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Forord
Min PhD-avhandling er del av et stgrre, longitudinelt prosjekt kalt A vokse opp med

funksjonshemming i dagens Norge”. Prosjektet fglger barn som vokser opp med
funksjonshemming etter de store integrerings- og normaliseringsreformene, og deres familier.
Mitt fokus har veert pa det a vaere foreldre til funksjonshemmete barn gitt dagens ansvars- og

arbeidsdeling mellom familien og det offentlige.

Jeg vil farst og fremst takke alle de foreldrene som pa vegne av seg og barna har deltatt som
informanter i prosjektet, enten gjennom a dele sine erfaringer med oss i intervjuer, eller ved a
besvare sparreskjema. Som forskere er vi helt prisgitt deres bidrag og vilje til & sette av tid til
prosjektet. Det er ingen selvfalge, seerlig ikke med det stramme tidsskjema mange av dere har.

Dere har bidratt med viktig informasjon, tusen takk til hver enkelt!

Prosjektet er initiert og ledet av professor Jan Tgssebro ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap ved NTNU i Trondheim. Jan Tgssebro har ogsa vert min veileder og er
medforfatter pa tre av artiklene. Jeg vil for det farste fa takke for at jeg ble gitt muligheten til
a jobbe med dette prosjektet, og pa den maten bli introdusert for det spennende feltet
“funksjonshemming og samfunn”. Som prosjektleder og veileder har Tgssebro bidratt med
viktige innspill til alle avhandlingens delarbeider, men noe mer i de samproduserte paperne. |
samtlige paper er jeg farsteforfatter, og har gjort starstedelen av arbeidet. | paper 1 ga han
vesentlige innspill til analyseteknikker og i paper 5 til kategoriseringer. | paper 3 utfarte
Tgssebro i utgangspunktet analysene av det kvantitative materialet, jeg gjorde de kvalitative
analysene, mens sammenskrivinga ble gjort i felleskap. Takk til Jan ogsa for at du har gitt
meg rom og stgatte til & gjennomfare dette “pa min mate™, og takk for alltid raske, gode og

konstruktive tilbakemeldinger. Tusen takk!

Prosjektet har i farste rekke veert finansiert av Norges Forskningsrad, Velferdsprogrammet,
mens min PhD ble finansiert gjennom 4-arig stipend tilknyttet PhD-programmet for
helsevitenskap ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, Fakultet for
samfunnsvitenskap og teknologiledelse, NTNU. Sjgl om min stipendiatstilling har veert
knyttet til andre runde av det longitudinelle prosjektet, det vil si nar barna var i tidlig
skolealder, var jeg medarbeider ogsa pa prosjektets farste fase, barn i farskolealder. Jeg har

med andre ord deltatt bade i utforming, gjennomfaring og rapportering av begge de to fasene



av prosjektet som denne avhandlingen er knyttet til. I avhandlingen er hovedvekten lagt pa
fasen nar barna er i tidlig skolealder, men i flere av arbeidene utnyttes styrken i at prosjektet
har longitudinelle data, og det trekkes linjer ogsa til farskolealder. (Farste fase ble blant annet
rapportert i T@ssebro & Lundeby 2002, Lundeby & Tassebro 2004).

Mange andre fortjener ogsa en takk. Takk til ansatte ved habiliteringsteamene som bisto i
rekruttering av utvalget, og takk til Kyrre Svarva ved IT-seksjonen, SVT-fakultetet for hjelp

og tilrettelegging for scanning av spgrreskjema.

Takk til alle i "Funkisgruppa” ved ISH/NTNU-Samfunnsforskning som har bidratt med
viktige innspill, og veert et positivt treffpunkt for informasjonsutveksling og faglige
diskusjoner. Serlig takk til dere som jeg har luftet, delt og diskutert mest med her pa ISH,
ogsa utafor gruppetreffene: Borgunn Ytterhus, Eva Magnus, Anna Kittelsaa, Christian
Wendelborg og Heidi Haug Fjone. En spesiell takk til Ingvild Amot for uvurderlig statte, for &
lytte, og for & dele synspunkt og erfaringer med meg i lange, og aldri avsluttede samtaler

rundt avhandlingens tema og mye mer.

Takk til alle andre venner og kollegaer som pa ulike mater har stgttet og oppmuntret meg,
serlig takk til Brita Gjerstad og Gry Mette Haugen for erfaringsutvekslinger og faglige
diskusjoner, og takk til mine foreldre og svigerfar for & ha vist stor interesse og engasjement
for arbeidet mitt hele veien. Og til sist, til dere som betyr aller mest; Oda, @yvind, Amalie,
Johanne, Signe og Jenny. Takk bade for at dere gir meg helt andre ting & tenke pa, og for at

dere stadig leerer meg noe nytt om det senmoderne familielivet!

Trondheim 2. juni 2008.

Hege Lundeby
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Sammendrag av avhandlingen

Samfunnsvitenskapelig forskning om familier eller foreldre med funksjonshemmete barn har
veert dominert av psykologiske perspektiver og har fokusert pa foreldres reaksjoner,
patologiske konsekvenser og relasjoner innad i familien. Perspektiver som fokuserer pa
familienes omgivelser, eller betydningen av samfunnet familiene lever i, har veert
underrepresentert. Starre representative utvalg som inkluderer familiene til barn med ulike

typer funksjonsnedsettelser er ogsa mangelvare.

Hensikten med denne avhandlingen er a bidra med forskning pa disse omradene, ved a gi en
beskrivelse av familier med funksjonshemmete barn pa noen sentrale omrader, relatert til den
samfunnsmessige konteksten i dagens Norge. Temaene som belyses er familiemgnster,

yrkesaktivitet og foreldrenes mgter med skole og hjelpeapparat.

Avhandlingen benytter data fra det longitudinelle prosjektet ”A vokse opp med
funksjonshemming i dagens Norge” (Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, NTNU),
med barn i farskolealder og tidlig skolealder. Kvalitative intervjuer med foreldre til 31 barn i
1998 og 2002, og kvantitative spgrreskjema besvart av foreldre til 603 og 487 barn i 1999 og
2003, er benyttet. Avhandlingen presenterer oppdaterte data fra representative utvalg familier
med barn med et bredt spekter av funksjonsnedsettelser i Norge i dag, kombinert med innsikt i

foreldres perspektiv og forstaelse via den kvalitative delen av studien.

Avhandlingens empiridel bestar av fem paper som bergrer fglgende tema: 1) Familiemgnster
(samlivsbrudd og antall sgsken) i familier med funksjonshemmete barn versus familier flest.
2) Yrkesaktivitet (sysselsetting og arbeidstid) blant foreldre med funksjonshemmete barn
versus foreldre flest, og foreldres erfaringer med & kombinere yrkesaktivitet og omsorg for
barn med nedsatt funksjonsevne. 3) Mgtene med hjelpeapparatet; hovedtrekk, behovsdekking,
og muligheter og barrierer i systemet. 4) Foreldres valg og muligheter og barrierer nar det
gjelder barnas skoleplassering og tilbud ved skolestart. 5) Foreldres opplevelse av a "ikke bli

Iyttet til” og kjennetegn ved slike situasjoner.

Avhandlingen er bundet sammen av en introduksjonsdel, der avhandlingens plasseres i
forskningsfeltet og det redegjares for data og metoder. Avslutningsvis diskuteres de fem

paperne i sammenheng, med basis i Giddens’ strukturasjonsteori (Giddens 1984).



Summary in English

Within social sciences, research on families of children with disabilities has been dominated
by psychological perspectives, and has mainly focused on parental reactions, pathological
consequences and intra-familial relations. The research has been short of perspectives that
focus on relations between the family and its external environment, or the society in which the
family lives. Further, there has been a lack of larger representative samples, as well as studies

that include families of children with a diversity of impairments.

The purpose of this thesis has been to contribute with new research applying such
perspectives, more precisely by describing families of children with disabilities within some
important life domains, related to the wider social context of present day Norway. The chosen
topics are: Family pattern, employment, and relations with school and service system.

The thesis makes use of data from the longitudinal project: Growing up with disabilities in
present day Norway” (Department of social work and health sciences, NTNU), including
children in pre school age and early school age. Data consist of qualitative interviews with
parents of 31 children in 1998 and 2002, and quantitative questionnaires answered by parents
of 603 to 487 children in 1999 and 2003. Updated findings from a Norwegian context, based
on representative samples of families of children with a range of impairments, combined with

insights from the qualitative part of the study, are offered,

The empirical part of the thesis consists of five papers, including the following themes: 1)
Family pattern (parental break up and number of siblings) in families of children with
disabilities compared to typical families. 2) Employment (employment rate and working time)
among parents of children with disabilities, compared to typical parents, and parents’
experiences with the combination of employment and care for a disabled child. 3) Relations to
the service system; main traits, provision for needs, possibilities and barriers in the service
system. 4) Parental choices, possibilities and barriers in school placements, and 5)

parents’ experiences of “not being listened to” by the professionals.

The papers are connected through an introduction section, placing this thesis within the
research field and giving descriptions of method and data. A final discussion brings the five
papers together, within the framework of Giddens’ theory of structuration (Giddens 1984).



Introduksjon

Tema for denne avhandlinga er familier med barn med nedsatt funksjonsevne, forstatt i en
samfunnsmessig kontekst. Grovt sett er det forholdet mellom familien og dens omgivelser
som settes i fokus. Det handler om noen sentrale forhold ved foreldrerollen der et av barna i
familien har behov utenom det vanlige, i en vestlig, neermere bestemt norsk kontekst rundt
artusenskiftet. Ikke minst handler det om de samfunnsmessige rammene familienes

hverdagsliv eller sosiale praksis utspilles i.

Avhandlinga har tatt utgangspunkt i foreldrenes perspektiver. Dette inneberer ferst og fremst
at det har veert en malsetting a fa tak i hvordan situasjonen og hverdagslivet med et barn med
nedsatt funksjonsevne fortoner seg fra stastedet til foreldrene. Samtidig har ikke foreldrenes
falelser, erfaringer eller hverdagsliv isolert sett veert malet med analysene. Ved siden av &
beskrive familienes situasjon, ogsa gjennom mer "objektive statistiske mal”, har
oppmerksomheten veert retta mot de muligheter og barrierer familiene mater i det samfunnet
de lever i, som kvinner og menn, mgdre og fedre generelt, og som foreldre til et barn med

funksjonsnedsettelser spesielt.

Empirien i avhandlingen er fra prosjektet ”A vokse opp med funksjonshemming i dagens
Norge”. Prosjektet falger en gruppe barn med ulike typer funksjonsnedsettelser gjennom
oppveksten, og for denne avhandlingens del, opp til om lag ti ars alder. Som helhet har
prosjektet barna som analyseenhet. Imidlertid er det foreldre som har vart informanter og
datakilde. Familien er en sentral arena for alle barns oppvekst, og kanskje sarlig der barnet
har en funksjonsnedsettelse, der foreldrene ofte far et overordnet, utvidet, livslangt ansvar
(Tronvoll 1999). Foreldrene er i all hovedsak de mest betydningsfulle personene i barnas liv.
Mitt fokus i prosjektet har ogsa ligget pa foreldrene, det & vaere mor, far og familie nar barnet

vokser opp med nedsatt funksjonsevne.

Noe av grunntanken bak prosjektet som helhet var & samle kunnskap om hvordan dagens

omsorgs- og utdanningspolitiske regime utspiller seg i den praktiske hverdagen til barn med
funksjonsnedsettelser og deres familier. Sparsmalet er med andre ord hvordan det er & vokse
opp med nedsatt funksjonsevne i dag, etter at normalisering, inkludering og "et samfunn for

alle” ble radende ideologier i politikken pa feltet.



Normaliserings- og integrerings- eller inkluderingsideologien, har pekt pa funksjonshemmetes
rett til & leve et liv som er sa likt andres liv som mulig, innenfor arenaer som tilsvarer det som
folk flest har. Det innebarer blant annet at tjenester ma ytes pa sa lite spesielle mater som
mulig. Denne tenkningen har medfgrt mange endringer i offentlig omsorg for
funksjonshemmete og serlig utviklingshemmete, med en gradvis nedbygging av institusjoner
og spesialskoler, og med tjenester i starre grad organisert sammen med tilbud til folk flest. De
siste store samfunnsmessige endringene i en slik retning kom med reformen for
utviklingshemmete i 1991 ("HVPU-reformen”) og omdanning av statlige spesialskoler til
kompetansesenter tidlig pa 1990-tallet (Tessebro 2006). Familiene som deltar i dette

prosjektet har barn som er fadt i 1993-95, altsa etter gjennomfaringa av disse reformene.

Noe av hovedmalsettingen i politikken har veert a endre en situasjon der mennesker med
nedsatt funksjonsevne blir segregert og marginalisert i samfunnet. Men som kjent er ikke
ideal og praksis alltid sammenfallende, og i prosjektet rettes sgkelys nettopp mot forholdet
politiske malsettinger og hverdagsliv. Politikken og mange velferdsordninger pa dette
omradet retter seg i stor grad ogsa mot familien. For det farste er familien en sentral arena i
forhold til & bidra til en "normal” oppvekst for barna. For det andre tar mange ordninger sikte
pa a serge for at ikke bare barnet, men ogsa familien kan leve et "vanlig” liv, og unnga a bli
marginalisert. | denne avhandlingen vil derfor ogsa forholdet ideal og praksis nar det gjelder
familien vaere et underliggende tema som bergres enten eksplisitt eller implisitt i alle de

empiriske arbeidene.

Mitt fokus ligger pa de sidene av foreldrerollen som bare indirekte handler om det konkrete
omsorgsarbeidet med barnet. Samtidig ligger merarbeidet og omsorgen, bade i betydningen
caring for og caring about (Traustadéttir 1991) som en implisitt faktor. Merarbeidet regnes
imidlertid for sa godt dokumentert at det kan tas som en gitt premiss (se for eksempel Ingstad
& Sommerschild 1984, Seligman & Darling 1997, Read 2000, Tgssebro & Lundeby 2002).
Forholdet mellom familien og omgivelsene star sentralt. Innenfor en slik tematikk er det
serlig relasjonen mellom familien og det offentlige hjelpeapparatet som har veert viet
oppmerksomhet i forskningen. Det har ogsa vert et viktig tema i denne avhandlingen. Men
ikke minst reiser radende arbeids- og ansvarsdeling mellom familien og det offentlige
(velferdsstaten/kommunen) mange interessante spgrsmal. Det finnes bade normer, idealer og
lover rundt fordeling av rettigheter og plikter mellom familien/det sivile samfunn, og det
offentlige/staten. Empiriske studier av familiene og av foreldres erfaringer med ulike instanser,



kan avdekke eventuell diskrepans mellom idealer og realiteter. Samtidig far en satt sgkelys pa
ulike dilemmaer, kontradiksjoner eller uklarheter i praktisering av dagens arbeids- og

ansvarsdeling.

| forholdet mellom familien og det offentlige er det lett & ta de skillelinjer og den arbeids- og
ansvarsdelinga en til en hver tid har i et samfunn som gitt. Den skandinaviske velferdsstaten
er samtidig blitt beskrevet som unik i den forstand at det offentlige har tatt aktivt ansvar blant
annet for en del omsorgsoppgaver som tradisjonelt har ligget pa familien. Familiene avlastes
sann sett for en del byrder. Den skandinaviske velferdsmodellen har blitt betraktet som en
statte til en likestilt foreldremodell med yrkesaktive madre (Esping-Andersen 2002). Samtidig
viser Leira (2006) hvordan staten med sine ulike tilbud og stetteordninger knyttet til
barneomsorgen, vekselvis “refamiliserer” og “defamiliserer” omsorgsoppgavene. Med andre

ord er ikke de offentlige faringene i forholdt til barneomsorg entydige.

Arnlaug Leira (1992) har pekt pa at det er hensiktsmessig & operere med et analytisk skille
mellom hvilke deler av hverdagslivet eller sivilt samfunn som staten tar ansvar eller kontroll
over, og de delene som anses som utenfor direkte innflytelse av det offentlige, eller som
familiens ansvar, sjgl om det i praksis er mange flytende overganger. Det er med andre ord et

empirisk spgrsmal hvor skillet mellom familien (eller det private) og det offentlige gar.

Foreldres plikter overfor barna er nedfelt i barneloven, der det blant annet heter at barn og
unge har krav pa omsorg og omtanke fra de som har foreldreansvaret. De har rett og plikt til &
ta avgjarelser for barnets personlige forhold (innen grensen av barns medbestemmelse).
Foreldrene har ogsa i fglge loven plikt til & gi barn og unge forsvarlig oppdragelse og
forsgrgelse, og skal sgrge for at den unge far skolegang og utdanning i samsvar med evner og
interesser (jf Barnelovens § 30). Samtidig har det offentlige et betydelig ansvar for de samme
oppgavene. Vi har barnehager, helsetjenester og skoler der det offentlige star for det meste. Pa
forsgrgersiden trar det offentlige til med blant annet barnetrygd. Vi har betalte
foreldrepermisjoner og stenadsordninger knyttet til barneomsorg. Det er heller ikke bare
foreldre som yter omsorg, men ogsa barnehage og skole. Dette gjelder for barn flest, og i dag

tar vi det som en selvfglge at det samme gjelder for barn med funksjonsnedsettelser.

Men noe er ogsa annerledes for familier med funksjonshemmete barn. Historisk sett har det
veert en vesentlig endring her fra midten av forrige arhundre (Tessebro & Lundeby 2002,



Tassebro 2006). Gar en tilbake til 1950-tallet var arbeidsdelinga mellom familien og det
offentlige preget av en enten-eller tenkning. Enten matte familien klare seg med minimal
hjelp, eller sa overtok det offentlige helt, vanligvis ved at barna ble innskrevet ved en
internatskole eller i en institusjon. Fra midten av 60-tallet og i trad med utbredelsen av
normaliseringsideologien, har arbeidsdelinga mer veert preget av bade-og tenkning, der
familien og det offentlige har ansvar sammen. Idealet har veert at barna skulle vokse opp hos
sin familie. Samtidig skulle det offentlige yte de tjenestene som trengtes, ikke bare for a gjare

oppvekst hjemme mulig, men ogsa for a sikre en vanlig oppvekst og normalt familieliv.

To pilarer i omsorgen for funksjonshemmete barn kan sies a etableres med st meld. 88
(1966/67). Den farste gikk pa at barna skulle vokse opp hjemme, den andre at organisering av
offentlige tilbud i hovedsak skulle gis i vanlige barnehager og skole. Begrunnelsen for det
farste punktet 1a bade i at det ga best "prognose” for barnet, og at mgdrene ble ansett som a
kunne gi bedre omsorg enn en institusjon. Punkt to kan farst og fremst knyttes til tenkningen
rundt inkluderings- og normaliseringsideologien, samt nedbyggingen av institusjonene
(Tessebro & Lundeby 2002).

En kan si at med innfgring av disse to grunnpilarene, ble oppvekst med funksjonshemming
definert til & skulle veere mest mulig lik den for barn flest. Samtidig vil barn med nedsatt
funksjonsevne stille andre krav til pleie og omsorg enn barn flest. Derfor har ogsa det
offentlige patatt seg et ansvar pa flere omrader utover det andre barnefamilier tilbys. Det er
snakk om et mangfold av bade gkonomisk og praktisk hjelp til bade barn og familie.
Utviklinga etter 1970-tallet har veert preget av gkt offentlig ansvar for disse familiene, med
vekst i ulike velferdstiltak (Tgssebro 2006). Tilsynelatende gar styresmaktene i dag langt i &
innrgmme et offentlig ansvar, og i forordet til ”Strategiplan for familier med barn som har
nedsatt funksjonsevne” (ASD 2005) heter det blant annet at:

’Familier med funksjonshemmede barn skal ha samme mulighet som andre til & leve et
selvstendig og aktivt liv, og kunne delta i arbeids og samfunnsliv p& lik linje med alle andre. A
legge forholdene til rette for familiene er sveert viktig for at foreldrene skal kunne kjenne

trygghet for at de far statte til & ta vare pa barnet bade gjennom oppvekst og i voksen alder”.

Samtidig bygger en altsa pa et prinsipp om overordnet familieansvar, der det offentlige
tydelig avgrenser sitt ansvar: Barnet skal vokse opp hjemme, og foreldre har hovedansvaret
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for barna. Og i dag oppleves dette i utgangspunktet som sa sjglsagt av foreldrene at de sjelden
stiller sparsmal ved det (Tassebro & Lundeby 2002). Med basis i denne teoretiske og
ideologiske arbeids- og ansvarsdelinga mellom det offentlige og familier med
funksjonshemmete barn, belyser denne avhandlinga hvordan foreldre i praksis erfarer denne
arbeidsdelinga og muligheten til & leve et sakalt "vanlig liv”.

Forstaelse av samfunn og handling
Avhandlinga er tufta pa et sosialgkologisk grunnperspektiv, der menneskers handlinger og

hverdagsliv forstas og tolkes i relasjon til deres omgivelser, og de strukturelle muligheter og
begrensninger som ligger i den konteksten de lever i. Dette innebaerer ogsa at organisering av
hverdagslivet i familien, og de valg foreldre gjar, forstds som sammensatte og sveert sjelden,
sannsynligvis aldri, kan tilbakefgres til én hovedarsak eller gis én overordnet begrunnelse (for

eksempel at de har et barn med nedsatt funksjonsevne).

Videre, om enn ikke direkte anvendt i de enkelte empiriske paper, har en grunnforstaelse av
samfunnet og menneskers handlinger som kan knyttes til Giddens’ strukturasjonsteori
(Giddens 1984) veert en viktig inspirasjon i tilneermingen til og tolkningen av empirien. Et
hovedpoeng med denne teorien, er a forsta sosial praksis. Strukturasjonsteorien kan ses som
et oppgjer med sosialteorienes dualisme mellom handlingssosiologi og
funksjonalisme/strukturalisme, mellom aktgr og struktur, eller individ og samfunn (Kaspersen
2001). Sparsmalet om i hvilken grad menneskers handlinger er determinert av strukturelle
forhold har veert et sentralt spgrsmal i samfunnsvitenskapelig debatt. Dale (1994) beskriver de
to mest ekstreme ytterpunktene som voluntarisme og strukturdeterminisme. VVoluntarismen
(subjektivismen) forstar utelukkende samfunnet med basis i menneskers handlinger,
holdninger og intensjoner og motiver, mens strukturelle forhold utelates fra analysen.
Strukturdeterministiske (objektivistiske) forstaelser ser derimot menneske som skapt av og
formet av samfunnets strukturer, og at disse strukturene har egenskaper som er uavhengig av
individet (Dale 1994). Strukturasjonsteorien er nettopp et forsgk pa a bryte opp et slikt
uheldig skille mellom handling og struktur, mellom mikro og makro, eller mellom

objektivisme og subjektivisme.

Ofte tenkes det at mikrososiologi handler om "frie agenter” (jf symbolsk interaksjonisme og

etnometodologi) mens makrososiologi handler om strukturelle barrierer for individet. Giddens
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ser dette som en "uheldig arbeidsdeling” og som villedende. I mange forsgk pa a forene aktar
og struktur i samfunnsvitenskapen, vil imidlertid fortsatt enten sosial struktur og systemer bli
forstatt farst og fremst som resultat av individers frie handlinger (aggregerte handlinger
danner strukturer) eller aktgrers handlinger forstas fgrst og fremst som styrt av samfunnets
strukturer (for eksempel at aktgrer handler for & opprettholde strukturene, jf funksjonalistisk
tenkning). Men i fglge Giddens kan verken mikro- eller makroforstaelser vere start- eller

sluttprodukt i sosialteori. Poenget er at dualismen snarere ma forstas som en dobbelthet.

Forstaelsen av aktgr/handling og struktur som en dualitet star derfor sentralt i teorien; hvordan
menneskers handlinger pa samme tid strukturerer og er strukturert av samfunnet. Dette
innebaerer blant annet at all sosial praksis ma forstas kontekstuelt, i tid og rom. Et annet poeng
er at samtidig som strukturene bade begrenser og apner muligheter for menneskers (eller
agenters) handlinger, kan ogsa mennesker velge a handle annerledes, og dermed bidra til &
endre strukturene (tilsiktet eller utilsiktet). Individer forstas som kompetente og kyndige. En

kan med andre ord ikke neglisjere folks kunnskap og bevissthet om sine egne handlinger.

| hverdagslivets aktiviteter er det ofte snakk om en praktisk bevissthet. Det er handlinger som
utfgres uten & matte tenke spesielt over det. En bare vet hvordan en skal handle, kjenner
reglene, og handler naermest automatisert. De fleste hverdagsaktiviteter er rutinepreget, og
kunnskapen om hvordan vi skal handle er pa et praktisk bevissthetsniva, som vi ikke alltid
automatisk kan redegjare for. Samtidig har vi ogsa et diskursivt bevissthetsniva. Det er nar vi
kan gi mer eksplisitt uttrykk for hvordan eller hvorfor vi handler. Ofte vil det veere flytende
overganger her, men den diskursive kunnskapen til agenten vil komme fram i det hun
reflekterer over sine handlinger. | og med at individet kan reflektere over sine handlinger, er
han eller hun ikke styrt av samfunnets strukturer, men kan eksempelvis velge a handle
annerledes. Det gir dermed mulighet for endring av vare handlingsmgnster. Det repeterende
og gjentakende ved mye sosial praksis (rutinisering jf Giddens terminologi), sier likevel noe
om at det ikke ngdvendigvis er enkelt & "velge” a handle “annerledes”. Det er heller ikke slik
at alle motiver for handlinger finnes pa et bevisst niva. Giddens omtaler derfor ogsa handling
pa ubevisst niva (en handler ut fra ubevisste motiver som agenten sjgl ikke har umiddelbar

tilgjengelighet til).

Strukturbegrepet til Giddens skiller seg fra hvordan struktur vanligvis har veert definert, ved at
struktur ikke skal forstas som noe konkret, fast, eller som noe som eksisterer uavhengig av
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individene. Strukturene er derimot i 0ss, som deltakere i all handling. Giddens sier at
strukturene bare eksisterer som hukommelsesspor, og ikke som konkrete fenomener. Disse
strukturene har samtidig egenskaper som virker bade begrensende og muliggjerende pa
aktagrenes handlingsalternativer. Strukturene kan identifiseres gjennom regler og ressurser
som vi lener oss pa nar vi handler. Det er bade snakk om uformelle regler (normer) og mer
formelle regler (lover, byrakratiske reguleringer). Giddens hevder at det ofte tas for gitt at mer
abstrakte regler (for eksempel lover) er mest sentrale i strukturering av sosiale aktiviteter.
Men sjgl hevder han at mange mer trivielle hverdagsprosedyrer i mange sammenhenger har

starre innflytelse over hvordan vi handler.

Det perspektivet pd samfunn, handling og individ som ligger i strukturdualiteten, er altsa
sentral for hvordan jeg analyserer og forstar foreldre til funksjonshemmete barn, uten at jeg
har gjort noe forsgk pa a tilpasse de enkelte problemstillinger eller paper direkte til
begrepsapparatet i teorien. Strukturasjonsteorien har blitt kritisert, blant annet for at en del av
Giddens’ begreper er mer villedende enn klargjgrende, for kompleksiteten, og for at teorien er
vanskelig & anvende empirisk (se Kaspersen 2001 for en oppsummering). Jeg har likevel veert
inspirert av det overordnede perspektivet i teorien, fordi jeg mener dette perspektivet peker pa
noen helt sentrale forhold ogsa for a forsta hverdagslivet til familier med funksjonshemmete
barn. Noe av styrken i teorien ligger nettopp i at den gjenspeiler noe av kompleksiteten i folks
handlinger og valg, som ogsa matcher den empiriske virkeligheten jeg har beskrevet i de ulike
paperne. Dette gjelder sarlig vekslingen mellom det at mennesker bade er autonome individer
som finner sine mater a leve pa, samtidig som valgene kanskje er langt mer begrenset enn vi
gnsker & tro (og ogsa mer begrenset for noen enn for andre), men likevel ikke i deterministisk

forstand.

Spersmalet blir med andre ord hvilke strukturelle muligheter og begrensinger som i praksis
mgter foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne nar de skal forme sitt hverdagsliv. Og
videre, hvordan de valg de gjer og maten hverdagslivet organiseres igjen er med pa a skape
strukturer og mgnster som far betydning for senere valg. Slike spgrsmal ligger implisitt i alle
paperne. Samtidig har jeg valgt & ta dette perspektivet eksplisitt opp til diskusjon
avslutningsvis. Jeg har da valgt a plassere denne diskusjonen bakerst i avhandlingen, etter de
empiriske paperne, fordi diskusjonen bygger pa artiklene og er en syntetisering av empirien,
mer enn et teoretisk utgangspunkt, sjgl om et slikt perspektiv ogsa har ligget som et bakteppe

for min tenkning i arbeid med denne avhandlinga.
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Forstaelse av funksjonshemming og familie
Hvordan en forstar familier med funksjonshemmete barn i forskningen, har naer sammenheng

med hvordan en forstar funksjonshemming®. | falge Gustavsson, Tgssebro & Traustadéttir
(2005) er det tre perspektiver pa funksjonshemming som sameksisterer i bade den nordiske og
den internasjonale litteraturen om funksjonshemming. Det farste perspektivet, som knyttes til
den medisinske eller individuelle modellen, ser funksjonshemming som en karakteristikk
(avvik) ved individet. Det andre perspektivet forutsetter at det er omgivelsene eller konteksten
som skaper funksjonshemming i form av barrierer eller undertrykking. Dette perspektivet
knyttes gjerne til den sosiale modellen. Det tredje perspektivet forstar funksjonshemming som
et komplekst samspill mellom individ og samfunnsmessige faktorer, som en sosial
konstruksjon. Flere ulike retninger kan knyttes til det tredje perspektivet. Felles er at

funksjonshemming forstas som relasjonelt, gjerne omtalt som den relasjonelle modellen.

Det individuelle funksjonshemmingsbegrepet samsvarer med hva folk flest gjerne forbinder
med funksjonshemming. Det funksjonshemmete individet er en person som har en varig
sykdom, skade eller lyte, som medfarer individuelle begrensninger. En slik forstaelse ligger til
grunn for a sette diagnoser og ulike typer medisinsk behandling. Det vil ogsa ofte vaere en
forutsetning for a utlgse offentlige tjenester. Forstaelsen kan ogsa vaere sentral i individers
egne erfaringer. Samtidig har den individuelle forstaelsen med sin dominerende posisjon veert
anklaget for & veere essensialistisk (Soder 2000). Gjennom at funksjonshemming sies a veare
trekk ved individet, blir ogsa individet lett forstatt som problemet en eventuelt ma endre pa,
og de konsekvensene funksjonshemmingen har i hverdagslivet til individet forstatt

utelukkende som konsekvenser av de individuelle avvikene.

For familier med barn med nedsatt funksjonsevne kan en slik forstaelse fort bidra til at
barnets "avvik” forstas som opphavet til eller arsaken til eventuelle problematiske forhold i
hverdagslivet til familien. Et eksempel kan vaere dersom barnets lammelse brukes for &

begrunne at familien ikke kommer seg ut og blir sosialt isolert, uten a ta hgyde for familiens

! Begrepet funksjonshemming er stadig gjenstand for diskusjon, béde i nordisk og internasjonal sammenheng, og
forstaelser av funksjonshemming har vert i endring de siste tidrene. Jeg vil ikke her gé inn i noen grundig
redegjarelse for ulike begreper, retninger eller diskusjoner, men peke ut hovedskillelinjer for & plassere eget
forskningsmessige bidrag, og som bakteppe for forstaelser av familier med funksjonshemmete barn. For mer om
de ulike modellene/forstaelsene, se: Oliver 1996, Gustavsson m fl 2005, Shakespeare 2006.
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omgivelser. Et annet eksempel er at mors depresjon forstas som en reaksjon pa barnets

funksjonshemming, mens en ser bort fra manglende statte til omsorgsoppgavene.

Den sosiale modellen kan forstas som en kritikk av den essensialistiske forstaelsen i den
individuelle modellen, og knyttes farst og fremst til Mike Oliver og den britiske
funksjonshemmingsbevegelsen, UPIAS? (Shakespeare 2006). | den sosiale modellen skilles
det klart mellom impairment som betegner den individuelle skaden eller avviket, og disability
som betegner samfunnsmessig undertrykking og diskriminering. Sjgl om denne modellen til
en viss grad kan sies a se funksjonshemming som noe som oppstar i en konflikt mellom
individets kroppslige avvik og samfunnets diskriminerende og undertrykkende mekanismer,
er det mekanismene som per definisjon sies a veaere funksjonshemmingen, og de
samfunnsmessige barrierene blir studieobjektet. Men som Soder (2000) peker pa blir ogsa
dette perspektivet lett essensialistisk. Soder snakker her om kollektiv essensialisme, der det
utelukkende er samfunnets diskriminerende mekanismer som skaper” funksjonshemming og

gjer at relasjonen mellom individet og omgivelsene eventuelt blir problematisk.

For familien sin del, vil et slikt perspektiv innebzere at det ikke er barnets manglende evne til
a ga som er problemet dersom familien ikke kommer seg ut, men hvordan samfunnet ikke er
organisert slik at en tar hgyde for variasjonen av individer. Familien og barnet anses dermed
som diskriminert, ut fra samfunnets manglende tilrettelegging, for eksempel ved 4 tilby egnet

transport, tilgjengelige bygninger eller aktiviteter som er tilrettelagt for alle.

Ut fra en mer relasjonell modell for funksjonshemming er ikke funksjonshemming per
definisjon verken et individtrekk eller spesielle trekk ved samfunnet. Det sentrale i dette
perspektivet er at funksjonshemming er noe som skapes i relasjon mellom individet og
omgivelsene, eller i relasjon mellom ulike individer (Gustavsson m fl 2005). Ut fra dette
perspektivet ma ikke forskeren i utgangspunktet ha bestemte forestillinger om at det er verken
individuell tilkortkommenhet eller spesielle karakteristikker ved samfunnet som til enhver tid
er det sentrale. En sgker a stille seg mer apen til hvordan en kan forsta funksjonshemming.
Det vil avhenge av hvilke konkrete forskningssparsmal en undersgker. Og ofte vil nettopp det
komplekse samspillet mellom funksjonsnedsettelsen og samfunnet vare i fokus. Hva skjer nar

individer med ulike egenskaper forsgker a leve og ferdes i ulike miljg? Hvordan kan en best

2 UPIAS: Union of the Physically Impaired Against Segregation
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tolke eller forsta de eventuelle problemer som oppstar gitt spesifikke egenskaper i mgte med

spesifikke miljg?

Fra og med St.meld. 23 (1977-78) har begrepet funksjonshemming veert definert relasjonelt i
norske offentlige dokumenter (NOU 2001:22). Den relasjonelle modellen er den mest sentrale
forstaelsen innen nordisk funksjonshemmingsforskning, og ogsa perspektivet for denne
avhandlingen. Samtidig skal det sies at flere har pekt pa at sjgl om forskningen ofte har tatt
utgangspunkt i en relasjonell forstaelse, blir forskningen i praksis likevel ofte preget av en
individuell forstaelse. Forskningen framstar som "ideologisk korrekt” men uten praktiske
konsekvenser (NOU 2001:22, Gustavsson m fl 2005).

En relasjonell forstaelse av familier med funksjonshemmete barn, vil etter mitt syn innebeere
et fokus pa samspillet mellom barnet, familien og dens omgivelser. En vil vare opptatt av
hvilke konsekvenser barnets funksjonsnedsettelser har for hverdagslivet til barnet og familien,
men da ut fra hvordan bade individuelle forhold og samfunnsmessig organisering kan bidra til
a forklare den empiriske virkeligheten i disse familiene. Samtidig vil en relasjonell forstaelse
bidra til at relasjonene mellom familien og dens omgivelser vektlegges i langt starre grad enn
i den dominerende psykologiske litteraturen pa feltet (se Del I: Forskning om familier med

funksjonshemmete barn).

Min tilnerming til familier med funksjonshemmete barn ma ogsa relateres til min bakgrunn
fra familiesosiologi, og min forstaelse av familier generelt. Jeg forstar familie, i pakt

med “den nye familieforskningen”, som et kulturelt og sosialt produkt, eller som historisk
bestemt sosial institusjon (familien og familiens oppgaver er ikke statisk men i endring).
Familien som sosial institusjon kan defineres som organiserte sett av ideer om hvordan
bestemte oppgaver skal ivaretas i samfunnet. Konkret gjelder det ideer og regler om hvordan
familier skal dannes eller opprettholdes, og om hvordan arbeidsoppgaver skal fordeles
mellom familie og samfunnet rundt, sa vel som innad i familien (Moxnes 1990). Familie kan
studeres pa ulike mater, for eksempel deskriptivt knyttet til demografiske forhold og
familiesammensetning, i forhold til hva familier gjer, gjerne definert som familiepraksiser
(Morgan 1996), i forhold til arbeidsdeling innad i familien, eller mellom familie og samfunnet

rundt som jeg har veert serlig opptatt av.
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Min bakgrunn i familiesosiologi er dermed ogsa med & pavirke hvilke typer spgrsmal og
problemstillinger jeg har konsentrert meg om. Cheal (2002) beskriver tre basisspgrsmal som
sosiologer vanligvis stiller om familier som sosiale grupper: 1) Hvem er familiemedlemmer?
2) Hva er det familier gjgr? 3) Hvordan er familier forbundet med andre grupper? |
avhandlingen bergares slike spgrsmal gjennom fokus pa familiemgnster og samlivsbrudd,
spgrsmal om yrkesaktivitet og balanse mellom forsgrger- og omsorgsfunksjonen til foreldrene,
og ikke minst gjennom fokus pa forholdet familie/hjelpeapparat. Bade samlivsbrudd,
arbeid/familie balanse og ikke minst dikotomien privat/offentlig eller forholdet
velferdsstat/familie er blitt problematisert i den nyere familieforskningen (Leira 1992, Morgan
1996, Cheal 2002, Ellingsater & Leira 2004). | enkelte av paperne har jeg forsgkt a relatere
mine empiriske funn mer direkte til relevant kunnskap, diskusjoner og problemstillinger
knyttet til familier generelt. Dette anser jeg kanskje sarlig viktig med hensyn til spgrsmal om
hvorvidt familier med funksjonshemmete barn kan forstas som “vanlige” eller "uvanlige”
familier med hensyn til yrkesaktivitet og familiestruktur. Andre problemstillinger, som
mgtene med hjelpeapparatet eller en ”inkluderende skole”, er mer spesifikke for disse

familiene, men kan ogsa relateres til generelle spgrsmal rundt forholdet bruker-velferdssystem.

Neert forbundet med debatten rundt ulik forstaelse av funksjonshemming, gar ogsa en debatt
om hvordan en skal omtale de personer forskningen dreier seg om. Begrepsbruken er i stadig
utvikling, det finnes ulike tradisjoner internasjonalt, og det som oppfattes statende ett sted kan
veere sett som ideologisk korrekt et annet sted. I norsk offisiell sprakbruk har en jamfar en
relasjonell forstaelse fra og med Mannerak-utvalget (NOU 2001: 22) skilt mellom begrepene
funksjonshemming (knyttet til omgivelsenes utforming) og nedsatt funksjonsevne eller
funksjonsnedsettelse (knyttet til individets egenskaper og funksjonelle begrensinger), ikke

ulikt det engelske begrepsparet disability/impairment.

Jeg forsgker & anvende denne terminologien, bade for a veere presis, men ogsa for a
understreke at funksjonshemming nettopp er mer en biologi. Imidlertid er jeg sannsynligvis
ikke helt konsekvent i begrepsbruk gjennom avhandlingen. Ulike arbeider er skrevet pa noe
ulike tidspunkt, og sjgl om alle er skrevet etter innfgringen av skillet
funksjonshemming/funksjonsnedsettelse som terminologi i offentlig sammenheng, har jeg
ikke alltid funnet begrepsparet like greit & anvende i praksis, sarlig ikke i sasmmenheng med
familie. Det er ikke tvil om at denne avhandlingen tar utgangspunkt i familier som har barn

med nedsatt funksjonsevne. Informantene er valgt ut fra at barnet har en nedsatt funksjonsevne,
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enten fysisk eller kognitiv, slik dette er definert hos barnehabiliteringsteamene (se Del I: Data,
forskningsdesign og metode). Men dels er dette en veldig tung spraklig konstruksjon, og dels
er det mange situasjoner der jeg nettopp er opptatt av a ikke rette oppmerksomheten mot
barnets funksjonsnedsettelse, men tvert i mot hvordan familien og barnet blir
funksjonshemmet ut fra problematiske samspill med omgivelsene. Problemet er mye det
samme i de engelskspraklige arbeidene, men der en ogsa ma ta hensyn til tidsskriftets

retningslinjer, og nedslagsfelt.

Ingstad og Sommerchild (1984) valgte i sin tid a bruke begrepet funksjonshemmet familie.
Begrepet ble brukt sosialpolitisk, for & understreke hvordan hele familier blir
funksjonshemmet, og dermed synliggjere at dette matte fa konsekvenser for tilrettelegging av
omsorgstilbud. Nar jeg ikke gnsker a bruke dette begrepet, henger det for det farste sammen
med at foreldrene som er informanter i prosjektet, i stor grad varierte med hensyn til hvorvidt
de ville definere seg som “en funksjonshemmet familie”. Dernest, sjgl om jeg deler Ingstad og
Sommerschilds erkjennelse av at det i mange sammenhenger er slik at hele familien blir
funksjonshemmet ndr barnet har en funksjonsnedsettelse, kan det i andre sammenhenger veere
vel sa viktig a framheve at familiene ogsa er helt vanlige familier, og at ikke alt som skijer i
familien kan relateres til funksjonshemming. Et annet problem med begrepet er at det kan gi
assosiasjoner til at hele familien per definisjon og nadvendigvis blir funksjonshemmet pa
grunn av barnet, med andre ord barnet som en byrde for familien. Fordi denne forstaelsen er
sveert utbredt, vil et begrep som “funksjonshemmet familie” fortsatt lett gi slike assosiasjoner
(Dowling & Dolan 2001). | praksis bruker jeg derfor ofte familier med funksjonshemmete

barn, eller familier med barn med funksjonshemming, ment som et relasjonelt begrep.

| tilfeller der funksjonsnedsettelsen star i fokus, vil det ofte vaere hensiktsmessig a bruke mer
presise begreper, enten det knytter seq til diagnosegrupper eller typer av funksjonsvansker,
som fysisk funksjonsnedsettelse, bevegelseshemming, utviklingshemming eller leerehemming.
Jeg bruker ofte begrepet laerehemmet som fellesbetegnelse pa gruppen som vanligvis omtales
som psykisk utviklingshemmet, utviklingshemmet eller ogsa generelle leerevansker (jf
Tassebro m fl 2006). Sammensatte funksjonsvansker brukes om alvorlige, sammensatte

funksjonsnedsettelser (dypt utviklingshemmete med fysiske funksjonsnedsettelser)®.

® P4 engelsk bruker jeg vanligvis begrepene psysical impariment, mobility impairment, learning disabilites,
intellectual disabilities og multiple impariments.
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Med all respekt for ngdvendigheten av a sa langt som mulig unnga begreper som kan
oppleves som krenkende eller stgtende, vil jeg samtidig understreke at jeg ikke mener det
finnes én korrekt begrepsbruk eller én riktig forstaelse av funksjonshemming®. Jeg anser
likevel at noen begreper og forstaelser stemmer bedre overens med den empiriske
virkeligheten en forsgker & beskrive enn andre, og at dette bar vare retningsgivende for valg

av perspektiv og begreper.

Avhandlingens oppbygging
| Del | presenteres farst sentrale forskningstradisjoner og problemforstaelser nar det gjelder

familier med barn med nedsatt funksjonsevne. Dernest redegjares det for prosjektet og
datamaterialet som avhandlingens empiri er en del av. Det redegjgres samtidig for metodiske

tilnerminger og de valg som er tatt.

I Del 1l presenteres avhandlingens empiriske bidrag. Farst gis en oppsummering av de fem
artiklene. Dernest gjengis de enkelte arbeidene i sin helhet.

| DEL 111 diskuterer jeg de empiriske arbeidene samlet. Her vil jeg sarlig reflektere rundt
forholdet mellom handling, valg og strukturelle rammer for foreldre til barn med nedsatt
funksjonshemming i Norge i dag. Diskusjonen/refleksjonen gjgres med grunnlag i Giddens’
strukturasjonsteori (Giddens 1984). Jeg bygger her farst og fremst direkte pa avhandlingens

paper, men trekker ogsa trader til andre sider ved hverdagslivet i familiene.

Referanseliste gis samlet for Introduksjon, Del I, Del 1l og DEL 111 bakerst i DEL 111, med
unntak av de referansene som er knyttet til hvert enkelt paper. Intervjuguider og sparreskjema

som er brukt i avhandlingen ligger i appendiks.

| avhandlinga tar jeg altsa sikte pa a beskrive familier med barn med nedsatt funksjonsevne og
foreldreerfaringer pa noen sentrale omrader, relatert til den samfunnsmessige konteksten i
dagens Norge. Mange problemstillinger kunne vert valgt innenfor en slik "kontekstuell”
ramme. Det betyr imidlertid ikke at valget av de fem temaene som til sammen utgjar
avhandlingens empiriske bidrag er vilkarlig. Valget er tatt ut fra at temaene for det farste

4 Jf Grénvik (2007), som advarer mot & lete etter den optimale definisjonen av funksjonshemming, blant annet
fordi begrepet ma tilpasses bruk og kontekst.
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dekker en viss bredde av forhold som har betydning for hvordan hverdagslivet med
funksjonshemmete barn forlgper. En slik bredde ble ogsa sett som viktig for a forsta det
enkelte tema bedre. For det andre representerer de til sammen sentrale tema innen forskning
pa familier med funksjonshemmete barn, der det har manglet oppdaterte representative data
fra en norsk kontekst, som bade ser pa utvikling over tid, overgang mellom ulike faser, og
inkluderer et bredt spekter av funksjonsnedsettelser. Fglgende konkrete tema og

problemstillinger presenteres i de fem artiklene:

Tema i paper 1 er familiemgnster. Er familier med barn med nedsatt funksjonsevne lik eller
ulik familier flest nar det gjelder foreldres samlivsstatus og antall barn i familien? Hvordan
kan forskjellene og likhetene forstas? Paper 2 tar opp spersmal om yrkesaktivitet blant
foreldrene. Skiller arbeidstilknytningen seg fra foreldre flest, og gjar disse foreldrene spesielle
tilpasninger mellom yrkesaktivitet og barneomsorg? Paper 3 handler om foreldrenes mater
med hjelpeapparatet. Hva kjennetegner foreldres opplevelse av hjelpeapparatet fram til barna
har nadd tidlig skolealder? Hvordan er behovsdekningen nar det gjelder tjenester og ytelser,
og hvilke muligheter og begrensinger finnes for @ mangvrere i det offentlige hjelpesystemet?
Ogsa paper 4 omhandler foreldres mgter med det offentlige, men her knyttet til foreldrenes
rolle i barnas skoleplassering. Hvilke muligheter og barrierer kommer til syne i foreldres valg
av skole for barna, og star de i det hele tatt overfor et valg? Paper 5 gar naermere inn i én type
foreldreerfaring i mgtet med hjelpeapparatet, erfaringen med at deres syn ikke blir lyttet til.
Hvilke forhold bidrar til at foreldre ikke blir hgrt, og hva slags hindringer finnes mot
foreldremedvirkning i mgtene med hjelpeapparatet?
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Forskning om familier med funksjonshemmete barn

| dette kapitlet diskuteres sentrale temaomrader og perspektiver som har preget forskningen
pa familier med funksjonshemmete barn. Dette vil ikke veere en fullstendig
litteraturgjennomgang, til det er forskningsfeltet for omfattende. Snarere er hensikten a peke
pa hvilke tema, perspektiver og forstaelsesmater som har preget feltet. Hva har vart
hovedstrgmminger i forskningen, hvordan forholder denne avhandlingen seg til disse

stramningene, og hva er avhandlingens bidrag til kunnskapsfeltet?

Familiens reaksjoner: Fra stress og krise til mestring og "resilience”.
Nar det har vart forsket omkring familier med funksjonshemmete barn, er det i stor grad med

basis i en forstaelse av familiene som sarbare, og der foreldrene er rammet og i fare for ulike
typer fysiske og psykiske belastninger. Seligman (1999) beskriver en utvikling i studer av
familiens tilpasning til et funksjonshemmet barn, fra de ferste studiene pa slutten av
femtitallet, til hovedtyngden av studier fra midten av syttitallet og framover. | den tidlige
litteraturen ble barn med funksjonsnedsettelser gjerne referert til som “defekte” og

som "gdeleggende” for familiemedlemmene. Innvirkningen pa familien ble sett som varig,
alvorlig og omfattende. Den senere litteraturen med utgangspunkt i familiemedlemmenes
perspektiv, har derimot demonstrert at barn med funksjonsnedsettelser og deres familier i
hovedsak fungerer godt. En har fatt et starre fokus pa mestring, tilpasningsevne og
utholdenhet (resilience). Dette innebeerer ogsa en endring fra ensidig negativ til mer positiv
fokus, og fra ensidig fokus pa avvik til mer fokus pa normalitet. En har ogsa blitt mer
oppmerksom pa mangler og problemer knyttet til tilgjengelighet av ulike typer sosial- og
helsetjenester, samt variasjon med hensyn til hvordan familier mestrer hverdagen med et
funksjonshemmet barn. Etter hvert har en fatt flere teorier som studerer betydningen av barn
med funksjonshemming for familiens mestring mer som et ikke-linegert, komplekst samspill

mellom det personlige, relasjonene, og sosiale variabler (Seligman 1999).

Stress og krise
Studier av familier med funksjonshemmete barn var i lang tid dominert av fokus pa negative

erfaringer og stress. Ulike tema har veert bergrt, men forskningen har seerlig veert opptatt av 1)
foreldres reaksjoner og fglelser rundt det a fa et funksjonshemmet barn, og 2) stress og

uheldige konsekvenser i forbindelse med dagligliv og omsorg.
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En seerlig utbredt forstaelse er at det & fa et funksjonshemmet barn utlgser sorg eller
krisereaksjoner hos foreldrene. Seligman (1999) presenterer ulike varianter av sorg- og
kriseteorier. De fleste inneberer at foreldre som far et funksjonshemmet barn gjennomgar
ulike stadier, som fornekting, forhandling, sinne og depresjon. Det beskrives ofte en form

for ”sorg over tap av drammebarnet”, eller det friske barnet, eller som en form for “kronisk
sorg”, som aldri helt slipper taket. I nordisk sasmmenheng knyttes denne forstaelsen gjerne til
Johan Cullbergs kriseteori (Cullberg 1975). "Vart liv ar en lang serie av psykiska kriser”
skriver han i forordet til ”Kris och utveckling”. Krise er med andre ord noe som hgarer livet til.
En krise har likevel en utlgsende situasjon. Det skilles mellom "vanlige” utviklingskriser eller
livskriser, serlig knyttet til overgangsfaser som a bli foreldre, flytte hjemmefra og sa videre,
og traumatiske kriser, knyttet til plutselige og uventede ytre prgvelser, deriblant det a fa et
funksjonshemmet barn. Dette beskrives som situasjoner der tidligere erfaringer og strategier
ikke lenger er tilstrekkelige for & mestre situasjonen. I likhet med andre krisesituasjoner, sies
foreldre som far ett funksjonshemmet barn a ga gjennom ulike faser: 1) Sjokkfasen er den
farste kortvarige akutte fase der en stenger ute hva som har skjedd. Dernest falger 2)
reaksjonsfasen, nar det begynner a ga opp for en hva som er skjedd, fulgt av 3)
bearbeidingsfasen da en ma ta fatt pa vanlige arbeidsoppgaver og leve med det som har
skjedd. Til sist har vi 4) nyorienteringsfasen, der livet ma ga videre, sjgl om en fortsatt kan ha
en kronisk sorg under overflaten. Teorien beskriver med andre ord foreldrenes psykiske

reaksjoner, og det vanlige forlgpet av disse.

Nar teoriene har fatt stor gjennomslagskraft handler det nok dels om at den har funnet
empirisk stgtte, og at mange foreldre vil gjenkjenne en slik prosess (om enn ikke slavisk
bundet til stadiene). Men sjgl om teorien kan peke pa noen viktige aspekter, er det
problematisk at denne forstaelsen lenge har fatt en for dominerende posisjon i forskningen.
Det innebaerer for det farste at den blir tolket som “oppskriften” pa hva som skjer nar foreldre
far et funksjonshemmet barn, ofte uavhengig av bade individuelle variasjoner og
omgivelsenes innvirkning. For det andre lukker det for andre mater & forsta og tolke foreldres
reaksjoner og falelser. Et typisk eksempel er hentet fra boka ”Et annerledes liv” fra 1991. Her

skriver den svenske barnepsykiateren Berit Lagerheim innledningsvis:

Nar de (foreldrene) har oppdaget sykdom, skade eller funksjonshemming hos barnet, kommer

foreldrene til & preges av krise og sorg, uro og katastrofefalelser, tretthet og avmakt. Maten
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de fungerer pa i forhold til barnet kan vaere avhengig av hvor alvorlig sykdommen er og

hvorvidt barnet vil komme til & bli bedre eller ikke (Lagerheim 1991 s 9).

Omgivelsene kan ogsa inkluderes i slike kriseforstaelser, gjerne da i kombinasjon med
systemteori, ved at en erkjenner ngdvendigheten av at omgivelsene stiller opp og gir familiene
stgtte og hjelp for & mestre sine reaksjoner og sitt hverdagsliv (f eks Ingstad & Sommerchild
1984), eller at negative holdninger til funksjonshemmete i omgivelsene kan ha betydning for
foreldrenes reaksjoner (f eks Lagerheim 1991). Likevel representerer kriseteoriene i
utgangspunktet en individuell forstaelse av funksjonshemming: Foreldrenes reaksjon ses farst
og fremst som en direkte reaksjon pa avvik eller mangler ved barnet. Den underbygger ogsa
en forstaelse av det & fa et funksjonshemmet barn som en personlig tragedie og som ensidig

negativt, med lite rom for andre perspektiver.

Samtidig utrykkes viktigheten av at foreldre hjelpes gjennom de ulike stadiene, og ikke
stivner i verken fornektelse eller andre faser som forstas som "ikke hensiktsmessig” i forhold
til & “akseptere barnet som det er”. Sjal om enkelte forfattere understreker at familier er
forskjellig og kan reagere ulikt, og at teorien ikke alltid passer pa alle familier (Seligman
1999), er det likevel en sterkt dominerende forstaelse som peker pa viktigheten av at
foreldrene ”come to terms with the disability” (Hornby 1994, ref i Seligman 1999). | en
reviewartikkel av reaksjoner hos familier med syke eller funksjonshemmete barn fra 1983, het
det blant annet at: ’The initial psychosocial effect of illness and handicap are almost
inevitably family disruption and disorganisation” (Shapiro 1983, s. 914).

| sin review beskriver Shapiro (1983) det som en lenge erkjent og udiskutabel sannhet at
sykdom eller funksjonshemming bergrer eller rammer familien som helhet, men ogsa at hele
familiekonteksten kan innvirke pa sykdommen hos individet. Innvirkningen det ble fokusert
pa i de mange studiene, var farst og fremst av negativ, patologisk art; gkning av stress,
psykiske problemer, fysiske symptomer, alkoholisme med mer, bade hos "pasienten” sjgl og i
familien som helhet (for eksempel Dyson 1997, Roach, Orsmond & Barratt 1999). Senere har
litteraturen pa feltet blitt kritisert for & ha et negativt fokus, og a tape de positive aspektene
ved foreldreskapet av syne (Helff & Glidden 1998, Hasting & Taunt 2002).

Stress har ofte blitt forstatt som en sentral del av omsorgen for funksjonshemmete barn (Grant
& Ramcharan 2001). Til tross for flere mer komplekse stress modeller, har det veert hevdet at

25



familiene har blitt "over patologisert” og at det gis et ensidig bilde av foreldrenes dagligdagse
erfaringer. En har i liten grad sett pa alle de ulike matene familiene hanskes med sine
erfaringer, og pa interne eller eksterne forhold som eventuelt kan motvirke stress. Uten a ville
underkommunisere det merarbeidet som fglger med a ha et barn med nedsatt funksjonsevne,
og som er vel dokumentert i norsk og internasjonal litteratur (Ingstad & Sommerchild 1984,
Seligman & Darling 1997, Read 2000, Olsen 2001, Tagssebro & Lundeby 2002) er det gode

grunner til & nyansere dette bildet.

