potensielt avslas, og deretter
innklages, og sa kan nye sgknader og klager folge (Grue 2011). Dermed
avhenger tilgangen til hjelp ogsa av foreldres ressurser til 4 kjempe mot
systemet. Dette er problematisk ut fra verdier som likebehandling og forutsig-

barhet, som er en sentral del av rettsstaten (Kjenstad 2013).
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En forutsetning for at velferdstjenestene skal fungere, er derfor at det
etableres et tillitsforhold mellom foreldre og hjelpere, som igjen utvikles til et
samarbeid. Om foreldre far tillit til hjelpere og hjelpesystemet kan avhenge av
de erfaringene de gjor seg i prosessen for & fi hjelp (Haaland 2010; Vabe
2014). Fordi velferdstjenestene er knyttet til dokumentasjon av behov, ma
foreldre dokumentere og beskrive alt barnet ikke kan og hvor krevende
foreldrerollen dermed er, og dermed kan meter og krav til seknader oppleves
belastende for foreldrene. Det & stadig skulle dokumentere behov barnet og
familien har, kan oppleves som en mistenkeliggjering, noe som ogsa kan gjore
det utfordrende & skape et godt og tillitsfulle forhold, som igjen pavirker
hjelperes mulighet til 4 gjore gode skjennsmessige vurderinger. Samtidig
arbeider ikke hjelpere i et vakuum, men er ansatte i et system med bestemte
rammer'’, organisering og strukturer som muliggjer og begrenser hva den
enkelte kan utfere. Disse rammene pavirker hjelperes muligheter for 4 tilrette-
legge for tillit og samarbeid med foreldrene, og dermed hjelperes mulighet til

4 vurdere familiens behov.

Rapportens oppbygning

Rapportens videre struktur bestdr av tre deler. I del 2 presenterer og diskuterer
vi resultater fra litteraturgjennomgangen. Forst redegjor vi for perspektivene vi
tar utgangspunkt i og fremgangsmaten vi har benyttet. Deretter presenterer vi
resultater fra gjennomgangen av de norske studiene. Etter dette presenterer vi
resultater fra Sverige, Danmark, Finland, England, Australia og Canada.

I del 3 presenterer vi resultater fra intervjuundersgkelsen blant foreldre
som har barn med funksjonshemminger. Vi har serlig lagt veke pa foreldrenes
opplevelser av spesifikke tjenestetilbud, og tjenestesystemet som helhet. Vi
starter med 4 redegjore for fremgangsmater og analysestrategi, for vi deretter
presenterer resultatene.

I del 4 diskuterer vi resultatene fra bade litteraturstudien og intervju-

undersokelsen, og redegjor for resultatenes implikasjoner.

17 For eksempel juridiske rammer, antall familier pr. hjelper, ressurser, og politiske
foringer for arbeidet.
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DEL 2: En gjennomgang av norsk og
internasjonal litteratur

Hensikten med denne delen er & presentere og diskutere resultater publisert
forskning forteller om foreldres opplevelser av tjenester, samt & presentere
trekk ved familienes situasjon. Vi starter med & redegjore for fremgangsmatene
vi brukte i litteratursgkene og ved gjennomgangen av treffene. Deretter
presenterer vi resultater fra norske studier, for vi i presenterer resultater fra

nordiske og internasjonale studier. Til slutt oppsummerer vi funnene.

Metode, sgkestrategi og avgrensninger

Det ble foretatt sgk'® i november og desember 2015 i folgende databaser: Oria',
Idunn®, Norart®!, ISI Web of Science?, Libris®, Netpunkt (dk)**, med ulike
sokestrenger®. Sekene ble avgrenset til & omhandle publikasjoner fra 2009—
2015 for a fa sa oppdatert kunnskap og litteratur som mulig. I tillegg foretok vi
en geografisk avgrensning, der sekene kun skulle omhandle felgende land;
Norge, Danmark, Sverige, Finland, England, Canada, Australia/ New Zealand.
Dette ble gjort for & utforske foreldres erfaringer i nordiske land med velferds-
systemer som ligner pa vért, og deretter gjorde vi et utvalg blant land med
offentlige ordninger tl disse gruppene: England, Canada, Australia/ New
Zealand. Treffene ble ogsd spraklig avgrenset til & omhandle publikasjoner pa

'8 Sgkene ble foretatt av spesialbibliotekar Tordis Korvald ved NOVA.

' Oria inneholder det samlede materialet ved norske fag- og forskningsbibliotek.

20 Idunn inneholder over 40 norske tidsskrift innenfor jus, pedagogikk, helse- og
sosialfag, samfunnsfag, skonomi og naturvitenskap.

*! Norart inneholder norske og nordiske tidsskrifter og arbeker fra et stort antall fagfelt.
2 Web of Science inneholder verdens ledende tidsskrifter innen naturvitenskap, sam-
funnsvitenskap og humaniora.

> Libris er det svenske forskningsbibliotekets felleskatalog.

4 Netpunkr.dk gir adgang til databaser fra bibliotek i Danmark.

»Se vedlegg 1. Vi brukte ogsa Lovdata Pro som inneholder lover, forskrifter, dommer,
fagartikler, og internasjonale rettskilder, til 4 f oversikt over lover og forskrifter pa feltet.
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norsk, dansk, svensk og engelsk. Land som Tyskland og Frankrike ble utelukket,
da disse landene ofte publiserer studier pa tysk og fransk. I begynnelsen av
prosjektet ble det foretatt brede sgk for & fi oversikt over mest mulig litteratur
som omhandlet barn med funksjonshemming og deres foreldre, samt offentlige
tjenester og tiltak. Deretter ble den litteraturen som var mest relevant for
prosjektet, systematisk gjennomgitt for & utelukke ikke-relevante treff. De to
forskningsspersmalene var styrende for gjennomgangen av treffene.

Ved at lignende sokeord og sekestrenger ble benyttet i de ulike data-
basene, forekom det en viss grad av duplikasjon. Dette medferer at det ikke er
mulig 4 legge sammen antall treff som redegjores for her for & finne ut av
tekstkorpuset vi tok utgangspunke i. I flere av disse publikasjonene ble det
henvist til litteratur publisert mellom 2000-2009. For 4 fa et bedre grunnlag
for & vurdere treffene, og for 4 utfylle rapporten med tidligere forskning, gjen-
nomgikk vi denne litteraturen ogsi. Der disse publikasjonene henvises til,
dreier det seg primart om gjennomganger av historiske og kulturelle strom-
ninger som har pavirket forstdelsen av funksjonshemminger, og om at resul-
tatene fra nyere forskning, sammenfaller med eldre forskning, gijennomfert for

NAV-reformen og Samhandlingsreformen.

SUPPLERENDE KILDER

Informasjonsmateriell og publikasjoner av Norges handikapforbund (NHF)
som er tilgjengelige pa nhf.no, er gjennomgatt ut ifra en antakelse om at publi-
kasjonene produseres pd bakgrunn av ofte stilte sporsmal fra medlemmene, og
spersmil Norges Handikapforbund ser som relevante 4 belyse. Norges
Handikapforbund har 11 landsforeninger som arbeider med en spesifikk
diagnose eller situasjon®. En av disse er Handicappede barns foreldreforening
(HBF). Informasjonen pa hjemmesidene?” til foreningen og medlemsblader av
«Flere glade barn»*® og «Alle barn er barn» i perioden 2009-2015, ble

%6 http://www.nhf.no/meny/vi-tilbyr-deg/diagnoserettede-tilbud/25299580-0acc-
4826-9d2e-dd2f76319449 (11.11.2015).

¥ www.hbf.no (11.11.2015).

8 Medlemsbladet het «Flere glade barn» frem til det skiftet til det niverende navnet
«Alle barn er barn».
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giennomgatt for 4 se hva foreldre var opptatt av, og om det var opplevelser som
gikk igjen.

Vi brukte kvalitativ innholdsanalyse for 4 gjennomga innlegg pa et
nettforum for foreldre til barn med funksjonsnedsettelser, for & undersgke om
det var noen aspekter som ikke kom frem i gjennomgangen av den evrige
litteraturen. Perioden for innleggene ble avgrenset til de siste to drene (2014—
2016) for a fa si oppdatert kunnskap som mulig. Resultatene fra dette ble

brukt i utarbeidelsen av intervjuguiden, som beskrives i del 3.

FREMGANGSMATE FOR LITTERATURGJENNOMGANGEN

Resultatene fra litteraturspkene ble ordnet etter arstall, og deretter gjennom-
gatt. Studier som ikke omhandlet barn med funksjonsnedsettelser og foreldres
opplevelser av hjelpetjenester ble ekskludert, mens studier som omhandlet
temaet, enten som primertema eller sekundertema, ble inkludert. Publika-
sjonene ble ordnet i en katalog. Vi valgte 4 ikke inkludere selvbiografier skrevet
av foreldre til barn med funksjonsnedsettelser, da vi vurderte at disse publika-
sjonene kun ga et begrenset innblikk i foreldres opplevelser. Ved gjennomgang
av studiene undersekte vi studienes metode, utvalg og resultater. Pa bakgrunn
av dette foretok vi en ny utvelgelse med utgangspunke i problemstillingene for
rapporten. Dette resulterte i 65 publikasjoner fra Norge®, ti fra Sverige, atte
fra Danmark, en fra Finland, to fra England®, seks fra Australia, tre fra
Canada, samt en publikasjon fra New Zealand.

Ved gjennomgangen av treffene, leste vi forst publikasjonene for 4 fa frem
foreldres generelle opplevelser av hjelpen de fikk. Dermed fikk vi frem
foreldres opplevelser pa et mer overordnet nivd, «pé tvers» av diagnoser og
alvorlighetsgrad. Deretter undersgkte vi variasjonene i materialet, slik at vi ogsd
fikk frem nyansene i foreldrenes opplevelser,og hva variasjonen i opplevelsene

kunne pavirkes av.

¥ Vi valgte 4 inkludere noen relevante studier som 13 utenfor tidsavgrensningen, og var
publisert fra 2002-2008. Om disse regnes med, bestod resultatene av ca. 75 norske
publikasjoner.

3 En av artiklene fant vi ikke, s vi tok utgangspunke i de resterende to treffene.
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Resultater fra norske studier

Litteraturgjennomgangen viser at foreldrenes opplevelser av bade systemet de
meter og tjenestene de fir, er mangfoldige. Noen er forngyde med bade
prosessen, hjelperne, oppfolgingen og tiltakene de fir, mens mange opplever
at det 4 fa og beholde hjelpen er en frustrerende, varig og utmattende kamp
(Lundeby og Tessebro 2009, 157; Grue 2011, 90; Teassebro 2012, 43;
Kittelsaa og Tassebro 2014). Selv om litteraturen viser at foreldre har varierte
opplevelser, er det serlig sistnevnte opplevelser som beskrives i litteraturen vi
har gjennomgitt. Et aspekt som gjor mangfoldet sé stort, er at familier er ulike
med hensyn til sammensetning, klassebakgrunn, ressurser og utfordringer, og
at det er forskjeller pa typer av funksjonsnedsettelser og forskjeller i alvorlig-
hetsgrad innenfor samme diagnose. Dette innebearer at foreldrenes hverdager
er ulike, og at foreldrene dermed har ulike opplevelser av hva slags og hvor mye
hjelp de har behov for, samt av hvordan tjenestene de far tilbud om fungerer.
Nir vi ni likevel skal forsgke 4 beskrive noen fellestrekk, vil vi minne om det
problematiske ved 4 indusere fra noen tilfeller ¢l alle (Hume 1748/1998).
Funnene som fremkommer samsvarer med tidligere studier, og har vert stabile
over tid. Det kan derfor synes som at resultatene har bakgrunn i strukeurelle
fremfor individuelle utfordringer.

I det folgende beskriver vi forst generelle trekk ved familier med barn med
funksjonsnedsettelser i Norge, for vi beskriver foreldres opplevde «kamp» mot
velferdssystemet nermere. Vi beskriver deretter ulike forlgp foreldre kan ha,
og mulige utfall av forlopene. Deretter gir vi inn pa foreldres opplevelser av
noen tjenester, for vi diskuterer funnene, peker pd mulige kunnskapshull og

oppsummerer kapitlet.

KJENNETEGN VED FAMILIER MED BARN MED
FUNKSJONSNEDSETTELSER | NORGE

Familier med barn med funksjonsnedsettelser meter ofte et annerledes og
vanskeligere hverdagsliv enn andre familier (Gundersen 2012b). Samtidig er
familiene ogsa like forskjellige som andre familier. Tossebro og Wendelborg

(2014) har gjennomfert en longitudinell studie av familier med barn med
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funksjonshemminger’' fra tre arskull. Studien startet i 1997-1998, da barna
gikk i barnehage, og varte frem til barna avslutter videregiende skole.
Prosjektet ble gjennomfert med bide intervjuer av 31 familier i Ser-
Trondelag, og gjennom sperreskjemaer til aktuelle familier i resten av landet.
Dataene ble samlet inn i fem faser, hvorav intervjuene ble gjennomfert i 1998,
2002, 2006, 2010 og 2012, og sperreskjemaundersokelsen ble utfert i 1999,
2003, 2006, 2009 og 2012. I hovedsak kommer datagrunnlaget fra foreldrene,
men i de siste tre fasene gjennomferte ogsd forskerne en undersgkelse blant
barna (2014). I det folgende viser vi til studier som springer ut av den longi-
tudinelle undersgkelsen. Vi tar spesielt utgangspunkt i boka Oppvekst med
funksjonshemming — familie, livslop og overganger (Tossebro og Wendelborg
2014) som supplerer funnene fra den longitudinelle undersokelsen med andre
kilder. De andre kildene stammer fra NTNU Samfunnsforskning, og dreier
seg om en studie av sgsken til funksjonshemmede barn, studier av minoritets-
familier til funksjonshemmede barn, samt to studier av helsebelastning og
sarbarhet hos foreldre. I studiene sammenlignes funnene med statistikk om
familier med barn uten funksjonshemming, og/eller befolkningen som helhet.
Studiene gir dermed et godt innblikk i hvordan familier med barn med
funksjonsnedsettelser er like og forskjellige fra andre familier.

I trdd med politiske malsetninger, vokser de fleste funksjonshemmede
barn opp med minst en av foreldrene (Tassebro, Paulsen og Wendelborg
2014). De fleste funksjonshemmede barn har ogsi sesken, slik som i gvrige
familier (Rappana Olsen 2008; Grue 2011; Tossebro, Paulsen og Wendelborg
2014). Nar det gjelder skilsmisser er det ikke noe som tyder pa at foreldre til
funksjonshemmede barn skiller seg oftere enn andre foreldre (Rappana Olsen
2008; Grue 2011; Tassebro 2012; Tessebro, Paulsen og Wendelborg 2014).
Antallet foreldre som skiller seg kan ogsa vere litt lavere blant foreldre til barn
med funksjonshemminger, enn blant andre familier (Tossebro 2012;
Tessebro, Paulsen og Wendelborg 2012). En mate & forklare dette pd, er at
forpliktelsene som folger med 4 ha et barn med funksjonsnedsettelse forer til

okt samhold fordi man har et felles prosjekt (Grue 2011; Tassebro, Paulsen

31 Barn med medisinske funksjonsnedsettelser og sansetap er ikke med i studien

(Tossebro og Wendelborg 2014, 235).
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og Wendelborg 2014). En annen forklaring kan vare at det er litt mindre
sannsynlighet for at foreldrene skiller seg fordi det ikke fremstar som mulig &
ha ansvaret alene, noe som kan fore til at foreldre forblir i et darlig forhold
lenger enn de ellers ville gjort (Tessebro, Paulsen og Wendelborg 2014).
Tossebro, Paulsen og Wendelborg (2014) finner at om foreldrene til barn med
funksjonshemming skiller seg, far de noe sjeldnere en ny partner enn det evrige
foreldre gjor, og sjansen for 4 bli sammen med en ny partner gker om barnet
er yngre. De finner ogsd at delt omsorg oftere praktiseres der foreldrene har
vert gift, enn der de har vert samboere for skilsmissen.

Fremdeles er det slik i Norge at det oftest er medre som tilpasser sin
arbeidsdeltakelse ut ifra familiens behov (Tessebro og Paulsen 2014). Som i
andre barnefamilier har far derfor oftest full yrkesdeltakelse, mens medre
oftere arbeider deltid (Tossebro 2012). Forskjellene mellom yrkesdeltakelsen
til foreldre med funksjonshemmede barn og andre foreldre er storst nar barnet
er i forskolealder (Hansen 2013). Samtidig jobber medre til funksjonshem-
mede barn oftere deltid enn andre medre, og det er derfor medres yrkes-
deltakelse som pavirkes i storst grad nar barnet har funksjonshemming (Grue
2011; NOU2011:17; Tessebro 2012; Tessebro og Paulsen 2014). De
medrene som jobber har ogsi noe kortere arbeidstid enn andre medre
(Tessebro 2012). Dette kan forklares med at det ofte er mor som gjor mest
oppgaver hjemme, og det er ogsd ofte mor som tar hovedjobben med &
administrere hjelpesystemet rundt familien og som mottar omsorgslonn
(NOU2011:17; Tessebro, Paulsen og Wendelborg 2014). En forklaring pa
dette kan vare at hjelpetjenestene forventer og ogsa palegger mor 4 ta et storre
omsorgsansvar enn fedre (Paulsen 2014).

A vare foreldre til et barn med funksjonsnedsettelse kan oppleves som
ensomt, og kan pavirke foreldrenes helse (NOU2011:17, 7). Tassebro, Paulsen
og Wendelborg (2014) har undersokt foreldrenes helse ved a benytte kvantita-
tive data fra helseundersokelsen i Nord-Trendelag (HUNT). De har undersokt
om foreldre til barn med funksjonsnedsettelser som mottar hjelpestonad, skiller
seg fra sammenlignbare foreldre, med hensyn til hvordan de beskriver egen
helse, samt ved bruk av sykepenger etter at barnet var fodt. De fant at det spesielt
er modres helse som péavirkes av & fi et barn med funksjonsnedsettelse.

Maedrenes selvopplevde helsetilstand var litt darligere sammenlignet med andre
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medre, mens det for fedre til barn med funksjonsnedsettelser ikke ble pavist
forskjell i helsetilstand sammenlignet med andre fedre. Dette er ogsa vist i tid-
ligere undersekelser (NOU2011:17). Nar det gjaldt sykefraver, fant Tessebro,
Paulsen og Wendelborg (2014) at 10-12 prosent flere medre og fedre til barn
med funksjonsnedsettelser har mottatt sykepenger i perioden 1990-2005
sammenlignet med andre foreldre. Foreldre til barn med funksjonsnedsettelser
mottok ogsd oftere sykepenger, og de fikk sykepenger i lengre tid enn andre
foreldre. Videre fant de at det 4 ha et funksjonshemmet barn er én risikofaktor
for redusert helse, men at det ikke er funksjonsnedsettelsen i seg selv, men
situasjonen og hverdagslivet samlet sett, som forer til gkte belastninger, og at det
er disse belastningene som kan innvirke pa foreldrenes helsetilstand.

Disse funnene understgattes av funnene i en kvalitativ studie av Johnsen,
Fegran og Kiristoffersen (2012). De gjennomferte semistrukturerte intervjuer
med fire strategisk utvalgte foreldrepar som hadde barn med utviklingsmessige
funksjonshemminger. Hensikten med studien var 4 fa kunnskap om hvordan
foreldrene til barn med utviklingsmessige funksjonshemminger opplevde
hverdagslivet. Bakgrunnen var funn fra tidligere studier om at foreldre til barn
med funksjonsnedsettelser generelt mestrer hverdagen darligere enn foreldre
til friske barn, og at de har gkt risiko for a utvikle depresjon. De fant at foreld-
rene opplevde en annerledes, krevende og uforutsigbar hverdag, at de alltid
mitte vere i beredskap fordi barnets helsetilstand kunne forverres, samtidig
som de forsgkte 4 leve her og na, og finne mening, hip og glede i hverdagen.
[ tillegg fant de at foreldrene opplevde at meter med helsepersonell var
utfordrende fordi de fikk lite informasjon, opplevde 4 ikke bli hert, at hjelpere
hadde manglende kontinuitet og kompetanse, og at de folte seg til bry. Det
vedvarende stresset som kan forsterkes av foreldrenes opplevelser med hjelpe-
tjenestene, kan fi negative effekter for foreldrenes helse. Johnsen, Fegran og
Kristoffersen (2012) konkluderer med at for & hjelpe foreldrene til & mestre
hverdagen er det nodvendig med et godt samarbeid med helsepersonell og
kontinuerlig tilpasset informasjon, og foreldrene ma fa stotte og bekreftelse pa
at de mestrer omsorgen for barnet. I folge dem er hjelp til & mestre hverdagen

og til 4 oppleve situasjonen som meningsfull, helsefremmende.
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KAMP FOR INFORMASJON OG HJELP

Mange foreldre opplever at 4 fa og beholde hjelpen de trenger er en kamp, og at
kampen er mer krevende enn det 4 gi omsorg til barnet med funksjonsned-
settelser i seg selv (Tassebro og Lundeby 2002, Grue 2011, Johnsen, Fegran og
Kristoffersen 2012, Gundersen 2012a og 2012b, Kittelsaa og Tassebro 2014,
Andersen 2015). Kampen dreier seg om tilfeldig, manglende, mangelfull eller
misvisende informasjon om aktuell hjelp og tjenester, noe som kan vedvare
gjennom barnets oppvekst og pa tvers av instanser (Grue 1993, referert i Leerum
2001; Grue 2011, Tassebro 2012, Kittelsaa 2012b, Kittelsaa og Tassebro 2014,
Arum 2015). Siden tjenester gis av ulike etater, utfra ulike lovverk og rettig-
hetsfestning, kan hjelpesystemet ogsd oppleves som fragmentert (Handlingsplan
for habilitering av barn og unge 9/2009). Manglende informasjon kan derfor
gjore det svert vanskelig for foreldre & vite hvor, til hvem, og hvordan de skal
henvende seg for 4 fi den hjelpen de trenger (Grue 2011, Kittelsaa 2012b,
Tassebro 2012, Kittelsaa og Tassebro 2014, Arum 2015). En konsekvens av
dette er at hjelpen blir vanskelig tilgjengelig (Askheim, Andersen, Eriksen 2006,
Syse 2008, Grue 2011), noe som ogsé kan forsterkes av hoy forekomst av avslag
og pafelgende klagerunder (Lerum 2001, Grue 2011, Kittelsaa og Tassebro
2014). I folge Kittelsaa og Tassebro (2014) er det foreldrene som har barn med
storst behov for hjelp, som ogsa seker mest hjelp, og som derfor ogsa far flest
avslag, og de har dermed lengre vei for hjelpen eventuelt kommer pa plass. De
viser ogsa til at vedtak om noen tjenester kan ha kort varighet, noe som medferer
at foreldre stadig md fremlegge ny dokumentasjon pa barnets diagnose og
behov. Etter hvert som barnet blir eldre kan foreldrene oppleve & matte forholde
seg til nye instanser og at det skjer uforutsette endringer i hjelpen (Kittelsaa og
Tassebro 2014).

Selv om flere forteller om gode moter med hjelpere, forteller like mange
om meter med lite fleksible og hjelpsomme portvakter (Grue 2011). Om man
far hjelp avhenger derfor ogsd av hvem i systemet man treffer (Tassebro 2012,
Kittelsaa og Tessebro 2014, Vabe 2014). Dette kan vere en grunn il at
hjelpen fremstir som tilfeldig. I tillegg kan systemiske betingelser som
ressurser, gkonomi og lovverk, pavirke muligheter hjelpere har til & bli kjent
med, forstd og mete foreldrenes behov. Lovverket tilsier at familiens situasjon

og behov for hjelp skal vurderes individuelt, og er en skjonnsmessig vurdering.
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Hvilke forhold som skal vektlegges i skjennsutevelsen er imidlertid uklart
(Sigurdsen 2011), noe som kan medfore forskjellsbehandling. En tredje drsak
til at hjelpen fordeles ulikt, kan vere at tjenestene som tilbys foreldre er
organisert pa forskjellige nivaer, med ulike budsjetter. Hvilke tjenester
kommunen tilbyr avhenger av kommunenes skonomi og lokale prioriteringer,
og tjenestetilbudet mellom ulike kommuner kan derfor variere (Syse 2008;
Helsedirektoratet 2011). At tjenestetilbudet varierer ut fra hvor man bor, kan
forsterke foreldrenes opplevelse om at hjelpen er tilfeldig.

En av hensiktene med etableringen av NAV i 20006, var & samordne
tjenester og 4 oppnd et mer helhetlig tjenestetilbud (Brukernes mote med NAV
- Delrapport fra ekspertgruppen som gjennomgéir NAV, 26). Imidlertid viser
studier at foreldre fortsatt opplever at det & fi hjelp er tid- og ressurskrevende,
blant annet fordi de mi administrere og koordinere ulike tiltak (Askheim,
Andersen, Eriksen 2006, Grue 2011, Gundersen 2012a og 2012b, Barne-, ung-
doms- og familiedirektoratet 21.04.2015°%). Hjelpen i seg selv kan oppleves som
knapp, fragmentert og lite samordnet (Askheim, Andersen, Eriksen 20006,
Olsen 2008, Syse 2008, Helsedirektoratet 2011, Kittelsaa og Tassebro 2014,
Vabg 2014). Dette samsvarer med tidligere studier med empiri fra for opp-
rettelsen av NAV (Askheim, Andersen og Eriksen 2006, Olsen 2008). Dette
indikerer at opprettelsen av NAV ikke har medfert enskede endringer. Det kan
veere at dette har endret seg etter iverksettelsen av Samordningsreformen i 2012.
Imidlertid var et formal med Samhandlingsreformen at kommunene skulle fi
mer ansvar for & utbygge lokale tiltak, noe som kan bidra til 4 forsterke forskjel-

lene i tjenestetilbudet mellom kommunene.

Serlig om innvﬂndre;fore[dreﬁ med barn med funksjonsnedsettelse
Generelt har familier med innvandrerbakgrunn darligere gkonomi enn majo-
ritetsbefolkningen, de er oftere utsatt for diskriminering, og de kan ha sterre

vanskeligheter med 4 fi seg jobb enn befolkningen for evrig (ssb.no

32

http://www.bufdir.no/Statistikk_og_analyse/Nedsatt_funksjonsevne/#heading11825.
(05.11.2015).

% Med innvandrerfamilier mener vi her familier med innvandrer- og flykeningebak-
grunn, og foreldre fra minoritetsgrupper som for eksempel urbefolkning.
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06.01.2016). Om foreldrene ogsé far et barn med funksjonsnedsettelse, kan
familienes situasjon bli ekstra utfordrende (Kittelsaa 2012b, Kittelsaa 2012a,
Rust 2015). Samtidig er det ogsd her store forskjeller mellom familier med
innvandrerbakgrunn, og de er bade like og forskjellige fra andre familier med
barn med funksjonshemminger (Berg og Fladstad 2012). Felles for foreldre
med minoritetsbakgrunn som har barn med funksjonsnedsettelse, er at de
benytter offentlige tjenester i mindre grad enn familier fra majoritetsbefolk-
ningen (Kittelsaa 2012b).

I boka Innvandring og funksjonshemming redigert av Berit Berg (2012)
sammenfattes resultater fra flere forskningsprosjekter om innvandrere med
barn med funksjonshemming, der blant annet Berg, Tossebro, Fladstad og
Kittelsaa presenterer resultater i egne kapitler. Hensikten er & belyse hvordan
disse familiene opplever meter med tjenesteapparatet og sin situasjon, nar de
har barn med funksjonsnedsettelser. Hovedkilden for boka er det kvalitative
prosjektet Etnisitet og funksjonshemming. Minoritetsfamilier med funksjons-
hemmete barn i mote med tjenesteapparatet, som var en dybdestudie gjennom-
fort i atte kommuner i perioden 2008-2010. Empiren bestir av dybdeinter-
vjuer og besek i 47 familier med barn med sammensatte funksjonsnedsettelser
og omfattende hjelpebehov, observasjoner av meter mellom foreldrene og
hjelpere, observasjoner av barna i lek og samhandling med barn og voksne i
dagtilbud, samt intervjuer med fagpersoner. Foreldrene hadde bakgrunn fra
17 land. Flertallet hadde flyktningebakgrunn, og flere hadde bodd pi asyl-
mottak. I tillegg har Berg og Fladstad (2012) gjennomfert en studie i Bydel
Bjerke i Oslo. Prosjektet startet med et pilotprosjekt i 2006, og fortsatte med
hovedprosjeke i 2008-2010. I prosjektet ble ti familier med barn med funk-
sjonsnedsettelser, og personer som jobbet med dem, intervjuet gjennom en 3-
arsperiode. Forskerne hadde ogsé samtaler med personer i bydelen som hadde
ansvar for barns levekar. Bakgrunnen for prosjektet var at bydelen hadde en
overvekt av innvandrerfamilier med barn med funksjonsnedsettelser, og at de
derfor ensket mer kunnskap om utfordringene familiene stod overfor og
hvordan de best kunne mates.

Berg og Fladstad (2012) finner flere arsaker til at disse familiene benytter
hjelpetjenestene i mindre grad enn majoritetsbefolkningen. En drsak er at

tjenestene er darlig tilrettelagte og lite tilgjengelige, og en annen er at
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foreldrene kan ha lite kunnskap om hva det offentlige kan bidra med, samt
hvordan de kan ga frem for 4 fi den hjelpen de trenger. Rust (2015) peker pa
at en tredje rsak er spriklige barrierer, som kan vanskeliggjore informasjons-
utveksling, og Kittelsaa (2012b) viser til at selv om tolk benyttes, kan kvali-
teten pa tolkningen variere. I folge Kittelsaa (2012b) kan familiens situasjon
bli ekstra vanskelig dersom foreldrene strever med 4 tilpasse seg livet i et nytt
land, tilegne seg det nye spriket, savner og bekymrer seg for familie og venner
i landet de bodde i tidligere, og om familien har opplevd krig, tortur, flukt og
fengsling. Selv om mange klarer & mestre utfordringene til tross for massive
vansker (Kittelsaa 2012a), synes minoritetsfamilier & rammes spesielt hardt av
den kampen mot hjelpetjenestene som ogsd beskrives av majoritetsforeldre
(Kittelsaa 2012a, Kittelsaa 2012b, Tjonneland 2013, Rust 2015). For & sikre
at innvandrerfamilier far tilgang til hjelp og tjenester som andre familier, er det
viktig at tjenestene er fleksible, og at informasjon om tjenester, fremgangs-
mater og klageadgang, gis pd en mite foreldrene forstir.

Jan Grue (2013) har papekt at boka viser innvandrerforeldres betydelige
utfordringer i mote med hjelpetjenestene, som kunne vert avhjulpet om
hjelpesystemet hadde hatt bedre kommunikasjonsferdigheter. Samtidig etter-
lyser han en storre vektlegging av interseksjonalitet, og hvorfor det 4 ha inn-
vandrerbakgrunn og et funksjonshemmet barn blir noe «mer» enn det kate-
goriene innebarer alene. I tillegg pdpeker han at boka automatisk synes 4 ta et

voksenperspektiv istedenfor et barne- eller familieperspektiv.

FORLGP | HIELPESYSTEMET

I var gjennomgang peker det seg ut to forlep som innvirker pd foreldrenes
opplevelser av hjelpen de far. I det forste forlopet oppdages barnets funksjons-
nedsettelse i forbindelse med fedselen. Foreldrene i dette forlapet opplever
generelt en storre grad av automatikk i det som skjer videre, at diagnose
avklares raskere, og de er generelt mer positive til kontakten med hjelpe-
apparatet enn foreldre i det neste forlepet (Olsen 2008, Kittelsaa og Tassebro
2014). Om barnets funksjonsnedsettelse ogsé tilsvarer en kjent diagnose, er
sannsynligheten storre for at utredningen gar raske, og at familien sluses videre
inn i andre deler av hjelpesystemet (Gundersen 2012a). En mer sjelden funk-

sjonsnedsettelse kan gjore prosessen noe lengre og vanskeligere, og enkelte kan
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oppleve at de mé lere opp hjelpere i funksjonsnedsettelsens konsekvenser
(Gundersen 2012a). Imidlertid opplever de fleste foreldre i det forste forlapet
at hjelpere i den ene hjelpetjenesten lager avtaler med andre deler av hjelpe-
tjenestene, og at de fir informasjon om hvem de kan ta kontakt med videre
(Kittelsaa og Tessebro 2014). Generelt er foreldre i dette forlopet mer for-
neyde med prosessen, informasjonen og hjelpen de fir tilbud om, enn foreldre
i det neste forlopet (Grue 2011, Tassebro 2012, Kittelsaa og Tossebro 2014).

I det andre forlgpet blir barnets funksjonsnedsettelse forst oppdaget etter
en tid. Foreldrene eller instanser rundt familien kan bli bekymret for barnets
utvikling, og mistenke en funksjonsnedsettelse etter noe tid. I felge Olsen
(2008) opplever disse foreldrene oftere 4 ikke i bli trodd og at bekymringen de
har ikke tas pa alvor. For eksempel kan foreldrene ha opplevd 4 fa beskjed fra
hjelpetjenesten om « slutte & mase», «gi barnet tid» (Olsen 2008), og «a vente
og se» (Olsen 2008, Kittelsaa og Tassebro 2014). Disse foreldrene opplever
generelt at det kan ta flere runder og lenger tid frem til diagnose er satt og de
kan f innvilget jenester. Funn fra studier tyder pd at de opplever en gjen-
nomggende darligere behandling enn foreldrene i det forste forlepet (Olsen
2008, Kittelsaa og Tassebro 2014). Opplevelsen av 4 ikke bli trodd nir man
forteller om sine bekymringer og mistanker, sammen med den ofte lange og
usikre prosessen knyttet til 4 finne ut «hva det er» med barnet, og hvordan man
best kan hjelpe det, kan péfore foreldrene ungdvendig stress (Olsen 2008). A
ikke bli trodd er spesielt uheldig, siden den forste kontakten med hjelpere kan
danne grunnlaget for foreldrenes senere opplevelse av og tillit eller mistillit til
hjelpesystemet (Olsen 2008, Kittelsaa og Tessebro 2014, Hennie 2015). En
annen konsekvens av & ikke bli trodd, er at barnet far hjelp senere, noe som
kan innvirke pa barnets utviklingsmuligheter. Om foreldre ikke blir trodd, er
det ogsd mindre sjanse for at de og barnet far tilgang til nedvendig hjelp.
Usikkerheten som knytter seg til & mistenke at noe er annerledes, uten at man
blir tatt pd alvor, kan oppleves som verre enn at diagnosen stilles med en gang
(Seligman og Darling 1997, referert fra Olsen 2008). Kittelsaa og Tassebro
(2014) viser til hvordan foreldre etter en lang prosess, noen ganger over ar, far
vite at barnet har en diagnose, kan dette oppleves som en lettelse. I folge dem
opplever foreldre i dette forlopet imidlertid oftere enn foreldre i det andre

forlopet, at diagnosen formidles pa en lite ivaretakende mate og at de ikke far
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hjelp til & ta kontakt med riktige instanser. Nar barnet far en diagnose kan
foreldrene rette kreftene fra kampen for utredning av barnets vansker, mot &
fd nedvendig hjelp (Kittelsaa og Tassebro 2014). En diagnose kan tydeliggjore
familienes behov, og medferer rettigheter som gjor hjelpen lettere tilgjengelig.

Spesielt hvis diagnosen er en som hjelpere «kjenner til» (Grue 2011).

MULIGE UTFALL AV FORLDPENE

Forlepene kan lede til tre mulige utfall. Utfallene kan ga over i hverandre, og
de kan endres over tid, for eksempel med barnets behov og alder eller fasen
foreldrene befinner seg i (Lundeby og Tassebro 20006, Kittelsaa og Tassebro
2014). I det folgende viser vi hvordan utfallene idealtypisk kan fremsta.