Dette er ogsa et sparsmal om hvordan omsorg forstas. Knyttes omsorgen for barnet farst og
fremst til arbeid eller har det mer med falelser og kjerlighet & gjere? Traustadéttir (1991) fant
at madre sjal skilte mellom “caring for”, som handlet om arbeidssiden, og “caring about”,
som handlet om falelsesaspektet. | praksis var ofte disse aspektene vevd inn i hverandre.

Dette impliserer at mye av det foreldre gjer av arbeid overfor barna ogsa kan forstas som
positivt, som kjarlighet og omtanke, samtidig som det tunge arbeidet, sa vel som bekymringer
for barnet ogsa kan vare en belastning. Et viktig spgrsmal knyttet til foreldrenes versus det
offentliges omsorg og ansvar for funksjonshemmete barn, gar nettopp pa hvilke deler av

omsorgen hvem skal ta ansvar for, og pa hvilke tidspunkt gjennom livslgpet.

En fare med disse sterkt dominerende modellene for krise og stress kan veere at uansett
hvilken egenopplevelse foreldrene sgker a presentere, uansett hvordan de sjgl definerer sine
reaksjoner og felelser rundt a fa et funksjonshemmet barn, vil de alltid kunne omtolkes og
forklares ut fra fornekting av fakta eller projeksjon av sorg, noe som vanskeliggjer aksept for
andre typer forstaelser eller forklaringer. | det at foreldre skal komme fram til en “erkjennelse
av den reelle situasjonen” ligger det dessuten sterke fgringer og begrensninger med hensyn til
hva som er "riktig” mate & definere bade barnet og hverdagslivet med barnet pa. Dette apner i
liten grad for at det ogsa kan finnes alternative fortolkninger av en livshendelse eller situasjon.

Read (2000) fant at mgdre i svaert mange sammenhenger mgtte stor motstand nar de forsgkte
a presentere sine barn ut fra sin forstaelse, nar denne ikke stemte overens med den
dominerende forstaelsen i samfunnet. I en studie blant svenske foreldre til barn med kognitive
funksjonsnedsettelser, ble foreldre sjgl bedt direkte om a reflektere rundt bade
stadietenkningen i sjokk/krise teoriene og av forstaelser som gikk mer pa faser med ulike
falelser som kom tilbake med jevne mellomrom, i forhold til egne erfaringer (Roll-Pettersson
2001). Hovedkonklusjonene av studien var: foreldres reaksjoner varierer.
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Gjennom denne avhandlingen gnsker jeg ikke a avvise psykologiske tolkninger av foreldres
reaksjoner. Jeg gnsker heller ikke & underkommunisere at det a fa et funksjonshemmet barn
for de fleste vil veere en psykisk pakjenning. Men jeg vil gjennom flere av arbeidene

presentere alternative fortolkninger og dermed synliggjere noe av begrensningene knyttet til

dette perspektivets dominerende posisjon.

Bidrag til alternative tolkninger av foreldres reaksjoner eller belastninger i familien, finner vi
blant annet i forskning som viser at forhold knyttet til kommunikasjonen med fagfolk har stor
betydning bade for foreldres reaksjoner pa a fa et funksjonshemmet barn og deres mate a
handtere situasjonen i ettertid (Quine & Pahl 1986, Seligman & Darling 1997, Carmichael m
fl 1999, Tassebro & Lundeby 2002). Det finnes dessuten nyere studier som mer direkte
fokuserer pa hvordan strukturelle forhold som sosiogkonomisk status har vel sa stor
forklaringskraft nar det gjelder for eksempel foreldres helse og velvaere som det at de har et
funksjonshemmet barn (Emerson m fl 2006, Emerson & Hatton 2007). Dette vil kreve en

annen type tilneerming om malet er & bedre familienes situasjon.

Mestring (coping) og resilience
| en historisk gjennomgang av forsking pa foreldres reaksjoner pa et funksjonshemmet barn

illustrerer Ferguson (2002, 2001) hvordan bildet av skyldtyngede, stressede, nevrotiske,
dysfunksjonelle, lidende og makteslgse foreldre fra rundt 1980-tallet gradvis ble overtatt av
forskning pa familiens tilpasning. Neermest som en falge av at det i artier ble forsket mye pa
stress, vendte mange forskere etter hvert blikket mot hvordan familier pa ulik mate, og i ulik
grad mestrer omsorgen for et funksjonshemmet barn (Beresford 1994). Seerlig har ulike
varianter og utvikling av Ruben Hills klassiske ABCX modell fra 1958 blitt anvendt.
Modellen beskriver familiekrise” (X) som resultat av en hendelse som fungerer som stressor
(A), en families resurser og evne til & handtere kriser (B), og familiens mate a definere stresset
(C) (Ferguson 2002). En alternativ, og ogsa mye anvendt modell, er Lazarus’ og Folkman’s
prosessmodell for stress og mestring (Lazarus & Folkman 1984, ref i Beresford 1994), som i
stgrre grad tar hgyde for sosio-gkologiske faktorer sa vel som relasjoner innad i familien, og

som dessuten fokuserer pa enkeltindividets mestring innen familien.
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Forskningen pa tilpasning og mestring i familier med funksjonshemmete barn har etter hvert
blitt relativt omfangsrik (se for eksempel Schilling, Gilchrist & Schinke 1984, Beresford 1994,
Hodapp, Fidler & Smith 1998, Grant & Whittell 2000), og ogsa norske studier har fokusert pa
mestring (Ingstad & Sommerschild 1984, Grgholt, Nordhagen & Heiberg 2007). Nar det
gjelder sparsmal om hva som bidrar til god mestring i familiene, finner en i dag ogsa studier
som peker pa omgivelsenes betydning, slik som statte fra slekt, naermiljg og ulike
hjelpeinstanser (se Beresford 1994). Det blir mer og mer klart at god eller darlig mestring i

familien, ikke kan forstas uavhengig av en videre samfunnsmessig kontekst.

| sin gjennomgang av litteraturen om mestring i familier med funksjonshemmete barn, peker
Beresford (1994) pa flere viktige aspekter ved tilneerminger i denne forskningen og
kunnskapen den har frambrakt: 1) Mestring knyttes til konkrete situasjoner eller hendelser, sa
vel som til daglige og mer kroniske belastninger. 2) Mestringsressurser kan vare personlige
(fysisk helse, tro og ideologi, personlighet, tidligere erfaringer med mestring,
foreldreferdigheter), sosio-gkologiske (sosial statte, statte fra ektefelle, stotte fra slekt og
venner, formell stgtte/offentlige tjenester, avlastning, yrkesaktivitet, familiemiljget, sivilstand),
eller sosio-gkonomiske. 3) Mestringsstrategier kan vare falelsesfokuserte eller

problemfokuserte.

| dag er trenden at en retter oppmerksomheten mer mot resilience (utholdenhet). Begrepet
henspeiler pa mer enn hvordan familier mestrer vanskelige situasjoner. Opprinnelig er dette et
begrep fra utviklingspsykologien, og refererer til funn som viser at enkelte individer klarer
seg relativt godt psykologisk, til tross for de har veert utsatt for risikofaktorer som en ville
forvente at skulle bidra til betydelige falgeproblemer. Det handler altsd om hvilke faktorer
som bidrar til at de fleste barn, til tross for at de lever med ulike risikofaktorer ser ut til & klare
seg godt. Det handler om motstandskraft i forhold til ytre pavirkning (se Rutter 2006). En slik
tenkning er ogsa begynt a bli anvendt pa familier med funksjonshemmete barn, da ut fra a lete
etter hvilke faktorer som bidrar til at mange familier klarer seg godt til tross for de
utfordringene de mater (se for eksempel Poehlmann m fl 2005, Bayat 2007, Grant,
Ramcharan & Flynn 2007).

Den dreininga som er beskrevet i litteraturen, kan pa mange mater ses som en dreining fra
ensidig negativt fokus, til ogsa a inkludere positive erfaringer med hverdagslivet med
funksjonshemmete barn (f eks Hasting & Taunt 2002). Samtidig rettet Seetersdal (1997) en
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viktig advarsel mot det hun kalte “Polyanna syndromet”, en tendens til a gi et like skjevt og
romantisk bilde av det funksjonshemmete barnet og familien som ekstra tapre eller lykkelige.
Hun advarte spesielt mot at en ensidig vekt pa mestring og positive erfaringer kunne bidra til
a usynliggjere de delene av foreldreskapet som handlet om hardt arbeid og lidelse. Et av
Setersdals hovedpoenger i denne sammenheng, var at alle forstaelser som blir dominerende
politiske og teoretiske trender er problematiske. De vil utgjgre en maktfaktor som er med a
undertrykke personer som forventes a tilpasses disse forstaelsene. Det er i og for seg mye godt
i & framheve de positive sidene ved hverdagslivet med et funksjonshemmet barn. Men blir
dette en dominerende forstaelse kan det ogsa vaere med a usynliggjgre og undertrykke de

problemene og utfordringene barna og familiene star overfor i hverdagen.

Til tross for at jeg er kritisk til det dominerende krisebildet forskningen har tegnet av disse
familiene, mener jeg Seatersdals advarsel fortsatt er viktig a lytte til. Seerlig ma en veere pa
vakt mot forskning som bidrar til & undergrave i hvilken grad familiene faktisk er avhengige
av hjelp utenfra. Og sjgl om negative erfaringer, for eksempel i foreldres forhold til
hjelpeapparatet i og for seg ogsa er relativt godt dokumentert, mener jeg det fortsatt er viktig a
studere disse forholdene for om mulig a forsta mer av de prosesser som bidrar til at foreldre
fortsetter & ha dérlige erfaringer®. Samtidig er det kanskje heller ikke sa stor grunn til &

frykte ”Polyanna effekten”? Helff & Glidden (1998) gjennomgikk utviklingstrender i forsking
om tilpasning i familier som har omsorg for barn med utviklingshemming fra tidlig 1970 tallet
til tidlig 90-tallet. Forfatterne konkluderte med at til tross for et skifte i forskning og skriving
om familiers tilpasning til funksjonshemmete barn, fant de snarere en reduksjon i rent
negative vinklinger og beskrivelser, enn en gkning i fokus pa positive forhold. Og tidlig pa
90-tallet var forskerne fortsatt i hovedsak opptatt av negative faktorer, akkurat som 20 ar

tidligere.

Apenhet for variasjon, eller snarere at positive og negative erfaringer ikke er et enten-eller,
synes derfor viktig. Larson (1998) har med sitt begrep “embracing the paradox” beskrevet
hvordan ogsa foreldre sjgl balanserer mellom ulike forstaelser av barnet og dets situasjon.
Larson beskriver hvordan mgdrene uttrykker tilsynelatende motsetningsfylte falelser som sorg
og glede, hap og frykt som pavirker deres "well-being”. Forfatteren hevder at foreldrene ikke

kommer fram til en tilstand av "enten-eller”, men at de snarere ma akseptere parakokset, at det

® Se paper 309 5
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er motsetningsfylte folelser, og at sjgl om de tilsynelatende er kontradiksjoner er de likefullt
like "sanne". Og denne embracing of the paradox mener hun er sentral for mgdrenes
fungering og velveere. Samtidig peker hun pa hvordan de ofte fgler seg misforstatt, og om
hinder og ufalsomhet i mgte med hjelpeapparatet. Dette kan ses som en illustrasjon pa
hvordan foreldre til funksjonshemmete barn alltid vil kunne reagere negativt pa omgivelsenes
entydige/ensidige forstaelse av dem sjgl som foreldre, enten den na gar i den ene eller den
andre veien. Virkeligheten for den enkelte familie er langt mer kompleks, og mange forhold
ma balanseres opp mot hverandre. Det er med andre ord mange grunner til a bli skeptisk il

enhver endimensjonal forstaelse av foreldre med funksjonshemmete barn.

Avvik versus normalitet?
Dimensjonen avvik/normalitet er ogsa et viktig aspekt ved det dominerende perspektivet. Noe

av problemet med det ensidige patologiske fokuset, har veert en underkommunisering av de
helt vanlige aspektene ved familielivet i familier med funksjonshemmete barn. Og i den grad
foreldre tilsynelatende har taklet situasjonen bra, har de tidvis blitt beskyldt for bade "over-

normalisering” og “godt skjult fortrengning” (Read 2000).

Foreldres egne beskrivelser av familier med funksjonshemmete barn, innebarer ofte et fokus
0gsa pa "det normale familielivet” (Robinson 1993, Tgssebro & Lundeby 2002). Dels har
dette veert tolket som at det vanlige/normale har hgy verdi, og at familiene derfor etterstreber
a leve vanlige liv. Det har ogsa veert tolket som forsgk pa a unnga stigmatisering, ved &
framstille barnet og familien som sa vanlig som mulig, passing” i Goffmans terminologi
(Goffman 1963). Kanskije kan det tidvis ogsa veare grunn til a stille sparsmal ved om en, godt
hjulpet av normaliseringsideologien, forventer at disse familiene skal leve opp til et eller
annet idealbilde av familien, eller bli mer vanlige enn de vanlige? Ytrehus (1993) stilte
sparsmal ved om foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne betalte “normaliseringens pris”
nar de forsgkte a fa hverdagen for barnet og familien til a forlgpe sa normalt som mulig, til
tross for utvidete omsorgsoppgaver med sine utviklingshemmete barn. Samtidig kan ogsa
foreldres beskrivelser av hverdagslivet som normalt, forstas bade som en bekreftelse av at
hverdagslivet i stor grad ligner hverdagslivet til familier flest, serlig i smabarnsfasen nar de
fleste foreldre opplever & vere litt “bundet opp” av omsorgsoppgaver (Tassebro & Lundeby
2002). Uansett papeker mange foreldre at det er det livet som til enhver tid leves som er det

normale for oss.
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Solvang (2000) har pekt pa at mange personer med funksjonsnedsettelser opplever a matte
balansere mellom vektlegging av det normale og det unormale i sine liv, ofte avhengig av den
konkrete situasjonen. Pa samme mate ma foreldre balansere og veksle mellom fokus pa det
normale og det uvanlige, avhengig av situasjon (Tassebro & Lundeby 2002). | forhold til
hjelpeapparatet og utlgsning av stetteordinger, blir det & framheve det som er annerledes
sentralt, mens i hverdagen blir det vel sa viktig & fokusere pa alt det vanlige, bade med barnet

og familielivet for gvrig.

| arbeidet med denne avhandlingen har jeg hatt et anske om ikke & bidra til en ensidig verken
positiv eller negativ framstilling av familier med funksjonshemmete barn, for eksempel ved
enten a velge en bestemt teoretisk forstaelse av familiene (som krise-stress teori), et enten
likhets- eller et forskjellsfokus, eller ved a enten velge & fokusere pa negative eller positive
erfaringer. Mitt grunnleggende syn etter arbeidet med dette prosjektet er at et barn med
nedsatt funksjonsevne i utgangspunktet verken kan forstas som tragedier eller som berikelse
for familien. Familiene bestar av folk flest, og er derfor i stor grad som familier flest, eller
snarere like forskjellige som familier flest. Og de reagerer pa ulike mater. Samtidig er det ikke
tvil om at de fleste av disse familiene star overfor noen spesielle utfordringer ut over hva som
mgter familier flest, og noen av disse er forsgkt draftet i de ulike arbeidene i avhandlingen.
For meg har det veert viktig med en empirinzr tilnrming, og jeg har forsgkt a stille meg apen
i forhold til sparsmal rundt om, nar, pa hvilken mate eventuelt ogsa hvorfor et
funksjonshemmet barn far betydning for familielivet (se metode). Sparsmalet om forskjellig
eller lik, positiv eller negativ, vanlig eller uvanlig, anser jeg som empiriske spgrsmal, som ma
besvares ut fra undersgkelser av konkrete tema®. | flere av arbeidene er derfor sparsmalet om

familien som vanlig eller uvanlig i betydning likner familier flest, stilt eksplisitt.

® Samtidig vil sparsmal om nér det er relevant & fokusere pa negative versus positive trekk, eller likheter versus
ulikheter, alltid veere et tolkningssparsmal, og dermed gjenstand for diskusjon. Sjgl om jeg har et gnske om &
framstille situasjonen til foreldre med funksjonshemming sa “riktig” som mulig, ved & finne en balanse mellom
positive og negative beskrivelser som gjenspeiler empirien pa en mest mulig rederlig mate, gjgr en ogsa som
forsker sine valg. Og i paper 5 har jeg eksempelvis bevisst valgt & fokusere pa en spesiell type negative
foreldreerfaringer med mgatene med hjelpeapparatet, der andre forfattere heller ville vektlagt gode erfaringer (jf
Andersen 2006 om “Gode lgsninger” for barn med nedsatt funksjonsevne og deres familier).
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Fra internt og individuelt til fokus p& omgivelser og mangfold

Familie system teori og forholdet til omgivelsene

Sa vel innen sosiologi som psykologi, sosialt arbeid og de helsefaglige "hjelpe-profesjoner”,
har ulike varianter av familie system teori i lang tid veert dominerende tilnzrming til a forsta
relasjoner i familier med funksjonshemmete barn (Seligman & Darling 1997). Enkelt sagt
handler dette om synspunktet at alle medlemmer av en familie blir bergrt av handlinger
knyttet til ett hvert annet medlem (Seligman 1999). Dette inneberer altsa erkjennelse av at
ulike deler av familiesystemet vil vere i gjensidig pavirkning, slik at et funksjonshemmet
barn i familien vil ha betydning for hvordan hele familien fungerer, og vise versa. Ann
Turnbull og hennes kollegaer har hatt stor innflytelse med sine forsgk pa a integrere
familiesystemteori i studier av familier med funksjonshemmete barn (Turnbull & Turnbull
1990). Seligman & Darling (1997) papeker likevel at det kun er nylig at denne erkjennelsen
har fatt praktisk betydning for hjelpeprofesjonene. I praksis vil det funksjonshemmete barnet
ofte "behandles” uten tanke pa hvilken betydning dette har for andre familiemedlemmer.

Om familiesystem forstaelse dominerer feltet i dag, er det mange ulike varianter av mater a
tolke en slik forstaelse, for ikke a si implementere den i praksis. Det er for eksempel store
variasjoner i hva som menes med a ha en familieorientert tilneerming til tjenester for
funksjonshemmete barn (se Dunst 2002). En forstaelse av at det & fa et funksjonshemmet barn
innvirker pa hele familien, og at hele familien ma involveres om en gnsker a hjelpe barnet,
finner vi ogsa igjen blant foreldrene som har bidratt til denne avhandlingen. Det varierer
riktignok i hvilke konkrete situasjoner de finner det relevant a fokusere pa hele familien
versus bare barnet, for ikke a si i hvilken grad de opplever at det i praksis tas hgyde for hele

familiens situasjon i planlegging av hjelpetiltak til barnet.

Et problem med hvordan en har forstatt familier bade i forskning og pa praksisfeltet, er likevel
at en ofte har sett pa familien som en enhet, og mistet av syne at et funksjonshemmet barn har
ulike konsekvenser for ulike familiemedlemmer. Dette har ofte resultert i blant annet en
Kjgnnsblindhet (Traustadottir 1991, 2004). En ser ikke at et funksjonshemmet barn ikke har
samme betydning for mgdre og fedre, eller alternativt, en tar det for gitt at barn gir bestemte,

kjennstereoptype konsekvenser for henholdsvis mor og far’.

"I denne avhandlingen er kjgnnsperspektivet serlig sokt ivaretatt i paper 2, som direkte peker pé ulike
konsekvenser for madres og fedres yrkesaktivitet. Nar jeg ikke har vektlagt kjgnn i artiklene om foreldres mate
med hjelpeapparatet, handler ikke det om at ikke kjgnn ogsa har betydning her, eller at madre og fedre ikke kan
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| teorien innebarer en systemforstaelse av familien at familien forstas som et pent system
som samhandler med sine sosiale og fysiske omgivelser. Likevel har forskningen fokusert lite
pa hvordan konteksten utenfor familien har betydning for barnet og familiens fungering.
Fokus pa barnets oppvekstmiljg handler ogsa i stor grad om familiemiljget, og konsentrerer
seg dermed i starst grad om hva som foregar innad i familien, og hvordan de ulike
familiemedlemmene samhandler og tilpasser seg eventuelle utfordringer og nye situasjoner
(Mahoney & O’Sullivan 1992). Dette bekreftes i en litteraturgjennomgang av utviklingen og
tematikken innen forskning om familien som nare omsorgspersoner til mennesker med
utviklingshemming (Grant & Ramcharan 2001). Forfatterne argumenterer for behovet for mer
kunnskap om interaksjon og tilpasning innad i familien, sa vel som gkologiske faktorer som
Kultur, etnisitet og stattenettverk. A studere familien ut fra en sosial modell for forstaelse av
funksjonshemming (jf Oliver 1996) anses ogsa som ngdvendig.

Mangel pa fokus utenfor familien i forskningen, vil igjen ha betydning for hva som blir de
profesjonelles dominerende forstaelser av disse familiene. Read (2000) illustrerer hvordan
dette har medfart at mgdre ofte har blitt betraktet som “hovedmistenkt” dersom noe er galt”
med barna (sakalt mother-blaming), dessuten at forklaringer pa barns problemer tenderer til &
bli overdrevent individualistiske. Sjgl om disse forstaelsene ble utfordret allerede pa 60-70
tallet innen feministisk og marxistisk tradisjon, og ogsa har blitt sterkt kritisert innen
psykologien sjgl, kan en sparre om de ikke fortsatt har stor innflytelse. De psykoanalytisk
baserte forklaringene er dessuten i stor grad blitt popularisert, noe som kan ha bidratt til &

styrke dominansen til forstaelsen.

Kritikken av en individuell forstaelse av funksjonshemming, og mer vektlegging av sosiale
modeller pa funksjonshemmingsfeltet generelt, har bidratt til nye perspektiver ogsa innen
forsking pa familiene (Read 2000). | falge Read var det en dreining i forskningsfeltet fra
1970-80 tallet. Mens feltet tidligere hadde veert dominert av forskere knyttet til
helseprofesjonene, kom forskere fra det samfunnsvitenskapelige feltet inn og konsentrerte seg
om andre typer spgrsmal. En fornektet ikke problemene i disse familiene (som utmattelse,

stress, marginalisering, isolering) men rettet oppmerksomheten mot mangel pa praktisk hjelp

ha ulike roller og opplevelser i forhold til hjelpeapparatet (blant annet at det oftere er mor som har hovedansvaret
ogsa for denne delen av omsorgen for barnet). Likevel framsto de barrierene og mangvreringsmulighetene
foreldre hadde i s& mate som mer felles for og pa tvers av kjgnn.
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til familiene og behovet for rettighetsfesting av denne typen hjelp. Dette medfarte ogsa en
dreining mot empiriske studier som i langt stgrre grad sa foreldres perspektiv som det mest
sentrale for & fa kunnskap om familiens behov og ogsé opplevelse av nytte av ulike
hjelpetiltak. Avhandlingen representerer en viderefering av denne tradisjonen. Empirisk
kunnskap basert pa informasjon fra foreldrenes stasted blir forsgkt tolket inn i den konkrete
samfunnsmessige konteksten individene lever og handler innenfor. Uten & ville benekte at
forhold i det interne familiesystemet eller ved de enkelte individene har stor betydning for
hverdagslivet med et funksjonshemmet barn, gnsker jeg med denne avhandlingen a lgfte fram
de strukturelle forholdene utenfor familien som ogsa har betydning for barnets og familiens

fungering, slik en ogsa finner i en mer relasjonell eller sosial forstaelse av funksjonshemming.

Hvilke familiemedlemmer?
Det er strengt tatt ikke bare interne familieforhold, men ferst og fremst mgdre, som har veert

viet oppmerksomhet i studier av familier med funksjonshemmete barn. Det meste av
kunnskapsstatusen tidligere har vert basert pa forskning pa mgdre, men i senere tid har det
ogsa kommet mer studier som inkluderer perspektivet til fedre, sgsken og besteforeldre (for
fedre, se for eksempel Willoughby & Glidden 1995, Simmerman, Blacher & Baker 2001).

| folge Stoneman (2005) var sgskenforholdet neermest fraveerende i studier av
funksjonshemmete barn fram til 1980 tallet. | de senere arene har litteraturen pa omradet
vokst betraktelig. Problemstillingene er imidlertid i stor grad de samme som tidligere. En er
opptatt av relasjonen mellom sgsknene og av psykologiske konsekvenser hos det ikke-
funksjonshemmete sgsken, der det & vare sgsken til et funksjonshemmet barn ses pa som en
risikofaktor (for en oversikt, se Eck 1987, Seligman & Darling 1997). Fortsatt er det lite fokus
pa positive effekter, eller at de mer “normale” sidene av sgskenrelasjonene, sjgl om det finnes
unntak. Stalker & Connors (2004), et av de sjeldne studier som har tatt utgangspunkt i barnas
(seskens) egen forstaelse, finner blant annet at sgsken ofte hadde kjennskap til
funksjonsnedsettelsen, men at de likevel ikke definerte sin sgster eller bror som

primart “annerledes”, og aldri som en “personlig tragedie”. Studier som sgker & forsta
betydningen av en videre sosial kontekst i forhold til sasken er fortsatt sjeldne (Stoneman
2005). | denne avhandlingen er heller ikke sgsken viet mye plass®.

8 Sgsken berares i paper 1, knyttet til familiestruktur og antall sgsken sammenlignet med familier flest.
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Fraveret av perspektivet til det funksjonshemmete barnet er likevel vel sa pafallende som
fraveeret av familiemedlemmer utover mor. Mangelen pa studier fra de funksjonshemmete
barnas eget perspektiv har sannsynligvis flere forklaringer®. Generelt har perspektivet til
funksjonshemmete lenge veert darlig representert innen funksjonshemmingsforskningen, ogsa
nar det gjelder voksne individer. Funksjonshemmete barn har dessuten i hovedsak blitt studert
fra voksne (foreldre eller fagfolk) sitt perspektiv, og en har i liten grad implementert
perspektiver fra den nye barneforskningen (Shakespeare & Watson 1998). Forskning som har
sgkt & innlemme barns og unges eget perspektiv har oftere dreid seg om andre sosiale arenaer
enn familien (Watson m fl 2000, Ytterhus 2002). Dette kan ogsa ses i sammenheng med at
forskning som inkluderer barns perspektiv pa familien fortsatt er marginal ogsa innen
familieforskningen generelt (Haugen 2008). Utfordringer i forbindelse med & ha barn som
informanter er ogsa flere nar barnet har en funksjonsnedsettelse, enten det er snakk om
skepsis mot a fa barnet til & fokusere pa vanskelige tema og sin annerledeshet, eller det dreier

seg om barn med kognitive eller kommunikative begrensninger.

Det finnes noen nyere intervjustudier der voksne med fysiske funksjonsnedsettelser forteller
om sin barndom og oppvekst i familien (Thomas 1999, Grue 2001). Fortellingene om
oppveksten i familien handler gjerne om ulike erfaringer i de ikke helt enkle dimensjonene
overbeskyttelse versus selvstendiggjaring, omsorgsfullhet versus benekting, forsterking
versus buffere mot funksjonshemmende barrierer. Perspektivet til barna sjgl minner pa den
ene side om at en ikke kan ta for gitt at foreldres og barns forstaelse og erfaringer
ngdvendigvis er det samme. Sjgl om foreldrene er opptatt av barnets beste, kan resultatet veere
overbeskyttelse sa vel som omsorg sett fra barnets stasted (Grue 2001). P& den annen side
synliggjer det ogsa hvilke dilemmaer, dels motstridende forventninger og utfordringer

foreldrene skal forsgke a leve opp til (se Ytterhus, Wendelborg & Lundeby, kommer).

Hvilke familier?
Den internasjonale litteraturen, kanskje seerlig fra USA med sitt multikulturelle samfunn, har

lenge veert oppmerksomme pa etniske forskjeller blant familier med funksjonshemmete barn.
| studier av foreldre er etnisitet en bakgrunnsfaktor som det gjerne kontrolleres for pa linje
med for eksempel kjgnn og utdanning, og en finner gjerne at “effekten” av et

® Barnas perspektiv er ogsé fravaerende i denne avhandlinga. Samtidig er det ogsa foreldre, og foreldrenes
familier som er mitt tema. Andre senere deler av prosjektet benytter ogsa barn som informanter (se Wendelborg
& Kvello kommer).
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funksjonshemmet barn for familien ogsa kan variere med etnisitet (se for eksempel Corman &
Keastner, 1992 Hodapp & Krasner 1995 nar det gjelder skilsmisse). Norge har tradisjonelt
veert forstatt som en homogent land nar det gjelder etniske variasjoner, men med dagens
innvandrerpopulasjon, er dette bildet i rask endring. Dessverre har var studie i liten grad
Iyktes i & inkludere innvandrerforeldre (se metode). | mgte med den nordiske velferdsstaten
kan innvandrerfamilier, serlig med ikke-vestlig bakgrunn sta overfor utfordringer utover de
som etnisk norske familier star overfor, kanskje serlig med hensyn til 4 etablere gode
hjelpetilbud til barn og familie. Ikke overraskende har studier fra Storbritannia vist at tilgang
til informasjon er sarlig vanskelig for de som har et annet morsmal, og at etniske minoriteter i
enda starre grad enn foreldre flest star i fare for & mates av stereotype forstaelser fra
hjelpeapparatet (se Read 2000). Det finnes forelgpig liten kunnskap om dette i nordisk
sammenheng, sjgl om det finnes enkelte studier (Sgrheim 2000, 2004, Poulsen 2005, Fladstad
& Berg 2008). Videre ettersparres i dag komparative eller tverrkulturelle studier av familier

med funksjonshemmete barn, noe som sa langt har veert mangelvare (Ferguson 2001).

Familien og omgivelsene: Stigma, familie/profesjonell forholdet og
erfaringer med tjenester.
Sjel om jeg argumenterer for at det i hovedsak er interne relasjoner og psykiske reaksjoner

innad i familien som har veert forskningens fokus, vil det veere feil & hevde at familienes
omgivelser har veert fraveerende i forskningen. Etter hvert har en ogsa blitt mer oppmerksom
pa betydningen av kontekstuelle forhold og samfunnets strukturering ogsa i forhold til maten
familien innretter seg for eksempel i forhold til yrkesaktivitet™. Likevel er det sarlig to
forhold som har fatt oppmerksomhet nar det gjelder familiens omgivelser: 1) Holdninger og

stigmatisering, og 2) Hjelpeapparatet og foreldrene som brukere av tjenester.

Fokuset pa holdninger i omgivelsene har gjerne vert knyttet til stigmateorien (Goffman 1963).
Stigma handler om negativ stempling og av personer som er "annerledes” eller “avvikende”

pa ulike mater. Det handler enkelt sagt om at annerledeshet eller avvik hos individet ofte
resulterer i negative reaksjoner fra andre personer, og dermed far negative sosiale
konsekvenser for individet. Goffman beskriver hvordan narpersoner, slik som
familiemedlemmer til den stigmatiserte, ogsa star i fare for & bli stigmatisert. Dette apner for

at foreldres reaksjoner og sosiale begrensinger ved a fa et funksjonshemmet barn ogsa kan

19 Se paper 2
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veere influert av negative reaksjoner i omgivelsene.™* Men samtidig som foreldre kan oppleve
at andre trekker seg unna dem nar de hadde fatt et funksjonshemmet barn (enten av det na er
av frykt, hgflighet, eller pa grunn av negative holdninger), kan samtidig bade forventninger
om og frykt for negative reaksjoner ogsa fa foreldre sjgal til a holde seg unna (Ingstad &
Sommerschild 1984, Cant 1992).

Forholdet mellom familie og hjelpeapparat er viktig i alle avhandlingens paper*?. Dette
forholdet har tidligere vert studert med noe ulike utgangspunkt og interesseomrader. Her er
det farst og fremst foreldre som brukere av offentlige tjenester som har statt i fokus. Grant og
Ramcharan (2001) viser til at (sarlig survey) litteraturen pa feltet i hovedsak handler om a
kartlegge tilgang til og bruk av tjenester, og til en viss grad hvordan foreldre vurderer disse
tjenestene (Skumsnes 2000, Mithchell & Sloper 2001), samt studier som mer etterspgr
foreldres egne vurderinger av sine behov (Miller & Sambell 2003, Redmond & Richardson
2003), eller som er knyttet til spesifikke tjenester (Brodin & Pauling 1997, Eriksen, Andersen
& Askheim 2003). Ofte framstar foreldre som relativt tilfredse med tjenestene malt ved
kvantitative undersgkelser, i alle fall sa lenge en spgr om mer overordnet tilfredshet. Mer
spesifikke spgrsmal eller kvalitative undersgkelser gir imidlertid oftere langt mer negative
bilder (Sandbak 2000). Det er ogsa diskutabelt hva som egentlig ligger i “god kvalitet” pa
disse tjenestene (Mitchell & Sloper 2001).

Et annet tema er relasjonen mellom foreldre og profesjonelle. At relasjonene mellom bruker
og et byrakratisk hjelpeapparat har mange mulige problematiske sider er ingen ny erkjennelse.
Bade norsk og internasjonal litteratur har fokusert pa dette forholdet nar det gjelder familier
med funksjonshemmete barn (for eksempel Tronvoll 1999, Todd & Jones 2003, Abbott,
Watson & Townsley 2005, Prezant & Marshak 2006). Samtidig, og i trad med skiftende
ideologier og praksiser, er bruker/profesjonell forholdet i stadig endring. Det vil derfor stadig

vaere behov for a sette sgkelys pa dette forholdet; ikke minst er dette viktig fordi det fra

1 Noe av tematikken rundt negative reaksjoner og holdninger fra omgivelsene, da serlig i forhold til skole og
hjelpeapparat, bergres i paper 4, jf enkelte skolers unnvikende holdning nér det gjelder 4 inkludere og
tilrettelegge for barn med spesielle typer funksjonsnedsettelser. En kan ogsa stille spgrsmal ved om ikke maten
enkelte foreldre blir mgtt og mangel pa anerkjennelse av foreldres kompetanse for egne barn fra enkelte fagfolk,
ikke 0gsa kan tolkes som en stigmatisering, som nar foreldre med funksjonshemmete barn tokes stereotypt, se
paper 3 og 5. | falge Seligman (1999) blir for eksempel fortsatt foreldre ofte sett som ansvarlig for barnas
autisme eller schzofreni, og dermed stigmatisert. Foreldres erfaringer rundt diagnostisering og stigmatisering har
jeg ogsa bergrt mer eksplisitt i tidligere arbeider (Tgssebro & Lundeby 2002),

12 Ulike sider av forholdet til det offentlige hjelpeapparatet, eller forholdet hjem/skole er det sentrale analysetema
i paper 3-5, mens i paper 1 og 2 star betydningen av ulike offentlige hjelpeordninger sentralt i diskusjonen.
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foreldrehold ofte omtales som "det mest problematiske” ved a ha et funksjonshemmet barn
(Read 2000, Tassebro & Lundeby 2002, Grant, Nolan & Keady 2003, Askheim, Andersen &
Eriksen 2006).

Turnbull & Turnbull (1990) har illustrert endringer gjennom forrige arhundre, med hensyn til
hvordan profesjonelle har forstatt foreldres rolle i forhold til sine funksjonshemmete barn.
Pendelen har svingt langs ulike dimensjoner: 1) fra a se foreldrene som del av barnets
problemer til & se dem som den viktigste Igsningen pa problemet, 2) fra forventning om
passive til aktive foreldreroller, 3) fra & se familie som mor-barn dyaden til inkludere alle
familiemedlemmers betydning og behov, og sist 4) fra at profesjonelle forstar familiens behov
pa generelle mater til & gi rom for at ulike familiemedlemmer har sine individuelle behov. |
dag peker kunnskapen mot partnerskap som den beste modellen for & praktisere
foreldre/profesjonelle forholdet (Dale 1996, Keen 2007).

Gjennom denne avhandlingen gis det et bilde av hvordan foreldre/profesjonelle forholdet
erfares fra foreldrenes stasted i Norge i dag™. Dette kan ogsa ses som et tilskudd til
litteraturen som studerer familier med funksjonshemmete barn ut fra en mer relasjonell eller
sosial forstaelse av funksjonshemming, der familien mgter funksjonshemmende barrierer ogsa

i sine forhandlinger med profesjonelle (Dowling & Dowland 2001, Brett 2002).

Begrensninger i metodiske tilnaerminger
| studier av familier med funksjonshemmete barn vil det ofte, i hvert fall implisitt, handle om

hva som skiller disse familiene fra familier flest. Samtidig har det ofte vert grunn til a stille
spgrsmal ved sammenligningsgrunnlaget. Nar det gjelder studier av familien til mennesker
med utviklingshemming, viser Grant & Ramcharan (2001) at med fa unntak er det meste av
kunnskapen pa feltet preget av mindre, kvalitative studier, og mangel pa starre
sammenlignbare sannsynlighetsutvalg. Det er ogsa mangel pa studier som gar ut over
spesifikke diagnosegrupper. Mye litteratur pa feltet handlet tidligere om familier med barn
med (alvorlig) utviklingshemming, og en mangler kunnskap om barn med andre typer
funksjonsnedsettelser (Seligman 1999). Sjgl om sma, kvalitative studier kan gi god innsikt i
hverdagslivet med et funksjonshemmet barn, er det ikke sikkert funnene er verken

generaliserbare eller kan relateres til at familien har funksjonshemmete barn. Flere har

3 Seerlig paper 3-5.
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dessuten papekt at mangel pa longitudinelle studier av omsorg i familien har bidratt til & gi et
statisk bilde (Seligman 1999, Grant & Ramcharan 2001). En har i liten grad hatt empiri som

gir funn knyttet til hvordan familien tilpasser seg indre og ytre endringer.

Ogsa i studier av sgsken har en papekt samme metodemessige svakheter. Ofte sammenligner
en med en idealtilstand, der innslag av funksjonshemming vil vaere dgmt til & gi negative
effekter (Stoneman 2005). Ofte baserer en seg ogsa pa sma bekvemmelighetsutvalg, eller en
mangler kontroll eller kontrastgrupper (Hodapp, Glidden & Kaiser 2005). Bade i studier av
sgsken og foreldre er det ogsa et utbredt problem at en har mattet rekruttere deltakere knyttet
til brukere av spesielle tjenester, eller brukerorganisasjoner. Dette vil i seg sjel bidra til ulike
typer skjevheter, og at en ikke far fanget opp variasjoner i eksempelvis diagnosegrupper,

alvorlighetsgrad av funksjonshemming, etnisitet, alder, familiesammensetning med mer.

Om denne avhandlingen ikke kan imgtega alle disse metodemessige problemene, er
undersgkelsen longitudinell, og den kvantitative delen basert pa et stort utvalg av en vidt
definert og differensiert gruppe barn med nedsatt funksjonsevne, og der det har veert aktuelt,
har det veert tilstrebet & finne sammenlignbare grupper av familier flest'*. Seligman (1999)
peker pa at de metodologiske problemene og svakhetene pa feltet ogsa kan veere en
medvirkende arsak til at det ofte har veert vanskelig a konkludere sikkert i noen retning. Ulike
undersgkelser gir blandete og tidvis motsetningsfylte resultater nar det gjelder hvorvidt
familier med funksjonshemmete barn kommer darligere ut enn familier flest'. Samtidig
stiller denne avhandlingen spgrsmal ved om ikke de varierende funnene ogsa delvis henger
sammen med at den videre konteksten familiene lever i sa sjelden gjares til et eksplisitt tema.
Kanskje kan den samfunnsmessige konteksten familiene lever i bidra til & forklare noe av

variasjonene.

Et poeng i s mate er ogsa at hovedtyngden av forskning pa feltet er fra Nord-Amerika og
Storbritannia. Samtidig er den skandinaviske velferdsmodellen og familiestrukturen pa flere
mater annerledes. Eksempelvis er den skandinaviske velferdsmodellen framhevet som unik
med sin “de-familiserte” velferdsmodell (Esping-Andersen 2002), der staten tar aktivt ansvar
for flere av familiens tradisjonelle omsorgsoppgaver, og dermed statter kvinners mulighet til &

kombinere yrkesaktivitet med barneomsorg. Norge har da ogsa langt hgyere andel yrkesaktive

4 Se metodekapittelet samt de enkelte paper.
> F eks ulike resultater i forhold til skilsmisse, se paper 1.
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madre enn ellers i Europa®® (Ellingsater 2004). En kan dermed ikke ta det for gitt at
forskningsresultater om familier med funksjonshemmete barn alltid er overfarbare fra en
kontekst til en annen (for diskusjon av dette jamfar svenske forhold, se Olsson & Hwang
2003). Nar det er sagt, er det ogsa klart at mange undersgkelser viser til liknende funn pa tvers
av kontekst og nettopp hva som er likt og hva som varierer kan bidra til mye informasjon om

familiene s vel som det samfunnet familiene lever i.'’

Avslutning
Kritikken av det dominerende synet pa funksjonshemming sa vel som familier med

funksjonshemmete barn, er ikke ny. Innenfor et tverrvitenskapelig felt

som "funksjonshemming og samfunn”, er kritikken ogsa like uttalt innen psykologisk
tilneermede perspektiver, som fra andre samfunnsvitenskapelige hold. Men fortsatt domineres
familieforskningen pa omradet av mer individuelle og familieinterne perspektiver. | denne

avhandlingen forsgker jeg & anvende en kontekstuell forstaelse av familiene.

Familielivet som sadan, og serlig relasjoner mellom familien og det omliggende samfunn er
veldig komplekst. En avhandling som denne, som bygger pa fem enkeltstaende paper som tar
opp dels beslektede, dels ulike tema, kan sjglsagt ikke favne alle disse komplekse
sammenhengene. Mine tema er heller ikke nye (de er snarere innen klassiske problemomrader
i familien: skilsmisse, omsorg og yrkesaktivitet, relasjonen til hjelpeapparatet, inkludering av
barna). Likevel er min tilnrmingsmate underrepresentert i den samlede kunnskapsbasen og

forstaelsen om familier med funksjonshemmete barn.

Avhandlingen er dessuten et forsgk pa a synliggjere hvordan folks hverdagsliv generelt i stor
grad pavirkes av ulike strukturelle forhold i maten samfunnet er organisert. Og organiseringen
i det enkelte samfunn vil naturligvis ogsa ha betydning for familier som har
funksjonshemmete barn, samtidig som det at de har et funksjonshemmet barn ogsa kan bidra
til & tydeliggjere problematiske aspekter ved var samfunnsorganisering. En kan dermed stille
sparsmal ved om en slik studie av familier med funksjonshemmete barn ogsa kan tydeliggjere

noen trekk ved familien i det norske samfunn og i den norske velferdsstaten generelt?

16 Se paper 2 for mer om det norske arbeidsmansteret.
7 Litteraturen jeg viser til, og variasjoner i kontekst, refererer hele tiden til en vestlig kontekst.
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Seligman & Darling (1997) peker pa at et hovedskille mellom psykologisk og sosiologisk
forstaelse av familier med funksjonshemmete barn, ogsa ligger i at en vil fokusere pa ulike
deler av "familie-systemet”, som praktikere. Mens en psykologisk influert praktiker oftest vil
se familien som objekt for intervensjon, vil en som anvender sosiologisk kunnskap snarere
sgke a pavirke den videre sosiale strukturen, politikken eller hjelpeordningene. Forfatterne
argumenterer for at begge typer kunnskap er viktig, og at den enkelte familie kan ha behov for
intervensjon av en eller begge typer, og noen ganger kan klare seg uten intervensjon. Mitt
bidrag til feltet, ogsa med hensyn til eventuell betydning for praksis, ligger sann sett naermere
velferdsforskningen enn den mer typisk psykologisk innrettede forskningen. Det vil handle
om hvordan dagens norske samfunn og velferdssystem er tilpasset familier med

funksjonshemmete barn.
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Data, forskingsdesign og metode
Empirien denne avhandlingen er bygget p&, er knyttet til det longitudinelle prosjektet A

vokse opp med funksjonshemming i dagens Norge”. | det fglgende vil jeg redegjare for
prosjektet og datamaterialet, seerlig relatert til de metodiske valg og avveininger jeg har gjort i

avhandlingen.

Prosjektet og datagrunnlaget
Prosjektet A vokse opp med funksjonshemming i dagens Norge”, er et longitudinelt prosjekt

om barn med nedsatt funksjonsevne og deres familier. Som vist i introduksjonen, er hensikten
med prosjektet a falge barn som vokser opp etter at hovedlinjene i dagens politikk pa feltet
var etablert. Hvordan er forholdet mellom politiske idealer og realiteter i hverdagslivet til dem
det gjelder? (Mer om prosjektet, se: Lundeby 1998, Lundeby 1999, Tassebro & Lundeby
2002, Lundeby & Engan 2003, Tgssebro & Ytterhus 2006). Det samles inn nye data om de
samme barn og foreldre pa sentrale faser i barnas oppvekst, om lag hvert fjerde ar, for denne
avhandlingens del, knyttet til farskolealder og tidlig skolealder.

Barna som falges i prosjektet var fadt i 1993, 1994 og 1995. Siktemalet var & fange opp barna
sa tidlig som praktisk mulig for & fa med alle sentrale "faser” av barnas oppvekst.
Begrunnelsen for valg av arskull var for det farste at de fortsatt var i farskolealder da
prosjektet startet i 1998, samtidig som de var gamle nok til at en ogsa fikk fanget opp barn
med mindre apenbare funksjonsnedsettelser. For det andre var de fadt etter at de siste store
integreringsreformene ("HVPU reformen” og omdanningen av statlige spesialskoler til
kompetansesentre) var gjennomfart. Siden utvalget ble etablert mens barna var sa sma, er ikke
barn med funksjonsnedsettelser som avdekkes farst i skolealder med i undersgkelsen. Barn
som pa det tidspunktet utvalget ble etablert hadde veert til utredning, men der det fortsatt var
usikkert om deres “problemer” var knyttet til en varig funksjonsnedsettelse, har heller ikke
blitt invitert til & delta. Siden dette er en longitudinell undersgkelse der barn og foreldre skal
folges pa flere tidspunkt gjennom oppveksten, ble det heller ikke sett som hensiktsmessig a

inkludere eldre barn.

For gvrig var det et poeng a fange opp ulike typer funksjonsnedsettelser og grader av nedsatt
funksjonsevne. A vare barn og & vokse opp med en funksjonsnedsettelse, s& vel som det &

veere foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne, kan fortone seg sveert ulikt avhengig av type
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og grad. I prinsippet kunne alle typer funksjonsnedsettelser veert av interesse, men av
praktiske grunner har det veert gjort noen avgrensninger. | avgrensinga ble det forsgkt a
balansere hensynet til 4 fa med tilstrekkelig variasjon mot hensynet til & ikke gjere arbeidet
med 4 etablere utvalg samt dataanalyse uhandterlig. Blant annet var det viktig at antallet med
hver type funksjonsnedsettelse ble stort nok til at det ble forsvarlig a analysere resultatene ut
fra hvilken type funksjonsnedsettelse barnet har. For & fa en viss spredning men samtidig ikke
favne for vidt er fglgende grupper valgt: nedsatt fysisk funksjonsevne, leerehemming
(utviklingshemming og generelle lzerevansker) og sammensatte funksjonsvansker (flere
alvorlige funksjonsnedsettelser, ofte kalt multihandikap). Barn med primaert medisinske
funksjonsnedsettelser eller sansetap er dermed ikke med®®. Likevel er det stor spredning i type
problemer som kan knyttes til funksjonsnedsettelsen, noe som gir rik anledning bade til &
studere variasjon mellom barn og familier, og felles erfaringer pa tvers av individer og
grupper. Gruppene er heller ikke tilfeldig valgt. Barn med leerehemming har veert spesielt i
sekelyset i debatten om inkludering og normalisering. Barn med nedsatt evne til bevegelse er
en gruppe som mgter andre utfordringer enn de med leerenemming. Dette vil ogsa gjenspeiles

i hvilke utfordringer foreldrene star overfor i sin hverdag.

Prosjektet benytter utelukkende foreldre som informanter'®. Siden fokus i min avhandling
ligger pa erfaringer med & veere foreldre, samt beskrivelser av familier med
funksjonshemmete barn, er foreldrene den beste datakilden. I forhold til mitt fokus pa
samarbeid med hjelpeapparatet og skolen, ville pedagoger, ledere, saksbehandlere med videre
ogsa kunnet bidra med interessante perspektiver i forhold til & belyse de ulike temaene. Det
samme kunne i og for seg undersgkelser pa den enkelte foreldres arbeidsplass i forhold til &
belyse tilpasning til arbeidslivet. Valget av foreldreperspektiv i prosjektet som helhet var en
avveining av hensyn til at datamengden og omfanget av prosjektet ikke skulle bli for stort, og
et snske om a belyse barns oppvekst pa flere arenaer samt ogsa flere aspekter ved familielivet
som sadan, inkludert foreldres erfaringer. Bare foreldre ble vurdert til a veere i posisjon til a

kunne informere om og ha oversikt over hele dette spekteret av tema.

18 Utvalget inkluderer likevel barn med eksempelvis hjertefeil, synshemming eller harselshemming, men der
dette er en del av eller tillegg til annen type funksjonsnedsettelse.

19 Gjelder de to farste fasene av prosjektet, som denne avhandlingen bygger pd. Tredje fase (barn i alderen 11-13
ar) inkluderer ogsa sparreskjema til og intervju med barn (se Wendelborg & Kvello kommer). For diskusjon av
og begrunnelse for mangel pa barneperspektiv i de to farste fasene, se Tassebro & Lundeby (2002).
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Det at foreldre har veert informanter i prosjektet har samtidig bidratt til a pensle inn fokuset
for min avhandling. Den unike tilgangen til foreldres perspektiv pa ulike spgrsmal og tema,
over tid og med ulike metodiske innfallsvinkler, har nettopp apnet muligheten for a studere
familier med funksjonshemmete barn i det norske samfunn uten a veere last til ett spesielt
tema eller én spesiell problemforstaelse. Et gnske om a synliggjere noe om hvor sammensatt
familielivet i familier med funksjonshemmete barn er, har ogsa bidratt til at jeg har gnsket a
belyse flere tema og ta i bruk flere deler av datamaterialet i denne avhandlingen. (Mer om
teoretisk begrunnelse for at foreldreperspektivet forstas som spesielt sentralt, se
epistemologisk stasted under).

Prosjektet benytter to ulike metoder for datainnsamling, pa hvert sitt utvalg av foreldre. En
gruppe foreldre er intervjuet med kvalitative halvstrukturerte intervjuer, mens en annen
gruppe foreldre besvarer et kvantitativt sparreskjema. Utvalgene ble i stor grad rekruttert pa
samme mate. Forskjellen er i hovedsak geografisk. Den kvalitative undersgkelsen hadde Sgr-
Trendelag som geografisk nedslagsfelt, mens den kvantitative favner resten av landet.
Begrunnelsen for valg av Sgr-Trgndelag til intervjuundersgkelsen var i hovedsak praktisk; &
begrense reiseavstanden til Trondheim hvor prosjektmedarbeiderne holdt til. Den kvantitative
sparreundersgkelsen foregikk per post, og da hadde ikke avstand noen betydning.

Rekrutteringen av utvalget skjedde via de fylkeskommunale barnehabiliteringsteamene.
Teamene er en spesialisttjeneste som ble opprettet i forbindelse med reformen for
utviklingshemmete, men som arbeider i forhold til flere grupper funksjonshemmete barn. Det
var flere grunner til at disse teamene ble valgt som rekrutteringskilde. Poenget var a benytte
den eller de instanser som hadde best oversikt over barn med de typer funksjonsnedsettelser vi
ville ha med. Enkelte kommuner eller bydeler kan ha like god oversikt, men dette varierer
veldig blant annet med profilen pa den enkelte etat innen kommunen/bydelen. Det ville
dermed veert stor usikkerhet knyttet til hvilke etater som hadde best oversikt i den enkelte
kommune, og vanskelig & kontrollere for barn som eksempelvis var registrert ved flere etater.
Blant de minste barna ble det ogsa regnet som sannsynlig at oversikten var vel sa stor i
instanser som er ansvarlig for diagnostisering og utredning. Sjal om profilen pa og
organiseringa av barnehabiliteringsteamene varierer noe fra fylke til fylke, arbeider de i ner
kontakt med sykehusenes barneavdelinger og har betydelig ansvar for diagnostisering og
utredning. For & unnga a matte ga via mer enn 400 kommuner/bydeler, og for a unnga doble
henvendelser, ble rekruttering via barnehabiliteringsteamene det naturlige valget.
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Prosjektet var avhengig av bistand fra teamene i a velge ut aktuelle kandidater og sende ut
foresparsler om deltakelse pa vegne av oss. Dette er bade fordi vi er avhengig av noen med
kompetanse til & vurdere faglig hvilke barn som faller inn under vare grove kategorier, og
fordi det forutsettes i godkjenninger av prosjektet at farstegangs kontakt opprettes pa grunnlag
av offentlig tilgjengelige registre eller gjennom en faglig ansvarlig person ved virksomheten
der respondenten er registrert (jf Lov om personversopplysninger). Vi kontaktet samtlige team
i landet. De aller fleste sa seg villige til & bista oss. Teamet i Vest-Agder sa seg ikke villige til
a bista, sa barn fra dette fylket deltar ikke i undersgkelsen. I tillegg deltar bare deler av
Nordland og Akershus. | flere fylker er barnehabiliteringsteamene regionalisert, og i Nordland
var det to (av sju) team som ikke ville delta. I Akershus kom forespgrselen midt under en
omorganiserings- og flytteprosess som blant annet gjorde at det var vanskelig a skaffe til veie
fullstendige register. Dette ble lgst ved at teamet fant utvalget i kommuner der registeret var
fullstendig, og at to omradepediatere med god oversikt i sine omrader fant utvalg for disse
omradene. Samlet sett kan vi ikke se at disse frafallene skal ha medfart noen systematiske

skjevheter eller andre problemer for datas kvalitet.

| og med at temaene har noe ulik faglig profil fra fylke til fylke, kan vi ikke utelukke at visse
typer funksjonsnedsettelser er mer/mindre representert i hvert enkelt fylke. Om dette gir noen
skjevheter i materialet som helhet er usikkert. Videre kan det ha vart noe variasjon fra det
enkelte team i vurderingen av hvem som skulle fa foresparsel, siden disse vurderingene til en
viss grad har mattet basere seg pa skjenn. Retningslinjene fra prosjektet har vert at en gnsker
deltakelse fra barn med fysisk funksjonsnedsettelse, sammensatte funksjonsvansker og
leerehemming (presisert til bade utviklingshemming og generelle leerevansker), samt der disse
funksjonsnedsettelsene forekom i kombinasjon med andre problem. Stort sett fulgte teamene
en prosedyre der de grovsorterte registrene ut fra alder og funksjonsnedsettelse, deretter gikk
en eller flere med god kjennskap til barna gjennom listene manuelt. Ulikheter i utgvelse av
skjenn er i seg sjgl neppe noe problem for prosjektet eller avhandlingen, men de overfor

nevnte forhold gjer at materialet neppe kan brukes til & gjere fylkesvise sammenligninger.

Deltakelse og frafall
Farste kontakt med familiene skjedde ved at habiliteringsteamene sendte ut et brev fra oss

med foresparsel om deltakelse. Vi fikk ikke vite hvem forespgarselen gikk til, bare antallet.

Familiene svarte tilbake til oss om de gnsket a delta.
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Til den kvalitative undersgkelsen gikk det vinteren 1998 ut 44 forespgrsler fra
barnehabiliteringsteamet i Sar-Trandelag. 25 takket ja. Dette utvalget viste seg imidlertid &
veere noe preget av teamets historie som institusjon for barn med Cerebral Parese. 14 av 25
hadde CP, mens for fa med lzerehemming var representert. Vi kontaktet derfor fire kommuner
for & etablere ett tilleggsutvalg av barn med leerehemming. Det ble sendt ut 20 foresparsler
hvorav seks nye takket ja til deltakelse. Det viste seg samtidig at mange av de som mottok
denne henvendelsen ogsa hadde fatt forespgrsel via habiliteringsteamet. Totalt antall
foresparsler er derfor noe usikkert, men trolig noe over 50 (se Lundeby 1998). Usikkerheten
gjer det umulig & beregne svarprosenten. | den kvalitative undersgkelsen er imidlertid ikke
representativiteten det viktigste hensynet, snarere at vi hadde en tilstrekkelig spredning
mellom ulike grupper funksjonsnedsettelser og bosteder. Foreldrene til de 31 barna ble
intervjuet varen 1998. Samtlige 31 familier samtykket til a delta i nye intervjuer i 2002. Tabell
1 gir oversikt over og karakteristika ved barn og foreldre som deltok i intervjuene.