I det forste utfallet kan foreldrene oppleve 4 fi nok og god informasjon,
a bli sluset til rette deler av hjelpesystemet, og at hjelpen de fir er god, syste-
matisk og stettende. I dette utfallet tar hjelperne initiativ til & informere
foreldrene om tjenester, og de serger for at hjelpen jevnlig evalueres og justeres
ut fra familiens behov.

I det andre utfallet kan foreldrene oppleve at de er forngyde med hjelpen
de far, samtidig som de har opplevd det & fi og beholde hjelp som en kamp
(Tossebro 2012).

I det tredje utfallet kan det & fa hjelp vere en sa stor kamp at foreldrene
resignerer, og klarer seg alene, eller med minimalt med tjenester (Kittelsaa og
Tassebro 2014).

Ingen studier har beregnet antall foreldre i hver av utfallene, utover at det
er disse situasjonene som kan vare sannsynlige ut fra forlepene. En konsekvens
av & befinne seg i det forste utfallet kan vere at foreldrene fir hjelpen de
trenger, og dermed overskuddet til 4 gi barnet tilpasset og sensitiv omsorg over
tid. Dette oker sjansen for at barnet utvikler seg ut fra sine forutsetninger, og
at det kan vokse opp hjemme. Tilsvarende kan det andre utfallet medfere at
foreldrene over tid blir utslitte av & soke om, koordinere og forholde seg til
hjelpetjenestene og usikkerheten dette medferer, som igjen kan pavirke
omsorgen for barnet (Lundeby 2009). I dette utfallet blir verken barnet eller
foreldrene sikret den hjelpen de kan ha rett til (Lundeby 2009, Sigurdsen
2011). Den sistnevnte gruppen har forhipentligvis, men ikke sikkert, nok

ressurser til 4 klare hverdagen pa egenhénd.
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OM FORELDRES OPPLEVELSE AV SPESIFIKKE HJELPETJENESTER
I det folgende presenterer vi studier som belyser foreldres opplevelser av ulike

tjenester.

Tiltak for 4 mote andre i lignende situasjon: erfaringsgrupper og foreldregrupper
Som vi skrev innledningsvis kan det & vere forelder til et barn med funk-
sjonsnedsettelse medfere en ensom og annerledes tilverelse. I folge Berg
(2010) kan denne tilverelsen starte allerede mens barnet er lite, og foreldrene
skal innrette livet mot en ny og annerledes tilverelse, takle egen sorg og finne
frem i et stort hjelpeapparat. Vanlige barselgrupper dekker ikke nedvendigvis
disse foreldrenes behov. Berg (2010) har intervjuet fem medre som hadde barn
med nedsatt funksjonsevne i alderen 0-3 ar, og som deltok i erfaringsgrupper
arrangert av Lerings- og mestringssenteret for barn (LMS) i Oslo. Siden fi
barn diagnostiseres som nyfedte og aldersgruppen tilsa at gruppen ikke lenger
var en barselgruppe, ble ordet erfaringsgruppe valgt i stedet for barselgruppe.
Hensikten med intervjuene var 4 evaluere tilbudet. Berg fant at alle medrene
syntes det var vanskelig 4 delta i vanlige barselgrupper, fordi erfaringene med
a veere forelder til et barn med funksjonsnedsettelse var svert annerledes enn a
ha et barn uten funksjonsnedsettelse. Hun fant videre at foreldrene syntes det
var bra 4 fa tilbud de ikke selv métte oppspore og be om. Temaene i gruppene
ble bestemt av foreldrene, og dreide seg om NAV og rettigheter, avlastning,
hjelpemidler, tilpasning til barnehage, samt sosken og parforhold. Berg
konkluderer med at fellesskapet gruppen ga hadde stor egenverdi for foreld-
rene, som fikk mete andre i samme situasjon, og fikk felelsesmessig og praktisk
utbytte av dette. Hun oppfordrer helsestasjoner til 4 tilby alternative barsel-
grupper/erfaringsgrupper.

Nilssen (2014) har skrevet doktorgradsavhandling om diagnoseover-
skridende samtalegrupper ved Lerings- og mestringssentre. Blant annet
dybdeintervjuet han tre familier, foretok aktive og passive observasjoner av
samtalegrupper, og benyttet sparreskjemaer og intervjuer av deltakere fra ulike
steder i Norge. Han fant at samtalegruppene bidro til at familiene fikk bedre
livskvalitet og opplevde storre mestring i hverdagen.

Berg og Strom (2012a) har dybdeintervjuet ti foreldre som deltok i
foreldregrupper ved et Laerings- og mestringssenter i Helse Sor-Ost. Formalet

med studien var 4 belyse hvilke erfaringer foreldre hadde fra foreldregrupper.
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De fant at foreldrene opplevde det forste motet i gruppen som vanskelig fordi
de pé forhand hadde syntes det var vanskelig 4 identifisere seg med gruppen,
og de hadde vert spente pi om de hadde noe til felles med de andre foreldrene.
Nar de forst kom pa metet, hadde opplevelsen vert svert positiv. De opplevde
gruppen som en «oase» der de kunne slappe av og vere seg selv, og de kunne
snakke mer fritt om barna enn det de kunne ellers, fordi det & vere forelder for
et barn med funksjonsnedsettelse var alminnelig i gruppa. Foreldrene opplevde
det ogsd som befriende & kunne snakke om og fleipe med andre menneskers
uvitenhet og sarende sporsmal. Foreldrene opplevde at de i liten grad kunne
sporre ovrig nettverk om hvordan de skulle gé frem for 4 orientere seg best
mulig i hjelpeapparatet, og samtalene i gruppene dreide seg mye om hvordan
foreldrene kunne forholde seg til hjelpeapparatet pd best mulig mate.
Gjennom gruppene fikk foreldrene kunnskap om rettigheter, fremgangsmater,
hjelpemidler, og generell praktisk og sosial stette til 4 ta kampene med
hjelpesystemet. Berg og Strem (2012a) konkluderer med at gruppene pé den
ene siden utgjor et fristed for foreldrene, samtidig som de tilbyr en vei ut av

stigma ved at foreldrene kan hjelpe og statte hverandre mot omverdenen.

Individuell plan, koordinator og ansvarsgruppemoter

Alle som har behov for koordinert og langvarig bistand har rett til 4 fi ut-
arbeidet en individuell plan. Individuell plan ble lovfestet i 2001 (Grue 2011,
Tossebro og Wendelborg 2014), og er hjemlet i flere lover for & sikre sam-
handling og koordinering av hjelp fra ulike instanser (Helsedirektoratet 2011).
Imidlertid har manglende koordinering og samhandling mellom tjenester blitt
papekt en rekke ganger etter at individuell plan ble lovfestet (St.meld.nr.47
2008-2009; Helsedirektoratet 2009; Helse- og omsorgsdepartementet 2008—
2011, Meld.St.29 2012-2013; Barne- ungdoms-, og familiedirektoratet
2013). Den individuelle planen skal vare et overordnet verktoy for & sikre
barnet nedvendig, helhetlig og samordnet oppfelging fra ulike instanser, og a
sikre samarbeid mellom disse instansene (Barne- ungdoms-, og familie-
direktoratet 2013). I forbindelse med den individuelle planen skal det ogsa
opprettes en koordinator (Kittelsaa og Tessebro 2014). Koordinator har
ansvaret for at den individuelle planen folges opp og leder ansvarsgruppemeter
(Grue 2011). Selv om familien ikke onsker en individuell plan, skal kommu-

nen tilby en koordinator (Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet 2013).
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Hvor godt individuell plan, koordinatorer og ansvarsgruppemeter fungerer,
avhenger ogsd her av de hjelperne foreldrene mater* (Lundeby og Tassebro
2009, Kvamme, Hodne, Jentoft og Nilsen 2010, Kittelsaa og Tassebro 2014),
og om disse tar ansvar, bidrar til gode meter, og om instansene folger opp det
som er avtalt i planen (Lundeby og Tessebro 2009, Kittelsaa og Tessebro
2014). Tveit og Cameron (2012) har skrevet en artikkel om utfordringer
foreldre til barn med funksjonshemming kan mete nar de skal medvirke i
tjenestetilbudet nar barnet har individuell plan. De presenterer to casestudier
av barn med funksjonsnedsettelser. Det ene caset dreier seg om et barn med
psykisk utviklingshemming, der de har intervjuet barnets mor, far, forskole-
leerer, spesialpedagog, en barnehageansatt og koordinatoren for den individu-
elle planen. Det andre caset dreier seg om et multifunksjonshemmet barn, der
de har intervjuet mor, spesialpedagog, barnehageansatt og koordinator for den
individuelle planen. Tveit og Cameron (2012) fant at det & medvirke inne-
barer mange gjoremal for foreldrene, blant annet & utfere mye papirarbeid,
forholde seg til mange personer og folge barnet til ulike instanser. Medvirkning
spiser dermed av foreldres tid, krever innsats, innebarer ekstraarbeid og tar
oppmerksombheten fra forelderens hverdagsliv. Dermed kan medvirkning vere
belastende for foreldrene, samtidig som de pélegges et for stort ansvar for
tjenestene (Tveit og Cameron 2012). Det kan derfor vare viktig 4 understreke
at medvirkning er en mulighet for foreldrene, og ikke et krav for at barnet skal
fd de tjenestene det trenger.

Tveit og Cameron (2012) fant ogsd at ingen av hjelperne gnsket 4 pata
seg rollen som koordinator fordi dette medforte merarbeid i form av papir-
arbeid, mater og samarbeid med foreldrene, noe som kom i tillegg til fag-
personers ordinzre arbeidsoppgaver. Koordinatorrollen ble ogsi opplevd som
krevende. Nar hjelperne uttrykte motstand mot 4 péta seg koordinatorrollen,
opplevde foreldrene at de ikke kunne velge koordinator ut fra egne ensker.
Foreldrene opplevde ogsd at medvirkning var noe de métte gjore pa fritiden,
ved siden av omsorgen for barnet og jobb, til forskjell fra hjelperne som kunne

forberede seg til mater i arbeidstiden. Forskerne beskriver dette som usynlige

3 Og av de systembetingelsene hjelperne arbeider under.
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problemer, som ogsd samsvarer med noen studier av familiesentrerte til-
nerminger”, der hjelpere palegger og forventer at foreldre, og serlig medre,
driver behandling av egne barn. Tveit og Cameron konkluderer med at
brukermedvirkning ofte regnes som et gode, men at det ogsd gker foreldrenes
ansvar og oppgaver. De mener det er behov for 4 systematisk diskutere
problemstillinger knytte til realisering av brukermedvirkning. Avslutningsvis
papeker de studiens politiske implikasjoner, da blant annet en attrakeiv
koordinatorrolle forutsetter tilstrekkelig med ressurser.

Kvamme, Hodne, Jentoft og Nilsen (2010) har skrevet en rapport om
individuell plan i individuelt oppfelgingsarbeid pa oppdrag fra Helsedirekto-
ratet. Hensikten med rapporten er 4 belyse hva som fremmer og hemmer
nytten av individuelle planer. Forskerne gjennomferte undersekelser blant tre
kilder i fem kommuner: intervjuer med fem personer som var ansvarlige for
arbeid med individuell plan i kommunen, fokusgrupper med 15 koordinatorer
i hver kommune, og sperreskjemaunderspkelse blant 26 brukere eller pa-
rorende med individuell plan. De fant at nir det gjaldt det lopende arbeidet
med planen, og bruken av den, var brukernes synspunkter delte. Funnene indi-
kerer at bruken av planen etter at den er skrevet, ikke folges opp med samme
intensitet som ved oppstarten. Koordinatorene fortalte at rollen var krevende,
lite attraktiv og uklar, at de manglet tid til & utfore en god nok jobb, og hadde
fatt manglende opplering. Det & vere koordinator ble derfor beskrevet som
lite attrakeivt. P4 grunn av manglende tilrettelegging og opplering blir
praktiseringen av koordinatorrollen og hvilke hjelp foreldre fir, tilfeldig og
personavhengig. Allikevel opplevde koordinatorene at de hadde en svert viktig
rolle i oppfolgingsarbeidet (Kvamme, Hodne, Jentoft og Nilsen 2010).

Rambgll (2011) kartla situasjonen til barn med sansetap pa oppdrag fra
Helsedirektoratet. De sendte ut sporreundersekelser til alle kommuners
koordinerende enheter, samt gjennomferte kvalitative casestudier i seks
kommuner. Et av funnene var at det er store variasjoner i brukere og pa-
rorendes tilfredshet med tjenestetilbudet, bade mellom og innad i kommuner.

Foreldrene var positive til individuell plan, og de som ikke hadde dette, savnet

3> Familiesentrerte tilnzrminger beskrives under presentasjonen av resultater fra inter-
nasjonale studier. Engelskspriklige studier var serlig opptatt av dette.
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det. En arsak til at foreldrene onsket individuell plan var at de da fikk en
koordinator som kunne vare en fast kontaktperson inn til kommunens
tjenester. Foreldre som hadde en fast kontaktperson i kommunen, opplevde
dette som veldig positivt fordi de da visste hvem de kunne ta kontakt med.
Disse foreldrene opplevde ogsd at kontaktpersonen serget for at instansene
utforte det som var avtalt. Videre viste kartleggingen at det var store forskjeller
mellom kommunene i rutiner for oppfelging og samarbeid for barn med
sansetap, og at utskiftninger i tjenestene gjorde det vanskelig & opprettholde
samarbeid (Rambegll 2011).

Hennie (2015) har skrevet masteroppgave om nér og hvordan foreldre
opplever anerkjennelse for sin foreldrekompetanse fra hjelpere i ansvars-
gruppemeter. Hun utforte kvalitative intervjuer med fem foreldre i to
kommuner, som har barn med funksjonsnedsettelser i forskolealder. Hun fant
at foreldre hadde varierte erfaringer. Der ansvarsgruppen fungerte, opplevde
foreldrene at ansvarsgruppen var stottende, sikret kontinuitet i oppfelgingen,
og den virket avlastende for foreldrene. Ansvarsgruppen ga ogsa foreldrene
trygghet, og mer informasjon om barnets hverdag. Tilsvarende funn er ogsi
vist i tidligere studier (Lundeby og Tassebro 2009). Likevel opplevde foreld-
rene at de ikke kunne veare sikre pa at avtalene ble holdt, noe som medforte at
de var i en vedvarende beredskap (Hennie 2015). Der ansvarsgruppene
fungerte darlig, opplevde foreldrene motene som tidkrevende, stressende og
lite meningsfulle. Foreldrene var ogsd usikre pd om avtalene som ble gjort ble
fulgt opp utenfor metene. Dette samsvarer med tidligere studier (Lundeby og
Tassebro 2009, Kittelsaa og Tassebro 2014). I felge Hennie (2015) ga foreld-
rene ogsa uttrykk for at ansvarsgrupper innebar usikkerhet og utrygghet, fordi
de fryktet 4 ikke bli trodd, og at deres kompetanse ikke ble vurdert som like
verdifull som hjelpernes. Serlig tidligere erfaringer med & ikke bli trodd,
pavirket foreldrenes opplevelser. Foreldrene hadde derfor et stort behov for &
oppleve tillit til og anerkjennelse fra hjelpere. Anerkjennelse ble oppfattet som
mer enn 4 bli bekreftet som «flink», og dreide seg om at hjelpere hadde en
anerkjennende holdning som ga rom for & preve og feile, at de og foreldrene
hadde en felles forstielse, samt at hjelpere hadde en helhetlig forstaelse av
barnet og viste at de kjente det (Hennie 2015).
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Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

En tjeneste barna kan fa er Brukerstyrt personlig assistanse (BPA). Kommu-
nene har plike til 4 tilby ordningen, men star relativt fritt til & bestemme hvem
som skal fa BPA og i hvilket omfang (Meld.St.29 2012-2013). Hensikten med
BPA er at hjelpen skal vare fleksibel og tilpasset brukerens behov, og at den
skal bidra til at brukeren kan leve et mest mulig selvstendig liv (Grue 2011).
Det er i utgangspunktet brukeren selv som er arbeidsleder for assistentene,
men der brukeren for eksempel er et barn, kan foreldre vare det isteden.

Noen studier viser at foreldre som har mottatt BPA til barnet er svaert
forngyde, at hjelpen oppleves som fleksibel, med mulighet for tilpasninger
etter hvert som barnets behov endres, samt at bade foreldre og barn har positive
erfaringer med assistansen som tilbys (Helsedirektoratet 2011, 37; Jenhaug
2014, Askheim 2013; Kittelsaa og Tossebro 2014).

Askheim (2013) har skrevet en kunnskapsoppdatering om BPA som
bygger pa undersokelser basert pa registerdata, sperreunderspkelser blant
brukere i 1996, 2002 og 2010, samt intervjuer med brukere gjennomfert i
2003, en komparativ undersgkelse mellom Norge og Storbritannia og mindre
studier. Rapporten omfatter brukere i alle aldersgrupper. Han finner at BPA
er den tjenesten som gker mest blant pleie- og omsorgtjenestene, men at ord-
ningen fortsatt er lite benyttet. Av brukere av pleie- og omsorgstjenester under
18 ar fir kun to prosent BPA. Han finner ogsa at brukerne far innvilget ferre
timer enn tidligere, og at det er flere som har farre timer enn tidligere®*. Menn
fir gjennomgdende flere timer enn kvinnelige brukere. Tilsvarende kjonns-
forskjeller er ogsd vist i en svensk studie. Askheim finner ogsa store variasjoner
mellom kommunene nar det gjelder terskler for tildeling av ordningen, og at
slike forskjeller muliggjores av at lovverket er for lite spesifikt, og at kriteriene
for 4 fi ordningen i for stor grad baseres pa skjonn. Han fant ogsa at omfanget
av ordningen ogsd varierte mellom kommunene. Videre finner han at 99
prosent av brukerne er «svert tilfreds» eller «noksa tilfreds» med ordningen, og
at tilfredsheten har vert stabil over tid. Spesielt er de brukerne som har andels-

lag som arbeidsgiver tilfredse, og de er mer tilfredse enn de som har

36 Tidligere viser til for 2002, og timeantallet har i gjennomsnitt sunket fra 42 timer i
uka til 32 timer i uka.
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kommunen som arbeidsgiver. Selv om det ifelge Askheim (2013) finnes fa
studier som gir solid grunnlag for konklusjoner, peker de studiene som finnes
i retning av at BPA gir okt livskvalitet for brukerne, og har positiv effekt for
yrkesdeltakelsen til parerende og brukerne selv. Noen funn viser ogsa at BPA
medforer at behovet for andre tjenester reduseres. Imidlertid er dette et omrade
det ber forskes mer pd. Askheim papeker ogsd at det foreligger lite kunnskap
om hvordan brukernes parerende opplever ordningen, herunder om ord-
ningen gker mulighetene for fleksibilitet i hverdagen, og om de opplever rela-
sjonelle utfordringer med 4 ha personlig assistenter knyttet til nzre parerende.

Jenhaug (2014) har skrevet en masteroppgave om foreldres erfaringer av
BPA, basert pa kvalitative intervjuer og fokusgruppeintervjuer med elleve
foreldre til barn med funksjonsnedsettelser og ni ansatte i kommunen som
jobber med tildelinger av BPA. Jenhaug fant at BPA gjorde familielivet lettere
4 ivareta, at stressbelastningene ble mindre, og at livskvaliteten okte for barn,
sosken og foreldre. Videre fant hun at familier til ungdom opplevde at ung-
dommene kunne vere mer sosiale og selvstendige med BPA. Tilsvarende
finner Kittelsaa og Tassebro (2014): det var fa som fikk BPA, men de som fikk
var svert forngyd, blant annet fordi ordningen er fleksibel og kan tilpasses
barnets behov. Jenhaug (2014) fant imidlertid ogsd at foreldrene opplevde at
BPA var vanskelig tilgjengelig, og at det kunne vere en kamp 4 fi ordningen
pa plass. I en fagrapport fra Helsedirektoratet (2011) fremkommer det at andre
utfordringer med BPA er 4 sikre kvalitet i tjenesten, fore tilsyn med assistentens

arbeidsforhold, og pase at brukerens behov ivaretas.

Avlastning og stottekontakt

Nar det gjelder tiltak som avlastning og stettekontake, er det utfordringer
knyttet til rekruttering, stabilitet og kvalitet pd disse tilbudene (Lundeby og
Tossebro 2009, Helsedirektoratet 2011, Kittelsaa og Tossebro 2014). A rekrut-
tere stottekontakter blir vanskeligere etter hvert som barnet blir eldre, og kan
vere vanskeligere jo mer alvorlig funksjonsnedsettelsen er (Lundeby og
Tassebro 2009, Kittelsaa og Taossebro 2014). Om kvaliteten pa stottekontakten
eller avlastningen er darlig, stilles foreldre overfor et vanskelig valg. Enten ma de
overlate barna til hjelpere som ikke nedvendigvis har kompetanse til & gi barnet
den oppfelgingen og omsorgen det trenger, eller sa méd de forsoke a klare seg

uten stottekontakt og avlastning pa tross av et opplevd behov for det.

40 — NOVA Rapport 7/16 —



Omsorgslonn

Omsorgslenn skal bidra til best mulig omsorg for de som trenger det, og &
gjore det mulig for private omsorgsgivere 4 fortsette 4 gi omsorg, selv nar om-
sorgsoppgaven er serlig tyngende (Helsedirektoratet 2011). Denne stenaden
er svert viktig for foreldre, spesielt for medre som ofte reduserer yrkesaktivi-
teten for 4 ivareta barnet (Kittelsaa og Tassebro 2014). Omsorgslonnen gis til
den som yter omsorg, fordi omsorgsoppgavene ofte er vanskelige & kombinere
med jobb (Barne- ungdoms- og familiedirektoratet 2013). Imidlertid er ikke
ordningen ment som en kompensasjon for tapt arbeidsfortjeneste, og tjenesten
praktiseres ulikt i ulike kommuner (Grue 2011), bade med hensyn til omfang,
timeantall og avlenning (Barne- ungdoms og familiedirektoratet 2013). Som
for andre tjenester opplever ogsd noen foreldre 4 ikke fi informasjon om
omsorgslenn (Kittelsaa og Tassebro 2014).

P4 oppdrag fra regjeringen ble det nedsatt et utvalg som skulle utrede i
hvilken grad og pé hvilken méte familier med omfattende omsorgsoppgaver
kan gis ekonomisk kompensasjon for & uteve omsorgsoppgaver kommunen
plikter 4 tilby etter helse- og omsorgstjenesteloven (NOU2011:7). Utvalget
anbefalte at pleiepengeordningen utvides for foreldre til barn med alvorlige og
varige lidelser, og at dagens hjelpestonad og omsorgslenn erstattes med en ny
og forsterket kommunal omsorgsstenad med nasjonale satser (NOU2011:7).
Dermed kunne foreldre sikres ekonomisk forutsigbarhet (Barne- ungdoms- og
familiedirektoratet 2013). Da forslagene ble sendt ut pa hering var det uenig-
het om forslaget om a endre hjelpestonad og omsorgslennen til en kommunal
omsorgsstenad (Meld.St.29 2012-2013). Etter dette har Helsedirektoratet
hatt ansvar for 4 utrede forslaget videre (Meld.St.29 2012-2013). Etter om-
leggingen til helse- og omsorgtjenesteloven, ble det presisert i forarbeidene at
kommunene har plike til 4 tilby omsorgslonn, men at dette ikke er en indi-
viduell rettighet (Prop.91L 2010-2011). Dette innebarer at det er den enkelte
kommune som foretar en skjgnnsmessig vurdering av det helhetlige tjeneste-
tilbudet, og om det skal ytes omsorgslenn. Den enkelte kommune avgjor ogsa
storrelsen pd omsorgslennen, og om forelderen blir engasjert som opp-
dragstaker eller ansettes som arbeidstaker i kommunen, noe som har konse-
kvenser for skatt, feriepenger og eventuelle sykepenger (Helsedirektoratet

2013). Dermed blir det forskjeller i tjenesten avhengig av hvor familien bor.
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Betydninger av relasjoner mellom foreldre og hjelpere

Foreldrenes opplevelser kan ogsa pavirkes av relasjonen til hjelperne. Haaland
(2010) har skrevet en masteroppgave i rehabilitering om relasjoner mellom
foreldre og hjelpere. Hun fant tidligere forskning som viste at den ideelle
relasjonen preges av partnerskap, der foreldre opplever & bli forstitt og fa
folelsesmessig stotte. Foreldres tilfredshet med relasjonen til hjelperne kan vare
avgjorende for effektene av de tjenestene familien fir. Haaland intervjuet
videre atte foreldre i seks familier, som hadde barn med funksjonsnedsettelser
i alderen 1,5-3,5 ar. I folge henne var det et spenningsfelt mellom foreldrenes
hverdagskunnskap om barnet og hjelpernes fagkunnskap, som serlig ble
tydelig for barnet fikk diagnose og ved samhandling med medisinske hjelpere.
Haaland konkluderer med at for 4 etablere en partnerskapsrelasjon ma foreldre
og hjelpere metes ofte, og ha tid til 4 bli kjent. Hvis de motes sjeldent, har
opplevelsen av & bli mott som likeverdig stor betydning for at metet oppleves
som godt. Haaland konkluderer med at relasjonen ber bygge pa partnerskap,
og at det er serlig betydningsfullt for foreldre a bli sett, hort, forstatt, respektert
og stattet.

Oppsummering

Oppsummert viser litteraturen at foreldres opplevelser av hjelpetjenestene
varierer. Litteraturen viser at noen foreldre er forngyde med hjelpetjenestene.
De har fatt god informasjon og oppfelging, og de far hjelp til & navigere i og
mellom de ulike etatene. Videre opplever de 4 fd den hjelpen de har hatt behov
for, nar de har behov for den. Samtidig viser litteraturen at foreldre opplever
hjelpetjenestene som fragmenterte, og at det er tilfeldig om de far informasjon
om og tilgang til tjenester, og at hjelpens kvalitet varierer. Tilgangen til tjenester
pavirkes blant annet av nir barnets funksjonsnedsettelse oppdages, om funk-
sjonsnedsettelsen er kjent eller ukjent, samt av hvilke hjelpere foreldre mater.
De tjenestene som gis av kommunen eller bydelen, avhenger ogsi av kommune-
okonomi eller bydelsskonomien. Dermed innvirker foreldres bosted ogsé pa om
familien far hjelp, og hva slags type hjelp de far. Om familien far hjelp og hvilken
type hjelp familien far, er dermed tilfeldig. Strukeurelle betingelser som lite

ressurser, manglende opplering og for mange arbeidsoppgaver, kan gjore at
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hjelpere ikke har god nok tid og mulighet til 4 bygge relasjoner til foreldre og
barn, sette inn riktig hjelp og folge familiene opp over tid.

P4 individniva kan blant annet foreldres kjonn, sosioskonomisk bak-
grunn og utdanning, pavirke tilgangen til og opplevelsen av hjelpetjenester.
Det er oftest mor som reduserer sin yrkesaktivitet, og det er oftest mor som
koordinerer hjelpeinstansene rundt familien. Det er ogsa mors helse som i
storst grad pavirkes av & ha et barn med funksjonsnedsettelse. Kjonn kan derfor
pavirke hvem som fir og tar ansvar for barnet. Sosioskonomisk bakgrunn og
utdanning kan virke inn pd om foreldre forstir hvordan de kan ga frem for &
fa hjelpen de trenger, om de har ressurser til 4 gjore det, og om de godtar eller
anker avslag. Litteraturen tilsier at om foreldrene har minoritetsbakgrunn kan
utfordringene med 4 fa hjelp oke ytterligere, blant annet fordi hjelpetjenestene
ikke tilrettelegger godt nok for at foreldre far informasjon pa en mite de
forstar.

Oppsummert viser litteraturen at det er tilfeldig om foreldre og barn fir
hjelp, og at det i mange tilfeller er en vedvarende og utmattende kamp for
foreldre 4 fd og beholde hjelpen de trenger. For a redusere sjansen for tilfeldig-
heter ved utdeling av velferdstjenester, og for & eke systematiske innsatser rettet
mot disse familiene, impliserer resultatene at det er behov for mer statlig
kontroll knyttet til tolkning av lovverk og rettigheter, og hvilke typer hjelp
foreldre har krav pa. I tillegg er det behov for gkte bevilgninger for & muliggjore

at familienes rettigheter ivaretas i praksis.

Resultater fra internasjonal litteratur

Selv om organisering av hjelp og velferd varierer mellom ulike land, og
resultatene derfor ikke er direkte sammenlignbare, kan et blikk utover mot
andre land bidra til & kontrastere resultatene fra Norge. Et blikk utover kan
ogsd minne om at organiseringen av velferdstjenestene i Norge kunne vert

annerledes, og at det derfor ogsa er rom for forbedringer.

SVENSKE STUDIER
Det svenske velferdssystemet ligner pa det norske ved at staten skal sikre at

mennesker med funksjonsnedsettelser har like muligheter, som andre uten

funksjonsnedsettelser (Nowak, Broberg og Stirk 2013, Olsson, Andersson,
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Granlund og Huus 2015). Familier med barn med funksjonsnedsettelser kan
ha darligere okonomi, og foreldrene kan oppleve okt grad av stress, noe som
kan gi helseproblemer, serlig for medre (Emerson et. al 2006; Olsson og
Hwang 2001, 2003, 2006 referert fra Olsson, Andersson, Granlund og Huus
2015). Foreldrene kan soke om ulike tjenester som skal bidra til at foreldrene
og barna fir et tilnermet like familieliv og like muligheter som andre, og
tjenestene kan vaere skonomisk stette, personlig assistanse til barnet”, avlast-
ning, tilsyn, og transport (Nowak, Broberg og Stirk 2013; Olsson, Andersson,
Granlund og Huus 2015). Disse tjenestene er behovsprovde (Olsson,
Andersson, Granlund og Huus 2015). I likhet med det norske kan det svenske
lovverket tolkes pa ulike mater, noe som kan medfere ulik og tilfeldig praksis
nar det gjelder hvem som far tjenester og ytelser, og hva de far (Socialdeparte-
mentet 2015). Riksrevisionen (2011) i Sverige har undersokt organiseringen
av stotte og tiltak til familier med barn med funksjonsnedsettelser. Dette er
undersokt ved 4 gjennomga rapporter, regjeringsoppdrag, proposisjoner som
skal bidra til gkt samarbeid, samt ved gruppeintervjuer med foreldre til barn
med funksjonsnedsettelser og aktgrer innenfor stat, kommuner og landsting.
Granskningen viste at pa tross av flere satsninger for 4 forbedre samarbeidet
mellom instanser, samarbeidet ikke tjenestene godt nok. Ingen instanser hadde
et helhetsbilde over situasjonen, og ingen opplevde at de har ansvar for &
koordinere tjenestene. At tjenestene styres av ulike budsjetter medvirket ogsa
til 4 vanskeliggjore samarbeidet mellom instansene. I rapporten ble det papekt
at det var foreldrene som ble tvunget til & ha hovedansvaret for koordinering
av tjenester. Dette ansvaret medferte at foreldrene ble sa slitne at de ikke kunne
std i arbeid, og at de ble sykemeldte. Revisjonen anbefalte at det burde startes
en forseksgruppe med koordinatorer, og at det utarbeides en nasjonal guide
om hvilken hjelp foreldre til barn med funksjonsnedsettelser kan fa. Videre
skrev Riksrevisionen (2011) at intensjonen om at foreldre til barn med funk-
sjonsnedsettelser kan leve et liv som andre foreldre er vanskelig 4 oppfylle. Pa
bakgrunn av slike granskinger er det foreslatt endringer i ytelsessystemet som
skal bidra til mer helhetlige ytelser. Blant annet er det foreslitt at to nye ytelser

innferes og erstatter tidligere ytelser. De to nye ytelsene er blant annet en

7 BPA benyttes i storre grad i Sverige enn i Norge (Helsedirektoratet 2011, 35).
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kompensasjon for uferhet hos barn og voksne, og en omsorgskvote til foreldre
med barn med funksjonsnedsettelser, slik at de har mulighet til & delta i
arbeidslivet og i evrig samfunnsliv (Riksrevisionen 2011).

Det er ogsa sannsynlig at barnets diagnose pavirker terskelen for & fa
hjelp. I en kvantitativ undersgkelse av Olsson, Andersson, Granlund og Huus
(2015) ble statistikk fra 2011 om 84 familier med barn med milde intel-
lektuelle funksjonsnedsettelser i to kommuner analysert for 4 fa frem kunnskap
om hva slags tjenester familiene mottok, og om de ble gitt pa grunn av barnets
funksjonsnedsettelse eller sosiale problemer. Forskerne konkluderer med at en
lav andel av familiene far hjelpetjenester, og at tilgangen til hjelp synes vanske-
lig. De mener derfor at aktuelle hjelpetjenester ber ha en mer oppsokende
tilnzerming, spesielt rettet mot skoler, for 4 fange opp disse familiene og gi dem
nedvendig hjelp.

Nowak, Broberg og Stirk (2013) gjennomferte semistrukturerte inter-
vjuer med seks foreldre til barn med psykiske funksjonsnedsettelser, for a fa
kunnskap om hvordan foreldrene opplevde tjenestene de mottok. De foku-
serte serlig pd foreldrenes opplevelse av tilgjengelighet og kvalitet pa
tjenestene. Foreldrene opplevde at det var svert vanskelig 4 fd informasjon om
aktuelle tjenester, noe som for flere forte til en folelse av hjelpelashet. Foreldre
opplevde ogsa at tjenestene var vanskelige 4 fa tilgang til, og at de métte kjempe
en energi- og tidkrevende kamp for & fa dem. Tiden som ble bruke pd 4 fa hjelp
gikk utover familienes sosiale liv, og foreldrenes mulighet til 4 ha kvalitetstid
med barna. Repeterende spersmal gjorde at foreldrene opplevde at hjelperne
hadde liten tiltro til deres beskrivelser av barnets utfordringer, noe som paferte
foreldrene ytterligere stress. I tillegg opplevde foreldrene at tjenestene til en viss
grad var preget av darlig kvalitet. For eksempel kunne den personlige assi-
stenten eller skoleassistenten vere ufaglert, og flinke assistenter kunne raske
avansere til bedre jobber. Foreldrene fortalte at om kvaliteten pa hjelpen er lav,
hadde de ikke tillit til at barnet ble ivaretatt. En konsekvens var at foreldre
valgte hjelpen bort. Dermed hadde foreldrene mindre mulighet til 4 jobbe
fulltid, noe som pévirket familiens ekonomi. Det bidro ogsa til at foreldre
valgte bort sosiale aktiviteter for 4 ivareta barnet. Uten tillit til hjelperne folte
foreldrene seg alene og uten stotte. Nowak, Broberg og Stirk (2013) konklu-

derer med at hjelpere ma finne bedre og mer effektive mater 4 informere om
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hjelp pa, at det er behov for mer forskning som viser hvordan hjelpetjenester
kan organiseres for at kontakten med systemet ikke blir en ytterligere
belastning for foreldrene, og mer forskning som belyser opplevelser med
hjelpesystemet blant et stgrre utvalg av foreldre.

Hedberg og Hansson (2013) har pa oppdrag fra Riksforbundet for
rorelseshindrande barn och ungdomar (RRBU), skrevet en drsrapport om
familiers tilgang til hjelpemidler nir barna i familien har behov for det.
Rapporten bygger pd intervjuer og svar fra en sperreundersokelse blant 524
medlemmer i RRBU. Hedberg og Hanson finner at det i stor grad er opp til
foreldre & undersgke hva barnet har behov for, undersoke hva som finnes pa
markedet, og si fra om barnet trenger tilpasninger eller a skifte ut hjelpemidler.
[ tillegg er det foreldre som ma skrive seknader, klage, og forholde seg til en
ofte lang ventetid. Videre fant de at foreldrene opplevde at hjelpemidlenes
farge og form ikke var tilpasset barnets alder, og at det var uklart hvor de skulle
henvende seg for 4 soke om eller kreve mer tilpassede hjelpemidler for sitt barn.

Hedberg, Keit-Bodros, Lindquist, Rosenkvist og Janson (2010) har gjen-
nomgitt hvilken evidens som foreligger om effekten av statte og intervensjoner
til foreldre med barn med funksjonsnedsettelser. De anbefaler at det utarbeides
bedre og mer systematiske rutiner for oppfelging av foreldre, og for at foreldre
fir informasjon om diagnosen barnet har fatt, ulike tjenester de har rett til, og
at de far tilbud om for eksempel krisebearbeiding, stresshindtering, foreldre-
trening og opplering. De anbefaler ogsa at rehabiliteringstjenesten ber tilby
alle i familien hjelp, bade individuelt og i grupper, samt at tjenesten bor serge
for godt samarbeid og koordinering av tjenester.

I en kunnskapsoppdatering om funksjonsnedsettelser fant Hallberg og
Hallberg (2014) at mange foreldre til barn med funksjonsnedsettelser i tillegg
til de overnevnte hindringene ogsd opplever & bli mett med negative hold-
ninger av hjelpere, noe som medforer ytterligere belastninger pa familien. De
fant videre at barnets funksjonsnedsettelse ofte medferte okte skonomiske
utgifter for familiene, og at det oftest er mor som reduserer sin yrkesaktivitet
for 4 folge opp barnet. Hallberg og Hallberg fant ogsa at medrene ofte lider av
depresjon eller har depressive symptomer som kan pavirke barnets psykiske
helse. Det er derfor viktig & veere oppmerksomme pd medrenes psykiske helse,

og iverksette tiltak tidlig for 4 eke deres livskvalitet, og derigjennom barnets.
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Videre fant de at foreldre ofte opplevde hjelpetjenestene som fragmenterte, at
det kunne vare en kamp 4 fa hjelp og orientere seg i systemet, og at det kun
var en av tre familier som har koordinator. De som hadde koordinatorer var
mer forngyde, og opplevde 4 fa hjelp, informasjon og stette raskere enn de som
ikke hadde koordinatorer. Hallberg og Hallberg papeker videre at hjelpere bor
lytte aktivt til hva foreldrene mener, onsker og uttrykker, for  skape en tillits-
full relasjon og et godt samarbeid. I folge Hallberg og Hallberg (2014) kalles
dette ogsd en familicorientert tilnerming, som vil si at foreldre og hjelpere
utveksler informasjon i en respektfull og stottende atmosfere, og at foreldre og
hjelpere samarbeider om  tilrettelegge for barnet og familiens behov, samtidig
som hjelperne stotter og styrker foreldres tro pa 4 vare gode foreldre for barnet.
Tilnermingen innebarer at hjelpere etterspor barnets og foreldrenes behov,
lytter, respekterer og folger opp det som er avtalt, og at barnets behov sees i
sammenheng med familickonteksten det er en del av. Hallberg og Hallberg
fant at familieorienterte tilnzerminger bidro til & gke foreldres tillit til egne
evner, og at familiens behov for hjelp ble redusert.

De svenske studiene viser at foreldrenes opplevelser er varierte. Svenske
forskere etterlyser mer kunnskap om hva slags hjelp foreldre trenger, evalu-
eringer av tiltak, samt mer differensiert kunnskap om ulike funksjonsned-
settelser og variasjoner innenfor ulike diagnoser og hvordan dette pavirker
barnet og familien (Nowak, Broberg og Stirk 2013, 135; Olsson, Andersson,
Granlund og Huus 2015). Den forskningen som foreligger viser at svenske
foreldre opplever hjelpeapparatet som fragmentert, lite samordnet og koordi-
nert (Riksrevisionen 2011:17; Nowak, Broberg og Stark 2013; Hallberg og
Hallberg 2014), og at de har utfordringer knyttet til 4 fi informasjon om hva
slags tjenester som finnes og hvordan de skal g frem for & fa dem (Hedberg
og Hansson 2013; Nowak, Broberg og Stirk 2013). Hvis foreldre vet hva slags
hjelp det er mulig 4 fi, opplever mange at den er vanskelig 4 fi tilgang til, og

at de selv md undersgke, argumentere for, og passe pa hjelpen de far (Riks-
revisionen 2011:17; Nowak, Broberg og Stirk 2013).

DANSKE STUDIER
Den danske velferdsstaten ligner pa den norske og den svenske nér det gjelder

a gi hjelp til familier med barn med funksjonsnedsettelser slik at de kan fa et
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tilnzermet like liv og like muligheter som andre familier (Bengtsson, Hansen
og Regeskov 2011, 29; Graungaard, Skov og Andersen 2011). Det er fem
overordnede regioner som har ansvar for befolkningens helse, og 98 mindre
kommuner som har ansvar for de fleste av de sosiale velferdsytelsene
(Graungaard, Skov og Andersen 2011).

Bengtsson, Hansen og Regeskov (2011) har i en representativ under-
sokelse sammenlignet 11-arige barn med funksjonsnedsettelser med 11-arige
barn uten funksjonsnedsettelser, og deres familier. Datagrunnlaget bygger pa
telefonbaserte sperreundersekelser blant alle barn med funksjonsnedsettelser®®
fodt 1998, og pa kvantitative data fra 1995 fra SFI — Det Nationale forsk-
ningscenter for velferd. Ved hjelp av logistisk regresjonsanalyse undersgkte de
likheter og forskjeller mellom barn med funksjonsnedsettelse og deres familier,
og barn uten funksjonsnedsettelse og deres familier. De fant at familielivet i
stor grad ble pavirket av 4 fa et barn med funksjonsnedsettelse. Familien dro
sjeldnere ut og spiste, var mindre pa tur og pa besek hos venner, de brukte mer
tid pa barnet med funksjonsnedsettelse, og lekte mer med det enn det foreldre
til barn uten funksjonsnedsettelser gjorde. Samtidig oppga foreldre til barn
med funksjonsnedsettelser at de kranglet mer enn andre foreldre, og at de ofte
kranglet om oppdragelse. Foreldrene opplevde ogsd okt stress og helsepro-
blemer. Spesielt gjaldt dette medre, som oppga langt flere stress-symptomer”
enn andre modre. Det er ogsd medrenes arbeidsliv som ble mest pavirket av &
ha et barn med funksjonsnedsettelse. A f3 et barn med funksjonsnedsettelse
forte ikke til flere skilsmisser enn i andre familier. Hvis foreldrene ble skilt, var
det moren som oftest hadde barnet boende hos seg, og hun forble oftere enslig
enn andre medre som er skilt. Bengtson, Hansen og Regeskov (2011) skrev
videre at andre danske undersokelser har peke pa at foreldrenes kontakt med

hjelpetjenestene kan vare problematisk, og at diagnoser har stor betydning for

%% Funksjonsnedsettelse defineres bredt, og omfatter «mobiliteten, sansene, den intel-
lektuelle utvikling eller atferden, og den kan vare mer eller mindre inngripende»
(Bengstsson, Hansen og Regeskov 2010, 9).

3 Medrene oppga folgende symptomer: vondt i hjertet, angst, darlige nerver og
migrene, smerter i ledd og knokler, tretthetsfornemmelser, sgvnproblemer og depre-

sjon, og de rapporterte symptomene 50-100 % oftere enn andre medre (Bengtsson,
Hansen og Regeskov 2011, 13).
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kommunens innsatser, da de kan gjore det lettere 4 fa tilgang pa hjelp og stotte.
Kontakten med hjelpeinstansene kan vare utfordrende fordi hjelpesystemet er
fragmentert og lite samordnet, og fordi det ofte er foreldrene som koordinerer
tjenestene, noe som oppleves ekstra belastende. I folge Bengtson, Hansen og
Rogeskov (2011) har foreldrene ogsd i tidligere studier fortalt at de far lite
informasjon fra det offentlige.

Pa bakgrunn av systematisk og evidensbasert gjennomgang av metoder
og tiltak for 4 hjelpe familier med barn med funksjonsnedsettelser tidlig,
utarbeidet Socialstyrelsen en kunnskapskartlegging i 2015. Her ble det pekt
pa fem kjerneomréader som bidro til 4 gke familienes opplevde stress: mangel
pa sosial stette, utfordrende foreldre—barn-samspill, lite samhold i familien,
hoye krav til foreldreferdigheter og en problemfokusert egenforstielse (Social-
styrelsen 2015). Kartleggingen viste at foreldre til barn med funksjonsned-
settelser ble utsatt for mer stress og far flere depressive symptomer enn andre
foreldre. Kartleggingen pekte videre pa at dette kan pavirke foreldres mulig-
heter til 4 gi barnet god omsorg og tilrettelegge for utviklingsmuligheter, noe
som videre har negativ pavirkning pa barnets utvikling og trivsel. En implika-
sjon er at det derfor er sarlig viktig at foreldre tidlig far god hjelp og stotte for
4 forebygge at alvorlige problemer utvikles, og for at foreldrene har mulighet
til & skape et godt liv for barna og seg selv. I kartleggingen ble det vist til
metoder og tiltak som det foreld evidens for, og som rettet seg mot det spesi-
fikke kjerneomréidet. Samtidig konkluderte kartleggingen med at tiltakene beor
ha et helhetsperspektiv pa familien, at de ber vare over tid, og fange opp nye
utfordringer over tid.

Kartleggingen (Socialstyrelsen 2015) viste videre at det foreld en overvekt
av studier om kognitive funksjonsnedsettelser, serlig om barn med autisme-
spekterforstyrrelser. I kartleggingen ble det ogsa funnet studier som fant at det
a ha et barn med funksjonsnedsettelse pavirket medres helse mer enn fedres,
og studier som viste at foreldrene pavirkes like mye. Imidlertid viste kart-
leggingen ogsa at studiene fokuserte mest pd medres reaksjoner, og at far i
storre grad er utelatt. Dermed kan fars helse vare studert i mindre grad.

De fem kjerneomradene som fremkom i kartleggingen kan forsterkes av
det mange foreldre opplever som en vedvarende kamp mot velferdssystemet,

og at hjelpesystemet er fragmentert, og derfor vanskelig 4 fa oversikt over og
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utlgse koordinert hjelp fra (Socialstyrelsen 2015). Dette gir ogsa igjen i andre
danske studier (Bottcher og Dammeyer 2010; Larsen 2010; Graungaard, Skov
og Andersen 2011; Bengtsson, Hansen og Regeskov 2011; Jensen 2011). De
foreldrene som har barn som fir diagnose tidlig, far lettere tilgang til hjelp enn
foreldre som har blitt bekymret for barnets utvikling og fatt diagnose senere
(Jensen 2011; Socialstyrelsen 2012b). Dette betyr imidlertid ikke at hjelpe-
tjenestene stir klare om diagnosen settes kort tid etter, eller i forbindelse med,
fodsel.

I en kvalitativ studie av Graungaard, Skov og Andreasen (2011) ble 16
foreldre til barn med alvorlige funksjonsnedsettelser intervjuet flere ganger i
lopet av de to forste drene etter at diagnosen var satt, for 4 utforske foreldres
opplevelser av hjelpesystemet. Foreldrene fortalte at selv om diagnosen ble stilt
ved fodselen, ble de sendt hjem uten at videre tjenester var avklart, og uten at
de hadde fitt informasjon om tjenester og tilbud. Manglende informasjon
gjorde at foreldrene ikke visste hva slags tjenester som fantes, og hvor og
hvordan de kunne henvende seg for 4 f hjelp. Dette medforte blant annet at
de i tillegg til 4 forseke 4 skape et godt dagligliv, métte streve med og bruke tid
pa 4 forstd et ukjent system for 4 fi hjelpen de trengte. Forskerne konkluderer
med at samhandlingen med det danske velferdssystemet bidro til a eke
foreldrenes stress. Stress okte fordi foreldrenes behov for og forventninger om
informasjon og stette ikke ble mott, og fordi systemet var fragmentert og
derfor utfordrende 4 forholde seg til. Afa hjelp var tidkrevende, og foreldrene
opplevde at hjelpen ble regulert ut fra vane og lovverk fremfor de behovene de
faktisk hadde. I flere tilfeller ga foreldrene opp 4 seke om hjelp, fordi prosessen
var si tid- og ressurskrevende. Kun i ett tilfelle beskrev foreldrene sosial-
arbeideren som en samarbeidspartner. Foreldre oppfattet oftest sosial-
arbeideren som en motstander i en kamp om penger. Ifolge Graungaard, Skov
og Andersen (2011) samsvarer funnene med tidligere studier. De anbefaler at
det utnevnes en koordinator for hver familie, samt at praksis ber ha en mer
familiesentrert tilnerming,.

Mange foreldre opplever at det er vanskelig 4 fa informasjon om ytelser
og hjelp fra det offentlige, og at de selv blir ansvarlig for 4 koordinere hjelpen
de eventuelt far tilgang til (Battcher og Dammeyer 2010; Bengtsson, Hansen
og Rogeskov 2011; Graungaard, Skov og Andersen 2011). Dette medforer et
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ekstraarbeid og eker foreldres stress i en allerede krevende situasjon (Larsen
2010; Bengtsson, Hansen og Regeskov 2011; Graungaard, Skov og Andersen
2011). At saksbehandleren, som foreldre har en tillitsrelasjon til, slutter, kan
ogsd medfere ustabilitet og ekstra stress for foreldrene (Bottcher og Dammeyer
2010). Kontakten med hjelpesystemet blir da enda en belastning for familiene
(Bottcher og Dammeyer 2010; Graungaard, Skov og Andersen 2011). Imid-
lertid er bildet ogsd i de danske studiene variert, og noen er ogsd forngyde med
myndighetenes behandling av deres «sak» og hjelpebehov (Bengtsson, Hansen
og Regeskov 2011; Jensen 2011).

Oppsummert peker danske studier pd at det er nedvendig 4 gi familien
god hjelp tidlig slik at stress kan forebygges og avhjelpes, og at barna kan fa
best mulige oppvekstsvilkar (Socialstyrelsen 2015). I kartleggingen fra Social-
styrelsen viser studier at god hjelp er hjelp med et helhetsperspektiv som starter
tidlig, omfatter barnet, foreldrene og barnets oppvekstmiljo, og retter seg mot
4 dempe kjerneproblematikker. Graungaard, Skov og Andersen (2011) peker
pa at det er nedvendig & organisere hjelpesystemet slik at foreldrene opplever
meter med det som hjelp, og ikke som en ytterligere tidkrevende stressfaktor.
Studiene viser at hjelpesystemet har flere forbedringsomrader. Danske myn-
digheter arbeider med 4 forbedre hjelpesystemet og implementere kvalitative,
faglige og malrettede tiltak (Socialstyrelsen 2015). I tillegg arbeider de med &
koordinere og kvalitetssikre hjelpen (Socialstyrelsen 2012a).

FINSKE, ENGELSKE, AUSTRALSKE OG KANADISKE STUDIER
Da vi ikke fikk si mange finske, engelske, australske og kanadiske treff, har vi

valgt 4 presentere disse resultatene sammen. Disse studiene dreier seg ikke
primart om foreldres opplevelser av tjenestene, men fokuserer mer mot hva
som gjer at tjenestene fungerer.

McPherson, Keyes, Moloczij og Cummins (2014) gjennomferte en
kvalitativ studie i New Zealand der 70 personer som ga omsorg til barn,
familiemedlemmer eller venner med funksjonsnedsettelser, og personer i de
offentlige hjelpetjenestene, ble intervjuet enkeltvis og i fokusgruppeintervjuer
for 4 undersoke hva informantene mente var viktig for at hjelpetjenester skulle
fungere godt. Personer som ga omsorg fortalte at de opplevde & matte kjempe

mot hjelpetjenestene, og at tjenestene de kunne fa tilbud om ikke var fleksible
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og tilpasset deres behov og situasjon, og ofte hadde lav kvalitet. Videre fortalte
de at de né gjenkjente en mer positiv retorikk i mgte med offentlige instanser,
men at instansene likevel bidro til & gke informantenes utfordringer istedenfor
4 lette dem, og at hjelperne ikke holdt det de lovet og ga inntrykk av i meter.
Da forskerne sendte ut invitasjoner for a delta i studien, responderte flere
foreldre med at de var lei av 4 hele tiden delta i forskning og fortelle om sitt
perspektiv, uten at det forte til reelle endringer i praksis. Informantene mente
at der tjenestene fungerte bra, var mgtene med hjelperne preget av at hjelperne
strakk seg lenger enn forventet, arbeidet de utforte ble gjort pa en slik méte at
foreldre fikk tillit til dem, de evnet a lytte i tillegg til & snakke, samt at de viste
respekt for informantenes kunnskap om personen de hadde ansvar for, og for
konteksten de levde i (McPherson, Keyes, Moloczij og Cummins 2014).

I Australia har Hayles, Harvey, Plummer og Jones (2015) undersokt
hvordan foreldre til barn med cerebral parese opplevde helsetjenestene de fikk.
De gjennomferte to fokusgrupper og atte dybdeintervjuer med totalt 13
foreldre som hadde barn i alderen 22 maneder til 17 ar med varierende grad
av cerebral parese. De fant at nar foreldre opplevede at de kunne stole pa
hjelperne, at de fikk informasjon, ble respektert for de valgene de tok, og at
barnet med funksjonsnedsettelse fikk god hjelp, var det lettere for dem & gjore
gode valg for hele familien. Tilsvarende kunne usikkerhet knyttet til hjelpe-
systemet og kvaliteten pd hjelpen barnet fikk, gjore at barnet med funksjons-
nedsettelse ble prioritert for resten av familiens behov. Ikke overraskende fant
forskerne at profesjonell stotte ga foreldrene bedre forutsetninger for a fole seg
kompetente, enn foreldrene som opplevde 4 ikke ha stotte, og métte kjempe
mot systemet (Hayles, Harvey, Plummer og Jones, 1146).

I en kanadisk undersgkelse om foreldres opplevelser med avlastning,
dybdeintervjuet Doig, McLennan og Urichuk (2009) ti foreldre til barn med
ulike funksjonsnedsettelser. Foreldrene opplevde at hverdagen og det a gi
omsorg til et barn med funksjonsnedsettelse var stressende og krevende, og at
avlastning var svert viktig for dem. Imidlertid var prosessen med 4 fa infor-
masjon om og tilgang til avlastningsordning vanskelig, og det virket inn pa
foreldrenes opplevelse av tjenesten. Det som bidro til & gjere prosessen
krevende var blant annet at foreldrene miétte ha skriftlige bekreftelser og

attester fra diverse helsepersonell og andre hjelpere som begrunnet at de hadde
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behov for avlastning, noe som medferte bide mye papirarbeid, hjemmebesok
og utredninger av familiens behov i en allerede krevende hverdag. I tillegg
matte foreldrene selv finne frem til hvem de kunne kontakte og hvilke krav de
mitte oppfylle for & fi tjenesten. Nar foreldrene fikk vedtak om tjenesten,
matte de ofte std pd venteliste for tjenesten ble iverksatt i praksis, samtidig som
det var utfordrende 4 finne og beholde gode avlastere. Hvis barnet hadde en
diagnose ble tiltaket lettere tilgjengelig. Om familiens behov for avlastning ble
oppfattet som reelt av hjelpere, opplevde foreldrene ofte at hjelpere stottet
dem, hjalp dem videre til de rette instansene, og hjalp dem i meter med de
andre instansene. I folge Doig, McLennan og Urichuk (2009) fremstod god
kommunikasjon som sentralt for at foreldrene skulle oppleve tjenesten som
hjelp, noe som ogsa ble gjenspeilt i foreldrenes gnske om hjelpere som lyttet
til og forstod dem.

I Canada undersekte McConnell, Savage og Breitkreuz (2014) resiliens i
familier med barn med funksjonsnedsettelser og atferdsproblemer. De gjen-
nomferte en kvantitativ sparreundersokelse blant 538 familier. Hensikten var
a utforske hvorfor noen klarer seg bra, mens andre som har tilnermet like
livsbetingelser, strever med & opprettholde et godt familieliv. Forskerne fant at
familier med barn med funksjonsnedsettelser klarer seg bra hvis de har mye
sosial stotte og fd gkonomiske problemer. Familier med lite sosial stotte og en
utfordrende gkonomisk situasjon strevde mest, selv om barnets atferdspro-
blemer eller funksjonsnedsettelse var av mindre alvorlig art. I felge McConnell,
Savage og Breitkreuz samsvarer funnene med tidligere studier, og de viser at
resiliens er kontekstavhengig, og pavirkes mer av tilgjengeligheten og tilgangen
til kulturelle relevante ressurser enn av faktorer knyttet til individer eller
familien i seg selv. Hvis en familie har gode sosiogkonomiske ressurser er det
sannsynlig at familien klarer seg bra, selv nir den utsettes for alvorlige
stressende hendelser. Forskerne mener en implikasjon av dette er at tiltak rettet
mot & forbedre familienes mulighet for sosiale stotte og deres skonomiske
situasjon vil ha sterre positiv effekt pi familielivet, enn innsatser rettet kun
mot barnets funksjonsnedsettelse eller atferdsproblemer. En mate 4 fa til dette,
er 4 sorge for at foreldre kan delta i arbeidslivet ved 4 tilrettelegge for fleksibel
arbeidstid, gjore hjelpetjenestene mindre tidkrevende og eke kvaliteten og
fleksibiliteten pa tiltak rettet mot barnet. At foreldre er i jobb kan bidra til &
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forbedre familiens skonomi, redusere sosial isolasjon hos foreldrene, og bidra
til okt folelse av meningsfullhet for foreldrene. Dette vil ogsd barna kunne nyte
godt av. Ved slike tiltak kan velferdsstaten bidra til gkt livskvalitet for familier
med barn med funksjonsnedsettelser (McConnell, Savage og Breitkreuz

2014).

Familiesentrerte tilnerminger

Flere av resultatene fra australsk (Davis og Gavidia-Payne 2009; Dodd, Saggers
og Wildy 2009; Fereday, Oster og Darbyshire 2010; Breen, Wildy og Saggers
2011; Fordham, Gibson og Bowes 2011; Hayles, Harvey, Plummer og Jones
2015), finsk (Jarvikoski, Martin, Autti-Rimé og Hirkidpdd 2015), kanadisk
(Hodgetts, Nicholas, Zwaigenbaum og McConnell 2013) og engelsk (Rogers
2011) forskning, handler om familiesentrerte tilnzrminger («family-centred
care», wellness approaches»), samt partnerskap og samarbeid («shared agency»).
Familiesentrerte tilnerminger springer ut av skiftet fra den medisinske modellen
og over til den sosiale og relasjonelle modellen pa funksjonshemming, og inne-
barer at hjelpere anerkjenner barna og foreldrene som eksperter pa eget liv og
hverdagsliv, at barn og foreldre fir informasjon om funksjonsnedsettelsen og
hjelpetilbud, en forstaelse av at barnets liv og utvikling skjer i en familiekontekst,
samt at familier er unike og at de derfor kan ha forskjellige behov (Davis og
Gavidia-Payne 2009, Dodd, Saggers og Wildy 2009, Breen, Wildy og Saggers
2011, Rogers 2011, Hayles, Harvey, Plummer og Jones 2015, Jarvikoski,
Martin, Autti-Rimo og Hirkidpdd 2015). Tilnzrmingene innebearer at hjelpere
tilrettelegger for partnerskap og samarbeid med barnet og foreldrene, og at hva
slags hjelp familien skal ha, med hvilke(n) hensikt og pa hvilke mater, avtales og
evalueres med hver enkelt familie ut fra familiens behov og ensker (Davis og
Gavidia-Payne 2009, Dodd, Saggers og Wildy 2009, Rogers 2011, Hayles,
Harvey, Plummer og Jones 2015, Jarvikoski, Martin, Autti-Rimé og Hirkdpai
2015). Ved slike tilnerminger arbeider hjelpere for 4 informere og stotte
foreldrene, og for & oke foreldrenes muligheter for & vare gode foreldre for sitt
barn (Hayles, Harvey, Plummer og Jones 2015). Hjelpere tilrettelegger for at
familiene kan oppleve tillit til dem, tjenestene og informasjonen de far (Davis
og Gavidia-Payne 2009), og at familien respekteres og anerkjennes som sam-
arbeidspartnere og beslutningstakere (Hayles, Harvey, Plummer og Jones

2015). Familier og hjelpere inngar dermed i partnerskap.
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I en australsk studie utfort av Davis og Gavidia-Payne (2009), fylte 64
familier med barn mellom 3 og 5 ar fem ulike sporreskjemaer om familiens
livskvalitet, profesjonell stotte, barnets atferdsproblemer, sosial stotte og
bakgrunnsinformasjon. Forskerne fant at det at foreldre opplever 4 fa stotte fra
profesjonelle hjelpere, er en av de sterkeste predikatorene for at de opplever en
forbedret livssituasjon og livskvalitet. I en annen australsk undersgkelse av
Fereday, Oster og Darbyshire (2010), ble 34 foreldre intervjuet ved fokus-
gruppeintervju og individuelle intervjuer om hva de ensket fra helsepersonell.
Studien viste at foreldre onsket og etterlyste at relasjonene til hjelperne var
preget av partnerskap, statte, samarbeid og respekt.

Fordham, Gibson og Bowes (2011) gjennomferte en surveyundersokelse
blant 130 familier i Australia om hvordan de opplevde familiesentrerte til-
nzrminger. Studien viste blant annet at familiesentrerte tilnzerminger ble opp-
levd som effektivt for & gi familier med barn med funksjonsnedsettelser stotte.

I en kvantitativ studie fra Australia av Dillon-Wallace, McDonagh og
Fordham (2013), ble 292 modre som hadde barn med funksjonsnedsettelser
sammenlignet med medre som hadde barn uten funksjonsnedsettelser. Pa
tross av ideologiske og politiske endringer i synet pa hvem som skal ha omsorg
for barn, er det fortsatt slik at medre gir omsorg til 97 prosent av barn med
funksjonshemminger i Australia. Studien fant at disse medrene hadde dar-
ligere generell og psykisk helse enn medre til barn uten funksjonsnedsettelser.
Imidlertid var det variasjoner innad i gruppen og mange skilte seg ikke fra
andre medre. Forskerne konkluderte med at fremfor & kun rette innsatsene
mot barna, bor medre ogsa fi hjelp som kan redusere og forebygge helse-
problemer og oke deres psykiske helse. Ifelge Dillon-Wallace, McDonagh og
Fordham (2013, 1223) ber familiesentrerte tilnzerminger derfor suppleres med
en omsorgsutgversentrert tilnerming («carer-centered practises»).

I en kanadisk studie av Hodgetts, Nicholas, Zweigenbaum og
McConnell (2013), besvarte 152 foreldre til barn med autismespekterdiag-
noser et sporreskjema, og 19 av foreldrene ble dybdeintervjuet. I tillegg
besvarte 146 personer som arbeidet med mennesker med autismespekter-
diagnoser et sporreskjema. Formalet med studien var 4 bidra til ekt kunnskap
om hvordan familier med barn med autisme opplevde familiesentrerte tilnar-

minger i Alberta i Canada, der familiesentrerte tilnerminger er implementert
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i samtlige serviceinstanser. De kvantitative dataene ble analysert ved statistiske
metoder, og de kvalitative ble analysert ved bruk av grounded theory. Foreld-
rene fortalte om en kamp mot hjelpesystemet som dreide seg om mangel pa
informasjon, mangel pé dpenhet, lite/ingen koordinering av tjenester pa tvers
av sektorer, og manglende kontinuitet i tjenestene over tid. Flere fortalte at de
opplevde at hjelpesystemet aktivt holdt tilbake informasjon om mulige
tjenester for 4 unngd at foreldre sokte om dem. Foreldrene opplevde ogsa 4
mdctte starte pa nytt hver gang de kom i kontakt med nye tjenester, og at dette
var stressende og utmattende for dem. Flere savnet en person eller en tjeneste
de kunne forholde seg til, og som serget for at de andre tjenestene arbeidet
sammen. Foreldrene mente at utfordringene de opplevde stammet fra
systemiske faktorer ved hjelpesystemet, og ikke fra hjelperne selv. Foreldre sa
ogsd at skiftet til familiesentrerte tilnzrminger hadde medfert at de fikk
urimelig stort ansvar for 4 tilrettelegge for barnets utvikling, og at det ble
forventet at de utferte terapeutiske oppgaver som profesjonelle tidligere hadde
gjort, og som foreldrene ikke folte seg i stand tl & gjore. Selv om
familiesentrerte tilnzrminger er implementert i hjelpetjenestene, konkluderer
Hodgetts, Nicholas, Zwaigenbaum, McConnell (2013) med at mange foreldre
fortsatt opplever utfordringer med 4 fa hjelp, og at samhandlingen med hjelpe-
systemet er en konstant stressfaktor for familiene.

I en engelsk studie av Rogers (2011) er 21 medre og 3 fedre til barn med
ulike former for funksjonsnedsettelser, intervjuet om deres hverdagsliv og
kontakt med hjelpetjenestene. Alle medrene opplevde at det 4 fi tilgang til
hjelp var en kamp. Foreldrene opplevde ogsa at de ikke fikk informasjon om
hvor de skulle henvende seg for & fa hjelp, og de foreldrene som hadde barn
som fikk diagnoser sent, opplevde & bli beskyldt for 4 ha forirsaket barnets
problemer. At engelske foreldre kan oppleve hjelpetjenestene som fragmen-
terte, samsvarer ogsa med tidligere forskning (Bachmann, O*Brien, Husbands,
Shreeve, Jones, Watson, Reading, Thoburn, Mugford 2009). Rogers (2011)
hevder at selv om offentlige dokumenter og feringer tilsier at foreldre og
hjelpere skal inngd i samarbeidsrelasjoner, er det sjelden foreldre opplever
dette. I folge Rogers er en partnerskapslignende relasjon til alle involverte
hjelpere, verken realistisk eller onskelig fordi hjelperne er s& mange og ofte

skiftes ut.
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Erfaringene med familiesentrerte tilneerminger er delte. Noen studier
viser at slike tilneerminger bidrar til at foreldres opplevelser av hjelpesystemet
og hjelpen de mottar blir mer positive (Davis og Gavidia-Payne 2009;
Hodgetts, Nicholas, Zweigenbaum og McConnell 2013). Samtidig viser
andre studier at det har vart utfordringer knyttet til & implementere familie-
sentrerte tilnerminger i praksis (Breen, Wildy og Saggers 2011; Hodgetts,
Nicholas, Zweigenbaum og McConnell 2013). Utfordringene er knyttet til
organisatoriske og systemiske forhold (Dodd, Saggers og Wildy 2009),
okonomiske hensyn og lite ressurser, og til individuelle forhold, som at
hjelperne mé omdefinere egen rolle og identitet fra «ekspert» til «samarbeids-
partner», og at familier ikke er klare for 4 ta del i et likeverdig samarbeid og
partnerskap (Breen, Wildy og Saggers 2011). I tillegg er det ulike forstaelser
av hva familiesentrerte tilnzerminger er, og hvordan de skal praktiseres, bade
blant familier og hjelpere i ulike instanser (Dodd, Saggers og Wildy 2009).

Dodd, Saggers og Wildy (2009) har kritisert de familiesentrerte til-
nermingene for & forutsette at samtlige familier er lik den heteronormative
kjernefamilien. De mener en konsekvens av dette er at familier far urimelig
stort ansvar for barnets utvikling. Dette fordi tilnzrmingen i trid med kjerne-
familieidealet forutsetter at alle familier ogsa har like og store ekonomiske,
sosiale og psykologiske muligheter til & folge opp barnet og ta del i partner-
skapsbaserte relasjoner med hjelpere. De mener ogsd at forestillingen om
idealfamilien bidrar til 4 tilslore forventninger foreldrene meter, og spesielt
forventningen om at medre oppgir eget liv, «ofrer» seg for barnet, og vier seg
fullt og helt til & folge opp programmer og evelser som hjelpere palegger
familien (medrene) for 4 forbedre barnets utvikling (Dodd, Saggers og Wildy
2009). Ifelge disse forskerne er slike forventninger og ansvarspaleggelser
urimelige, og tar ikke hensyn til familiers ulike ressurser og situasjon, samt
konteksten familien befinner seg i og de andre familiemedlemmenes behov.
For eksempel er det rimelig 4 anta at enslige medre til barn med funksjons-
nedsettelser har andre forutsetninger for a kunne folge opp barnet, enn det en
familie med to samarbeidende partnere har. De mener derfor det er viktig at
man ved bruk av familiesentrerte tilneerminger er bevisst pd at familier har
ulike forutsetninger for 4 kunne folge opp barnet, og at hva man forventer av

foreldrene tilpasses deres og barnets unike situasjon. Forskerne konkluderer
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med at selv om pendelen kan ha svingt fra den medisinske modellen der
foreldre var passive tilskuere til det hjelperne gjorde, og over til en gkt vekting
av foreldres bidrag i trad med den sosiale modellen, kan en for stor forskyvning
av ansvar medfere urimelige forventninger til foreldre (mor) om 4 «ofre» seg
og andre barn for barnet med funksjonsnedsettelse, vare terapeut for barnet,
ha oversikt over tjenesteapparatet og gjere informerte valg om ulike typer
hjelp, samt koordinere tjenester (Dodd, Saggers og Wildy 2009).

Breen, Wildy og Saggers (2011) har ogsa papekt at en problematisk side
ved tilnermingene er at praktiseringen av dem, sammen med gkonomiske
hensyn og for lite ressurser til at hjelpere kan gi familien nedvendig stotte, kan
medfere at for mye ansvar for barnets utvikling og oppfelging pilegges
familiene. En slik praktisering av samarbeid og familiesentrert praksis vil
sannsynligvis medfere okt stressnivd, og darligere livssituasjoner for familiene.
Videre har Fordham, Gibson og Bowes (2011) papekt at tilnzermingene kan
medfere at familiefokuset begrenses til 4 gjelde barnet og dets funksjons-

nedsettelse, og at hjelpere mister andre familiemedlemmer av syne.

Oppsummering

Foreldrenes opplevelser av hjelpetjenester er varierte, bade innad i ulike land
og mellom landene, og avhenger blant annet av hva slags funksjonsnedsettelse
barnet har og alvorlighetsgraden av denne. Land som har tilnermet like vel-
ferdstjenester som Norge, har ogsa tilnzrmet like utfordringer nar det gjelder
fragmentering av hjelpetjenestene, informasjonssvike, vilkarlighet og at foreld-
rene blir alene om ansvaret, bade for 4 finne frem til og utlgse hjelp, og at de
er alene om 4 koordinere hjelpen som gis. Et hovedfunn er at selv om noen er
forngyde med bade prosessen og hjelpen de fir, opplever mange foreldre at det
4 fi og beholde nedvendig hjelp er en stressende, utmattende og vedvarende
kamp. Serlig gjelder dette foreldre som har barn som far diagnose sent. Noen
foreldre beskriver ogsa at kvaliteten pa hjelpen de og barnet blir tilbudt er lav.

Studier fra land med en mindre utbygget velferdsstat og som derfor er
mer forskjellige fra det norske, viser ogsd utfordringer knyttet til fragmen-
tering, informasjonssvike, vilkérlighet og at foreldre opplever 4 vere alene om
4 koordinere tjenestene. Imidlertid synes det som om utfordringene og den

opplevde kampen intensiveres. En forklaring pa dette kan vere at disse landene
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ikke har like utbygde velferdstjenester som de nordiske landene, noe som kan
medfere at foreldre opplever det som serlig vanskelig og nodvendig 4 fa tilgang
til et minimum av tjenester. Flere av studiene fra Australia, Canada, New
Zealand, Finland og England dreier seg om familiesentrerte tilnerminger.
Disse viser at erfaringene med tilnermingene varierer, fra at foreldre opplever
at de blir mett pa en bedre mite, og fir mer tilpasset hjelp, til andre som
opplever 4 bli alene om oppgaver hjelpere tidligere utforte. Det varierer ogsa
om hvordan tilnermingene er implementert i det enkelte land.