Tabell 1: Karakteristikker ved deltakerne i intervjuundersgkelsen (N=31)

Barna Kjgnn Gutter 14
Jenter 17
Fadselsar 1993 14
1994 9
1995 8
Type nedsatt Fysisk 11
funksjonsevne | Lerehemming 13
Sammensatt 7
Diagnose Cerebral Parese 14
Down Syndrom 7
Autisme 4
Andre 6
Foreldre Alder i 2002 Mor 27-50 (33)
(gjennomsnitt) | Far 32-49 (35)
Sivil status, Gift/samboende 24 (23)
1999, (2002) Enslig mor 5 (5
Enslig far 1 (1)
Mor/stefar 1 (2
Bosteds- By 18
kommune Land 13
Respondent(er) | Mor 12 (14)
1999, (2002) Far 3 (3
Mor/far 15 (12)
Mor/stefar (1)
Fostermor 1 (1)

Tabellen tilsvarer tabell 1 i paper 5.
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For den kvantitative undersgkelsen gikk det ut 984 foresparsler fra habiliteringsteamene varen
1999.%° 668 (68 prosent) svarte positivt og fikk tilsendt sparreskjema. Til undersgkelsens
farste runde fikk vi inn 603 utfylte skjema. Det tilsvarer en svarprosent pa 61,3 (av 984).
Svarprosenten varierte betydelig fra fylke til fylke. I Nordland og Oslo var den under 50
prosent, mens i Hordaland og Mgare og Romsdal var den over 70 prosent (for detaljer, se
Lundeby 1999). Det er ikke uvanlig at undersgkelser av ulike klient- og brukergrupper har
problemer med a fa hgy svarprosent, og mange ender med under 50 prosent. Sann sett er en
svarprosent pa 61,3 relativt bra. Rent statistisk er det likevel et problem at de 38,7 prosentene
som ikke har svart, kan skille seg ut fra respondentene nar det gjelder egenskaper ved foreldre
sa vel som barn. Sjgl om vi har register over deltakere, har vi ingen mulighet til a gjgre
direkte frafallsanalyser, da vi ikke har noen oversikt over de som ikke deltar. VVanlige
alternative tester av skjevhet i frafall er @ sammenligne utvalget med befolkningen pa noen
sentrale kjennetegn. Om fordelinga er lik styrker det tilliten til utvalget, sjgl om en ikke kan si
noe om utvalget er skjevt pa andre punkt. | vart tilfelle er problemet at det ikke finnes noen
statistikk over befolkningen av barn med nedsatt funksjonsevne. Det nermeste vi kommer er
trolig Rikstrygdeverkets oversikt over mottakere av grunn- og hjelpestgnad.
Kjgnnsfordelingen i utvalget korresponderer her bra (58 prosent gutter, RTV 1997). | paper 1
blir det redegjort for variabler som foreldres utdanning og alder sammenlignet med foreldre
flest med barn i samme aldersgruppe. (De samme forholdene er ogsa relevante med hensyn til
sammenligning av foreldres yrkesaktivitet, paper 2, uten at de er diskutert eksplisitt der). Vi
fant fa indikatorer pa forskjeller mellom foreldrene i var undersgkelse og foreldre flest med

barn i samme alderskategorier (se paper 1 for detaljer).

Vi ma likevel ta ett viktig forbehold med hensyn til utvalgets representativitet, knyttet til barn
i innvandrerfamilier. Seerlig i Oslo tilhgrer en betydelig andel av barn med nedsatt
funksjonsevne denne gruppa, opp mot 25 prosent i falge en av legene ved
habiliteringstjenesten. Likevel kom bare to av 53 returnerte spgrreskjema fra Oslo fra familier

der begge foreldre hadde utenlands bakgrunn (se detaljer i paper 1). Hovedforklaringen pa

2 \Wendelborg & Tassebro (kommer) viser til at de 984 barna som ble identifisert av barnehabiliteringsteamene
utgjorde 0,55 prosent av alle barn i alderkategoriene i 1998, da utvalget ble trukket. For & ansla hvorvidt dette
var et rimelig utvalg av barn med de aktuelle funksjonsnedsettelser, ble det gjort en sammenligning med andel
mottakere av grunn- og hjelpestgnad, siden disse stanadene mottas av de fleste som har varig nedsatt
funksjonsevne. Andel barn i aldersgruppen 0 og 6 ar innen kategoriene fysisk funksjonsnedsettelse,
lzerehemming, sammensatte funksjonsnedsettelser og uten diagnose, som mottok grunn- og hjelpestenad i 1998,
utgjorde 0,82 prosent. Siden denne andelen ogsa inkluderer barn uten noen diagnose, konkluderer Wendelborg &
Tassebro med at andelen barn korresponderer rimelig bra med andel som ble forespurt om deltakelse i prosjektet.
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dette frafallet er sannsynligvis enkel, og knyttet til problemer med a fylle ut et sparreskjema
pa norsk. For denne avhandlingens del betyr det at funnene i liten grad representerer

innvandrerfamilier (i den grad disse skiller seg fra norske familier flest).

I 2003 ble et nytt skjema sendt til 648 familier som opprinnelig hadde sagt seg villig til & delta
i undersgkelsen?. 489 sparreskjema ble returnert (75 prosent av de som hadde mottatt
sparreskjemaet). Dette utgjorde i underkant av 50 % av de som opprinnelig hadde blitt invitert
til a delta i undersgkelsen. Dersom vi antar et tilsvarende bortfall av respondenter blant de
ikke-registrerte barna (dagde, emigrert, ikke mulig a spore), ble responsraten estimert til om

lag 51 prosent (se Lundeby & Engan 2003 for detaljer). Vi fant ingen vesentlig systematikKk i
hvem som falt fra mellom 1999 og 2003. Unntaket er noe stgrre frafall der mor har lav
utdanning og at underrepresentasjonen fra Oslo er noe forsterket i 2003 (se paper 1 samt
Lundeby & Engan 2003 for detaljer). For oversikt over karakteristika ved deltakerne i begge
faser av sparreskjemaundersgkelsen, se tabell 2 og 3. (Se ogsa Lundeby 1999, Tagssebro &
Lundeby 2002, Lundeby & Engan 2003).

Table 2: Noen karakteristikker ved utvalget i spgrreskjemaundersgkelsen. N=603 (1999) og
N=489 (2003). Prosent.

1999 2003

Kjgnn Gutter 57 56
Fadselsar 1993 36 35

1994 34 35

1995 30 30
Mors alder Gjennomsnitt (range) 35 (19-52) 39 (23-56)
Fars alder Gjennomsnitt (range) 38 (23-56) 42 (27-60)
Mors utdanning Grunnskole 14 9

Videregaende 52 50

Universitet/hgyskole 34 41
Fars utdanning Grunnskole 11 7

Videregaende 53 52

Universitet/hgyskole 36 40
Sperreskjema besvart av Mor 51 58

Begge foreldre 42 33

Far 6 7

Tabellen tilsvarer tabell 1 i paper 1

2120 av familiene som opprinnelig hadde sagt seg villig til & delta ble strgket fra utvalget av falgende grunner:
barnet dad, flyttet til utlandet, trukket seg fra undersgkelsen eller ikke mulig & spore opp).
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Tabell 3°: Karakteristikker ved funksjonsnedsettelsen til barna som deltar i
sparreskjemaundersgkelsen. N=603 (1999) og N=489 (2003). Prosent.

1999 2003
Type Fysisk 34 35
funksjonsnedsettelse  Larehemming 40 40
Sammensatt 18 18
Annet 8 7
Starste Cerebral parese 22 21
diagnosegrupper Down syndrom 16 17
og uten diagnose Autisme 8 9
Ingen diagnose 11 5
1. Alvorlighetsgrad Mild 31 26
Moderat 42 43
Alvorlig 27 31
2. Funksjons- Sjelden/aldri 22 17
nedsettelse synlig Av og til 39 35
for fremmede Alltid 40 49
3. Sprak Barnet snakker bra for alderen 28 39
Bruker flere ord/forstaelig 21 23
Vaskelig & forsta for fremmede 35 26
Snakker ikke/lite forstaelig 15 14
4. Mobilitet! Gér vanlig 46 43
Gar vanlig, ikke lange distanser 18
Gar, men bevegelseshemmet 32 18
Bruker delvis rullestol 4
Bruker rullestol, men kjgrer sjgl 4 7
Bruker av rullestol, kjgres avandre 15 14
5. Sprakforstaelse Bra sprakforstaelse 68 75
Forstar noen ord, gester og tegn 24 19
Forstar knapt sprak 7 5
6. Hjelp med Greier seg like bra som andre 31 27
maltider Ma ha noe ekstra hjelp 44 53
Trenger mye hjelp 24 21
Grad av nedsatt Gjennomsnitt 11,9 11,9
funksjonsevne, index® (variasjonsbredde 6-21)

! Svarkategorier varierer fra forste til andre runde med datainnsamling.
2 Index konstruert pa basis av de seks variablene over (se paper 1 for forklaring)
3 Tabellen tilsvarer tabell 2 i paper 1.

Datainnsamling.
| begge faser av undersgkelsen ble de kvalitative intervjuene gjennomfert farst, det vil si

vinteren/varen 1998 og 2002. Hensikten med denne rekkefglgen var at interessante
problemstillinger og forhold som ble fanget opp i intervjuene, og som vi eventuelt gnsket &
kontrollere omfanget av, kunne bakes inn i spgrreskjema. Noe analyse av intervjuene ble

derfor gjennomfgrt fgr uforming av sparreskjema.
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For begge faser ble intervjuene gjennomfart om lag et ar fer innsamling av sparreskjema, noe
som innebarer at barna var ett ar eldre da de kvantitative undersgkelsene ble gjennomfart
sammenlignet med intervjuundersgkelsene. Det er ikke grunn til & tro at dette har hatt seerlig
betydning for hvordan data kan tolkes. Hovedpoenget var at samtlige barn skulle veere i
farskolealder i farste fase av undersgkelsen, mens alle skulle ha begynt pa skolen i andre fase,

noe vi holdt oss innenfor??.

Vi gjennomfarte samtalepregede, halvstrukturerte intervjuer (jf Kvale 1997). Vi hadde
omfattende intervjuguider (se appendiks), men disse ble ikke fulgt slavisk. Intervjuguiden var
styrende pa hva som ble tatt opp i intervjuet, men rekkefalge og vektlegging av de ulike
sparsmalene og bolkene varierte noe fra samtale til samtale. Mange intervjuer fulgte likevel
noenlunde rekkefglgen i guiden, og alle startet med noen bakgrunnsopplysninger pa familien
og beskrivelser av barnet. Samtidig var det lagt opp til apne samtaler, der vi kunne falge opp

tema ettersom de kom opp under samtalen.

Det var opp til foreldrene & vurdere hvem av dem som skulle delta. Vi s det som gunstig at
begge foreldre var tilstede, men ansa det som viktigst at vi fikk flest mulig barn inkludert i
undersgkelsen. | travle hverdager som disse foreldrene har, er det ikke a forvente at de skal
prioritere en undersgkelse sa hgyt at de vil finne et tidspunkt som passer begge foreldre.
Mange steder var det ogsa slik at en av dem (oftest mor) var den som har hovedansvar og er
mest aktiv nar det gjelder barnet, bade i omsorgen og i forhold til hjelpeapparatet. Ofte vil det
da veere denne som stiller til intervju. I underkant av halvparten av intervjuene stilte begge
foreldre (se tabell 1). En kan ikke se bort fra at hvem av foreldrene som stiller til intervju vil
ha noe innflytelse pa hva og hvordan tema legges fram. Jeg har likevel ikke lagt vesentlig vekt

pa dette i analysene.

For gvrig ble intervjuene gjennomfart pa tid og sted etter foreldrenes gnske. De fleste ville bli
intervjuet hjemme, mens et fatall ble intervjuet pa egen arbeidsplass eller mitt kontor. | noen
tilfeller var barnet sjal delvis til stede under intervjuet, men oftest bare innom for a hilse pa.
Lengden pa intervjuene varierte fra om lag tre kvarter til to timer, med flertallet rundt

22 Enkelte av barna hadde utsatt skolestart, og de yngste av disse hadde derfor ikke begynt i skolen nar andre
runde med intervjuer ble gjennomfart varen 2002. For denne avhandlingens del hadde dette farst og fremst
betydning for paper 4, analysen av ”skolevalg”, og at noen manglet erfaring med skole og skolestart (jf paper 3).
Imidlertid hadde ogsa de som hadde utsatt skolestart veert gjennom skolevalgprosesser, slik at de likevel kunne
inkluderes i analysene av prosessen rundt overgang til skole.
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halvannen time. Med tanke pa det spekter av tema vi gnsket 4 gjennomga, kunne en del
intervjuer ha vert lenger. Samtidig gjorde vi en avveining i forhold til & forsgke a holde seg
innenfor en tidsramme det var rimelig & forvente at foreldrene hadde anledning til & stille opp
til. Dette var ogsa viktig med tanke pa at vi gnsket at de skulle stille opp pa flere tidspunkt. Vi
hadde heller ikke inntrykk av at foreldrene opplevde dette som for mye tid. Flere uttrykte at
de opplevde det positivt & fa delta og snakke om disse temaene, og samtlige stilte ogsa opp

igjen i runde to.

Sparreskjemaundersgkelsene ble gjennomfart henholdsvis var/sommer 1999 og var/hgst 2003.
Det ble sendt én paminnelse til de som ikke svarte. Sparreskjemaene (se appendiks) ble
utarbeidet med utgangspunkt i litteraturgjennomgang, skjema benyttet i undersgkelser pa
liknende tema, gjennomgang av vare intervjuer, samt for enkelte sparsmal med tanke pa
sammenlignbarhet med statistikk og levekarsundersgkelser fra Statistisk sentralbyra. Mange
spgrsmal er forsgkt stilt likt i begge faser av undersgkelsen for & kunne studere endring over
tid, men med noen justeringer i andre fase i forhold til erfaringer med hva som fungerte i
farste runde. De matte sjglsagt ogsa tilpasses ulike stadier i barnas livslgp. I likhet med
intervjuene, kunne det ogsa her veert gnskelig a kunne stille flere spgrsmal til enkelte tema.
Dette matte ogsa her avveies mot hvor mye tid og energi vi kunne forvente at foreldre vil vie
et slikt prosjekt. Et alt for langt sparreskjema vil fare til lavere svarprosent. Men
begrensningene her veies igjen opp av bredden i tema. Bade intervjuguidene og
sparreskjemaene ble ogsa testet ut pa foreldre med funksjonshemmete barn i forkant, og
justert noe ut fra erfaringer her. For neermere redegjgrelse rundt spgrreskjema, samt

informasjonsbrev og foresparsler til foreldre, se Lundeby (1999), Lundeby & Engan (2003).

Epistemologisk stasted, analyse og tolkning

Foreldreperspektiv og standpunktepistemologi

Prosjektet har som helhet anlagt et "brukerperspektiv”, og mens barna var sma har det i farste
rekke betydd et foreldreperspektiv. Den mest umiddelbare og kanskje ogsa viktigste
begrunnelsen for dette perspektivet, var et gnske om a fa kunnskap om hvordan dagens
politikk slar ut i hverdagen, bade for de funksjonshemmete barna og deres familier, og for
denne avhandlingens del, foreldrene. Bak valget av foreldreperspektivet ligger da en
forstaelse av at den som sjgl er i en situasjon, er den som best kan beskrive situasjonen. Innen

velferdsforskningen generelt har bruker- eller aktarperspektivet etter hvert fatt en
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framtredende plass, og betydningen av menneskers egne erfaringer og oppfatninger har blitt

akseptert som vesentlige data (Sandbaek 2001).

Valg av foreldreperspektivet kan ogsa knyttes til sakalt ”standpunkt epistemologi”. Sandra
Harding (1992) knyttes gjerne til dette begrepet. Hun er blant dem som har poengtert at ingen
forskning er verdifri, den vil alltid ta utgangspunkt i ett eller annet stasted. Videre ligger det i
standpunkt epistemologien at den beste maten & avdekke sosiale mekanismer som bidrar til
undertrykking, er gjennom a ta utgangspunkt i stastedet til de som opplever a bli marginalisert
gjennom disse strukturene. Men sjgl om en velger utgangspunkt i marginaliserte grupper,
betyr ikke det at forskning i henhold til standpunkt epistemologien kun er ment a gjengi
perspektivet til marginaliserte grupper. Det sentrale er hvilket perspektiv en tar utgangspunkt i.
Na kan det sikkert diskuteres hvorvidt “familier med funksjonshemmete barn” kan betraktes
som en marginalisert eller undertrykket gruppe. Jeg vil hevde at sjgl om foreldre med
funksjonshemmete barn ikke enkeltvis trenger veere verken undertrykket eller marginalisert i
mange situasjoner, sa framstar likevel funksjonshemmete og deres familier som gruppe ofte
som diskriminert og havner i mer marginale posisjoner. Men poenget her er farst og fremst &
peke pa at foreldreperspektivet ogsa er et godt utgangspunkt for a fa kunnskap om hvilke

samfunnsmessige strukturer som eventuelt bidrar til at familiene blir marginalisert.

Empirineer forskning
Min tilnaerming til forskningen har i stor grad veert “empirinaer”. Med det mener jeg at jeg i de

fleste analyser tar utgangspunkt i hva jeg finner i empirien, snarere enn a for eksempel a teste
en teori. Dette innebarer imidlertid ikke at jeg tror det er mulig (eller hensiktsmessig) a starte
forskningen forutsetningslgst. En kan tilstrebe en viss grad av "apenhet”, men vil alltid dels
vare styrt av visse forforstaelser, inklusive de valg som er tatt far datainnsamling. A vaere
empirinzr, og a tilstrebe apenhet overfor empirien, innebzrer derfor ikke at jeg mener a ha
gjort en type Grouded Theory tilnzrming, (jf Straus & Corbin 1990) der empirien hele tiden
har vaert det styrende element i forskningsprosessen (se kritisk diskusjon av Grounded
Theory-metodologien hos Christensen 1994). Min empirinarhet innebarer snarere at jeg har
forsgkt a stille meg apen i forhold til hvordan ulike tema og situasjoner vektlegges og
beskrives av foreldrene, hvilke forhold som peker seg ut i empirien, hvilke bilder av
virkeligheten de tegner, og dernest at tolkninger og forklaringer ma veere nart forankret i

empirien. Men det innebarer ogsa at nar jeg eksempelvis analyserer intervjudata, i stor grad
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forsgker a la det som kommer fram i empirien vaere styrende for de kategoriseringer jeg gjer. |

den forstand er jeg inspirert av Grounded Theory tenkningen.

Min empiringrhet henger igjen sterkt sammen med foreldreperspektivet i avhandlinga.
Analysene og forskningen er gjort ut fra en ambisjon om a beskrive familier med
funksjonshemmete barn i en norsk kontekst, der det samtidig har veert sentralt a fa tak i
foreldres egne forstaelser og opplevelse. Det betyr ikke at jeg ikke tidvis kan gjgre tolkninger
som ikke samsvarer med, eller som kan ga "lenger” enn foreldrenes egne forstaelser. Mine
tolkninger vil ogsa veere influert av min faglige bakgrunn og de forstaelser av for eksempel
familie, funksjonshemming, aktar, handling og struktur, som jeg legger til grunn. Et sarlig
viktig utgangspunkt i sd mate er en relasjonell forstaelse av familier med funksjonshemmete
barn (se introduksjon). Forskningsprosessen vil hele tida forega i en veksling mellom ulike
teoretiske perspektiver og forstaelser og den virkeligheten som framtrer med basis i empirien,
og der malet med analysene ikke utelukkende er a referere foreldreperspektivet.

Type kunnskap blir noe ulik i de ulike paperne som avhandlingen bestér av, dels avhengig av
om hovedforankringen ligger i kvalitative eller kvantitative data, men kanskje like mye i
forhold til type problemstilling. Dette kommer sarlig til uttrykk gjennom at jeg bruker
foreldres informasjon pa ulike mater. | forhold til familiemgnster og grad av yrkesaktivitet,
eller nar det gjelder hvilke typer hjelp de mottar, blir foreldre informanter som bidrar med
faktaopplysninger som i hvert fall i prisnippet ogsa kunne veert samlet inn via andre kilder.
Ved bruk av disse deler av data er malet & beskrive og kartlegge handlingsmenster for foreldre
til funksjonshemmete barn, mer enn a fange foreldreperspektivet. Nar det gjelder de spgrsmal
som gar pa foreldres opplevelse og erfaringer med ulike situasjoner, som i mgter med
hjelpeapparat eller kombinasjonen omsorg og yrkesaktivitet, er dette informasjon bare
foreldre kan gi, og der det er foreldres forstaelse av sin virkelighet som star i fokus.

Hvordan jeg velger a tolke utsagnene er et litt annet sparsmal. Jeg kan ikke i en hver
sammenheng ta det for gitt at foreldres beskrivelser av en situasjon, for eksempel nar de
forteller om en konflikt rundt barnets skoletilbud, gir den ene ”sanne” beskrivelsen av et
fenomen. For meg har imidlertid hovedpoenget hele tida vert a fokusere pa hvordan
virkeligheten fortoner seg fra foreldres stasted og hva som er deres erfaringer. Ut fra det syn
at all kunnskap vil og ma vaere perspektivistisk, vil ikke noe perspektiv pa en sosial situasjon
kunne bidra med den hele og fulle sannhet. Det viktige er hva slags konklusjoner en trekker.
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Men nettopp derfor blir det ogsa viktig hvilket perspektiv eller stasted en tar i forskningen (se
foreldreperspektiv over). Ut fra det synspunkt at foreldre sjgl har farstehands kunnskap om
hverdagslivet i familier med funksjonshemmete barn, har ogsa deres meninger om hva som

foregar, deres erfaringer og tolkninger veert tillagt stor vekt i mine beskrivelser og tolkninger.

Samtidig har jeg ogsa et pragmatisk forhold til forskning, med et gnske om at forskningen i en
eller annen forstand skal kunne komme "til nytte” for dem det gjelder (konkret eksempelvis
knytta til gnske om a bedre situasjonen til familier med funksjonshemmete barn, for eksempel
gjennom innspill til hvordan dagens tjenesteorganisering fungerer i praksis for dem som skal
motta tjenestene). Soder (2000) har blant annet pekt pa ngdvendigheten av a kunne komme i
dialog med "de utforskede” for at forskning skal kunne veere nyttig. | beskrivelser av foreldres
erfaringer, for eksempel med yrkesaktivitet i kombinasjon med omsorg, eller av mgtene med
hjelpeapparatet, er jeg derfor ogsa opptatt av at det jeg skriver skal veere gjenkjennbart for
foreldrene sjal. Dette lukker imidlertid ikke for a gjere andre tolkninger enn de foreldrene sjgl
gjer. Ogsa ny kunnskap og nye mater & forsta en situasjon kan komme til nytte. Poenget er
snarere at jeg mener at dersom ikke kunnskapen er gjenkjennbar for foreldrene, er det heller
ikke serlig sannsynlig at en har klart & fange de aspekter ved hverdagspraksis som har
betydning for foreldre, noe som i neste instans gjer det lite sannsynlig at forskningen skal
kunne resultere i tiltak som har praktisk betydning for familiene. Dette innebarer imidlertid
ikke at jeg mener en skal la eventuelle politiske ambisjoner overskygge forskningens krav til
reliabel og valid kunnskap®. Krav om empirisk ngyaktighet, som & bygge pa dekkende og
tilfredsstillende empiri, blir ikke mindre sentralt. Forskningsresultaters eventuelle nytte vil

helt klart ogsa avhenge av hvorvidt funn og tolkninger betraktes som troverdige og valide.

Metodetrianguerling
| denne avhandlingen har jeg valgt & gjere en metodetriangulering, det vil si @ kombinere

kvalitative og kvantitative metoder (Brannen 1992). Kvalitative og kvantitative metoder har
tradisjonelt veert forstatt som motpoler, eller som ulike paradigmer som ikke lar seg forene,
gjerne ogsa bundet i helt ulike ontologiske stasted. Etter hvert argumenterer stadig flere for
styrkene ved a kombinere metoder, og det har ogsa vart hevdet at skillet kvantitativ/kvalitativ
er i ferd med a bli en "umoderne” dikotomi (Henningsen & Sgndergaard 2000). Ved hjelp av

2 Spgrsmél rundt hvordan gjere sannferdig forskning som ogsa "nyttig” forskning for gruppa en forsker pa er
grundigere diskutert i essay i vitenskapsteori, Lundeby (2005b).
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metodetriangulering kan en blant annet fa utfyllende informasjon om et problem (Brannen
1992, Henningsen & Sgndergaard 2000). Et eksempel pa dette fra min avhandling er paper 4,
der kvantitative spgrreskjemadata brukes til a tallfeste omfanget av foreldre som har draftet
alternativer til naerskolen, ut fra kjennetegn som type funksjonsnedsettelse hos barnet, eller
bostedsstarrelse, eller hva slags tilbud de endte opp i. Dette bidro til & si noe om hvor vanlig
det fenomenet som hovedanalysen av de kvalitative intervjuene, foreldres erfaringer

rundt "valg” av skole, kunne antas a veere. | paper 3 gir ogsa de kvantitative resultatene dels
utfyllende informasjon (vi ettersper bade pa foreldres erfaringer med hjelpeapparatet og
faktisk mottatte tjenester) samtidig som de kvantitative data dels brukes til a si noe om
hyppighet av ulike tendenser vi sa i intervjuene (for eksempel erfaringen med at kontakten

med hjelpeapparatet gar i balger).

Widerberg (2001) argumenterer ogsa for at funn i henholdsvis kvantitative og kvalitative data
kan hjelpe en til & tolke funn i den andre typen data, ogsa i tilfeller der en far tilsynelatende
motstridende resultater. Et eksempel fra dette prosjektet er hvordan bildet av relativ stor
foreldretilfredshet med hjelpeapparatet fra kvantitative sparreskjema, og relativt sterre
misngye i kvalitative intervjuer, begge kan nyanseres og tolkes i forhold til hverandre (se
paper 3). Pa den ene siden kan en tolke forskjellene som rent metodiske forskjeller, folk har
generelt en tendens til & svare mer positivt pa generelle tilfredshetssparsmal i spgrreskjema,
enn i intervjuer der de far fortelle mer fritt (Sgrgaard 1996, Sitzia & Wood 1997, Sandbak
2000). Tilsvarende metodeforskijell er ogsa funnet i studier av livskvalitet. En forklaring pa
forskjellen kan veere at i et kvalitativt intervju vil personen gjerne inviteres til & beskrive sin
situasjon mer apent. Dette gir i utgangspunktet mer apning for & bringe fram problemer som
individet har erfart, enn hva de fleste vil oppleve ved et ferdig strukturert spagrreskjema med
spesifiserte sparsmal og faste svaralternativer (Eriksen & Nass 2004). Et sparreskjema,
uansett hvor godt formulert, vil aldri kunne favne alle forhold av relevans for det enkelte
individ. Med andre ord har ikke respondenten mulighet til & velge ut tema han eller hun sjgl
mener er viktig. Nar det er sagt, kan spgrsmal stilles mer eller mindre presist ogsa i et
sparreskjema, og spersmal av typen “alt i alt, hvor tilfreds er du med...” som vi har brukt i
vart skjema, vil vare apen for mange ulike tolkninger, og har dessuten veert vist a gi generell
hay grad av tilfredshet (Sgrgaard 1996). Likevel har ogsa slike kvantitative mal sine klare
fordeler, ved at en kan gjenta samme spgrsmal og undersgke endringer over tid, slik vi har

hatt mulighet til, med data fra to tidspunkt.
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Pa den andre siden kan ulikheter i resultater ogsa bidra til a lede oppmerksomheten mot ulike
aspekter ved det en undersgker. | dette prosjektet (se paper 3) viste intervjuene at misngyen i
stor grad knytter seg til problemer i prosessen med a fa utlgst en tjeneste, mens relativt hgy
tilfredshet (som ble malt i sparreskjema) mer henspeilte pa “resultatet”, tjenestene familiene
til sist mottar. (Denne tematikken er grundigere diskutert i Lundeby 2005a, se ogsa Lundeby
& Tossebro 2004). Widerberg (2001) peker dessuten pa at det a bruke et mangfold av
angrepsmater pa et tema kan bidra til & styrke den enkelte angrepsmaten, blant annet gjennom
at en lettere ser styrkene og begrensningene i det enkelte materiale. I den forstand mener jeg
resultater basert pa ulike typer data bade kan brukes til 2 modifisere og a presisere funn.
Kanskje kan kombinasjon av kvalitative og kvantitative metoder ogsa bidra til & redusere
faren for at forskeren blir for “subjektiv” i sine tolkninger, for eksempel ved & se seg blind pa
enten positive eller negative funn, likheter eller ulikheter? Jeg vil samtidig papeke at jeg
mener faren for ”subjektiv” forskning i utgangspunktet gjelder sa vel for kvantitative som
kvalitative metoder. Behandling av data innebarer uansett et viktig element av tolkning (jf

ogsa Helland 2003 sin diskusjon av bruk av statistikk i samfunnsforskningen).

Dessverre er det slik at artikkelformatet ofte setter begrensninger pa mulighet for & kombinere
kvalitative og kvantitative metoder. Det at min avhandling bestar av flere bokkapitler, med
noe videre rammer for presentasjon av data og diskusjon enn artikler i vitenskapelige
tidsskrift, gjer at jeg har hatt starre mulighet til & utnytte de viktige mulighetene jeg mener
ligger i metodetriangulering. Seerlig muligheten for at de ulike funnene kan ”leses” mot
hverandre, og kaste lys over ulike tolkningsmuligheter (jf Widerberg 2001) mener jeg ofte er
underutnyttet i forskning. | paper 2 har jeg eksempelvis bade kunnet gi en statistisk oversikt
over yrkesaktivitet blant foreldre med funksjonshemmete barn, samtidig som béade intervju og
spgrreskjema bidrar med informasjon om hvordan ulik grad av yrkesaktivitet erfares av
foreldrene, og hvor vanlig ulike typer opplevelse er. Dette bidrar sammen til & tegne et bedre
bilde av situasjonen, enn om jeg utelukkende skulle fokusert pa enten grad av yrkesaktivitet,
eller foreldres opplevelse. Ved a se det statistiske mgnsteret i sammenheng med ulike
foreldres erfaringer, skapes ogsa grunnlag for en mer nyansert forstaelse av fenomenet, samt
grunnlag for a diskutere for eksempel om norske foreldre til funksjonshemmete barn

jobber for mye” eller for lite”. Paper 1, om familiestruktur, kunne tilsvarende gjerne veert
supplert med data om foreldreerfaringer. Dette kunne bidratt til & sannsynliggjare ulike

tolkninger (for eksempel antyde mulige forklaringer pa hvorfor det samlet sett er mindre
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skilsmisser i familier med funksjonshemmete barn). Dette ble droppet, blant annet av

plasshensyn i rammene for vitenskapelige tidsskriftartikler.

| den syntetiserende diskusjonen jeg har lagt avslutningsvis i avhandlinga, har jeg imidlertid
tillatt meg a av og til trekke inn deler av datamateriale jeg ikke direkte refererer til i de enkelte
paper, blant annet for a sannsynliggjare tolkninger eller illustrere poenger. | diskusjonen
trekker jeg dessuten videre pa fordelen med at jeg har ulike typer data, ved at funn i form av

kvantitative mgnster, diskuteres opp mot handlinger og erfaringer beskrevet i intervjuene.

Valg av datamateriale
Gjennom tilknytningen til prosjektet har jeg altsa i de enkelte artiklene kunnet velge fra et rikt

og omfattende materiale, bestdende av bade kvalitative intervjuer og representative
sparreskjemadata pa to tidspunkt. Dermed har jeg dels kunnet kombinere kvalitative og
kvantitative metoder i analysen av enkelte problemstillinger, dels kunnet velge den type data
jeg mener passer til en konkret problemstilling. Fglgende deler av materialet ble valgt til de

ulike arbeidene:

Nar det gjaldt familiemanster (paper 1) var hovedpoenget a fa oppdatert empirisk kunnskap
om familier med funksjonshemmete barn sammenlignet med familier flest. Valg av
kvantitative data ga seg sjel, siden poenget var a tallfeste ved et representativt utvalg. Det
samme gjelder foreldres faktiske grad av yrkesaktivitet (deler av paper 2). Det var sjaglsagt

ogsa sentralt & finne sammenlignbare data for foreldre til barn flest.

| paper 1 om familiemgnster, er barnestatistikken fra Statistisk Sentralbyra brukt som
sammenligningsgrunnlag. | tillegg var et utvalg av foreldre med barn i alder 8-10 ar fra
Levekarsundersgkelsen 2003 (SSB) brukt for a skille mellom andel med yngre og eldre
sesken. Det er redegjort for disse materialene i paper 1. En begrensing ved a bruke offentlig
statistikk som grunnlag for a si noe om hvordan barns familier ”ser ut”, er at en ikke far fanget
opp det mangfold av familiekonstellasjoner barna reelt sett har. Siden statistikken er knyttet
opp mot folkeregisteropplysninger, kan barna for eksempel bare veere registrert med ett bosted.
Eventuelle sgsken i ett annet hushold, som barna ogsa kan dele sin hverdag med, vil ikke bli
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fanget opp®*. Det viktigste her var imidlertid & f4 til mest mulig sammenlignbare opplysninger

om barn med funksjonshemminger og barn flest.

| paper 2 om yrkesaktivitet er ogsa sammenligning med foreldre til barn flest gjort med
bakgrunn i Levekérsundersgkelsen 2003 (SSB)?. Der det vises til tall fra var farste
datainnsamling, ble Levekarsundersgkelsen 1997 brukt som sammenligningsgrunnlag. Et
utvalg av foreldre med egne barn i husholdningen i tilsvarende aldersgruppe er grunnlaget for
analysene. Levekarsundersgkelsen ble sett som godt egnet for sammenligning, bade fordi data
var samlet inn samme ar i begge undersgkelsene, og fordi sparsmalsformuleringene var
tilstrekkelig likelydende. (Se paper 2, samt dokumentasjonsrapport pa Levekarsundersgkelsen
2003, (Hougen 2004), for detaljer). En mulig svakhet ved denne typen data for
sammenlikning, gar pa skillet mellom vanlig, avtalt arbeidstid eller om hvor mye tid en
faktisk tilbringer i jobben. Fram til andre fase av prosjektet, stilte vi kun spgrsmal ved "vanlig
arbeidstid”. %

Temaet yrkesaktivitet i familier med funksjonshemmete barn var imidlertid et tema som jeg
vurderte som sarlig relevant a belyse med empiri fra bade det kvalitative og kvantitative
materialet. Dette har bidratt til at temaene har blitt grundigere belyst pa andre mater enn jeg
ville oppnadd ved bare & benytte én metode eller ett datasett. Jeg kunne sjglsagt valgt andre
Igsninger, som eksempelvis & analysere bare det kvalitative materialet (for eksempel ga mer
inn i forskjellen i praktisering av ulike arbeidstilpasninger eller familietyper). Eller jeg kunne
valgt & utnytte spgrsmalene rundt yrkestilpasning i sparreskjemaet mer. Jeg vurderte det
viktigere & fa fram de noe ulike bildene det statistiske mgnsteret og foreldres erfaringer er

med a tegne.

For forholdet til hjelpeapparatet (paper 3), ble det sett som viktig a favne bade faktisk tilbud
og foreldres erfaringer. Det var derfor naturlig a bruke bade kvalitative intervjuer og

sparreskjema. Artikkelen kan ogsa ses som en oppfelging av studien av forholdet

# En kan selvfalgelig spekulere i hvorvidt foreldre med funksjonshemmete barn i mindre grad enn andre vil f&
barn i nye forhold. Slike eventuelle forskijeller vil vi ikke ha fanget opp med var design, og ma inntil videre sta
ubesvart.

% Data hentet fra Levekarsundersgkelsen 2003, er stilt til disposisjon gjennom Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD). Innsamling og tilrettelegging er opprinnelig utfart av Statistisk sentralbyra (SSB). Verken
SSB eller NSD er ansvarlig for analysen av dataene eller de tolkninger som er gjort her.

26 Muligheten for forskjeller i reell arbeidstid diskuteres imidlertid i paperet.
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familie/hjelpeapparat fra farste fase av prosjektet (Tessebro & Lundeby 2002, Lundeby &

Tassebro 2004), der vi hadde gode erfaringer med & kombinere de to metodene.

For a fange opp prosessen og foreldres erfaringer med skolestart og hva som bidro til "valg”
av skole (paper 4), var det ngdvendig a konsentrere analysen om intervjuene. Artikkelen
suppleres med noe data fra sparreskjemamaterialet, for & kunne si noe om omfanget av

valgmuligheter og eventuelt opplevelse av press.

| alle analysene kunne jeg ngdvendigvis valgt annerledes. Serlig kunne jeg ha lagt sterre
fokus pa variasjoner i tilpasninger mellom ulike familier og ulike foreldre. Men med tanke pa
at jeg ogsa gnsket a peke pa utvikling og endring over tid, altsa utnytte de longitudinelle
dataene, har jeg i de fleste analysene farst og fremst prgvd a fa fram hovedmenster, hovedspor
og hovederfaringer blant foreldre til funksjonshemmete barn i Norge i dag, riktignok fortsatt
med et blikk pa sentrale variasjoner i bade mgnster og erfaringer.

Paper 5 skiller seg litt ut fra de andre i s& mate. Her har jeg valgt & ga mer ensidig inn i én
type erfaring med hjelpeapparatet, det & ikke bli lyttet til”. Erfaringer representerer i og for
seg noe felles i det at den i en eller annen form og grad vil veere kjent for de aller fleste
foreldre til funksjonshemmete barn, sjgl om det ikke dermed representerer hovedmanster i
mgtet med hjelpeapparatet som helhet. Her var jeg avhengig av a ga inn i intervjumaterialet
for & fa tak i foreldres fortellinger og erfaringer. Vi har heller ikke sparsmal i spgrreskjema
som dekker temaet. Her har jeg imidlertid brukt intervjuer fra begge faser av prosjektet.

Analyse
| og med at jeg har bade kvalitative intervjuer, og kvantitative spgrreskjemadata, har jeg

ngdvendigvis mattet bruke ulike analyseteknikker. Nar det gjelder analyse av kvalitative data,
er det ofte vanskelig a redegjare ngyaktig for hva en har gjort. Der en i kvantitative analyser
kan referere til spesielle teknikker, er dette ikke sa liketil med analyser av kvalitative data.
Maten jeg gjer det kan variere ut fra problemstilling, men oftest har jeg en form for
temasentrert tilneerming til materialet (Thagaard 2002). Jeg bruker ulike former for
markeringer og kodinger av teksten i intervjuutskriftene. Videre bruker jeg gjerne matriser der
jeg plasserer ulike kategorier og tematikk fra det enkelte intervju (for eksempel i paper 4 og 5),

og der de farste matrisene gjerne blir grunnlag for videre kategoriseringer og tolkninger. Dette
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bruker jeg bade som et hjelpemiddel til & finne kategorier, og til & kunne ga gjennom
materialet mer systematisk og kontrollere at en har empirisk dekning for de kategoriene og
temaene en velger. Analyse og tolkning foregar samtidig gjennom hele intervjuprosessen,
ikke bare etter at en sitter med utskriftene. Gjennomlesinger av intervjuene for a danne seg
helhet og overblikk er en serlig viktig del av prosessen. Den beste beskrivelsen av maten jeg
analyserer intervjuer kan veere det Kvale (1997) kaller ”Ad hoc meningsgenerering”, der
analysen foregar i samspill mellom ulike teknikker. En vil gjerne lese gjennom materialet,
legge merke til mgnster og temaer, eventuelt telle, ssmmenligne, finne relasjoner, se etter

felles overordnede tema i forhold til spesielle tilfeller (abstrahere) med mer.

Kvale (1997) argumenterer for at det, jamfar krav om reliabilitet, eller det & kunne
argumentere for forskningsfunnenes konsistens, sjglsagt er viktig med ngyaktighet og
bevissthet gjennom hele forskningsprosessen. Men samtidig som hgy reliabilitet er viktig for a
motvirke vilkarlig subjektivitet, peker han pa at en for sterk fokusering pa dette, kan motvirke
kreativ tenkning og variasjon. | trad med dette kan en hevde at kanskje noe av det viktigste i
forskningsprosessen ikke foregar gjennom bruken av systematiske teknikker, men i de faser
som vanskeligere lar seg beskrive, der en bruker sin kreativitet og "forskerblikk”. Ved a
forsgke a redegjere sa godt som mulig for de valg jeg har gjort, her og i de enkelte paper, blir
det sa opp til leseren & avgjere i hvilken grad han/hun mener forskningen framstar som valid,

reliabel, og eventuelt overfagrbar (generaliserbar).

Nar det gjelder det kvantitative materialet, er det stort sett brukt enkle analyserteknikker. Dels
har det veert snakk om & bruke materialet rent deskriptivt, i form av frekvenser pa materialet
som helhet eller tatt ut for ulike grupper (yrkesaktivitet, familiemgnster). Dels har det veert
kjert korrelasjoner eller krysstabeller i SPSS for & finne sammenheng mellom ulike variabler.
Dette framgar av den enkelte artikkel. Poenget har ikke veert a kjare veldig kompliserte
analyser, men mer a bidra til en oversikt og gi en beskrivelse av familier med
funksjonshemmete barn og foreldreerfaringer pa ulike omrader. Metodetriangulering har veert

en overordna faring, mer enn a gjare analyser med avanserte teknikker.

Det er klart at i analyse og tolkning av et hvilket som helst datamateriale, vil ens egen
forforstaelse og erfaringer vaere med, og i en viss forstand kunne farge analysene. Det
viktigste i sa mate, mener jeg er a forsgke a redegjere sa godt en kan for de faglige
perspektiver en legger til grunn. Men i og med at jeg forstar all kunnskap som perspektivistisk,
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altsa fra et stasted, kan en ogsa stille sparsmal ved hvilken innflytelse min person og mine
erfaringer har pa de fortolkninger jeg gjer. Det at jeg sjal er mor, med erfaring med a
kombinere yrkesaktivitet med barneomsorg, med & samhandle med barnhage eller leve i en
familie, vil for eksempel sjglsagt veere del av min erfaringsbakgrunn og forforstaelse av
hvordan det erfares a vaere familie og foreldre i Norge i dag. Likedan vil mine personlige
sympatier, antipatier og falelser vare noe jeg beerer med meg. Men hvilke sider ved min
personlighet og hvilke av mine erfaringer far faktisk betydning nar jeg forsker? Strengt tatt
mener jeg slike forhold er umulig & redegjgre for, eller ha fullstendig oversikt over. Dessuten
er ogsa ens erfaringsbakgrunn noe en kan nyttiggjere seg i forskningsprosessen. Jeg mener
derfor at det viktigste her er at jeg hele tiden nar jeg analyserer og fortolker data har forsgkt &
reflektere rundt og stille kritiske sparsmal til mine egne tolkninger, ogsa i forhold til 4 unnga
subjektive tolkninger. En viktig kontroll og korrigering i sa mate er ogsa forskerfellesskapet,
for eksempel gjennom diskusjoner og lesing av utkast med veileder og andre kollegaer, og
gjennom tilbakemeldinger etter framlegg pa konferanser. I hvilken grad jeg har lykkes er sa

opp til andre a vurdere.

Etiske spagrsmal
Som Kvale (1997) papeker, harer ikke etiske vurderinger til noen enkelt del av

forskningsprosessen, men ma foretas fortlgpende, i forhold til tematisering, planlegging,
datainnsamling, analysering, verifisering og rapportering. Her vil jeg konsentrere meg om de

mer formelle sidene, knyttet til tillatelser, samtykke og behandling av datamateriale.

Prosedyrene for etablering av utvalg og datainnsamling var i pakt med forskningsetiske
retningslinjer. Fordi det er et longitudinelt prosjekt der listene over deltakere ma oppevares
utover den enkelte datainnsamling, skal det i henhold til personopplysningsloven og
personregisterloven sgkes konsesjon fra Datatilsynet (gitt i brev av 16. januar 1998). Etter
lovendring ble prosjektets prosedyrer vurdert av Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste/datafaglig sekretariat og tilradd (brev av 6. juni 2003). Prosjektet har hatt
meldeplikt til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

Godkjenningene av prosjektet innebzarer blant annet at farste gangs kontakt matte opprettes

gjennom barnehabiliteringsteamene. Prosjektet fikk dermed kun tilgang pa navn pa de som

valgte & svare. Navnelister oppbevares nedlast, og personidentifiserbare opplysninger
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registreres ikke elektronisk. Intervjuer ble tatt opp pa lydband, og disse oppbevares nedlast i
arkivskap nar de ikke brukes, og slettes etter transkribering. Nye sparreskjema, intervjuguider,
foresparsler og informasjonsskriv er blitt oversendt NSD for godkjenning far hver

datainnsamling.

Det er foreldrene som har samtykket til deltakelse i undersgkelsen. De er blitt informert om at
undersgkelsen er frivillig, og at de har mulighet til & trekke seg om de ikke lenger gnsker a
delta. Skriftlig samtykke ble innhentet ved at respondentene svarte til oss at de gnsket a delta.

De som senere har gnsket a trekke seg, er straket fra prosjektets lister.

Alt datamateriale er anonymisert for analyse. Ved rapportering fra prosjektet er det tilstrebet
at enkeltpersoner ikke skal kunne identifiseres. Nar det gjelder sparreskjemadata er dette
uproblematisk. For intervjuene kan det tenkes at noen av deltakerne vil kunne kjenne igjen
seg sjal i sitater og beskrivelser av ulike situasjoner. Pa samme mate kan jeg aldri vere
hundre prosent sikker pa at ikke noen som for eksempel jobber eller har jobbet med noen av
barna og familiene kan kjenne igjen enkelte beskrivelser. Til det er gruppen
funksjonshemmete barn i Ser-Trendelag i de gitte aldersgrupper for liten. Imidlertid er funn
og eksempler rapportert pa en mate som gir lite samlet informasjon om den enkelte familie,
og der de fleste sitater og situasjoner er eksempler pa mer generelle hendelser som kan gjelde
flere. Og det gis selvfalgelig ikke personidentifiserbare opplysninger som jeg vurderer til &

kunne vere til skade for enkeltpersoner.
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Sammendrag av artiklene

Paper 1:
Lundeby, H. & Tgssebro, J. (2007): Family Structure in Norwegian Families of Children with
Disabilities. Journal of Applied Research on Intellectual Disabilities 3, 246-256.

Her stiller vi spgrsmal om hvorvidt familiemgnsteret i familier med barn med nedsatt
funksjonsevne skiller seg fra familier flest med barn pa samme alder, nar det gleder foreldres
samlivsstatus og antall barn i familien. Demografiske data fra spgrreskjemaundersgkelsene
som beskriver husholdssammensetningen til barn med nedsatt funksjonsevne pa to tidspunkt

ble sammenlignet med korresponderende tall fra Barnestatistikken, Statistisk sentralbyra.

En utbredt oppfatning har veert at foreldre med funksjonshemmete barn har sterre risiko for
samlivsbrudd enn foreldre til barn flest, og at de oftere vil avsta fra a fa flere barn. Dette har
tidligere igjen gjerne veert forstatt som en direkte konsekvens av belastningen med a fa et
funksjonshemmet barn, i trad med en patologiserende forstaelse av disse familiene. |
artikkelen framheves likheten til familiemgnster i familier flest i Norge i dag, samtidig som
vare funn peker i retning av at det er feerre snarere enn flere samlivsbrudd i familier med
funksjonshemmete barn. | diskusjonen rettes oppmerksomheten mot forhold i konteksten, i
samfunnet familiene lever i. Kan funnene tolkes som en indikasjon pa at generelle
samfunnsmessige variasjoner og mgnstre gir en bedre prediksjon av familiemgnster i familier
med funksjonshemmete barn i et gitt samfunn, enn tilstedeveerelsen av et barn med nedsatt
funksjonsevne isolert sett? Det diskuteres ogsa, i den grad et funksjonshemmet barn likevel
kan forstas som en “risikofaktor”, hvor vidt gode hjelpeordninger i Norge kan fungere som
buffer mot skilsmisse, eller om et utilstrekkelig hjelpesystem snarere bidrar til at disse
foreldrene opplever starre hindringer mot ogsa a kunne velge a skille lag? Variasjon i maten

ulike foreldre tilpasser seg sin situasjon papekes.

Paper 2:
Lundeby, H. (2006): Hva med jobben? Om yrkesaktivitet blant foreldre til barn med nedsatt
funksjonsevne, i Tassebro, J. og Ytterhus, B. (red.): Funksjonshemmete barn i skole og

familie. Inkluderingsideal og hverdagspraksis, s. 209-24. Oslo: Gyldendal Akademisk.
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I likhet med paper 1, gjares det her statistiske sammenligninger mellom karakteristika ved
familier med funksjonshemmete barn og familier flest, her knyttet til foreldrenes grad av
yrkesaktivitet. Her blir spgrreskjemadata sammenlignet med et utvalg av foreldre med barn i
samme aldersgrupper, hentet fra Levekarsundersgkelsene, Statistisk sentralbyra.

Dette suppleres med data om foreldres egne erfaringer med og vurderinger av kombinasjonen
yrkesaktivitet/omsorg for funksjonshemmet barn, fra intervjuene og fra sparreskjema. Er den
avtalte arbeidstida i samsvar med hva de gnsker og hva de faktisk far til? Hvilke

tilpasningsmuligheter finnes, og hva gjer foreldrene?

Bade tidligere norske undersgkelser, og den internasjonale litteraturen, viser at sarlig madre
med funksjonshemmete barn ofte far en svakere tilknytning til arbeidslivet, igjen forstatt som
en konsekvens av merarbeidet med det funksjonshemmete barnet. Jeg fant at i Norge i dag er
en lavere andel (gifte/samboene) mgdre til funksjonshemmete barn yrkesaktive sammenlignet
med mgdre flest (om lag 10 % forskjell). Blant madre som er i arbeid, gker andel
deltidsarbeidende for mgdre med funksjonshemmete barn fra farste til andre datainnsamling,
mens andelen reduseres for madre flest. Forskjellen mellom madregruppene gar pa andel som
arbeider lang deltid versus fulltid, noe som kan forstas som en tendens til & forsgke a redusere
minst mulig. Fedrene opprettholder fulltids yrkesaktivitet ogsa om de har et funksjonshemmet
barn, sjgl om ogsa de gjennomsnittlig arbeider noe faerre antall timer i uka enn fedre flest. Det
er samtidig verdt & merke seg at verken barnets funksjonsniva eller type funksjonshemming
kunne brukes til & predikere hvorvidt mor er yrkesaktiv eller ikke. Nar det gjaldt gruppen av
mgdre som arbeidet kort deltid, var denne imidlertid overrepresentert av mgdre med barn med

de mest alvorlige funksjonsnedsettelsene.

Sjel om tilstedeveaerelsen av et barn med nedsatt funksjonsevne i familien innebar en gkt
sjanse for lavere sysselsetting og kortere arbeidstid for mor, rettes oppmerksomheten i
artikkelen mot det forhold at disse mgdrene, i et komparativt perspektiv, i sa stor grad faktisk
bade er yrkesaktive og jobber sa vidt lange dager. Dette peker igjen mot at kontekstuelle
forhold, ikke minst det som legger fgringer for foreldre flest, har stor betydning ogsa for
yrkesaktiviteten til mgdre med funksjonshemmete barn. Fra foreldrenes stasted, syntes det
imidlertid viktig a finne en tilpasning til yrkesaktivitet som reduserte spriket mellom avtalt og
faktisk arbeidstid, med andre ord en stillingsandel, type jobb og organisering av arbeidet som
korresponderer med hva de faktisk far til 2 ga opp med andre arbeidsoppgaver. Betydningen
av ulike typer offentlig stette diskuteres.
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Paper 3:

Lundeby, H. & Tassebro, J. (2007): ”Det er jo milepzler hele tiden”. Om familien og "det
offentlige”, i Tassebro, J. og Ytterhus, B. (red.): Funksjonshemmete barn i skole og familie.
Inkluderingsideal og hverdagspraksis, s. 244-279. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Her rettes sgkelyset mot en sveert sentral del av omgivelsene og den konteksten foreldre med
funksjonshemmete barn er avhengige av i utformingen av sitt hverdagsliv: Det offentlige
hjelpeapparatet. Foreldres erfaringer med det norske velferdssystemet og i konkrete mater
med ulike instanser og personer fram til barna er 8-10 ar star i fokus. Sparreskjemamateriale
fra to tidspunkt brukes til & gi en oversikt over tilfredshet og problemer knyttet til
hjelpeapparatet, behovsdekking og tilgjengelighetsproblematikk, og ikke minst stabilitet og
endring i lgpet av disse tidlige arene. Enkelte funn utdypes og tolkes med hjelp fra
intervjudata. Intervjumateriale fra andre datainnsamling har ogsa veert analysert med tanke pa

a spore sentrale kjennetegn i forholdet til hjelpeapparatet nar barna var i tidlig skolealder.

| kapittelet gis en situasjonsbeskrivelse av mgtene med det offentlige slik det erfares fra
foreldres stasted. Fokus rettes ogsa mot forhold (individuelle sa vel som strukturelle) som
synes a bidra til at foreldre opplever & fa gode tjenester som er til hjelp i hverdagen for barn
og familie, s& vel som de forhold som synes a bidra til at tilgangen pa hjelp blir problematisk
eller at hjelpa oppleves som lite tilfredsstillende, fravaerende eller tidvis ogsa direkte negativ.
Skolestart var en sentral og tidkrevende “topp” i mgtene med hjelpeapparatet, og skolen den
mest sentrale arena for samarbeidet med hjelpeapparatet nar barna hadde nadd 8-10 ars alder.
Foreldre forteller om varierende erfaringer, bade harde kamper og konflikter og om godt og
konstruktivt samarbeid med sa vel skole som andre innstanser. | sum er foreldrene mer
positive enn negative i sine vurderinger av hjelpeapparatet. Men uansett gode eller darlige
erfaringer forteller de om tidkrevende prosesser og om ngdvendigheten av a veere pa vakt, noe
som peker pa at samarbeidet med offentlige innstanser ikke bare er en kilde til hjelp, men
0gsa et betydelig merarbeid. Det fortelles om gode ordninger, nar de er etablert, men samtidig
om et sveert sarbart system. Dilemmaer knyttet til foreldres behov for det enkle og
forutsigbare, men samtidig fleksible tjenester, sa vel som til koordinering og fragmentering,

samt tilgangen til tjenester i det byrakratiske system, diskuteres.
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Paper 4:
Lundeby, H. (2006): Hvor skal barnet ga? Om inkluderingens kar og foreldrenes medvirkning
i "valg” av skole, i Tagssebro, J. og Ytterhus, B. (red.): Funksjonshemmete barn i skole og

familie. Inkluderingsideal og hverdagspraksis, s 102-133. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Pa et plan handler kapitlet om foreldrenes mgte med hjelpeapparatet i én type situasjon; det
som handler om mgtet med skolen og beslutninger om hvilken skole barnet skal starte ved og
dermed hvilket skoletilbud barnet skal motta. Pa et annet plan handler det om a stille sparsmal
ved hvilken rolle foreldrene har i forhold til a forklare den dels segregerende praksisen vi
finner i norsk skole i dag, der en del elever med funksjonsnedsettelser fortsatt skilles ut i egne
skoler og grupper, til tross for inkluderingsideologi og sterke sentrale faringer mot ”en skole
for alle”. Kapitlet bygger i hovedsak pa analyser av hva foreldre fortalte om forberedelse til
skolestart i de kvalitative intervjuene, og hva de tenkte, gjorde og mette i den forbindelse,
supplert med kvantitative data som gir oversikt over foreldres opplevelse av valgmuligheter

og hvilket skoletilbud barna endte pa.

| kapitlet draftes hvilke muligheter foreldre har for brukermedvirkning, eller reell innflytelse
nar det gjelder barnas skoleplassering, og ikke minst hvilke kriterier foreldrene er opptatt av
og hva som til syvende og sist blir bestemmende for foreldres valg. Det stilles dessuten
spgrsmal ved om de i det hele tatt har valg. Mange barn begynner pa sin narskole uten at
alternativer har vert vurdert. Foreldrene har i sa mate ikke gjort noe valg. Dette gjelder de
som bor pa mindre steder, der det gjerne er bare én skole som er aktuell, eller der barnet har
en bevegelseshemming, og ikke vesentlige laerevansker, altsa der det utelukkende vil vere
snakk om fysisk tilrettelegging. Sjgl om flertallet av barn endte med 4 starte pa sin neerskole,
har likevel mange foreldre vaert gjennom en valgprosess. Gjennom analysene fant jeg at en
gruppe foreldre sgkte spesielt mot tilrettelagte spesialgrupper, en annen gruppe sgkte spesielt
etter et godt inkluderende miljg i vanlig skole, mens en tredje gruppe var mer apen med tanke
pa hva slags type tilbud som ville veere det beste. Sentralt for foreldrenes beslutninger var
forhold som hvilken skole framstar som mest imgtekommende og positiv, hvor synes
skoletilbudet mest forutsigbart, best egnet for eget barn, og ikke minst, hvilke konkrete tilbud
finnes faktisk tilgjengelig i kommunen. Kapitlet illustrerer hvordan de faringer foreldrene
meter, bade i form av rad, motvilje og velvilje, samt faktisk tilgjengelige alternativer, far
betydning for foreldres valg. Hvordan slike fgringer for noen gir muligheter og for andre
begrensinger bade i forhold til & "velge” spesialtilbud og vanlig skole, diskuteres.
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Paper 5:
Lundeby, H. & Tassebro, J: Exploring the Experiences of ‘Not Being Listened to’ From the
Perspective of Parents with Disabled Children. Accepted for publication in Scandinavian

Journal of Disability Research, June 2008.

| dette paperet har vi valgt & ga naermere inn i én type negativ foreldreerfaring i mgtene med
hjelpeapparatet: Foreldres opplevelse av at deres syn ikke blir lyttet til. Sjgl om slike
erfaringer ikke kan sies a representere majoriteten av foreldrenes mgter med hjelpeapparatet,
er det likevel en erfaring de fleste foreldre har gjort seg, i stgrre eller mindre grad. Slike
erfaringer har ogsa gjennomgaende veert beskrevet som belastende av foreldrenes, og som en
sentral faktor i de tilfeller samarbeidet med hjelpeapparatet er vanskelig. Samtidig synes
erfaringene a sta i motsetning til idealer om brukermedvirking, andre ord som i konflikt med
en generell ideologisk styrking av brukernes posisjon i utforming av offentlige tjenester.
Gjennom analyse av konkrete situasjoner der foreldre beskriver fenomenet hentet fra de
kvalitative intervjuene pa to tidspunkt, rettes fokus mot hvordan slike situasjoner oppleves og

forstas av foreldrene. Hvilke forhold foreldrenes opplevelse kan veere uttrykk for, diskuteres.