Samlet viser resultatene at foreldre gnsker mer informasjon, at tjenestene
blir lettere tilgjengelige, at oppfelgingen de far er mer systematisk, samt at de
fir mer stotte fra hjelpere og blir avlastet for ansvar. Flere studier viser at 4
tilrettelegge for tillit, partnerskaps- og samarbeidsrelasjoner kan dempe foreld-
renes folelser av stress, og kan medfere at de foler seg mer kompetente som
foreldre for sitt barn. A tilrettelegge for slike relasjoner fordrer at hjelpere lytter
til foreldrene, viser respekt for deres kunnskap om barnet, samt forsgker 4
forstd familiens situasjon og gi foreldrene stotte. Samtidig er det viktig at
hjelpere bade ser barnets, foreldrenes og familiens hjelpebehov hver for seg og
samlet, og hvilken kontekst de inngdr i, og iverksetter tiltak ut fra dette. At
hjelpesystemene tilrettelegger for at foreldrene har mulighet for sosial stotte,
og at de opplever fa gkonomiske problemer, bidrar til 4 gke foreldrenes livs-
kvalitet og deres mulighet for & mestre situasjonen over tid. Det er derfor viktig
at tiltak ogsa tilrettelegger for at foreldre kan delta i arbeidslivet, og at hjelpe-
systemet blir mindre tidkrevende og fragmentert 4 forholde seg til. P4 tvers av
landene etterlyses det ogsa mer kunnskap om hva foreldre har behov for, blant

annet ut fra diagnose og alvorlighetsgrad, samt at eksisterende tiltak evalueres.
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DEL 3: En intervjuundersgkelse blant
foreldre til barn med funksjonsnedsettelser

Hensikten med denne delen er & presentere og diskutere resultater fra intervju-
undersgkelsen blant ti foreldre til barn med funksjonsnedsettelser i Oslo og
omegn. Vi har intervjuet foreldre om deres opplevelser i forbindelse med
diagnostisering, informasjon og videre oppfelging, hvilken hjelp de mottar i
dag, og hva de ser for seg at de og barnet kan trenge i fremtiden. Materialet er
gjennomgatt med fokus pé foreldres opplevelser, og vi presenterer i hovedsak
generelle trekk, men ogsd noe variasjon i opplevelsene. Forst redegjor vi for

metode og fremgangsmite, for vi deretter presenterer resultater.

Om metode og om resultatenes generaliserbarhet

Fenomenologi er et vitenskapsteoretisk perspektiv som fokuserer pd menneskers
opplevelser av fenomener. Perspektivet er derfor serlig egnet til 4 belyse foreld-
renes opplevelser av hjelpetjenester, og vi valgte derfor en fenomenologiskinspi-
rert tilnerming ved planlegging, giennomfering og analyse av intervjuene (se
vedlegg 2 for utdypelse av fenomenologi). Inspirasjonen fra dette perspektivet
innebar at vi ved utarbeidelsen av intervjuguiden og i intervjuene vektla 4 stille
apne spersmal, slik at foreldrenes opplevelser kunne fremkomme mer fritt og
spontant. I analysene av intervjuene er tolkninene ogsa gjort i lys av konteksten
for dette prosjektet.

Gjennom intervjuene har vi vert opptatt av 4 utforske hvordan hjelpe- og
tjenestesystemet (fenomener) oppleves for den enkelte. Vi har intervjuet t
foreldre, noe som innebzrer at materialet ikke gir mulighet for generalisering i
kvantitativ forstand. Imidlertid fir foreldrene hjelp fra ulike bydeler og kommu-
ner, slik at meningsmenstre som fremkommer kan muliggjere en analytisk
generalisering. En analytisk generalisering innebeerer a sannsynliggjere at men-
strene i dette materialet ogsd kunne blitt gjenfunnet i andre intervjuer (Kvale og
Brinkmann 2010). Der vi finner slike meningsmenstre, mener vi at vi kan slutte
til at det er noe som skaper slike menstre, og at dette noe er hjelpesystemet og

tjenestene. Dermed gir resultatene ogsa innsikt i mulige forbedringsomréder.
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OM ETISKE HENSYN OG ANONYMISERING

Prosjektet ble meldt til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD), og
fikk tilradning. Vi utarbeidet et informasjonsskriv som ble sendt informantene
pa forhand, der vi opplyste om hensikt med og gjennomfering av intervjuet,
frivillig deltakelse, oppbevaring av sensitive opplysninger, anonymisering og
sletting av lydfilene etter transkribering. I forkant av hvert intervju gjentok vi
at deltakelse var frivillig, og at samtykke kunne trekkes tilbake underveis, samt
informasjonen om oppbevaringen av opplysninger. Anonymisering var et
serlig viktig hensyn, da flere foreldre hadde barn med sjeldne diagnoser. Vi
valgte 4 anonymisere intervjuene pé felgende mate: foreldrenes navn, yrke og
bosted er utelatt, og barnas eksakte alder oppgis ikke. Der det er nodvendig
for 4 forsta foreldres opplevelser, har vi valgt 4 fortelle noe om barnets utford-
ringer. Diagnoser som er relativt kjente og utbredt oppgis, mens sjeldne funk-
sjonsnedsettelser er utelatt. Andre opplysninger som kunne bidratt til gjen-
kjenning er tatt ut av materialet. Bydeler og kommuner henvises til som
«bydel» eller <kkommune». Videre har vi valgt 4 benytte betegnelsen «flere» nar
det er fem eller flere av foreldrene som har fortalt om en viss opplevelse.
Betegnelsen viser dermed til de generelle meningsmenstrene som frem-
kommer i materialet. Nar vi beskriver variasjonen i materialet, bruker vi
betegnelsen «noen», eller «fav, for & vise at fire eller feerre har fortalt om en viss
opplevelse. Der vi mener at anonymiteten er tilstrekkelig ivaretatt, bruker vi

betegnelsen «en» eller «i et tilfelle».

OM REKRUTTERING AV INFORMANTER
Informantene ble rekruttert pa ulike mater. Noen ble rekruttert ved 4 kontakte

administrator for et foreldreforum vi hadde fatt tilgang til for 4 fa innspill il
intervjuguiden, og vi ble slik satt i kontakt med flere informanter. Andre ble
rekruttert gjennom eget nettverk, ut fra «sngballmetoden». Her kontaktet vi
en person med forespersel om hun/han kjente andre, og vi rekrutterte slik flere
informanter vi ikke kjente til fra for. I tillegg la en av foreldrene ut en fore-
sporsel fra oss til foreldre pd en facebookside, noe som gjorde at foreldre
uavhengig av eget nettverk meldte seg. Fordelen med en slik tilnerming er
nettopp at vi fikk rekruttert informanter, og at vi fikk gjennomfert intervjuene
relativt raske, noe som var nedvendig ut fra tiden vi hadde dil ridighet. En

ulempe med en slik tilnzerming kan vere at informantene kommer fra et visst
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sjikt av befolkningen, i dette tilfellet de som organiserer seg gjennom en inter-
nettside og de vi kjente til i eget nettverk, som igjen kan gjenspeile var egen
klasse, samfunnsposisjon og bakgrunn. Dermed er en ulempe at informantene
ikke nedvendigvis gir et fullstendig innblikk i foreldres opplevelser. For &
redusere denne ulempen i si stor grad som mulig, valgte vi & spesifikt etter-
sperre variasjon da vi rekrutterte informanter, slik at vi kunne fa et bredest
mulig bilde av foreldres opplevelser. Variasjonen vi etterspurte handlet om
variasjon i foreldres opplevelser med hjelpeapparatet, i barnets diagnoser og
alder, samt variasjon i geografisk spredning. Dermed kunne vi ogsa fa varierte
innblikk i hvordan hjelpesystemet og tjenestene ble opplevd. Ut fra prosjektets
rammer var det en fordel & kunne bruke mer tid pa forberedelse og analyse av
intervjuene, fremfor & ke antallet informanter. Vi intervjuet totalt ti foreldre
i perioden januar—mars 2016, herunder ni medre og en far. Et foreldrepar ble
intervjuet sammen, mens de andre intervjuene foregikk enkeltvis. Hvert
intervju varte mellom 1 time og 3 timer. Ut fra de hensynene vi her har
redegjort for, vurderer vi at resultatene gir et innblikk i hvordan foreldre kan
oppleve hjelpetjenester, og at intervjuene supplerer litteraturgjennomgangen

ved & gi kunnskap om forhold her- og na.

GJENNOMFJRING AV INTERVJUENE
Inspirasjonen fra det fenomenologiske perspektivet medforte at vi i plan-
leggingen av intervjuene var opptatt av 4 fi frem foreldrenes opplevelser
giennom rike og detaljerte beskrivelser. Vi valgte derfor & gjennomfere semi-
strukturerte intervjuer, med en apen del mot slutten av intervjuet der foreld-
rene kunne fortelle fritt om det de ansa som viktig. Intervjuguiden (se vedlegg
3) ble utarbeidet pd bakgrunn av litteraturgjennomgangen som ga oss kunn-
skap om hva som tidligere var belyst i forskning, og som vi ville undersgke den
naverende relevansen av. I tillegg tok vi utgangspunkt i gjennomgiende
temaer fra et foreldreforum for foreldre med barn med funksjonsnedsettelser
som vi hadde tilgang til.

Siden intervjuene var semistrukturerte, fulgte vi intervjuguiden under
intervjuet, men la vekt pad at foreldre skulle fortelle mest mulig fritt om egne
opplevelser, i den rekkefelgen de selv onsket. For pa best mulig méte 4 fa frem

foreldrenes opplevelser, valgte vi 4 stille dpne spersmal og 4 gi informantene
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god tid til & svare. Tilnzrmingen bidro til at opplevelser som intervjuguiden
ikke dekket ogsa fremkom. Dermed kunne omrider som ikke tidligere var
belyst potensielt synliggjores. Ved 4 fa sa fyldige og detaljerte beskrivelser som
mulig fikk vi ogsé et detaljert innblikk i hvordan foreldrene opplevde hjelpen
de fikk, og hvilke konsekvenser hjelpen hadde for familien slik foreldrene
opplevde det. Samtidig gjorde de fyldige beskrivelsene at det var mulig &
sammenligne og ga pa jakt etter meningsmenstre i materialet som var felles for
informantenes erfaringer, og som videre ga grunnlag for analytisk generali-

sering.

OM MATERIALET

De ti intervjuede foreldrene er i alderen 34-55 ar, og har barn med funk-
sjonsnedsettelser i alderen 6-20 ar med ulike diagnoser. Diagnosene spenner
fra cerebral parese, fysisk funksjonsnedsettelse, autisme, Downs syndrom,
psykisk funksjonsnedsettelse, til sjeldne funksjonsnedsettelser. Noen hadde
ogsd barn med mer enn én diagnose. To funksjonsnedsettelser ble oppdaget
rett for eller rett etter fodselen, én fikk helsestasjonen mistanke om, mens seks
foreldre selv ble bekymret for barnets utvikling og tok kontakt med hjelpe-
tjenestene. Det tok gjennomgiende flere ar fra foreldrene henvendte seg til
instanser for 4 fi hjelp, for barna fikk diagnose(r). Flesteparten av barna har
sosken, og familiene varierer mellom kjernefamilier, aleneforeldrefamilier,
samt familier der en av foreldrene har funnet en ny partner som ogsa har barn.
Alle foreldrene har utdannelse. Noen har yrkesrettet utdanning, mens de fleste
har lengre utdannelse fra universitet eller hagskole. De fleste foreldrene er i
jobb, selv om det er en overvekt av madre som jobber deltid, og av fedre som
jobber heltid. De fleste har ogsa bodd samme sted, eller flyttet innad i samme
bydel/kommune, slik at de har erfaringer fra & fi hjelp i samme bydel/
kommune over tid. Tre av familiene har flyttet etter at barnets funksjonsned-
settelse ble oppdaget. Det gjor at de har erfaringer fra flere bydeler og/eller
kommuner. P4 bakgrunn av dette er det foreldre fra en ressurssterk foreldre-
gruppe som er intervjuet, noe som blant annet medferer at undersekelsen ikke
belyser om og hvordan foreldre med mindre ressurser far hjelp fra hjelpe-
tjenestene, og hvilke konsekvenser dette har for deres familieliv. Ut fra inter-

vjuene er det grunn til 4 anta at disse familiene opplever storre og flere barrierer
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for & fa hjelp, og at familielivet derfor pavirkes negativt i storre grad. Vi har
heller ikke klart & rekruttere informanter med en annen etnisk bakgrunn enn
norsk. Utvalget er derfor ikke egnet til 4 si noe om hvordan foreldre med annen
etnisk bakgrunn enn norsk opplever hjelpesystemet, utover at det ut fra
litteraturgjennomgangen er grunn til 4 anta at de opplever lignende utford-
ringene som majoritetsforeldrene, bare med storre intensitet. En arsak til at vi
ikke har nadd disse gruppene kan vare at méten informantene er rekruttert
pd. De intervjuede foreldrenes erfaringer gir likevel et innblikk i hvordan
hjelpetjenestene oppleves, og pa bakgrunn av litteraturgjennomgangen er det
sannsynlig at de utfordringene foreldrene tar opp blir ytterligere forsterket hvis
foreldrene har en annen etnisk bakgrunn, eller ikke har tilgang til samme type

ressurser som disse informantene.

ANALYSESTRATEGI
Intervjuene ble tatt opp pa bind og deretter transkribert, noe som ga et samlet

tekstkorpus pa 373 sider. Vi transkriberte intervjuene ved & skrive ned hva
foreldrene sa, og markerte pauser. Der det var avvik mellom det muntlige og
det skriftlige spriket, valgte vi & beholde foreldrenes uttaleméter og ordstil-
linger, fremfor & oversette det muntlige spraket til grammatisk korreke skrift-
sprak. Dette valget ble tatt med utgangspunkt i forskningsspersmilene, der vi
ensket 4 holde oss si ner foreldrenes egne fremstillingsmater som mulig, og at
deres opplevelser best ble grepet med deres egen sprakdrake. Siden intervjuene
heller ikke skulle analyseres med tekstanalytiske metoder, vurderte vi at det
ikke var nedvendig & transkribere intervjuene med detaljerte merknader til
pauser og avbrytelser.

Ved gjennomlesning av materialet ble det klart at materialet var sa stort
og rike at det ikke ville vaere mulig 4 fa frem samtlige av foreldrenes opplevelser
i rapporten. I analysearbeidet var derfor forskningsspersmalene styrende, og vi
hadde hovedfokus pa generelle trekk og meningsmenstre i det foreldrene
fortalte om offentlige tjenester. Dermed er det mange opplevelser av
hverdagsliv, og den eksistensielle situasjonen det & ha et barn med funksjons-
nedsettelse kan medfore, som ikke har kommet med i den endelige rapporten.

Analysen var empiriner i den forstand at vi ikke benyttet forhands-

bestemte kategorier ved gjennomgangen av materialet. Vi leste materialet pa
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jakt etter foreldres opplevelser «pé langs og pa tvers», pa utkikk etter generelle
menstre i opplevelsene og variasjoner spesifikt for hver enkelt forelder.
Etterhvert som vi gjennomgikk materialet valgte vi 4 sortere foreldrenes opp-
levelser i bestemte kategorier, for eksempel foreldrenes erfaringer av hjelpe-
systemet som helhet, eller av en spesifikk tjeneste. Foreldrenes opplevelser
innen de ulike kategoriene ble deretter systematisert i matriser, slik at vi fikk
bedre oversikt over hva som ble fortalt av hvilke foreldre. Matrisene dannet
ogsé basis for meningsmenstre og identifiseringen av de generelle trekkene som
gikk igjen i materialet. Sitater som best belyste foreldres generelle opplevelser
innenfor hver kategori, ble deretter valgt ut. Samtidig som vi i s stor grad som
mulig beholdt foreldrenes egne sprakuttrykk for opplevelsene, valgte vi ogsa 4
omskrive mer muntlige uttalemater til skriftlige. Dette ble gjort for &
tydeliggjore meningen som fremkom i de utvalgte sitatene. En fordel med at
vi i sd stor grad som mulig beholdt foreldrenes egne sprakuttrykk, var at det da
ble lettere 4 tydeliggjore foreldrenes opplevelser, og at vi ikke reproduserte egne
forforstaelser. Analysen ble kvalitetssikret ved at andre forskere leste rapporten,

og kom med forslag til forbedringer.

Foreldres opplevelser av hjelpe- og tjenestetilbudet

I dette kapittelet presenterer vi resultater fra intervjuer med foreldre til barn
med funksjonsnedsettelser. Foreldrene hadde varierte opplevelser, slik som i
litteraturen for gvrig. Samtidig gikk flere opplevelser igjen pa tvers av barnets
diagnose og diagnosens alvorlighetsgrad, og de fremkom uavhengig av foreld-
renes bosted. Vi har valgt 4 ha hovedvekten pa disse generelle menstrene, fordi
de gir grunnlag for & utforske implikasjoner for hjelpesystemet og hjelpe-
tjenestene. De foreldrene som har barn fedt for 2009 har tilsvarende erfaringer
med helsevesenet og hjelpetjenestene i forbindelse med diagnostisering som
fremkommer i tidligere forskning. I presentasjonen har vi derfor valgt & foku-
sere mest pa erfaringer etter 2009. For  vise bredden i opplevelsene presenterer
vi ogsd noe av variasjonen, men all variasjon er ikke mulig 4 presentere av
plassmessige hensyn. Av samme grunn og i trid med forskningsspersmalene,
har vi valgt 4 ikke presentere hvordan foreldre opplever det 4 fa og ha et barn

med funksjonsnedsettelse. Imidlertid bemerker vi at det er nedvendig a
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utforske slike aspekter i senere forskning for & videreutvikle og forbedre
eksisterende tiltak.

Forst redegjor vi for foreldrenes opplevelser i forbindelse med at barnet
fikk diagnose(r), og hva slags informasjon og oppfelging de fikk i forbindelse
med dette. Deretter presenterer vi foreldres erfaringer med ulike tjenester, og
hva de kunne gnske var annerledes, og forslag de selv har til forbedring av te-
nestene. Vi presenterer forst ordninger som retter seg mot familien, deretter de
som retter seg mot barna, og sd beskriver vi foreldrenes erfaringer med koordi-
nator, individuell plan og ansvarsgruppe. Etter dette presenterer vi hva foreldre

opplever er et godt mete, for vi avslutningsvis oppsummerer resultatene.

DE FORSTE M@TENE MED SYSTEMET OG JAKTEN PA EN DIAGNOSE
Foreldrene ble stilt spersmal om nar barnet fikk diagnose, og om hvordan dette
skjedde. Seks fortalte at det ikke var oppdaget noe annerledes ved barnet ved
fodsel, og at de var blitt bekymret for barnets utvikling etter noe tid. Disse
foreldrene opplevde at det hadde tatt lang tid for bekymringene deres ble tatt
pa alvor, og lang tid for de fikk utredning og hjelp. Fem hadde forsokt 4 ta opp
bekymringen med helsestasjonen. Flere sa at de i kontakten med helsestasjonen
hadde uttryke bekymring for barnets utvikling og hadde fatt hore at de skulle
«vente og se». Nar foreldrene insisterte pé at noe var galt, var det flere som hadde
erfart at de ikke ble tatt pa alvor og til dels ble latterliggjort. En, hvis barn var
sveert lite ved fodsel og strevde med 4 spise da de kom hjem fra sykehuset, sa:

S4 (barnet) la ikke pa seg, vokste ikke, men jeg fikk beskjed om at jeg

var «hysterisk forstegangsfedende» og «litt gammel, og da er man gjerne

litt hysterisk», og jeg var (under 30 ar). Men jeg var «gammel

forstegangsfodende», sd jeg matte bare dra hjem. S3 jeg kranglet med
helsestasjonen i nesten 6 méneder, og da ble vi til slutt sendt pa sykehus.
Og da fikk jeg kjeft, fordi jeg ikke hadde kommet for. (...) Men man
kommer seg jo ikke til et sykehus for man har fatt en lege som kan sende
en til sykehuset. (...) Og jeg var nede pa (kommunehuset), jeg var pa
sykehus, jeg provde 4 fa hjelp, men jeg fikk ikke hjelp noe sted.

Den muligheten helsestasjonen her hadde for 4 fange opp barn med funk-
sjonsnedsettelse ble i dette tilfellet ikke brukt. Denne moren loste til slutt
situasjonen ved 4 undersgke muligheten for hjelp i en annen kommune og a

flytte dit. En konsekvens av at helsestasjonen ikke fanger opp at barnet kan ha
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en funksjonsnedsettelse, er at utredning og nedvendig hjelp kommer sent inn.
Slike forsinkelser skaper ytterligere bekymringer for foreldrene og bidrar til
tanken om at hvis bare de selv eller helsestasjonen hadde tatt bekymringen pa
alvor tidligere sa ville situasjonen for, eller utviklingen til, barnet veert bedre.

En mor til et barn i barneskolealder sa:

Jeg hadde jo vart bekymret veldig lenge, for utviklingen til (barnet).
(...) Og vi hadde en sinn murrende folelse av at et eller annet ikke var
som det skulle, og jeg tenkte at barnet er veldig sen, i hvert fall i forhold
til de andre. Jeg snakket med helsestasjonen om det. Og de var veldig
runde og veldig milde og sa: «Ja, men barn er forskjellige», og «Man skal
gi dem rom til & utvikle seg», og «Utviklingen gir i forskjellig takt hos
forskjellige barny, altsd at de mener at man skal vente og se til barnet er
18 méneder, for det er den magiske grensen pa helsestasjonen. Men vi
var jo bekymret i mange maneder for det. Nér jeg tenker pé det na, s3,
hadde de vert mer i forkant med 4 sette inn tiltak med en gang det er
noe med et barn, at det ligger etter, sa ville jo tiltakene bli satt inn for,
og alt ville ha vert 1,5 ar tidligere enn det ble. Sa hele (barnets) barne-
hagetid ville blitt bedre, for da hadde man veart mer i forkant. Det er
kjipt 4 tenke pa i blant, at jeg bare gikk rundt og ventet. (...) Og
helsestasjonen sa: «Vi venter og ser», og «Noen barn begynner sainn», og
sa tenkte jeg: «Ok, greit». Man stoler liksom pé de som jobber med det.

«Vente og se»-holdningen og den forsinkelsen den bidrar til, ferer til at foreldre
kan bebreide seg selv for ikke & ha sttt mer pa eller 4 ha tatt mer ansvar.
Samtidig kan denne type erfaring redusere foreldres tillit til hjelpetjenestene.
Denne moren fortalte ogsa at helsestasjonen hadde mistet et ark da de skulle
henvise til fysioterapi og at de derfor glemte & henvise barnet, noe som forte til
at barnet matte vente ytterligere flere méaneder pa hjelp. Flere foreldre har
lignende erfaringer, og disse bidrar til & forsterke foreldres opplevelser av at de
ma vere i konstant beredskap for & passe pa at barna far nedvendig hjelp.
Flere fortalte ogsd om utfordringer i mete med leger. De som hadde blitt
bekymret for barnets utvikling etter noe tid, fortalte at de hadde tatt opp
bekymringen for barnets utvikling med fastlegen, men at fastlegen hadde lite
kunnskap om funksjonsnedsettelser og om hjelpesystemet, og derfor ikke
kunne hjelpe. En fortalte om hvordan en barnelege ved et sykehus ikke hadde
trodd pé henne, da hun hadde uttryke sin bekymring for barnet. I trdd med
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funn fra tidligere studier (Gundersen 2011), sa foreldrene at internett ble en
viktig kilde til informasjon, bide om mulige diagnoser og om hvilke instanser
som kunne vere til hjelp. Noen oppdaget pa denne maten kompetansesentre
de kunne henvende seg til. En fortalte for eksempel om hvordan hun og
partneren ved 4 lete pd internett, fant et kompetansesenter som kunne ta dem
imot pa kort varsel. Hjelperne pa kompetansesenteret forstod nesten umiddel-
bart hva barnets utfordringer var, og de informerte om hvordan foreldrene og
instanser rundt kunne hjelpe barnet. En annen mor fortalte at hun, etter 4 ha
slitt med & bli hert i helsevesenet, til slutt brukte kontakter gjennom jobben
for 4 fi nedvendig utredning og hjelp. Av de seks som selv ble bekymret for
barnets utvikling, hadde tre fatt diagnose pa barnet etter utredning pa sykehus,
en hadde fatt diagnose etter utredning av Barne- og ungdomspsykiatrien
(BUP), en hadde fatt det etter utredning ved et kompetansesenter, og en for-
talte at diagnosen ble satt etter utredning bade ved BUP og et kompetanse-
senter. En annen forelder hadde opplevd at helsestasjonen i det skjulte henviste
barnet til utredning ved et sykehus, men at de ikke hadde informere foreldrene
om det. Da foreldrene fikk innkallelse til utredning ved sykehuset, hadde de
derfor ikke visst om mistanken om funksjonsnedsettelse hos barnet. Disse fikk
diagnose etter utredning ved sykehuset. Av disse totalt syv foreldrene fikk to
kontakt med sosionom ved sykehuset der utredningen foregikk, men det
varierte om sosionomen var til hjelp. Fem fikk ikke oppfelging av sosionom.

Av de vi intervjuet hadde to foreldre barn med synlige tegn pé funksjons-
nedsettelse ved fedsel. Disse fortalte at de hadde fatt svart god hjelp og opp-
folging ved sykehuset, bade fra leger og fra sosionom. At foreldre til barn som
far diagnose ved fodsel fir mer informasjon og bedre hjelp enn foreldre til barn
som blir bekymret for barnets utvikling, er i trid med funnene fra litteratur-
studien.

Tre foreldre hadde barn med sjeldne diagnoser. I trdd med tidligere
forskning (Gundersen 2012a, 2012b) fortalte de at det var tilfeldigheter og
flaks som gjorde at legene til slutt fant ut av hva barnets utfordringer kom av.
Samtidig opplevde de at legene ikke alltid hadde si mye & informere om.
Foreldrene fortalte om positive erfaringer med at legene informerte om det de
kunne underveis, og at de gjorde sitt beste for barnet og familien. Imidlertid

fortalte en forelder at den sjeldne diagnosen gjorde det vanskeligere & utlase
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hjelp fra NAV, fordi diagnosen ikke stod pa deres lister over funksjonsned-
settelser. Siden diagnosen var sjelden, var det ogsd utfordrende a planlegge
hjelpebehovet siden ingen visste hvordan barnet ville utvikle seg, og hva slags

hjelpebehov det ville ha fremover.

OPPFJLGING OG INFORMASJON ETTER DIAGNOSTISERING

Etter at barnet hadde fatt diagnose varierte det hva som skjedde videre. De to
som hadde fatt diagnose i forbindelse med fodsel, opplevde a fa god hjelp, og
at overgangen fra sykehuset til bydel eller kommune var godt forberedt. Disse
fortalte at de hadde fatt informasjon om hjelpetjenester av sosionom pé syke-
huset, og sosionomen hadde hjulpet dem til & soke om dem. I det ene tilfellet
fikk familien ogsd bli verende pa sykehuset til hjelpen var pa plass. Sosio-
nomen pd sykehuset hadde ogsd hjulpet foreldrene & opprette kontakt med
aktuelle instanser, ved 4 innkalle til meter med representanter fra instanser i
kommunen/bydelen. P4 disse matene ble videre oppfolging avtalt.

Bortsett fra disse foreldrene som i tiden rett etter at diagnosen var satt
opplevde 4 fa god informasjon og hjelp, var den generelle erfaringen det
motsatte. De syv andre som ble bekymret for barnets utvikling, opplevde a fa
tilfeldig og mangelfull informasjon om hva diagnosen innebar, og om aktuelle
hjelpetjenester og hvordan de skulle gi frem for a sgke. Dette samsvarer med
litteraturgjennomgangen. En sa: «Det er ingen som har lept etter oss med
informasjon. Det har veert en totalsvikt i dette her.» To av foreldrene fikk hjelp
av sosionom ved sykehuset barnet var utredet pa. Hvor forneyd de var avhang
av sosionomens kompetanse. En var svert forneyd, mens en mor til en ten-

aring fortalte:

Da (barnet) fikk diagnosen, si ble vi knyttet opp mot en sosionom pa
(sykehus). Og hun kunne ikke en dritt. Og vi satt og spurte, og hun sa
at det kunne hun ikke noe om, og det visste hun ikke noe om, og det
hadde hun ikke hort om, og vi tenkte: «Hva i all verden skal vi med
dette?» Nei, altsd, helt bortkastet.

Kunnskapen til hjelperne foreldrene meoter, kan vare avgjerende for hvordan
foreldre opplever situasjonen der og da, men vil ogsa kunne prege deres for-
ventninger og syn pa hjelpetjenestene i fremtiden. Flere var i kontakt med,

eller ble henvist til, et kompetansesenter som ga informasjon, oppfelging og
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hjelp til & soke om tiltak, og noen fikk tilbud om at kompetansesentret veiledet
barnehage- eller skolepersonalet.

Samtlige fortalte at de etterspurte og fikk informasjon om mulige
tjenester fra andre foreldre til barn med funksjonsnedsettelser de hadde blitt
kjent med. Dette opplevde de som den sikreste kilden til informasjon om
hjelpetjenestene og hjelpesystemet. Noen hadde ogsd fatt informasjon om
mulige tjenester fra de som jobbet i barnehagen, mens ingen hadde fatt
fullstendig og god informasjon fra hjelpere i bydelen eller kommunen. En mor
til en tendring fortalte at den informasjonen om rettigheter som hun uopp-

fordret fikk fra barnehagen, var avgjerende for at hun fikk tjenester pa plass:

Barnehagen hadde en enorm fagkunnskap fra for, for de har jo vert en
forsterket barnehage i mange, mange dr. (...) S3, sa klart, barnehagen la
veldig mye pa plass for meg. For det var jo barnehagen som hjalp meg i
forhold til ja, hvilke rettigheter jeg hadde i forhold til NAV. De infor-
merte meg om masse. Hun som var bestyrer den gangen, det forste hun
spurte om var: «Hva har du ved siden av barnehagen?» Og jeg hadde jo
ingenting. Jeg hadde ikke fatt vite om rettigheter i forhold til NAV, som
grunnstenad, hjelpestonad og den gkonomiske biten, men jeg hadde
heller aldri etterspurt det. For jeg var jo ikke klar over det.

En slik aktiv ettersporring fra hjelpere om hva foreldre har og hva de kan fi av
hjelp, samt hvordan de gir frem for 4 seke om dette, etterlyses av samtlige
foreldre.

En mate 4 organisere informasjon og tilbakemeldinger til foreldre er
giennom meter mellom foreldre og ulike involverte fagpersoner. Det & samle
flere instanser til et mote og avklare hvem som gjor hva, kan vere viktig for 4
sikre at familien fir den oppfelgingen barnet trenger. Organiseringen kan
foregd i form av en ansvarsgruppe ledet av koordinator i forbindelse med
opprettelse av individuell plan, men kan ogsi vere i form av et sluttmete for
eksempel ved endt utredning. Et par foreldre hadde varierende erfaring med
slike sluttmeter etter at barna var utredet i barne- og ungdomspsykiatrien. En
mor til en eldre ungdom sa:

«Da (barnet) fikk den endelige diagnosen i 5-drsalderen, ble vi kalt inn

til et stort meote, «sluttmete». Der satt det 20 mennesker overraskende

pa oss, og vi var ikke forberedt pa hvor alvorlig den diagnosen (barnet)
fikk var. Det var helt forferdelig for oss som foreldre. (...) De krop ut,
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ergoterapeuter og fysioterapeuter og spesialpedagoger og alt mulig krop
ut fra kontorer. Det var veldig grusomt. (...) Vi hadde ikke fitt med oss
at det skulle vere si mange der. Vi fikk beskjed om at det skulle vere
sluttmete, og at vi skulle fd diagnose, og det var sikkert tjue mennesker,
jeg opplever det sinn i hvert fall, det kan hende det var femten, men det
var veldig mange vi ikke kjente. Og det var spesielt.

Verken mor eller far opplevde at de har fatt vite at det skulle vare sd mange
tilstede, de kjente ikke dem som kom, og dette sammen med informasjonen
om den alvorlige diagnosen, ble opplevd som vondt for dem. Ut fra sitatet ser
vi at det ikke er antallet deltakere i seg selv som gjor metet vanskelig, men at
foreldrene opplever at de ikke er forberedt pa at det skal vere si mange der, og
pa metets alvorlige innhold. Andre foreldre fortalte ogsa at fordi de var ufor-
beredt, enten pi metets innhold, eller pa hvilke representanter som var tilstede,
var de ikke i stand til 4 stille adekvate spersmal om barnets tilstand, hjelpe-
behov og tjenester. Slike erfaringer viser at et godt mete forutsetter at
foreldrene pé forhind far informasjon og at hjelpere aktivt péser at foreldrene
forstar hensikten med metet, og at de informerer om hvem som skal delta og

hvorfor nettopp disse deltar.

Foreldres erfaringer med hjelpetjenester

Samtlige foreldre opplevde at det var mye a folge opp og passe p4, og at det var
tilfeldig hva man fikk av hjelp. De fleste opplevde ogsa at det var opp til dem
om de fikk hjelp, og at de satt med ansvaret for at hjelpen vedvarte og fungerte.
Flere fortalte om bekymringer knyttet til hjelpesystemet, og at det alltid var de
som matte finne mulige tiltak og passe pd at hjelperne gjorde det de hadde
avtalt. Foreldre som hadde barn som nzrmet seg voksenlivet, opplevde at over-
gangen var dérlig planlagt, og de fikk lite informasjon om mulige bo- og
dagtilbudet som kunne vere aktuelt for deres barn. Generelt i foreldrenes
opplevelser fremkommer det at de aldri kan tillate seg & «slappe av», fordi de
ikke kan ta for gitt at hjelpen er der nar de trenger den, eller at gode tiltak
vedvarer over tid. Flere fortalte ogsa at det var belastende nar hjelpere sluttet i
jobben sin, og at de métte bli kjent med, forholde seg til og forklare situasjonen
til stadige nye hjelpere. Noen opplevde ogsd at utskiftninger av hjelpere
betydde at det ble endringer i tjenestene de fikk, fordi nye hjelpere kunne gjore
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andre vurderinger enn de forrige. Slike erfaringer bidro til at foreldrene selv i
perioder der tiltakene fungerer godt, var i konstant beredskap. Noen under-
streket at de var forngyde med konkrete tiltak de har fitt, og de dyktige
hjelperne de hadde mett. Samtidig fortalte nesten alle at det var tid- og ressurs-
krevende og slitsomt 4 hele tiden passe p4, folge opp og koordinere hjelpen, og
at det & forholde seg til hjelpesystemet gikk pd bekostning av familie- og

arbeidsliv. En mor til en ungdom sa:

Men, vi har vart veldig heldig med den hjelpen, de har vert trygge. Som
sagt har vi hatt samme avlaster i (over ti dr), vi har hatt gode skoler vi er
relativt godt forngyde med. Men det er klart, det er ingen som, vi ma
jo ordne opp selv. Og det er det som er toft, for det gar pa hva du orker.
S4 det er mye du ikke far fullt opp, rett og slett. (...) Fordi det tar mye
ressurser og mye tid, det tar veldig mye tid, bare det & handtere; du skal
bestille taxi, du skal skrive i boken frem og tilbake til skolen, du skal,
altsa, det er, ukentlig er det kontakt mellom disse apparatene, og da skal
du ogsa gjeore andre ting for & bestille hjelpemidler, og. Det gir utover
jobben din, og det gir utover hverdagen din. Og er du i full jobb, eller,
sann som nd, nd har jeg ikke en pc der hvor jeg jobber, (...) og da gar
det en hel dag hvor det bare er blakket ut fra sainne kontakter, og nir
du kommer hjem og skal ordne det, si er jo arbeidsdagen slutt og
kontorene stengt.