Foreldres erfaringer ble kategorisert og tolket som uttrykk for tre ulike former for konflikter
eller uenigheter forbundet med: 1) Problemdefinering: Hva er problemet, hvordan defineres
barn og foreldre, og hvilke tiltak pa hvilke arenaer antas & kunne redusere problemet. 2)
Portvaktrollen: Hvem kvalifiserer for hvilke tjenester, og hvilke kriterier skal inkluderes i
vurderinga, og 3) Jurisdiksjon: Spgrsmalet om hvem som har formell rett til & influere og
bestemme i ulike typer spgrsmal. Det syntes som flere ulike former for konflikter og faglige
uenigheter, individuelle motsetninger og ogsa trekk ved velferdssystemet var i spill nar
foreldre opplevde a ikke bli lyttet til. Foreldrene satt likevel ofte igjen med en falelse av at
deres kompetanse som foreldre ble neglisjert eller nedvurdert i disse situasjonene. Basert pa
foreldres beskrivelser, syntes det ogsa ofte & vere et underliggende problem at foreldre ble
frargvet muligheten til & veere med & definere situasjonen og/eller bidra til lgsninger. | paperet
diskuteres ulike dilemmaer knyttet til brukermedvirkning, eller det & faktisk lytte til foreldrene.
Samtidig framheves de problemer som oppstar nar en ikke evner a lytte til foreldrene, slik de
kom til syne i foreldrenes beskrivelser. Ogsa dette paperet peker pa foreldrenes avhengighet
av og sarbarhet i forhold til hjelpeapparatet og understreker ngdvendigheten av lydhgrhet og
partnerskap i dette samarbeidet, om foreldrene til funksjonshemmete barn skal oppleve det
offentlige hjelpeapparatet som faktisk hjelp.
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KAPITTEL 9

Hva med jobben?

Om yrkesaktivitet blant foreldre til barn
med nedsatt funksjonsevne

Hege Lundeby

«A prove @ jobbe i en full stilling ndr en har et barn med en funksjons-
hemming, det er vanskelig. Det er ikke mange som kan det ...» (far).
«Altsd, det er jo vanskelig hvis en har tre friske unger ogsd — tida strekker
ikke til, men det er nesten umulig med Kari. Det er det som er forskjellen»
(mor). «Du har ikke noe valg» (far).

Dette forteller foreldrene til ei jente med sterkt nedsatt funksjonsevne. Inter-
vjuutdraget illustrerer vanlige oppfatninger, nemlig at foreldre i denne situa-
sjonen sjelden eller aldri er fulltids yrkesaktive, at et funksjonshemmet barn
forsterker den tidsklemma mange foreldre befinner seg i, og at foreldrene har
fa valgmuligheter i sin tilknytning til arbeidslivet. I dette kapitlet rettes soke-
lyset nettopp mot yrkesaktiviteten til foreldre med barn med nedsatt funk-
sjonsevne. Erfaringene over refererer til ett foreldrepar. De har opplevd a

«mote veggen» i forseket pa 4 holde yrkesaktiviteten oppe, en dyrekjopt erfa-
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KAPITTEL 9

ring i deres liv. De er ikke alene om slike erfaringer. Samtidig har foreldre
ulike erfaringer med tilpasning til arbeidslivet, og alle vil ikke kjenne seg igjen
i beskrivelsen over.

I dette kapitlet beskrives forst omfanget av yrkesaktiviteten til norske fami-
lier med funksjonshemmete barn ved begynnelsen av det 21. drhundre, sam-
menlignet med familier flest. Dernest rettes sokelyset mot foreldrenes erfa-
ringer, strategier og preferanser. Et underliggende spersmal blir om og i
hvilken grad henholdsvis medres og fedres yrkesaktivitet barer preg av livet
med et funksjonshemmet barn. Er det mulig & skape balanse mellom yrkes-
aktivitet pa den ene siden og utvidet omsorgsansvar pé den andre?

Analysene bygger pd sporreskjema og intervjuer fra undersokelsen «A
vokse opp med funksjonshemming», med hovedfokus pa foreldre med barn i
smaskolealder (se kapittel 2 og vedlegg). Sammenligning med arbeidstida til
foreldre flest er basert pi et utvalg av data fra levekirsundersokelsen 2003',
bestdende av medre og fedre med egne barn i aldersgruppa 810 ar i hushold-

. 2
ningen.

1. Data er hentet fra Levekdrsundersgkelsen 2003, og er stilt til disposisjon gjennom Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD). Innsamling og tilrettelegging er opprinnelig
utfort av Statistisk sentralbyréd (SSB): Verken SSB eller NSD er ansvarlig for analysen av
dataene eller de tolkninger som er gjort her.

2. Tallene ndr det gjelder andel yrkesaktive er delvis sammenlignbare. For foreldre til barn
med funksjonsvansker, bygger vi henholdsvis pd andel som har oppgitt inntektsgivende
arbeid som sin «hovedbeskjeftigelse», samt andel som har oppgitt en ukentlig arbeidstid.
Fra levekarsundersgkelsen brukes andel som er «vanligvis sysselsatt», samt andel som har
oppgitt ukentlig arbeidstid. Spersmaélet om arbeidstid som er stilt i de to undersekelsene
er noenlunde likelydende, og derfor sammenlignbare. I «A vokse opp med funksjonshem-
ming» er spersmélsformuleringen: «Hvor mange timer jobber du/dere en vanlig uke
medregnet overtid (Om timetallet varierer, oppgi ca gjennomsnittlig uketall). I Leve-
karsundersokelsen 2003 er folgende to spersmal stilt om vanlig ukentlig arbeidstid: 1:
Hvor mange timer per uke arbeider du vanligvis i alt i ditt hovedyrke? Regn ogsa med
betalte overtidstimer og ekstraarbeid hjemme i forbindelse med dette arbeidet, og 2: Hvor
mange timer per uke arbeider du vanligvis i alt i ditt bi-yrke? Regn ogsa med betalte over-
tidstimer og ekstraarbeid hjemme i forbindelse med dette arbeidet. Svaret pa disse to
spersmalene er summert for sammenligninger av arbeidstid som gjores i dette kapitlet.
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HVA MED JOBBEN?

Det er liten tvil om at det 4 4 et barn med en funksjonsnedsettelse vil ha
innvirkning pd en familie. En betydelig grad av merarbeid for foreldrene i
disse familiene er velkjent (Haavind, Ingstad og Mahle 1984, Ingstad og
Sommerschild 1984, Read 2000, Tassebro og Lundeby 2002), noe som sjol-
sagt vil kunne pavirke foreldrenes yrkesaktivitet. Likevel kan en aldri ta for
gitt hvilke konsekvenser dette far i den enkelte familie, siden familielivet vil
veere preget av sd mange ulike individuelle, relasjonelle og strukturelle for-
hold. Det vil sjelden eller aldri vaere slik at funksjonshemmingen til et barn
alene kan forklare et fenomen i en familie (Seligman 1999). Det eksisterer
ogsa en del myter eller «vedtatte sannheter» om konsekvensen av 4 fa et
funksjonshemmet barn. Eksempelvis hevdes det ofte at det er saerlig mange
skilsmisser i disse familiene, skjont ulike studier peker i helt forskjellige ret-
ninger (Seligman 1999). Slike forhold vil alltid variere blant annet med tid
og sted.’

Foreldres yrkesaktivitet ma pa samme vis forstds i en videre kontekst.
Yrkesaktivitet varierer utvilsomt med de samfunnsmessige forhold familiene
lever under, med tid og sted. I Vest Europa har vi generelt sett en gkning i
kvinners yrkesaktivitet de siste tidrene. Men ogsd innen samme kulturkrets, sa
som mellom de vesteuropeiske landene, finner vi forskjeller. Blant annet vari-
erer foreldres, og sarlig medres yrkesaktivitet, med forhold som arbeidsmar-
kedspolitikk (ulik regulering av arbeidstida, tilgang pé deltidsarbeid mm),
familie- og omsorgspolitikk (foreldrepermisjonsordninger, tilgang til barne-
hager, kontantoverferinger m.m.) (se Crompton og Lyonette 2005, Ellingsae-
ter 2005, Knudsen og Waerness 2001). Individuelle forhold som utdanning og
antall barn spiller ogsé inn, men fér ikke alltid samme betydning for yrkesak-
tivitet i ulike land. For eksempel virker barn begrensende pd modres yrkesak-
tivitet i Storbritannia, men ikke i Danmark (Warren 2000). Men vi finner ogsa
likhetstrekk mellom de ulike landene, slik som at medre gjennomgéende job-
ber mindre enn fedre, eller at medres yrkesaktivitet varierer langs en klassedi-
mensjon (Warren 2000). I tillegg spiller personlige preferanser og muligheter

3. For norske forhold, se Tassebro og Lundeby 2002, Lundeby (kommer).
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for valg en viss rolle. Samtidig har det veert vist at kvinners yrkesaktivitet sjel-
den velges rett fram ut fra kvinnenes holdninger eller gnsker, men mer er
resultat av et komplisert samspill mellom ens holdninger og praktiske struk-
turelle foringer (Crompton og Lyonette 2005). For 4 kunne stille sparsmal om,
og eventuelt hvilken betydning et funksjonshemmet barn har for foreldres

yrkesaktivitet, ma vi ta utgangspunkt i dagens norske medre og fedre flest.

Den norske konteksten og yrkesaktivitet
blant norske madre og fedre

Barn i Skandinavia har en storre andel yrkesaktive modre enn barn i de fleste
andre europeiske land. Fra 60-tallet og fram til i dag har medre i stor grad
forlatt husmorrollen til fordel for en rolle som yrkesaktiv, mens fedres yrkes-
aktive rolle har vert stabil gjennom hele perioden (Jensen m.fl. 2004). Seerlig
okte sysselsettingen blant smédbarnsmedre sterkt gjennom 1980 og 90-tallet,
med 25-30 prosent (Ellingseter 2004).

Hvor stor andel av medre og fedre som regnes som yrkesaktive er avhengig
av hvilke mél for lennsarbeid en tar utgangspunkt i.* Om en ser pa andel sys-
selsatte’, viser tall fra arbeidskraftundersokelsen 2001 at 75 prosent av medre
med barn 0-2 dr er registrert som sysselsatt, tilsvarende gjaldt om lag 85 pro-
sent av medre med yngste barn fra 3—15 ar. Blant fedrene er sysselsettinga pd
om lag 94 prosent uavhengig av barnas alder. Men a vare registrert som sys-
selsatt er ikke nedvendigvis det samme som faktisk & veere i arbeid. Om en
sper hvor mange som i praksis var i arbeid sist uke, viser tall fra arbeidskraft-
underspkelsen at mellom 20 og 25 prosent av sysselsatte mgdre og 10-13 pro-

sent fedre er midlertidig fraveerende fra jobben (i forbindelse med permisjo-

4. For naermere redegjorelse for ulike typer statistiske mal for yrkesaktivitet, se Kitterod og
Kjeldstad (2004).

5. Som sysselsatte i arbeidskraftundersgkelsen regnes de som utforte inntektsgivende arbeid
av minst en times varighet i undersokelsesuka, samt personer som har slikt arbeid, men
som var midlertidig fraveerende pga sykdom, ferie, lonnet permisjon, eller ulgnnet per-
misjon av under ett ars varighet (Kitterod og Kjeldstad 2004).
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ner, sykefraver, ferie eller lignende). Serlig stort er spriket for medre til de
yngste barna, som ofte vil vaere ute i omsorgspermisjon (Kittered og Kjeld-
stad 2004).

Norske kvinner arbeider i langt sterre grad deltid enn hva som er vanlig
ellers i Europa (Lohne og Renning 2005). Nar det gjelder medres yrkesakti-
vitet har det veert en gkning i andel heltidsarbeidende i lgpet av 1990 tallet,
med en tilsvarende nedgang i deltidsarbeid. Andel med heltid eller overtid
har gkt mest blant medre med de aller yngste barna. Men mange av disse er
i praksis ute i permisjon. Men ogsd om en ser samlet pd medre (uavhengig
av yngste barns alder) har vi hatt en utvikling mot mer heltidsarbeid og
mindre deltidsarbeid. Blant fedrene har utviklingen i samme periode gatt
mot at faerre jobber ut over normalarbeidstid. Men fortsatt er deltidsarbeid
en sjeldenhet blant fedrene, uavhengig av barnas alder. Og fortsatt jobber
over halvparten av megdrene deltid, uavhengig av barnas alder (Kittered og
Kjeldstad 2004).

Foruten yngste barns alder har medres yrkesaktivitet i stor grad vist seg &
variere med sivilstatus. Enslige forsorgere har hatt en saerlig utsatt posisjon péa
arbeidsmarkedet. Mens medre generelt gkte sin yrkesaktivitet betraktelig
gjennom de siste tidrene, hang enslige modre lenge etter. Andelen sysselsatte
har hele tiden vert lavere for enslige, bdde nér det gjelder modre og fedre
(Kjeldstad og Skevik 2004). Men for enslige yrkesaktive har ikke deltidsarbeid
veert like vanlig som for gifte og samboende, flertallet er i heltidsarbeid
(Kjeldstad og Rensen 2002). Mgdres utdanningsniva er en annen sentral fak-
tor, medre med hoyere utdanning jobber mer enn medre med lavere utdan-
ning. Ulike muligheter pa arbeidsmarkedet sd vel som ulike preferanser fra
medre med ulik utdanningsbakgrunn har veert gitt som forklaring (Ugre-
ninov 2003). Slike forhold mé forventes ogsd a ha betydning om barnet har
en funksjonsnedsettelse.

Generelle velferdspolitiske ordninger for familier kan gi viktige foringer
med hensyn til foreldres, og serlig medres yrkesaktivitet (ogsa for foreldre
med funksjonshemmete barn). Betydningen av politiske foringer i forhold til
gjeldende familiepraksiser skal likevel ikke overdrives (Ellingseter og Leira
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2004). Foreldre kan ogsé velge, eller fole seg tvunget til & handle, pa tross av
de foringer som ligger i politikken. Alt dette er sentrale elementer ved kontek-
sten rundt familier med barn med funksjonsnedsettelser. Men for foreldre til
funksjonshemmete barn vil ogsd tilgang til ekonomisk stette (for tapt
arbeidsfortjeneste) vare sentralt for 4 kunne velge a redusere arbeidstiden.
Samtidig vil tilgang pd praktisk hjelp kunne gjore det mulig & velge yrkesakti-
vitet. Betydningen av slike forhold kommer vi tilbake til.

Betydningen av kjonn

Familier med funksjonshemmete barn har altfor ofte vaert framstilt i kjonns-
noytrale termer i forskningen (Traustadéttir 1991). Ofte har det veert tatt for
gitt at medre i forste rekke er orientert mot hjem og barneomsorg (Trausta-
déttir 2004), snarere enn mot yrkesaktivitet. Det generelle bildet som er teg-
net over viser hay grad av yrkesaktivitet blant norske medre, og lite av den
tradisjonelle husmorrolla, samtidig som det er en tydelig kjgnna tilpasning
som gjores.

Det er fortsatt medre som i sterst grad tilpasser arbeidstida til omsorgssi-
tuasjonen. Det samme kan sies om foreldre til barn med funksjonsnedsettel-
ser. Flere studier har dokumentert at serlig modre i disse familiene reduserer
sin yrkesaktivitet (Lorentzen 1992, Shearn og Todd 2000). Til tross for at
fedrene trar til som omsorgspersoner i disse familiene nér situasjonen krever
det (Gulbrandsen 2000), er det likevel flere som hevder at arbeidsdelinga
mellom medre og fedre i familier med funksjonshemmete barn tenderer mot
a bli mer tradisjonell enn i familier flest (Lewis, Kagan og Heaton 2000). Det
er dpenbart nodvendig 4 ha et spesielt blikk for kjenn i analysen, men uten at
en kan ta det for gitt hvilken betydning kjenn fir for hvordan disse familiene
innretter seg. Hoyst sannsynlig har medre med funksjonshemmete barn de
samme (eller like forskjellige) onsker og behov nar det gjelder det a veere
yrkesaktiv som modre flest (Bower og Hayes 1998).
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Mors og fars arbeidstilknytning

Hvilken yrkestilpasning har sd foreldre med funksjonshemmete barn? Vi kan
umiddelbart sl fast at modre og fedre har sveert ulik tilpasning. Et interessant
sporsmal er like fullt hvor store kjonnsforskjellene er, og ogsd hvorvidt for-
skjellene blir storre eller mindre gjennom livslopet. Nédr det funksjonshem-
mete barnet var i forskolealder, oppga 96 prosent av fedrene inntektsgivende
arbeid som sin hovedbeskjeftigelse, mot 63 prosent av mgdrene. Videre var
det 66 prosent av medrene som oppga & veere yrkesaktive ved at de oppga en
ukentlig arbeidstid.® Fire dr senere, nar barna var i sine forste skoledr, oppgir
95 prosent av fedrene og 74 prosent av madrene yrkesaktivitet som sin hoved-
beskjeftigelse. Det er ogsa 74 prosent av medrene oppgir ogsd en ukentlig
arbeidstid, det vil si at de er yrkesaktive minst en time i uka.” Med andre ord
er det fortsatt store forskjeller i yrkesaktivitet mellom meodre og fedre. Men
samtidig som fedre opprettholder en hey arbeidstilknytning, er differansen
til modrene redusert.

Hva s& med de som er i arbeid? Vi vet at deltidsarbeid generelt er vanlig
blant kvinner og langt mer sjelden blant menn, men hvordan er det blant for-
eldre til barn med nedsatt funksjonsevne? Vi konsentrerer oss ogsa her om
sammenligninger mellom medre og fedre i var undersekelse. Tabell 9.1 viser
andel modre og fedre med ulik arbeidstid pd to tidspunkt i barnas oppvekst.
Kjennsforskjellene er sldende. Det er et fatall av fedrene som jobber deltid, og
mer enn en av fire sysselsatte fedre arbeider ogsd mer enn 45 timer i uka. Blant
medrene pd sin side, kan en grovt sett si at to tredeler arbeider deltid, og om
lag en femtedel mindre enn 20 timer i uka. Kun et lite mindretall av modrene

jobber mer enn normalarbeidstid, mens om lag 30 prosent arbeider heltid.

6.  Alle tallene her gjelder modre og fedre som bor sammen med barnet.

7. Vimd anta at andel medre som er i arbeid i praksis er noe hgyere enn det som kommer
fram her. Enkelte (N=12) av medrene som har oppgitt yrkesaktivitet som sin hovedbe-
skjeftigelse har ikke oppgitt noen arbeidstid. Tilsvarende kan ogsa gjelde noen som arbei-
der lite. Vi ser at blant fedre, der en stor andel er oppgitt & ha yrkesaktivitet som sin hoved-
beskjeftigelse, er det oppgitt en arbeidstid kun for 88 % av fedrene som bor med barna i
1999, 0g 91 % i 2003.
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Tabell 9.1 Vanlig arbeidstid for sysselsatte mgdre og fedre til barn med funksjons-
nedsettelser i to faser av barnas livslep, barn 4-6 ar, 1999 og barn 8-10 ar, 2003.
Prosent

Modre Fedre

Barn 4-6 ar Barn8-10ar Barn4-6ar Barn 8-10 ar
(N=389) (N=336) (N=458) (N=342)

Kort deltid (1-19 timer) 21 21 1 2
Lang deltid (20-34 timer) 44 46 5 5
Heltid (35-44 timer) 31 29 65 65
Overtid (45 timer +) 4 4 29 28

100 100 100 100

Et péfallende trekk ved tabellen er likheten i fordeling av arbeidstid fra barnet
var i smabarnsfasen til fire dr senere. Dette betyr ikke at den enkelte mor eller
far ikke kan ha endret sin stillingsandel. Andelen yrkesaktive er jo dessuten
ogsd endret, med flere av medrene i arbeid. Likevel gir fordelingene en indi-
kasjon pé at foreldrenes grad av yrkesaktivitet i disse familiene er relativt sta-
bil. Spersmalet blir da, er dette annerledes enn for familier flest?

Sammenligning med foreldre flest®

For & undersoke hvilken betydning et funksjonshemmet barn har for forel-
dres arbeidstid, er det nodvendig & gjore sammenligninger med andre forel-

dre som har barn i samme alder. Vi starter med gifte/samboende madre.

Gifte og samboende madre

Nar barna var i forskolealder fant vi noe forskjell i yrkesaktivitet blant
medrene. Andelen sysselsatte blant gifte/samboende medre var 69 prosent i

var undersokelse, mot 78 prosent blant medre med barn under 7 ar generelt.

8. Her gjelder tallene gifte/samboende medre/fedre som bor sammen med barnet, uavhen-
gig om den de er gift/samboende med er barnets andre forelder.
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Videre arbeidet 65 prosent av sysselsatte medre med funksjonshemmete for-
skolebarn deltid (<35 timer i uka) mot 57 prosent av andre sysselsatte sma-
barnsmedre. Og forskjellene til modre flest gkte med alvorligere funksjons-
nedsettelse (Tossebro og Lundeby 2002). Hva sd fire ar etter, ndr barnet har
nddd skolealder? T var undersokelse har 74 prosent oppgitt inntektsgivende
arbeid som sin hovedbeskjeftigelse (tilsvarende andel har oppgitt & vaere i
arbeid minst en time i uka). Til sammenligning oppgir 84 prosent av tilsva-
rende gruppe madre i levekarsundersokelsen at de «vanligvis er sysselsatt».
Forskjellen mellom utvalgene er signifikant.” Sammenlignet med fire ar tidli-
gere har med andre ord andelen sysselsatte medre okt i begge grupper. Det
som er serlig verdt & merke seg er likevel at det er om lag ti prosent ferre
yrkesaktive blant medre til funksjonshemmete barn enn blant medre flest pa
begge tidspunkt.'

Hva sa med arbeidstida til de som er i arbeid. I tabell 9.2 sammenlignes
arbeidstida mellom gifte/samboende modre til barn med og uten funksjons-
nedsettelser. Sammenlignet med fire ar tidligere har andel sysselsatte medre
med funksjonshemmete barn som arbeider deltid (mindre enn 35 timer i
uka) gkt svakt til 68 prosent, mens for medre flest har andelen i deltid blitt
svakt redusert til 53 prosent. Samlet sett betyr disse moderate endringene at
forskjellen mellom de to gruppene medre har gkt, og na er pd merkbare 15
prosent forskjell i andel deltidsarbeidende.'" Dette m4 ses som en indikasjon
péa at medre til funksjonshemmete barn sakker akterut i forhold til medre
flest etter hvert som barna blir eldre. Gjennomsnittlig arbeidstid mellom de
to gruppene er ogsd signifikant forskjellig, 28,1 timer i uka for medre med

funksjonshemmete barn, mot 30,5 timer for modre flest.'> Med andre ord,

9.  t=2,84, p<0.05.

10.  Vear oppmerksom pé at faren for underrapportering er noe storre i var undersokelse
basert pa sporreskjema, der de som unnlater & oppgi en arbeidstid bli tolket som «ikke
sysselsatt» (jf fotnote 7). I levekdrsundersekelsen som baseres pa intervju, vil disse lettere
kunne holdes utenfor, som «missing data». Med andre ord kan forskjellene reelt sett
kunne veere noe mindre enn det som kommer fram her.

11.  t=3.07, p<0.05.

12.  t=2.30, p<0.05.
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yrkesaktive modre til barn med nedsatt funksjonsevne jobber noe oftere del-
tid, og har noe feerre arbeidstimer per uke sammenlignet med medre flest.
Men vi kan samtidig merke oss at forskjellen gir pé bruken av lang deltid
(20-34 timer i uka) versus heltid (her definert som 35 til 44 timer i uka). Nar
det gjelder bruk av kort deltid og overtid er de to gruppene temmelig like.
Kanskje kan dette veere en indikasjon pa at medrene reduserer sa mye de foler

de ma3, eller har rad til, men heller ikke mer.

Tabell 9.2 Vanlig ukentlig arbeidstid og gjennomsnittlig arbeidstid for gifte /sam-
boende madre til barn 8-10 ar. Madre til barn med funksjonsnedsettelser (N=292)
og madre til barn flest (levekarsundersgkelsen 2003, N=151). Prosent

Magdre, barn 8-10 ar Magdre, barn flest

med nedsatt funksjonsevne 8-10 ar
Kort deltid (1-19 timer) 21 20
Lang deltid (20-34 timer) 47" 33
Heltid (3544 timer) 28" 42
Overtid (45 timer +) 5 6
Sum prosent 101 101
Gjennomsnittlig arbeidstid 28,1* 30,5

* p<.05

Gifte og samboende fedre

Det er oftest modrene som har veert viet oppmerksomhet i forskning og litte-
ratur om yrkesaktivitet og funksjonshemmete barn (f.eks. Leiter m.fl. 2004,
Porterfield 2004, Read 1991, Shearn og Todd 2000, Todd og Jones 2005, War-
field 2001). Dette kan ses som en logisk konsekvens av at en ofte ikke finner
at det 4 fi et barn med nedsatt funksjonsevne har noen innvirkning pé fedres
arbeidstilknytning. Samtidig kan ikke dette tas for gitt. Einam og Cuskelly
(2002) fant at ogsa fedre av og til ma tilpasse situasjonen, men at dette sarlig
inntreffer ndr barna blir voksne, nér det er knapphet pa tilgjengelige tjenester
og medrene er slitne. Fedrenes situasjon kan med andre ord endres gjennom

livslgpet. I de senere arene har det dessuten generelt vart mye fokus pa fedres
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pkte involvering i barneomsorg. Med den ekstra omsorgsbyrden familier
med funksjonshemmete barn kan oppleve, er det serlig grunn til & se neer-
mere pa disse fedrene, og om de skiller seg fra fedre flest.

I forskolealder konkluderte vi med at i likhet med fedre flest, jobbet fedre
til barn med funksjonsnedsettelser vanligvis full tid, men sjeldnere mer enn
normalarbeidsdag (Tessebro og Lundeby 2002). Fire ar senere er bildet som
folger: Ut fra vare data er andelen gifte/samboende fedre til barn med nedsatt
funksjonsevne i arbeid ikke mindre enn blant fedre flest, tvert imot. 95 pro-
sent av fedrene i var undersgkelse oppgis & ha inntektsgivende arbeid som sin
hovedbeskjeftigelse. Til sammenligning er 88 prosent av fedre flest med barn
8-10 ar yrkesaktive (N=158, jf. Levekdrsundersgkelsen 2003). Dette tallet
synes imidlertid lavt, tatt i betraktning at levekdrsundersekelser gjennom hele
nittitallet viste at fedre har hatt en yrkesaktivitet mellom 92 og 95 prosent,
uavhengig av yngste barns alder (Kitterod og Kjeldstad 2004)."” Vi kan likevel
trolig trekke slutningen at lite tyder pa at barn med nedsatt funksjonsevne er
til hinder for at fedre er i arbeid.

Andelen som arbeider deltid er like lav for begge grupper fedre (7 prosent
under 35 timer i uka). Det er heller ikke signifikante forskjeller i andelen som
jobber overtid"*, men derimot i gjennomsnittlig arbeidstid: 41,4 timer i uka for
fedre med barn med funksjonsnedsettelse, mot 43,7 timer i uka for fedre flest."”
Det generelle inntrykket er likevel: Fedre til barn med nedsatt funksjonsevne
jobber omtrent like mye som fedre flest. Eller sagt pd en annen mate, de jobber

ikke deltid eller gér ut av arbeidslivet for & frigjere tid til omsorgsarbeid.

Forsterking av typiske kjgnnsrollemgnster?

Det er et par ting en serlig kan bite seg merke i ndr det gjelder modres og
fedres ulike tilpasninger til arbeidslivet. For det forste er det nesten uteluk-

13. Vi kan ikke se bort fra at et begrenset antall observasjoner gir noe ungyaktighet nér det
gjelder andel yrkesaktive fedre flest.

14.  t=1.27, p>0.05.

15.  t=2.18, p<0.05.
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kende medre (ikke fedre) som blir hjemmevearende (10 prosent flere uten
arbeid enn blant medre flest). Dessuten er det modrene som eker sin andel
deltidsarbeid. En kan sjolsagt si at i og med at mange av m@drene har redusert
sin arbeidstid er det ikke behov for at fedrene gjor det samme, snarere tvert
om. For familien som helhet er det sant og si helt ngdvendig at en av forel-
drene opprettholder fulltids yrkesaktivitet, ikke minst av gkonomiske grun-
ner. All den tid en vet at menn i gjennomsnitt ogsa tjener bedre enn kvinner,
samt at kvinner generelt har hatt en sterkere forankring i barneomsorg, blir
den individuelle tilpasningen den enkelte familie gjor hoyst forstaelig. Men
ndr de individuelle valgene summeres til menster, blir likevel kjennsforskjel-
lene péfallende. Men dette mé samtidig ses i ssmmenheng med at de forster-
ker ett monster vi allerede finner blant medre og fedre flest. Ser vi bort fra de
medrene som trer ut av yrkesaktivitet, er faktisk reduksjon i arbeidstid sam-
menlignet med foreldre flest omtrent den samme for medre og fedre i vér
undersekelse (litt under 2 %2 time i uka i gjennomsnitt). Sdnn sett kan en
hevde at bdde meadrene og fedrene gjor tilpasninger av sin arbeidstid, samti-
dig som begge grupper velger tilpasninger som gjor at de havner innenfor det
som anses som vanlige kjgnnete normer for yrkesaktivitet i vart samfunn.

Enslige madre

Sa langt har vi fokusert pé gifte/samboende foreldre. En kommentar ber ogsd
gjores ndr det gjelder enslige madre i vir undersekelse. Det er god grunn til 4
skille ut gifte/samboende fra enslige forsergere, da bdde omsorgsevne og
mulighet for yrkesaktivitet sjolsagt vil bli prega av om en er én eller to voksne
i familien. Det er ikke noen sterre andel enslige i familier med funksjonshem-
mete barn enn blant familier flest (Tossebro og Lundeby 2002, Lundeby
kommer), slik at det ikke er grunn til & tro at det i seg sjol hemmer yrkesakti-
viteten blant foreldre til barn med funksjonsnedsettelser. Imidlertid sa vi at
alenemedre i befolkningen generelt har et annet menster for arbeidstilknyt-
ning enn gifte/samboende meodre. Spersmadlet blir om vi finner det samme

blant alenemgdre med funksjonshemmete barn.
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Om vi igjen sammenligner med tilsvarende gruppe meodre i levekarsunder-
sokelsen'®, finner vi at enslige modre med funksjonshemmete barn faktisk noe
oftere er sysselsatt enn enslige madre flest. I var underspkelse har 75 prosent
inntektsgivende arbeid som hovedbeskjeftigelse, mens bare 64 prosent av ens-
lige madre flest vanligvis er sysselsatt. Men samtidig jobber enslige m@dre med
funksjonshemmete barn langt oftere deltid enn enslige modre flest, henholds-
vis 63 og 17 prosent pa deltid."” Gjennomsnittlig arbeidstid er pa henholdsvis
28,3 0g 39,8 timer i uka.'® Med andre ord, det ser ut til at arbeidsmeanstret skil-
ler seg fra det som er typisk for enslige modre. Flere er i jobb, men jobber mye
kortere dager. Enslige medre i var undersokelse ligner mer pa gifte- og sambo-
ende modre med barn som har nedsatt funksjonsevne. En kan spekulere i hva
dette skyldes. Nér det gjelder madre flest har det vaert omfattende diskusjoner
som gir pa hvorvidt enslige forsgrgere jobber mindre fordi de prioriterer &
veere hjemme med barna, eller fordi stonadssystemet bidrar til at det ikke lon-
ner seg 4 ta arbeide (Kjeldstad og Skevik 2004). Nar det gjelder enslige medre
med barn med funksjonsnedsettelse, kan det tenkes at disse oftere enn medre
flest foler behovet for & komme i arbeid for & ha noe annet & gé til, men at de
sjeldnere makter lange arbeidsdager pa grunn av merbelastninga hjemme.

.. . 1
Variasjoner mellom mgdrene i undersgkelsen '

En ting er 4 sammenligne en gruppe foreldre til barn med nedsatt funksjons-
evne med foreldre flest. Dette sier mye om eventuell betydning av funksjons-
nedsettelsen for yrkesaktivitet. Men det er ogsd klart at «nedsatt funksjons-

evne» er en upresis term som rommer et spekter av tilstander som vil bety

16.  Merk at enslige modre i begge undersokelsene er f og en skal veere forsiktig med & trekke
for klare konklusjoner. N=43 for enslige modre med barn med funksjonshemming og
N=23 for enslige modre til barn 8-10 ér i levekdrsundersokelsen. Enslige fedre p4 sin side
er sa f4 at en ikke kan si noe generelt om disse.

17. t=3.06, p<0.05.

18.  t=3.14, p<0.05.

19.  Gjelder alle modre i underspkelsen av barn i smaskolealder, bade gifte, ssmboende og
enslige.
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sveert varierende grad av merarbeid. Barna i var undersgkelse har sveert ulike
funksjonsnedsettelser, med varierende alvorlighetsgrad (se kapittel 2). Vi skal
derfor se narmere pd sammenhengene mellom funksjonsniva, type funk-
sjonshemming og medrenes arbeidstilknytning.

En kan merke seg at verken funksjonsniva eller type funksjonsnedsettelse
synes & ha betydning for hvorvidt mor er i jobb eller ikke. Av andre variabler
slar alder pa yngste barn og mors utdanning ut, men sammenhengene er
svake. Men vi kan merke oss at 81 prosent av medrene med utdanning pd
universitets- og hoyskolenivé er i arbeid.”

Nar det derimot gjelder forskjeller i arbeidstiden blant de yrkesaktive, er
det flere forhold som sldr ut.*' Arbeidstiden varierer bide med kommune-
storrelse (innbyggertall)**, yngste barns alder og antall barn i familien, men
ikke utdanning. Og heller ikke her er det signifikante sammenhenger mellom
funksjonsniva eller type funksjonshemming med hensyn til om mor jobber
heltid eller deltid, eller hvor lang gjennomsnittlig ukentlig arbeidstid hun har.

Det en likevel skal merke seg, er at ndr det gjelder andel som arbeider kort

20. Hvorvidt mor jobber eller ikke er analysert ved bruk av Pearsons r i forhold til folgende
variabler: funksjonsnivd, kommunestorrelse (innbyggertall), mors utdanning, mors
alder, antall sgsken, yngste barns alder. Type funksjonshemming, funksjonsnivé (femdelt
variabel) og mors utdanning (tredelt variabel) er ogsa kontrollert ved krysstabellanalyse
(Mors utdanning gir x*=11.59, df=2 og p<0,05). I femdelen med sterkest grad av nedsatt
funksjonsevne er bare 65 % av meodrene yrkesaktive, men krysstabellen viser ikke signifi-
kante sammenhenger. Merk at nér det gjelder betydning av yngste barns alder er det her
de med barn 0-2 &r som i betydelig mindre grad oppgir & vere i arbeid. Dette stir i mot-
setning til hva vi finner i undersekelser blant foreldre flest, men skyldes sannsynligvis bare
at her er de som er i permisjon registrert som «ikke i arbeid».

21.  Analysert for innbyggertall, funksjonsniva, yngste barns alder, antall sgsken, mors utdan-
ning, type funksjonshemming og familietype. Pearsons r og krysstabellanalyser.

22. I smd kommuner er det langt flere som arbeider kort deltid (29 % i kommuner under
7000 innbyggere), mens svert fi medre gjor dette i de storste byene (11 % i byer over
100 000 innbyggere). I de storste byene jobber derimot om lag halvparten av medrene
fulltid eller mer. Storrelsen pa bostedet er sjelden diskutert i analyser av modres yrkesak-
tivitet og arbeidstid generelt. Det er likevel nerliggende & anta at variasjonen her har sam-
menheng med generelle forhold. Forskjeller i tilgang pé heltidsarbeid mellom by og bygd
kan vere en forklaring, sd vel som kulturelle forskjeller med hensyn til preferanser. Ulik-
heter i levekostnader mellom by og bygd kan ogsa spille inn.
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deltid (1-19 timer i uka) sammenlignet med de som arbeider mer, fir funk-
sjonsnivd langt sterre betydning. Blant medre til den femdelen av barn i
utvalget som har mildest grad av nedsatt funksjonsevne, arbeider kun 13 pro-
sent under 20 timer i uka, mens megdrene til femdelen med sterkest nedsatt
funksjonsevne arbeider hele 31 prosent mindre enn 20 timers uke.”

Samlet ser det altsd ut til at funksjonshemmingen ikke forer mor ut av
arbeidslivet, men ved sterk grad av funksjonshemming vil hun oftere arbeide
fa timer i uka. Kanskje spiller mors preferanser en rolle her? Kanskje mé en
fulltids hjemmetilverelse i storre grad vere onsket og villet som lgsning for
at mor skal velge det? For de fleste medrene er det viktig a ha en forankring i
arbeidslivet, slik at hun ofte vil forsgke & holde pa den, sa langt det lar seg
gjore. Et hvert forhold som bidrar til & «spise» av mors tid, vil likevel fa betyd-
ning for hvor mange timer hun faktisk greier & jobbe. Her vil funksjonsnivéet
spille inn. Dette samspillet mellom egne preferanser, strukturelle foringer og
faktisk arbeidstid vil ogsd belyses naermere nedenfor, nar fokus rettes mer

mot de enkelte foreldres erfaringer.

Foreldreerfaringer og gnsker

En ting er statistikk, en annen ting er personlige erfaringer. Statistikken har
tegna et bilde av at medrene i okende grad blir hengende etter modre flest i
sin yrkesaktivitet ettersom barna blir eldre, samtidig som de jobber relativt
mye tatt i betraktning det merarbeidet de har. Statistikken sier ingenting om
hvorvidt arbeidstilknytningen er i trdd med foreldrenes gnsker, om arbeids-
mengden oppleves som for stor eller for liten, eller om de i det hele tatt foler
de har noe valg. Slike sporsmal vil bli belyst ndr vi nd skal vi se neermere pd
noen sentrale foreldreerfaringer, framfor alt slik de kommer fram gjennom

intervju, men ogsd sperreskjema.

23. %*=11,03, df=4 og p<0,05.
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Avtalt og faktisk arbeidstid

I forhold til det bildet som statistikken viser, er det viktig & veere klar over at
det kan veere stor forskjell pd det som heter avtalt og faktisk arbeidstid. Flere
foreldre i undersokelsen har erfart perioder der de har vart sjukemeldt og i
praksis ikke har jobbet sin faste arbeidstid. Eller barna har vaert mye sjuke i
perioder, slik at de av den grunn har hatt mye fraver fra jobb. P4 spersmal
om hvordan de har fétt det til & g opp med to jobber og et barn med nedsatt
funksjonsevne, svarer de gjerne at i praksis er det lite av tida de strengt tatt
har vert i full jobb begge to. For det forste gir dette grunn til & stille spors-
madl ved hvorvidt bildet av relativt hoy yrkesaktivitet bare er tilsynelatende,
dernest om sammenligningene med foreldre flest er «til & stole pd». Det er
ikke tvil om at avtalt arbeidstid ikke gir det hele og fulle bildet av foreldres
arbeidsmenster. Nér det gjelder sammenligning med foreldre flest i s§ mate,
er det verdt & merke seg at det ogsd her er stor avstand mellom faktisk og
avtalt arbeidstid (som papekt i beskrivelsen av den norske konteksten), og at
gapet er storre jo yngre barna er (Kitterod og Kjeldstad 2002). Hvor mye
storre, eventuelt mindre, gapet er i den ene eller andre gruppa av medre blir
derfor kun spekulasjoner. Intervjuene ga et inntrykk av at gapet oftest hadde
veert storst mens barnet var i forskolealder. Flere av de som snakket om peri-
oder med sjukemeldinger, sd vel som perioder med mye fraveer knytta til
barns sjukdom og sjukehusinnleggelser, snakket i fortid. Mange av barna
hadde né en bedre eller mer stabil helsetilstand. Men like viktig er det kan-
skje at mange av foreldrene (modrene) na hadde funnet fram til ulike mater
a tilpasse sin arbeidssituasjon til hjemmesituasjonen. Dette inneberer blant
annet 4 finne en balanse mellom & slite seg ut og 4 fa hverdagen til & gé
rundt.

Et annet poeng med & peke pé gapet mellom avtalt og faktisk arbeidstid, er
imidlertid a synliggjore at for mange foreldre blir nettopp denne diskrepan-
sen i seg sjol en betydelig belastning. Det & stadig erfare at en i praksis ikke
klarer & opprettholde en hey grad av yrkesaktivitet kombinert med blant
annet store omsorgsoppgaver og en utstrakt kontakt med ulike offentlige inn-
stanser (jf. kapittel 10), er i seg sjol et slit. Riktignok har foreldre som har barn
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med funksjonsnedsettelser formelt sett utvidet rett til omsorgspenger nér
barna er sjuke, samt ogsa pleiepenger som kompensasjon for tapt arbeidsinn-
tekt i forbindelse med barns sjukehusopphold (Sosial- og helsedirektoratet
2005). Dette er klart viktige og nedvendige rettigheter som kan bidra til &
gjore det mulig for foreldrene & kombinere yrkesaktivitet med utvidet
omsorgsarbeid. Det blir likevel en drape i havet. Ikke minst slites de av dérlig
samvittighet nar arbeidsoppgaver ikke blir gjort eller kollegaer mé baere kon-
sekvensene av deres fravaer. Vi finner bdde medre og fedre som har veert gjen-
nom perioder med slik slitasje og sjukemeldinger for de finner lgsninger som
gjor at hverdagen «gar opp». For noen er dette stadig konfliktfylt. Enkelte har
ogsd opplevd at det gér pa helsa los. Et eksempel fra intervjuet med foreldrene
til en gutt med sammensatte funksjonsvansker illustrerer noe av problema-

tikken:

Mor: — De sier jo ikke noe pa jobb om jeg tar meg fri for & veere med Pal
pé sykehuset og sdnn, men det gir jo pd min erekjerhet overfor jobben.
Vi prover & fa det til & passe sann at far gjor det i stedet for meg, i og med
at jeg gar fulltid.

Far: — Utstyrsproving og tilpasning av utstyr, det er noen vendinger. Det er
klart at mor vil gjore jobben sin pd arbeid, og jeg skal prove 4 gjore mitt pd
skolen, og sé far vi darlig samvittighet begge steder.

Mor: — For & si det sdnn, jeg kunne godt ha tenkt meg & ha gkonomi til &
jobbe 50 prosent stilling, virkelig. Det tror jeg hadde lettet presset en god
del. En kunne sluppet den dérlige samvittigheten hele veien. For nd har du
dérlig samvittighet uansett hva du gjor. Er du pd jobb si har du darlig
samvittighet for at du ikke har anledning til & bli med Pél, og er du med
P&l sa har du darlig samvittighet for det du ikke gjor pé jobb ...

Denne meningsutvekslingen peker blant annet pa et fenomen som er kjent
for mange medre (og noen fedre), den darlige samvittigheten for at en alltid
skulle veert et annet sted. Men konfliktene intensiveres nar hyppigheten i fra-
veer gker, som i disse familiene. Det kan bli mye som skal folges opp. Fa forel-

dre forteller om direkte uttalte negative reaksjoner eller manglende forstéelse
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pa arbeidsplassen, men de er likevel bevisst at situasjonen kan bli en belast-
ning, og noen ganger ser de at kollegaer kan bli direkte skadelidende. Men vel
sé ofte opplever medrene at det gir ut over egen karriere eller jobbprestisje.
Uten at vi har tilsvarende tall for foreldre til funksjonshemmete barn, kan det
veere verdt & merke seg at blant foreldre med barn 8-10 ar generelt, sier 92
prosent av fedrene og 93 prosent av medrene at forhold hjemme i liten eller
ingen grad gar utover arbeidet deres (Levekdrsundersgkelsen 2003, egne

beregninger).**

Ulike typer tilpasning

Mange foreldre er kreative i forhold til & finne lgsninger pa den utvida
tidsklemma. Vi har allerede sett at modre til funksjonshemmete barn job-
ber noe mindre enn madre flest. A redusere arbeidstida er den vanligste,
og for mange ogsa den mest praktiske tilpasningen. Her blir det i forste
rekke et spersmal om & finne en passende balanse, slik at ogsa faktisk og
avtalt arbeidstid blir mer sammenfallende. Flere av medrene har utvil-
somt valgt tilpasninger til yrkeslivet som er annerledes enn de ellers ville
gjort, ikke bare med hensyn til redusert arbeidstid, men ogsd i forhold til
tidspunktet de jobber sa vel som type arbeid. Noen fedre skifter jobb slik at
de fir mindre reising og mindre overtidsarbeid. Nér far er alene om den
daglige omsorgen reduserer ogsd han, men det herer til unntakene.
Avhengig av hva de har av utdanning eller har erfaring fra, prever de
(oftest modrene) 4 fa til en arbeidssituasjon som er best mulig tilpasset
hele familien, inkludert merarbeidet hjemme. A jobbe bare nattevakter er
et eksempel. Det positive er bedre lonn pa kortere tid. Det negative er lite
sosialt liv bdde pa jobb og hjemme. Det er ogsé en arbeidstid som sliter pa
mange over tid. Ei mor har valgt & slutte i kontorjobben og heller arbeide
med rengjoring, fordi dette er et arbeid som er lettere & fa pd kveldstid.

24. Sporsmalet var: Er det forhold hjemme hos deg som pévirker deg pd en sdnn mate at det
gédr ut over hvordan du utferer arbeidet ditt? Fire svaralternativer: Ja i stor grad, Ja i noen
grad, Ja men i liten grad, Nei ikke i det hele tatt.
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Mor knytter valget klart til at hun har et barn med sterkt nedsatt funk-
sjonsevne. Hun opplever at det stadig er nodvendig at en av foreldrene er
tilgjengelig pd dagtid, bdde i forbindelse med mer rutinemessige kontrol-
ler og moter, og nar det oppstdr noe akutt. Hun sier dette om den lgsnin-

gen de har funnet:

Mor: — Dette har ssmmenheng med funksjonshemmingen, for det har jo
veert ganske mye oppfelging pa dagtid. Meter og kontroller og litt kurs
og sdnne ting. Jeg sd jo her i fjor at det var veldig mye. Og da gikk jo stort
sett hver eneste halve méned bort, sdnn at jeg hadde fatt fraveer halve
maneden hvis jeg skulle ha jobbet pd dagen. Det er jo ei sdnn passe grei
losning, pkonomisk sett. Men pé det sosiale plan sd er det dedt, rett og
slett. Jeg kjenner at det er pd grensen til det jeg téler, i alle fall. Jeg har
begynt & vurdere & begynne & jobbe pé dagtid igjen. Men enda tror jeg det
er litt tidlig.

Samtidig som det er viktig for foreldrene & finne en méte a jobbe pé eller en
stillingsandel som lar seg kombinere med arbeidsmengden hjemme, er det
ogsa viktig & finne en lgsning som tar vare pd medrenes eget behov for et
yrkesaktivt liv. Noen av medrene gir uttrykk for at de onsker & vere
hjemme, men da er dette ofte et standpunkt de har tatt uavhengig av barnets
nedsatte funksjonsevne, og mer som en tilpasning til familien som helhet.
Men mange av modrene er ogsé sveert opptatt av 4 kunne fa til bide et aktivt
arbeidsliv og et levelig hjemmeliv. De som i sterst grad synes & lykkes i 4 fa
til dette, er kvinner som har en type jobb der de har stor grad av fleksibilitet
og styrer mye av dagen sjol. Som oftest vil dette forutsette at de har hoyere
utdanning. For noen kombineres fleksibel arbeidstid med redusert arbeids-
tid, noe som igjen ofte betyr at de ogsa har endret ambisjonsnivaet i forhold
til jobben. Andre har funnet at de ved hjelp av en fleksibel arbeidssituasjon
klarer & jobbe i en sterre stillingsprosent enn de ellers ville makte. Ofte
handler dette om & kunne ta med en del arbeid hjem. P4 den maten kan de
klare & dra hjem til barnet kommer fra skolen, og heller gjore en del arbeid
etter at ungene er i seng. Eventuelt kan de ta hele arbeidsdager hjemme og
spare inn pa tida de ellers ville bruke pd & reise til og fra jobb. Og ikke minst
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handler det om i hvilken grad de kan styre nar det foregér ting de ma veere
til stede pa. Sjol om en slik arbeidstilpasning ogsa kan ha sine ulemper, saer-
lig knytta til & aldri legge jobben helt fra seg, beskrives fleksibiliteten i posi-
tive ordelag av disse medrene. En av m@drene som sleit med & opprettholde
yrkesaktiviteten fire dr tidligere, sa folgende om sin nye, fleksible arbeids-

ordning:

Mor: — Jeg jobber opp mot 100 prosent, men det var jo en helt annen ver-
den da jeg fikk hjemmekontor og kunne sitte og arbeide litt pa kveldstid.
Det er mange som er imot det, men det var en redning for min del.

Alle lgsningene har imidlertid sine omkostninger (enten det dreier seg om
pkonomi, karriere, tid med resten av familien eller annet). Det synes likevel &
veere liten tvil om at foreldrene stort sett opplever at presset minsker og hver-
dagene glir lettere dersom de fér til en tilpasning som gjer at det blir mindre
avvik mellom det de er ment & jobbe og det de faktisk far til.

Tilpasning til funksjonshemmet barn og betydningen av
egne preferanser

Det vil alltid veere ulike forhold som er med pé a bestemme foreldres arbeids-
tid og yrkestilpasning. Hvilken vekt en skal tillegge barnets funksjonsnedset-
telse kan veere vanskelig & si, ogsd for foreldrene sjol. Om lag halvparten av
foreldrene sa seg enig i at deres arbeidstid er tilpasset hele familiens situasjon
mer enn hensynet til funksjonshemmingen.? Imidlertid finner vi samtidig at
hele 77 prosent sier seg enig i pastanden: «Nar vi har et funksjonshemmet
barn kan ikke begge foreldrene jobbe full tid.»* Videre er 68 prosent enig i at
mor ville jobba mer hvis barnet ikke var funksjonshemmet.*” Her synes funk-

sjonsniva 4 spille en viss rolle. Jo alvorligere grad av funksjonshemming, jo

25. 22 % svarer bade-og, 28 % er uenig.
26. 7 % svarer bade-og, 16 % er uenig.
27. 24 % er uenig.
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oftere opplever foreldrene at redusert arbeidstid kan knyttes til funksjons-
hemmingen.*®

Vi ser altsd at foreldrene tillegger barnets funksjonshemming en viss
betydning for sin arbeidstid, og da seerlig for mors, samtidig som mange ogsa
setter tilpasningen inn i en videre familiebasert kontekst. Det har tidligere
veert pekt pa hvordan enhver slik tilpasning i praksis vil foregd i et komplekst
samspill med egne preferanser og andre strukturelle forhold. I denne sam-
menheng er det serlig interessant & sperre seg om og hvordan individuelle
preferanser og idealer knyttet til modres yrkesaktivitet far betydning for fak-
tisk arbeidstid. Det er verdt & merke seg at nér det gjelder for eksempel sma-
barnsmedre generelt, fant Kitterad (1998) at mens de fleste var tilfreds med
sin arbeidstid, ensket en av tre smdbarnsmedre & redusere arbeidstida, serlig
de som hadde lange dager. Men samtidig som mange uttrykker gnske om
kortere arbeidstid, fant hun at disse opprettholdt sin arbeidstid p4 tross av at
for eksempel god gkonomi og forstaelsesfulle arbeidsgivere. Det kan med
andre ord ofte vare slik at en sier og gjor ulike ting, ogsd der mulighetene er
til stede. Kitterod pekte i den forbindelse blant annet pa ambivalensen i kvin-
nenes gnsker. Ndr det ofte kan vere slik at preferanser korresponderer darlig
med faktiske valg, henger det ogsd sammen med en overdreven tro pd «valg-
frihet» i virt samfunn i dag (se Ellingseter 2005). Nér det gjelder foreldre til
funksjonshemmete barn, er en ikke urimelig tolkning av funnene sé langt at
funksjonshemminga strammer inn valgmulighetene ytterligere. Samtidig har
det tidligere i kapitlet veert antydet at egne preferanser spiller inn med hensyn
til hvor mye medrene eventuelt velger & redusere, der de foler press i en slik
retning. Kanskje kan funksjonshemmingen ogsd bidra til en tydeliggjoring
eller bevisstgjoring rundt egne preferanser med hensyn til yrkesaktivitet for

disse modrene, og dermed i storre grad gjenspeiles i deres faktiske valg? I

28. Blant foreldrene til femdelen av barna i utvalget med sterkest grad av funksjonsvansker er
84 % enig i at begge foreldre ikke kan jobbe fulltid mot 64 % enig i femdelen med mildest
grad av funksjonsvansker. P sporsmal om mor ville jobbet mer om barnet ikke hadde en
funksjonsnedsettelse, sier 81 % seg enig i femdelen med sterkest grad av nedsatt funk-
sjonsevne, mot 49 % i femdelen med mildest grad.
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sporreskjema ble foreldrene spurt hvorvidt de mente det var spesielt viktig
for begge foreldre & vaere ute i jobb ndr de hadde et funksjonshemmet barn.
Her var det en tendens til at de svarte ulikt ut fra hvilken praksis de hadde. I
tilfeller der mor var yrkesaktiv, sa 68 prosent seg enig i denne péstanden,
mens i tilfeller der mor var hjemmeveerende sa bare 44 prosent seg enig. Dette
kan nettopp stotte en hypotese om at mgdre som gnsker og foler behov for et
yrkesaktivt liv, i den grad det er mulig heller velger deltidsjobb framfor & bli
hjemmetilvarende. Eller sagt pa en annen mate, faktiske valg er influert av
egne preferanser, innen det de opplever som mulige rammer.

Samtidig har vi sett at det er det langt flere hjemmevzrene blant medre
med funksjonshemmete barn enn blant medre flest. Dette peker pd sin side
mer mot at medre med funksjonshemmete barn ogsé styres ut av arbeidsli-
vet, kanskje mot sin vilje. Men en kan ogsé sperre seg hvorvidt akkurat disse
medrene opplever et funksjonshemmet barn som en legitim grunn til 4 gjore
det de hadde hatt lyst til, nemlig & folge en preferanse for a veere hjemmevee-
rende? I slike sparsmal skal en heller ikke se bort fra at en del vil argumentere
for det de har valgt uansett. Dette kan vaere en mestringsstrategi: En fokuserer
pé det positive ved den tilpasningen en nd en gang har, uansett om det var
denne en hadde tenkt seg i utgangspunktet. Det var dessuten dpenbart ut fra
intervjuundersokelsen at i en del tilfeller var det helt andre forhold enn det at
barnet hadde en funksjonsnedsettelse som hadde betydning ndr mor var
hjemmevzarende (som mors egen helse, sosiale forhold m.m.).