Sitatet viser at moren er forngyd med hjelpen familien har fatt, og at den har
vert trygg og stabil. Samtidig beskriver hun at de har vert «veldig heldige»
med hjelpen, noe vi tolker som at det 4 fa hjelp ikke oppleves som en selviolge.
Ut fra intervjuene fremgar det tydelig at det er en belastning i seg selv 4 leve
med den vedvarende usikkerheten hjelpesystemet skaper, og & stadig métte
opprettholde en tid- og ressurskrevende innsats for 4 fa og beholde hjelp.
Atte foreldre fortalte at de ikke hadde fitt tilstrekkelig informasjon om
rettigheter og mulige tilbud fra kommunen eller bydelen. En sa: «Kommunen
har ikke gitt meg informasjon, eneste er avlastning og stettekontake, resten er
tilbud jeg har funnet ut av selv.» Den informasjonen foreldrene eventuelt
hadde fitt, ble opplevd av flere som tilfeldig og mangelfull. Dette er i samsvar
med litteraturstudien. At informasjonen oppleves som tilfeldig og mangelfull

var en opplevelse som ikke syntes 4 endre see med barnets alder. De fleste
pp y g
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hadde tilegnet seg et privat nettverk av andre foreldre til barn med funksjons-
nedsettelser, og det var fra dette nettverket de fikk informasjon om hjelp, og
hvilke sgknader, skjemaer, legeerkleringer og annen dokumentasjon de
trengte i seknadsprosessen. Spesielt gjaldt dette ekonomiske ytelser, som
omsorgslenn, pleiepenger, grunnstenad og hjelpestenad.

Ettersom barna blir eldre endrer hjelpebehovet seg. Flere opplevde da &
igien matte ta kampen med 4 fi informasjon og tilgang til den hjelpen de
hadde behov for, at de igjen matte dokumentere barnets behov ved lege- og
ekspertuttalelser, klage pa avslag, og undersoke hvilke personer i de ulike

systemene de kunne f3 stotte av. En mor til en eldre ungdom sa:

Jeg ma finne ut hvilke skjemaer de ulike instansene skal ha. Noe vet
legen og noe vet jeg. Sa fyller jeg ut skjemaene. Og noe far du vite av
venninner. Det er den sikreste kilden, dem du etter hvert har blitt kjent
med; hva gjorde de? Sa leerer man av hverandre, hvordan du skal skrive
ting riktig slik at du ikke blir tatt pa & skrive ting feil. For da far du
nemlig ikke de rettighetene du har. Sa du 4 skrive ting riktig, du skal
vrenge sjelen din, til s& mange mennesker, (...) for 4 fa det du egentlig
har rett pa (...) I begynnelsen fikk jeg brev hvert 3. ar, om barnet
fortsatt var funksjonshemmet (...) og nir du har en alvorlig psykisk
utviklingshemmet autist med fysisk funksjonshemming; da b/ir du ikke
frisk. Og jeg synes man burde ha sipass stor forstdelse for at hjelpe-
behovene ikke blir mindre med arene. Og da burde det vert med
omvendt fortegn, at man burde bli innkalt en gang i aret, og bli spurt:
«Trenger du noe mer?» (...) Det er tungt 4 be om hjelp. Altsa, i Norge,
har vi en kultur som gjer at vi i stor grad er «flinke» hvis vi jobber hardt.
S& det er krevende 4 vere forelder og métte be om hjelp. (...) Spesielt
nar du egentlig er kjempeflink og far til utrolig mye, men det er ikke
den historien du ma fortelle, for da blir du ikke tatt alvorlig, du ma
fortelle om alle disse sorgelige tingene, for at du skal bli tatt alvorlig.
Hyvis ikke blir det sinn at: «Hun trenger ikke mye hjelp, hun fikser alt!»

I folge Fairclough (1992/2008) vil enhver tekst viderefore eller endre 1) Kunn-
skap og forestillinger om verden, 2) Sosiale relasjoner, og 3) Identitet og
selvforstaelse. Nar foreldrene skriver seknader, ma de ogsd skrive seg inn i
hjelpetjenestenes og/eller hjelperens meningssystem, eller diskurs, som inne-
barer at de mé kjenne til hva som er «gyldige» argumenter og skrive dem frem

pa «gyldige» mate. I en diskurs vil ogsa bestemte oppfatninger av fenomener

74 — NOVA Rapport 7/16 —



ansees som «riktige» og «sanne», mens andre er «feil» eller «usanne». Slik vi
tolker sitatet, er det dette moren henviser til nir hun opplever at hun mi
fortelle den riktige historien, med det riktige spraket, skrevet pa den riktige
maten, og bekreftet av de riktige erkleeringene. Lignende opplevelser gir igjen
hos de fleste av foreldrene. Det kan derfor synes som at hjelpesystemet har
sveert hoye kriterier for hva som vurderes som «riktige» utfordringer som
utlgser hjelp. Muligheten for & tilegne seg, eller allerede mestre, hjelpe-
systemets sprik, kan ogsd pavirkes av foreldrenes sosiogkonomiske bakgrunn
og utdanning. For foreldre som har andre sosioskonomiske bakgrunner og
lavere utdanning, kan barrierene for & utlose og beholde hjelp derfor synes
spesielt hoye. Tilgangen pa hjelp kan derfor i utgangspunktet synes skjev-
fordelt mellom ulike lag av befolkningen.

[ tillegg opplevde flere foreldre at historiene de fortalte, matte veare
entydige, og flere matte gjenta dem over tid. For moren i sitatet innebar det at
hun stadig ble avkrevd «den gyldige» historien eller sannheten om alt barnet
og hun ikke mestret, og at hun ikke kunne legge til hva hun og barnet faktisk
mestret. Det holder ikke at historien fortelles muntlig, men den skal doku-
menteres «svart pa hvitt, og bekreftes av eksperterkleringer. Gjennom dette
blir foreldrene stadig satt til & produsere kunnskap og «sannheter» om hvordan
verden «er». Samtidig som denne «kunnskapen» og «sannheten» forteller
hjelpetjenestene hvordan verden «er», pavirker den ogsa foreldrenes forstaelse
av hvordan verden «er», og hvordan de selv og barnet «er». Siden de kun mi
fortelle de «sorgelige» historiene, virker det & be om og utlase hjelp i seg selv
negativt inn pa foreldrenes selvforstielse og identitet. A ha en selvforstielse av
at en ikke mestrer det en burde, og at det er svert mye en ikke far til, kan
redusere foreldrenes handlingsrom og mulighet for mestring av situasjonen
(Leira 2003). Dette kan ogsa forsterkes av pavirkning fra kulturelle diskurser,
slik moren i sitatet opplever, som forteller henne at hun burde vare «flink» og
«Kklare ting selv». Dermed kan samhandlingen med hjelpesystemet i seg selv

virke negativt inn pa foreldrenes og familiens livssituasjon.
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OMSORGSLYNN

Fem av foreldrene hadde redusert egen yrkesaktivitet, enten varig eller i
perioder. Som oftest var det mor som gjorde dette for 4 felge opp barnet og
instansene rundt. Flere sa at de hadde satt av en dag i uka til 4 skrive seknader,
klage pa avslag og ringe offentlige kontorer. Siden kontorene kun er oppe pa
dagtid, var det kun da hjelperne fikk tak i foreldrene og omvendt. Dette
resulterte i at flere ble forstyrret i arbeidstiden. Fire fikk omsorgslenn, og de
opplevde ytelsen som bra, men at den var for lav til & dekke det gkonomiske

tapet ved 4 redusere arbeidstiden:

Omsorgslennen er jo latterlig lav, den er pa (under 130 kr i timen). S& det
er jo ikke, det er jo ikke et fullverdig, holdt pé 4 si erstatning, kommunen
tjener penger pa 4 ikke gi oss avlastning, men heller betale oss omsorgslenn.
Men det er jo en liten sum, da, som dekker litt av det tapte.

Sitatet er et eksempel pd en opplevelse flere har, om at selv om ytelsen oppleves
& veere for lav, er det bedre med noe enn ingenting. Flere fortalte at fordi om-
sorgslonnen ikke dekket det reelle skonomiske tapet, fikk familien darligere
ekonomi enn de kunne ha hatt om begge foreldrene jobbet fulltid. Familiene
var derfor helt avhengige av at en part, som regel far, jobbet fullt. En mor til
en ungdom som ikke bodde med barnets far, fortalte om en vanskelig eko-
nomisk situasjon fordi det ikke fantes ytelser som dekket det reelle tapet av
redusert arbeidstid. Hun var derfor var avhengig av a jobbe fullt for 4 fa

gkonomien til 4 ga rundt:

Jeg far utbetalt, nd husker jeg nesten ikke hva det er, det handler om
mellom 1500— 2000 kr i méneden, du kan bare glemme det. Det er helt
elendig. Du kan ikke redusere jobben din et kvarter en gang. (...) Jeg
synes det har vert et slit uten like & métte jobbe 100 prosent . (...) Jeg
har vert sykemeldt i 8 mineder n4, for jeg gikk helt i kjelleren. (...) Som
forelder, eller for meg da, si har det vert at med full jobb, si har jeg
ikke venner og familie og egenaktiviteter, og det som normalt andre kan
gjore etter hvert som barna blir sterre, det blir borte. Du blir veldig
ensom. (...) Og de dagene (barnet) har vert hos faren eller pé avlastning,
sd er jeg nedt til 4 jobbe overtid, fordi dagene gér ikke opp. Sdnn er det
hvis man skal kunne jobbe og tjene til livets opphold.
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Sitatet er et eksempel pa flere av foreldrenes ofte vanskelige skonomiske situa-
sjon, som oppstar som en konsekvens av utilstrekkelige skonomiske ytelser, og
arbeidet med 4 utlese hjelp og koordinere hjelpetjenestene. Moren opplever &
bli utslitt, og av at hjelpere kun ringer til henne: «Men det er jo ogsa det at
alle, alle i det offentlige ringer jo til mor. Altsa de ringer meg pé jobben, og de
ringer bare til meg.» Sitatet er et eksempel pa en kjonnet forventning fra
hjelpetjenestene, der mor er den som forventes a ha full oversikt over barnets
behov og situasjon, noe flere av foreldrene ogsa forteller om. En konsekvens av
en slik forventning er at mor far hovedansvaret for & holde oversikt, koordinere
instansene og folge opp barnet. Dette ansvaret blir imidlertid enda sterre om
foreldrene er skilt, da mor ogsd fir ansvaret for a informere ekspartner om
tjenester og endringer i disse. En annen mor til en ungdom fortalte at hun
matte slutte & jobbe for 4 fa hverdagen til gi rundt:

Vi er superheldige som klarte 4 fa familieskonomien til & ga rundt, selv

om jeg ikke var i jobb, og det har vart helt supert, for hvis ikke tror jeg

at (barnet) hadde veert i en barnebolig, eller vart overlatt til det offent-

lige. For det nytter ikke 4 g s& mange ar med s lite sevn som vi hadde.

Det gir ikke. (...) Vi mitte jobbe halv tid begge to, men det er ikke sa

lett & fa til to halve stillinger. S jeg sluttet & jobbe, og det ble min jobb

4 ta meg av (barnet). Nar (barn) var i barnehage eller pa skole, sa fikk

jeg et par timers sovn, si det har jo gitt pa et vis. (...) Man fir lite

informasjon fra det offentlige synes jeg. Men man herer om det fra

andre, og jeg fikk sikalt omsorgslenn, jeg fikk utbetalt 1100 kr i

méneden, og si okte det faktisk til 1300kr i maneden, og det var etter

skatt. Sa jeg tenkte at det er egentlig bare en fornzrmelse. Omsorgslonn
er jo noe tull. Det fungerer ikke i det hele tatt.

For denne moren er det avgjorende at familieskonomien muliggjer at hun kan
vere hjemme og ta igjen noe sevn pd dagtid. Hvis familieskonomien ikke tillot
dette, og sevnmangelen hadde vedvart, ville barnet sannsynligvis bodd et annet
sted. Som flere andre, hadde denne moren hgyere utdannelse og opprinnelig
en heyere stilling. Det 4 slutte i jobben kan innebere tap av sosialt fellesskap
og redusert egenfolelse, fordi man da ikke kan vere en bidragsyter i familie- og
samfunnsekonomien. Denne moren opplever at hun samtidig gjor en stor og
viktig innsats for barnet og familien, men at innsatsen ikke verdsettes av det

offentlige. En annen fortalte at hvis omsorgslennen og andre gkonomiske
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ytelser hadde vart hoyere, hadde familiens skonomi vert bedre. Da kunne
hun ha benyttet seg mer av tilbud med egenandeler som hun mente ville
kommet barnet til gode. Den darlige skonomien gjorde at hun matte begrense
slike tilbud.

To av de fire foreldrene som fikk omsorgslonn hadde forst fate avslag, og
deretter klaget for a fa ytelsen. Ytterligere to hadde sokt om, men ikke fitt
ytelsen. I det ene tilfellet fortalte moren at avslaget var begrunnet i at omsorgen
for barnet ikke var fysisk belastende, noe hun var enig i. I det andre tilfellet sa
moren at avslaget var begrunnet i at barnet ikke var sykt eller pleietrengende
nok, selv om barnet fikk hjelp av hjemmesykepleier fire ganger i degnet. Moren
sa at uten omsorgslenn matte faren jobbe mer, og i tillegg til at familiens gko-
nomiske situasjon da ble ekstra sarbar, opplevde de mindre frihet i hverdagen
ved at faren ikke kunne ta fri for & hjelpe til hjemme. To som fikk omsorgslonn

hadde forsokt 4 klage pé storrelsen pé ytelsen, men utfallet varierte. En fortalte:

Jeg tror det tok et ar for vi fikk svar fra Fylkesmannen. For ferst ma du
soke og sa far du et avslag, og sé klager du, og sé tror jeg du fir enda et
avslag, og sa gar det til kommunestyret, altsd politikerne, og sd gar det
automatisk til Fylkesmannen. Og sd kan de alltid utsette det og trenere
tiden. Sa det tar en evighet. Men vi har merket at det lonner seg jo &
fortsette. (...) Og det var ikke sa mye jobb for vir del, for sosionomen
pa sykehuset var hjemme hos oss og skrev egentlig klagen som vi bare
skrev under.

Ut fra intervjuene fremgar det at det er vanlig at klageprosesser kan ta opptil
ett &r. Noen gir seg ikke, og slik det fremgar av sitatet kan det lonner seg 4 std
pa. Unntaksvis fikk foreldre hjelp til 4 klage, og de fleste matte ta kampen selv,
noe som ble opplevd som en ekstra byrde i hverdagen. Flere etterlyste en ytelse
som dekket, eller erstattet, tapt arbeidsfortjeneste. Flere opplevde ogsa at fordi
det er opp til kommunene 4 avgjore om det skal gis omsorgslenn, og hvor stor
den skal vere, avhang ytelsen av hvor foreldrene tilfeldigvis bodde. Dette ble
opplevd som urettferdig.

78 — NOVA Rapport 7/16 —



PLEIEPENGER
Kun en familie fortalte at de fikk pleiepenger. Legene pa sykehuset barnet
hadde vert innlagt pa hadde skrevet seknaden, og ytelsen ble umiddelbart gitt.
De senere drene var det kun far som fikk ytelsen:
Og sa spkte vi om, fordi vi taper pa pleiepenger, for da har du ikke
lennspkning som alle andre har, og da, hvis du har gitt pa pleiepenger
i noen ar, som (far) har da, i (over ti dr), si er han jo fortsatt pd den

lonnen som han hadde (for over 10 ir siden), da barnet ble fodt. S vi
taper penger.

Disse foreldrene opplevde at ytelsen ikke utgjorde en reell kompensasjon, fordi

den ikke fulgte ovrig lonnsutvikling i samfunnet.

GRUNNST@NAD

Kun to foreldre hadde mottatt grunnstenad, og de opplevde at storrelsen pa
og tildelingen av ytelsen er tilfeldig, men at den er bra nar den dekker barnets
behov. Foreldrene hadde fatt vite om ytelsen ved 4 seke pé nettet, og av andre
foreldre. Den ene opplevde at grunnstenaden dekket behovet de tidligere
hadde, og etter at de hadde klaget for 4 fa den hoyere, dekket den ogsa behovet
barnet hadde i dag. Stenaden ble bruke til tilpassede kler og sko til barnet.
Den andre hadde tidligere fatt grunnstenad, men hadde opplevd at den ble

tatt bort etter noen ar:

Det gér litt utover knapper og glidelaser og sinne ting, men jeg opp-
levde at jeg matte spare pa kvitteringer for glideliser og knapper og
stonaden er pd 800kr i mineden. Si jeg fant ut at jeg protesterer ikke
pa det. For du driver etter hvert med sa utrolig mange dokumenter og
soknader og alt, altsd jeg er sikker pa at jeg har 30 permer fulle av
soknader og avslag og sinne ting.

Siden grunnstenaden i utgangspunktet var lav, og det 4 utlose den innebar
merarbeid, syntes ikke moren det var verdt 4 bruke tid og krefter pé 4 fi den,
fremfor andre tjenester. Sitatet er ogsd et eksempel pi hvordan foreldre ma

prioritere hvilke kamper de synes det er verdt 4 ta.
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HJELPESTYNAD

Seks foreldre fikk hjelpestonad, og tre av disse hadde hjelpestenad som eneste
pkonomisk ytelse. Tre sa at de opplevde hjelpestonaden som tilfeldig, basert
pa det de herte fra andre foreldre, men at de var glad for & fi den. En sa:
«Hjelpestenaden er, det virker greit, tenker jeg, i forhold til barnets behov. Sats
to eller tre eller sinn er den. 2400 kr i maneden utgjer det.» Hjelpestenaden
oppfyller denne forelderens forventninger, og stir i forhold til barnets behov.
Noen opplevde at vedtaket om hjelpestonad automatisk ble viderefert, mens
andre jevnlig matte dokumentere behov og seke pa nytt. Sistnevnte er interes-
sant, siden hjelpestgnad gis for varig” sykdom eller skade. Foreldrene hadde i
hovedsak fitt informasjon om tjenesten ved 4 seke pd nettet, eller fra
nettverket. Noen hadde ogsa fatt informasjon fra kompetansesenter, spesial-

avdeling i barnehagen, eller fra sosionom pa sykehuset.

AVLASTNING
Seks hadde avlastning, mens to hadde vedtak om avlastning som ikke ble

oppfylt da intervjuet fant sted. En fortalte at avlastning ikke var aktuelt pa
grunn av barnets alder. Foreldrene hadde generelt fatt informasjon om avlast-
ningstilbud fra bydelen eller kommunen de bodde i. For 4 fa informasjon om
kvaliteten pé ulike tilbud, hadde flere spurt i eget nettverk. De fleste hadde
startet med private avlastere, mens de pé intervjutidspunktet benyttet seg av
institusjonsbasert gruppeavlastning, eller bade privat avlastning og gruppe-
avlastning. I oppstarten opplevde foreldrene generelt at det var vanskelig &
benytte seg av tjenesten fordi barna var sma, og flere beskrev at avlastning foltes
som 4 «sende barnet bort». Flere opplevde at de likevel ikke hadde annet valg
enn 4 benytte ordningen, hvis barnet skulle fortsette & bo hjemme. Noen sa
ogsd at avlastning var nedvendig for 4 kunne gi barnets sesken oppmerk-
somhet og 4 kunne gjore aktiviteter med dem.

Erfaringene med private avlastere varierte. Noen hadde hatt samme
avlaster i flere ar, og hadde et godt og stabilt forhold til dem, og de visste at
barnet var trygt og ble godt ivaretatt. En savnet likevel at avlasterene var mer
aktive med barnet. Noen hadde opplevd at private avlastere sluttet etter kort

tid, og at det derfor stadig var nye mennesker 4 forholde seg til. En mor til en

40  Med varig menes vanligvis to ar eller mer.» (Helsedirektoratet 2013, 58).
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ungdom hadde vert mer skeptiske til privat avlastning fordi hun var usikker

pa hvordan avlasterene ble valgt ut:

Vi vurderte mange steder, for de hadde flere ting 4 velge mellom. Blant
annet det sproeste de hadde, som var: «Vi har fatt en henvendelse fra et
par som kunne tenke seg & vare avlaster for et mindre barn, og barnet
trenger ikke ha noe sprik», «Vet dere noe om dette paret?», nei, det
gjorde ikke. «Jaha, s her kan hvem som helst bestille et lite barn uten
sprak? Som ikke kan kommunisere? Dit skal jeg sende barnet mitt?» Og
ja, selvfolgelig, de vil bli avkrevd en politiattest, men jeg er sdpass kynisk
at jeg tror den politiattesten ikke sitter veldig langt inne. Den kan alle
som ikke er demt for noe f3, og det er veldig mange pedofile som ikke
er demt for noe. Sa det at man bare kan henvende seg for 4 fi et barn,
og at de spurte om 4 f et barn uten sprak (...) da ringte varselklokkene
ganske hgyt for meg. Men hun i bydelen hadde ikke reflektert over det
engang. Sa da tenkte jeg at vi skulle velge en gruppeavlastning, som en
dame drev. Og jeg kontaktet henne, og spurte om jeg kunne kontakte
andre foreldre, men hun hadde jo taushetsplikt. Den taushetsplikten
setter mange vanskelige grenser hele tiden, men jeg fikk til slutt kontakt
med en mor som hadde brukt det stedet. Og hun sa at det foltes trygt,
hun trodde ikke det var noe seksuelt misbruk eller den type ting der,
men hun sa at det var en passiv helg. (...) De hadde fire barn hver helg,
og de hadde verdens storste flatskjerm i stua hvor Cartoon Network og
Disney Channel stod pa hele tiden. Si det var ingen kvalitet over det.
Men barnet vért var trygt og vi fikk sove, og det var ikke si ofte.

I sitatet fremgéir det at moren ikke opplever 4 kunne ha tillit til at hjelpe-
systemet sikrer at barnet ivaretas pa en god mate. Hun opplever at hun ma ta
ansvar for 4 orientere seg i og underseke kvaliteten pa tilbudene, og ender opp
med et sted som pé den ene siden er trygt, og gjor at hun og resten av familien
kan fa nedvendig sovn. Pa den andre siden opplever hun at tiltaket er passivt,
og har lav kvalitet. Dette er et eksempel pa et dilemma foreldre kan std i, der
de ma velge mellom & prioritere egne, eller soskens, behov, fremfor barnets
behov for et kvalitativt godt tilbud.

To hadde erfaring med at privat avlaster flyttet inn, og at de selv kunne
vere i en annen del av huset eller flytte ut. En fortalte at det hadde fungert
fint, helt til det kom regler om at ingen kunne jobbe si mange timer i strekk

som en avlastningshelg innebar. De mistet derfor den formen for avlastning.
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Det andre foreldreparet fortalte at de hadde vedtak om nesten hundre timer
avlastning pr. maned. Imidlertid hadde ikke vedtaket veert praktisert det siste
aret, fordi miljearbeidertjenesten ikke klarte 4 rekruttere kompetente hjelpere.
Miljparbeidertjenesten var ogsa ansvarlig for & utarbeide assistentenes turnus-
plan, men foreldrene fikk ikke kopi av denne. Derfor visste de ikke om eller
ndr assistentene skulle komme, og de fikk heller ikke beskjed hvis assistentene
ble syke. Dermed ble familie- og arbeidslivet til familien uforutsigbart og svert
vanskelig 4 planlegge:

En ting er hvis vi hadde visst det pa forhand, for da kunne vi planlagt

litt bedre: jeg kunne forskjovet arbeidsdagen sa jeg kunne begynt litt

senere. Men nar man ikke fir beskjed, si fir man ikke gjort det heller.

(...) Det er bare flaks at (familiemedlemmer) bor i nerheten. Det er ikke

alle som har familien sin sa nere. (...) Jeg hadde en praksisperiode (...),

og jeg fikk ikke fullfort praksisen fordi det var ingen her hjemme. Sé det

md jeg ta igjen neste ar, nar resten av kullet mitt er ferdig. (...) Det er

kjempekjedelig. (Barnet) var jo dérlig da, men jeg hadde klart 4 fullfore

den praksisperioden. Det var fem uker igjen, og jeg hadde klart det hvis

det faktisk var noen som hjalp oss her hjemme.

Denne familien var avhengige av familie som tilfeldigvis bodde i nzrheten, og
som kunne hjelpe til pd kort varsel. Imidlertid medferte dette at familie-
medlemmene kom for sent pa sine jobber. Situasjonen hadde vedvart i nesten
ett dr, og foreldrene hadde gjentatte ganger tatt opp problemet pa ansvars-
gruppemoter uten resultat. De opplevde at prosessen stadig ble forlenget ved
at det ble avtalt nye meter for a drofte utfordringene. Dette er et eksempel pa
opplevelser som gér igjen i materialet, der hjelpen er uforutsigbar og medferer
vedvarende usikkerhet og stress for foreldrene fordi de ikke vet om og nir
hjelpen kommer eller uteblir, og de vet heller ikke nar hjelpen blir stabil og
forutsigbar igjen. Flere tok opp at ordningen med privat avlastning ogsa var
sarbar for sykdom, og at de derfor ikke kunne ta for gitt at avlastningen ble
noe av. Derfor gikk flere over til & benytte gruppeavlastning, enten som
erstattende eller supplerende avlastning. Moren til et barn i barneskolealder sa:

(-..) privat er ikke sa lett, for hvis hun var syk, si ble det ikke avlastning,

og da hadde jeg kanskje planlagt 4 gi pa kino eller, ja, et eller annet, og

s plutselig kunne jeg ikke likevel fordi hun var syk. Sdnne ting blir mer
ustabilt. S4 etter to 4r med det, sokte jeg om gruppeavlastning. (...) Og
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det er jo profesjonelt, sa er noen syke, kommer det en vikar. §3 jeg kan
pa en mate vite, jeg kan bestille hotellovernatting, eller ja, jeg kan fakzisk
stole pa at dette kommer til 4 skje.

At avlastningen helt sikkert blir noe av, trekkes frem av flere som en fordel
med gruppeavlastning/avlastning pa institusjon. Dermed visste foreldrene
med sikkerhet at de kunne hvile, folge opp sesken, gjore egenaktiviteter og
opprettholde sosiale relasjoner. Noen sa ogsd at siden barnet hadde lite jevn-
aldernettverk, var det viktig at det fikk mulighet til & inng3 i sosiale fellesskap,
og de s gruppeavlastning som en mulighet for dette. Foreldrene opplevde det
videre som viktig at barnet fikk delta pa aktiviteter det ellers ikke fikk delta pa.
Generelt ble tilbudet om gruppeavlastning/institusjonsavlastning opplevd som
godt, og foreldrene var sikre pa at barnet var ivaretatt og hadde det goy. En
opplevde imidlertid at viktig informasjon om hva som hadde skjedd pa
avlastningen ikke ble videreformidlet, og at avlastningsstedet ikke fulgte opp
det de skulle i forhold til skole. Noen opplevde at avlastningen kunne bare
preg av oppbevaring, og en sa at det var darlig kosthold der:

Bydelen har vert ganske gode pa det med avlastning. (...) Det jeg tenker
er at avlastningsstedene er for lite aktive. Jeg har vert veldig opptatt av
at mitt barn skal vere fysisk aktiv. N er barnet pa avlastningshjem og i
et privat hjem. Og i det private hjemmet, det er veldig mye omsorg og
kjerlighet og sinne ting, men det foregar ikke si veldig mye. Og i
avlastningshjemmet ogsa, barnet trives kjempegodt der, men det blir
veldig mye det samme, at de gjor de samme aktivitetene, og det er ikke
sd bra kosthold. Det gar mye i taco, pizza, pannekaker, sinne ting, og
det synes jeg er ille egentlig.

Moren opplever tilbudet fra bydelen som godt, men at kvaliteten pa tilbudet
kunne vert bedre. Samtidig fremstar det som at hun opplever at avlastnings-
stedet vanskeliggjor realiseringen av hennes gnske om at barnet skal veere fysisk
aktiv, og spise sunt. En mor til et barn i barneskolealder sa:

Jeg synes de folka er kjempeflinke, og jeg synes det er fantastisk & ha de

to helgene i maneden. Men jeg synes at de, det handler litt om ressurser.

Jeg synes man kanskje kunne prioritert litt hoyere for eksempel det &
pusse opp. Og & skaffe litct mer utstyr til boligene der man har avlast-
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ning. Det kunne vert koseligere. De har leker og ribbevegg og klatre-
vegg i kjelleren, men det er ganske s/itent bide inne og ute, og det synes
jeg at bade barna og de som jobber der hadde fortjent, at man brukte
ressurser pa a gjore det koseligere rett og slett. (...) For de soverommene
barna sover pd er ganske bare: en seng, et skap, ferdig. Ikke noe pa
veggene, (...) bare veldig, veldig bart. Og det andre i forhold til
avlastning er at samme hvor flinke de folka er, sd er det veldig mange
folk. (...) Ideelt sett synes jeg det burde vart ferre voksne involvert pr.
helg, sinn at det ikke er 7-8 voksne der pr. helg, og 14 ulike voksne i

lopet av en méned.

Oppsummert er de foreldrene som har avlastning, forneyde med ordningene,
og de vet at barnet er trygt. Foreldre opplevde at privat avlastning var bra,
spesielt der den er stabil over tid. En ulempe er at ordningen er sarbar for syk-
dom, og at avlastere slutter etter noe tid. Nar det gjelder gruppetilbud/institu-
sjonstilbud, opplevde foreldrene at de kunne regne med at avlastningen ble
noe av. En ulempe her var at det kunne vere mange hjelpere 4 forholde seg til,
og at informasjon kunne glippe. Generelt opplever flere at kvaliteten pa
tilbudene kan bli bedre, for eksempel nar det gjelder fysiske rom, antall voksne,
samt kosthold og aktiviteter.

TILPASNING AV BOLIG

To fortalte at de hadde bygget om huset slik at boligen og eventuelt inn-
gangsparti og uteomrade ble tilpasset barnet. En mor til et barn i barneskole-
alder fortalte at de fikk informasjon fra ergoterapeuten om at det var mulig &
soke om stotte fra bydelen. De hadde fatt avslag pa seknaden, fordi ordningen
var behovsprevd, og de 14 akkurat over inntektsgrensen. De opplevde at de
likevel ikke hadde rid til & utbedre de fysiske forholdene. De matte derfor lane

penger. Moren sa videre:

Det er visst sdnn at det har endret seg litt, da, at n er det bydelen som
bestemmer hva man skal fi, og da gar det mer pa skjonn. Men vi fikk
aldri noen rapport fra ergoterapeuten, og da hadde vi tatt lanet og tenkte
at da, vi far bare, for det tar si innmari lang tid, for du kan ikke starte &
gjore noen ting for alle papirene er gjennom, si da ble det nesten sinn
at, ja, vi orker ikke.
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Dette sitatet er et eksempel pad erfaringer flere har, om at det tar sveert lang tid
a fa svar pa seknader, og at det kan vere sa tid- og energikrevende at foreldre
ikke orker & vente. Samtidig illustrerer sitatet at krav til dokumentasjon med-
forer at der hjelpere ikke dokumenterer barnets behov, er det svart vanskelig
4 utlgse hjelp. En annen familie fortalte at de hadde hert fra sosionomen pa
sykehuset at det var mulig & seke Boligkontoret om stotte. De hadde tatt
kontakt med Boligkontoret og forst fitt vite at «det ikke var vits i & prove», og
at saksbehandleren ikke ville ha papirer eller mgter med dem. Derfor hadde
ogsd disse foreldrene tatt opp lan for 4 bygge om huset, og de hadde gjort
utbedringene selv. Da de var ferdige, hadde tidligere saksbehandler ved Bolig-
kontoret sluttet, og den nye sa at de likevel hadde krav pa stotte. Kommunen
refinansierte og overtok litt over halvparten av lanet, samt tilbakebetalte noe
av det de hadde lant. De fikk imidlertid kun tilbake materialkostnader, og ikke
arbeidstimene de hadde lagt ned. Dette opplevde de som urettferdig, siden de

hadde spart kommunen for flere hundre tusen ved 4 gjore jobben selv.

BARNEHAGETILBUD

Alle foreldrene fortalte at barna hadde startet i vanlig barnehage, og enten gatt
der i hele barnehagetiden eller i begynnelsen av den. Fem fortalte at barne-
hagen(e) hadde fungert fint, og at de var forngyde. To fortalte at selv om de i
utgangspunktet var forngyde, hadde de i ettertid tenke at det hadde vart bedre
for barnet med et spesialisert tilbud, med ferre barn, flere voksne og mer til-
rettelegging. Alle fortalte at barna og personalet etter hvert*' hadde fatt opp-
folging og veiledning fra PPT og/eller kompetansesenter, og at barnet hadde
hatt trening med stottepedagoger. Fem fortalte at hjelpen kom sent i gang, og
at den kom etter at de hadde byttet barnehage. To sa de hadde opplevd
motstand fra personalet i barnehagen, fordi de hadde en annen oppfatning av

hva barnet trengte enn kompetansesentre og PPT. En mor til en ungdom sa:

Vi provde 4 fa til 20 timer (trening) i barnehagen, og personalet i barne-
hagen, mange var svert negative til det, for (barn) fikk da sitt eget
treningsrom, og de synes det var grusomt at dette barnet skulle sitte pa
treningsrommet hele tiden. Men (barn) begynte jo etter hvert & fa
littegranne sprik, og nir barn kom lgpende bortover gangen og ropte

4! Etter at barnet hadde fitt diagnose.
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«Jeg vil jobbel», si begynte hun, til og med hun motstanderen vér i
barnehagen, 4 skjenne at (barn) har det faktisk bra nir (barn) holder pa
med dette.

Moren opplevde at personalet i barnehagen var negative i starten, men at
holdningene snur seg nar personalet ser at barnet utvikler seg. Imidlertid ble
motstanden opplevd som slitsom og unedvendig av foreldrene. Fire sa at de
etter hvert hadde byttet barnehage, slik at barnet fikk gi i en forsterket

avdeling. En mot til et barn i barneskolealder fortalte:

(I vanlig barnehage) folte jeg at de hadde veldig begrenset mulighet til
a tilrettelegge for et barn med autisme og psykisk utviklingshemming
(...). Jeg tenker at de mulighetene en helt vanlig barnehage har for &
tilrettelegge for et barn med den typen vansker ikke er sa store, fordi
personalet har helt standard barnehageutdanning, som er beregnet pa
vanlige barn. Da kan ingen kan tegn-til-tale, ingen kan noe som helst
om alternativ pedagogikk eller Karlstad-modellen, som de brukte masse
i den andre barnehagen (barn) gikk i etter hvert, de kan ikke de tingene
der. S& de ma bare bruke sunn fornuft, og preve a gjore det beste de
kan, og det gjorde de. Men det er jo likevel mange begrensninger. Ogsa
i forhold til det fysiske miljoet, at det ikke er tilrettelagt.

Sitatet illustrerer det flere opplevde og i ettertid tenkte, at den vanlige barne-
hagen forsgkte 4 tilrettelegge sa godt de kunne, men at det likevel var begrenset
hva som var mulig 4 fa il. Til forskjell fra vanlige barnehager har tilrettelagte
avdelinger mer kompetanse pa alternativ pedagogikk og opplering, og avdelin-
gene er fysisk utformet til 4 ivareta barn med funksjonsnedsettelser. Dette gjor
at de i storre grad kan tilrettelegge for barnet, og gi det et tilbud ut fra dets
forutsetninger. Ved at det er flere med funksjonsnedsettelser pa samme
avdeling, far barnet ogsa mulighet til 4 delta i et mer variert, og kanskje ogsa
inkluderende, sosialt fellesskap. Flere sa ogsd at det var personalet i den

forsterkede avdelingen som fortalte om hjelpesystemet og tiltak de kunne fa.

SKOLETILBUD
Samtlige fortalte at overgangen til skole var planlagt i god tid, og at plan-
leggingen hadde skjedd pa ansvarsgruppemeter. De fleste var forngyde med

forberedelsene, selv om noen opplevde at planlegging ikke var nok for 4 sikre
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at skoletilbudet ble som forventet. En fortalte for eksempel at selv om sam-
arbeidet med skolen hadde begynt et ér i forveien, hadde ikke skolen rukket &
tilpasse de fysiske forholdende til barnet begynte. Noen hadde opplevd at
narskolen sa at de ikke hadde skonomi og kompetanse til & tilrettelegge for
barnet. En sa at da de tok opp i ansvarsgruppemetet at barnet burde fi utsatt
skolestart pa grunn av sveert sen sprakutvikling, fikk de vite at det var uaktuelt
fordi barnet kunne «se hoy ut pa klassebilder», hvis barnet ble eldst i klassen.
De opplevde at den egentlige grunnen til at de ble nektet utsatt skolestart, var

at det ville medfere pkonomiske utgifter for bydelen. En annen sa:

Ja, vi fikk et ars utsatt skolestart. Fordi, vi sekte spesialskole, men fikk
ikke det, og narskolen, som vart barn skulle gi pa, hadde aldri hatt en
autistisk elev for. De hadde ingen spesialpedagog, si de matte ansette
en spesialpedagog. Og rektor, vi hadde flere mater med rektor pa den
skolen, og hun hadde ikke budsjetter til det, og ikke budsjetter til det,
og «dere mi ikke regne med at dere fir noe serlig hjelp her», og «vi kan
ikke bidra med noen tingp.

Lignende gkonomiske argumenter ble ogsd fremfort i overganger fra barne-
skole til ungdomsskole, og fra ungdomsskole til videregiende. Noen opplevde
da at hjelpere aktivt bidro med informasjon om alternative skoler, og var med
og besgkte dem, og vurdere ulike tilbud. To fortalte at de hadde sokt spesial-
skole helt siden barnet skulle begynne pa skolen, men at de fikk avslag fordi
barnet ikke var funksjonshemmet nok, mens to hadde sokt og fitt innvilget
plass pa spesialskole fra forste klasse. Fem fortalte at barnet hadde begynt pa
vanlig skole, og at de hadde fitt assistenter. Flere hadde god erfaring med
assistentene, men de opplevde at assistentene i de fleste tilfeller var ufaglerte.
Flere hadde ogsa erfaringer med at assistentene sluttet etter kort tid, noe som
medferte mange brutte relasjoner for barnet. En fortalte ogsd om en flink
assistent de hadde hatt, som var s flink at hvis lerere var syke, ble assistenten
satt inn som vikar. Dermed fikk barnet en ukjent assistent den dagen, noe som
ble si vanskelig for barnet at foreldrene valgte 4 ha barnet hjemme de dagene
lererne var syke. En fortalte at skolen hadde vert svart god pa 4 tilpasse hver-
dagen for barnet, og at barnet hadde fatt et eget rom tilknyttet klasserommet.
Rommet muliggjorde at barnet kunne hvile, fa stell og tilpasset opplering,

samtidig som det kunne delta i klassen nar det var hensiktsmessig. Disse
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foreldrene var svert forngyde med skoletilbudet, og opplevde at skolen hadde
gjort sitt ytterste for 4 gi barnet et godt tilbud, samtidig som barnet ble
integrert i klassen.

Flere fortalte at avstanden mellom barnet og de andre i klassen hadde okt
utover i barneskolen, og at barnet ble tatt mer ut av klasserommet for 4 fa
tilpasset opplering. Dette gikk utover barnets mulighet til 4 innga i klassens
sosiale fellesskap. Noen fortalte at barnet etterhvert var i et eget rom for & fa
tilpasset opplering hele dagen, og at det da helt mistet kontakten med klassen.
Flere fortalte at det var begrenset hva skolen kunne tilrettelegge for, og dermed
hva barnet lerte, og at det var vondt & oppleve at barnet var isolert og uten
venner. To fortalte at barnet var blitt mobbet, og at skolen ikke hadde tatt tak

i problemet, eller informert foreldrene. En mor med mye erfaring sa:

(Barn) fikk juling av tre gutter: en holdt, en sparka, og en holdt vake.
(...) Og da svarte disse tre guttene da lereren tok dem, for det fikk
konsekvenser (...) og da sa de guttene: «Bare vent til neste friminutt, da
tar vi (barn)». Og den lereren de hadde da var ganske ubrukelig, for
han mente at gutter er gutter, og at dette var en ufarlig trussel. Og si
fikk jeg en telefon fra skolen om at det hadde vert «tumulter», og da jeg
spurte hva slags, sa de: «Nei, vi tror du skal komme». Og da jeg kom,
satt (barnet) og kastet opp og holdt seg pd magen (...) og sa sa jeg pa
sonden til (barn), og dette var pa vinteren, og da satt det et skoavtrykk
igjen over magen, med de sporene under skoen, sa de har sparket hardt.
Og i tinningen stod det: «storrelse 39».

Ut fra dette sitatet er det tydelig at det er viktig at voksne rundt barnet folger
med pa og tilrettelegger for et godt psykososialt miljg, og at de hjelper alle barn
inn i det sosiale miljget. Om det ikke tilrettelegges for et godt milje, eker
sjansene for at barnet sees som annerledes, noe som igjen kan fore til at barnet
blir ensomt, og at det kan bli utsatt for mobbing. Noen fortalte at barnet
kunne ha vanskelig for & uttrykke seg gjennom sprik. Disse barna var helt
avhengige av at voksne pa skolen likevel forstod og tilrettela for barnet, samt
at de voksne ga foreldrene informasjon, slik at de hadde mulighet for a folge
opp barnet etter skoletid. Noen av de samme erfaringene som gjaldt vanlige
og tilrettelagte barnehager, gikk ogsa igjen nir det gjaldt vanlige og tilrettelagte

skoler. En mor til et barn i barneskolealder sa:
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Forst fikk (barn) plass pa en spesialgruppe pé (en ordiner skole). Jeg var
veldig forneyd, for det var rett over gata for barnehagen, andre barn
som (barnet) kjente, skulle begynne der, og det virket veldig fint og
hyggelig og alt. Det eneste jeg var litt reservert i forhold til, var at i en
spesialklasse, s er man pé en vanlig skole, men man er pd siden hele
tiden, man er alltid «de raringene» som er i den andre bygningen. Og
fellesskapet, det stir man litt utenfor. For eksempel hadde de hatt
foreldremete for alle foreldrene til 1.klassinger i februar, men det var
for (barnet) kom inn pé skolen, sa det hadde ikke jeg vert med pi. Og
dasa de: «Ja, men de som skal i spesialklasse pleier ikke & vaere interessert
i det». Pa den méten blir man litt adskilt fra de andre. Og la oss si at det
er Halloween eller vinteraktivitetsdag, si vil man ende opp med a vare
utenfor, eller pa siden, av det sosiale fellesskapet, bide som forelder og
som barn, tenker jeg, med en sinn lgsning. (...) Men (spesialskolen)
prover vel kanskje 4 fi en form for variasjon, for (spesialskolen) skal ikke
bare vare for én type diagnose, der har de mange ulike diagnoser, og
det er det som er si fint: selv om (barnet) er pa spesialskole, sa er ikke
(barnet) segregert sammen med en gjeng med bare autister. Det er
masse forskjellige diagnoser der, som gjor at det er et veldig variert
milje. Og det er kjempebra. Der er det et fellesskap. Nar de har Lucia-
dag, sa gir alle barna i et Luciatog (...) alle fir vere med pa sine pre-
misser, og de legger til rette for det. Og det ville de aldri klart 4 gjore i
en spesialklasse pa vanlig skole. Det synes jeg har vert en utrolig viktig
forskjell. (Barnet) er utrolig heldig der, og jeg er heldig som far vere en
del av et foreldrefellesskap, med mange andre foreldre pa skolen. Og det
ville jeg ikke fatt pa en vanlig skole.

At barnet starter pa nerskolen i en spesialklasse kan innebere at det gir pa
skole med andre det allerede har en relasjon til. Denne moren opplevde imid-
lertid at en slik losning medferte at barnet ville bli segregert, og pé siden av det
sosiale fellesskapet, noe som ogsa gjaldt henne som forelder. Pé spesialskolen
opplevde hun et mer inkluderende miljo, der alle var med uansett personlige
forutsetninger, og der foreldrefellesskapet inkluderte samtlige foreldre.

Fem fortalte at barna etter hvert hadde skiftet til spesialskoler, og to hadde
barn som begynte direkte i spesialskole ved skolestart. De fleste av disse
foreldrene var godt forngyde med tilbudet. Foreldrene som skiftet til spesial-
skole fortalte at barnets hverdag ble tilrettelagt ut fra barnets forutsetninger, at

det var flere muligheter for lering, at barnet inngikk i et sosial fellesskap og
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fikk venner, i storre grad enn ved den ordinere skolen. To som hadde barn pa
spesialskole fortalte at barnet fikk fysioterapi, ergoterapeut og oppfelging av
tannlege pa skolen, noe som lettet foreldrenes koordineringsansvar. En annen
fortalte at barnet hadde lert 4 lese og skrive litt etter at barnet hadde begynt
pa spesialskole, noe den forrige skolen ikke hadde tenkt var mulig ut fra tester
som var gjort. En fortalte at barnet hennes gikk i klasse med svart utagerende
barn, og at barnet derfor ikke ville ga pa skolen. Hun opplevde ogsa at lererne
ble sykemeldte av 4 arbeide i klassen, men siden det var Utdanningsetaten som
fordelte elevene, og disse ikke skilte mellom diagnoser, fungering og behov,
opplevde hun at det ikke var noe skolen kunne gjore for a gi barnet en bedre
skolehverdag. Hun opplevde at det var tidkrevende og utfordrende & ta
kampen med Utdanningsetaten, og mente at det var mangel pa kunnskap og
kompetanse som bidro til den darlige losningen for hennes barn.
Oppsummert startet de fleste barna pa vanlige skoler, og overgangen var
godt planlagt. Imidlertid ble ikke alltid det som var planlagt gjennomfert i
praksis. De fleste hadde byttet til spesialskoler, fordi barnet i ekende grad var
utenfor det sosiale fellesskapet, at forskjellene mellom barnet og de barna uten
funksjonsnedsettelser pkte med alderen, og at skolen ikke tilrettela nok ut fra
barnets behov. De som hadde erfaring med spesialskoler fortalte at det var flere
muligheter for 4 tilrettelegge barnets hverdag og opplering, enn pi vanlige
skoler, og at barnet lettere fikk venner. Skoler der ogsa fysioterapeut, ergo-
terapeut og tannlege var tilknyttet, gjorde at foreldre opplevde at de ble avlastet

for koordineringsansvar.

HJELPEMIDLER

Seks sa de hadde hjelpemidler til barnet. Til forskjell fra flere av de andre
ytelsene fikk foreldre generelt informasjon om hjelpemidler, og hovedsakelig
fikk de dette fra ergoterapeut og fysioterapeut, i tillegg til andre foreldre, og
informasjon fra internett. Det varierte om foreldrene sokte selv, eller om det
var fysioterapeut eller ergoterapeut som sgkte for dem eller hjalp dem med 4
skrive spknader. Noen opplevde at de ikke fikk det hjelpemiddelet som var
best egnet, men at de fikk hjelpemidler ut fra en forhindsbestemt rangering
NAYV hadde foretatt. Om foreldrene mente barnet hadde behov for noe annet

enn det NAV hadde pa sine lister, matte de soke serskilt og argumentere for
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hvorfor det hjelpemiddelet de onsket ikke kunne oppfylles med det som var
angitt pa listene. Flere opplevde disse prosessene som tidkrevende og triste
fordi de mente at barnet ikke fikk sa tilpassede og egnede hjelpemidler som
det hadde behov for, og at det var lite helhetstenkning i prosessene. En fortalte
at pa grunn av dette métte tildelte hjelpemidler skiftes ut etter relativt kort tid,
noe som medforte flere seknader og dokumentasjonskrav og var enda mer
tidkrevende for foreldrene. Ventetiden pa hjelpemidler varierte mellom
bydeler og kommuner, og avhang blant annet av hvilket hjelpemiddel det var
sokt om. En sa at hun pleide 4 soke om sommerhjelpemidler pd vinteren og
vinterhjelpemidler om sommeren, slik at muligheten for 4 f hjelpemidlene il
rett tid gkte. Hun opplevde det som utfordrende at brevene fra Hjelpemiddel-
sentralen ikke inneholdt saksnummer eller hvilket hjelpemiddel barnet hadde
blitt tildelt eller fitt avslag om, slik at hun ikke visste hvilket hjelpemiddel
brevene viste til: «Jeg vet det ikke. Og vi har ikke én sgknad inne som regel, vi
har det rullerende. Sa da venter vi pa telefon, og ser hvem som ringer». Hun
opplevde at hun brukte unedvendig tid pa & underseke hvilket hjelpemiddel
brevene dreide seg om, noe hun mente kunne vare unngitt om hjelpemiddelet
var spesifisert i brevene. Noen opplevde at ventetiden var lang, og at de fikk
lite informasjon underveis. En mor til et barn i barnehagealder sa:

(Barnet) har veldig, veldig darlig sprik. Og si har jeg og ergoterapeuten

sokt om noe som heter Roll Talk, men det tar utrolig lang tid. Vi fikk

beskjed om at vi skulle fa det for fire maneder siden, og vi har fortsatt

ikke fatt det, og vi har ikke hert noe. (...) Jeg ma prove 4 ringe ergo-

terapeuten og here om hun kan presse pa. Hjelpemiddelet har bilder og

lyder, slik at (barnet) kan peke. Og jeg synes det er dumt at (barnet)

ikke har kommet i gang med det allerede, slik at spriket kanskje kan bli
bedre til skolestart.

Slik vi tolker moren har hun ikke fatt det hun har blitt lovet, og hun har ikke
fatt beskjed om at det er utsatt. Moren sier at hun skal ta kontakt med ergo-
terapeuten for 4 hore om hun kan bidra til at prosessen gér fortere. Ut fra dette
kan det synes som at moren opplever at hun ikke vil komme like langt om hun
ikke har stotte fra andre fagpersoner. Samtidig medferer den lange ventetiden
at barnets sprakutvikling forsinkes, og dermed kan barnet fi et darligere

grunnlag for skolegangen enn det ville hatt om ventetiden var kortere. En
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annen forelder til et barn i barneskolealder var svert forneyd med hjelpe-

midlene og med fysioterapeuten:

Fysioterapeuten i bydelen er kjempeflink. Hun i den forrige kommunen
hjalp ikke til med hjelpemidler, for det var ikke aktuelt da. Men hun i
denne bydelen har hjulpet til med 4 finne ut hva som er bra, og sperre:
«Kanskje du burde hatt sinn og sinn?». (...) Hun var med i ansvars-
gruppemeter og fikk hore hvordan situasjonen var, og hun var pa besek
i barnehagen et par ganger i halvéret for a veilede dem, og hun kunne
foresld: «Hvis dere har det problemet, kan dere ikke sgke om en sinn
stol?» (...) Jeg er stort sett, en ganske forngyd kunde. Men jeg tenker i
blant pa hvordan dette er for de som for eksempel ikke kan sitte og lese
om alt, eller snakke med andre, eller som klarer 4 fylle ut skjemaer, som
hvis man har noe lavere lese- eller sprikkompetanse, eller hvis man har
bodd kort tid i Norge. Da er det ikke lett 4 finne ut av alt dette. Det er
da det er viktig & ha de riktige folka rundt seg. For eksempel at de i
barnehagen kan si: «<Du ma gjere sinn og sinn», hvis du ikke klarer det
selv. Jeg vet at hun ped-lederen hjalp en mor pa avdelingen til (barnet),
som hadde kommet alene fra Somalia, med et lite barn som ikke hadde
noen diagnose. Han ble utredet og hun var helt alene, og gikk pa sprak-
kurs. Og hun fikk mye hjelp av barnehagen til 4 finne ut av ting. Og
det tenker jeg er sd viktig. For hvis ikke de hadde hatt den kompetansen
i barnehagen, hvem skulle hjulpet henne da?.

Ut fra beskrivelsen er fysioterapeuten flink blant annet fordi hun aktivt har
hjulpet til med 4 finne ut hva som kan passe til barnets behov, og hun har
aktivt deltatt pA meter og foreslitt mulige hjelpemidler. Selv om moren er
forneyd, opplever hun ogsa at man er avhengig av 4 ha de riktige menneskene
rundt seg som forteller en om hvilke tilbud som finnes og hvordan man gar
frem for 4 fi dem. Dette impliserer igjen at informasjon som gis om tjenester

er tilfeldig.

STOTTEKONTAKT
Det er kun to som har stettekontake til barnet pé intervjutidspunktet, mens to

uttrykker at de ensker 4 fa stottekontake, og en antar at BPA-assistenten kan
dekke noe av behovet. En mor fortalte om et vanskelig samarbeid med saks-
behandleren i kommunen som hadde inndratt flere av tjenestene de hadde fatt

tilbud om tidligere, herunder stottekontakten. Dette ble begrunnet med at
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barnet hadde «nok»** venner og ikke trengte flere. En forelder hadde hatt
samme stottekontake i lengre tid, og fortalte at hun var forneyd med ordningen,
og at hun visste at barnet var trygt ivaretatt. Samtidig ensket hun at timeantallet

ble gkt, fordi de niverende timene ikke dekket behovet. En annen sa:

Stottekontakt har ogsd vert vanskelig. I min kommune fir du 12 timer
stottekontake etter at barnet har fyle 12 ar. Og kvaliteten er litt sdnn der.
Men det er alltid sinn: «Skaff det selv, det er vanskelig for oss», for de
far ikke lov 4 annonsere. Og s skaffer man stottekontakter selv, og sa
blir de ett dr, og sd er det ny. Det burde vart mer helhetlig. For eksempel
kunne man hatt et korps eller treninger med faste assistenter og bussing
frem og tilbake, istedenfor at alle skal komme med sine. Hvis foreldre
skal std i dette, trenger vi ogsd mer fritid.

Slik vi tolker denne moren avhenger omfanget av tjenesten av barnets alder,
og ikke behov, og av foreldrenes innsats for a rekruttere potensielle stotte-
kontakter. Hun opplever ogsa at hjelpen er ustabil fordi stettekontaktene
slutter etter forholdsvis kort tid. Lignende erfaringer om & matte rekruttere
stottekontakter selv, fremkom ogsd hos andre. Ut fra disse erfaringene opplever
flere at de bade far ansvar for 4 utlgse hjelp og iverksette vedtak i praksis, og at
dette er et urimelig ekstraarbeid hjelpesystemet palegger foreldrene.

Flere onsket at barnet fikk en bedre fritid, bade i form av flere aktiviteter,
og at det fikk flere jevnaldrende det kunne vere med. For flere var dette svart
viktig, fordi de opplevde at barnet ikke var en del av et fellesskap med jevn-
aldrende i fritiden. Dette kom til uttrykk ved at barnet ikke hadde nere
venner, at det sjelden eller aldri kom noen og ville leke med barnet, og at barnet
sjeldent ble invitert til bursdagsselskaper. De to som ensket stottekontake
mente at ordningen kunne gke barnets muligheter for & bli en del av et sosialt
milje, og at det ikke alltid skulle vare foreldre som fulgte til aktiviteter. Spesielt
var dette gnsket fremtredende der foreldre hadde barn i ungdomsalder. At
foreldrene opplevde 4 fd oppgaven med a rekruttere stottekontakter, medforte
samtidig at foreldrene ogsa kunne oppleve seg ansvarlige hvis ordningen ikke

ble iverksatt og barnets fritid ikke ble forbedret.

42 Barnet hadde to venner, hvorav den ene onsket 4 vere stattekontake.
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BRUKERSTYRT PERSONLIG ASSISTANSE (BPA)

Syv hadde hert om BPA, en skulle starte med ordningen, og en hadde BPA
allerede. En hadde fatt avslag pa seknad om BPA med begrunnelsen at barnet
ikke var sykt nok. Hun var ogsé usikker pa om BPA var riktig tiltak, og mente
at omsorgslonn kunne dekke behovet familien hadde. De fleste hadde hort om
BPA via nettverket, men noen hadde ogsd fitt informasjon fra hjelpere i
bydelen eller kommunen. Av foreldrene var det de med eldre ungdommer som
var mest informert om hva BPA var, og som vurderte om ordningen kunne
vere noe for dem. Mor til en eldre ungdom som skulle begynne med ord-
ningen, opplevde at hun ikke hadde fatt nok informasjon om hva ordningen

innebar. Om prosessen sa hun:

Vi har sendt inn masse papirer, og forste gang rotet de bort papirene
vére. Etter tre uker ringte de og spurte om papirer fra oss, og jeg sa at
det har jeg sendt inn. (...) Det var tre A4-sider hvor jeg skulle beskrive
behovet og litt forskjellig. For med en gang jeg fikk vite at vi fikk BPA,
hadde jeg ringt til ULOBA, og snakket jeg med en mann, som sa at jeg
matte gd inn pa et nettsted og fylle ut papirer. Og det gjorde jeg, og de
papirene forsvant. (...) S& da fylte jeg ut papirer og sendte inn en gang
til, og det er vel en méaned siden. Sa det er en veldig tidkrevende prosess

4 fi i gang BPA.

Moren opplever det som tidkrevende 4 fa i gang BPA, og at det fordrer mye
papirarbeid 4 fa i gang ordningen. Prosessen er dermed ogsa energikrevende. 1
utgangspunktet tenkte hun at ordningen var bra, men hun var usikker pd om-
fanget av merarbeid tjenesten ville medfere, siden hun skulle ha arbeidsleder-

ansvaret. En som hadde BPA, og som fikk det da barnet nzrmet seg voksen

alder fortalte:
Man burde hatt personlig brukerstyrt assistent mye tidligere (...). Vi fikk

det for jeg sa: «Dette gar ikke. Na ma dere enten ta barnet eller gi meg
BPA». Sa da fikk jeg, eller barnet da, BPA. Men det er for lite. Sa jeg
har klaget. (...) Det fungerer ok. Men det er en fryktelig kabal som skal
g opp. Jeg bruker kjempelang tid pa & fa, og lage disse fireukers arbeids-
listene, hvor jeg méd passe pa at jeg holder meg innenfor timene og
arbeidsmiljeloven, og sa ma jeg koordinere privat avlastning, avlastning
pa avlastningshjem, meg, jobben min, BPA-assistenten, trening for
(barnet), og aktiviteter, og (...) For meg s er administrasjonsbelast-
ningen for stor, og jeg administrerer meg snart i hjel. (...) Men at
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(barnet) har BPA som kan felge til treninger og komme hjem og dusje
(barnet) og sinn, det fungerer egentlig fint. Og (barnet) gleder seg hver
dag til assistenten kommer. BPA gjor at jeg kan ga pi butikken. Det
hjelper meg.

Moren opplever BPA som en god ordning, og at den er til hjelp for henne.
Slik vi tolker sitatet, fremstir det som at hun burde fitt tilbud om BPA for
hun kom i en s krevende situasjon som hun gjorde, og at hjelpeinstansene
burde vert mer aktive i prosessen. Nar hun har fitt ordningen, opplever hun
at timeantallet er for lite, noe som medferer at hun ma bruke tid og krefter pa
4 klage. Samtidig opplever hun at ordningen medferer en omfattende admi-
nistrasjonsjobb og et koordineringsansvar hun kunne gnske hun var foruten.
Flere fortalte om krevende administrasjonsarbeid generelt, og BPA kunne ut
fra denne morens opplevelse forsterke dette. Flere sa imidlertid at BPA kunne
vere en aktuell ordning pa sikt, blant annet fordi den kunne tilpasses deres
behov. Samtidig var flere usikre pad hva ordningen medferte av merarbeid,
administrering og koordinering, som de allerede opplevde & ha for mye ansvar
for. Ut fra sistnevnte forelders fortelling, fremstar administrasjonsarbeidet

rundt ordningen som svart krevende og omfattende.

KURSTILBUD TIL FORELDRE
Et tilbud til foreldre er kurset «Hva med oss?». De fleste hadde hort om dette

kurset, men kun tre hadde deltatt pa det. Tre hadde hort om kurset og tenkt
at det ikke var noe for dem, mens en hadde hert fra nettverket at kurset ikke
var sd nyttig, og prioriterte derfor tiden og kreftene pa andre tiltak. En av de
som hadde tatt det, sa at det var bra & fa mulighet til 4 delta, og at det var bra
det var mulig 4 ta kurset pa nytt, eventuelt med ny partner. En mor til en
ungdom som hadde deltatt, sa at kurset ikke loste noe og at foreldre burde ha
tilbud om psykolog. Generelt opplevde hun at det var fa tilbud til foreldre: «Ja,
du kan f tilbud om «Hva med oss?»-kurs, og det er to dager. Pikjenningene
dine er ez belt liv. (...) Og alt det som skjer etter du har veert pa det kurset,
hvem skal hjelpe deg & bearbeide det?». Flere syntes det var rart det ikke ble
skilt mellom diagnose eller alvorlighetsgrad pa kurset. En mor til et barn i

barneskolealder sa:
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Det jeg synes var spesielt var at de som var der var i helt ulike situasjoner.
Et par var helt sinn: «Dette gér greit, alt er bra, ungen klarer seg, og alt
gar fintl», og s var det andre som hadde det skikkelig vanskelig og som
virkelig hadde det vondt pd vegne av barna sine. Og det foltes sa rart &
skulle sitte i ring og diskutere felles temaer, nir folk er pd si ulike
planeter. Jeg tenker man kanskje kunne provd a gjore noe i forhold til
alvorlighetsgrad, eller at foreldrene kunne sagt noe om hva slags behov
de hadde, og at man kunne gruppert ut fra behov. For det var litt kjipt,
det var kjipt for de som hadde det skikkelig vanskelig, 4 hore pa de som
sa: «Nei, det gar bra», og: «Vi vet egentlig ikke hvorfor vi er her», og alle
skjonte at de var der for 4 fa en gratis helg pa hotell.

Tre fortalte at de hadde benyttet seg av tilbud om kurs i regi av sykehus,
rehabilitering eller kompetansesentre. Disse kursene hadde vart rettet inn mot
barnets spesifikke diagnose, det hadde vert ferre deltakere enn pa «Hva med
oss2»-kurset®, og kurset hadde vert strukturert som veiledning og/eller terapi.
Disse kursene hadde vart over tid, og en fortalte at de hadde kontakt med
deltakerne flere ar senere. De tre som hadde deltatt, opplevde alle tilbudet som

sveert nyttig og verdifullt. De som ikke hadde benyttet seg av slike tilbud, sa at
de ikke hadde behov for slike kurs.

KOORDINATOR
Samtlige sa at de opplevde ideen med 4 ha en koordinator som god. En mor

til en ungdom sa:

Hadde koordinator vart en sosionom, som vet hva hun snakker om, s
hadde koordinator vert glimrende. Ideen bak det, tanken og lovverket
bak koordinator er kjempefint. Men hva hjelper det nar de bruker
assistenter i barnehage eller assistenter pa skolen eller barnebolig som
har null kunnskap?

De fleste hadde hatt varierende opplevelser med koordinatorer, og beskrev at
hvor godt denne fungerte var personavhengig og tilfeldig. Imidlertid fikk
utevelsen av koordinatorrollen stor innvirkning pa foreldrenes hverdagsliv og
stressnivd. De som hadde erfaringer med gode koordinatorer, fortalte at

koordinator informerte dem fortlopende, kalte inn til meter, stilte krav til og

# To foreldre hadde deltatt pa bide «Hva med oss?» -kurs og andre kurs.
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fulgte opp instanser, samt holdt orden pa frister og vedtak, og hjalp til med
soknader og 4 finne frem til aktuelle tjenestetilbud. At gode koordinatorer
skrev eller hjalp til med & skrive seknader, ble verdsatt av flere. Nar koordinator
utforte rollen pa denne miten, opplevde foreldrene dette som svart god hjelp
som medferte at de fikk noen 4 dele ansvaret med, og som medferte at de fikk
mer tid og overskudd til & vere foreldre, arbeide og ha et sosialt liv. Flere
beskrev at koordinatoren var til sveert god hjelp nir denne var faglig dyktig og
kompetent, delte kunnskap om aktuelle tjenestetilbud, og nir denne var
tilgjengelig og tydelig engasjert i & hjelpe. Flere sa at de gode koordinatorene
etter hvert hadde sluttet, og at selv om ordningen fungerte, kunne de ikke ta
for gitt at det ville vare. Tilsvarende fortalte foreldre at darlige koordinator
medferte at de opplevde okt stress.

Samtlige fortalte at koordinatoren hadde blitt pekt ut, og at de fleste av
de som ble valgt ikke hadde hatt kjennskap til koordinatorrollen fra for av.
Flere hadde opplevd at hjelpere kviet seg for a fa rollen fordi de hadde mange
andre oppgaver & utfore, og at koordinatorrollen kom pé toppen av alt annet.
Noen opplevde ogsa at enkelte gnsket & vare koordinatorer. Flere fortalte at
det varierte om koordinator fikk opplering, og hvor godt de utferte rollen.
Noen fortalte at de var usikre pa hvilken rolle koordinatoren hadde og hvem
koordinator var lojal mot, nir koordinator i tillegg var representant for en
instans. Serlig gjaldt dette om koordinatoren vanligvis arbeidet som saks-
behandler i bydelen eller kommunen, og avgjorde foreldres andre soknader om
hjelp.

De fleste foreldre hadde opplevd at de selv mitte lere opp koordinatorene,
og at det fortsatt var de selv som matte vare budbringere og pase at avtaler ble
holdt. Selv om koordinator var oppnevnt, opplevde de fleste at de fortsatt matte
finne frem til og soke om tilbud. I tillegg opplevde de fleste foreldre at de fortsatt
matte passe pa involverte instanser for at avtaler skulle bli fulgt opp. Noen sa at
dette kom av at koordinator hadde for mange arbeidsoppgaver og for lite tid til
a folge opp, mens andre opplevde at dette handlet mer om koordinators
manglende kompetanse, opplering og engasjement. Flere opplevde dermed at
koordinatoren ble enda en person de matte passe pa.

Flere ytret onske om én person 4 forholde seg til som kunne informert

dem om, og hjulpet dem med & ha oversikt over hjelpesystemet. Koordinator
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ble generelt oppfattet som & ha potensiale for 4 fylle en slik funksjon, fordi
koordinator ofte hadde en avgjorende innvirkning pé kvaliteten pa ansvars-
gruppemetene og hjelpen foreldrene fikk. Imidlertid sa flere at hvis koordi-
nator skulle fylle denne funksjonen, forutsatte dette en profesjonalisering av
koordinatorrollen. En slik profesjonalisering innebar at koordinator burde ha
utdannelse som sosionom, fordi en sosionom ble antatt & ha nedvendig
kompetanse pd, og oversike over, lovverk, ssknader, dokumentasjonskrav og
tjenestetilbud. Flere sa ogsa at koordinatorer burde fa opplering i rollen, og at
de eventuelt kunne hatt mulighet il 4 pilegge andre instanser & folge opp
avtaler. Noen mente ogsé at koordinatorer i tillegg burde velges ut fra personlig
egnethet, og at de burde vare komfortable med 4 for eksempel stille krav og
tile ubehag nar instanser fraskrev seg ansvar. De fleste onsket ogsé at koordi-
nator arbeidet systematisk og malrettet, og brukte den individuelle planen,
konkretiserte mal, frister og ansvar, og at koordinator var stabil over tid. Flere
gnsket at koordinatorene kun jobbet som dette, eller at de ble avlastet for andre
arbeidsoppgaver slik at de hadde mulighet til & uteve koordinatorrollen.
Oppsummert fremstir koordinator som en ngkkelperson som kan infor-
mere foreldre og avlaste dem for ansvar og for tid- og ressurskrevende seknads-
prosesser, og som kan sikre at foreldrene fir den hjelpen de har behov for.
Ansvaret vi her viser til, er det ofte urimelig store ansvaret foreldrene opplever
at de ma utgve for at barna skal fa den hjelpen det trenger. Hvis koordinator
skal vere en slik nekkelperson, er det nodvendig at koordinatorene velges ut
fra kompetanse, personlig egnethet og har tilstrekkelig med tid og rammer til

a gjore jobben sin.

INDIVIDUELL PLAN
Samtlige fortalte at barna hadde behov for langvarige og koordinerte tjenester.
Imidlertid var det kun tre som fortalte at det foreld en individuell plan, og det
varierte om denne ble anvendt. To sa at de hadde forsgkt 4 fi en individuell
plan. Den ene hadde fatt vite at barnet ikke har krav pa det, og hadde klaget
til Fylkesmannen. Den andre sa:

IP-en til (barnet) er fortsatt ikke ferdig, og né er barnet (over 15 ar). N

har jeg etterlyst IP-en igjen, for hundrede gang, og da fikk jeg tilsendt

den pd mail: en kladd p ti linjer, og sa fikk jeg beskjed om 4 fylle ut det

jeg syntes manglet. Og jeg sa: «Hallo, dette er ingen IP. Vi skal ha IP-
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meter, og hver etat som skal inn, skal skrive IP sammen med meg, jeg
skal ikke skrive mitt barns IP.» Og da stoppet det. S4 jeg har fortsatt
ingen IP.

Moren opplever at hun har etterlyst planen over tid, og at hun fir ansvar for &
skrive den selv. I tillegg opplever hun at hun md informere instansene om hva
en individuell plan skal vere og hvordan utformingen av planen skal foregs,
selv om det er nerliggende & tenke seg at prosessen burde vert omvendt. Nar
hun krever mer enn det hjelpeinstansene umiddelbart vil gi, stopper prosessen
opp. De to som sa at barnet hadde en individuell plan, sa at de ikke si den helt
store nytten av planen. Dette kom av at de blant annet opplevde at planen var
for generell og vag, og at den ikke ble brukt, hverken som et styringsredskap
for metene i ansvarsgruppen eller i oppfelgingsarbeidet utenom. En fortalte at
hun hadde hatt individuell plan til barnet i over 15 ar, men at dokumentet var
«dodt. Med dette beskrev hun en opplevelse av at dokumentet eksisterer, men
at det ikke brukes i praksis. Hun gnsket at noen andre enn foreldrene hadde
ansvar for 4 kontrollere om det foreligger individuelle planer til barn som
trenger det, og at planene anvendes i arbeidet med barnet og familien. Det kan
derfor synes som om det enda er et stykke igjen for individuell plan fungerer

etter hensikten.

ANSVARSGRUPPE
Samtlige fortalte at de hadde eller skulle ha ansvarsgruppemeter, og de fleste
hadde varierende erfaringer med dette. De fleste mente at ideen med ansvars-
grupper var god, og flere hadde ogsa erfaringer med at en ansvarsgruppe som
fungerer godt, ga god hjelp. Flere trakk frem at en godt fungerende ansvars-
gruppe med en god koordinator var noe av det «lureste» en kunne ha, og flere
jobbet hardt for 4 fa dette til. Der metene fungerte godt fortalte foreldre at
koordinator innkalte til motene, ledet dem pa en strukturert mate, og fulgte
opp det som var avtalt til neste gang. Deltakerne ble ogsd innkalt ved behov,
og informasjon ble utvekslet. Dessverre hadde de fleste ogsd opplevd at den
flinke koordinatoren sluttet i jobben etter noe tid, og at kvaliteten pa ansvars-
gruppemetene deretter varierte.

Flere hadde erfaringer med at overganger hadde blitt planlagt i ansvars-

gruppen fra seks méneder til ett &r i forveien, og at det foregikk en wviss
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informasjonsutveksling om ulike tjenester pA motene. Imidlertid var et gene-
relt trekk i foreldres opplevelser at det var tilfeldig om ansvarsgruppen var til
hjelp. Flere opplevde det som uforutsigbart nir og hvor ofte metene skulle
vere, og at mgtene i seg selv var tidkrevende. Flere sa at de bestod av mye prat
og fa konkrete avtaler, og at det uansett var de som i etterkant métte passe pa
at instansene fulgte opp de fa avtalene som ble gjort. Slike moter ble opplevd
som meningslese og ungdig tidkrevende. Som en mor til et barn i barneskole-
alder sa: «Hvis du ikke folger opp, sa glipper det». Noen sa at motene hadde
vert stabile, for si 4 endres fra for eksempel arlige moter, til ingen moter pa

flere &r. En mor til en ungdom sa:

Men ansvarsgruppe er det visstnok bydelen som har ansvaret for, og jeg
har etterlyst det, og bydelen sier: «Men da ma du gi beskjed om hvem
du vil ha i ansvarsgruppenl». (...) De gir meg ansvaret for 4 innkalle,
finne ut hvem som skal sitte der og sa videre. (...) Vi har ikke individuell
plan, og vi har ikke koordinator. Og bydelen sier at jeg kan jo bare finne
meg noen, si skal de meate opp, de. Og jeg kjenner ikke de som sitter i
stillingene rundt omkring (...) Er det slik ansvarsgruppemeter fungerer?
At det er foreldre som trommer sammen noen velmenende folk i ny og
ne og serverer kaffe, eller hva? Hva er dette?