Uansett peker intervjuene pé at arbeidet er viktig for mange meodre, ikke
bare av gkonomiske grunner, men ogsa fordi de ser der som svert viktig for
dem sjol & veere i jobb. Dette sa vi tendens til allerede i barnehagealder, og
bevisstheten rundt nedvendigheten av 4 ha en jobb 4 gd til for egen del, ser
ikke ut til & ha blitt mindre. I den grad funksjonshemmingen til barnet har
betydning for arbeidstida, kan vi heller ikke se bort en annen mulig inn-
virkning, nemlig at det blir viktigere for mor & veere i jobb? Beresford (1994)
har pekt pa at nettopp medrenes preferanser er avgjorende i forhold til
hvorvidt de sjol sier seg tilfreds med & kunne fd veere hjemme med sitt funk-

sjonshemmete barn, eller tvert om, at tilfredsheten knyttes til & fd mulighet
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til & veere 1 jobb. Mor til ei jente med sammensatte funksjonshemminger
sier blant annet:

Mor: — Jeg syns det er godt & veere ute i jobb, og blant folk. Jeg tror ikke jeg
kunne ha tenkt meg & bare gé hjemme. Det er viktig & fa andre stimuli, og
at en ikke havner i et sdnt familiemenster at det er funksjonshemmingen
som styrer alt, men at en prover a leve et normalt liv, sa langt det lar seg
gjore. Jeg har mine venner, og har mitt eget liv. Jeg vil ikke bare bli identi-
fisert som mor med funksjonshemmet barn. Jeg vil vare en egen person
0gsd.

Noe av det denne mora var opptatt av, var bdde hvordan intensiteten rundt
det & leve med et sterkt funksjonshemmet barn gjorde behovet for & komme
seg ut i jobb enda tydeligere for henne. Det blir naermest et pustehull. En
hjemmeverende mor forteller hvor vanskelig det kan veere & treffe nye men-
nesker. De sper som en gjerne gjor, hva hun driver med. Hun foler ofte at hun
ma4 legitimere at hun ikke er i jobb, og at ndr hun ikke kan fortelle om arbei-
det sitt, blir det at hun har et barn med nedsatt funksjonsevne det forste og
eneste som forbindes med henne. Men disse eksemplene peker ogsa pa ver-
dien av & leve «et vanlig liv». Viktigheten av «det normale», & kunne delta i
vanlige, og varierte gjoremadl, har sannsynligvis generelt hoy verdi for mange.
Men det blir ofte framhevet mer eksplisitt i familier med barn med nedsatt
funksjonsevne, der dette ikke lenger kan tas for gitt (Robinson 1993, Tasse-
bro og Lundeby 2002).

Til sist ma det papekes at ndr mange modre reduserer arbeidstida si, hand-
ler ikke det nodvendigvis om at all tida gér med til aktiviteter som har med
dette barnet & gjore. Dels handler det om at barna er sépass ressurskrevende
at medrene foler behov for 4 ta seg inn igjen. Dels handler det om 4 frigjore
tid som mer indirekte har med barnet & gjore, knytta til oppfelging av hjelpe-
apparatet. Men for mange av medrene handler det vel s mye om 4 frigjere tid
til 4 folge opp de andre ungene i familien. Summen av oppgaver blir stor, de

andre barna trenger ogsa sin oppfelging, og ikke minst seker en del & kom-
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pensere i forhold til at det funksjonshemmete barnet ofte fir hovedfokus nér

det er hjemme.

Endringer fra forskolealder

Det er en tendens til at mange foreldre etter hvert finner sine tilpasninger
mellom yrkesaktivitet og hjemmesituasjon. Likevel er det et mindretall ifolge
sporreskjema som mener at det har blitt lettere a kombinere. Over halvparten
av foreldrene synes ikke det har blitt enklere.”” Ogsa intervjuene viste varia-
sjon i hvorvidt foreldrene opplevde tilpasningen som enklere for eller na. De
som opplevde at det var lettere i forskolealder, knyttet dette blant annet til at
barnehagen hadde et heldagstilbud, og mange folte seg tryggere pd at ungene
hadde det bra. Med korte skoledager er det ogsé en forutsetning at det finnes
et tilfredsstillende skolefritidstilbud, noe som ikke alltid er tilfelle (se kapittel
8 om SFO). Noen av de som har et heldagstilbud pé skolen betrakter nettopp
dette som en forutsetning for & kunne opprettholde yrkesaktiviteten.

Et forhold som kunne gjore det lettere nd enn i forskolealder, var at for
noen hadde hverdagen roet seg og blitt mer stabil og forutsigbar. Dette var
bdde knyttet til barnets utvikling, barnet hadde faktisk leert & g, blitt terr,
eller kanskje begynt & sove om nattal Men samtidig var ogsd gapet mellom
eget barn og andre barn pa samme alder i mange tilfeller storre. Og for noen
har merarbeidet gkt i omfang. Nye utfordringer kommer ogsa til etter hvert,
for eksempel knyttet til pubertet eller bekymring for mangel pé vennskapsre-
lasjoner (se kapittel 11). I den grad foreldre opplever det lettere etter skole-
start, knytter det seg i forste rekke til den tilpasningen de sjel har gjort.

29. Isperreskjema ba vi foreldrene si seg enig eller uenig i pastanden: «Det er lettere & kom-
binere yrkesaktivitet og barn nd enn da barnet var under skolealder». 56 % var uenig,
19 % svarte bdde-og.
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@konomisk statte eller praktisk hjelp?

Yrkesaktivitet har sjolsagt innvirkning pd familiens ekonomi. Spersmal
rundt mulighet for gkonomisk kompensasjon vil nedvendigvis std sentralt
om foreldre ikke klarer & opprettholde den yrkesaktiviteten de hadde for-
ventet. Men i noen sammenhenger har yrkesaktivitet i like stor grad veert
sett som en mestringsstrategi og assosieres med meodres tilfredshet med eget
liv (Beresford 1994). I sd méte er spersmalet mer om familiene fir den
hjelpa de trenger for 4 gjore det mulig for medrene & opprettholde sin til-
knytning til arbeidslivet.

I trad med at modrene reduserer sin yrkesaktivitet, er det ogsd medrene
som 1 storst grad far redusert sin inntekt (Lorentzen 1991). Dette kan gjore
medrene serlig sirbare pé sikt. Samtidig har vi sett at det tidvis opprettholdes
en «kunstig hoy» sysselsetting ved hjelp av hyppige eller langvarige sykemel-
dinger for en del av medrene. @konomi kan vere en viktig forklaring pd
hvorfor det blir slik. En har ikke rad til & jobbe mindre. At ulike former for
periodevis fraveer gir mulighet til & holde pa en relativt hoy stillingsandel kan
i okonomisk forstand ogsa forstds som en positiv mulighet, ikke bare som et
uheldig ytre press. I sparreskjemaundersekelsen sier likevel 36 prosent seg
enig i at mor per i dag jobber mer enn hun burde fordi de mé ta gkonomiske
hensyn. 26 prosent mener far jobber mer enn han burde av samme grunn.
Samtidig kan en sperre seg om ikke foreldre generelt ville svare det samme.
Men tatt i betraktning at mange av disse medrene allerede har redusert
arbeidstid i forhold til medre flest, er det saerlig pafallende at sa mange mener
de jobber for mye.

Vi spurte foreldrene om de mente funksjonshemmingen til barnet virket
inn pa familiens gkonomi. De ble bedt om 4 ta heyde for trygder eller sto-
nader som kunne tenkes & kompensere for ekstra utgifter eller tapt arbeids-
fortjeneste. Hele 37 prosent mente at gkonomien var blitt dédrligere, over
halvparten, 55 prosent, mente gkonomien var updvirket, mens 8 prosent
faktisk mente at gkonomien var bedret. Funksjonsnivéet til barnet har for

ovrig klar ssmmenheng med tendens til ddrligere gkonomi. Jo sterkere grad
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av funksjonshemming, jo oftere opplever foreldrene at gkonomien har blitt
darligere.”

Nar gkonomien er blitt darligere kan det klart veere en konsekvens av
medrenes reduserte arbeidstid. Foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne
kan riktignok sgke om pleiepenger som kompensasjon for bortfall av
arbeidsinntekt i forbindelse med at barn er innlagt pa helseinstitusjon. Yrkes-
aktive foreldre har ogsd utvidet rett til omsorgspenger i forbindelse med
barns sykdom. Men strengt tatt eksisterer det ikke offentlige stotteordninger
som er utarbeidet med det formél & kompensere for redusert arbeidsinntekt.
Ordninger som (forheyet) hjelpestenad og omsorgslenn er riktignok gkono-
miske ytelser basert pd merarbeidet knyttet til & yte omsorg for et barn med
(sterkt) nedsatt funksjonsevne, men for begge ordninger understrekes det at
de ikke skal veere noen reell kompensasjon for eventuell tapt arbeidsfortje-
neste. Redusert arbeidstid og arbeidsinntekt skal heller ikke legges til grunn
for beregning av stenadene (Sosial- og helsedirektoratet 2005).

Ofte tolkes ordningen med omsorgslenn likevel som kompensasjon for
tapt arbeidsfortjeneste (Eriksen og Andersen 2004). Foreldrene er da opptatt
av at tildeling ma sta i rimelig forhold til det merarbeidet de faktisk har, og
dermed relatert til hvor stor grad av yrkesaktivitet de faktisk makter. Slik er
det sjelden. (Se mer om vilkarlighet og uklare regler rundt tildeling av
omsorgslenn i kapittel 10). Enkelte foreldre foler mangelen pd gkonomisk
kompensasjon som at «du blir straffet, pd en mdte» (far til ei jente med sterkt
nedsatt funksjonsevne). Samtidig, for foreldre som ser seg nodt til a redusere
sin stillingsandel, kan enhver kompensasjon vere et velkomment tilskudd. Et

foreldrepar sier:

Far: — Hovedpoenget er jo at du kan redusere utearbeidet ditt sdpass at du
har overskudd til & holde pa. Mor: — Far du omsorgslenn sd trenger du
kanskje ikke jobbe full tid, det blir mer levelig.

30. Blant femdelen med mildest grad av funksjonshemming sier bare 22 prosent at gkono-
mien har blitt dérligere, mot 48 prosent i femdelen med barn med sterkest grad av funk-
sjonshemming.
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Det synes dpenbart at mange opplever det som vanskelig & opprettholde sin
yrkesaktivitet, og dermed i forste rekke etterlyser skonomisk kompenasjon
for tapt arbeidsfortjeneste. Men like tydelig er det at annen type tilretteleg-
ging eller praktisk hjelp for mange vil veere verdifullt i forhold til & holde pé
en jobb. En mor beskriver eksempelvis den dagen de endelig fikk den spesial-
tilpassete bilen som «en helt annen verden». Fra a vere avhengig av buss fram
og tilbake, kunne nd den knappe tida brukes mer effektivt. Hun arbeidet nd
nermere 100 prosent stilling. Nér vi vet at det ofte tar lang tid for en far god-
kjenning for stotte til slike dyre hjelpemidler (T@ssebro og Lundeby 2002),
synliggjor dette hvordan effektivisering av tilgang pa hjelp ogsd kan vere
avgjorende for modres yrkesaktivitet. Nar vi vet at foreldrene opplever mye
tidkrevende og etter deres syn helt unedvendig merarbeid og barrierer i for-
hold hjelpeapparatet (se Tossebro og Lundeby 2002 og kapittel 10), er dette
nok et eksempel pa at mye kan gjores for a lette hverdagene til disse familiene,
slik at ogsd mor kan velge & jobbe mer.

Et forhold som bidrar til at mange snarere ettersper gkonomisk stette enn
praktisk hjelp, er at mye tidkrevende merarbeid er vanskelig & overlate til
andre. Blant annet er det vanskelig a forestille seg at en kan overlate kontakten
med ulike deler av hjelpeapparatet til andre, fordi det krever en detaljkunn-
skap ingen andre enn foreldrene sjol har. Og ikke minst er det utfordringer
knytta til & finne noen som er kompetent til 4 ta ansvar for barna (se kapittel
10). Men a fa tilstrekkelig praktisk hjelp er likevel av stor betydning. Nar det
gjelder & fa praktisk hjelp inn i huset, er det ytterligere utfordringer. P4 spors-
madl om hun ville foretrekke praktisk hjelp eller skonomisk kompensasjon

sier en av medrene:

Mor: — Ja heller gkonomisk kompensasjon, for du skal ha praktisk hjelp
inn i hjemmet ditt, og det griper sinn inn i privatlivets sfeere. A ha en hjel-
pepleier eller sykepleier hjemme om morgenen, som tar morgenstellet til
Knut, mens resten av familien gér her med haret i vilden sky og dusjer og
... Det blir mer ubehag enn nytte.
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Familier som har barn med nedsatt funksjonsevne opplever ofte belastningen
med & bli «offentlige familier» (Tossebro og Lundeby 2002). Dette handler i
forste rekke om at disse familiene i langt storre grad enn familier flest ma
dpne opp for offentlig innsyn. For a fa utlest mye av den hjelpa de trenger, mé
de gjerne i flere runder og til ulike offentlige instanser fortelle detaljert bade
om barnet og familien for gvrig, om hverdagsliv og begrensinger. De ma kan-
skje motta «hjemmebespk», der det ikke alltid er klart hvilke kriterier de skal
vurderes etter. Eller de apner hjemmet for ulike kategorier hjelpere som skal
bistd barnet alt dette kan oppleves som belastende. Imidlertid handler dette
mye om 4 se etter hva slags type oppgaver foreldrene faktisk kan avlastes i for-
hold til. Kanskje er det ideer & hente fra den gamle «husmorvikaren»? Nér vi
spor om det er noen type hjelp som savnes, sier flere at de kunne tenkt seg en
vaskehjelp. Denne type ordning vil i like stor grad kunne avhjelpe tids-
klemma foreldrene befinner seg i, som hjelp mer direkte med barna. Og her
er det sjolsagt ogsé langt enklere 4 skaffe noen som er kompetent. Det finnes
eksempler pé at familier som har fatt hjelp med denne type oppgaver (vas-
king, matlaging), men det synes ikke veere utbredt. Og noen vil ogsd oppleve
dette som en for sterkt inngripen i privatlivets fred.

Til sist md det nevnes et dilemma knyttet til gkonomisk kompensasjon
som lgsning. En har sett at omsorgslenn slik ordningen praktiseres i dag, kan
bidra til 4 forsterke tradisjonelle kjennsrollemenster i disse familiene. Til
tross for at ordningen i utgangspunktet er kjgonnsneytral, blir den i praksis er
en ordning for mor (Eriksen og Andersen 2004 ). For & ivareta et likestillings-
perspektiv vil det derfor veere behov for ulike ordninger.

Norske mgadre til barn med nedsatt funksjonsevne:
Lav eller hay yrkesaktivitet?

Fra den internasjonale forskningen, kjenner vi igjen det bildet som vér
undersekelse viser: 1) Det er i forste rekke modrene som gjor tilpasninger til

arbeidslivet, og 2) disse har en lavere yrkesaktivitet enn medre flest (Lewis,
Kagan, og Heaton 2000, Porterfield 2004, Shearn og Todd 2000). Generelt har
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norske medre en relativt hoy grad av yrkesaktivitet, og det er viktig & ha i
mente ndr det pekes pa at medrene til barn med nedsatt funksjonsevne job-
ber mindre enn medre flest. Det 4 ha et barn med nedsatt funksjonsevne
synes nemlig ikke & fi samme betydning for medres yrkesaktivitet alle steder.
Vi har ikke sammenlignbare tall & vise til, men kan peke pd noen tendenser.
Studier fra Storbritannia viser at flertallet av modre med barn med funksjons-
nedsettelser ikke er i arbeid (Shearn og Todd 2000), og at de ogsé finner det
vanskelig a vende tilbake til jobb slik andre medre gjor ndr ungene blir storre
(Read 1991, Todd og Jones 2005). I Norge derimot er faktisk flertallet av
medrene til barn med funksjonsnedsettelser yrkesaktive ogsd i smabarnsfa-
sen, og andelen yrkesaktive oker ogsé allerede de forste skolearene for denne
gruppa medre. Uviklinga har historisk sett heller ikke vert den samme.
Eksempelvis ser en at mens norske mgdre med funksjonshemmete barn okte
sin yrkesaktivitet gjennom 1970- og 80 tallet akkurat som medre flest
(Lorentzen 1992), sakket modre med funksjonshemmete barn i Storbritannia
akterut i forhold medre med barn uten funksjonsnedsettelser (Shearn og
Todd 2000). Samtidig kan det sies at Storbritannia har en sterkere tendens til
en mannlig forsergermodell (Warren 2000) enn vi finner i Norge, slik at
generelle kjonnete ideologiske foringer ogsd kan trekke i ulike retninger.
Dette understreker at yrkesaktiviteten blant medre til funksjonshemmete
barn er hoyst kontekstavhengig, og ikke kan forstas utelukkende som effekt av
barnets funksjonsniva.

Det er dermed ikke gitt om den grad av yrkesaktivitet vi finner nar det gjel-
der norske medre skal tolkes som positivt og negativt. Det kan veere positivt
hvis norske modre med barn med funksjonshemmete barn slipper & fole seg
utestengt fra arbeidslivet, med de personlige og skonomiske tap det innebze-
rer. Derimot er det negativt dersom norske medre er tvunget til 4 arbeide
langt mer enn de makter, fordi de ikke har andre muligheter. Dette bringer
over pa et sentralt sporsmal rundt foreldrenes, og medrenes valgmuligheter.
Flere studier har pekt pd at mens mange medre velger & veere mer hjemme en
periode mens barna er smd, har modre med funksjonshemmete barn langt
mer begrensa valgmuligheter (Porterfield 2004, Read 1991). Men begrensa
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valgmuligheter kan igjen handle om & kunne velge 4 jobbe mye sa vel som &
kunne velge a jobbe lite. Hva den enkelte foretrekker vil blant annet avhenge
av preferanser nar det gjelder tilpasning til yrkeslivet. Fra var undersokelse s&
vi at mens noen kvinner var opptatt av 4 fa til fleksible ordninger som gjorde
det mulig opprettholde en relativt hoy grad av yrkesaktivitet, var andre mer
opptatt av gkonomisk kompensasjon som gjorde det mulig & trappe ned nér
det samlete arbeidspresset ble for stort. Med den i internasjonal ssmmenheng
heye andelen yrkesaktive medre vi finner i Norge, ogsa blant medre til barn
med funksjonsnedsettelser, er det sannsynlig at vi her finner feerre av de frus-
trerte modrene som britiske undersokelser refererer til (Todd og Jones 2005),
de som foler seg ekskludert fra arbeidslivet, men kanskje flere av de slitne
dobbeltarbeidende, enten de na forst og fremst savner skonomisk kompensa-
sjon eller praktisk hjelp?

Men medres valgmuligheter handler ikke bare om preferanser, men vel sd
mye om tilgang pa hjelp og stotte. Sentrale samfunnsforhold som har vert
funnet & pavirke yrkesaktiviteten, er blant annet de stotteordningssystemer
som eksisterer i ulike land (Bower og Hayes 1998, Lewis, Kagan og Heaton
2000, Porterfield 2004), og forskjeller i ideologiske foringer serlig rettet mot
medre til barn med funksjonsnedsettelser (Lewis, Kagan og Heaton 2000,
Read 1991) Eksempelvis kan det nevnes at studier fra Australia (Bower og
Hayes 1998) og USA (Porterfield 2004) har pekt pd hvordan mangel pé bar-
netilsynsordninger spesielt for disse barna i forskolealder sarlig influerer
medre pa dette tidspunktet. I Norge far de fleste barn med funksjonsnedset-
telser plass i barnehage (Tassebro og Lundeby 2002) noe som kan bidra til
relativt hoy yrkesaktivitet blant norske medre ogsa i denne fasen. En kan ogsé
sporre seg om relativt heoy grad av yrkesaktivitet indikerer at norske modre
tilbys mer praktisk hjelp og avlastning enn mange andre steder? En annen sak
er at de pkonomiske stotteordningene vi har, neppe har tatt sikte pa & kom-
pensere for den hoye yrkesaktiviteten en finner blant norske foreldre flest, slik
at for mange vil det uansett veere helt nedvendig & opprettholde hoy yrkesak-
tivitet. Slike forhold vil veere sentrale nér foreldre gjor sine valg.
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Avsluttende kommentar: kjgnnete tilpasninger for
mor og far

Gitt merarbeidet med et barn med nedsatt funksjonsevne, er det strengt tatt
dreyt a forvente at familiene skulle opprettholde samme hoye grad av yrkesak-
tivitet som foreldre flest. Uansett hvor gode hjelpeordninger en matte fa til, er
det i praksis foreldrene som sitter med et overordnet og livslangt ansvar. En md
sannsynligvis erkjenne at for mange vil det veere urealistisk & forvente en yrkes-
aktivitet pd linje med foreldre flest, og heller sorge for gkonomiske stotteord-
ninger i trdd med dette. Samtidig er det et tankekors at reduksjon av yrkesakti-
vitet sd systematisk rammer meodrene. Fokus pa yrkestilknytning i familier
med barn med funksjonsnedsettelser i smaskolealder, synes & befeste og kan-
skje ogsé forsterke en tendens vi sé allerede i forskolealder: Foreldre med funk-
sjonshemmete barn gjor kjennete tilpasninger til arbeidslivet i likhet med for-
eldre flest, og i praksis betyr det at mor oftere vil bli hjemmevarende eller
arbeide deltid, med andre ord en dreining mot en tradisjonell omsorgsrolle.
Den enkelte familie som har et barn med nedsatt funksjonsevne vil ha
behov for a finne sin losning pa den doble tidsklemma. I den enkeltes hver-
dagsliv vil lasningene forst og fremst handle om & finne ut hvordan en kan fa
det til & gd rundt, uten at noen ender opp med a slite seg totalt ut. Forst ndr den
enkeltes valg summeres opp, ser en i hvilken grad foreldrene gjor klart kjon-
nete tilpasninger. Dette forteller i seg sjol noe om betydningen av strukturelle
foringer for individuelle valg, den enkelte mor og far handler ikke i et vakuum.
I alt arbeid med tilrettelegging og hjelp til familier med funksjonshemmete
barn, synes det derfor nodvendig & ha minst to tanker i hodet pd en gang.
Warren (2004) har papekt nedvendigheten av & involvere flere livsomrader
enn bare familie og arbeid i analyser av hvordan kvinner seker & oppnd en viss
balanse mellom yrkesaktivitet og familieliv, som for eksempel spersmal om
pkonomi og fritid. Dette kapitlet har pekt pd noen av alle de komplekse for-
hold som far betydning nar den enkelte skal gjore sin tilpasning. Oppmerk-
somheten har serlig veert rettet mot betydningen av 1) den norske kontek-
sten, 2) funksjonshemming, 3) ekonomiske forhold, 4) praktisk hjelp, 5)
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kjonnet arbeidsdeling og 6) egne preferanser. For en dypere forstaelse av disse
komplekse forholdene matte det enkelte omradet uttypes grundigere og flere
livsomrader inkluderes. Det ville ogsd veert gnskelig & vite mer om konse-
kvenser av ulike gnsker og valg pa sikt. Denne analysen har bidratt til 4 kaste
lys over folgende sentrale forhold: Familier med barn med nedsatt funksjons-
evine md i langt sterre grad enn i dag gis samme mulighet som andre til &
kunne leve et aktivt arbeids- og samfunnsliv, i trdd med intensjonen i strate-
giplanen for familier med barn med nedsatt funksjonsevne (Arbeids- og
sosialdepartementet 2005). Dette ville bety blant annet 1) en gkonomi til &
leve med og 2) en tidsplan som gar opp. Med andre ord mulighet for & redu-
sere arbeidstida mot gkonomisk kompensasjon. Men det ville ogsa handle
om strategier som sikrer 3) mulighet til 4 opprettholde sitt yrkesaktive liv
ogséd for medrene i disse familiene. Erkjennelsen av at de fleste modre béde
har og ensker et yrkesaktivt liv ma blant annet gi seg utslag i 4) god tilgang til
fleksible tjenester som kan avlaste familiene i hjemmet. Bare slik kan ogsa
mor fd reelle valgmuligheter. For kanskje er veien lang & ga for en ogsd kan

rette fokus mot fars valgmuligheter?
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KAPITTEL 10

«Det er jo milepaler hele tiden»
Om familien og «det offentlige»

Hege Lundeby og Jan Tassebro

«Vi foreldre som har funksjonshemmete barn, vi er veldig sdrbare. Jeg skal
bare fortelle en anekdote. — Jeg dromte i host at spespeden var gravid, og jeg
var SA redd for at hun ikke skulle jobbe med han mer, at jeg mdtte sporre
henne med en gang jeg kom pd skolen. Det var morsomt, men for oss er det

en alvorlig sak d skifte person. Og spesielt hvis personen passer til 0ss.»

Dette forteller mor til en attedrig gutt med leerehemming. Det er den gamle
historien om sdrbarheten og avhengigheten som foreldre til barn med funks-
jonsnedsettelser opplever. Serlig trer personavhengigheten klart fram. «Hjel-
peapparatet» sett fra foreldres stdsted handler om langt mer enn et system og et
regelverk. Det handler om samarbeidsklima, om den enkeltes engasjement, om
vilkdrlighet og usikkerhet, om gjentakelse og kontinuerlig revurdering, om alt
fra gode medspillere og allierte til motstandere. Som Lipsky (1980) har pépekt,
er det i konkrete mgter med faktiske personer at brukerne moter hjelpeappara-

tet, og det er disse konkrete erfaringene som former deres syn pa «systemet».
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Dette kapitlet handler om foreldrenes mate med de offentlige tjenestene,
om hjelpeapparatet og velferdsstatens ytelser slik de framstar i praksis. Ana-
lysene bygger pa data fra undersokelsen «A vokse opp med funksjonshem-
ming i dagens Norge», de 31 kvalitative intervjuene fra 2002 og sperreskje-
maene fra 1999 og 2003 (se kapittel 2 for neermere omtale).

Kapitlet md ses i lys av den arbeidsdelinga mellom familier og det offent-
lige som vokste fram fra slutten av 1960-tallet: Fra da av var det politisk opp-
slutning om at det beste for barnet var a vokse opp hjemme med foreldre og
sosken. Det offentliges rolle skulle veere 4 gi familiene statte, ikke bare for &
gjore det mulig & vokse opp hjemme, men for at sa vel oppvekst som familie-
liv skulle bli s& normal som mulig. I trdd med dette vokste det fram et konglo-
merat av ordninger; gkonomiske stotteordninger, tekniske hjelpemidler og
tjenester (se ogsd kapittel 1).

Det kan veere uklart hvilke instanser eller tjenester en egentlig snakker om
ndr en bruker begrepet «hjelpeapparatet». Vi har en bred inngang. Ulike
instanser vil vaere viktig i ulike livsfaser. Vi forseker a fa fram et totalbilde og
inkluderer bide helsetjenester, sosiale tjenester, trygder si vel som pedago-
giske tjenester — tjenester ytt av kommunen sé vel som av staten, gjennom hel-
sevesen sd vel som skoleverket, gjennom spesialisttjenester si vel som all-
menne ordninger rettet mot alle barn.

Vi har tidligere beskrevet foreldres forhold til hjelpeapparatet som ulike
«moter». Mens barna var i forskolealder, ble det tegnet et broket bilde av disse
«mptene» (Tassebro og Lundeby 2002). Det var serlig store forskjeller i hvor-
dan «det forste matet» hadde artet seg. Dette motet handler om mistanke om
at noe er galt, medisinsk utredning, diagnostikk og den forste informasjonen
om funksjonsnedsettelsen. Foreldre fortalte bade om respektfull behandling
og god oppfelging, og det motsatte, at diagnose ble formidlet i korridoren
med uvedkommende tilhorere og at sykehuset fraskrev seg ansvar for & hjelpe
til med oppfelging (s. 194).

Det vi kalte «det andre motet» dreide seg egentlig om en rekke mater. Det
handlet om & finne fram til og etablere de tjenestene familiene hadde behov

for i hverdagen. Her var det stor forskjell mellom prosess og resultat. Mange
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var rimelig forneyd med de tjenestene de til slutt fikk, men de var langt fra
tilfreds med den veien de matte ga for & komme sa langt. Det var snakk om
informasjonsmangel og feilinformasjon, avslag og klager. En far uttrykte at
«De gjemmer heller reglene» (s.211), mens andre fikk hore at de ikke tilhorte
malgruppa for ordninger det i ettertid viste seg de hadde rett pa. Her var bade
terskler og skranker, for 4 bruke begreper fra teorien om tilgang til offentlige
tjenester (Bleiklie, Dahl Jacobsen og Thorsvik 1997). Tersklene og skrankene
framsto som en ungdvendig merbelastning, og hjelpeapparatet som uover-
siktlig og fragmentert. Det 4 finne fram ble en oppgave i seg selv.

De to forste motene fant sted da barna var i forskolealder. Det er mange
grunner til § forvente endringer etter hvert som barna har blitt sterre. Hjel-
peapparatet er ikke lenger like ukjent for foreldrene. En del tjenester er nd eta-
blert. Foreldre kan sies & g& gjennom ulike «service karrierer», der blant annet
deres kompetanse i 4 handtere systemet vil endres (jf. Grant, Nolan og Keady
2003, Grant og Ramcharan 2001, Grant og Whittell 2000). I tillegg bor det ha
skjedd noe med hjelpeapparatet i de drene som er gatt. Den okte politiske
oppmerksomheten om terskler, uoversiktlighet og tjenestenes ansvar for a
motvirke dette, gjor det lov & hépe at erfaringene né er mer positive. Det er
ogsé innfort noen konkrete tiltak, for eksempel rett til individuell plan.' Sam-
tidig er det tidlig & vente at det vil reflekteres i vart datamateriale. Data ble
samlet inn bare to ar etter at forskriften om individuell plan kom, og selv om
ordningen i noen utstrekning var tatt i bruk, meldte en ennd i 2004 om store
mangler (NOU 2005: 3, s. 74). Videre er det faktorer som kan peke i negativ
retning. I en periode med stort press pd kommunal gkonomi er det kanskje
naivt a tro pé enklere tilgang til kommunens tjenester. De politiske intensjo-
nene pa feltet kan virke ambivalente — gode intensjoner med en presset kom-

munal gkonomi som fglgesvenn.

1. Alle med behov for langvarige og koordinerte tjenester har rett til individuell plan, fra
2001 etter pasientrettighetsloven og fra 2004 ogsé etter lov om sosiale tjenester. Planen
skal etter intensjonene ivareta behovsavklaring, individuell tilpasning av tjenester, samt
oversikt og koordinering av ulike tjenester — et helhetlig tilbud.

246



«DET ER JO MILEPALER HELE TIDEN»

Det er serlig ett forhold som samlet sett synes a kjennetegne forholdet for-
eldre/hjelpeapparat i det barna har nddd skolealder. En av fedrene i var
undersekelse oppsummerer slik: «Det er jo milepeeler hele tiden. Ikke sant, bar-
nehagen er ferdig, nd er det skolen vi bruker mye tid og energi pd». Kontakten
med hjelpeapparatet synes a gd i bolger, som toppes hver gang de entrer en ny
arena. Smdskolefasen far preg av «et tredje mete», der skolen stdr fram som
den nye sentrale offentlige arenaen.

Vi starter kapitlet nettopp med dette viktige «tredje motet». Hva er det
som kjennetegner det, hva er foreldrenes erfaringer? Noen av erfaringene fra
dette motet er typiske for foreldres erfaringer med hjelpeapparatet som hel-
het, andre er spesielle for skolen. Etter gjennomgangen av metet med skolen,
vender vi derfor blikket mot andre deler av hjelpeapparatet. Vi ser pa forel-
drenes tilfredshet med hjelpeapparatet for vi gar mer i detalj i forhold til ulike
former for stotte og tjenester: hva en mottar, om behov dekkes, om opplevel-

ser av skranker og stotte.

Skolestart — det tredje matet

A begynne pa skolen inneberer et mate med en ny arena, med nye grupper
«hjelpere» og andre malsettinger og arbeidsmetoder. For foreldrene betyr det
en ny topp hva gjelder arbeidsbelastning. Vi gnsker her & fa fram noen hoved-
tendenser i dette komplekse motet, og starter med et eksempel.

Far til en gutt med autisme forteller om et svert problematisk mete med
skolen. Skolestarten var frustrerende, serlig fordi gutten dpenbart hadde det
vondt. Gutten har vansker med & handtere situasjoner som er uforutsigbare
og med mange personer til stede. Far hadde tidlig tatt kontakt med skolen og
gjort rede for guttens behov og hvilke konsekvenser dette matte fa i hans
hverdag. Foreldrene opplevde at skolen ikke ville lytte til dem. Problemene
ble bagatellisert og innstillingen var at «vi vet best». En slik innstilling fra sko-
len, der foreldre betraktes som passive mottakere, vil ofte ende i konflikt
(Ytterhus og Tassebro 2005). Her ville skolen kjore sitt lop, muligens ut fra de
beste intensjoner om & inkludere gutten i klassen. Men det foreldrene erfarer
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er at kunnskapen til de som kjenner gutten best, ikke tillegges vekt. Resultatet
beskrives som et halvt rs mareritt. Far forteller:

— Det forste halvaret var et ... Jeg vet ikke jeg hvor mange ganger jeg var
hos rektoren. Og jeg vet ikke hvor mange ganger jeg var i klammeri med
spespeden.

Og videre:

— Den forste tida sd fikk han ti timer (med ekstraressurs), ikke han nei,
men trinnet. Og dette her forsto ikke vi i begynnelsen. For jeg trodde
han fikk ti timer, men det var trinnet som fikk ti timer. Og sd provde de
d ha han i klassen hele tida. Og det der, han raste jo ut hjemme, det ble
jo helt uholdbart. Han var jo borte, rett og slett borte. Vi har aldri sett
han sdnn, vi.

Denne historien er typisk i den forstand at metet med skolen krever omfat-
tende innsats av foreldrene. Barnet skal sikres et godt tilbud pa en ny arena,
med nye aktorer som mangler kjennskap til barnet, tidvis med lite kunnskap
om funksjonshemming og hvilke muligheter for hjelp som fins. A «velge»
skole/skoletilbud (se kapittel 5) er bare en liten del av bildet. Barnet ma sikres
ressurser og et tilpasset opplegg, tilgjengelighet og egnete lokaler, og et opp-
legg som balanserer ulike hensyn, ikke minst hensyn til inkludering og delta-
kelse med behov for skjerming og egen lareplan. Ofte kreves en god del jus-
teringer for opplegget er pd plass.

Foreldrene i historien over er ikke alene om at motet med skolen framstér
som en kamp. De er heller ikke alene om & bli stemplet som vanskelige, kran-
glete eller kravstore, eller & bli anklaget for at barnets endrete atferd ma skyl-
des forhold hjemme. Det & fd skylda for barnets vansker synes & vare noe for-
eldre risikerer i samarbeid med offentlige innstanser (Read 2000, Todd og
Jones 2003), og er ogsa funnet i studier der en har sett pd skole/hjem samar-
beid fra skolens stasted (Fylling og Sandvin 1999). Flere foreldre i var under-
sokelse har ogsd erfart at ting de trodde var avklart pd forhdnd, forberedt og
ferdig til skolestart, slett ikke var sa klart nar det kom til stykket. Og flere har
opplevd & ikke bli informert underveis nar det planlagte opplegget svikter.
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Det fir for eksempel uheldige konsekvenser nar ingen pa skolen kan tegn-til-
tale og ungen derfor ikke klarer & kommunisere med noen de forste ukene
eller ménedene.

Selv om mange har slike negative opplevelser, gjelder det ikke alle — snarere
et betydelig mindretall (jf. konklusjonen i Moseng (1999) sin kunnskapsover-
sikt pd samarbeid mellom hjem og skole om barn med funksjonshemmin-
ger). Flertallet i var undersokelse forteller imidlertid om en positiv, konstruk-
tiv dialog, og ikke minst at forholdene i stor grad er tilrettelagt nér barnet
begynner pé skolen. Ikke sjelden opplever foreldre at skole og hjem er pa lag
i etableringa av skoletilbudet og i 4 justere det som ikke fungerer. Et eksempel
er mor til ei jente med laerehemminger, som har opplevd mye «kamp» med
hjelpeapparatet tidligere. Hun forteller om et tidkrevende mote, men samti-
dig om 4 bli lyttet til, gjennomslag for ensker og ideer, og 4 la seg overbevise
der hun har folt at skolen har hatt kompetanse og gode nok argumenter. Hun

beskriver samarbeidet med skolen som «helt suverent», og oppsummerer:

— Jeg tror at nir hun begynte pé skolen sa sluttet vi & kjempe. For da
skjonte vi at det gikk an uten & kjempe for det. Men det er fortsatt sdnn at
vi tenker at det er ingen ting som gar av seg sjol. Det er vel alt som er nytt,
alle overgangene er en kamp til 4 begynne med, og vi pd en mate md ta
ansvaret for ALLE disse overgangene.

Selv der samarbeidet med skolen fungerer godt, opplever de fleste et tidkre-
vende mote og at de stadig md vere pa vakt for at ikke tilbudet skal uthules,
trappes ned eller forsvinne. Foreldrene savner det Ytterhus og Tessebro
(2005) kaller ansvarskontinuitet, det vil si at det offentlige tar ansvar for at
barnet og familien kan oppleve en viss sammenheng og flyt i tilveerelsen. Et
foreldrepar forteller ogsd hvordan de ma veere pé vakt fordi tildelinger pa
papiret ikke hjelper sa lenge det daglige tilbudet ikke fungerer, at det mangler
folk i stillinger eller lignende. Far sier:

— Det er veldig farlig da, for du mé vere pé hugget hele tida. Og det igjen
er jo veldig slitsomt. Pluss at det er jo fare for konflikter hele tida da, sé en
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ma jo trd varsomt og det blir veldig anstrengende sann da. Du vet aldri hva
det blir neste ar eller ...

Hvordan forsta variasjonen?

«Det tredje motet» er tidkrevende, og foreldre foler at de ma vere pa vakt.
Men hvorfor blir noen av metene preget av kamp, mens andre preges av sam-
arbeid og dialog? Det synes i alle fall & henge sammen med to forhold:

Grad og type av nedsatt funksjonsevne ser ut til 4 spille en rolle. Det vil si:
Blant de som har opplevd en god dialog og som i grove trekk sier seg tilfreds
finner vi foreldre til barn med et bredt spekter av funksjonsnedsettelser. Her
er barn med sa vel fysiske vansker som laerehemming, mildt nedsatt funk-
sjonsevne og alvorlige, ssmmensatte vansker, kommunikasjonsproblemer og
autistiske trekk (se kapittel 2 for begrepsavklaring). Men blant de som har
opplevd mer problematiske moter, er bildet mer ensartet. Det dreier seg kun
om barn der lerehemming spiller en vesentlig rolle. De rent fysiske funk-
sjonshemmingene er fravarende. De starste konfliktene med skolen bunner
med andre ord sjelden i manglende tilgang til bygninger eller klasserom, men
oftest i vansker med & etablere et tilbud som gjer at barnet kan trives og ha
utbytte av skoletilbudet, bade faglig og sosialt. De problematiske motene gjel-
der barn med diagnoser som Downs syndrom, autisme eller CP (alvorlig
grad), sd vel som alvorlige, ssmmensatte funksjonsvansker.

Det synes ikke & vare skiller mellom by og land, eller fra kommune til
kommune. Gode moter finner sted i byen sd vel som péd bygda, og innen
samme kommune har foreldre helt ulike erfaringer. Men type skoletilbud
synes ogsa d veere viktig. Der barna gar i spesialgrupper pa forsterkete skoler
er foreldrene i overveiende grad tilfredse med tilrettelegging for barnet og
samarbeidet med skolen. Og vi kan merke oss at dette i hovedsak gjelder barn
med alvorlige, sammensatte funksjonshemminger. Er dette simpelthen en
bekreftelse pa at det ER vanskelig a tilpasse «normalskolen» til barn med
leerehemming og at en burde satse pd sartilbud til disse barna? S& enkelt er
det ikke. Det fins barn med alle typer funksjonsvansker blant de som har opp-
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levd et godt mete med vanlig skole. Det en kan merke seg er likevel at der
barna gar i en spesialgruppe, opplever foreldrene at personalet tilrettelegger
uten at de md folge hver minste detalj. Ikke minst opplever de at det er flere
personer (skjont ikke for mange) som kjenner deres barn. Tilbudet blir derfor
mindre sdrbart for personskifter og enkeltpersoner. Dette forer over i et annet
og relativt generelt tema, som ikke minst er framtredende i skolen: personav-

hengigheten.

Personavhengigheten

Motet med hjelpeapparatet foregar gjennom meter med faktiske personer, og
tjenestene blir dermed pévirket av den enkelte ansattes prioriteringer og
framtreden (Lipsky 1980). Dette er papekt i ulike studier av foreldres mate
med hjelpeapparatet, og pavirker bdde foreldres tilfredshet (Ytterhus og Tos-
sebro 2005) og hva de far av tjenester (Todd og Jones 2003, Tassebro og Lun-
deby 2002). I forhold til skole legger foreldrene stor vekt pd enkeltpersoner,
pé godt og vondt. Mor til et sterkt funksjonshemmet barn i vanlig skole viser
til rektor:

— Han som var rektor da vi begynte, han var en veldig enestdende person.
Han sto virkelig pa for alt, altsa, i forhold til Hilde. Var det noe sé tok han
tak i det med en gang, og serget for at ting var i orden.

Det er ikke uvanlig at nér foreldre meoter slike dyktige personer, betraktes
dette som utypisk, eksepsjonelt, eller at de har vert spesielt heldige (Todd og
Jones 2003, Tassebro og Lundeby 2002). Kanskje har dette sammenheng med
hvor overveldende de negative matene kan bli. Et annet par som hadde et
vanskelig forhold til rektoren, folte etter hvert at dette spredte seg slik at de ble
oppfattet som vanskelige av alle som jobbet med jenta deres. Til tross for sko-
lens &penbare problemer med & folge henne opp, meter foreldrene betydelig
irritasjon nar de blander seg inn. Nér forhold endres, til det bedre eller verre,
knyttes det ogsd til skifte av enkeltpersoner. Foreldre til en gutt forteller om

omfattende problemer pa skolen, blant annet mangel pd kompetanse og
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manglende dekning av stillinger. Noe av det som gjorde situasjonen bedre var
skifte av rektor. Mor sier:

— For oppi alt dette vaset her sd har vi fatt ny rektor som er kjempegrei. Og
som ser ut til & ta tak i ting og forlanger at folket skal innhente den infor-
masjon de skal for & fa gjort jobben sin i det daglige.

Personavhengigheten handler ikke bare om ledelse, men like mye hvor viktig
det er at personene som jobber nar barna fungerer. Ogsé der forholdet mel-
lom foreldre og skolens ledelse er dérlig, kan det veie opp. Mor fra sitatet over
forteller nemlig ogsa: «Heldigvis sd hadde vi en veldig engasjert spesped ndr han
gikk i forste klasse. Veldig dyktig dame, veldig godt samarbeid med lererinna. Og
likedan med assistent i SFO. Sd det forste dret fungerte.» Men det positive blir
snudd til den negative siden av personavhengigheten: Da denne personen ble
byttet ut med en annen, raste tilbudet sammen.

Det er vanskelig & tenke seg at ikke personskifter hvor en mister en «god
hjelper», ma oppsta fra tid til annen. Det er ikke til & komme forbi at familien
og foreldrene er alene om & ta de langsiktige (livslange) forpliktelsene overfor
barna (Tronvoll 1999). Ansatte skifter, enten det er pa grunn av omorganise-
ringer, permisjoner eller at den enkelte gnsker seg over i en annen jobb. Sam-
tidig synes det viktig & gardere seg bedre mot at endringer gir for store nega-
tive konsekvenser for barnet; og skape «buffere» for at ikke avhengigheten av
en enkelt person skal bli for stor. Da er en nedt til & ta noen organisatoriske
grep. Det har riktignok veert et problem at mange med sterkt nedsatt funk-
sjonsevne har mattet forholde seg til for mange «hjelpere», og at en derfor
har gnsket & begrense antall personer. Samtidig synes historiene fra skolen a
indikere at det er viktig at det fins flere som kjenner barnet og dets behov, og
som kan bidra til stabilitet og videreformidle kunnskap dersom en nekkel-
person faller fra. I den forbindelse kan det vaere relevant 4 se pa erfaringene
fra mer spesialiserte tilbud. En av styrkene som foreldrene trekker fram er
nettopp forutsigbarheten og fleksibiliteten knyttet til at det er to-tre personer
som kjenner og kan jobbe med barnet, uansett om en person er syk. Dette
ber vere mulig ogsd innen rammen av vanlig skole. For det kan ikke vare
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nedvendig & oppgi idealet om at alle herer til for 4 kunne oppna den nedven-
dige forutsigbarheten i hverdagen til foreldre og barn? Dette vil ikke bare
gjelde i skolen. I Storbritannia har eksempelvis forsgk med sdkalt «multi-
agency workingy, vist seg 4 gjore det lettere for foreldre a fa hjelp nédr de tren-
ger det. Poenget her er at sosiale tjenester, helsetjenester og tjenester knytta til
utdanning for barn med sammensatte funksjonsnedsettelser er organisert
innen samme etat, der ansatte fra ulike faggrupper arbeider tettere sammen.
Familiene har her gjerne en nekkelperson a forholde seg til, med ansvar for &
koordinere tjenestene. Men nettopp fordi det ogsé er flere personer som
kjenner barnet og familien godt, og de ikke er prisgitt at denne bestemte per-
son er tilgjengelig ndr de kontakter hjelpeapparatet (Abbott, Watson, og
Townsley 2005).

Allierte i andre deler av systemet

Det er ikke uvanlig at en fastlast situasjon blir lgst ved & mobilisere andre
deler av hjelpeapparatet. Far til gutten vi beskrev innledningsvis forteller
dette:

— Men der skal autismeteamet og hjelpetjenesten (ha honner), for jeg
skrev til dem og sa at dette her kunne ikke fortsette. Og da kom ogsa hjel-
petjenesten inn, og sa ifra om hva han trengte og hvordan autister tenkte
og sann, for de var veldig blank pé autisme.

Det er gjerne ressurser i hjelpeapparatet som aktiveres nar foreldrene er i kon-
flikt med andre deler av hjelpeapparatet (her overfor skolen). Forholdet forel-
dre/hjelpeapparat handler sdnn sett vel sd ofte om allianser som «kamp»
(Tronvoll 1999). Helgoy, Ravneberg og Solvang (2000) har vist hvordan
offentlige hjelpere tar ulike roller. Den tradisjonelle portvaktrollen, innebaerer
kontroll av klienters rettigheter. Men noen tjenesteytere fir ogsd en stotfanger-
rolle og blir en buffer mellom brukeren og andre deler av systemet. Portdpner-
rollen innebeerer & hjelpe brukerne fram i systemet. I var studie viste det seg
tidvis & veere av avgjorende betydning at andre deler av hjelpeapparatet opp-

tradte som slike stotfangere og portapnere. Seerlig nevner mange habiliterings-
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teamet som en viktig padriver og stattespiller. Men ogsa andre instanser som
autismeteamet, pp-tjenesten eller hjelpetjenesten nevnes. For de kommunale
etatene synes det igjen 4 veere avhengig av den enkelte saksbehandler eller
ansatt om foreldrene finner det hensiktsmessig og nyttig & mobilisere dem.

I flere av de positive mgatene blir andre deler av «apparatet» mobilisert tid-
lig i planleggingen av skoletilbudet, uten at dette er konfliktfylt for noen par-
ter. Det kan snarere beskrives som god praktisering av tverrfaglig/tverretatlig
samarbeid. En trekker da inn de etater og personer en til enhver tid opplever
at kan bidra med noe faglig nyttig, enten det er snakk om pp-tjeneste, habili-
teringsteam, andre kompetansesenter eller andre. Dette vil variere med hvilke
spesielle behov barnet har. Men en del skoler synes & vegre seg mot & involvere
andre instanser. De gnsker sjol & finne losningene; det er de som «kan skole».
Heller ikke barnehagens erfaring er alltid onsket. Enkelte i skolen mener
oyensynlig at det er lite & hente i & viderefore erfaringer fra barnehagen (like
lite som foreldrenes erfaring). Serlig overraskende er det at skoler som i
utgangspunktet stilte seg skeptisk til om de var i stand til 4 gi barnet et tilbud
overhodet, heller ikke gnsker & trekke inn hjelp utenfra. Mor til et alvorlig
funksjonshemmet barn, som matte argumentere sterkt for at sgnnen skulle

begynne pé neerskolen, forteller dette:

Mor: — Men det fikk vi vite ganske tidlig, at de s helst at Trondsletten
(habiliteringsteamet) ikke var blandet inn i noen ting som hadde med
skolen 4 gjore.

Intervjuer: — Men ser de det ikke som en ressurs, eller?

Mor: — Nei, de gjorde ikke det. Men de har gjort det etter hvert, for de sd
det jo og vi merket det pd Arild ogsd, at det var ting som ikke stemte. For
Arild grat veldig mye, og raste veldig mye og hadde veldig mye aggresjon i
seg. Og vi ba dem jo om & ta kontakt med Trondsletten. Og jeg maitte ga
omveier, og ringe til Trondsletten og be dem om de ikke kunne finne et
paskudd og ta kontakt med skolen. Og da s& de jo at de kanskje trengte
hjelp, sdnn at de kunne bli kjent med Arild.
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Foreldre i en slik situasjon synes ikke sjol & kunne kreve a fd fagmiljoene inn i
skolen. Initiativet md komme fra skolen. En kan spekulere i hva denne vegrin-
gen fra skolens side skyldes. Er det overdreven tro pd egen kompetanse, redsel
for & avslgre mangler eller uheldige forhold, eller oppleves det rett og slett
som for tidkrevende? Vi vet ikke ut fra denne studien hva skolen matte mene.
En studie som har sett slike forhold fra det kommunale hjelpeapparatets side
(Holck 2004), peker pa hvordan vegring mot a trekke inn slik «ekspertise»
ogsa bunner i at denne ekspertisen nettopp star pa utsiden, og kan gi forel-
drene stotte for hva som er det enkelte barnets beste, uten a ta hensyn til hel-
heten i organisasjonen eller etaten som skal yte tjenesten, eller hvilke begren-
singer disse har sarlig i gkonomiske ressurser. I verste fall kunne en da ende
opp med a skape urealistiske forventninger hos foreldre og mer splittelse mel-
lom foreldre og fagfolk enn det allerede er.> Med bakgrunn i vére intervjuer
synes det ikke som foreldre er opptatt av at barnet skal fd mest mulig ressurser
til enhver pris. Men nér barnet sliter og dialogen med skolen halter, blir en

viktig strategi nettopp & mobilisere andre instanser.

A lytte til foreldrene

Det er i og for seg ikke overraskende at det tidvis blir konflikter mellom forel-
dre og skole. Ulike syn kan sta mot hverandre, en kan ha ulik forstaelse av hva
som er barnets behov og hvordan en best mater dem. Noen ganger trenger en
bare litt tid til & finne ut av hva som fungerer, & prove seg fram. Foreldrene er
sjolsagt glad for at ting «gdr seg til» etter en vanskelig periode. Likevel blir
konfliktene for alvorlige til & karakteriseres som «bare tilpasningsproblemer».
Pa spersmél om konflikten med skolen kunne karakteriseres som «begynner-

problemer», sier faren til gutten i det innledende eksemplet:

—Ja, men jeg synes de toffe rundene hadde vi kunnet vert foruten. De ma
tro pa foreldrene, og ikke neglisjere det», og senere: «viktigheten er det,

2. Men som vist i kapittel 6, blir i praksis ogsé i utgangspunktet uavhengige instanser som
PPT stilt under press til & skrive lite presise tilrddninger med hensyn til ressursbruk.
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kanskje, at de m4 kjenne gutten de som jobber med han, og here pa forel-
drene. Det var sdnne ting som slet pd oss.

I motet med skolen synes folelsen av & ikke bli hert eller tatt pa alvor & veere
blant de mest vanlige klager fra foreldre til barn som mottar spesialpedago-
gisk hjelp (Fylling og Sandvin 1999). Det er kjent fra annen litteratur at pro-
fesjonelle ofte ikke anerkjenner foreldrenes ekspertise om eget barn (Case
2000, Grant, Nolan og Keady 2003, Read 2000). Kanskje settes den profesjo-
nelle identiteten pd spill nér foreldre utfordrer synet pa hva som er barnets
beste, slik Murray (2000) hevder. Det synes i alle fall & veere svert viktig at for-
eldre finner sine allierte i andre deler av hjelpeapparatet, ogsa fordi det i
mange sammenhenger har vist seg at ulike faggrupper heller lytter til andre
faggruppers rad, enn til brukerne sjol (Rummery 2002).

Noen oppsummerende ord

I dtte—ti-drsalderen er skolen en svert sentral del av bade hverdag og hjelpe-
apparat, og der forholdet fungerer bra, far skolen gjerne en nokkelrolle ogsé i
forhold til koordinering av andre deler av barnets hjelpebehov. De har gjerne
en sentral plass i sikalte ansvarsgrupper, noen ganger representert ved kon-
taktlaerer/klassestyrer, noen ganger spesialpedagog, assistent eller ogsa rektor.
Det er skolen som oppfattes som det mest sentrale i forhold til barnets behov
nd. Andre deler av hjelpeapparatet kalles inn til meter ved behov, mens dialo-
gen med skolen er mer jevnlig. Spesialpedagog eller en annen med neer kon-
takt til barnet i skolen blir noen ganger ogsa leder av ansvarsgruppa. Ofte er
skolen kontaktledd i forbindelse med hjelpemidler. Og der det fungerer tar
ogsa skolen ansvar for & dra inn nedvendige ekstraressurser, uten at forel-
drene trenger mase eller klage i den forbindelse. P4 grunn av denne sentrale
rollen blir det desto mer problematisk ndr det fungerer darlig. Men uansett
den sentrale rollen skolen har i sméskolefasen; familienes forhold til hjelpe-
apparatet er fortsatt preget av kompleksitet og mange ulike innstanser. Vi skal

vende blikket mot foreldrenes moter med andre deler av hjelpeapparatet.
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Men forst et kort tilbakeblikk pa metet med hjelpeapparatet slik det framsto

i forskolealder.

Et tilbakeblikk pa forskolealder

I litteraturen om familier med barn med funksjonsnedsettelser pekes det ofte
pa forholdet til hjelpeapparatet som vanskelig og stressende (Askheim,
Andersen og Eriksen 2004, Grant, Nolan og Keady 2003, Read 2000, Todd og
Jones 2003, Tossebro og Lundeby 2002). Samtidig er det grunn til & tro at det
varierer over tid. En ber sporre hva som til enhver tid er problemet i arbeids-
delinga mellom familien og det offentlige. I Tassebro og Lundeby (2002)
argumenterte vi for at i forskolealder var kanskje ikke selve tjenestene det
storste problemet, men snarere tilgangen til dem. Begrunnelsen for en slik
tolkning var at foreldre virket rimelig tilfreds med tjenestene nar de forst var
pa plass, men det & fd dem pd plass derimot ... kritikken kan oppsummeres i

noen fi punkt:

1 Informasjon. Dette gikk pd flere ting, men serlig mangelen péd informa-
sjon om muligheter for praktisk hjelp, skonomisk stette og lignende. To
av tre sa de fikk liten eller ingen informasjon om dette (se Tassebro og
Lundeby 2002: 205). Kritikken mot trygdekontoret var naermest massiv.
En mor uttrykte at «det er ingen pd trygdekontoret som forteller deg hva
slags muligheter som fins» (s. 211). Den gamle kritikken om «trygdekonto-
rets spekulasjon i manglende informasjon» (Ingstad og Sommerschild
1984) virket definitivt ikke foreldet.

2 Fragmenteringen. Det er ikke bare vanskelig 4 fa oversikt over ordninger,
men ogsd & vite hvor en skal gd med ulike saker. Det blir akutt ndr ulike
etater onsker & skyve ansvaret over pa hverandre, noe en del foreldre opp-
levde til dels sjokkartete eksempler pa. En familie, sliten av nattevak, stilte
pé et mote sjukehuset hadde organisert for a fa fortgang i etableringen av

praktisk hjelp for familien. De ble vitne til en krangel om ansvar, hvem
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som var mest underbemanna og at de matte forstd at her var det lite res-
surser (s. 220).

3 Ekstraomganger. Mange opplevde & fa avslag eller redusert tildeling i forste
runde, og matte gjennom ankeprosess eller ny seknad for de fikk pa plass
stotten. Relativt mange opplevde & fa medhold eller delvis medhold der-
som de orket ekstraomgangen.