Flere har lignende erfaringer om at de ma ordne opp selv, og at det er opp til
dem om ansvarsgruppemetene blir noe av eller fungerer. En forelder til en
tendring strevde med 4 fa kontakt med koordinator, og hadde erfart at det var

bedre 4 snakke med hjelpere enkeltvis:

Nei, na har vi ikke hatt ansvarsgruppemeter pa 3 ir, fordi jeg har en
koordinator jeg ikke far tak i. (...) Jeg kunne brukt masse energi pd 4 fa
tak i henne, men jeg har ringt og sendt mail og jeg far ikke svar, og jeg
har lagt igjen beskjeder, og si ringer hun ikke opp igjen. Og da gér det
noen maneder, et halvt ir, og jeg tenker: «Nei, jeg far ta en telefon igjen,
da.» Men jeg orker ikke 4 bruke masse energi pa a krangle og styre for &
fa tak i henne, for jeg har egentlig ikke behov for henne, jeg klarer det
bedre selv. Og det verste jeg vet er folk i systemet jeg mé passe pa. (...)
Jeg tenker det at, i hvert fall er det inntrykket jeg har hatt for, for jeg
har hatt noen koordinatorer som har vart veldig engasjerte, men de kan
jo ingenting, det er jeg som lerer dem opp. Og da kan jeg like godt gjore
det selv. (...) Og nir jeg md ta den telefonen da, eller gjore jobben
uansett, sd ble det egentlig bare en ekstrajobb med koordinator, fordi
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jeg matte huske 4 ringe koordinatoren og informere i tillegg (...) Jeg
synes det er bedre 4 ha et mote med ergoterapeuten hvis det er ergo-
terapeuten jeg trenger 4 stille spersmal, istedenfor a samle barnebolig,
fysioterapeuter, leger, og alt pd et ansvarsgruppemote, og si matte sitte
der og here at de snakker seg i mellom, og gjentar alt fra forrige
ansvarsgruppemete, og at man aldri kommer videre.

Opplevelsen av at hjelpere snakker seg i mellom, og ikke med foreldrene, og
at man aldri kommer videre, gir igjen hos flere. Ansvarsgruppemetene frem-

star derfor som hyggelige, men lite konstruktive. En far til en ungdom beskrev:

Vi har tatt det opp et ér, nesten. Og det er ikke noe forandring. Man
kan si den samme tingen tusen ganger, og det hjelper ikke. Og nd har
det vert sinn: «Ja, vi skal ha et mote pd dew, og si er det mote pa mote
pa mete, og det er kjempefint det, men det skjer jo ikke noe ezter
metene, og da er det egentlig bortkastet tid. (...) De avtaler noe, men
det kommer aldri videre. (...) Vi far aldri tilbakemeldinger pd om de
faktisk har gjort det vi avtalte. Det far vi aldri tilbakemelding pa.

Opplevelsen av at metene ikke forer til avtaler og handlinger, og at man ikke
far tilbakemelding om hva som er gjennomfert, gir igjen blant flere. En mor
til en ungdom forspkte & overfore erfaringer fra eget arbeidsliv for & forbedre

motenes kvalitet:

Jeg jobber jo i neringslivet og er vant til at man lager mélsettinger, og
«tiltak», og sd setter man «frist» og «ansvar». Og i dette systemet her, si
kan det lages malsettinger og tiltak, men det settes aldri frist og hvem
som har ansvaret. For da blir det skummelt, for da kan det mailes. (...)
Og jeg kommer fra en helt annen verden nir det gjelder dette, for jeg
har prevd meg et par ganger: «Hvem tar ansvar, og innen ndr skal det
gjores?» og da blir det helt stille. (...) Og hvis man ikke skriver at dette
skal gjores innen juni, s skjer det ingenting og ingen tar ansvar.

Denne moren opplever at hjelpere ikke gnsker a forplikte seg, noe som med-
forer at hun ma passe pd at det som er avtalt gjennomferes. Flere opplevde at
det var utmattende, krevende, skuffende og slitsomt at det uansett tiltak som
koordinator og ansvarsgruppemeter, likevel var de som matte passe pa at
instansene fulgte opp avtaler. De som var i jobb fortalte at motene i tillegg til

krefter, ogsd gikk utover arbeidstiden deres, noe som kunne vere utfordrende
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overfor arbeidsgiver. Ekstra vondt og frustrerende ble det om de opplevde at
det likevel ikke kom noe ut av metet. Flere sa at det var lurt at begge foreldrene
var med i metene, bade fordi de da fikk lik informasjon og fordi de kunne
stotte hverandre underveis og i etterkant. Noen sa at det foltes ut som om hvert
mete var en kamp for 4 fa hjelpen de trengte, og at det da var lurt 4 vere to.
Hvor godt metene fungerer, og hvor mye de er til hjelp, synes derfor &
avhenge av koordinator. Flere sa at hvis gruppene hadde fungert ville de vert
et godt tiltak, men det forutsatte at koordinator gjorde en god jobb. Samtlige
etterlyste mer systematikk i motene, og at det ble satt klare mal, tidsfrister og
ansvarlig pad oppgaver som skulle utferes til neste meote, og at hvis den
individuelle planen skulle fungere, matte det samme gjelde denne. Foreldrene
ensket ogsa 4 bli avlastet for det urimelige ansvaret de opplevde 4 ha, og som

koordinator skulle ha avlastet dem for.

Overganger

Overganger kunne skje ved at barnets alder tilsa at det skulle over i et nytt
system, som for eksempel fra barnehage til skole, eller fra barn til voksen alder,
eller ved at hjelpere sluttet og nye begynte. Flere fortalte at slike utskiftninger
var vanskelige. Noen opplevde at de da igjen mitte leere opp hjelpere, og at det
var tid- og ressurskrevende. Samtidig opplevde flere at de ikke kunne ta for gitt
at den nye hjelperen forstod hva familien hadde behov for og videreforte tiltak.

En mor til en ungdom fortalte:

P4 to ar har vi hatt fem forskjellige saksbehandlere, og ingen forstar. (...)
Om den forste tenkte jeg: «Jaja, hun blir sikkert bedre etter hvert», men
sa sluttet hun. Og sa fikk vi en ny, og hun fikk vi én telefon fra og sa
skulle hun undersgke noe, og siden horte vi ikke mer. (...) Og sa fikk vi
enda en ny, og hun gikk gjennom vedtakene og synes det var mye med
avlastning en gang i mineden, fordi vi hadde stottekontake ogsd, tre
timer to dager i uka. For da hadde (barnet) bide svommetrening og
spisetrening, fordi (barnet) er sondematet. Men hun sa: «Det var mye,
tenk pa de som ikke far noe». Si da fjernet hun den ene gruppa.

Sitatet er et eksempel pa mulige konsekvenser saksbehandlerbytter har for fami-
lien. Moren opplever ogsa at sarbare brukere settes opp mot hverandre, isteden-

for at det er nok ressurser til & dekke alles behov. De utskiftningene foreldrene
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fortalte om, gjaldt hjelpere fra samtlige instanser og kunne skje gjennom hele
barnets oppvekst. Flere opplevde at slike overganger medferte at de ble usikre
pa hvem som kom, og hva slags hjelp de fikk videre, og flere ble slitne av 4 métte
apne seg og stadig forklare situasjonen for nye hjelpere. Selv om en god hjelper
kunne erstattes av en mindre god, og en dirlig hjelper kunne erstattes av en
bedre, 14 usikkerhetsmomentet i at foreldrene ikke kunne vite hvem som kom
eller nar hjelpere ble skiftet ut. For flere medferte dette gkt stress.

En annen side av overgangene, var at instanser kunne uttrykke gko-
nomiske avveininger i storre grad enn ellers. Dette opplevde foreldrene som
vondt. Andre fortalte at de kunne ha fatt vedtak om et tiltak, men at hjelpere
i moter fortalte og minnet foreldrene pa hvor dyrt tiltaket var. Det 4 bli fortalt
hvor mye hjelpen til barnet koster, ble opplevd som ungdvendig og sirende.
Flere sa at de ikke hadde valgt 4 ha et barn med funksjonsnedsettelse, og at
tiltakene var helt nodvendige for 4 fd hverdagen til & gi rundt. De opplevde at
hjelpernes manglende forstaelse for dette, forte til at de indirekte ble beskyldt
for & misbruke samfunnets ressurser. Flere opplevde overgangen til voksen

alder som uoversiktlig. En sa:

Ja, nar barnet blir 18 ar, trekkes alle de kortene du har hatt bort, og si
er det ingen som forteller deg hvilke nye kort du har fatt. Det ma du
finne ut selv. Plutselig far du bare beskjed om at de er tatt bort, men du
far ikke beskjed om hva du skal da. (...) Avlastningen fortsetter, men
hjelpestonaden blir borte, grunnstenaden blir borte, omsorgslonn skal
de se pa pa nytt, og jeg ma seke uferetrygd og ha vergemal og ... Det
burde finnes en oppskrift: «Dette gjelder for og dette gjelder etter at du
er 18 arm. Jeg har vart ganske oppgitt (...) for man ma ha legeattest til
det, og legeattest til det, man ma ha masse legeattester, til vergemal, til
TT, til trygd, alle disse skal ha forskjellige legeattester. Og til noen skal
det leveres elektronisk, og til andre pa papir, og noen skal ha det pi et
skjema og noen pa et annet skjema. Og da mé jeg bruke min arbeidstid
pa 4 gé til legen, for 4 fa tak i disse her.

Sitatet er et eksempel pé lignende opplevelser foreldre til barn mellom 15 og
20 ar fortalte om. Foreldrene opplevde at de hadde forsgkt 4 tematisere
overgangen i meter og planlegge den i god tid for barnet var 18 ar, men at
dette har vart vanskelig. Noen opplevde at hjelpere mente det var for tidlig &

tenke pd overgangen noen ér i forveien, og andre hadde opplevd at det stadig

— NOVA Rapport 7/16 — 103



var uklart for dem og hjelperne hvilke tilbud bydelen eller kommunen hadde,
slik at overgangen var vanskelig 4 planlegge. Foreldre som hadde opplevd, eller
var i ferd med 4 oppleve skiftet mellom hjelpesystemene da barnet fylte 18 ar,
fortalte at overgangen ikke var planlagt, at de hadde fitt lite informasjon om
hva som ville skje, og at de ikke visste om tjenestene de har ville bli viderefort.
En sa at overgangen til voksenlivet foltes som 4 bli «sluppet lgs i skogen», og
at det gjaldt 4 finne ut hvilken sti man skulle ta. Samtidig som overgangen ble
opplevd som krevende, var det ogsd disse foreldrene som ga mest uttrykk for
at de var slitne, og at de hadde fa krefter igjen til 4 kjempe for tjenester og 4 bli
kjent med flere nye mennesker. En sa at hvis hun hadde visst hvordan
overgangen til voksenlivet var, ville hun spart pa kreftene i barnets oppvekst.
Uavhengig av barnets alder, fortalte flere at de var bekymret for fremtiden
og for hvor barnet skulle bo, med hvem, og hva slags dagtilbud det ville fa.
Flere var bekymret for hvor lang tid det ville ta for tilbudene var pé plass, og

om de selv klarte 4 holde ut. En sa:

Men det jeg er bekymret for, det er bolig. Hvordan skal (barnet) bo nér
(barnet) blir stor? (...) Nir man ikke har barn som har de problemene,
sd tenker man at samfunnet ordner det. Men jeg begynner jeg & bli
skeptisk, for hvordan ordner de det? Skal (barnet) bo pa institusjon hvor
det kommer folk som gir i turnus, og det er mange forskjellige
mennesker som man ikke har noe forhold til? Skal de passe pa (barnet),
nar (barnet) er tjue, tretti? Hvordan skal livet (til barnet) vare? Nei, det
orker jeg nesten ikke tenke pd. Hvordan er livet (til barnet) nér (barnet)
er femti? Og nar jeg der, hvordan blir det da? Altsd, det er sinn at hvis
du ser for langt frem, sd orker du ikke & tenke pa det egentlig. Men jeg
kan tenke at (barnet) blir kanskje tjue eller tjuefem, og si tenker jeg at
jeg tror jeg ma begynne 4 spare penger. For jeg ser at det er en del
foreldre pd (skolen) som sparer fordi de har tenkt & kjope, eller bygge
bolig til barna sine nir de blir voksne. For de har skjent at de kan ikke
stole pd at, man kan selvfolgelig fi stotte, men de kan ikke stole pé at
det kommer et godt tilbud. Og det er ganske drgyt at man skal tenke
sann, nar ungen nesten ikke har fylt (10 4r) engang, men jeg har begynt
a tenke pa det.

Denne moren opplever at det kan vare uutholdelig 4 tenke for langt frem i tid,
fordi usikkerheten det medforer er for stor fordi hun ikke kan ta for gitt at

hjelpen er der og at kvaliteten pd hjelpen er bra. Som flere andre er hun
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bekymret for hvilket liv barnet har mulighet til 4 fi, og hun opplever at det er
lurt & begynne prosessen tidlig. Flere sa at de kjente til andre som tok ansvar
for 4 bygge egnede boliger, og noen hadde ogsa begynt 4 underseke hvordan
de selv kunne bli med pi slike prosjekter. De fortalte at de tenkee slik fordi de
opplevde at de ikke kunne regne med at hjelpesystemet hadde gode tilbud. De
som hadde barn som nermet seg eller var 18 r, opplevde at botilbud de selv
hadde funnet eller fatt informasjon om hadde darlig kvalitet og lange vente-

lister. En mor til en eldre ungdom sa:

Femten minutter unna der vi bor, si bor det en mann hjemme pa 50 ar
med Downs syndrom, fordi han ikke fir verdig bolig. Foreldrene har
han hjemme. Moren er nd 81 og faren er 83—84 ar tror jeg, og faren er
syk na. Sa denne 81-drige moren pleier en syk mann, og har en gutt, en
voksen mann, hjemme. Det (bydelen) tilbyr dem er ett rom i et
kommunalt boligkompleks, en sann bolig for utviklingshemmede. Og
der skal han fa ett rom. Da mé han ha alle sine eiendeler pa lager. Han
har sett det, og ensker ikke & bo der. Og jeg forstr han veldig godt. Jeg
kaller det et uwverdig botilbud. Og det er skrekkstedet til alle foreldre i
(bydelen). Fordi, blant annet er rommene si smé at du fir ikke rulle-
stolen inn der. Et annet foreldrepar i nabolaget har en gutt i elektrisk
rullestol, og han bor der. Og for & komme inn pa rommet sitt, ma han
bytte til en annen rullestol, og han har egentlig ikke nok krefter til &
trille sin manuelle rullestol, si det ma mer personal til. Med en elektrisk
rullestol klarer han 4 bevege seg ok, men med den lille rullestolen han
md bruke inne, klarer han ikke bevege seg. (...) Tilbudet ellers er heller
ikke spesielt bra. Det er ufaglert arbeidskraft og veldig skiftende. Det
er vel 30 ansatte som har 20 prosent stilling hver. Og det er rett og slett
et uverdig tilbud.

Moren opplever at botilbudet i bydelen har lav kvalitet og uverdige forhold.
Hun fortalte at hun var bekymret for at hun selv matte ha barnet hjemme i
voksen alder. Hun mente at verken barnet eller hun selv hadde godt av en slik
lesning, samt at hun selv ikke ville orke det over tid. Hun opplevde at hun
allerede var utslitt av ansvar, omsorgen for barnet og kontakten med alle
instansene. En annen fortalte at Husbanken har en ordning som gjer at man
kan fa investeringstilskudd pa 1,5 millioner kroner pr. boenhet for tilpassede
boliger. Sammen med startlan, grunnlin og uferetrygd til 4 dekke lgpende

utgifter, kan foreldre samarbeide om & bygge boliger til barna. Moren sa at
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dette tidligere kunne ga til private prosjekter, men at kommunen hun bodde i

hadde bestemt at det ikke lenger var mulig:

Og da stair Husbanken med mange penger, som kommunen ikke
benytter seg av, altsd de f@r 1,5 millioner kroner, som de kan benytte
(...) Vi har gatt sammen og etablert en forening som jobber spesielt med
denne boligproblematikken og investeringsproblematikken og
finansieringsproblematikken, for 4 fi disse menneskene til & motes og
snakke med hverandre. (...) Det er ille. Og det gar utover foreldrene og
ungdommene, som har rett til 4 flytte hjemmefra.

[ folge denne moren hadde kommunen over 250 pa venteliste pa bolig, og det
forela ikke planer om & bygge boliger for i 2018. Dette opplevde hun som
svert fortvilende.

Oppsummert opplevde foreldrene overganger som vanskelige og at det
ansvaret de opplevde 4 ha ble intensivert. Generelt fremstod overganger som
betydelige stressfaktorer fordi de forsterket allerede eksisterende utfordringer,
som mangel pd systematisk og stabil hjelp, mangel pa informasjon og koordi-
nering, samt at overgangene synliggjor skonomisk knapphet. Overganger kan
derfor fa store konsekvenser for foreldrene og familiens liv. For at de skal bli
best mulige, fremstar det derfor som avgjorende at foreldre avlastes for ansvar
ved at hjelpere aktivt, systematisk og i god tid, planlegger overgangene med
foreldrene, at foreldre fir informasjon om videre tilbud og at de fir hjelp il &
soke pd dem. Ved overgangen til voksenlivet fremstar det ogsi som sarlig
viktig at det utarbeides langsiktige planer for hvor barnet skal bo, og hva det
kan gjore pa dagtid.

Hva er et godt mgte?

Foreldrene ble spurt om de kunne beskrive et godt mate. Samtlige sa at et godt
mete var nar hjelperne var faglig dyktige, og at hvis det var noe de ikke kunne,
sa underspkte de det og ga tilbakemelding. Flere sa at et godt mete var nir
hjelpere ga informasjon om hva som hadde skjedd og skulle skje videre, og at
alle stilte forberedt. En sa at nar hjelpere stilte forberedt, slapp foreldrene den
emosjonelle belastningen med 4 fortelle barnets historie fra fodsel og til natid,
og at metetiden dermed kunne vere mer konstruktivt. Flere var ogsd inne pa

at de opplevde motene som gode nir hjelpere hadde forstitt barnet, var
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interesserte og engasjerte i hvordan de best kunne tilrettelegge for det, og nar
de viste at de syntes det var goy a jobbe med barnet. Samtlige opplevde at gode
moter er konkrete meter, der hjelpere er presise og eksplisitte i hvorfor metet
finner sted, og der konkrete mil og ansvarlige avtales og skriftliggjores. I
forlengelsen av dette var det en som sa at gode meoter er nar folk utforer det de
har sagt de skal gjore i etterkant, og at de informerer om det. En annen sa at
et godt mete er der hjelpere og foreldre horer pa hverandre, og der hjelpere
bide tenker pa hva som er barnets og familiens beste. Flere sa at det er viktig
at hjelpere uttrykker forstaelse for familiens situasjon, og at hjelpere er bevisst
de konsekvensene deres arbeidsinnsats har for familiens liv. I tillegg ble det at
hjelperne kunne hjelpe til med & skrive soknader, trukket frem av flere. En sa

mye av det foregiende slik:

Hva et godt mete er (...) Det er vel noe med at de, at man meter de
menneskene som, ulike fagprofesjoner, at de har greie pa det de skal
hjelpe deg med, og om de ikke har det, sa at de i hvert fall sjekker det,
for ingen har svaret pa alt, selvfolgelig. Og at man blir enig om hva som
skal folges opp, og at man gir tilbakemeldinger rett og slett. Gi tilbake-
meldinger. Gi oppfelging. Det synes jeg er veldig viktig. Og selvfolgelig
at de belyser hvordan situasjonen er, at de realitetsorienterer. Og at de
har mulighet eller er villige til 4 sjekke ting, og at de moter en pd en
positivt mate (...) Ja, at man blir mozt og blir respektert, for det er vel det
det dreier seg om: respekt for hverandre, og evnen til 4 lytte til hverandre,
evnen til & diskutere. Vere villig til 4 bidra med informasjon. Og vise til
litteratur eller referanseomrader, slik at man far mulighet til 4 sette seg
inn i det. Et godt samarbeidsklima.

Gode meter fordrer ogsa gode hjelpere, og at disse har tid og rammer til 4 gi
hver enkelt familie den oppfelgingen og hjelpen de trenger. En god hjelper
innehar relevant kompetanse, informerer om det de kan, folger opp og gir
tilbakemeldinger, holder avtaler og respekterer foreldrene. Samtidig ensker
flere at hjelperen kan diskutere og tilrettelegge for et godt samarbeid, og at de
bidrar til at metene er konkrete. Slik vi tolker foreldrene kan det vere rimelig
4 anta at hvis metene hadde vert slik foreldrene beskriver her, kan det vere at
foreldrenes muligheter til & utove omsorg for barnet, slappe av, arbeide, og
vedlikeholde sosiale relasjoner, ville blitt sterre, og dermed kunne utbrenthet

og stressreaksjoner forebygges. En implikasjon av dette er & tilrettelegge
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systembetingelsene slik at hjelperne har tid og kompetanse til 4 gjore en god

jobb, og at de slik tilrettelegger for gode moter.

Hva kunne foreldre gnske var annerledes?

Samtlige sa at hvis det var mulig, ensket de seg én person & forholde seg til.
Som vi var inne pd tidligere onsket de fleste at koordinator var denne personen,
forutsatt at koordinator hadde relevant kompetanse og personlig egnethet.
Flere sa at hvis koordinator hadde vert denne ene personen inn i hjelpe-
systemet, og at de kun trengte a forholde seg til denne, ville de fitt mer tid og
krefter til barnet, arbeidet og et sosialt liv. Det at samtlige foreldre ensker seg
én person 4 forholde seg til, og at de blir avlastet for ansvaret med a folge opp
tjenestene, kan indikere at ansvarsbelastningen for foreldrene er urimelig stor.

Flere gnsket ogsa en «oppskrift» med rettigheter, mulige tjenester, over-
sikt over hvordan man seker, hvilke skjemaer som skal fylles ut, hvor de finnes
og hvilke dokumenter som ma vedlegges, og at oppskriften eller informasjonen

systematisk ble delt ut. En sa:

Og det er ingen som laper etter deg med det, og er flink og sier: «Du?
Har du dette eller har hort om det?». Hun fantastiske koordinatoren,
hun var sinn pa meg. Hun sa: «Dette skal du ha, dette skal du seke om,
her finner du ut det, her er dette, og si skal du bare fylle ut dette» og
sanne ting. Og da fungerte det. Men ellers er det ingenting. Ok, du har
fatt et barn som er sinn og sinn, men man burde fitt en oppskrift. Bare;
«Du kan ha rett pa dette, og sann seker du om det, og du seker der (...)
Man trenger en oppskrift som forteller hvor man skal henvende seg, at
det er dit man henvender seg for det, og det er NAV og det er bydelen
eller kommunen og. Og det har jeg ikke fatt i det hele tatt. Og ikke nok
med at du har et spesielt barn, sa skal du ogsa, hvor skal du lete opp
dette da? Det er en helt ukjent verden! Det er det alle skriker om. Og
alle er fortvilte, og det tar tid.

Flere onsket at hjelpere var aktive i & ettersporre hva foreldre trengte, og at
hjelpere jevnlig spurte om dette istedenfor at det var foreldrene som hele tiden
matte finne frem til aktuelle tiltak og kjempe for 4 utlose dem. Tre ensket ogsa
at hjelpesystemet var mer fleksibelt, og at hjelpen kunne tilpasses ut fra
foreldrenes ensker og behov slik at det var lettere for dem 4 tilpasse hjelpen

etter hva de mente var best for barnet og familien. En sa:
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«(...) og at man kunne finne en lgsning som passer hver enkelt familie.
Noen vil kanskje ha litt BPA, litt barnebolig, litt omsorgslenn? At man
pa en mate kan gi en pakkelgsning til hver enkelt. Ikke at man sier: «Ok,
tar du BPA? Da far du ikke omsorgslonn og barneboligy. Eller: «Du tar
barnebolig, da far ikke du BPA». Det er sinn at du ma enten—eller,
istedenfor 4 se pa lgsninger som gjor at familielivet faktisk funker. For
det er ingen familier som lever livet sitt pd lik méte.

I folge denne moren er det nedvendig at hjelpen er mer fleksibel enn den er i
dag fordi ingen familier er like. Resultatene fra intervjuene indikerer at en
konsekvens av dagens system er at foreldre ikke alltid far det de har behov for,
men md ta de de far og tilpasse familielivet deretter. Med mer fleksibel hjelp,
ville det veert mulig 4 opprettholde et mer vanlig arbeidsliv, noe som igjen ville
ha positiv effekt pd familiens gkonomi. Selv om flere etterlyste ordninger som
kunne dekke det reelle tapet av at de reduserte arbeidstiden, fortalte flere at
arbeidet var viktig for dem. For det forste fordi arbeidet ga en mulighet til 4 gi
noe tilbake til samfunnet. For det andre bidro arbeidet ogsa til & opprettholde
en opplevelse av normalitet og mestring utover det 4 vare omsorgsperson* for
barnet. A f3 mulighet til 4 arbeide, og kombinere omsorgen for barnet med
jobb, var derfor svert viktig og enskelig for mange.

Flere opplevde at det var store og urettferdige forskjeller mellom kommu-
ner og bydeler, og at de kunne gnske at tilbudene, tjenestene og omfanget av
dem var likere. Flere sa at de kjente til foreldre som flyttet til kommuner eller
bydeler som hadde rykte pa seg for 4 gi foreldre den hjelpen de trengte, fordi
de ikke fikk hjelp i tidligere kommune eller bydel. Noen av foreldrene hadde
ogsé flyttet selv. En sa at hun hadde blitt ridet av andre til 4 flytte fra bydelen
fordi den hadde lite og darlige tilbud. En annen sa:

Det virker som at, fra andre som jeg snakker med og som bor i andre
kommuner og bydeler, si virker det som om det ikke er noe felles, som
om det skorter pa et felles regelverk. At kommunene og bydelene far
ordne sd mye pa egenhind. For den hjelpen du fir er helt avhengig av
hvor du bor. (...) Du herer om de familiene som er ute og shopper
kommuner, og de ma gjore research for & finne ut hvor det er best 4 bo,

“Flere sa at omsorgsrollen omfattet roller som koordinator, advokat, lege, terapeut/

spesialpedagog, m.fl
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og sa flytter de dit med barnet sitt for & fa hjelp, og det er ikke sinn det
skal vare. Det burde vere likt uansett hvor du bor i landet. Og sa tror
jeg det er mange som kanskje ikke har lyst til 4 sende barnet sitt i en
barnebolig, men sa er de sa slitne, og si vet de ikke, de er sd lei av &
krangle og jobbe mot bydelen eller kommunen, at de ser ingen annen
mulighet. Og si gjor de det selv om de egentlig ikke har lyst, og det er
kjempetrist. (...) Det skulle vert et mer klart regelverk, og det skulle
vert like. For eksempel er ikke engang hva du far i omsorgslenn like fra
sted til sted. Er du heldig og bor i en rik kommune, sa er det fint for
deg, og hvis ikke, sa er det synd for deg. Og det er noe jeg tenker pa
ganske ofte, at det har sd mye 4 si hvor du bor nar barnet blir fodt, eller
hvor du flytter til. For det er trist & skulle flytte fra familie og venner for
4 bo i en bedre kommune som gir deg den hjelpen du skal ha.

Dette sitatet er et eksempel péd erfaringer og synspunkter flere av foreldrene
har, om at det er store forskjeller mellom kommuner og bydeler. Moren for-
teller at hun tror mange vurderer 4 flytte til en annen kommune, fra familie og
venner, for 4 fa hjelp. Sosialt nettverk kan utgjore en viktig stotte i familienes
liv, og det 4 flytte fra det nettverket man har, kan derfor medfere at familiens
behov for stotte og hjelp oker. I trdd med det flere gir uttrykk for, er det
utformingen av hjelpesystemet, og den vedvarende kampen foreldre ma fore,
som gjor at de blir slitne. Flere etterlyser et felles regelverk som gjelder uav-
hengig av hvor en bor, og som er si klart at ytelsene blir tilnermet like i
liknende situasjoner. Flere mener dette kun er mulig 4 gjennomfere om regel-
verket, ordningene og satsene utformes pa statlig niva, og ikke overlates til den

enkelte kommune eller bydel.

Oppsummering

Resultatene fra intervjuene samsvarer i stor grad med funnene fra litteratur-
giennomgangen. Foreldrenes opplevelser var varierte, men de fleste opplevde at
det var vanskelig 4 fa oversikt over aktuelle tjenester og hvilke rettigheter de
hadde, og at det var tilfeldig om de fikk informasjon. De fleste hadde selv
tilegnet seg informasjon via nettet, eller ved at de var blitt kjent med andre som
hadde barn med funksjonsnedsettelser og som fortalte om tjenester de fikk. De
som har barn med funksjonsnedsettelser som ble oppdaget ved fedselen, fortalte
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at de hadde fatt mer informasjon og bedre oppfelging enn foreldre som selv var
blitt bekymret for barnets utvikling pa et senere tidspunke.

Selv om flere hadde erfaringer med svert gode hjelpere og tjenester, opp-
levde de fleste prosessene med 4 fa og beholde hjelp, som svert tid- og ressurs-
krevende. Generelt opplevde foreldrene 4 ha et for stort og avgjerende ansvar
for 4 finne frem til, koordinere og beholde hjelpen de fikk. Flere opplevde
ustabilitet ved at hjelpere sluttet, noe som kunne forirsake endringer i
tjenestene eller oppfelgingen foreldrene til da hadde fatt. Foreldre som hadde
eldre barn, fortalte at det 4 forholde seg til hjelpesystemet over tid, og til
hjelpere som stadig ble byttet ut, hadde tappet dem helt for energi og kamp-
vilje. De opplevde ogsa at de ikke kunne regne med at hjelpen var stabil. Flere
fortalte at det var den helhetlige opplevelsen av a forholde seg til et fragmentert,
skiftende og lite koordinert hjelpeapparat som kontinuerlig krevde innsats fra
dem og slet dem ut.

Konsekvensene av dette var at foreldrene opplevde stress og bekymringer,
som innvirket pa deres mulighet til & arbeide, opprettholde relasjoner og ha
fritid. Siden de ikke kan ta hjelpen for gitt, kan de heller aldri slappe ordentlig
av. Det er rimelig 4 anta at slitne foreldre ogsa har mindre overskudd 4 gi il
barna. Foreldre som ikke har tilstrekkelige muligheter til & arbeide og som ikke
fir dekket gkonomiske tap ved & redusere arbeidstiden, far ogsa darligere oko-
nomi, og dermed flere gkonomiske bekymringer. Samtidig vil foreldre som ikke
har tilstrekkelig mulighet til & opprettholde sosiale relasjoner og fritid, heller
ikke kunne fa nye krefter gjennom sosial stotte og opplevelser slik andre foreldre
i storre grad kan. Dermed opplever flere at de er alene og slitne, noe som kan
bidra til & oke behovet for hjelp. I ytterste konsekvens kan situasjonen begrense
foreldrenes mulighet til & ha barnet hjemme. Siden det oftest er medre som
reduserer sin stilling for & felge opp barnet, pavirkes de mest av situasjonen.
Hvordan hjelpesystemets organisering pavirker foreldrenes mulighet for kjonns-
likestilling og medrenes helse, er et aspekt som ber utforskes i andre studier.

De fleste opplevde at det var tilfeldig om koordinator var til hjelp. Der
foreldrene hadde erfaring med gode koordinatorer, sa de at koordinatoren
hadde avlastet dem for ansvar, og at de opplevde trygghet ved 4 vite hvem de
skulle ta kontakt med og at en fagperson stod pd for dem. Disse koordi-

natorene hadde, eller tilegnet seg, nedvendig kompetanse, og koordinatoren
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informerte foreldrene aktivt om tjenester, hjalp dem 4 seke og fulgte opp
mellom meter. Videre hadde de passet pa at andre instanser holdt avtaler, og
de engasjerte seg i barnets og familiens situasjon. Dermed fikk foreldrene mer
tid og overskudd til barnet, fritid og arbeid. Imidlertid beskrev foreldrene at
de hadde hatt «flaks» eller «veert heldige» hvis de hadde matt slike hjelpere, noe
som indikerer at det & f4 god hjelp er tilfeldig. Flere hadde erfart at gode
koordinatorer sluttet. De fleste hadde ogsé erfaringer med koordinatorer som
manglet kompetanse til 4 hjelpe dem, og koordinatoren ble derfor enda en
person de métte passe pa.

Samtlige gnsket seg én person 4 forholde seg til, som aktivt og systematisk
informerte om tjenester og soknadsprosesser og som holdt oversikt over
soknader, tjenester, og vedtak. Flere onsket at denne personen var koordinator,
og de opplevde at hvis koordinator skulle vere til hjelp burde koordinator vare
utdannet sosionom. Noen gnsket ogsa at koordinatorer ble valgt ut fra person-
lig egnethet, siden koordinatorrollen var krevende. Manglende profesjonali-
sering av koordinatorrollen kan derfor synes 4 bidra til at foreldre fortsatt ma
ta ansvaret for & pase at instanser gjor jobben sin, og for 4 koordinere hjelpen
som blir gitt. At tiltak som koordinator, individuell plan og ansvarsgruppe-
mter tildeles tilfeldig, og fungerer i varierende grad, er tidligere papekt (Nass
og Grue 2012). I folge Nass og Grue kan den manglende enhetlige praksisen
skyldes et misforhold mellom politiske intensjoner og gjennomferingen av
disse (Nzss og Grue 2012).

Videre etterlyste foreldrene bade mer likhet i tjenestetilbudet, for
eksempel nar det gjaldt skonomiske ordninger, og mer fleksibilitet i tilbudet
slik at hjelpen kunne tilpasses den enkelte familie. Flere opplevde at det var for
store forskjeller i hjelpen avhengig av bosted, og flere visste om andre som
opplevde det som nedvendig & flytte for 4 fa hjelp. De opplevde at kommu-
nene i for stor grad bestemmer tjenestetilbudet og omfanget av ytelsene, og at
det isteden burde vert staten som avgjorde dette. Flere opplevde at kommu-
nene prioriterte andre omrader enn 4 utvikle tiltak for dem og deres gruppe,
og at gkonomiske hensyn gjorde at de ble satt opp mot andre sirbare grupper.
Det kan vere rimelig 4 anta at forskjellene har okt etter iverksettelsen av
Samhandlingsreformen, som har gitt kommuner gkte muligheter til & avgjore

hvilke tilbud og tjenester som skal ytes.
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Del 4: Avsluttende diskusjon og implikasjoner

I dette kapittelet diskuterer vi mulige implikasjoner av resultatene fra littera-
turgjennomgangen og intervjuundersekelsen for hjelpetjenester til familier
med barn med funksjonsnedsettelser. Vi begynner med & oppsummere og
diskutere hovedresultatene for vi deretter peker pa mulige kunnskapshull ved
studiene vi gjennomgikk. Etter dette presenterer vi resultatenes implikasjoner

for videre forskning, samt for politikk og praksis.

Oppsummering og diskusjon av resultater

Resultatene fra litteraturgjennomgangen og intervjuundersekelsen viser at
foreldres opplevelser med hjelpesystemet og tjenestene er varierte. De peker i
retning av at foreldre som har barn med funksjonsnedsettelse som oppdages
ved, eller kort tid etter fodselen, er mer positive til kontakten med hjelpe-
tjenestene og med hjelpen de far (Grue 2011, 39; Tassebro 2012, 40; Kittelsaa
og Tassebro 2014). Selv om det ogsé er variasjoner innad i denne gruppen,
har disse foreldrene oftere enn andre fatt informasjon om hjelpetjenester og
hjelpesystemet, for eksempel fra sosionom ved sykehuset. I intervjuene fortalte
noen foreldre at sosionomen hadde hjulpet dem med 4 etablere kontakt med
andre deler av hjelpesystemet, og at sosionomen skrev, eller hjalp til med &
skrive, seknader om tjenester. Oppfolging fra sosionomen kunne vedvare selv
om foreldre reiste hjem fra sykehuset. Resultatene peker videre i retning av at
de foreldrene som blir bekymret for barnets utvikling og selv tar kontakt med
hjelpesystemet for & fa hjelp, opplever flere barrierer og hoyere terskler for a fa
utredning og hjelp, og de opplever ogsa 4 fa darligere behandling (Olsen 2008;
Kittelsaa og Tassebro 2014).