4 Mistenksomhet. Dette siste momentet handler om & métte brette ut beho-
vet for hjelp overfor en saksbehandler som vurderer kritisk om behovene
er store nok, eller om du bare forsgker 4 sikre deg noen goder. Det & blott-
stille seg foran et mistenksomt blikk, og a argumentere for hvor «ille»
omsorgen for barnet ditt er, oppleves ydmykende. Det var feerre som for-
talte om dette enn de tre punktene over, og det kom serlig opp knyttet til
spknad om stotte til bil. I og med at «alle» har bil, m& det vere spesielle
behov om det skal ytes stotte. Det skapte et svaert ubehagelig mote, men
om det lar seg unnga rundt slike stotteordninger, er vanskelig a si — for her
kreves ogsa en kritisk vurdering av behov.

Ver oppmerksom pa at kritikken ikke var unison. Det var stor variasjon i
opplevelser og erfaringer, men mange var kritisk til den ekstra belastningen
som samhandlingen med hjelpeapparatet medferte.

Sporsmalet nd er om dette har endret seg nar barna har kommet i en ny
livsfase. Siden mye av kritikken gjaldt tilgangsproblematikk, kunne en for-
vente at en del av problemene ville avta med barnas gkte alder, etter hvert som
ordninger kom pa plass og foreldrene sjol ble mer kjent i systemet. Men sam-
tidig vil ikke hjelp vare etablert en gang for alle. Vi har sett hvordan forel-
drene stadig ma veere pa vakt i forhold til om et tilbud fungerer, og hvordan
deres egen forstdelse av hva som er barnets behov i skolen blir gjenstand for
mistenksomhet. Nér barna blir eldre oppstar dessuten nye behov og en skal
inn pa nye arenaer, ikke minst skolen. Prosessen med tilgang til tjenester og
ytelser er derfor ikke noe en blir ferdig med, et tilbakelagt stadium. Dessuten
er bade tilgangen til hjelp og kvaliteten pa tilbudet svert personavhengig, og

kan bryte sammen.
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Nar vi nd gir nermere inn pa andre deler av hjelpeapparatet, slik det fram-
star for foreldre i smaskolealder, er det med en slik forstaelse av problematik-
ken i bakhodet. Vi retter forst blikket mot det generelle synet pa de ulike ord-

ningene og sper: Er foreldrene tilfreds?

Tilfredshet med hjelpeapparatet — fra forskole-
til smaskolealder

La oss farst se pa et oversiktsbilde over foreldres tilfredshet, med vekt pa end-
ringer fra forskole- til smaskolealder. Figur 10.1 viser andelen som sier seg
forngyd med hjelp fra ulike kontorer eller instanser pa de to tidspunktene.

Farskolealder ~ M Smaskolealder

Habiliteringstjeneste
Trygdekontor
Hjelpemiddelsentral
Ergo- og fysioterapi
Helsestasjon/lege

Kontor for
praktisk hjelp

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Figur 10.1 Andel av foreldre som sier seg sveert forngyd eller forneyd med hjelp fra
ulike etater og kontor. Prosenter. N=318-451

Hovedinntrykket er at rundt to tredeler er forneyde. Grovt regnet svarer ti-
tolv prosent at de er misforngyde, mens draye 20 prosent svarer «bdde-og». I
tolkningen ma en ta heyde for at pa slike spersmal har folk en tendens til &
svare positivt; Andrews og Withey (1976) kaller det en «aura av tilfredshet».
Slik sett ma «bdde-og» anses som et kritisk svar og en av tre som kritiske.
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Videre bor en ta i betraktning at tilfredshetsrater pd hele 80-90 prosent ikke
er uvanlige ved denne typen spersmal (Sergaard 1996). Det er derfor ikke
grunn til & konkludere med at foreldre jamt over er forneyd med hjelpeappa-
ratet, men heller ikke det motsatte, slik det antydes i karakteristikker som
«kampen mot hjelpeapparatet».

Etannet hovedinntrykk er at det har vert lite endring i tilfredshet innen den
enkelte tjeneste fra forskolealder. Selv om noen tjenester avviker, er svarene for
forskole- og sméskolealder i store trekk temmelig like. Disse data gir med andre
ord ingen indikasjon p4 at forholdet har blitt enklere.” Men til tross for mange-
len pé endring i gruppa totalt, har mange enkeltfamilier forandret syn siden
forskolealder.* Intervjuene tyder pa at dette skyldes at erfaringene med den
enkelte tjeneste veksler. For eksempel forteller noen at det fungerer mye bedre
med hjelpemidler nd, mens andre vil si det var bedre for. Dermed blir det ingen
endring i svarene for gruppa samlet. Trolig forteller dette ogsd noe om en opp-
levelse av vilkérlighet, at erfaringene med den enkelte tjeneste endres nér en
skifter saksbehandler, rektor, laerer eller lignende.

La oss ogsd se pd et par detaljer. I forskolealder skilte trygdekontoret seg ut
som en tjeneste mange var kritisk til. I dag er forskjellen til de andre tjenes-
tene blitt mindre.” Intervjuene tyder pa at dette har sammenheng med at
trygdeetaten formidler ordninger som gar mer av seg selv ndr de forst er pd
plass. Mangel pa informasjon er ikke noe problem lenger. De fleste har nd eta-
blert de stenadene de mener de har rett pa, det vanligste er grunn- og hjelpe-
stonad. Disse fornyes gjerne omtrent hvert tredje ar og de fleste fir beskjed

for perioden er gatt ut. Dersom det ikke meldes om endringer opprettholdes

3. Samtidig skal en ikke se bort fra at tidlige erfaringer med hjelpeapparatet beeres med i for-
elders syn ogsd senere, slik Todd og Jones (2003) har pekt pa. I tillegg s vi i vre intervjuer
at det ofte var vanskelig for foreldre & skille mellom hva som hadde skjedd p4 ulike tids-
punkt.

4. Stabiliteten i svar varierer fra tjeneste til tjeneste. Den er moderat for trygdekontor og hel-
sestasjon (r=0.45, 0.46), og ganske lav for de andre tjenestene (r=0.28 til 0.34), lavest for
hjelpemidler.

5. Forskjellen til syn pa barnehabilitering, hjelpemiddelsentral og ergo-/fysioterapi er statis-
tisk signifikant (p<.05).
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trygden uten noe mer om og men. Selv tyngre saker, som stenad til bil, synes
a veere tilbakelagt som konflikt.

Bildet er likevel noe sammensatt. Noen mé gjennom nye runder med krav
om dokumentasjon som foles ungdvendig. En mor opplevde trygdekontorets
krav om ny legeerklering som om de ville ha bekreftet at jenta fortsatt hadde
Downs syndrom. Det & dokumentere slitasje eller behov for utstyr ut over det
vanlige, skaper ogsa ofte frustrasjon. En mor var irritert over at knebeskyt-
terne hun kjopte ikke ble akseptert som ekstrautgifter. Slike knebeskyttere
benyttes ofte av hdndballspillere og er «vanlig sportsutstyr». For hennes sonn
som ikke kan ga, men som trenger beskyttelse av knaerne nér han kryper, er
likevel formaélet et annet. Han skulle knapt ha det til «vanlig idrett».

Altialt synes likevel den gkte tilfredsheten med trygdekontoret a reflektere at
her opplevde mange tilgangsproblemer i startfasen, men at det nd gr mer av seg
selv. Kanskje kan ogsd en endret organisering av trygdeetaten a ha medvirket til
et bedre bilde? En far til et barn med sammensatte behov forteller hvordan tryg-
dekontorene tidligere hadde spesialisert seg pd ulike typer saker. Dermed mdtte
de forholde seg til flere trygdekontor. I dag har de fatt en koordinator for tryg-
desakene. Dette anses som helt sentralt nar barnet har ssmmensatte behov.

Figur 10.1 indikerer ogsa at fra forskole- til smaskolealder har det foregatt
en bevegelse mot gjennomsnittet, med andre ord at de store forskjellene i til-
fredshet mellom ulike tjenester er blitt nesten borte. Den eneste tjenesten som
ifolge sporreskjemaene skiller seg ut i smaskolealder, men da i negativ ret-
ning, er det som i full tekst i sperreskjemaet heter «kontor som organiserer
praktisk hjelp (avlastning, stattekontakt e.l.)». Det kan veere ulike forklarin-
ger pd dette, mest sannsynlig en kombinasjon av flere. Det kan reflektere at
barna har blitt eldre og at behovet for denne typen tjenester er blitt storre. En
har beveget seg fra en livsfase der kommunen er pa tilbudssiden og hvor
avhengigheten er liten, til en fase av livet der en trenger mer, men hvor det
ogsa kreves mer for & gi tjenester av god kvalitet. Avlastningsordninger for en
firedring og en tidring kan ikke vare det samme. Det er med andre ord ikke
sikkert at kommunen gir et mindre tilbud, men det samme tilbudet vil ikke
lenger vere et godt nok tilbud.
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For det andre kan det bety at dette er et av de feltene der en nesten kon-
tinuerlig moter vanskene med tilgang til velferdsstatens tjenester. Det har
ikke preg av en «topp» i forbindelse med etablering av tilbudet. Et moment
er at vedtak kan ha kort varighet. Enkelte steder opereres med tildeling av
avlastning eller omsorgslenn for kun et halvt dr av gangen. Andre opplever
at omfanget av en tildelt tjeneste plutselig endres radikalt etter en kommu-
nal omorganisering eller ved skifte av saksbehandler. Videre bygger tildeling
av tjenestene i stor grad pa en skjgnnsmessig vurdering av hva som er bar-
nets og familiens behov. I forhold til denne typen tjenester er skjenn ned-
vendig for 4 ivareta hensynet til fleksibilitet (at ordningen er tilpasset den
enkelte). Samtidig skaper det uklarhet om regler og rettigheter, og det kan
rade stor uenighet bade med hensyn til omfanget av behov og hvilke tjenester
som best imgtekommer familien behov. Fleksibiliteten kan vere nedven-
dig, men skaper ogsé frustrasjon. Til sist skal en heller ikke se bort fra at vi
her er over pd de kommunale budsjetter som har veert under relativt stort
press en del &r.

Med andre ord: Her synes & vere en forskjell mellom tjenester eller stotte-
ordninger som etableres pé sikt (trygd) og de som er under stadig tildeling
eller vurdering (praktisk hjelp).

Betyr det at det fortsatt er slik at foreldrene meter vansker i tilgangen til
tjenestene, men er mer tilfreds nér de er pa plass? Det fir vi belyst ndr vi nd
skal ga over til & se mer konkret pa bruk, tilgang, tilstrekkelighet og kvalitet i
noen av de vanligste tjenestene.

Tjenester og stotteordninger i smaskolealder

Vi skal se pd noen vanlige og veletablerte ordninger, dels for a fd et inntrykk
av 1 hvor stor grad de faktisk er i bruk, og dels for & fa et inntrykk av hvilke
skranker en har mett — for pa den maten a fd en indikasjon pa hvordan sam-
virket med systemet virker. Vi har lagt vekt pa a ta med béde statlige og kom-
munale ordninger, og bdde tjenester og skonomisk stotte. Vi har spurt etter

grunn- og hjelpestonad, avlastning, stottekontakt og organiserte fritidsaktivi-
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teter — og i tillegg om kontaktperson eller koordinator. I forbindelse med kla-
ger vil vi ogsd behandle spesialpedagogiske ressurser.

Med dette utvalget av ordninger mé en ha ett viktig forbehold i mente. Vi
valgte med hensikt ut veletablerte ordninger, fordi de gjelder mange og der
store grupper vil ha erfaringer. Samtidig er det innkjorte ordninger, og det er
all grunn til & vente at foreldre meter mindre skranker her enn nar de under-
soker rundt nyere tiltak. Trolig vil fa veere informert om muligheten til & soke
personlig assistent, og de fd som seker vil antakelig meote et mye mer unnvi-
kende og utydelig apparat enn det som beskrives her. Dette er en relativt ny
ordning som sd langt i liten grad har veert benyttet i forhold til barn (Askheim
og Hennum 2004). Videre har Tronvoll (1999) pekt pé en tendens til at fag-
personer definerer barn og familiens behov ut fra de ordninger som allerede

fins, med andre ord, de velger de kjente lgsningene.

Utbredelse av et utvalg ordninger

Tabell 10.1 viser hvor mange som mottar de ulike ytelsene og tjenestene i for-
skole- og smaskolealder.® Det er sveert utbredt & motta folketrygdens ytelser,
grunn- og hjelpestonad — serlig hjelpestonad. Begge har som formaél & «gi
okonomisk kompensasjon for ekstrautgifter og for ekstra hjelp pd grunn av behov
for seerskilt tilsyn pd grunn av varig sykdom, skade eller lyte» (Folketrygdens
informasjonsbrosjyre, 2000). Grunnstenaden skal dekke lapende ekstrautgif-
ter, for eksempel til slitasje pa kleer, dietter, drift av tekniske hjelpemidler,
hold av fererhund, transport med mer. Det er med andre ord snakk om rela-
tivt konkrete utgifter. Hjelpestenaden er knyttet til ekstra hjelp eller omsorg.
Denne behgver ikke vaere leid/betalt for, men kan ytes for den ekstra hjelp en
far av familiemedlemmer. Dermed blir den en form for kompensasjon for

ekstra omsorgsbelastning, og ytes til sd godt som alle i vart utvalg av familier

6.  Spersmdlene er ikke stilt helt likt pa de to tidspunktene. I 1999 kom speorsmélet knyttet til
spersmal om spknad og eventuelt tilslag/avslag. I 2003 var spersmal om hva en har, stilt
for en kom til eventuelle avslag og klager. Det er ikke grunn til & tro at dette har pavirket
svarene i nevneverdig grad.
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(se tabell 10.1). Ikke alle har eller kan sannsynliggjore konkrete ekstra utgifter

pa samme mate. To av tre har likevel grunnstenad.’”

Tabell 10.1 Andel som mottar et utvalg tjenester /stgtteordninger. Forskolealder
(1999) og smaskolealder (2003). Prosenter. N=422-483

Forskolealder Grunnskolealder
Grunnstenad 55 76
Hjelpestonad 87 92
Avlastning’ 51 58
Stettekontakt 23 39
Omsorgslenn 22 32
Ferieavlastning - 31

*

11999 var det ikke skilt mellom vanlig avlastning og ferieavlastning. I 2003 er det imidlertid kun
9 personer med ferieavlastning uten reguler avlastning. Tallene skulle derfor vaere sammenlignbare.

De kommunale ordningene har ikke samme utbredelse som de statlige tryg-
deordningene. Neer 60 prosent har riktignok avlastning. Av disse har dreyt 40
prosent en helg i maneden, og ytterligere 30 prosent to helger.® Faerre har
ferieavlastning, og knapt noen har ferieavlastning om de ikke ogsa har vanlig
mdnedlig avlastning. Mengden ferieavlastning konsentrerer seg ganske likelig
fordelt pd enten én eller to uker i dret. Avlastning er mer vanlig enn stottekon-
takt. De aller fleste med stottekontakt har rundt fire timer i uka.” Blant de
som har omsorgsleonn, er det typisk med fem, ti eller femten timer i uka —
med et gjennomsnitt pa tolv. Gjennomsnittlig tjener de noe over 50 000 i dret,
men likevel slik at nesten to tredeler ligger under det belapet. Dette ligner
mye pa det Skollerud (2003, referert etter Eriksen og Andersen 2004) anslar
som nasjonale tall (ti timer uka, 4850 kroner médneden).

7. 1 folge Rikstrygdeverkets statistikk mottok 32 516 barn (under 18 &r) hjelpestonad, og
17 222 grunnstenad i 2004 (RTV 2004).

8. Omlag 15 % av alle i utvalget er borte fra familien en uke eller mer per méned, mens ca
tre prosent er halve tida pa avlastning.

9. Over 80 % har 3-6 timer.
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Som en ser av tabell 10.1. har bruken av alle ordningene okt fra forskole- til
smaskolealder. Det har neppe noe med regelendringer eller ekt tilgjengelighet
a gjore, men med endrete behov og at flere har passert «tilgangsskranken». Den
klareste pkningen finner en for stettekontakt og reflekterer mest av alt at en er
kommet til en fase i livet der mer av fritida er utenfor hjemmet, for alle barn.

Hvor mye de enkelte ordningene brukes sier lite i seg selv. Det er mer inter-
essant a sporre om foreldrenes erfaringer som brukere. La oss na se pé spers-
madlet om behovene dekkes for vi vender oss til spersmél om eventuell vilkar-

lighet i tildeling og vansker med 4 fa tilgang.

Tilstrekkelige tjenester?
Generelt synes ikke manglende behovsdekning isolert sett & veere utbredt. I
sporreskjemaet spurte vi for tre tjenester: avlastning, ferieavlastning og stat-
tekontakt/fritidsassistent. I alle tilfellene svarer rundt regnet en tredel at de
ikke har behov for tjenesten. Av de to tredelene med behov, svarer fra 10 til 30
prosent at de synes de mottar «altfor lite» stotte — fra 7 til 16 prosent av alle.
Vanlig avlastning kommer greitt ut (7 prosent «altfor lite»), mens mange flere
savner tilstrekkelig ferieavlastning (16 prosent). Samtidig skal en merke seg at
en av fem har takket nei til tilbud om avlastning péd grunn av for darlig kvali-
tet — og der ligger kanskje et storre problem. Heller ikke foreldrene som ble
intervjuet sd mengden tildelt avlastning eller stattekontakt som noe stort pro-
blem. Problemet flere opplevde var at en ikke fant en stottekontakt eller
avlastningsfamilie som var tilstrekkelig trygg, stabil — altsa kvalitetsmessig til-
fredsstillende. Dette handler primert om rekrutteringssituasjonen pa feltet,
som gjor at det tidvis er vanskelig a finne ordninger som er gode nok. Og som
papekt av Todd og Jones (2003); da gjor foreldrene det foreldre flest gjor —om
barnepiken ikke holder madl, passer de barnet sjol. I denne sammenhengen
betyr det & avstd fra & bruke tildelt avlastning eller stottekontakt inntil en har
funnet et tilfredsstillende tilbud.

For enkelte av barna er det ogsa utvilsomt nedvendig 4 stille haye og spe-
sifikke krav ogsd til stottekontakt og avlastere. Det kan vare pa grunn av
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medisinske forhold, spesiell varhet for uforutsigbarhet eller annet. En kan
ogsa oppleve, som en mor forteller, at de pa kort tid slet ut tre ulike avlastere
fordi gutten krevde mye ogsd om natten. I en del tilfeller vil en avlastningsbo-
lig kunne vaere en lgsning, ikke minst for de som ellers ma ta til takke med et
lappeteppe av ulike ordninger, men langt fra alle sd en avlastningsbolig som
egnet. Kort sagt, problemet synes ikke & vaere bevilgning av tilstrekkelige tje-
nester (selv om det ogsd forekommer), men vansker med & organisere en god
og fleksibel nok tjenesteyting.

Problemet med at en manglet personer til 4 fylle stillinger var ogsé framme
i forbindelse med skolen. Men mens foreldrene avstdr fra & bruke avlastning
eller stottekontakt inntil et egnet tilbud er pé plass, kan de ikke gjore det
samme overfor skolen. Resultatet blir ikke bare at foreldrene foler seg utt-
rygge pd om barnet blir godt nok ivaretatt i skolen, men ogsé at barna ikke far
den undervisning og skolegang de skulle ha.

Vilkérlighet i tildelinger

Et annet spersmal er om tildeling av tjenester oppleves som basert pa klare
kriterier og familiens behov, eller om den framstér som vilkérlig. Foreldrene
sjol trekker sarlig fram hvordan ytelser er avhengig av den enkelte saksbe-
handler, og at det virker vilkérlig. Seerlig gjaldt dette omsorgslenn. Det har
tidligere veert pekt pa at vilkarligheten akkurat nér det gjelder omsorgslenn
blir et sarlig stort problem fordi ordningen har en svak rettighetsfesting,
samt pa grunn av mangel pd klare tildelingskriterier (Eriksen og Andersen
2004). Foreldrene til et barn med sammensatte funksjonsvansker forteller at
kommunen pa et tidspunkt plutselig ville redusere omsorgslenna med 75
prosent etter omorganisering der nye saksbehandlere ble satt pd saken. Her

ble det en lang kamp, hvor kommunen ga seg til slutt. Far forteller:

— (Jeg) skrev en ganske omfattende klage. Jeg fikk tak i lover og regler fra
departement og sosiallover og alt, og gikk ganske grundig inn i det, og
viste punkt for punkt — gikk igjennom alle punktene for tildeling av
omsorgslenn, og vi fyller alt — hvert eneste punkt ... — Og sd gjorde de
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mange saksbehandlingsfeil og vi pdpekte dem, og gikk ganske s& grundig
inn i det, og sd kom de hit og var fryktelig ubehagelig og uprofesjonelle.

Denne familien vant fram med sitt syn. Etter disse rundene fikk de et vedtak
som varte i to r. Andre har mdttet soke pé nytt sd ofte som hvert halvér. Det
reageres ogsd pa at antall timer med statte reduseres selv om foreldrene erfa-
rer at merarbeidet gker etter hvert som barnet blir eldre. Vi finner ulike erfa-
ringer i samme kommune, og at flere har opplevd betydelige endringer i vur-
deringen av familiens behov etter skifte av saksbehandler. Det illustrerer
personavhengigheten si vel som uforutsigbarheten.

Problematikken er velkjent fra en evaluering av omsorgslennsordningen
for denne gruppa (Eriksen, Andersen og Askheim 2003). En kan sporre seg
om en formalisering av prosedyrene for tildeling kunne redusere problemet.
Ut fra hva foreldre i var undersekelse forteller, oppleves forsgkene pa forma-
lisering vel sa vilkarlige. Seerlig reagerer de pd det de kaller «stoppeklokkeme-
toden», at merarbeidet med et funksjonshemmet barn skal kunne beregnes
neyaktig ut fra hvor lang tid som brukes pa bestemte arbeidsoppgaver, mens
totalbelastningen ved behovet for konstant oppfelging av barnet eksempelvis
ikke inngar i regnestykket. Helgoy, Ravneberg og Solvang (2000) har pekt pd
at brukere inntil et visst punkt ma tale 4 bli «malt» om de ensker tilgang til en
ytelse, men at det helt klart fins «anstendighetsregler». For foreldrene i var
undersekelse virker det som det til tider gér pd verdigheten lgs, og at de foler
seg mistenkeliggjort. Det er ogsd ydmykende & matte male ut, nermest dra-

matisere, hva som er forskjellen pa en «vanlig dttedring» og eget barn.

Tildelingsprosessen: om skranker og ekstraomganger

Vi har tidligere referert til at mens barna var i forskolealder, syntes det sarlig
vanskelig 4 fa tilgang til ulike tjenester. En del opplevde at de métte gjennom
ekstraomganger, med klager og mye merarbeid for tjenesten var pa plass. For
a fd et mer tallmessig inntrykk av tilgangsproblemene, tok vi med noen spers-
madl om avslag og klager i sporreskjemaene. Merk at sparsmalene her ikke er

stilt slik at vi kan anta svarene bare gjelder for de siste drene. Svarene kan der-
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for ikke brukes til & ssmmenligne for- og sméskolelader. Vi har spurt etter tre
ulike typer stotteformer: grunn- og hjelpestenad fra folketrygden, avlastning
(vanlig og ferie) og stottekontakt/fritidsassistent. Vi har ikke skilt mellom
grunn- og hjelpestonad eller type avlastning.

Det viser seg at 50 prosent sier de har fitt ett eller flere avslag'® (12 prosent
mer enn ett). Det er mest vanlig med avslag fra trygdekontoret. 37 prosent av
alle i undersgkelsen har fitt avlslag her; mens blant de som har sekt har 40
prosent opplevd a fa avslag. Feerre av deltakerne i undersokelsen har fatt avslag
pé stattekontakt og avlastning, men for avlastning er likevel avslagsprosenten
hey: 35 prosent av de som har sekt tjenesten. Disse tallene sier noe om tilgan-
gen til ytelser og tjenester, halvparten har opplevd at det butter; men vi kan
ikke ut fra disse data vurdere om det er rimelige eller urimelige avslag.

41 prosent av alle har klaget pa avslag eller for liten tildeling, og da er klager
pé spesialpedagogisk hjelp hold utenfor. Tar vi med klagene pé spesialpeda-
gogisk hjelp i skolen har 63 prosent klaget, og inkluderes ogsd spesialunder-
visningen i barnehagen er en oppe i 72 prosent klager. Det & klage framstar
med andre ord som et aspekt ved det & veere foreldre til et barn med nedsatt
funksjonsevne. Flest har klaget pa den spesialpedagogiske tildelingen, 43 pro-
sent, fulgt av trygdekontoret (grunn- og hjelpestonad'') med 30 prosent.” I
tolkingen av disse tallene ma en ta hoyde for at en del foreldrene avstar fra &
klage pé antall timer en fir av en tildelt tjeneste, sd lenge problemet er 4 fa til-
budet til & fungere i de timene de allerede har. Intervjuene viste at dette gjaldt
béde spesialundervisning og sosiale tjenester (men er uaktuelt ved gkono-
misk stette). Foreldre soker ikke om mer eller klager pa antall tildelte timer sd
lenge de ikke har noen de stoler pa til 4 ta jobben som avlaster eller stottekon-
takt, eller sd lenge personer de har som fungerer godt ikke har kapasitet til

pata seg mer.

10.  Avslag betyr her enten at de ikke har fétt noe, eller fatt mindre enn de har sgkt om.

11.  Merk at saker som det kan vare mer uenighet om, som stette til bil, ikke er med her.

12.  Det er ferre klager pé avlastning og stottekontakt, fordi feerre har sokt — men for avlast-
ning har likevel nesten en av tre sokere klaget, sa i realiteten er ikke bildet bedre enn for
trygdekontoret.
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Det siste sparsmélet handler om hvordan det gikk med klagen. Avslag pé
klage kan vare vanskelig & tolke. Det kan bero pa en urimelig seknad, eller at
klageorganet er like urimelig som den som behandlet saken i forst omgang. Men
medhold, det vil stort sett bety at en offentlig myndighet har kommet til at fami-
lien i forste omgang ikke fikk det den har krav pa etter gjeldende retningslinjer.
Som vist i kapittel 4 fikk 60 prosent medhold i klager pa spesialpedagogisk tilde-
ling, helt eller delvis. Bildet for tjenestene som er i fokus her, er omtrent det
samme, eller verre. Nesten 80 prosent av de som har klaget pd avlastning, sier at
de har fatt medhold, helt (46 prosent) eller delvis (33 prosent). Tilsvarende for-
teller 39 prosent at de har fatt helt medhold i klage om grunn-/hjelpestenad, og
33 prosent har fatt delvis (av og til) medhold. For stottekontakt er tallene en ren
tredeling: en del oppgir 4 ha fatt fullstendig medhold, en del delvis medhold og
for siste tredel er opprinnelig vedtak opprettholdt.

Dette kan vanskelig tolkes pa annen mdte enn at noen er overivrig i sin
rolle som vakt ved inngangen til den offentlige pengepung. Trolig bruker
noen avslag som en mate a regulere koer. Her spekuleres ikke i mangel pd
informasjon, jf. Ingstad og Sommerschild (1984), men i en for restriktiv til-
delingspraksis. Ikke ngdvendigvis av vond vilje fra saksbehandlers side, men
fordi det kan oppleves som nedvendig ndr knappe goder skal fordeles.

Vi har foretatt en naermere analyse av hvem som har mett avslag, og har
klaget. Det er lite & finne. Nar det gjelder klager, finner vi kun at det klages
klart mer i de storste kommunene. Det synes ikke & veere noen systematikk i
hvem som far avslag, bortsett fra at de som soker og mottar mange ulike for-
mer for stotte, ogsd oftere har opplevd avslag. Dette er ogsa familier der bar-
net har sterkt nedsatt funksjonsevne, og avslagene representerer siledes en
ekstra belastning pd familier som burde fé anledning til & bruke kreftene pa
annet."” Trolig stotter denne mangelen pa systematikk opp om det mange

13.  Det er testet med logistisk regresjon, mot kjonn, alder, kommunesterrelse, sosial posisjon,
foreldres utdanning, mors yrkesaktivitet, type funksjonshemming, grad av funksjons-
hemming. Grad av funksjonshemming slar klart ut, men det er mest fordi de med sterk
funksjonshemming fir mer hjelp — om antall hjelpetiltak introduseres i analysen blir
effekt av funksjonsniva borte.
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forteller i intervjuene — opplevelsen av vilkarlighet og hvor mye det avhenger
av den av den enkelte saksbehandler.

Hjelper det med mer erfaring?

Vi har flere ganger pekt pd de tilgangs- og begynnerproblemene foreldre opp-
levde i sine forste mater med hjelpeapparatet, og pé ulike mater berert hvor-
vidt de samme problemene fortsatt gjor seg gjeldende. Ikke minst kan gkt
erfaring gjore at en lettere finner veier. Vi har forsgkt a belyse dette ved &
sporre foreldrene mer direkte om deres opplevelse av prosessen med a fi til-
gang til hjelp. Gjennom sperreskjemaet har vi satt fram noen pastander eller
karakteristikker, som foreldrene vurderte om stemte med egne erfaringer.
Svarene, sammenlignet med svar pa tilsvarende sporsmaél i forskolealder, gir
fram av tabell 10.2.

Tabell 10.2 Andel som synes pastanden stemmer godt, i forskolealder (1999) og
smaskolealder (2003). Prosenter. N=459-483

Forskolealder Smaskolealder

Om vi far den hjelpa vi trenger er avhengig av hvor 74 80
mye vi star pa selv

Om vi far den hjelpa vi trenger avhenger av om vi 55 58
treffer de rette personene i hjelpeapparatet

Det er vanskelig & finne ut hvor vi skal henvende 33 34
oss for ulike typer hjelp
Vima forholde oss til altfor mange ulike personer 55 56

og instanser

Resultatene er ikke uventete sett i lys av framstillingen over, men samtidig litt
nedsldende. Foreldrene presenterer fortsatt et bilde der de ma forholde seg til
et mylder av instanser, at mye er avhengig av hvordan de stdr pa selv, at en kan
veere mer eller mindre heldig med hvem en treffer pa den andre siden av skran-
ken. P4 den annen side tilsier intervjuene vére at vi skal veere varsomme i for-

tolkningen av svarene — pa godt og vondt. Sveert mange svarer (se tabellen) at
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hjelp er avhengig av at de stér pa selv, og andelen som svarer dette gker til sma-
skolealder. Slik framstar det ogsad i intervjuene, men samtidig synes opplevel-
sen av dette faktum & ha endret seg. Mens mange i en tidlig fase ble frustrert,
overveldet og forvirret, er «mestringshistoriene» mer framtredende fire ar
senere. Andre undersgkelser har vist at foreldre til barn med nedsatt funk-
sjonsevne generelt har mindre tro pd egen erfaring, ekspertise og mulighet til
4 takle situasjonen nér barna er i forskolealder enn de far senere (Grant og
Whittell 2000). I var underspkelse forteller mange om hvordan de na i sterre
grad kjenner systemet. Som nye foreldre til barn med en funksjonsnedsettelse
tror mange at det star et ferdig hjelpeapparat klart til 4 tilby sine tjenester. Na
vet de at slik er det ikke. De er mer bevisst i hvilken grad det & fa ytelser krever
egeninnsats, og det blir etter hvert ogsa et bilde pa deres egen kompetanse i &
manevrere i systemet. De vet mer om hvordan de skal hindtere ulike situasjo-
ner, og ikke minst vet de hvilke personer det er hensiktsmessig & henvende seg
til ndr de onsker & fa ting igjennom, og hvem det er bortkasta & bruke tid pa.
Det betyr ikke at de har sluttet a bli frustrert over ekstra «runder» og det mer-
arbeidet det innebarer, men flere har ogsé funnet ut at det gar an & ta snarveier
og at det & gd tjenestevei ikke alltid er det mest effektive. Det var blant annet
dette de nyttiggjorde seg i motet med skolen. Som en mor sier: «... jeg vet
hvem jeg skal ringe, og jeg vet hvem jeg ikke skal ringe. Jeg vet hvordan jeg skal
unngd et ledd som ikke fungerer ved d ringe til neste ledd som fungerer», eller far
til et annet barn: «... sd har vi leert at har vi noen spesielle behov sd ringer vi til
NN med en gang, sd en leerer jo.» Med andre ord, foreldrene har mer kompe-
tanse med hensyn til hvem som er stottespillerne i systemet.

Sitatene over berorer ogsd et annet viktig punkt vi har vert inne pa flere
ganger; personavhengigheten. Tabell 10.2 indikerer at 6 av 10 synes det stem-
mer godt at mye avhenger av 4 treffe rett person. Det tabellen ikke forteller er
at bare 7 prosent mente at det ikke stemte. En opplevelse av personavhengighet
er med andre ord narmest unison, og det bildet forsterkes av foreldrenes friere
fortelling under intervjuene. Det handler dels om & vite hvem som er stottespil-
lere i systemet, slik sitatene over illustrerer. Som vi s& i motet med skolen kan
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slike stottespillere spille en helt sentral rolle. Men det handler ogsé om & vere
«heldig» med for eksempel rektor, klasseforstander eller saksbehandler.

Det som kan tale mot den litt «positive» tolkningen av det av § std pé selv,
er at like mange som for er helt enig i at det er vanskelig & vite hvor en skal
henvende seg. Om en tar med de som mener det delvis stemmer, snakker vi
om 8 av 10. I s mdte ser vi fi tendenser til en foreldregruppe som gradvis
leerer seg systemet og hvordan det skal héndteres. Det er imidlertid neppe
grunn til 4 tolke dette som at foreldre ikke har leert mye om systemet. Det er
nok snarere slik at ettersom ungene blir stgrre, mater en nye systemer. Da
hjelper det mindre & kjenne veien til ordninger og ytelser en hadde bruk for
«i gdr». Videre endres enkelte system, for eksempel i kommunal organisasjon,
tidvis sa rakst at noen og enhver kan ha vansker med a finne fram. En rimelig
oppsummering synes derfor & vare at i sméskolealder representerer metet
med «systemet» bdde laring, mestring — og nye utfordringer.

Vi har ogséd spurt foreldrene mer direkte om hvordan de har opplevd at
forholdet til hjelpeapparatet har utviklet seg fra forskole- til skolealder. I
sporreskjemaet har dette form av noen pastander som de vurderer om stem-
mer. De fleste avviser at «Vi mdtte kjempe for d fa hjelp de forste drene, men nd
trenger vi ikke lenger kjempe for & fi den hjelpa vi trenger.»"* Det begynner med
andre ord ikke & gd av seg selv. En pastand om forverring fér like lite stotte:
«Hjelpeapparatet stilte opp for oss de forste drene, men nd er vi mer overlatt til
0ss sjol.»"> Den eneste av vére pastander om endring som fir noe serlig opp-
slutning er folgende: «Kontakten med hjelpeapparatet gir i bolger, med stadig
nye kamper nédr noe nytt skal etableres.»'® Alt i alt synes den karakteristikken
som en brukbar oppsummering av det som er sagt sd langt. Og den store nye
belgen — det var skolen.

14. 14 % stemmer godt, 40 % stemmer delvis, 46 % stemmer ikke.
15. 13 % stemmer godt, 35 % stemmer delvis, 52 % stemmer ikke.
16. 45 % stemmer godt, 32 % stemmer delvis, 24 % stemmer ikke.
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Et mylder av ordninger, regler og personer

Det har vert erkjent relativt lenge at personer med komplekse hjelpebehov
har sttt overfor et mylder av ordninger, og at det har vert et behov for
bistand bade til 4 finne fram og til & koordinere tjenestene. Dette gjelder bade
voksne og barn/familier. Ikke minst var det oppmerksomhet om dette da en
forberedte det kommunale tjenesteapparatet pa & overta ansvaret for tjenester
for leerehemmete («<HVPU-reformen»). Den gangen snakket en om basis- og
ansvarsgrupper. Slik organisering fins fortsatt, men i tillegg er det lovfestet en
rett til individuell plan, bdde i helselovgivningen (pasientrettighetsloven) og
sosiallovgivningen (lov om sosiale tjenester).

Det ser ut til & veere betydelig tro pd at individuell plan kan vere et nyttig
redskap. I lgpet av 2004-05 kom to offentlige utredninger om samordning
innen sosial- og helsetjenesten, NOU 2004: 18 om en felles lov for kommu-
nale sosial- og helsetjenester, og NOU 2005: 3 om samordning mellom pri-
mer- og spesialisthelsetjenesten. I begge tilfeller legges stor vekt pa retten til
individuell plan, og at dette «er et godt verktoy for d fremme samhandling (.),
bdde mellom helsetjenestens ulike aktorer og mellom tjenesteutovere og pasient»
(NOU 2005: 3, s 132). Ifolge Thommesen (2004) knyttet kommunene i stor
grad arbeidet med individuelle planer til ansvarsgrupper, med blandete erfa-
ringer. En kunne like gjerne se for seg en individuell plan og en personlig
koordinator som et alternativ til ansvarsgruppe. Bide NOU 2004: 18 og
Regjeringens «Strategiplan for familier som har barn med nedsatt funksjons-
evne» legger opp til at det skal oppnevnes en planansvarlig/koordinator. Ved-
kommende skal dekke den dobbelfunksjonen det er & bista familiene og a
sikre bedre samordning mellom ulike etater. Mélet blir ogsd dobbelt — bedre
individtilpassete tjenester og mer helhet og samordning av etater og i den
stotten familiene mottar.

Blant «vare» foreldre har de aller fleste kontakt med en eller annen form
for samarbeids- eller ansvarsgruppe, bade i forskole- og skolealder. Feerre
(rundt 40 prosent) har en fast kontaktperson, og denne bistar primeert med
innkalling til meter og oppfelging av vedtak. En av fire har en individuell
plan, mens noen (18 prosent) har det under utarbeidelse. Ifalge NOU 2004:
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18 er det serlig overfor personer med behov for omfattende tjenester at indi-
viduell plan er utarbeidet (s. 91). Det synes ikke & bli bekreftet i vdrt materi-
ale. Vel er her en sammenheng med funksjonsnivé, men den er svak. Utarbei-
delse synes vaere bestemt av andre og trolig mer tilfeldige forhold.

Abbott, Watson og Townsley (2005) har papekt at det ofte tas for gitt at
koordinering av tjenester i seg sjol er en god ting. Deres studie viste at forel-
dre erfarer at ndr slik koordinering fungerer, kan det lette arbeidsbelastnin-
gen deres betraktelig. Ikke minst blir det lettere & finne fram. Men de fant
ogsa at mange foreldre fortsatt opplevde & matte koordinere tjenestene, sjol
der det var oppnevnt en koordinator. I var undersekelse var det mange som
stilte seg tvilende til at noen andre enn foreldrene faktisk kan ta et overordnet
koordinerende ansvar, siden andre sjelden vil ha en total oversikt. Men de
peker ogsé pd personavhengigheten — om det vil hjelpe & fi opprettet en
koordinator er avhengig av at en finner en person som kan fungere godt i en
slik stilling. Mange opplever at de faktisk har en kontaktperson, det vil si en
som i praksis tar et spesielt ansvar og som det er lettere & sporre, uten at
denne personen formelt sett har et slikt ansvar. Andre igjen forteller at de
visstnok har en kontaktperson, men at de ikke helt vet hvem dette er. Ifolge
Grant og Ramcharan (2001) indikerer flere studier at det ikke s& mye er
strukturelle faktorer (som individuell plan eller koordinator) som ma vere
pé plass, sjol om disse er viktige nok. Det er snarere egenskaper ved relasjo-
nen til nokkelarbeidere som er viktig. I vér studie er dette framme gang pd
gang. En mor vi intervjuet forteller eksempelvis hvordan de tidligere ikke
forsto hva hjelpetjenesten i kommunen egentlig skulle bidra med. Kontakt-
personen framsto naermest som en observatgr pa ansvarsgruppematene.
Etter skifte av kontaktperson har de né sett at de kan bruke hjelpetjenesten
mer, fordi det foles nyttig. De henvender seg nd dit med mange ulike typer
sporsmal, og mor forteller om den positive overraskelsen forste gang kon-
taktpersonen ringte dem for & hore hvordan det gikk.

Samtidig forteller foreldrene (intervjuene) at det var seerlig i startfasen at
de opplevde et sterkt behov for en kontaktperson. N& vet de mer om hvor og
hvem de skal henvende seg til, og som nevnt tidligere; mange henvender seg
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til den personen som de har erfaring for at far ting gjort, uavhengig av hvor i
systemet vedkommende befinner seg. Bildet de presenterer er med andre ord
at i den livsfasen de er i nd, er det mindre behov for & formalisere et kontakt-
ansvar, men det kan vere viktig ndr barna er yngre. Samtidig viste erfarin-
gene fra skolen at det var helt nodvendig at ulike instanser var inne for 4 sikre
et tilstrekkelig tilbud. En form for samhandling mellom ulike deler av hjelpe-
apparatet er altsd uansett sentralt. Og der det var konflikter, var det sveert vik-
tig med talspersoner fra andre deler av hjelpeapparatet.

Trolig er det nedvendig med ulike lgsninger, et repertoar. Det som passer
en familie er ikke gnsket av en annen. Noen opplever det som meningslost
bruke krefter pa en langsiktig plan fordi det «brenner» her og na. Andre
onsker slike planer. Grant og Ramcharan (2001) har pekt p4 at slike planer vil
fore til merarbeid for allerede pressa profesjonelle og familier, med usikker
nytte. Noen vil gjerne koordinere hjelpa selv, andre finner en person som
matcher dem og som blir en de facto kontaktperson, osv. Fleksibilitet er trolig
stikkordet, samtidig som at det ikke md bli sd fleksibelt at det ender i ny
ansvarsfraskrivelse. Og som sagt — denne problemstillingen synes mer akutt i
forskolealder enn nar barna naermer seg tidrsalderen. Hva som oppleves som

nyttige redskap endres med andre ord gjennom livslopet.

Avslutning — om fleksibilitet og
regler der familiene mgter det offentlige

Familier har ulike behov — barna har ulike behov og foreldre har ulike gnsker
om hvordan stotten fra det offentlige ber fungere. Mange av stotteordningene
er av en slik art at det ma foretas en skjonnsmessig vurdering av behov og
ogséd en individuell tilpasning av lpsninger. Dette tilsier en betydelig fleksibi-
litet. Samtidig ettersper mange av familiene klarere regler, og at uklarheter i
hva en har rett pa er med pd & skape frustrasjon og friksjon. En engelsk studie
av sosiale tjenester til personer med nedsatt funksjonsevne (i alle aldre) kon-
kluderte pa tilsvarende méte med at pratet om tilpasning til individuelle
behov skapte uklarhet og ubehageligheter. En ville heller vite hva en hadde
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rett pd, og sé fd det (Rummery 2002). Da slapp en unna bide mistenksombhet,
et granskende blikk og selv @ mitte klargjore og argumentere for sine behov.

Dette treffer trolig et av de vanskelige dilemmaene i reguleringen av for-
holdet mellom det offentlige og familier med barn med nedsatt funksjons-
evne. P4 den ene siden er det kjent fra teorien om tilgang til offentlig stotte
(Bleiklie m fl. 1997) at en enkel og klar struktur skaper mindre tilgangspro-
blemer og mindre forskjellsbehandling. Barnetrygd og alderstrygd er gode
eksempler pd det. Og folk har lite problemer med 4 tilpasse seg de klare
reglene. Mange av problemene i forholdet mellom familiene og det offentlige
minner ogsd om det en ut fra slik teori vil frykte ndr innslaget av skjenn, flek-
sibilitet og kompleksitet blir stort. En enkel mate & beskrive tenkningen pa er
gjennom stikkordene terskel, ko og skranke.

For & fi en offentlig tjeneste, md en (1) vite om den slik at en kan soke,
(2) kvalifisere for tjenesten (terskelen), (3) ha tilstrekkelige behov til at en blir
prioritert i keoen, og (4) kommunisere godt med saksbehandleren slik at en
blir regnet som kvalifisert og prioritert (skranken). Ved barnetrygd er struk-
turen svaert enkelt. En trenger en ikke engang soke, kvalifiseringen ordnes via
folkeregisteret, det er ingen ko og saksbehandleren forholder seg til et enkelt
regelsett — og kan erstattes av en datamaskin. Ved ferieavlastning er det helt
annerledes. Du ma vite om tjenesten, du ma selv klargjere behovene og pre-
sentere dem for en saksbehandler pd en mate som gjor at vedkommende vur-
derer deg som bade kvalifisert for tjenesten og prioritert i keen. Du risikerer
4 bli mistenkt for & utnytte et system, du ma presentere ditt barn i et dérlig lys
for a sikre at behovene anerkjennes, og du risikerer likevel at (1) andre prio-
riteres foran, eller at (2) tilgjengelige tilbud ikke passer. Eller du nér igjen-
nom, du far avlastning, men bare for i neste omgang & finne ut at det far kon-
sekvenser for omsorgslonna. Klare regler og prosedyrer er selvsagt &
foretrekke og skaper mye mindre tilgangsproblemer.

P& den annen side: Klarhet medferer lett ogsd standardiserte losninger.
Barnetrygden folger ett enkelt sett av satser. Her er ingen fleksibilitet. Men det
er definitivt nedvendig nér det gjelder sosiale eller pedagogske tjenester til
familier med barn med nedsatt funksjonsevne. Det spers om ikke forsgk pa a
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lage klarere regler p4 slike felt, fort vil medfere en for firkantet saksbehand-
ling. Det er eksempler pa avslag, for eksempel péd hjelpemidler, der de klare
reglene ikke dekket en situasjon som definitivt var innenfor intensjonen med
regelen. Mange stotteordninger krever en skjgnnsmessig vurdering, bdde av
hva som tjener den enkelte (den individuelle tilpasningen) og om behovene
er av en slik art at den offentlige tjenesten skal utleses. En kan ikke tildele bil
«just like that», heller ikke det antall timer med egen laerer som den enkelte
madtte enske. Og det er mange forhold ved bade barn og familie som ma tas
hensyn til nar en skal etablere et egnet avlastningstilbud — enkle regler og
«skreddersem» gér ikke helt godt i lag.

En stdr derfor oppe i en tvetydig situasjon. Klare regler forenkler tilgangen,
men med risiko for standardiserte og lite individtilpassete losninger og enda
storre tilgangsproblemer der klarheten blir firkantet. Ved etablering og juste-
ring av skoletilbudet er individuell vurdering og tilpasning essensielt. Muli-
gens kan en del regler gjores klarere, det vil i alle fall vare en fordel for retts-
sikkerheten. Men det vil bare hjelpe et stykke pa vei. Prinsipielt kan en neppe
lose opp i tilgangsproblemene ved regelendringer. Men en kan trolig gjore
mer ved organisatoriske tiltak. En koordinator og isbryter, en offentlig ansatt
som tar en del av foreldrenes administrative merbelastning, er trolig en god
ide. Ogsd ulike mater & koordinere tjenester for lettere & kunne arbeide med
et samlet tilbud snarere enn & skulle kjempe fra skanse til skanse. Spredning
av kunnskap om mulige «gode lasninger» (jf. eksempelsamlingen fra Sosial
og Helsedirektoratet, 2006) er klart verdifullt. Samtidig synes en tydeligere
kommunisering av det offentliges rolle i «den nye arbeidsdelingen» vel sa vik-
tig. Dette handler om holdninger fra saksbehandlere, om hvordan enkeltper-
soner hdndterer rollene som hjelper og portvakt, det som i en svensk utred-
ning ble kalt «bemotandet» — hvordan en fra det offentlige mater personer
med nedsatt funksjonsevne (SOU 1999: 21). Og det synes definitivt som om
det er mye 4 ga pé nar det gjelder & lytte til foreldrene.
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KAPITTEL 5

Hvor skal barnet ga?
Om inkluderingens kar og foreldres medvirkning i «valg» av skole

Hege Lundeby

Til tross for at lovgiving sd vel som dominerende ideologi i en drrekke har
lagt foringer i retning av «en skole for alle», er praksis fortsatt at enkelte
elever med funksjonsnedsettelser skilles ut i egne spesialgrupper eller klas-
ser, og/eller gir pd en annen skole enn barna i nabolaget. I dette kapitlet
rettes sokelyset mot foreldrenes rolle ndr det gjelder valg av skole ved opp-
start i grunnskolen. Foreldreperspektivet blir en innfallsvinkel til bredere
forstdelse av den praksisen vi ser i norsk skole i dag. Vi fdr innblikk i for-
eldres egne onsker og preferanser. Hvilke faktorer er viktig etter foreldre-
nes syn, hvilken innflytelse har foreldre og hvem har strengt tatt et valg?
Hvilke strukturelle foringer, det veere seg muligheter eller barrierer, far
betydning for hvilken skole barnet til sist starter ved? Og ikke minst, hvil-
ken betydning har inkluderingsideologien i dette valget?

Inkluderende ideal, segregerende praksis?

Internasjonalt har Norge vert kjent for a gd langt i inkludering av mennesker

med funksjonsnedsettelser — spesielt innenfor grunnutdanningen (NOU
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2003: 16). Dette henger kanskje forst og fremst sammen med at andelen elever
i ulike typer spesialskoler aldri veert hoy i Norge (Haug 1998). I tillegg har en
hatt en gradvis nedbygging av spesialskolene de siste tretti drene. (For detaljer
i utviklingen, se kapittel 1 og 4). Norsk skolepolitikk sier dessuten at barn med
funksjonsnedsettelser ikke bare har rett til & gd i samme skole som andre barn,
men ogsd til 4 tilhere en vanlig klasse eller gruppe. I de senere drene har en i
okende grad ogsa vektlagt at alle barn har rett til tilpasset undervisning i sin
neerskole. I henhold til dagens skolelovgivning (LOV 1998-07-17 nr. 61), skal
alle barn, uavhengig av funksjonsniva, som grunnregel starte pa den skolen
barnet sokner til. Fram til 1999 ble spesialskoler spesifikt nevnt som en mulig-
het ilovgivningen, men fra og med 1999 blir ikke alternative skoler lenger spe-
sielt nevnt i loven (Lov 1998-07-17 nr. 61).

Men fortsatt er det fullt tillatt & organisere undervisningen pé alternative
madter, og hvordan det gjores er opp til den enkelte kommune. Det viser seg at
barn med leerehemming og barn med sammensatte funksjonsvansker i bety-
delig grad skilles ut til spesialenheter (se kapittel 4 for detaljer). Men dette kan
i utgangspunktet ikke skje mot foreldrenes vilje. Fokus pé skolevalg fra forel-
dres stasted kan derfor kaste lys over gapet vi ser mellom ideologi/lovgivning
og den mer segregerende praksis. Et viktig spersmal er om det er slik at forel-
drene er aktive padrivere for & fd mer segregerte tilbud, eller om det mer er

strukturelle foringer i de enkelte kommunene som kommer til uttrykk?

Brukermedvirkning. Om inkludering
og foreldres rett og mulighet til a velge

I de seinere arene har en annen ideologi vokst fram, dels i trad med, dels ved
siden av, tidvis ogsd pa tvers av integreringideologien. Under betegnelser som
empowerment eller brukerstyring, rettes fokus mot den enkeltes rett til 8 styre
sitt eget liv (Tossebro 1997). Begrepet empowerment er mangetydig, men
knyttes kanskje forst og fremst til overforing av makt til grupper som har veert
i en avmektig posisjon. For brukere av hjelpetjenester signaliserer begrepet et

krav om kontroll over egen livssituasjon og ikke minst eget tjeneste- og
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hjelpetilbud (Askheim 2003). I forlengelsen av denne tenkningen anses det
som viktig at foreldre involveres som tjenestebrukere i forhold til barns situa-
sjon. Foreldrenes mulighet til innflytelse pa opplaeringstilbudet er sentralt, og
ogsa nedfelt i lovverket.

Det har vert reist sporsmal ved hvorvidt idealet om brukermedvirkning
kan komme i konflikt med idealet om inkludering. I Australia har en sett at
fokuset pd den retten elever med funksjonsnedsettelser har til 4 gd pa sin naer-
skole, né stadig mer erstattes av fokus pa foreldres rett til & velge hvilken skole
de onsker for sine barn (Jenkinson 1998). En kan dermed komme til & opp-
leve at foreldre velger pé tvers av idealet om inkludering, altsa at de faktisk
foretrekker en spesialskole (Tossebro 1997). Men med hvilken rett kan en
hevde at foreldrene velger «feil» for sine barn bare fordi valget ikke er «poli-
tisk korrekt», eller fordi valget representerer unntaksbestemmelsene i loven
snarere enn hovedregelen? En kan sjolsagt hevde at det ikke alltid er sammen-
fall mellom hva som er i foreldrenes og barnets interesse. En god losning for
barnet i dag, er heller ikke ngdvendigvis god pa sikt. Men noen ganger kan
det vaere til barnets beste & velge en mer segregert losning. Et slik valg fra for-
eldrenes stasted kan skyldes mange forhold, noe vi kommer narmere tilbake
til. Men et viktig spersmal er hvilke premisser som ligger til grunn nér forel-
drene gjor eller vurderer et slikt valg.

I de offentlige debattene rundt nedbygging av spesialskolene og HVPU-
reformen, var ogsa foreldre til funksjonshemmete barn splittet mellom til-
hengerne av og skeptikerne til «en skole for alle» (Haug 1998). Haug peker pa
at de ulike synene som har dominert debatten kan bunne i ulike ideologiske
grunnlag for spesialundervisning. Skeptikerne forsto oftere elevens funks-
jonsnedsettelse som et individuelt problem, der malet er § sette inn individuelt
retta trening eller undervisning i hdp om & bygge opp elevens funksjoner.
Tanken var at elever som gjennom slik spesialundervisning far bedret sine
evner og ferdigheter, senere vil kunne integreres. Tilhengerne av en skole for
alle har oftere lagt vekt pa at hele skolesystemet ma tilpasses den enkelte elev,
og gi rom for alle, uavhengig av individuelle forskjeller. Sosial og samfunns-
messig integrering ses som et viktig mdl i seg sjol. Mens skeptikerne derfor
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ville vente med & integrere elever med funksjonsnedsettelser til de var sikret et
minst like godt spesialpedagogisk tilbud som de hadde i spesialskolen, ville
tilhengerne fa elevene inn i skolen for gjennom dette & utvikle skolen parallelt
med at en ga spesialundervisning (Haug 1998). En kan sperre seg om det
ogsa ligger ulike forstaelser til grunn for foreldres valg i dag.

Men kanskje er verken synet pé spesialundervisning eller inkluderings-
ideologien det som faktisk betyr noe for foreldrenes preferanser. I en studie av
barn med leerehemming konkluderte Kristiansen (1999) blant annet med at
de valg foreldrene foretar ikke gar pé skoleslag, men om tilbudet for deres
barn kan bli tilrettelagt pd en mdte som kan fungere. Det er med andre ord
forhold knyttet til de umiddelbare, praktiske sider av hverdagen som domine-
rer den enkeltes valg. Ytterhus og Tessebro (2005) har vist at svert mye av
variasjonen i foreldres tilfredshet med skoletilbudet kunne forklares med
individrelaterte forhold, det vil si i hvilken grad de ansatte var 1) lydhere for
foreldrene, 2) opplevdes som kunnskapsrike, samt 3) gjorde en aktiv innsats
for & sikre barnas sosiale liv. Mer organisatoriske forhold, som kommunestor-
relse, organisasjonsform eller hvorvidt barna gikk i neerskolen var derimot
ikke avgjorende for foreldres tilfredshet med tilbudet. Det er ikke urimelig &
anta at det er slike individuelle forhold foreldrene vil rette sin oppmerksom-
het mot ogsd i forkant av skolestart, nar de sgker etter det beste skoletilbudet
til barnet.

Samtidig er det god grunn til & tro at foreldrenes mulighet for innflytelse,
eller valgmulighet overhodet, vil variere med strukturelle forhold. For
eksempel er organisering av undervisningen i sakalte forsterkete skoler i for-
ste rekke et byfenomen, serlig knyttet til storre byer (St.meld. nr.23,
1997-98). Andre steder er det bare en skole. Eksistensen av spesialskolene i
byene har i seg sjol blitt beskrevet som et hinder for integrering. Pa bygdene
har undervisning av elever med ulike forutsetninger i samme skole og samme
gruppe lenge veert den etablerte arbeidsmetoden. Avstanden til spesialskolene
har veert for stor, og hjemmeskolen har vert det naturlige valget (Haug 1998).
Den enkelte kommunes maéte & forstd inkluderingspolitikken pd far ogsa
direkte folger for hvilke tilbud som utvikles i kommunen (se kapittel 6 for
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narmere diskusjon). Dette kan ogsa pévirke foreldres valg; de etterspor det
som finnes.

Et annet sporsmdl er hvilke foringer som legges pa foreldrene fra for
eksempel skolens leerere og ledelse, sakkyndige (PPT) eller andre radgivende
instanser. I en studie av forskolebarn (Tessebro og Lundeby 2002) fant vi at
enkelte foreldre folte seg presset til & ta imot et konkret tilbud, det vere seg
béde i spesialbarnehage og i vanlig barnehage, pé tvers av foreldrenes prefe-
ranser. I mange tilfeller trengte kommunen 4 «fylle opp en plass» i en spesial-
barnehage, eller det ble argumentert med at «for at barnet skal f4 hjelp mé det
gd i barnehage, og ikke veere hjemme med mor». Med andre ord, tilbudet i
den enkelte kommune blir rddende for «plassering» av barnet.

Nar det gjelder skole er det ettertrykkelig sltt fast at nar elever skal forde-
les mellom tilgjengelige skoler, skal utgangspunktet veere hovedprinsippet om
at barnet skal gé i narskolen. Foreldrene skal std fritt i forhold til om de
pnsker & ta imot et tilbud ved en spesialenhet ved en annen skole, men de har
ingen rett til & kreve et tilsvarende spesialtilbud ved egen skole (St.meld.
nr. 23, 1998-98). Med erfaringene fra studien av forskolebarn, kan en sporre
hva slags mulighet foreldre har til & takke nei til et konkret tilbud? I en studie
av kommunale beslutningsprosesser i to kommuner nar det gjaldt opplee-
ringstilbudet for elever med leerehemming', er en av konklusjonene at forel-
drene snarere har en «skinn-innflytelse» pé tilbudet, enn reell brukermed-
virkning (Amot 2004). De fir uttale gnsker, men til syvende og sist er de
prisgitt & godta det tilbudet de far. Spersmal om foreldres brukermedvirking
vil derfor dreie seg om béde hvorvidt foreldrene i det hele tatt har et valg, i
hvilken grad de har innflytelse over valget, og eventuelt om de blir utsatt for

press i noen retning.

1. Se ogsa kapittel 6 i denne boka.
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Valg av type skole fra foreldrenes stasted, hva vet vi?

Foreldre legger ned en betydelig innsats i forbindelse med barnets skolestart
(se ogsd kapittel 10), men deres delaktighet i forhold til valg av skole har i liten
grad veert viet oppmerksomhet i forskningen. I den grad studier har fokusert
direkte pd skolevalget fra foreldres stasted, er de ofte begrenset til spesielle
typer funksjonsnedsettelser. Studiene fokuserer ogsd ofte utelukkende enten
pé hvilke forhold foreldre som har valgt inkluderende settinger er opptatt av
eller pa hvilke forhold som bidrar til at foreldre foretrekker mer segregerte
losninger. Sjelden rettes fokus mot hva som gjor at de velger det ene eller det
andre i utgangspunktet.

Skolevalget influeres av mange ulike faktorer, der inkluderings-/segrege-
ringsdimensjonen kan vaere mer eller mindre sentral. En vanlig begrunnelse
for foreldres enske om mer segregerte losninger, er frykt for manglende res-
surser i den ordinere skolen (Jenkinson 1998, Roll-Petterson 2001). En
annen sentral faktor i valget er rdd fra fagmiljoer. I Norge har det fortrinnsvis
veert de pedagogisk-psykologiske tjenestene (PPT) som har hatt ansvar for
utredning av barn med tanke pa behov for spesialpedagogisk opplegg. Herfra
har rddet ofte gatt i retning av integrering i narskolen (Kristiansen 1999,
2002). Like ofte har det vist seg at rektor ved nerskolen av ulike grunner har
advart foreldrene mot at barnet begynner hos dem, ofte ved a henvise til hvor
lite ressurser de hadde tilgjengelig, hvor darlig undervisning de var i stand til
a tilby eller hvor vanskelig det var & integrere barna i vanlig skole (Roll-Pet-
tersson 2001, Kristiansen 2002) Dette er et sterkt signal fra det miljoet der
barnet er ment 4 tilbringe det meste av dagen. Det varierer hvorvidt foreldre
opplever rdd som press, men en md vare oppmerksom pd at en del valgsitu-
asjoner uansett har vist seg & veere mer tilsynelatende enn reelle (@Dstrem
1998, Roll-Pettersson 2001, Jacobsson 2002)

Et annet argument mot inkludering som ofte trekkes fram fra foreldre-
hold, er frykten for at barnet vil bli isolert i en vanlig klasse (Mattson 1995,
Jenkinson 1998). Denne frykten er vanlig sjol om foreldre som har barna i
inkluderende settinger ofte rapporterer hoy tilfredshet (Jenkinson 1998).
Inkludering pa sin side kan gnskes bdde med henvisning til inkluderingside-
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ologien, men ogsd av mer praktiske begrunnelser som fysisk nzrhet til skolen
(Roll-Petterson 2002)

Mens noen forfattere har konkludert med at foreldres syn pé inkludering
uten tvil er viktige faktorer i valg av skoleslag (Roll-Pettersson 2002), mener
andre at ideologi spiller liten rolle. Skjont enkeltforeldre kan gjore ideologiske
valg, er hovedtrenden at de ideologiske refleksjonene kommer etter valget
(Kristiansen 1999). Type funksjonsvansker er ogsd av betydning for foreldres
valg (Mattson 1995, Jacobsson 2002), men uten at det er gitt hvilken betyd-

ning funksjonsnedsettelsen far.

Om analysen

I det folgende analyseres valg av skole fra et foreldreperspektiv. Fokus rettes
mot de valg foreldrene gjor som handlende akterer, samt de strukturelle ram-
mene for valg. Hensikten er 4 beskrive sentrale momenter i de komplekse for-
holdene som forer fram mot at foreldre «velger» som de gjor, samt & diskutere
inkluderingsideologiens rolle. Basis for analysen er de 31 kvalitative intervju-
ene med foreldre til barn i smaskolealder, fra undersokelsen «A vokse opp
med funksjonshemming i dagens Norge». For tallmessige framstillinger bru-
kes sporreskjemamateriale fra samme undersokelse (se kapittel 2 for neer-
mere beskrivelse).

Skolesituasjonen var et av hovedtemaene i intervjuene. Forberedelse til
skolestart var framme i alle intervjuene, men det varierte i hvilken grad «valg
av skole» var eksplisitt tematisert. Mest direkte informasjon om skolevalg fin-
nes derfor der foreldrene hadde mange erfaringer og refleksjoner akkurat
rundt det med & velge mellom ulike skoler. 1 en del situasjoner, serlig der barna
startet pd naerskolen, var «skolevalg» en uaktuell problemstilling. Kjennetegn
ved situasjoner der foreldre hadde gjort et valg versus situasjoner der denne
tematikken var fraveerende, ga samtidig verdifull informasjon om hva «valg
av skole» handler om. Dette ble derfor en viktig del av analysen og funnene
som presenteres i det folgende. Videre presenteres tre hovedvarianter av

valgsituasjoner eller valgprosesser som foreldrene gir inn i. Men som bak-
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grunnsinformasjon rettes sokelyset na forst mot hvor mange foreldre som
faktisk gjor et skolevalg (se ogsd kapittel 4).

Foreldres skolevalg i tall

Sperreskjemaundersgkelsen viser at 72 prosent (barn fra 1.—4- klasse) gar i
neerskolen. En kan dermed hevde at 28 prosent dpenbart har «valgt» noe
annet. Men ogsa de som starter i narskolen kan ha vurdert alternativer, og
sdnn sett gjort et valg. Av tabell 5.1. ser vi at dette gjelder 23 prosent av de som
gdr pd narskolen. Men det er serlig verdt & merke seg at der barnet ikke gar
pé neerskolen svarer 27 prosent at alternativer ikke har vert droftet. For disse

har med andre ord narskolen aldri veert vurdert som et aktuelt alternativ.

Tabell 5.1 Andel som har dreftet alternative skoletilbud i forhold til om de gar i
naerskolen. Prosent. N=482

Alternativ Gar pa nerskolen?

droftet? Ja Nei Total
Ja 23 73 37

Nei 77 27 63

Total 100 100 100

Valg av om barnet skal gé i neerskolen eller ikke, ma i utgangspunktet betrak-
tes som et sentralt valg i forhold til ensket om en inkluderende praksis. Nar vi
i tillegg vet at bare 15 prosent av de som ikke gar i neerskolen gir det meste av
tiden i vanlig klasse, blir et valg bort fra neerskolen i praksis ogsa et valg av et
mer segregert tilbud (se kapittel 4 for detaljer). Samtidig er det at barnet gar i
nerskolen heller ingen garanti for at de gar i vanlig klasse, men her er andelen
84 prosent i en vanlig klasse. Dette kan vere en pdminning om at foreldres
valg med hensyn til om barnet skal begynne pé neerskolen, i seg sjol ikke nad-
vendigvis trenger vere et valg for eller mot inkludering, skjent det gir noen

viktige foringer.
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Blant de som har vurdert ulike alternativer, opplevde litt over halvparten &
sta fritt i valg av skole. Om lag en tredel svarer at de opplevde et mildt press i
valgprosessen, mens om lag 16 prosent sier de opplevde et sterkt press da de
skulle velge skole. Hva slags valgmuligheter, eventuelt hva slags press det er

snakk om, kan intervjuene si mer om.

Nar valg mellom skoler ikke er aktuelt

Forberedelse til skolestart

De fleste foreldre til funksjonshemmete barn er aktive deltakere i planleggin-
gen av skoletilbudet til barnet ved forberedelse til skolestart. Om lag en tredel
av foreldrene begynte & forberede og planlegge skoletilbudet mer enn et &r for
skolestart. Bare om lag en fjerdedel av foreldrene hadde ikke startet forbere-
delsene et halvt dr for barnet skulle begynne pé skolen. Det omfattende arbei-
det handler om at mye md vare pa plass for barnet starter pa skolen. Det
handler om at skolen skal bli gjort kjent med barnets behov, kanskje at barnet
kan bli kjent med skolen. Det handler om forhold som pedagogiske ressurser,
praktisk hjelp, tilgjengelighet og eventuell ombygging av lokaler. Og ikke
minst handler det om hvordan en kan sikre at barnet pd best mulig mate far
bli en del av skolemiljoet, ha et godt sosialt liv pd skolen, at skolen skal vaere
en trygg arena for laering og utvikling og hvordan en best kan fa til alt dette
(se ogsé kapittel 10 for mer om samarbeid mellom hjem og skole og andre
instanser rundt tilrettelegging av skoletilbudet).

For noen vil valg av skole vare en viktig del av disse forberedelsene. A velge
skole kan med andre ord handle om & finne den skolen som foreldrene mener
er gunstigst i forhold til barnets behov. Men flertallet av foreldrene har ikke
stilt sporsmél ved hvilken skole barnet skulle begynne pé. Forberedelse til sko-
lestart har handlet om & fa etablert et tilfredsstillende tilbud pé neerskolen. At
barnet skal starte pa «sin» skole, tas for gitt. A ikke velge hvilken skole barnet
skal starte ved vil derfor i disse tilfellene si a gjore det samme som barn og
foreldre flest gjor. Barnet starter simpelthen ved skolen det sokner til, noe

som ogsd innebarer at de folger grunnregelen i lovverket. Det er to ulike for-
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hold som kjennetegner slike «ikke-valg situasjoner», og som vi nd skal se neer-
mere pd. Det ene er knyttet til kjennetegn ved barnet og barnets funksjons-
nedsettelse, det andre til bostedet.

Hva betyr funksjonsnedsettelsen?

Foreldre som har barn med fysiske funksjonsnedsettelser, fortrinnsvis beve-
gelseshemminger, har sjelden vurdert alternativ skole for sine barn. For
denne gruppa med barn har det i liten grad veert tradisjon for segregerende
tilbud. Segregering har handlet om barn med leerehemminger. I intervjuene
med foreldre til disse barna, blir det ofte unaturlig 4 ta opp spersmal om
«alternativ skole». Hvor sjolsagt det har vart at akkurat deres barn skal gd i
vanlig skole, illustreres ved et utsagn av mor til en gutt med cerebral parese.
Pa sporsmal om hun synes det er best for barn med funksjonsnedsettelser &

g 1 vanlig skole, sier hun:

— Det kommer an pa graden, hva ungen sjol har mest utbytte av. For Pelle
har jo ikke sd mye, sdnn at han skulle ikke vert noe annet sted, tror jeg
ikke da. Men jeg vet jo av andre unger som kanskje har andre skader og
kanskje ikke blir noen del av det fellesskapet likevel, og da kan det jo vere
snakk om hva ungene sjol har best av.

Typisk for dette eksemplet er ogsa en utbredt oppfatning av at det gar en
grense med hensyn til hvilke barn inkludering i vanlig skole er aktuelt for.
Grensen settes ved en viss grad av funksjonshemming, det vil si at funksjons-
hemmingen mé ha et visst omfang, veere «alvorlig nok». Eventuelt settes gren-
sen ved bestemte typer funksjonshemming, en fysisk funksjonsnedsettelse defi-
neres innenfor grensen av hvilke barn som kan inkluderes, er det snakk om
atferdsvansker, samhandlingsproblemer eller lerehemming stilles det mer
sporsmal. Og ofte trekkes grensen med referanse til hensynet til barnets beste.
Men det er samtidig verdt & merke seg at det varierer hvor foreldre setter gren-
sen for ndr inkludering er hensiktsmessig. Da barna gikk i barnehagen var det
en tendens til at foreldre mente at inkludering var bra for sitt eget barn, mens

en sd for seg at andre barn med andre typer problemer (av ulik art), nok ville
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ha det bedre i et mer segregert tilbud (Lundeby 1998). Ved skolealder finner vi
ogsa slike variasjoner. Enkelte foreldre fokuserte pd hva barnet var i stand til 4
leere, andre pa sosiale ferdigheter. Noen tenkte at leerehemmete lett kunne falle
utenfor og derfor ha det bedre et «annet» sted, mens andre foreldre trodde
autisme eller utagerende atferd ville gjort det aktuelt for dem & soke alternative
tilbud. Tross variasjon, ved skolealder har det likevel utkrystallisert seg en mer
felles forstéelse av hvem som kan ha «godt av» inkludering, knyttet til type
funksjonsnedsettelse og funksjonsnivaet. Og for foreldre til barn med beve-
gelseshemming er alternative skoler altsa et ikke-tema.

Ulike offentlige innstanser kan vare i dialog med foreldrene nar skole-
starten skal forberedes og eventuelt valg av skole skal gjores, som for eksem-
pel pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT), skoleledelse (rektor), lerere,
hjelpetjeneste, habiliteringsteam med mer. Ulike spesialisttjenester kan
involveres avhengig av hva som er aktuelle problemstillinger, og en kan
komme i kontakt med ulike sektorer og nivier i kommunen avhengig av hva
det til enhver tid er spersmél om. Behov for heis eller nye derer pakaller én
instans, mens behov for tilrettelagt oppleering pékaller en annen (se ogsd
kapittel 10). Som vi etter hvert skal se eksempler pd, er det hayst varierende
hvilke meninger og holdninger ulike personer og instanser uttrykker nér det
gjelder inkludering av barn med funksjonsnedsettelser i skolen. Det interes-
sante i denne sammenheng, er likevel at det til en viss grad rdder en felles
forstaelse mellom mange foreldre og ulike offentlige innstanser, med hensyn
til i hvilke situasjoner det er legitimt & anbefale alternativer til neerskolen
eller ogsa eventuelt godta og stette foreldres valg om mer segregerte spesial-
tilbud. Den felles forstielsen knytter seg til gruppa barn med bevegelses-
hemminger. Deres foreldre blir svaert sjelden mett med forventninger eller
direkte forslag om at barnet skal gd pd en annen skole. Tendensen er ogsa
klar i den representative, landsdekkende undersgkelsen. Ikke bare gir 91
prosent av elevene med fysiske funksjonshemminger i neerskolen, men det
er ogsd bare 14 prosent av disse foreldrene som i har dreftet alternative sko-
letilbud. Til sammenligning har 46 prosent av foreldre til barn med leere-
hemming, og 57 prosent der barnet har sammensatte funksjonsvansker hatt
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slike diskusjoner.” At ogsa funksjonsniva er av betydning ser vi av at mens
bare 23 prosent av femdelen med mildest grad av funksjonshemming har
dreftet alternative skoler, s& har 51 prosent av femdelen med alvorligst grad
av funksjonshemming gjort det samme.’ Det synes med andre ord ikke som
om problemstillingen «annen skole» reises, verken av foreldre sjol eller av de
offentlige instansene, ndr barna har en bevegelseshemming eller mindre
alvorlig funksjonsnedsettelse.

Intervjuene viste at de helt unntaksvise forslagene om alternativ til naer-
skolen for et barn med bevegelseshemming ogsé sjelden blir fulgt opp. I et par
tilfeller ble det overfor foreldre til barn med bevegelseshemming indirekte
ymtet frampé om de kunne tenke seg & vurdere alternativer til naerskolen. Det
var aldri faglige instanser (som for eksempel PPT) som kom med slike antyd-
ninger. Antydningene kom fra kommuneadministrasjonen, og bunnet i
behovet for bygningsmessige utbedringer ved narskolen. Underforstétt ble
det signalisert at dersom barnet begynte ved en annen grunnskole i kommu-
nen som allerede var bedre tilrettelagt, ville en kunne spare kommunen for
utgifter. Det en ogsd kan merke seg ved disse tilfellene, er at foreldrene ikke
ble utsatt for noe videre press i denne retning, og det pavirket ikke utfallet,
eller bidro til at de aktivt vurderte andre skoler. Ogsd blant kommunens
representanter ble tilsynelatende disse barna oppfattet som de naturlig horer
til, og okonomi i seg sjol var derfor ikke et stuerent argument for 4 flytte dem.
N4 kan det hevdes at dette er en naturlig konsekvens av at opplaringslovens
§ 9a-2 om fysisk miljo ved skolen understreker alle elevers rett til en arbeids-
plass som er tilpasset deres behov, og at skolen skal innredes slik at det tas

hensyn til elever ved skolen som har funksjonsnedsettelser (lov 1998-07-17

2. Forskjellene etter type funksjonshemming er signifikante. En krysstabell med type funk-
sjonshemming (fire kategorier, fysisk funksjonsnedsettelser, lerehemming, ssmmensatte
funksjonsvansker, annet) og spersmal om alternativ er droftet (ja/nei) gir %*=59,99, df=3
og p<0,000.

3. Péabakgrunn av et samlemadl for grad av funksjonshemming (se vedlegg) ble utvalget delt
i fem deler. Prosentandelen som har dreftet alternative skoler i de ulike gruppene er hen-
holdsvis 23, 27, 42, 38 og 51. Forskjellen i funksjonsniva er signifikante. x2:22,40, df=4
og p<0,000.
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nr. 61). Kommunen har med andre ord ikke lov til & la veere & utbedre skolen
med den begrunnelse at det finnes en annen skole der eleven kan fa lettere til-
gang. At kommunene ikke alltid evner & folge opp ved & ha den fysiske tilret-
telegginga ved skolen klar til skolestart, er en litt annen sak. Poenget her er at
slike ting ikke far utslag for hvilken skole barnet starter ved. Men den samme
loven understreker alle elevers rett til & gé i narskolen. Likevel er det ikke
uvanlig at foreldre til elever med laerehemminger moter betraktelig storre
trykk for & velge en annen skole. Her oppleves det tilsynelatende av enkelte
akterer som mer legitimt & fremme forslag om alternativ skole. Som vi snart

kommer tilbake, kom slike oppfordringer i storst grad fra neerskolen sjol.*

Hva betyr bostedet?

Men vi har ogsd en annen type ikke-valg situasjoner, som kjennetegnes ved
storrelsen pa bostedet. P4 mindre steder finnes det ikke spesialskoler og klas-
ser, og finnes det andre skoler, er de langt unna. «Det er dette som er skolen
her.» Tall fra sporreskjemaundersgkelsen illustrerer dette. Andelen som gar i
narskolen synker jevnt ettersom antall innbyggere i kommunen gker. I kom-
muner med under 7000 innbyggere gar 92 prosent av barna i undersekelsen i
nerskolen, mens for kommuner med over 100 000 innbyggere er andelen
som gér i nerskolen bare 49 prosent.” Nér det gjelder hvorvidt foreldre har
dreftet alternative tilbud, ser vi en korresponderende stigning i takt med
kommunestorrelse. I de minste kommunene har bare 12 prosent diskutert
alternativer, mot hele 56 prosent i de storste byene.® I og for seg er det bade

enkelt og logisk. En kan ikke velge ndr det ikke finnes alternativ. Dessuten,

4. Men som vist i kapittel 6 kan ogséd kommuneadministrasjonen og fagfolk enkelte steder gi
rdd i retning av mer segregering for barn med leerehemming.

5. Undersgkelsen «En skole for alle» (Ytterhus og Tassebro 2005) viser at forskjellene fra
store til smd kommuner er enda storre innen gruppen lerehemmete elever.

6. Variabelen for kommunestorrelse er delt i fire deler: Kommuner med innbyggertall <
7000, 7000-19 999 innbyggere, 20 000-99 999 innbyggere og 100 000 eller mer. Prosent-
andel som gar i narskolen er henholdsvis 92, 83, 67, 49. forskjellene er signifikante.
x2:60,49, df=3 og p<0,000. Prosentandelen som har dreftet alternative skoletilbud er
henholdsvis 12, 30, 34 og 56. Forskjellene er signifikante. X2:50,88, df=3 og p<0,000.
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ideen med & samle barn med spesielle behov i egne grupper lar seg ikke gjore
pa mindre plasser, fordi det oftest vil vere for fa aktuelle barn til & opprette
egne tilbud.

Det som er serlig interessant er hvordan den felles forstaelsen av legitime
grenser for inkludering i byen blir irrelevant pa bygda, ogsé blant foreldrene.
De «naturlige grensene» for nér inkludering blir uhensiktsmessig forskyves,
for ikke 4 si forsvinner. Det er velkjent at mindre steder har hatt en langt mer
inkluderende praksis enn byene (Haug 1998, Ytterhus og Tassebro 2005). I
henhold til mél om full inkludering kan en sparre seg om det ikke er noe
bykommunene kan leere av landkommunene her. Men i forhold til foreldres
valg og synspunkter blir et vel sd sentralt spersmél hvorvidt manglende valg-
muligheter pd mindre steder oppleves som et problem? Det synes ikke & veere
slik. Mangel pé alternativ oppleves snarere som en naturlig folge av inklude-
ringsidealet. Et eksempel fra et intervju med en mor til en sterkt funksjons-

hemmet jente pé et mindre sted illustrerer dette:

Intervjuer: — Finnes det noe alternativt skoletilbud her? Har dere noen
annen mulighet hvis dere ville?

Mor: — Det er faktisk sdnn at alle unger som har spesielle behov skal ga pa
skolen de hgrer til.

Mor poengterer at ndr datteren gdr i samme skole som andre, er det slik det
skal veere i dag. Hun synes det er vanskelig & svare pad om de likevel kunne
tenkt seg noe annet dersom det fantes et alternativ. Sa lenge hun er forneyd
med tilbudet til datteren er det ikke en aktuell problemstilling. Dessuten, slik
de bor ville det innebzere & sende datteren bort, og det sier mor er helt uaktu-
elt. Datteren moter ogsa andre barn med funksjonshemming i forbindelse
med noe treningsaktivitet, og en av de andre ungene har hun noe kontakt
med. Samtidig stiller mor spersmél ved hvorvidt jenta ville ha noe a tjene pa
a vere sammen med andre barn som har lignende funksjonsnedsettelser,
sdkalt likesinnete:
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— Nei, det er sd vanskelig & vite om hun ville synes det er veldig kjekt & ga
sammen med unger som kanskje hadde noe i retning av det samme som

hun sjel. Om de oppfatter det...

Mor gir uttrykk for en skepsis til hvorvidt barn med sammensatte funksjons-
vansker nedvendigvis opplever at de har noe mer til felles med andre barn
fordi om de har tilsvarende vansker. Og en kan saktens stille sparsmal ved om
det ikke ofte like gjerne er andre forhold enn funksjonsnivd som binder folk
sammen. Det som er interessant & merke seg, er at de fleste som ikke har hatt
noe valg fordi det mangler alternativ der de bor, understreker at de uansett
hadde gnsket at deres barn skulle begynne pa vanlig skole, og ensket gar pa
tvers av type funksjonshemming. Dette kan ses som et uttrykk for at struktu-
relle forhold ogsd péavirker ens preferanser. Der det ikke finnes alternativ,
knytter en sine gnsker opp mot det som tilbys. Men ogsd her begrunnes
onsket tidvis med barnets funksjonsniva («ikke med det nivdet hun var pdi»)
eller leereevne («de mente vel at han hadde sdpass leereevne at de ville ha han
inn i vanlig skole»), men ogsa med tro pd integrerings-/inkluderingstanken
(«for jeg mener det er veldig viktig bdde for de som har et handikap og for de som
er funksjonsfriske, d fd vokse opp i lag ...»). Nér foreldre pd mindre steder
onsket et mer spesialisert alternativ for sine barn, var dette en konsekvens av
at det konkrete skoletilbudet fungerer darlig. For skolestart var tanken pa
vanlig skole mer av en selvfolge.

Ulike typer valg

En del foreldre har vert i en valgprosess. Dette er da nedvendigvis foreldre
som bor i en kommune av en viss storrelse. Her beskrives hva som foregar i
de tilfellene der foreldre ikke umiddelbart eller utelukkende fokuserer pa
nearskolen som det naturlige valget, hvilke faktorer som spiller inn, og hvor-
dan resultatet blir. I noen tilfeller vil foreldrene sjol aktivt ga inn i en valgpro-
sess, ved enten & oppseke ulike skoler eller rddfore seg med ulike instanser.

Andre ganger tvinges de mer eller mindre ut i en slik prosess fordi de mater
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ulike former for motstand, som gjor at de ikke uten videre vil starte ved naer-
skolen. Noen av foreldrene opplever gode, ryddige valgprosesser med stotte
og imptekommenhet fra de instansene de er i kontakt med, andre erfarer val-
get som heyst uoversiktlig, alternativene som svert diffuse og enkelte invol-
verte som lite stottende eller avvisende. Poenget her er ikke & papeke at det
ene valget er riktigere enn det andre, men 4 beskrive de ulike komplekse for-
holdene som far innflytelse pé valget, og pa hvorvidt de i praksis har noe valg.

Her vil ulike former for valg presenteres som tre hovedtyper: 1) Spesial-
gruppe sokes, 2) Apen soking og 3) Beste inkluderende skole. De tre varian-
tene skiller seg forst og fremst fra hverandre med hensyn til hvilket utgangs-
punkt foreldrene har, med andre ord foreldrenes mer eller mindre klart
definerte preferanser forut for de undersokelser, samtaler, vurderinger og valg

som til sist gjores.

1: Spesialgruppe sokes

For en gruppe foreldre er det slik at ndr de begynner & tenke pd skolestart, er
deres utgangspunkt at de gnsker & finne ut om det finnes en relevant spesial-
gruppe. Det som forst og fremst kjennetegner denne typen valg, er derfor at
nerskolen egentlig aldri serigst var vurdert som aktuelt alternativ. De aktuelle
spesialgruppene for foreldre og barn i denne undersekelsen, er ved sakalt for-
sterkete skoler. Her forstds begrepet «forsterkete skoler» dit hen at i hver bydel,
eller i kommunen, er en av de vanlige skolene utpekt som «den som har kom-
petanse pad barn som er vanskelig & integrere i et vanlig klassemiljo». Denne
skolen har gjerne (eller sies d ha!) enten egne avdelinger eller grupper for barn
med spesielle behov, serlig egnete lokaler, eller erfaring og kompetanse blant
de ansatte. Ved noen av disse «forsterkede» skolene bestér «gruppa» kanskje
bare av en eller to elever som det er laget et spesialopplegg for. Andre steder er
det snakk om mer typiske forsterkete skoler, som har mer permanente grupper
beregnet for en spesiell gruppe elever. Gruppene vi snakker om er uansett van-
ligvis smé, og bestar av elever i ulik alder, med ulike typer funksjonshemmin-

ger, og med en mer eller mindre fast gruppe ansatte. Gruppa blir gjerne
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«basen» der ungene tilbringer det meste av dagen. Men elevene er samtidig all-
tid formelt tilknytta en vanlig klasse med jevnaldrende barn pd samme skole.

Felles for gruppa foreldre som i utgangspunktet sgker etter slike spesial-
grupper, er ogsd at barna har sammensatte funksjonsvansker, eller betydelige
kommunikasjons- eller atferdsproblemer. Det synes & vaere ngdvendig & argu-
mentere med alvorlig funksjonshemming for & legitimere at nerskolen ikke
har veert vurdert som aktuell. Men sjol om alvorlig funksjonshemming er et
viktig premiss for @ gjore denne type valg, synes det ikke & veere tilstrekkelig.
Det vises i tillegg til faktiske eller antatte svakheter ved neerskolen. Sitater fra
foreldre til to av barna illustrerer noe av det de frykter i naerskolen:

Far: — Vi ville ha han dit (spesialgruppe pa en skole) egentlig. Det er ikke
det som er hjemmeskolen, men vi begynte (& planlegge) veldig tidlig, to
ar for skolestart, for vi bestemte oss for at det er plassen for han a vere,
i stedet for & sitte alene bakerst i et klasserom, eller i et eget rom pa
«Nerskolen».

Mor: — Vi har en skole her ogsd, men den er ikke egnet for henne. Vi var jo
og snakket med dem (ledelsen pa skolen), og det viste seg at de ikke hadde
sd veldig mye erfaring med det heller. Det viste seg at hvis hun skulle
begynne der (pa neerskolen), sd matte de starte helt fra bunnen og bygge
opp et tilbud til henne. Og etter at vi hadde hatt henne i barnehagen var vi
sd lei av 4 gjore det der (tilrettelegge og folge opp tilbudet). S& derfor orket
ikke vi & métte vaere med pa en sdnn prosess for & legge tingene til rette for
henne der ...

Forst og fremst er foreldrene redd for at narskolen i praksis verken er en
inkluderende skole eller kan tilby adekvat hjelp. Tvert om frykter de sakalt
«maindumpingy, en fysisk integrering der ungene i praksis er isolert, enten de
nd blir sittende i klasserommet uten tilpasset undervisning eller faktisk delta-
kelse, eller de tas sd mye ut av klasserommet at de likevel ikke blir en del av
fellesskapet (Tessebro 1997). En skal derfor merke seg at valget ikke i
utgagnspunktet kan betraktes som et bortvalg av inkludering til fordel for et
onske om segregert opplering. Fra foreldres stasted er reell inkludering i
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nearskolen en utopi tatt i betraktning de alvorlige funksjonsvanskene barnet
har, og skolens manglende evne til & ta hgyde for denne. Nér spesialmiljoet i
tillegg i helt annen grad forventes & vare sikret tilstrekkelige ressurser til et
helhetlig omsorgs-, undervisnings- og oppleringstilbud, blir valget enkelt.

En skal likevel merke seg at en del foreldre vi intervjuet gjor denne typen
vurdering uten forst a ha veert i direkte kontakt med naerskolen. De baserer seg
péd egne antakelser, eller generelle rad fra andre foreldre. Det oppleves ikke
som relevant for foreldrene a bruke tid pé a underseoke hva narskolen eventu-
elt matte kunne tilby, all den tid de er bestemt pa at de gnsker noe annet. Det
handler sdnn sett ikke ngdvendigvis om skolens manglende evne eller vilje,
siden denne aldri har veert provd. Men som vi ser av det andre sitatet over, kan
direkte moter med narskolen ogsa forsterke onsket om & finne et alternativ.
Manglende erfaring med barn med funksjonshemming péd neerskolen, samt
apenbare behov for ombygging av skolen, er tilstrekkelig til ikke & ville for-
soke. For at naerskolen skulle fa til et skoletilbud med inkluderende praksis og
tilrettelagt opplaering, vet foreldrene at det vil kreve betydelig arbeidsinnsats
fra dem sjol som padrivere overfor skole og kommune, og fortsatt med hoyst
usikkert utfall. Frykten bunner i egne erfaringer de har gjort seg gjennom bar-
nets forste levedr og i mete med barnehagen. Mange har uansett en betydelig
grad av merarbeid i forhold til vanlige omsorgs- og foreldreoppgaver. Da blir
det nedvendig 4 redusere merarbeidet der de ser mulighet for det. Derfor
handler valget ogsé dels om & fa hverdagen til & gd rundt. Noen ganger kan en
derfor stille spersmal ved om de faktisk har hatt et valg nar de velger bort naer-
skolen, eller om ikke ogsé dette strengt tatt er en ikke-valg situasjon.

Likevel er gnsket om et best mulig tilbud for barnet den viktigste begrun-
nelsen for & velge bort naerskolen, noe en ogsa fant i undersgkelsen «En skole
for alle» (Ytterhus og Taossebro 2005). Trygghet og stabilitet er faktorer som
ofte trekkes fram. Foreldre legger vekt pd at de som arbeider i de spesialiserte
tilbudene har mer erfaring med funksjonshemmete, og ikke minst, disse har
valgt & jobbe med barn med funksjonshemming. Et slikt engasjement opple-
ves som sentralt for et godt tilbud, og enten neerskolen métte stille seg velvillig
eller ikke, antar foreldrene at dette engasjementet ofte er fraveerende.
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Nar det gjelder de sterkest funksjonshemmete barna ser det ut til at forel-
dre og kommunens rddgivere, for eksempel PPT, oftest er enig i at en spesial-
gruppe ved en forsterket skole er forstevalget. De kommer ikke nedvendigvis
med klare rad i denne retning, men en stotter foreldrene nar de gir uttrykk
for slike gnsker. Men for at barna i praksis skal fa en plass i en slik gruppe,
forutsetter det likevel at det finnes en «ledig plass», og en er fortsatt avhengig
av 4 gi denne plassen et innhold som passer den aktuelle eleven. Med andre
ord er det ikke sikkert foreldrene slipper & bidra aktivt i tilrettelegging av til-
budet selv om de velger bort narskolen. Men for enkelte framstar likevel til-
budet mer som & ga til dekket bord. I intervjuene var det ogsa eksempel pd at
spesialgruppene ses som det «naturlige valget» i sd stor grad at en faktisk
glemmer & koble inn naerskolen i diskusjoner om hvor barnet skal begynne,
ogsa der foreldre ikke signaliserer spesielle preferanser for det ene eller det
andre i utgangspunktet. I et tilfelle knytta til et sterkt funksjonshemmet barn,
ble spersmal om hvilken skole barnet skulle starte ved jevnlig diskutert i
ansvarsgruppa fra to ar for skolestart, med representanter fra hjelpetjenesten
jevnlig til stede. Foreldrene opplevde at det var mye usikkerhet ogsa fra kom-
munens representanter, med hensyn til bdde hva som kunne veere mulige
alternativer, og hvordan en skulle g fram i denne prosessen. Ulike skoler med
forskjellige spesialgrupper ble etter hvert sjekket ut, men forst nér en kort tid
for skolestart sa at en ikke lyktes i & finne noen «ledig plass» i spesialgruppe,
ble narskolen koblet inn. Det er seerdeles péfallende at ingen hadde kommet
pd & ta kontakt med skolen barnet soknet til pé et langt tidligere tidspunkt.
Nar det endelig skjedde var det sd kort tid til skolestart at det i praksis ikke var
tid til & forberede et tilpasset opplegg der. Resultatet var at skolestarten matte
utsettes ndr «valget» til sist falt pa naerskolen.

En kan ellers merke seg at foreldrene vi intervjuet sjelden velger spesial-
gruppe ut fra forventninger om et «fellesskap av likesinnede». Sant og si er
denne type spesialgrupper ofte sammensatt av barn som har sveert lite fel-
les, og kommunikasjonen dem imellom kan vare hoyst begrenset. Videre
er foreldre som velger slike segregerte losninger faktisk ogsd opptatt av
inkludering. De mener at spesialgruppe gir best mulighet for inkludering
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eller integrering pé «barnets egne premisser». Poenget er at barna i spesial-
grupper pé forsterkete skoler har sakalt «tilherighet i en vanlig klasse».
Integrering/inkludering defineres da som «a tilbringe noe tid sammen med
en gruppe av barn flest». I praksis er disse barna ogsd inne i klassen i svaert
begrenset tid, sd en kan sperre om de har noen mulighet til & bli betraktet
som «en i klassen». Av og til praktiseres ogsa det de kaller «<omvendt inte-
grering», der enkelte av barna fra klassen besgker barnet i spesialgruppa.
De korte samverene verdsettes hoyt av foreldrene, som mener barnet har
stor glede og utbytte av det. Foreldrene er ogsa positive til at barn flest fir
oppleve & vere sammen med «annerledes barn». At barnegruppa de pd
denne méten integreres i, ikke er en del av barnets naermiljo, problematise-
res ikke.

Foreldrene som gjor denne typen valg, setter stor pris pa at det finnes
segregerte tilbud, mer eller mindre «ferdig tilrettelagt». Det vekker derfor
stor bekymring ndr slike spesialopplegg trues med nedleggelse. Men forel-
drene er samtidig overrasket over & oppdage at det faktisk finnes slike spesi-
algrupper, og at de ikke moter mer motstand mot a velge dette, ettersom de
vet at spesialskolene er lagt ned og at dagens ideologi og lovgivning tilsier at
alle barn skal gé i naerskolen. Skolelovgivningen som i forste rekke skal sikre
alle barn rett til en plass i neerskolen, kan sdnn sett oppleves som truende i
seg sjol. Kristiansen (1999) har pa sin side hevdet at de behov foreldre mener
a fa best ivaretatt i spesialoppleggene, pd mange mater er bade skapt og opp-
rettholdt gjennom spesialgruppenes eksistens. At disse behovene ikke pa
samme mate forfektes av foreldre pa mindre steder der alternativ mangler,
stotter opp om en slik tolkning. Foreldre velger ogsa gjerne slik andre velger,
tydeliggjort i utsagn som «alle fra den (spesial)barnehagen drar dit (etablert
gruppe ved forsterket skole)». Samtidig er det for enkelt & avvise realiteten i
foreldres oppfatning av at nerskolen ikke evner 4 imegtekomme deres behov,
for eksempel nar det gjelder stabilitet og trygghet. Foreldrenes erfaringer er
reelle nok, deres enske om en mer forutsigbar hverdag hayst forstdelig, og en
kan vel knapt hevde at deres frykt for at barnet i realiteten vil bli segregert pa
sin lokale skole er tatt helt ut av lufta. Engasjerte laerere har ogsa vist seg a
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veere sveert viktig ikke bare for foreldre, men ogsa for barna sjol nar en ser pa
hva som skaper tilfredshet med et skoletilbud (Ytterhus og Tassebro 2005).
At lunken mottakelse i nerskolen forsterker foreldres gnske om spesialtil-
bud, burde derfor ingen bli overrasket over. Men det sentrale spersmalet er
hva som kan gjeres for a styrke engasjementet for barn med funksjonsned-
settelser ogsd blant de ansatte i skolen generelt. Blant annet har det veert vist
at leererutdanninga i sveert liten grad tar heyde for og kvalifiserer for en
inkluderende skole, til tross for at rammeplanene stiller krav om dette (Haug

2000). «En inkluderende skole» krever engasjement for alle elever.

2: Apen seking

Noen foreldre er mer sporrende i forhold til om de foretrekker vanlig skole
eller mer spesialiserte settinger. Valgprosessen til disse foreldrene kjenneteg-
nes ved at de forherer seg om narskolen sa vel som andre muligheter. De
fleste barna i denne kategorien er leerehemmet eller har en type kommunika-
sjons- eller atferdsvansker (diagnostisert med blant annet Downs syndrom
eller autisme). Foreldrene er stort sett opptatt av inkluderingsideologien,
men spar seg ogsd om ikke barnet vil ha utbytte av 4 veere sammen med barn
med liknende funksjonsnedsettelser eller diagnoser. Foreldre til ei jente med
autisme underspkte en diagnosebasert gruppe pa en forsterket skole, men
valgte likevel neaerskolen. De forteller:

Far: —Ja, vi var og kikket (pa spesialgruppa), og det var noen som var flin-
kere enn Bente og noen som var sykere enn Bente, hvis vi kan bruke det
ordet. Men konklusjonen var vel at er du litt syk og havner pé sykehus, sd
foler du deg enda mer syk. S& Bente trengte ikke ha den negative innflytel-
sen. Vi mener hun hadde bedre av d vaere sammen med friske unger.

Intervjuer: — Onsket dere da helst at hun skulle gé pé skolen her (nzrsko-
len)?

Far. — Ja. Helt klart.
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Mor: —Inntil videre. Men jeg ser ikke bort fra at vi vil vurdere (den forster-
kete skolen) senere, ndr Bente blir storre. Jeg er veldig usikker pd ung-
domsskolen, den tida der — det er ikke sikkert at det vil fungere for Bente i
det hele tatt med normalskole.

I motsetning til de foreldrene som primaert var ute etter et spesialopplegg, er
foreldrene som gdr mer dpent ut serlig opptatt av at potensielle spesialgrup-
per ikke ma bestd av barn som har mer alvorlige kommunikasjonsproblemer
eller atferdsvansker enn deres eget barn. Det frykter de at vil bli til hinder for
deres barns utvikling. De papeker ogsa positiv miljopévirking fra andre elever
i vanlig skole. Felles med «spesialgruppesgkerne» er skepsisen til om nzersko-
len klarer & lage et godt nok tilbud. Frykten er den samme, at barnet skal bli
sosialt isolert, at skolen ikke skal klare & skaffe tilstrekkelige ressurser, eller
manglende kompetanse blant de ansatte. Derfor er foreldre ogsé mer dpne for
4 skifte skoletilbud senere, dersom neaerskolen ikke holder mal, eller barnet
faller utenfor. For de fleste av de barna det er snakk om her (barn med lere-
hemminger i byene), faller «valget» til sist p& naerskolen. Noen far en ordning
der eleven tilbringer en dag i uka i et spesialtilbud pa en forsterket skole, men
gar ellers ved narskolen. Andre gér i neaerskolen hele tida.

Noen ganger er det neerskolen som i forste rekke er padriver og signaliserer
at barnet «passer bedre» i et spesialtilbud. Ofte synes det som slike «rdd» forst
og fremst er tuftet pd skolens redsel for & pdta seg ansvaret for barnet og det
merarbeid det vil innebzre for dem. I stedet for & ta ansvaret de faktisk har
for barnet, og fokusere pa hvordan de eventuelt kan skaffe til veie de ressur-
sene de trenger for 4 tilrettelegge, argumenteres det for at andre «kan bedre»,
«vet mer om slike», eller at «det finnes en gruppe for slike barn» ved en annen
skole. Det ma ogsd understrekes at disse rddene i liten grad synes d bygge pa
kunnskap i neerskolen verken om hva som er det konkrete barnets behov,
hvilke andre tilbud som eksisterer, hvilke barn som gér i disse gruppene eller
hvilken konkret kompetanse andre skoler sitter inne med. Dette forteller for-
eldrene til Truls om skolestarten:
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Intervjuer: — Da han begynte pa skolen, var det diskutert om han skulle g&
pd en annen skole, eller noe mer pé (skolen med spesialtilbudet)?

Far: — (Neer)skolen vil jo helst at han bare skal gé pa (den forsterkete sko-
len).

Mor: — I hvert fall ville de det da han begynte. Vi jobbet veldig hardt (med
4 undersgke). Vi var borte pa den andre skolen for & here litt da, og for &
se litt sjol. Jeg trodde vel, hadde i hvert fall tenkt meg sdnn en 2-3 dagers
deling. Men (den forsterkete skolen) anbefalte mest mulig tid pd hjemme-
skolen, for det var det de anser for & veere best. Og nar de anbefalte neer-
skolen sd tok vi naerskolen. Og nér det var bestemt provde de (naerskolen)
4 dytte han inn i en gruppe med multifunksjonshemmte pé en tredje
skole.

Intervjuer: — Det var den dere snakket om tidligere, at dere ikke ville han
skulle dit?

Mor: — Ja, for at han er for sosial til det, og liker seg sa godt sammen med
andre unger. Og det sier habiliteringsteamet ogsd, at han herer ikke
hjemme der. Det blir feil setting for Truls. Men det tror jeg vi har greid &

unnga.

Gutten startet altsa likevel i neerskolen. Heldigvis har fa foreldre opplevd sd
dpen uttalt motvilje fra naerskolen til 4 tilrettelegge for et barn som i utgangs-
punktet skulle «hore til». Likevel, i den grad foreldre moter mer underlig-
gende skepsis fra naerskolen, vil det legge sterke foringer til & soke seg bort. I
sin studie blant foreldre til barn med leerehemming fra Bergen, fant Kristian-
sen (1999) at det oftest var neerskolen som radet mot at barna begynte i naer-
skolen, og at dette nettopp bidro til at flertallet startet i spesialgrupper, til
tross for at for eksempel PPT ga rdd om & begynne i naerskolen. I vir under-
sokelse synes det som foreldre ofte vil lytte til det de opplever som faglig kva-
lifiserte rad, for eksempel fra PPT, habiliteringsteam eller de som arbeider i
spesialgruppa. Om disse rader til neerskolen, starter de der, enten de da gér pa
tvers av narskolens negative signaler som over, eller det ikke er i samsvar med

hva de sjol hadde sett for seg, som i eksemplet under:
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Intervjuer: — For han begynte pd skolen, ble det vurdert om han skulle g
noe mer pé (den forsterkete skolen) eller pd en annen skole?

Mor: — Jeg hadde lyst til at han skulle g& pa (den forsterkete skolen) p4 full
tid, for jeg tenkte at han far ikke venner pa en vanlig skole. Ogsd etter 3-4-5
ar skal han kanskje dit allikevel, sa jeg tenkte han kunne slippe & forandre
omgivelser og sant. Og s var jeg og snakket med dem, og de sa at de har
ikke kapasitet til 4 ta yngre barn med en gang fordi litt eldre barn trenger
det mer. Og sd gar det vanligvis fint de forste fire drene. Sd jeg sokte ikke.

Nir flere foreldre i var undersekelse er tilbayelig til & lytte til ekspertisens rad
om 4§ starte i neerskole, snarere enn 4 std pa for & fi barnet inn i en eller annen
«gruppe», viser det ogsd med tydelighet at valg igjen avhenger av hvilke tilbud
som finnes i den enkelte kommune. I var undersokelse besto spesialgruppene
forst og fremst av barn med sammensatte funksjonsnedsettelser eller store
atferdsvansker. Det fantes ogsa en spesialgruppe for barn med autisme. Men
for de fleste lerehemmete er situasjonen at det ikke finnes segregerte tilbud.
Eventuelt blir foreldrene forespeilet at alternativ kan tilbys fra 10—12-arsalder.
Likevel uttrykker sjelden foreldre misngye pa grunn av denne mangelen pa
aktuelle spesialgrupper (de kan selvsagt veere misforngyd med forhold ved
skolen, men sjelden valget av neerskolen som sddan). Mangel pa for eksempel
grupper av barn med lerehemming kan da gjerne vere en hjelp for foreldre
til & motsta press bort fra naerskolen. En del av neerskolene har tydeligvis ikke
tatt inn over seg at spesialskolene er lagt ned, og at ogsd barn med leerehem-
minger er deres ansvar. Det vi ser er derfor at mange av disse foreldrene sant
og si fores inn i en bdde tidkrevende og ikke reell valgprosess (nok et ikke-
valg). I disse tilfellene blir det derfor enda mer synlig at den enkelte skoles
mulighet til & fd gjennomslag for sitt press for & fa ulike «problematiske»
elever bort fra sin skole, avhenger av eksistensen av organiserte segregerte til-
bud for den aktuelle elevgruppa pa bostedet. Sd skjor er altsé forstéelsen av at
skolen er for alle.
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3: Beste inkluderende skole.

Blant noen foreldre, og typisk for denne siste valgtypen, er malsettingen 4
velge den vanlige skolen som alt i alt kan gi det beste tilbudet til barnet. I likhet
med foreldre som gikk mer dpent ut, er det her snakk om barn med laerehem-
ming eller ulike typer atferdsvansker, men sjelden sammensatte funksjons-
hemminger. Forskjellen er at her handler det ikke om hvorvidt en skal velge et
spesialtilbud. Preferansen for vanlig skole og mest mulig vanlig klasse ligger
der i utgangspunktet, og styrer hva en vil velge mellom. Men fordi barnet
likevel har behov for spesiell tilrettelegging og ekstra hjelp, er foreldrene ute
etter den skolen som presenterer den beste lgsningen. Far til Anne oppsum-

merer mye av det som blir sentralt i denne typen skolevalg:
Intervjuer: — «A skole» (som barnet gér pa), er det naerskolen deres?

Far: — Det er «B skole» egentlig, som vi sokner til. Men vi ligger liksom helt
pé grensa, sdnn at det er flere barn derfra som gar pé «An.

Intervjuer: — S& hva var grunnen til at dere havnet pa «A»?

Far: — Det var pa grunn av Anne. At hun trengte den oppfelginga. Vi
hadde mete med rektor pd B og rektor pé A, for liksom a fa dem til & selge
inn skolen for oss. Vi hadde jo veldig god erfaring fra B fra han eldste som
har gétt der, da. S& det syns vi har fungert veldig fint. Men det var liksom
(helheten). Vi tror A, bdde med hvordan skolen og skolegarden er oppdelt
og hvordan rom er, og i det hele tatt, sd tror jeg A er en bedre skole & ga pa
enn B. Og ndr man i tillegg har masse sdnn spesialrom og du har liksom en
kultur for & legge til rette for folk som er annerledes ...

Som for alle som tar valg, er ogsé denne typen valg forst og fremst et byfeno-
men. Avstand til skolen spiller inn, sa oftest handler det om & undersoke de to
skolene (inklusive narskolen) som ligger naermest hjemmet. I praksis kan de
to skolene vaere like naer geografisk. Valget faller pa skolen som anses som
«best pé inkludering», som er best fysisk tilrettelagt, og/eller viser mest img-
tekommenbhet, vilje og evne til 4 f til et godt tilbud rundt barnet. I eksempe-
let over falt valget pé en skole som var sarlig godt tilrettelagt i forhold til det
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foreldrene opplevde som viktig i forhold til barnets behov. Det var dessuten
snakk om en skole som var kjent for bade a ha erfaring og kunnskap om barn
med spesielle behov, og som foreldrene mente var opptatt av og flinke til & fa
til reell inkludering.

Foreldre til barn med funksjonshemminger erfarer at det er mange fakto-
rer som skal klaffe for at barnet skal fa et godt skoletilbud. Mor til Geir fortel-

ler slik om deres skolevalg:

Mor: — Vi valgte «C skolen» (narskolen), ja. De har jo ikke veert vant til &
ta imot sanne funksjonshemminger, det har de ikke. De har jo blitt sendt
til «D skolen», men ... Vi hadde en ganske lang kamp for & fa dem til 4 ta
imot han. For vi vil ha han pa samme skole som sgsknene. Vi syntes det
var rett at han skulle se dem i skolegarden. Og det er lukka klasserom. Det
er ikke apen lgsning.

Intervjuer: — Og det er det pa D skolen?

Mor: — Ja. Men for at Geir skal leere noe s& ma han ha mest mulig ro. For
det er ingen ting som skal til for han mister konsentrasjonen.

Det varierer blant foreldre om det at sgsken skal ga pd samme skole blir en
viktig faktor i valget. Her blir slike sporsmél, samt romlgsning, tillagt storre
vekt enn hvilken av de aktuelle skolene som har den mest positive holdnin-
gen. Av og til kan valget handle like mye om & velge bort det som fungerer
dérligst, som & velge det optimale. Det blir en samlet vurdering. Foreldrene
onsker sjol 4 ha det avgjorende ordet, og mé derfor vurdere hvilke faktorer de
sjol anser som viktigst. I en slik samlet vurdering kan da ogsd komme til &

velge neerskolen pa tross av dérlig mottakelse.

Avslutning — inkluderingens grenser og betydninger

Gjennomgangen av valg av skole fra foreldres stasted, har vist hvor kom-
plekse forhold som pavirker foreldres valg og mulighet for valg. Et sarlig
fokus her har ligget pa hvilke betydninger de foringer som ligger i inklude-
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ringsideologien har i disse valgene. Avslutningsvis vil jeg derfor gjore noen
refleksjoner rundt inkluderingsideologiens plass i foreldres skolevalg.
Kanskje kan kunnskapen om foreldres valg av skole ogsd kaste lys over
hvordan begrepene segregering og inkludering i praksis anvendes og for-
stés, ikke minst hvor teyelig begrepet inkludering synes & vare. Kanskje
kan dette ogsd bidra til & kaste lys over hvorfor «en skole for alle» fortsatt
ikke er «for alle».

Et sentralt utgangspunkt for kapitlet var sporsmél om hva som er foreldres
rolle i den delvis segregerende praksisen vi ser i norsk skole i dag. I en tid da
brukermedvirkning er et viktig premiss i offentlig tjenesteyting blir det viktig
a stille spersmal ogsd ved hvilken rolle foreldres egne vurderinger og prefe-
ranser far med hensyn til hvor barn med nedsatt funksjonsevne skal motta
undervisning. Et underliggende sporsmal har vert hvilken betydning hen-
holdsvis strukturelle forhold og individuelle preferanser fir. Vi har sett at i
praksis handler valg av skole om mange ulike forhold. Egne preferanser er en
viktig dimensjon i valget, men slike preferanser er langt mer komplekse enn
hvorvidt en er «for eller mot inkludering».

Vi sett at rddende strukturer pd bostedet legger viktige premisser for foreldres
valg av skole, men foreldre er ikke utelukkende styrt av slike ytre rammer i sine
valg. De lar seg eksempelvis ikke presse bort fra neerskolen og inn i et spesial-
tilbud de ikke onsker. For andre igjen oppleves det positivt nettopp & kunne
«velge bort» naerskolen. Bare i liten grad synes foreldre § se valget som noe som
star mellom ulike spesialpedagogiske prinsipper. Praktiske og personlige forhold
ved den enkelte skole, som imgtekommenhet fra skolens ledelse, skolens erfa-
ring, kompetanse og genuine interesse eller praktisk organisatoriske forhold,
vektlegges i vel som stor grad som hvorvidt lesningen er «integrert eller segre-
gert». Fra foreldres stésted er det likevel en «stordriftsfordel» ved spesialgrup-
pene en ikke skal underkjenne betydningen av. Gruppene er ofte mindre sér-
bare for sykdom og utskiftninger i personalgruppen, da det er en gruppe av
flere personer som kjenner barnet og omvendt (se ogsa kapittel 10). I naersko-
lene blir de oftere mer avhenging av den enkelte leerer, spesialpedagog eller
assistent. I tillegg til den trygghet i hverdagen stabiliteten i spesialgruppen
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medforer for barnet, gir det ogsa mer forutsigbarhet for foreldrene. Valget hand-
ler derfor ogsd om hvilke praktiske konsekvenser en antar at den valgte losnin-

gen vil fd i forhold til krav til foreldres egen involvering i skolehverdagen.

Finnes det grenser for inkludering?

Hva anses som legitime eller naturlige valg?

I kapitlet har vi sett at ndr enkelte barn ikke starter pd neerskolen, har dette
sjelden sammenheng med en klar preferanse for at det i prinsippet er riktig &
segregere noen grupper barn bort fra fellesskapet. Vi har tvert imot sett at for
mange foreldre er det en selvfolge at barnet skal gé i naerskolen, og dette fram-
heves som béde viktig og riktig. @nske om segregert undervisning for barn
med funksjonshemming synes i seg sjol ikke & vaere tilstrekkelig grunn for for-
eldre som velger bort neaerskolen. Til det star antakelig inkluderingsidealet for
sterkt. Den viktigste begrunnelsen for & velge bort narskolen fra foreldrehold
synes a vaere frykt for mangel pa ressurser og frykt for sosial isolasjon. Viktig-
heten av slike forhold er ogsa dokumentert i andre undersokelser’ (Mattson
1995, Jenkinson 1998, Roll-Pettersson 2001).

Flere foreldre deler frykten for at barna ikke skal fa det de har behov for i
nerskolen. Men bare dersom barnet har en sammensatt funksjonshemming
eller betydelige atferdsvansker, finner vi enighet mellom foreldre, skole og
andre grupper ekspertise om at en base ved en forsterket skole vil vaere a fore-
trekke. Her er det da dpenbart legitimt & velge noe annet. Nar det gjelder
elever med lerehemming, var synet mer delt. Vi fant foreldre som apenbart
gikk for inkludering, de som gnsket et spesialtilbud pa forsterket skole, og tvi-
lerne som var mer sporrende i forhold til hva som var best for barnet. Mens
ekspertisens rdd her var neerskolen, var enkelte narskoler mer tilboyelig til 4
anbefale foreldre 4 soke seg bort. I slike tilfeller var mangel p4 alternativer en

hjelp i & sikre retten til en plass i neerskolen.