Selv om noen resultater viser at foreldre er forngyde med hjelpen de far,
fremstar dette som 4 gjelde det & fd hjelp i seg selv, og at foreldre hadde gode
erfaringer med spesifikke tjenester. Samtidig peker resultatene i retning av at
foreldre opplever at det er utfordrende, samt tid- og energikrevende, 4 forholde
seg til hjelpesystemet som helhet. Dette far blant annet folger for foreldrenes,
og serlig medrenes, arbeidsliv, siden det er de som i storst grad reduserer sitt

arbeid for 4 folge opp hjelpen som gis (Grue 2011; NOU2011:17; Tessebro

— NOVA Rapport 7/16 — 113



2012; Tessebro og Paulsen 2014). Noen studier viser ogsd at medre til barn
med funksjonsnedsettelser har darligere helse enn foreldre til barn uten funk-
sjonsnedsettelser, og at dette kan ha sammenheng med at det er utmattende 4
forholde seg til hjelpesystemet (Johnsen, Fegran og Kristoffersen 2012;
Tossebro, Paulsen og Wendelborg 2014). En annen konsekvens kan vere at
foreldre har feerre muligheter til fritid og & opprettholde sosiale relasjoner, noe
som ogsa kan virke negativt inn pé foreldrenes helse og mulighet til 4 samle
krefter. I sin ytterste konsekvens kan dette bidra til & redusere foreldrenes
mulighet for 4 gi barnet god omsorg og ha barnet boende hjemme.

Videre viser resultatene at om foreldre far informasjon og hjelp, avhenger
av hvem foreldrene moter i hjelpesystemet. Om man far hjelp, og hva slags
hjelp man fir, fremstir dermed som tilfeldig, for eksempel om foreldrene
moter en «god» hjelper med riktig kompetanse som informerer om tjenester
og hjelper dem videre i hjelpesystemet, om hjelperen fortsetter, og om denne
koordinerer innsatsen fra andre instanser. Dermed er det i hovedsak foreldre
som ma tilegne seg kunnskap om tjenester og hvordan de gir frem for 4 utlose
og serge for at hjelpen vedvarer.

Foreldre har ulik mulighet til 4 tilegne seg slik kunnskap og utlase hjelp,
blant annet fordi utdanningsnivd, arbeidssituasjon, samt sosial, kulturell og
ekonomisk bakgrunn pavirker hvilke ressurser de har til radighet og hvordan
disse kan nyttiggjores. Foreldre med heyere utdanning og bedre gkonomisk
sikkerhet vil ofte ha flere muligheter til 4 ta seg fri fra jobben, og de er oftere i
jobber med fleksibel arbeidstid. Slik fleksibilitet gjer det i storre grad mulig &
prioritere & bruke tid pa meter, tilegne seg informasjon, koordinere hjelpe-
tjenester pa dagtid, eller 4 hvile og opprettholde sosiale relasjoner. I tillegg kan
foreldre med flere sosiogkonomiske ressurser ha kompetanse pa hjelpesystemets
«sprako, eller de har ressursene til 4 tilegne seg dette spraket lettere og i storre
grad enn andre foreldre, noe som kan medfere at de utformer mer treffsikre
soknader og klager, enn det foreldre med ferre sosiogkonomiske ressurser kan
ha. Grue (2011) viser ogsa til hvordan foreldre med hoyere utdanning oftere far
diagnostisert barnet som nyfedt, sammenlignet med foreldre med lav utdan-
ning. En forklaring er at foreldre med hey utdanning ofte er mer trent til 4 stille
spersmal, og at de er mindre redde for autoriteter enn det foreldre med lavere

utdannelse er. Noe som igjen kan forklare hvorfor foreldre med hey utdanning
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er mer forngyde med den informasjonen de far i forbindelse med diagnosen
(Grue 2011). Imidlertid gir foreldre fra denne gruppen ogsi uttrykk for sjokk
over hjelpetjenestenes utredninger og krav til dokumentasjon (Grue 2014b). I
folge han kan det 4 bli utsatt for slik granskning stemme darlig med disse
forelderens forventninger til hvordan verden «er».

Et annet eksempel pa at foreldres bakgrunn, kulturelt og sosialt, pavirker
tilgangen til hjelp, er studier som viser at foreldre til barn med funksjons-
nedsettelser med minoritetsbakgrunn bruker hjelpetjenestene i mindre grad
enn majoritetsbefolkningen. Studiene trekker sarlig frem hvordan hjelpe-
systemet ikke tilrettelegger tilstrekkelig for god kommunikasjon og informa-
sjonsutveksling, og at foreldrene ikke har nok kunnskaper om hva hjelpe-
systemet kan bidra med (Berg 2012; Rust 2015).

Foreldre med gode sosioskonomiske og, i denne sammenheng, adekvate
kulturelle ressurser, som bade implisitt og eksplisitt forstir hvordan man skal
ga frem for 4 fi hjelp og hva man kan forvente av hjelpere, vil ha mye storre
sannsynlighet for 4 nd frem med klager og forhandler seg frem til gode
ordninger, enn foreldre uten slike ressurser. Et tankekors er at de som har
tilgang til sosiale og ekonomiske ressurser, og derfor har utholdenhet til & mase
mest, ikke nedvendigvis er de som trenger tjenestene mest (Kittelsaa og
Tossebro 2014).

Resultatene fra de internasjonale studiene viste at foreldrenes opplevelser
avhenger av velferdsordninger og velferdssystemer i de enkelte land. Det kan
vere rimelig & anta at foreldres opplevelser er tilnzrmet like dersom velferds-
systemer og ordningene i landene er tilnzrmet like. Dette synes for eksempel
4 veere tilfelle i de nordiske landene der det fra alle landene rapporteres om at
foreldre opplevelser et fragmentert hjelpesystem, lite og darlig samarbeid
mellom tjenester, samt lite og tilfeldig informasjon om tjenester og hvordan
man skal fd dem. Foreldre fra land med andre og mindre omfattende velferds-
systemer ser ut til 4 ha tilsvarende utfordringene, men med storre intensitet og
i storre grad. Foreldrene kan ogsa sta overfor andre typer utfordringer fordi
tjenester de kunne hatt behov for ikke eksisterer. Selv om dette tyder pa at
sosiogkonomiske forskjeller vil ha mindre betydning i land som Norge, som
kjennetegnes av 4 ha en generes, universell og utstrakt offentlig tjenestesystem

sammenlignet med for eksempel England, finner vi likevel at det at det ogsa i
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Norge i 2016 «lgnner seg» 4 ha mange sosiopkonomiske ressurser for & utlase
og beholde hjelp, og at hjelpen skjevfordeles til denne gruppen. Organisering
av hjelpesystemet kan derfor bidra til 4 eke forskjeller mellom familier fra
hoyere og lavere sosiale lag i befolkningen, heller enn & systematisk utjevne
dem. En folge av dette er at foreldres sosioskonomiske bakgrunn blir bestem-
mende for deres muligheter til 4 utforme familielivet og foreldrerollen til det
beste for barnet og familien.

Resultatene fra litteraturstudien og intervjuundersgkelsen viser at foreldre
bruker uforholdsmessig mye tid og krefter pa & finne frem og fa tilgang til
nedvendige tiltak, og til 4 passe pa hjelpen de fir. Det er flere grunner til dette;
hjelpetjenestene er fragmenterte, de ulike instanser har forskjellige krav til
dokumentasjon, varigheten av vedtak varierer, og det er i stor grad fortsatt opp
til foreldre & koordinere hjelpen. Hvis resultatene tolkes ut fra en individ-
orientert modell, fremstir det som at utfordringene foreldrene meter skyldes
egenskaper ved foreldrene; for eksempel manglende ressurser eller tid. Imid-
lertid peker resultatene fra intervjuundersekelsen mot at ogsd en i utgangs-
punktet ressurssterk gruppe, strever med 4 fi oversikt over, utlose og
koordinere tjenester. Lignende resultater har fremkommet i tidligere studier
(Ingstad og Sommerchild 1984; Lundeby og Tassebro 2006 — alle referert i
Hydle og Sasaoka 2008). Resultatene viser at utfordringene foreldrene moter
forst og fremst har sammenheng med hjelpesystemets organisering, og peker
mot system- eller strukturorientert forklaringsmodeller. Det er ingen tvil om
at foreldre til barn med funksjonsnedsettelser har behov for varierte tiltak slik
at barnet kan bo hjemme over tid og slik at familielivet kan fungere. Imidlertid
gir hjelpetjenestenes og hjelpesystemets organisering foringer for hva slags
hjelp familiene fir, og for hjelperes mulighet til a tilegne seg nedvendig
kompetanse og folge opp den enkelte familie. Dermed fremstar det ogsd som
vesentlig at utfordringene ogsd loses pa struktur- og systemniva, noe som
videre fordrer innsats pa overordnede og politiske nivéer.

Bade i et samfunnsperspektiv og et individperspektiv vil rett hjelp til rett
tid vaere gunstig. P4 individniva vil dette kunne forebygge at foreldre sliter seg
ut, at de i storre grad mestrer omsorgen for barnet over tid, samtidig som de
fir okt egen livskvalitet og kan jobbe, og dermed bidra til samfunnsutvik-

lingen. I et samfunnsekonomisk perspektiv vil det ogsa telle positive nar
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foreldre har en god ordning for sitt barn, slik at de da kan ha kapasitet til &
vere med 4 utvikle tjenestene det offentlige gir familien, og pa den maten ogsa
kunne bidra til samfunnsutviklingen. P4 individniva er imidlertid det viktigste
at foreldre far reell mulighet til 4 vere de ressurspersonene barna trenger pa

kort og lang sike, i trdd med politiske foringer.

Mulige kunnskapshull
De norske studiene varierte fra longitudinelle studier med kvalitative og
kvantitative tilnerminger med mange informanter (Tossebro og Wendelborg
2014; Hansen 2013; Tassebro og Wendelborg 2009), til studier med inntil
10 informanter (Berg 2012; Berg og Strom 2012b; Gundersen 2012; Johnsen,
Fegran og Kiristoffersen 2012; Tjenneland 2013; Hennie 2015; Rust 2015),
og noen oppgaver og studier med 11-34 informanter (Grue 2011; Berg og
Strem 2012a; Gundersen 2012; Jenhaug 2014). Noen studier inneholder
oppsummeringer og dreftinger av litteratur (Lundeby 2009; Grue 2011;
Sigurdsen 2011; Eikrem 2015), andre er studier av kultur, sprik og samfunn
(Grue 2012, 2014a, 2014b). Studiene er varierte, og gir pi hver sin mite
innblikk i livet til familier med barn med funksjonsnedsettelser, primert ut fra
foreldrenes perspektiv og opplevelser. Selv om studiene gir noe innsike i
foreldres opplevelser av hjelpetjenester, fant vi fa studier som har hatt som
primermalsetting & belyst foreldres erfaringer med hjelpetjenestene, sarlig
deres opplevelser av det helhetlige tjenestetilbudet. Litteraturen fremstar derfor
som noe sparsom nar det gjelder foreldres opplevelser av de ulike tjenestene
hver for seg og samlet. Resultatene fra de ulike studiene peker imidlertid i
samme retning, og viser at foreldres erfaringer gjennomgiende varierer. Noen
er forngyde med informasjon om, tilgangen til og kvaliteten pa hjelpen de far,
mens andre opplever hjelpesystemet som vanskelig & fi oversikt over og
navigere i, og vanskelig 4 fi og beholde hjelp fra. Studiene viser ogsa at hjelp,
eller mangel pa hjelp, er personavhengig og dermed tilfeldig. Det at studiene
varierer nar det gjelder design, samtidig som funnene gir igjen i ulike studier
over tid, medferer at resultatenes troverdighet styrkes.

De svenske studiene bestod av en sammenligningsstudie av offentlige
ytelser til barn med intellektuelle funksjonsnedsettelser som gikk i vanlige

klasser og pa spesialskoler (Olsson, Andersson, Granlund og Huus 2015), en
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rapport om hjelpemidler og tilgangen til dette (Hedberg og Hanson 2013), en
studie om foreldres opplevelser av hjelpetjenester nir barna hadde intel-
lektuelle funksjonsnedsettelser (Nowak, Broberg og Stirk 2013), en rapport
av Riksrevisionen om stetteordningene til familier med barn med funksjons-
nedsettelser (Riksrevisionen 2011:17), og en rapport fra Socialdepartementet
om pkonomiske ordninger til familier med barn og voksne med funksjonsned-
settelser (Socialdepartementet 2015).

De danske studiene bestod av kunnskapskartlegginger og rapporter
(Bengtsson, Hansen og Regeskov 2011; Socialstyrelsen 2012a og 2012b;
Socialstyrelsen 2015), fagbeker (Bottcher og Dammeyer 2010; Jensen 2011),
og artikler (Larsen 2010; Graungaard, Skov og Andersen 2011). En studie
sammenlignet familier med barn med funksjonsnedsettelser med familier med
barn uten funksjonsnedsettelser (Bengtsson, Hansen og Rogeskov 2011).

Studien fra Finland handlet om delt ansvar mellom familier og hjelpere,
og foreldres medvirkning under medisinsk rehabilitering, der barnet har store
funksjonsnedsettelser (Jarvikoski, Martin, Autti-Rimé og Hirkipad 2015).
De to studiene fra England handlet om partnerskapsretorikk som har domi-
nert det engelske velferdssystemet, og hvordan dette pavirker medres omsorgs-
utovelse for barn med psykiske funksjonsnedsettelser (Rogers 2011), og om
foreldres opplevelse av en reform i England som ble gjennomfert med formal
om & sikre bedre tjenester og okt samhandling (Bachmann et al., 2009).

Den ene kanadiske studien dreide seg om foreldres opplevelser med a
soke avlastning (Doig, McLennan og Urichuk 2009). Den andre omhandlet
foreldres opplevelser av familiesentrerte tilnzerminger nar barna har autisme-
spekterdiagnoser (Hodgetts, Nicholas, Zweigenbaum og McConnell 2013).
De seks studiene fra Australia dreide seg ogsa om familiesentrerte tilnzrminger
(Davis og Gavidia-Payne 2009; Fereday, Oster og Darbyshire 2010; Breen,
Wildy og Saggers 2011; Fordham, Gibson og Bowes 2011; Dillon-Wallace,
McDonagh og Fordham 2013; Hayles, Harvey, Plummer og Jones 2015), og
om familieidealet som ligger bak tilnzermingene (Dodd, Saggers og Wildy
2009). Studien fra New Zealand dreide seg om hvordan samhandlingen
mellom omsorgspersoner og hjelpere kunne forbedres (McPhearson, Keyes,

Moloczij og Cummins 2014).
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Med forbehold om at sgkene vi har gjort, og at denne maten a gjennomga
resultatene pa, medforer et troverdig bilde av dagens kunnskapssituasjon, gir
forskningslitteraturen inntrykk av fire kunnskapshull. Det forste dreier seg om
at det er fa studier som retter seg direkte mot foreldres samlede opplevelser av
tjenester og tjenestesystemet. De studiene vi har funnet studerer hvordan
foreldre opplever ett tiltak eller én form for hjelp og/eller har foreldres opp-
levelser av hjelpetjenester som et sekundert tema.

Det andre kunnskapshullet dreier seg om at kunnskap om foreldrenes
opplevelser baseres pd intervjuer som ligger noe tilbake i tid. For de norske
studiene medferer dette noe usikkerhet med tanke pd om opplevelsene som
beskrives stammer fra tiden for eller etter iverksettelsen av for eksempel NAV-
reformen (2006) og Samhandlingsreformen (2012).

Det tredje kunnskapshullet dreier seg om at vi ikke har funnet studier
som mer overordnet har studert hvilke tjenester familier med barn med
funksjonsnedsettelser har behov for, og som differensierer mellom ulike funk-
sjonsnedsettelser og alvorlighetsgrader av ulike diagnoser. Uten slik kunnskap
kan det vare problematisk 4 utvikle kvalitativt gode hjelpetilbud som treffer
familiens behov til rett tid, og som bidrar til & oppfylle mél om at familier med
barn med funksjonsnedsettelser kan ha et hverdagsliv tilnzrmet like som
familier med barn uten funksjonsnedsettelser (Syse 2008; Tassebro 2014).
Studiene peker imidlertid i retning av at det forst og fremst er behov for 4 lase
strukturelle utfordringer.

Et fjerde kunnskapshull er hvilken betydning «tidlig innsats» har. Det er
ngdvendig med bide systematisk og dyptpleyende kunnskap om ulike
erfaringer foreldre har, ut fra om barnet diagnostiseres ved fodsel eller senere,
og om hvilke behov foreldre har ut fra hva slags type funksjonsnedsettelser
barnet har. Systematisk kunnskap er viktig for a finne bakgrunnen for even-
tuelle forskjeller, for slik 4 kunne fremme tiltak som bidrar til lik behandling
av foreldre og barn, uavhengig av nir barnet blir diagnostisert og hva slags type
funksjonsnedsettelse det har. Slik kunnskap kan ogsa gi innsikt i ulike emo-
sjonelle erfaringer foreldre har, som igjen kan danne grunnlag for utforming

av tiltak som gir foreldre emosjonell stotte.
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Implikasjoner for videre forskning

Litteraturgjennomgangen og intervjuunderspkelsen avdekker behov for mer
kunnskap om foreldres opplevelser av det helhetlige tjenestetilbudet, samt om
familiers behov for hjelp ut fra diagnoser og alvorlighetsgraden av disse. Det er
ogsd behov for evalueringer av tjenester og ytelser som gis i dag, og om disse
treffer barnas, foreldrenes og familiens behov. Dette er sarlig viktig fordi
tjenestene og ytelsene som gis, i mindre grad har blitt evaluert og videreutviklet
enn gvrige samfunnsendringer kan tilsi. Litteraturgjennomgangen viser at fak-
torer som barnets funksjonsnedsettelse, diagnosetidspunke, tjenestebehovet,
foreldrenes skonomiske og utdanningsmessige ressurser, bosted og kjenn, inn-
virker pd erfaringer med diskriminering og barrierer, og pavirker familiens
sjanse for 4 fi den hjelpen de har behov for. Det kan derfor vaere nedvendig
med studier som utforsker hvordan disse kategoriene samvirker, som videre
kan benyttes for 4 utarbeide tiltak som sikrer at utsatte grupper far den hjelpen
de trenger.

Resultatene tyder ogsi pa at det er medres helse og arbeidsliv som
pavirkes i storst grad av 4 fa et barn med funksjonsnedsettelse og av 4 forholde
seg til hjelpesystemet. Lignende forskjeller kan gjenfinnes i familier med barn
uten funksjonsnedsettelser. Imidlertid kan resultatene tyde pa at kjennsulik-
hetene ytterligere forsterkes i familier med barn med funksjonsnedsettelser. I
tillegg til at foreldrene moter de samfunnsmessige og kulturelle stremningene
som tilsier at modre skal ha og ta et annet ansvar enn fedre, meter de hjelpe-
systemets implisitte og kjonnede forventninger. Nar hjelpetjenestene er flere
og hjelpesystemet er en storre del av familiens liv der barnet har funksjons-
nedsettelser enn der det ikke har det, meter foreldrene ogsi denne type
forventninger i storre grad og omfang. Det kan derfor synes som at sistnevnte
bidrar til & ytterligere forsterke kjennsulikhetene i disse familiene. I senere
studier kan det derfor vare nodvendig & utforske mulige arsaker til dette, hvilke
konsekvenser dette kan ha for foreldrenes mulighet til kjonnslikestilling, og
hvordan samfunnet best kan tilrettelegge for & motvirke slike konsekvenser.

Det er ogsa behov for forskning som belyser barnas opplevelser, og av hva
slags tjenester de ensker. For & kunne forbedre hjelpesystemet er det ogsa viktig
& utforske hjelpernes synspunkter pa egen tjenesteutovelse og rammene for

denne, deres erfaringer med brukergruppen(e), og hva de mener skal til for &

120 — NOVA Rapport 7/16 —



forbedre tjenestene. Ved 4 utforske synspunktene og erfaringene til alle invol-
verte og se dette i relasjon til rammene for jenesteutovelse, vil mulighetene til

a utvikle treffsikre og nyttige tiltak pa bade individ og strukturniva eke.

Implikasjoner for politikk og praksis

Ut fra denne litteraturgjennomgangen og intervjuundersgkelsen fremgir det
at vedvarende manglende og tilfeldig informasjon, stette og hjelp fra hjelpe-
systemet, gjor at foreldre blir slitne, stressede og utbrente. Det synes & vere et
fortsatt behov for tiltak som sikrer at foreldre far informasjon om tjenester, til
rett tid og pa en mite de forstar. Det fremstar ogsd som nedvendig at hjelpere
aktivt og systematisk avlaster foreldre i seknadsprosesser, og hjelper dem med
4 ha oversikt over tilbud, soknader, vedtak og dokumentasjonskrav. P4 denne
maten kan foreldre og familien pé systematisk vis sikres informasjon og hjelp,
uavhengig av foreldres ressurser. I tillegg impliserer resultatene at foreldre ber
fritas for ansvaret med & koordinere hjelpen de far, med & ligge i forkant i
planleggingen av videre oppfelging, og med 4 finne ut av aktuelle tjenester pa
egenhind. En mate 4 muliggjore dette pa er ved 4 profesjonalisere koordinator-
rollen gjennom 4 sikre at den som ensker & vere koordinator mé ha eller tilegne
seg nodvendig kompetanse og ma gis tilstrekkelig med tid og ressurser til 4
utove rollen til den enkelte familienes beste. Imidlertid er hjelpernes mulighet
for utevelse av skjonn en strukturell, og ikke individuell, utfordring (Vabe
2014). For 4 gjennomfere dette i praksis er det behov for politisk innsats.

En profesjonalisering av koordinatorrollen kan medfere at foreldre fir
informasjon, hjelp og avlastning fra ansvaret for 4 koordinere tjenester. Dette
kan videre bidra til & redusere foreldres bekymring og stress, samt bidra til 4
frigjore foreldres tid. Dermed gis foreldre gkte muligheter til 4 vere foreldre,
noe som kommer barnet til gode og bidrar til at barnets rettigheter etter Barne-
konvensjonen ivaretas. Samtidig far foreldre mulighet til 4 arbeide fulltid, noe
som vil styrke deres mulighet for sosiale deltakelse og forbedre familiens
gkonomi. Selv om det er nedvendig med forskning om foreldres arbeids-
fordeling i omsorgen for barn med funksjonsnedsettelser, er det rimelig & anta
at det 4 tilrettelegge for at begge foreldre kan arbeide fulltid, vil bidra til en
forbedring av medres psykiske og skonomiske situasjon, og derigjennom oke

kjennslikestillingen. Fordi foreldre som jobber mer ogsd betaler mer skatt, vil
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en profesjonalisering av koordinatorrollen ogsi vere samfunnsgkonomisk
lennsomt. Viktigst er likevel at foreldre som far god hjelp vil gjores i stand til
4 ivareta barnet over tid.

Resultatene tyder pa at det foreligger strukturelle utfordringer som med-
forer forskjeller i tjenestetilbudet avhengig av hvor foreldrene bor. Ved at
kommunene har fatt sterre oppgaver gjennom Samhandlingsreformen uten at
ressursene gremerkes, blir det i stor grad opp til kommunene 4 beslutte hvor
pengene brukes. Sammen med ulike tolkninger av lovverket, synes dette & ha
bidratt til at forskjellene i hjelpen familiene far oker.

Siden resultatene fra denne studien i all hovedsak impliserer at utford-
ringene og losningene ligger pa et strukturelt og politisk niva, er det behov for
politikk som sikrer tilstrekkelige ressurser, kompetanse og rammer for
hjelperne, og som videre muliggjer mer likhet i tilbudene slik at foreldre far
den hjelpen de trenger. Tilsvarende funn som fremkommer i denne rapporten
er papekt over lengre tid, og det fremstar derfor som logisk at foreldres opp-
levelser tas til folge, da mest nerliggende i form av konkrete strukturelle tiltak

rettet mot 4 forbedre hjelpesystemet.
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Summary

This report concerns the experiences of parents with children with disabilities
in the welfare system. The main research questions guiding the current study
are: How do parents of disabled children*> experience services from the welfare
system? And, what possible implications may the results have?

First, we summarize research findings from primarily Norwegian studies,
conducted between 2009 and 2016. Results from studies from Denmark,
Sweden, Finland, Canada, Australia/New Zealand and England are also
reviewed. Thereafter, we present results from interviews with ten Norwegian
parents of children with disabilities, living in and around Oslo.

In line with previous studies, this report finds that parents have different
experiences of the services offered. Some are satisfied with the information
given about services and the help they receive, while others experience
difficulties in obtaining information, accessing necessary help, and retaining
services they have already received. As a result, many parents experience a lack
of information about services and how to access them, and this causes a great
deal of stress and worry and is both time and energy consuming for the parents.
Many parents also experience the welfare system as fragmented and unstable,
with different laws and documentation requirements regulating access to
different services. Many perceive the help offered as contingent upon chance
and who they happen to talk to in the system. The results also reveal serious
differences in the service offer depending on where parents live. Parents of
children with disabilities discovered when the child was born, are more likely
to be satisfied with the services and help they receive than parents of children
with disabilities discovered later in life. One possible explanation is that
parents of children with disabilities discovered at birth often receive help from
a social worker at the hospital, who gives information about relevant services
and helps parents get in contact with the right part of the system. Parents of

children with disabilities discovered later in life seem to meet more barriers

% We have included all kinds of disabilities. Children of the interviewed parents had

diagnoses such as autism, Downs Syndrome, Cerebral Palsy, and rare disabilities.
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before the child’s difficulties are diagnosed, and are more often left alone in
the process of getting the help they need.

Parents often experience that they are left to coordinate, administrate and
supervise services, as well as control that services are in fact given. If they don't
take this responsibility, they experience that nothing is done. This constant
commitment and uncertainty seems to continue throughout the child’s
childhood and youth, and is time and energy consuming for the parents. The
results imply that the endless responsibilities foisted on parents have a negative
impact on their opportunities to work, have free time and meet friends and
family. As a result, parents may experience severe distress, exhaustion, and feel
forced to place the child in an institution (Barneboliger).

An implication of the findings in the current report is the need to relieve
parents from the constant responsibility of finding, accessing and coordinating
services, and that this may be achieved by professionalizing the role of
coordinator. As it is today, the coordinator role appears to be distributed to
helpers who often do not know how the welfare system works and how parents
may get the services they need. Some of the parents interviewed experienced
having to look after the coordinator too, without getting much assistance and
help from this person. However, some parents had positive experiences with
the coordinator role, stating that the coordinator informed them about the
welfare system and relevant services, coordinated and looked after other service
providers, and assisted them in applying for services and documenting the
child’s needs. Professionalization of the coordinator role lets parents spend
their time and energy parenting the child, seeing friends and family and
working, which will improve the family’s economy, while also providing more
taxes for the welfare state.

The findings in this study are consistent with findings from previous
studies conducted over time. This implies that the challenges in the welfare
system are at a structural and systemic level, and therefore must be resolved by
political efforts. This may secure the necessary competence, time and
opportunities for helpers to do a good job, thus providing parents with the
help they need and relief from their endless responsibilities in dealing with the

welfare system.
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Vedlegg 1: Sokeord og sekestrenger

Norge:

Oria:
Alle felt: barn* ELLER ung* ELLER Foreldre ELLER Familie* ELLER pérar*

OG Alle felt: funksjonsevne ELLER Funksjonshem* ELLER funksjonsnedset®

OG Alle felt: tilbud* ELLER Sosialtjeneste* ELLER Helsetjeneste* ELLER Trygd* ELLER
Hjelpetitak ELLER Omsorgstiltak ELLER Omsorgslenn ELLER Avlastning ELLER
Stattekontakt* ELLER BPA ELLER «Brukerstyrt personlig assistanse» ELLER rettigheter
ELLER NAV ELLER intervju* ELLER kvalitativ* ELLER samtale* ELLER narrativ ELLER
sparreunder®. Sgket ble utfart 19.11.2015 og ga 137 treff.

ldunn:

Sakestreng satt i «<noen av disse ordenex: (Barn* OR unge* OR Foreldre OR Familie* OR
pargrende*) AND (funksjonsevne or Funksjonshemmede or funksjonsnedsettelse) AND
(tilbud* OR Sosialtieneste® OR Helsetjeneste* OR Trygdeyt* OR Hijelpetiltak OR
Omsorgstiltak OR Omsorgslgnn OR Avlastning OR Stattekontakt* OR BPA OR
«Brukerstyrt personlig assistanse» OR rettigheter OR NAV OR intervju* OR kvalitativ: OR
samtale* OR narrativ* OR spgrreunder®). Sgket ble utfart 20.11.2015 og ga 165 treff.

Norart:

(Barn* OR ung* OR Foreldre OR Familie* OR pargrende*) AND (Funksjonsevne* or
Funksjonshem* or funksjonsneds*). Saket ble utfart 19.11.2015, og ga 64 treff.

Sverige:

Libris:

(Barn* OR ung* OR familje* OR Foérald* OR anhdrig*) (Handicappad* OR funktionsnedsat®
OR funktionshind®* OR Roérelseshind®* OR Utvecklingsrelaterat* OR Utvecklingsstérd®)
(Socialtjanst* OR Halsovard* OR Sjukvard®* OR Socialférsakring® OR «Personliga
assistenter» OR Raéttigheter OR Tjanst* OR Handldggare OR Samhéllsstod OR
Anhorigstdd* OR Anhorigvard* OR Intervju* OR Kvalitativ OR Samtal* OR Berattelse* OR

Narrativ* OR enkatundersékning*) AR:(2009 OR 201*). Sgket ble utfart 26.11.2015, og ga
132 treff.

Danmark:
Netpunkt.dk:

(bern? ELLER unge? ELLER Foreeldre? ELLER famil? ELLER parerende?) OG
(handicap? ELLER «Nedsat funktionsevne» ELLER Funktionsnedseettelse? ELLER
udviklingsheemmede?) OG (Tilbud? ELLER Socialveesen? ELLER sundhedsveesen?
ELLER rettigheder? ELLER Familieydelser? ELLER Socialstyrelsen? ELLER «personlig
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assistance» ELLER professionel? ELLER sagsbehandler? ELLER Intervju? ELLER
Kvalitativ? ELLER Samtale* ELLER Beretning® ELLER Forteelling® ELLER
Spgrgeundersggelse*)

Saket ble utfart 26.11.2015 og ga 171 treff.

England:
ISI Web of Science:
Tre sgk kombinert med «AND»:

TS=((Famil* or Parent* or "Next of kin" or relatives or child* or Youth* or young* or
adolescen*) NEAR/5 (Disab* or handicap* or impairm*))

TS=((experience™ or practice* or empirical* or knowledge* or Interview* OR Qualitative*
OR narrative* OR survey) NEAR (“Social assistance” or “Social services” or “Health
services” or “Health care” or “Welfare services” or “Social security” or “Relief measure” or
“Care benefit” or “support person” or “life assistant” or “personal assistance” or right* or
professional or “executive officer”))

TS=(norw* or swed* or Denmark* or Danish* or England or “UK” or Finland or finnish or
USA or Canad* or Australia* or “new Zealand”). Sgket ble utfart 02.12.2015, og ga 64 treff.
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Vedlegg 2: Utdypning om fenomenologi

Fenomenologi ble grunnlagt av Edmund Husserl (1859-1938), og var opprinnelig
en retning innenfor filosofi (Moran 2000, 1; Svenaeus 2003, 45). Husserl ensket
a forankre vitenskap og filosofi i en basis, bestiende av den hverdagslige, «rene»,
opplevde erfaringen av verden (Svenaeus 2003, 45). For 4 komme frem til denne
erfaringen er det nodvendig 4 foreta en fenomenologisk reduksjon, som gjennom-
fores ved et brudd med antakelsen om at verden eksisterer, og med de holdningene
vi har og handlingene vi utforer i overenstemmelse med denne antakelsen. Isteden-
for 4 anta at verden finnes, skal man felge antakelsenes opprinnelse tilbake til en
«ren transcendental subjektiviter» (Moran 2000, 2). Dermed fir man tilgang til
den direkte erfaringen av verden, og av hvordan en selv gir den mening (Svenaeus
2003, 44-45). Verden er altsa ikke meningsfull i seg selv, men gjores meningsfull
ved at vi tillegger fenomenene mening (Svenaeus 2003, 46-47). En annen sentral
bidragsyter er Martin Heidegger, som blant annet mente at fenomenologien er en
praksis (Moran 2000, 3). Fenomenologi som praksis er en mate 4 arbeide pa som
soker 4 finne sannheten om fenomenene, og hvordan fenomenene fremtrer for
bevisstheten (Moran 2000, 4). «Sannheten om fenomenene» viser til en sgking
etter meningsmenstre i ulike opplevelser av et bestemt fenomen (Svenaeus 2003,
55). A forklare fenomener forutsetter at fenomenene forstés fra «innsiden», og «i
seg selv» (Moran 2000, 4-5). Dette gjenspeiles i prinsippet om 4 sette seg selv «i
parentes» (Moran 2000, 9-11). I trdd med dette har vi sekt etter meningsmenstre
i foreldrenes opplevelser, slik at vi kan forstd hvordan hjelpesystemet «er» for dem.
Ut fra det fenomenologiske perspektivet er det slik sann kunnskap om fenomener

oppnds.

Fenomenologi kan kritiseres for & fokusere for mye pd akterenes opplevelser;
hvordan foreldre opplever hjelpetjenester, og for lite pa strukturer som skaper opp-
levelsene; hva er det ved hjelpesystemet som skaper disse opplevelsene hos foreld-
rene. For & ivareta det sistnevnte perspektivet har vi presentert mulige implikasjoner
av resultatene mot slutten av rapporten. Dermed har rapporten ogsa innslag av
kritisk teori, som blant annet har som formadl 4 forbedre samfunnsstrukturer. Videre
har vi tilrettelagt for en immanent kritikk, der vi ved & vere dpen om forsk-
ningsprosessen og ved bruk av sitater, tilbyr leseren muligheten til 4 vurdere studiens
konsistens, troverdighet og bekreftbarhet (Phillips og Schreder 2005, 282).
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Vedlegg 3: Intervjuguide

Bakgrunnsinformasjon:

Alder, yrke, utdannelse, familien (antall, alder), har de bodd samme sted hele tiden

Fortid:

Nar fikk barnet diagnose(n), og hvordan skjedde det?

Av hvem, hvordan og nar fikk de informasjon om hjelpetjenester

Hva slags type hjelp fikk de?

Fikk de det de opplevde behov for?

Nar du tenker tilbake na, var det du noe du kunne @nsket var annerledes?

Natid:

Hva slags hjelp far de i dag?

Har hjelpebehovet endret seg, hvordan?

Hvilken erfaring har de med a fa tak i hjelp (opprettholde det de har / fa andre tjenester)
Hva slags type hjelp er dette?

Er det noe du kunne gnske var annerledes med den hjelpen dere far i dag? Skulle det
veert mer/mindre av noe, eller maten man far hjelpen pa? Er det noe du/dere savner?

Hva er et godt mate?

Fremtid:

Na gar vi over til fremtiden (om noen ar — nar barnet er ungdom — ung voksen). Hva slags
hjelp ser de for seg at familien/barnet vil trenge i fremtiden?

Hvordan tenker de ma ga frem for a fa dette?

Hvis de skulle bestemt hvordan hjelpesystemet og hjelpetienestene skulle veert, hvordan
ville det sett ut da?

Apen del:
Er det noe vi ikke har snakket om som du tenker det er viktig at vi snakker om?
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