7. Skjeont Ytterhus og Tossebro (2005) fant at formalkompetansen til de ansatte i praksis har
vist seg & veere noksa lik i spesialgrupper og i vanlig klasse.
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KAPITTEL 5

For barn med bevegelseshemming var alternativer til narskolen et ikke-
tema, bade for foreldre og for de aktuelle skolene. A stille sporsmal om segregert
undervisning for disse barna anses med andre ord for hoyst illegitimt. For &
kunne stille spersmal ved den naturlige tilhgrigheten i narskolen, synes det som
en md kunne stille sparsmal ved barnets kognitive ferdigheter. Lerehemmete
barn tenkes ikke pa samme mate & ha en naturlig tilherighet, men ma fortsatt
eventuelt «integreres», og kjempe for en tilhgrighet. Slike skiller med hensyn til
hva slags «annerledeshet» som aksepteres som naturlig del av fellesskapet, finner
en ikke i barnehagen (Tassebro og Lundeby 2002). I skolen synes det som om
det fortsatt eksisterer en oppfatning om at noen av barna ikke «hgrer til». Det er
dpenbart at vi ikke har et samfunn for alle, nir det kan trekkes grenseganger
basert pa funksjonsnedsettelse i forstaelsen av hvem inkludering «egentlig» skal
veere for. Dette viser med tydelighet hvor viktig det er at tema som inkludering
og «en skole for alle» blir en sentral del av den generelle skoledebatten. Spersmél
om inkludering er ogsd et spersmdl hva vi gnsker at skole skal veere i vart sam-
funn. Det er viktig at spersmal om inkludering ikke ma bli et anliggende kun for
de enkelte som til enhver tid defineres som annerledes.

Det kan vere grunn til a sperre hvor lokale disse forstaelsene av «legitime
grenser» for inkludering er. Er det som beskrives her forst og fremst typisk for
Trondheim og Trendelag? I vére intervjuer kommer sarlig barn med leere-
hemminger i en mellomposisjon. Noen tenker at de vil ha best av et «spesial-
miljo av likesinnede», men i praksis eksisterer ikke det aktuelle alternativet. Ser
en ut over var kvalitative undersokelse fra Sor-Trondelag, viser det seg at ulike
deler av landet praktiserer ulike modeller saerlig ndr det gjelder leerehemmete.
Oslo og Akershus skiller seg ut ved & praktisere hoy grad av segregering i for-
sterkete skoler (Ytterhus og Tessebro 2005), og i Bergen syntes resultatene av
valgprosessene oftere & vere spesialtilbbud — fordi det finnes (Kristiansen
1999). By/land dimensjonen er dessuten helt dpenbar, ogsa i var undersekelse.
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HVOR SKAL BARNET GA?

Er inkludering en viktig faktor i foreldres valg?

Sjel om mange faktorer er viktigere for skolevalgene enn idealet om inklude-
ring, er ikke idealet irrelevant for foreldrene. De fleste ser det som viktig at
samfunnet er dpent for variasjon, og at barn flest skal se at barn med funk-
sjonshemminger er en del av fellesskapet. Men foreldre onsker ikke & bruke
sitt eget barn som brekkstang for 4 skape et inkluderende samfunn.

Det er likevel pafallende hvordan foreldres forstéelse av inkludering/inte-
grering syntes & bli tilpasset det valget de gjorde. Sjol foreldre som velger de
mest segregerte losningene forfekter at de ikke har valgt bort inkludering!
For foreldre som valgte at barna begynte pd nerskolen, ble inkludering for-
statt som 4 veere en naturlig del av lokalsamfunnet, med mulighet for &
knytte sosiale band i dette miljoet. For foreldre som var opptatt av & finne
den beste «vanlige» skolen, var inkludering/integrering definert som & delta
mest mulig i et «vanlig milje». Det vektlegges at barnet skal g i en vanlig
skoleklasse, men ikke ngdvendigvis sammen med ungene i nabohuset. For
foreldre som velger de mest segregerte gruppene, blir inkludering/integre-
ring forstatt som 4 ha en tilknytning til en vanlig klasse som barnet «beso-
ker» noen fa timer i uka.

De tilpasningene som gjores kan ses som et uttrykk for hvor sterkt inklu-
dering som ideologi star i vart samfunn. Det skal mye til & opponere mot
denne. Kanskje er det ogsd et utrykk for at de ideologiske refleksjonene kom-
mer etter valget (jf. Kristiansen 1999). Ogsd kommunens representanter
bidrar til & definere ulike organisatoriske prinsipper inn i rammen av inklu-
deringsbegrepet (se ogsa kapittel 6). Avslutningsvis kan vi stille oss spersma-
let: uttrykker dette en tilpasning til hva som er «realistiske muligheter» for det
enkelte barn, eller er det mer de strukturelle rammene i det enkelte lokalsam-

funn som setter grenser for hva som er realistisk?
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Handling, valg og strukturelle rammer.

En diskusjon av strukturelle fgringer i familier med
funksjonshemmete barn

| dette kapittelet vil jeg diskutere og reflektere mer pé tvers av avhandlingens fem paper.” |
hovedsak bygger diskusjonen pa empirien og funnene som er presentert i paperne, men jeg vil
ogsa trekke videre pa deler av empirien som ikke direkte er presentert i avhandlingen, for &

illustrere og underbygge enkelte poenger. Slike tilfeller vil klargjeres under veis.

| diskusjonen retter jeg sekelyset mot hvordan hverdagspraksisen til foreldre som har barn
med nedsatt funksjonsevne kan forstas som et samspill mellom handlinger utfert av
individuelle, kyndige aktarer og muligheter og begrensninger i strukturer/systemer.
Diskusjonen er inspirert av det overordnede perspektivet knyttet til Giddens begrep om
strukturdualiteten, hentet fra strukturasjonsteorien (Giddens 1984)2. Det sentrale poenget med
denne teorien er en forstaelse av at menneskets handlinger pa samme tid strukturerer og er
strukturert av samfunnet. Med andre ord kan all sosial aktivitet forstds som noe som oppstar i
en runddans mellom enkeltindividers mer eller mindre bevisste og reflekterte valg og
beslutninger, og de rammene eller strukturene som ligger i en konkret samfunnsmessig
kontekst. Giddens peker sjgl pa at denne forstaelsen kan ses i lys av det kjente Marx

sitatet: ”Men make history, but not in circumstances of their own choosing”. Samfunnet
skapes og gjenskapes av aktgrene selv, men med utgangspunkt i betingelser som er dels

naturgitte og dels produkter av tidligere handling (Guneriussen 1999).

| trad med Giddens’ (1984) definisjon av individer som aktarer (agents), forstar jeg foreldre
som personer med kunnskap og bevissthet om sine egne handlinger og valg, samtidig som
deres handlinger og valg dels er begrenset av og dels er muliggjort av strukturer i den
konkrete kontekst de befinner seg. Sjgl om foreldre har kunnskap om de valg og handlinger
de gjar, vil ikke alle handlinger og valg veere resultat av klare intensjoner eller rasjonelle

beslutninger fra foreldrenes side. Videre har mange, kanskje de fleste handlinger et

! Siden diskusjonen er nar forbundet med tematikken i de enkelte paper, vil jeg anbefale & lese disse i forkant.
2 Jeg har ingen ambisjoner om & anvende alle aspekter ved denne sveert komplekse teorien i diskusjonen her.
Giddens har pekt pa at strukturasjonsteorien kan betraktes som en "approach” som bestar av en rekke ulike
begreper som fungerer som verktgy til & 4pne og belyse det sosiale liv (Kaspersen 2001). Det er som et slikt
sensibiliserende redskap” jeg har forsgkt & anvende den grunnleggende tenkematen og enkelte av Giddens’
begreper som et perspektiv pa sosial praksis og strukturelle faringer i familier med funksjonshemmete barn.
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repeterende preg. Vi gjentar de samme handlingsmanster fra dag til dag og uke til uke, noe
som i fglge Giddens bidrar til sosial reproduksjon. Samtidig (og et sentralt poeng i
strukturasjonsteorien) vil foreldrenes handlinger i neste instans utgjare deler av den strukturen
som legger faringer for seinere handlinger og muligheter. Men ved at vare handlinger far et
rutinemessig, tatt for gitt preg (routinization i Giddens’ terminologi), skaper vi 0ss ogsa en
folelse av sikkerhet, tillit og forutsigbarhet i tilvaerelsen, noe som ogsa kan forstas som
sentralt for var mestring av hverdagslivet®. En viss grad av flyt, forutsigbarhet og kontinuitet i
hverdagen vil sjglsagt veere viktig ogsa for foreldre med funksjonshemmete barn.
Kontinuiteten kan imidlertid vere vanskelig a opprettholde i disse familiene.

Den sosiale konteksten familier med funksjonshemmete barn former sitt hverdagsliv innenfor
star sentralt i denne avhandlingen. Men hva mener jeg med sosial kontekst? Bronfenbrenners
sosialgkologiske modell fra 1979 (se Bronfenbrenners 1992), kan brukes for a illustrere hva
jeg legger i familiens omgivelser og kontekst. Dette er egentlig en utviklingspsykologisk
modell for a forklare et individs utvikling gjennom livslgpet, mens mitt fokus ligger pa
betydningen av konteksten for det til en hver tid levde hverdagslivet til foreldrene. Det viktige
her er imidlertid hvordan modellen leder oppmerksomheten mot de mange lag av “kontekster”,
og mange ulike typer samspill som vil veere av betydning for den enkelte familie og den
enkelte forelder, og som dermed som kan fungere som viktige strukturerende faringer i
foreldres utforming av sitt hverdagsliv. Den sosialgkologiske modellen viser til de helt nzere
personlige relasjoner i ulike mikrosystem, for eksempel innad i familiesystemet, mellom
sasken, foreldrene eller barn og foreldre og sa videre. Videre papekes forbindelsen mellom
ulike systemer som de enkelte familiemedlemmene er knyttet til. Sentralt i denne
sammenheng er sarlig forholdet mellom familien og barnets barnehage eller skole, familien
og foreldrenes arbeidsplass eller ulike deler av hjelpeapparatet. Forholdet til de mer abstrakte
samfunnsforhold pa makroniva, som reflekterer iboende verdier i sosiale institusjoner
vektlegges ogsa, som et samfunns gskonomi og politikk, etnisk sammensetning, kultur,
religion, og sosiogkonomiske faktorer. Her er faktorer som familieideologi, lovverk og regler
rettet mot familier flest sa vel som ordninger rettet mot familier med funksjonshemmete barn

av betydning *. Mine analyser har p& ingen méte kunnet favne alle systemer eller lag av

% Jf ogsa hva Antonovsky (1987) er inne p& med begrepet Sence of Coherence, og viktigheten av en viss
opplevelse av sammenheng i tilveerelsen ogsa for a takle ulike typer stress og utfordringer pa en god mate.
* For eksempler p& hvordan Bronfenbrenners sosial skologiske modell kan tilpasses studier av familier med
funksjonshemmete barn, se Seligman og Darling (1997, s 15-19), eller Clausen & Eck (1996, s 55-65).
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kontekster. Likevel bergrer de fem paperne med sine ulike problemstillinger til sammen flere

sentrale biter av denne kompleksiteten, og her vil jeg altsa forsgke a se disse i sammenheng.

Jeg vil altsa matte veksle mellom ulike "niva” nar jeg na skal ga mer konkret inn i diskusjon
av hvilken kontekst eller hvilke rammer familier med funksjonshemmete barn handler
innenfor. Sparsmalet blir ogsa hvordan foreldrene mangvrerer og handler som kyndige
individer innen disse strukturene, slik det har kommet til syne i min empiri. Jeg har valgt &
starte i konteksten, med beskrivelser av noen sentrale strukturer som synes a legge faringer
for hverdagspraksisen til foreldre med funksjonshemmete barn. Dernest retter jeg
oppmerksomheten mot foreldrenes handlinger og valg i lys av disse strukturene, for sa &

avslutte med noen av de mgnster og strukturer disse handlingene er med pa a skape/gjenskape.

Muliggjgrende og begrensende strukturer i den norske konteksten
Noe av det som legger faringer for handlinger og valg, ligger i de felles mer overordnede

makrostrukturene i det norske samfunnet. Bade strukturer som er mer felles for foreldre flest i
vart samfunn®, og mer spesielle strukturer rettet mot familier med funksjonshemmete barn
spesielt®, kan gi viktige faringer for foreldrenes handlinger. Men innefor béde det generelle
og det spesielle, vil foreldre i tillegg forholde seg til en rekke mer begrensede kontekster, eller

delstrukturer, som igjen kan bidra til & apne eller lukke de enkelte foreldres handlingsrom.

De store generelle strukturene.
La oss starte med det generelle. Sjal om familier med funksjonshemmete barn ofte har veert

beskrevet og tolket som annerledes eller avvikende familier (se Del 1), er de ogsa i mange
henseende blitt beskrevet som helt vanlige familier. Dette gjenspeiles ogsa i boktitler

som “Vanlige familier, uvanlige barn (Grue 1993) eller "Ordinary families, special children”
(Seligman & Darling 1997). Til tross for enkelte signifikante forskjeller, fant jeg ogsa klare
likhetstrekk mellom familier flest og familier med funksjonshemmete barn, bade nar det gjaldt
familiemgnster og yrkesaktivitet blant foreldrene. Kanskije ligger noe av forklaringen pa
likhetstrekkene i at foreldrene med funksjonshemmete barn farst og fremst ma forstas som
foreldre i en norsk kontekst, dernest som foreldre med noen spesielle utfordringer? Hvilke

faringer i de generelle strukturene er det sa jeg sikter til?

> Seerlig sentralt i paper 1 og 2
® Seerlig sentralt i paper 3, 4, og 5
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Huvis vi farst retter oppmerksomheten mot de to sentrale foreldreoppgavene forsgrgelse og
omsorg, blir et viktig sparsmal hvilke strukturelle fgringer foreldre star overfor i forhold til
valg av egen yrkesaktivitet, eller forsgk pa & finne en levelig “work-life balance”’. En sentral
strukturell faring som vi gjerne tar for gitt, er at vi bor i et kapitalistisk samfunn bygget pa et
prinsipp der voksne personer er avhengig av a skaffe seg en lgnnsinntekt eller annen form for
regelmessig inntektskilde, for & forsgrge seg og familien. Med andre ord vil ogsa de fleste
foreldre med funksjonshemmete barn sta overfor en forventning om a “skaffe seg en jobb”.
De fleste foreldre vil sannsynligvis ha en slik forventning til seg sjel ogsa, enten som individ
eller som familie. De bade vil og ma ha en jobb og en inntekt, og for mange er ogsa jobben av
stor betydning utover det gkonomiske aspektet. Og disse premissene endres i utgangspunktet
ikke fordi om en far et funksjonshemmet barn som trenger mer oppfalging enn barn flest, men
den gkte arbeidsmengden kan sjglsagt bidra til at en vil stille mer spgrsmal ved en type

organisering av samfunnet som en ellers tar for gitt.

| introduksjonskapittelet ble det pekt pa hvordan ansvaret for sa vel forsgrgelse som omsorg
for barn generelt er delt mellom familien og det offentlige (Leira 2006). Innad i familien vil
det dessuten forega en fordeling av ansvar og oppgaver. Men bade nar det gjelder
arbeidsdeling innad i familien sa vel som mellom familien og det offentlige, er det relativt
sterke, generelle faringer i samfunnsstrukturen. Dette er utvilsomt strukturelle fgringer der
kjenn spiller en viktig rolle®. Jeg pekte i introduksjonen ogsé p& hvordan den skandinaviske
velferdsmodellen har blitt betraktet som en stgtte til en likestilt foreldremodell med
yrkesaktive mgdre (Esping-Andersen 2002). Det er likevel ingen generell politisk enighet om
denne politikken, snarere stadig debatt om hvilken familiemodell offentlig politikk statter og
bar stette, samt pa hvilke omrader det offentlige skal ta ansvar og hva som skal overlates til
familien sjel (Ellingseather og Leira 2004). Ofte er den enkelte families mulighet til a "velge”
sin omsorgsordning versus behovet for ordninger som styrer i spesielle retninger sentral i

offentlig debatt om familie- og omsorgspolitikken (Brandth, Bungum & Kvande 2005)

" Et begrep som gjerne brukes om vestlige familiers problemer med & finne en passe fordeling av tida mellom
barneomsorg og yrkesaktivitet, men som ogsa har veert kritisert for & skape et kunstig inntrykk av at det skulle
finnes en slags optimal individuell balanse her (se f eks Crompton & Lyonette 2006). Jeg mener ikke & hevde at
en slik optimal balanse eller "idealtilstand” ngdvendigvis finnes. Bare at for de enkelte foreldre vil noen
tilpasninger likevel legge til rette for en bedre flyt i hverdagen enn andre.

8 Se paper 2
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Det er kanskje seerlig omsorgspermisjonsordningene med rett til betalt og ubetalt permisjon i
den tidlige smabarnsalder, ordninger for fri fra jobb ved barns sykdom, mulighet for redusert
arbeidstid, og ikke minst tilbud om barnehageplass til farskolebarna som har vert papekt som
viktige elementer nar den nordiske velferdsstaten sies a stotte madres yrkesaktivitet og
likestilt foreldreskap (Ellingsaeter og Leira 2004). Samtidig er det fortsatt ogsa mange faringer
som trekker i retning av et tradisjonelt manster, ogsa i vart sakalt likestilte samfunn, slik som
systematiske lgnnsforskjeller mellom kvinner og menn. Det er heller ikke de samme
ideologiske forventninger, forpliktelser eller oppgaver som falger med det & veere mor som

det & veere far.

Men uansett uenigheter vil bade ideologi og politikk skape muligheter og begrensninger for
mgdre og fedre med hensyn til hvordan de velger & kombinere arbeid og forsgrging med
barneomsorg. Og da virker det rimelig at de sterkeste faringene vil kunne spores i
handlingsmegnster pa aggregert niva. Seerlig to forhold er verdt & merke seg i det konkrete
handlingsmgnsteret blant norske foreldre flest nar det gjelder kombinasjonen
yrkesaktivitet/omsorgsarbeid: 1) Det store flertallet av norske mgdre er yrkesaktive, ogsa nar
de har sma barn. 2) Ogsa norske foreldres praksis gir et klart kjgnnet mgnster, der de fleste
fedre er fulltids yrkesaktive, mens deltidsarbeid er en utbredt tilpasning for madre®. Disse

dominerende praksisene er kjent blant kvinner og menn flest.

En ideologi og politikk innrettet mot likestilling og yrkesaktivt moderskap, vil dermed kunne
veere en viktig strukturell faring som gjer det mulig ogsa for kvinner som har et utvidet
omsorgsansvar hjemme, a "velge” a vaere yrkesaktive (de vil mest sannsynlig velge a handle
mest mulig likt andre norske mgdre, dersom det er mulig). Samtidig eksisterer ogsa
deltidsarbeid sa vel som hjemmetilverelse (i hvert fall i en periode mens barna er helt sma)
som akseptert mulighet for mgdrene. Den enkelte mor til et funksjonshemmet barn, vil
dermed ogsa kunne velge a jobbe mindre eller bli hjemmevarende, og fortsatt oppleve at hun
handler innenfor normen. For fedrene kan en sann sett si at valgmulighetene som ligger i
denne strukturen er langt mer begrenset. For dem er forventninger knytta til (minst) fulltids
yrkesaktivitet ogsa nar barna er sma. Det & "velge” & vaere mer hjemme med omsorg for barn,

synes for fedre & veere begrenset til noen fa uker av omsorgspermisjonen i barnets farste

® Se paper 2 for detaljer
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levear (Brandth og Kvande 2005). Det er ikke usannsynlig at dette i praksis er begrensende pa

muligheten til & redusere yrkesaktiviteten, ogsa for fedre med funksjonshemmete barn.

Det er likevel aldri slik at politiske eller ideologiske faringer bestemmer praksis for de enkelte
foreldre, enten de har funksjonshemmete barn eller ikke. De strukturene som de enkelte
foreldre star overfor i den mer umiddelbare hverdagssammenhenger far sjalsagt ogsa
betydning. | familier med to foreldre, vil for eksempel deres individuelle valg vere avhengige
av hverandre. Om det er lettere for mor a velge a vaere hjemme, blir det vanskeligere for far,
blant annet av hensyn til familiens samlede inntekt. Forhold som foreldres utdanning og
preferanser spiller ogsa med i valget. Overordna ideologi og de umiddelbare fgringene drar

noen ganger i samme retning, andre ganger gir de motstridende faringer.

Enkelte ganger synes det ogsa som at de generelle faringene og strukturene virker i forsterket
grad for foreldre med funksjonshemmete barn. Jeg sikter her til slike forhold som tendens til
forsterking av det typiske mgnsteret med det er mgdre som reduserer sin arbeidstid, eller til at
satsning pa barnehage som det beste tilbudet for barn, er enda sterkere uttalt der barnet har en
funksjonsnedsettelse. De aller fleste barna i var undersgkelse gikk ogsa i sin tid i barnehage
(Tassebro & Lundeby 2002). Dermed kan madrene til disse barna kunne oppleve sterkere
faringer i retning yrkesaktivt moderskap, enn mgadre flest pa steder der barnehage i realiteten
fortsatt var et knapt gode. Samtidig drar de kjgnnede strukturene i retning av at mor trapper
ned nar merarbeidet gker. God tilgang pa barnehager skal for gvrig ikke forstas dit hen at det
blir lettere for madre til funksjonshemmete barn & kombinere yrkesaktivitet med barneomsorg,
enn hva som gjelder madre flest, til det har de alt for mange utfordringer i sitt hverdagsliv
som drar i motsatt retning. Men nettopp derfor blir ogsa god tilgang til barnehageplass for
denne gruppen barn en sa viktig strukturell faring, som muliggjgrende for disse mgdrene i
forhold til & falge den norske normen om et yrkesaktivt moderskap.

Nar jeg serlig trekker fram barnehagetilbudet som sa viktig for norske madres yrkesaktivitet,
har det sammenheng med at internasjonal forskning pa yrkesaktivitet blant mgdre til
funksjonshemmete barn peker mot nettopp mangel pa tilfredsstillende omsorgstilbud for barn
med funksjonsnedsettelser som viktige barrierer mot madres yrkesaktivitet bade i England
(Kagan m fl 1999, Shearn & Todd 2000), i USA (Landis 1992, Booth & Kelly 1998,
Porterfield 2004) og Australia (Bower & Hayes 1998, Cuskelly, Pulman & Hayes 1998). Det

kan hevdes at omsorgstilbud til funksjonshemmete smabarn ma forstds som noe annet enn
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tilbud til barn flest, og at det er dette ogsa bidrar til problemer med a finne tilfredsstillende
tilbud til denne gruppen. Men samtidig vil jeg hevde at den overordnede ideologien og
arbeidsdelinga mellom det offentlige og familien for barneomsorg generelt sett, nettopp her
spiller en sa stor rolle. Lewis, Kegan & Heaton (2000) papeker hvordan smabarnsomsorg
betraktes som et individuelt ansvar bade i England og i USA. Dermed vil ogsa foreldre med
funksjonshemmete barn stille svakere i etterspgrsel etter et omsorgstilbud. | Norge der det
generelt er sterke forventninger til det offentlige pa dette omradet, kan det dermed ogsa bli
lettere for magdre med funksjonshemmete barn bade a stille krav om og a handle i trad med det.
Sjel om de kjennede strukturene ogsa i Norge er med a trekke mgdre mer mot omsorg enn
fedrene, synes de strukturene som trekker mor ut i arbeidslivet a virke langt kraftigere her enn
andre steder. Flertallet av norske mgdre med funksjonshemmete barn er faktisk i arbeid, og de
fleste jobber ogsa relativt mange timer i uka (nesten halvparten pa fulltid nar barnet har nadd
8-10 &rs alder)?. Til sammenligning viste for eksempel en studie fra Storbritannia (Shearn
1998) at bare om lag en tredel av mgdrene til barn med leerehemming var yrkesaktive, og over
atti prosent av dem i deltidsjobb. En australsk representative studie (Gordon, Rosenman &
Cuskelly 2007) visste at om lag halvparten av mgdre til funksjonshemmete barn var i arbeid,
og at nar barnet hadde alvorlig eller betydelig bevegelseshemming, ble gapet i
sysselsettingsgrad sammenlignet med mgdre flest pa mer enn 20 prosent. Videre fant de at
mens 25 prosent av alle mgdre (yrkesaktive eller ikke) arbeidet full tid, var bare 14 prosent av

mgdre med funksjonshemmete barn i full tids arbeid.

Jeg har her serlig pekt det muliggjerende i disse faringene, i forhold til at flertallet av norske
mgdre til funksjonshemmete barn opprettholder sin yrkesaktivitet. Nar jeg beskriver disse
faringene som muliggjgrende mer enn som begrensende (i forhold til mulighet for a velge a
veere hjemme), har det blant annet sammenheng med at yrkesaktivitet er funnet & ha en positiv
innvirkning pa velveret til mgdre med funksjonshemmete barn (Einam & Cuskelly 2002,
Olsson & Huang 2006). I tillegg har tidligere forskning i farste rekke pekt pa forhold som
leder mgadre til funksjonshemmete barn ut av arbeidslivet, slik som gkning i omsorgsarbeid,
mangel pa barnepassordninger, ideologiske forventninger til mgdre med mer. Likevel kan
slike faringer sjglsagt ogsa oppleves som mer tvangsmessige for kvinner som enten ikke
gnsker, eller faktisk ikke far til & vaere i arbeid eller ha stor stillingsandel. Andre forhold kan

samtidig innvirke til hvorvidt faringene erfares som begrensende eller muliggjegrende for de

19 Se paper 2 for detaljer
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enkelte foreldre, som eksempelvis mors utdanningsniva, familiestgrrelse, mengden merarbeid

med funksjonsnedsettelsen, stabilitet i tilgang pa hjelp med mer.

Et annet samfunnsforhold av mer generell karakter, som sies a vere en del av den strukturen
som mgter kvinner og menn i vart senmoderne, vestlige samfunn, handler om
individualisering og lgsrivelse fra tradisjoner, og derav stgrre mulighet for den enkelte til

a velge” sitt livsprosjekt, deriblant hvordan en vil leve som familie (jf Beck 1997, Giddens
1991). Na blir det riktignok ofte stilt sparsmal ved hvorvidt det finnes empirisk belegg for
teorier om individualisering og "valgfrihet”, eller om ikke folk i dag bare styres av andre
typer strukturer (Ellingsaeter og Leira 2004). Giddens peker pa at sjgl om folk na vet at det
finnes alternativ til de tradisjonelle valgene, er det ikke gitt at folk flest er mer frie eller har
store valgmuligheter (Kaspersen 2001). Den starste forskjellen, hevder Giddens, er at vi nd i
stgrre grad ma begrunne de valg vi gjer. Uansett har valgmulighet og valgfrihet blitt beskrevet
som et av var tids viktigste politiske ideal, ogsa i den norske familie- og velferdspolitikken,
men der det pa samme mate stilles sparsmal ved sa vel realiteten i som konsekvensen av
denne valgfriheten (se Brandth, Bungum & Kvande 2005, Hvinden 2005). Troen pa de
individuelle mulighetene for a velge, kan likevel prege hvordan foreldre tenker og handler, og
kanskje ogsa hvordan de reagerer konfrontert med stramme, strukturelle faringer.

Pa enkelte omrader er det likevel liten tvil om at den enkeltes valgmuligheter har gkt for
vestlige kvinner og menn flest i lgpet av siste halvdel av forrige arhundre, nemlig nar det
gjelder par og familiedannelser, og muligheten bade for a tre inn og ut av ulike
familiekonstellasjoner, sa vel som muligheten til & fa barn ogsa utenfor en etablert relasjon
mellom mor og far (Beck-Gernsheim 2002, Beck 1997, Giddens 1991). Skilsmisse er ikke
bare mulig, men ogsa et akseptert valg i langt flere situasjoner enn hva som var tilfelle bare fa
ar tilbake. Det betyr ikke at ikke skilsmisse fortsatt forstas som et problematisk fenomen, og
serlig der det er barn inne i bildet. Skilsmisse og samlivsbrudd omtales fortsatt oftest i termer
av personlig tap og samfunnsproblem. Men endringen innebaerer samtidig at det er mulig & se
skilsmisse som et godt alternativ, pa linje med starre aksept ogsa for andre mater a innrette
familielivet generelt, og som Giddens (1992) papeker, som mulighet til & avslutte et forhold
som ikke lenger oppleves som tilfredsstillende. De generelle mgnster eller strukturer av seerlig
betydning i denne sammenheng kan summeres opp slik: Generell gkning i antall samlivsbrudd

I barnefamilier, med starre aksept for og praktiske muligheter for samlivsbrudd.
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Sparsmalet nar det gjelder foreldre med funksjonshemmete barn, blir da for det farste om
disse foreldrene har en starre risiko for brudd i forholdet enn andre foreldre, eller om de tvert
om har strammere rammer for valgmulighet gitt deres ekstra utfordringer pa hjemmebane,
dernest om de ikke ogsa her farst og fremst handler og velger pa samme mate som andre
foreldre i vart samfunn? Stor grad av likhet med familiemanster hos familier flest, peker mot
det siste. Eksempler pa likhet er at uavhengig av om barnet har en funksjonsnedsettelse bor de
fleste barn med begge foreldre og sgsken, at risikoen for skilsmisse synes a veere
aldersavhengig, og at samlivsbrudd er vanligere blant samboende enn gifte'*. Men gitt alle de
motstridende strukturelle faringer foreldre star overfor, og individuelle forskjeller mellom
familiene, er bildet for den enkelte familie sjglsagt langt mer komplekst. En ma utvilsomt ta

hayde for bade det spesielle og det generelle.

Nar det gjelder familiemgnster, bade samlivsbrudd og kanskije serlig spersmal om antall barn
i familien, kan det ogsa veere relevant a se dette i sasmmenheng med praksis og ideologiske
faringer i retning av likestilling og den yrkesaktive mor. Individets gkte muligheter kan for
eksempel ogsa knyttes til det forhold at madre i sa stor grad er yrkesaktive, og har mulighet til
a forsgrge seg sjol. Det at familier med funksjonshemmete barn har relativt lik praksis med
familier flest pa ett omrade (yrkesaktivitet) kan sann sett tenkes a influere pa at de ogsa blir

mer lik pa andre omrader (familiemgnster) og vise versa.

Nar samlivsbrudd er sa vidt vanlig i barnefamilier generelt tyder det ogsa pa at mange forhold
er akseptert som “utlgsende faktorer” for samlivsbrudd. Dette i seg sjgl kunne indikere at
merarbeid med funksjonshemmet barn og dermed press pa forholdet, vil gi mindre utslag i
forhold til samlivsstatistikken, fordi det bare er et av mange mulige faktorer som pavirker
hvorvidt en velger a fortsette eller avslutte et samliv. Hva som oppgis som personlige grunner
til skilsmisse varierer fra samfunn til samfunn, og over tid. | Norge i dag er det for eksempel
sveert vanlig a begrunne skilsmisse med at en har utviklet seg forskjellig, har for lite tid til
hverandre, er uenig om pengeforbruk, bruk av fritid eller tid med familien, uenighet om
arbeidsfordelingen eller barneoppdragelsen (Moxnes & Haugen 1998). En kunne tenke seg at
parene ble mer presset pa slike forhold nar barnet har en funksjonshemming, og dermed oftere
ville skille seg, men empirien var tyder ikke pa noen slik sammenheng. Kanskje er det ogsa

andre forhold som far stgrre betydning i en del familier med funksjonshemmete barn?

1 Se paper 1
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| gjennomsnitt far dessuten hver norske kvinne under to barn. | den grad to barn er normen,
blir det antakelig mindre sannsynlig at en vil finne store forskjeller i ”valg” av antall barn
mellom familier med og uten et funksjonshemmet barn, siden barneflokkene i utgangspunktet
er sma. Det som kanskje er et viktigere poeng her, er at ulike familier velger forskjellig og da
basert pa en lang rekke forhold. Et funksjonshemmet barn er dermed bare én faktor, som kan
eller ikke kan fa betydning nar foreldre velger om de skal ha flere barn. En viktig tendens
basert pa mine funn er likevel at nar en summerer disse individuelle valg opp i hovedmenster,
framstar det & "gjare som andre norske foreldre” som den mest tydelige fgringa i forhold til

hvordan norske familier med funksjonshemmete barn blir seende ut?.

Strukturer av spesiell betydning for familier med funksjonshemmete barn
Mitt hovedpoeng over var altsa at hverdagslivet familier med funksjonshemmete barn i stor

grad er influert av de samme store, tunge samfunnsstrukturene som familier flest. Jeg mener
imidlertid ikke med dette & fornekte eller underkommunisere merarbeidet og belastningene
som ogsa falger en alvorlig funksjonsnedsettelse, eller hevde at de ekstra utfordringene disse
familiene star overfor ikke ogsa vil veere viktige til a forklare hvorfor for eksempel mgdre og
fedre i disse familiene handler som de gjer, og hvorfor noen foreldrene i noen tilfeller bryter
mer med det generelle mgnsteret. Nettopp pa grunn av disse ekstra utfordringene, blir disse

familiene ogsa sa avhengig av en del andre typer makrostrukturer.

Et annet viktig poeng som kan trekkes ut av empirien i denne avhandlingen, og som alltid star
i en viss fare for a drukne i kritikken av de aspektene ved hjelpeapparatet som ikke fungerer,
er derfor nettopp betydningen av et godt hjelpesystem i hverdagslivet til familier med
funksjonshemmete barn. Uansett om det er mye & utsette pa det offentlige hjelpeapparatet slik
det er beskrevet i avhandlingen, er foreldre ogsa i stor grad tilfreds med hjelpeapparatet og
mange av de ordningene som finnes. Og sannsynligvis er nettopp eksistensen av dette
systemet ogsa en viktig faktor som muliggjer at disse familiene ikke blir mer forskijellige fra
familier flest enn de er. Sterke faringer i de generelle strukturene kan neppe alene bidra til
dette. Seerlig ikke med den relativt hgye grad av yrkesaktivitet det legges opp til for norske
foreldre i alle faser. Mange ville ikke makte a arbeide s mye om de ikke hadde fatt noen form

for hjelp eller avlastning. Men som illustrert i flere av delarbeidene i avhandlingen mgater

12 Se paper 1
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foreldrene mange barrierer i tilgangen pa hjelpe fra systemet'®. Poenget her er imidlertid at

ogsa dette spesielle systemet har strukturer som virker bade muliggjerende og begrensende.

I innledningskapitlet ble det vist til idealene og de formelle faringene som ligger rundt
arbeidsdelinga mellom familien og det offentlige nar det gjelder funksjonshemmete barn:
Barna skal i hovedsak vokse opp hjemme, mens det offentlige skal bista med tjenester til barn
og familie, og barna skal fa tiloud innen de samme arenaer som barn flest (Tassebro 2006). At
disse strukturene har virket sterkt i retning av a pavirke foreldres handlinger er det liten tvil
om. De fleste barn vokser opp sammen med sine familier, og mange av barna gar i barnehage
og pa skole sammen med de andre barna i nabolaget. Faringene gar i retning av at familiene
nettopp skal kunne leve og handle som familier flest. Sann sett kunne en stille sparsmal ved

om ikke de generelle faringene har stor betydning ogsa her.

Samtidig, for mange foreldre med funksjonshemmete barn vil hverdagen besta av en lang
rekke oppgaver som enten kan forstas som en gking i arbeidsmengden av den type oppgaver
foreldre flest gjor (oppdragelse, stell, tilsyn, omsorg, opplering, "utvidede foreldresamtaler”
med mer), eller ogsa oppgaver av en helt annen art (som spesiell trening, medisinsk
behandling, innleering av spesielle kommunikasjonsformer, sgknadsskriving, orientering i
lovverk og offentlig forvaltning, koordinering av tjenester med mer) (Tessebro & Lundeby
2002). Det er snakk om bade basisbelastning, vedvarende gkt arbeidsmengde i det daglige, og
toppbelastning, knyttet til akutte situasjoner (Ingstad & Sommershild 1984). Det er snakk om
merarbeid som dels kan knyttes mer direkte til barnets omsorgsbehov (og som er det de
offentlige hjelpeordningene er ment & kompensere for) men ogsa om oppgaver knyttet til &
forholde seg til dette systemet i seg sjal**. Gitt det faktiske merarbeidet en del familier star
overfor kan en ogsa stille sparsmal ved om ikke mange familier i for stor grad forventes a
skulle kunne leve som familier og foreldre flest. Med tanke pa de problematiske sidene ved
hjelpeapparatet som papekes i denne avhandlingen, og som tyder pa at det offentlige pa langt
nar har nadd sin malsetting om & vare en stette for disse familiene, kan en spekulere i om
ikke malsettinga om a veere “som andre foreldre” mer blir en tvangstrgye. Uten at dette har
veert eksplisitt tematisert i avhandlingen, er det liten tvil om at arten og graden av merarbeid i
stor grad varierer mellom de ulike familiene vi har med i undersgkelsene, noe som minner om

at & vaere familie med funksjonshemmet barn egentlig aldri kan beskrives som ett fenomen,

13 Se seerlig paper 3, 4 og 5.
4 Se seerlig paper 3.
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eller som én type familie. En kan likevel spekulere i om det er slik at de strukturelle fgringene

er snevrere og faktisk apner for mindre variasjon blant disse familiene enn blant familier flest?

Flere av artiklene i avhandlingen antyder at det ofte er i mgtene med ulike strukturer i
omgivelsene, ogsa i hjelpesystemet sjal, at det oppstar situasjoner som gjgr hverdagslivet for
disse familiene mer strevsomt enn det hadde trengt a veere. Skal en beskrive sentrale faringer i
det offentlige hjelpeapparatet, ma en derfor se minst like mye pa praksis, som pa hva som
ligger i lover, regler og plandokumenter. En sentral strukturell faring som bidrar til &
komplisere arbeidsdelinga mellom familien og hjelpeapparatet, er det byrakratiske system for
tildeling av velferdsgoder™. Dette systemet gir familiene mange muligheter, ved at de far
tilgang til spesielle goder. Disse godene, representert ved mange ulike typer tjenester som
familiene mottar (som avlastning, gkonomisk statte, spesialutstyr, transport med mer), er noe
som igjen kan bidra til at de i en del sammenhenger i starre grad kan "velge” a leve som
familier flest. Foreldrenes erfaringer viser likevel at valgmulighetene i sa mate i praksis er
begrenset av mange ulike faktorer (folk endrer for eksempel ikke sine vante handlemater uten
videre). Noen ganger synes det derfor som at familiene lever som familier flest mer pa tross
av enn pa grunn av det offentlige hjelpeapparatet. Likevel finner vi ogsa mange eksempler pa
at offentlige goder er av sentral betydning i hverdagslivet til familiene, og at nar de farst er pa
plass og fungerer, sa er de viktige biter i puslespillet for a fa tidsskjema i familien til & ga opp.
Eksempler kan veere spesialbilen som gjar en uavhengig av offentlig transport og dermed
sparer familien for tid og krefter hver dag, nattevakten som bidrar til at foreldrene far sove om
natten og dermed greier & handtere oppgavene sine pa dagtid, avlastningen som gjar at resten
av familien kan samle krefter til & greie omfattende omsorgsarbeid i det daglige, skonomisk

stette som gjar det mulig a redusere arbeidstida og fa tid til de andre oppgavene og sa videre.

Men samtidig star familiene i et avhengighetsforhold til disse systemene. De trenger de
ordningene som finnes for & kunne mangvrere innen de generelle strukturer som andre
foreldre tross alt lettere kan mangvrere innenfor, som i maten vi fordeler tid mellom arbeidsliv,
familie og fritid. Og derfor er heller ikke en utbredt opplevelse av hjelpeapparatet som “det
mest strevsomme” med a ha et funksjonshemmet barn helt entydig (Lundeby & Tassebro
2004). Mange forteller at det er god hjelp a fa, og ingen har uttrykket gnske om a fa

organisere sitt hverdagsliv uten hjelpesystemene. For mange foreldre framstar likevel det

1> Se paper 3 for detaljer
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byrakratiske system mer i form av barrierer mot valg enn som ressurser. Det er ogsa i dette
samme byrakratiske systemet, i portvaktrollen, og behovet for a skille de "verdige” fra

de "uverdig trengende”, at foreldrene opplevde noen av de starste hindringene mot a fa
etablert de ordningene de hadde behov for, s& vel som & oppleve en viss grad av kontinuitet™®.
En av disse viktige strukturelle faringene ligger i at foreldrene ma forholde seg til de
gkonomiske begrensningene innen den enkelte kommune og etat, og de prioriteringer som er
gjort i kommunale budsjetter, sa vel som i statlige overfgringer. Det er lite tvil om at offentlig
gkonomi og trange budsjetter oppleves som en klart begrensede faktor av mange foreldre.
Men samtidig, Norge er et rikt land, og sammenlignet med mange andre steder brukes det

mye penger pa disse familiene.

| paper 3 viser vi blant annet at til tross for mange ordninger og intensjoner om offentlig
bistand til familier med funksjonshemmete barn, kan det veere vanskelig for foreldrene a fa
utlest denne hjelpa, og at de barrierene de ma forsere i systemet, sjelden er passert en gang for
alle. Men i det byrakratiske systemet er det ogsa lagt inn ordninger som skal sikre foreldrene
mot feilbehandling, for eksempel retten til & klage. Sjgl om en slik ordning pa et vis forsterket
foreldrenes evne til & pavirke systemet, var foreldrenes erfaring snarere at dette var en
hindring i deres muligheter i hverdagslivet. Ekstra runder er simpelthen en stor belastning.
Systemet representerer sann sett et hinder mot a etablere en mer forutsigbar hverdag.
Klagerunder tar tid, mens livet leves, dag til dag, uke etter uke. Alle brudd i kontinuiteten i
hjelpetilbudet utgjgr dermed et hinder mot a finne en flyt i hverdagen, enten det skyldes nye
budsjettar, eller ansatte som blir syke eller skifter jobb, eller ikke fungerer tilfredsstillende for

a ivareta barnets og familiens behov.

Det andre aspektet som bidro til at hjelpetjenestene var vanskelig tilgjengelige og dermed
ogsa framsto som begrensende pa foreldres handlingsrom, var knyttet til den fragmenterte
organiseringa av systemet. Dette innebar bade at foreldrene matte forholde seg til mange ulike
systemer, hver med sine muliggjerende og begrensende strukturer, samtidig som de ulike
hjelpetiltakene matte ses i forhold til hverandre, og det ofte ble foreldrenes oppgave a sgrge
for koordineringa av disse. Sjgl om fragmentering og mangel pa koordinering av
hjelpeapparatet farst og fremst har blitt beskrevet som et strukturelt hinder i foreldres tilgang

til hjelp og organisering av sitt hverdagsliv (Askheim, Andersen & Eriksen 2006), mener jeg

16 problemet med tilgangen til hjelpeapparatet og portvaktrollen er sarlig diskutert i paper 3, men ogsa paper 5
bergrer sider av denne problematikken.
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en ogsa finner tendenser til at den samme strukturen gir foreldre mangvreringsmuligheter.
Foreldrene er ikke utelukkende prisgitt systemet, men gjar aktive handlinger og valg i matet
med det. Og her apner fragmenteringen og ansvarsdeling mellom ulike etater faktisk
muligheter for foreldre til & hente stotte fra en del av systemet dersom de far problemer et
annet sted. Eksempler pa dette sa vi i nar foreldre hentet stette fra spesialisthelsetjenesten ved
konflikter med skolen, eller nar en kontaktperson i ansvarsgruppa ogsa fungerte som padriver
overfor kommunen. Og en kan ikke se bort fra at nettopp det at ulike personer ikke
representerte det samme subsystemet, gjorde det lettere a gi foreldrene den stgtten de trengte
for & fa gjennomslag, pa tross av de barrierer de mgtte. Samtidig, ved at foreldre resonerer og
handler i sitt mgte med systemet, og i sterre og mindre grad faktisk har mulighet for a velge a
forholde seg til ulike personer, lar de seg ikke ensidig styre av de barrierene og mulighetene
som formelt sett ligger i systemet. De pavirker ogsa sjgl. Men i det levde hverdagslivet til
foreldrene, er denne muligheten ikke uten omkostninger. Det vil veere bade en tids-, arbeids-
og folelsesmessig belastning.

Hjelpesystemet framsto med uforutsigbare faringer for foreldres hverdagspraksis fordi
hvordan foreldre ble mgtt varierte sa mye med ulike etater og personer. Dette fikk mange til &
gnske seg mer rigide og klare regler. Ulike erfaringer med ulike saksbehandlere, og hyppige
gjennomslag for klager vitnet om vilkarlighet. Samtidig var det flere eksempler pa at for
stramme Kriterier og rigide regler og ordninger blir en tvangstragye som gjar at foreldre i enda
mindre grad far den hjelpa de trenger. Saksbehandleres utevelse av skjgnn er samtidig bade et
muliggjegrende og begrensende trekk ved systemet. En parallell her ligger i en ofte uklar
rolleavklaring, med andre ord, uklare faringer med hensyn til profesjonelles
beslutningsmyndighet og foreldres rettigheter i konkrete saker'’. Men heller ikke her er det
slik at tydeligere rolleavklaring ngdvendigvis vil oppleves som positivt for foreldrene. Det
kan like gjerne bety at en fratar foreldre de mulighetene som de faktisk har til & pavirke per i
dag. Dersom en rolleavklaring inneberer at de profesjonelles definisjonsmakt eller
beslutningsmyndighet tydeliggjares, vil det nadvendigvis bli vanskeligere for foreldrene & fa
gjennomslag for sitt syn der de er uenige med den profesjonelles vurderinger (for eksempel i
forhold til tilrettelegging av skoletilbudet). Pa den annen side, dersom rolleavklaring
innebaerer at foreldres rettigheter og makt i beslutninger som angar barna styrkes pa

bekostning av den profesjonelle, vil det ikke bare kunne lamme profesjonelles mulighet til &

17 Se paper 5
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bruke sin fagkunnskap til beste for barn og familie. Det vil ogsa kunne innebzre at en
overlater mer av ansvaret til foreldrene sjgl, og dermed i enda sterre grad gjgre barn med
funksjonsvansker til foreldrenes hovedansvar. For ofte er det jo nettopp der foreldre og
representanter for hjelpeapparatet klarer a veere fleksible i samarbeidet, og nyttiggjere seg
bade foreldres og profesjonelles ekspertise, avhengig av behov i en konkret situasjon, at
forholdet fungerer best for familiene. Problemet i dag er imidlertid at mange foreldre opplever

at de har det meste av ansvaret, men ofte uten a ra over midlene til & ”gjere jobben”.

| ethvert mgte mellom enkeltforeldre og representanter for hjelpeapparatet, er det sveert mange
ulike forhold som virker inn, bade av personlig, strukturell og mer tilfeldig art. Det ville
kanskje veere naivt a tro at disse mgtene alltid skulle ga knirkefritt, uansett hvilke fgringer en
forsgker & bygge inn i systemet. Snarere er det kanskije slik at en bar regne med konflikter og
uenigheter i mgtet mellom mange ulike interesser, perspektiver og meninger? Mennesker er
ikke maskiner som handler som respons pa strukturer og systemer, men som kyndige,
reflekterende individer i relasjon til andre kyndige individer. Og det gjelder sjglsagt bade
foreldre og profesjonelle. Helt friksjonsfrie samarbeid ville dermed métte tolkes enten som at
foreldre og profesjonelle er helt enige om problemforstaelse, behov, prioriteringer, type tiltak
ogsa videre, noe som i de fleste sammenhenger av en viss kompleksitet skal godt gjares. Eller
det kan tolkes som at den ene parten underlegger seg den andres definisjonsmakt, hvilket ogsa
er problematisk, og verken i trdd med brukermedvirkningsideologi eller etisk forsvarlig
profesjonsutgvelse. Det kunne ogsa bety at rammene var sa klart definerte, valgmulighetene
sa snevre, eller at det gjelder omrader der enigheten om hva som er "barnets beste” ikke kan
stilles sparsmal ved, noe som heller ikke er en serlig sannsynlig eller ngdvendigvis gnskelig
situasjon. Noe konflikt og uenighet mener jeg dermed ikke vil vare til & unnga. Imidlertid
tyder funn fra denne og andre undersgkelser pa at det er alt for mange systematiske barrierer i
forhold til & gi foreldre den hjelpa de faler de trenger, og som det er bred enighet om at de
skal fa. Det synes ogsa & vere for mange tilfeller der uenighet og ulike syn farer til sterke
konflikter med familie og barn som den tapende part (i alle fall for en periode), som nar de
opplever at hjelperne ikke tar deres kunnskap og syn pa alvor*®. Og i forhold til fokus her,
altsa hvilke strukturer som gir faringer for foreldres handlinger og valg, er det farst og fremst

disse systematiske og gjentakende barrierene vi skal merke o0ss.

'8 Se paper 5
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Maktforholdet mellom foreldrene som brukere og de ulike representantene for hjelpeapparatet
er interessant i sa mate. Nar far, og nar far ikke foreldre gjennomslag for, eller blir
tilstrekkelig hert i forhold til sitt perspektiv. Og i hvilken grad vurderes foreldre som kyndige
aktarer i dette samspillet? Empowermentideologi er ogsa en av flere sentrale faringer overfor
profesjonelle og foreldres som brukere av velferdstjenester'®. Men brukermedvirking som
ideal for velferdspolitikken er heller ikke verken er et entydig eller uproblematisk ideal, om
enn helt ngdvendig for at hjelpeordninger skal veere til hjelp for familiene. Fgringer som
ligger i idealet om brukermedvirkning kan komme i konflikt med andre idealer, eller andre
barrierer som ligger i systemene beskrevet over. Og ikke minst kan det her bli
interessemotsetninger i mgte mellom ulike kyndige aktarer, med starre og mindre grad av

formell makt og kompetanse (som i foreldres mgte med hjelpeapparat, skole, osv).

I tillegg til de strukturelle faringer som ligger i et fragmentert, byrakratisk apparat, legger
ogsa en lokal kontekst faringer pa foreldres handlinger og valg, i denne avhandlingen sarlig
eksemplifisert med "valg av skole”?°. Jeg sikter her til variasjoner bade i helt konkrete
strukturelle faringer, som eksistens av eller mangel pa tilgjengelige skoler pa bostedet
(storby/by/land problematikk, utforming av bygninger og undervisningsrom, eksistensen av
eller fraveer av ulike typer “spesialgrupper”), avstand eller narhet til ulike alternativer (tid og
rom strukturer, deltakelse i neermiljg), til mer ”usynlige” faringer som ligger i mater mellom
foreldre og skolesystem, enkeltlaerere og ekspertise (grad av imgtekommenhet, fleksibilitet,
tillitt, forstaelse, forutsigbarhet med mer). Slike forhold har vist seg a vere vel sa styrende pa
foreldrenes handlinger og valg, som den overordnede ideologien og lovverket. Det betyr igjen
ikke at dette overordna er uten betydning. Nar eksistensen av tilgengelige tilbud pa bostedet i
sa stor grad legger faringer pa foreldres valg” av skole, er det opplagt at for eksempel
nedlegging av spesialskolesystemet gjer en forskjell. Samtidig apner lovverket nettopp for
ulik lokal organisering, innen visse rammer (Tassebro, Engan & Ytterhus 2006). Og det kan
virke som fraveer av mer entydige faringer her gjar at det pa kommuneniva legges opp til mer
segregerte ordninger. Jo starre kommune, jo mer segregert blir elevene (Ytterhus og Tassebro
2005). Men ogsa foreldre kan bruke lovverket til & "kreve sin rett”, der de mgter motstand i
ulike systemer. Og ogsa i den forstand vil bade fasthet i lovverket og apninger for variasjon,
vekselvis kunne erfares som bade muliggjgrende og begrensende for foreldrene, avhengig av

hva de gnsker & fa gjennomslag for.

19°Se paper 4 og 5
20 Se paper 4
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Formelle og uformelle strukturer, og ulike kontekster
Ut fra det som er skrevet over, er det flere mer overordna strukturer som kan legge feringer

for foreldre med funksjonshemmete barn, bade i form av lovverk og politikk, overfor
barnefamilier, madre og fedre generelt, sa vel som ordninger spesielt rettet mot
funksjonshemmete. | tillegg kommer de mer ideologiske faringene, i form av syn pa
likestilling, madre og fedre, kjgnn, inkludering med mer. Disse strukturene kan ikke forstas
som rent ytre” pafarte retningslinjer for handling, men ogsa i hgyeste grad som integrerte
deler av foreldres egne verdisett og forstaelse. Disse kan veere vanskeligere a peke pa, men
kan likevel ha stor betydning for hvordan foreldre handler.

Giddens (1984) papeker nettopp hvordan strukturer kan forstas som regler og ressurser vi tar i
bruk mer eller mindre bevisst nar vi handler, og at de ikke kan forstas som ytre krefter som
eksisterer uavhengig av 0ss. Lover og regler som er resultater av felles, demokratiske
beslutninger, finnes riktignok ogsa nedtegnet, og kan derfor lettere etterspores. Det er ogsa
formelle belgnninger og sanksjoner knyttet til disse (som for eksempel insentiver,
pengeoverfaringer eller bater). Slike lover og regler bidrar til & regulere foreldrene i forholdet
mellom familie og arbeidsliv, i forhold til ekteskap, samliv og skilsmisse, sa vel som i forhold
til stetteordninger til funksjonshemmete barn. Men de samme forhold reguleres ogsa av mer
uformelle regler og normer, verdier, konvensjoner, plikter, vaner, moralnormer og
samhandlingsregler, som vanlig haflighet for & nevne noe. Dermed er det ogsa slik at det ikke
er gitt at de mer formelle strukturene, slik som lovverket, ngdvendigvis vil veere det som
styrer foreldrenes handlinger. Dessuten vil ogsa formelle lover og regler ngdvendigvis pavirke
foreldres handlinger gjennom fortolkninger, og ulik grad av faktisk kjennskap, sa vel som i
kombinasjon med normer og ideologi (som at foreldre flest helt sjglsagt viser omsorg for sine
barn uten noensinne a ha lest barneloven, eller at foreldre til funksjonshemmete barn danner
seg sine oppfatninger av hva inkludering av barn i skolen skal innebzre, uten ngdvendigvis a
kjenne oppleeringsloven eller debattene rundt begrepet). Ogsa i forhold til de mer "usynlige”
normer og regler kan det vaere strenge strukturelle faringer, i form av negative sa vel som
positive reaksjoner fra andre mennesker, og der disse andre noen ganger kan ha mer eller
mindre formell og uformell makt. Det er her for eksempel klart at foreldre og profesjonelle

star i et skjevt forhold til hverandre. Foreldre er avhengige av noe som profesjonelle forvalter.
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Et poeng hos Giddens (1984) er samtidig at de mer trivielle hverdagsprosedyrer i mange
sammenhenger har stgrre betydning for hvordan vi handler enn mer abstrakte regler (som
lovverk). Slik jeg forstar dette, dreier dette seg nettopp om at for eksempel i mange av
foreldres valg og handlinger (szrlig da valg av den typen som far vedvarende konsekvenser
for struktureringa av hverdagslivet; hvor mye skal vi jobbe, skal vi fortsette & bo sammen,
hvilken skole skal barnet ga pa, hvor mye avlastning vil vi ha, hvilke sgknader eller mater
med hjelpeapparatet er det verdt & bruke tid pa), kan det vere andre forhold enn hva
regelverket sier eller hvordan tjenester formelt sett er organisert, som far innflytelse pa
hvordan foreldrene faktisk handler. Et viktig forhold her er blant annet hvordan foreldrenes
handlinger ogsa mater muligheter og begrensninger i konkrete tid og rom faktorer. De har
ikke uendelig tid, og de kan ikke vaere flere steder pa en gang, og noen ma faktisk ta seg av
barnet, og de som har det overordnede, livslange ansvaret her er utvilsomt foreldrene. Dette
skal jeg diskutere mer na, nar jeg beveger meg over pa fokus pa foreldres handlinger (agency),
hva de faktisk gjgr som aktive aktgrer i mgte med de beskrevne strukturene.

Far jeg gar videre vil jeg likevel minne om fire forhold ved strukturelle fgringer som jeg
mener er viktig a ha i bakhodet nar fokus dreies til hva foreldre gjer: 1) Foreldre til
funksjonshemmete barn ma bade forholde seg til faringer rettet mot norske borgere og
foreldre generelt, faringer rettet mot familier til funksjonshemmete barn spesielt, samt
faringer som brukere av hjelpesystemet. 2) Det kan veere forskjell mellom strukturelle
faringer slik de ser ut "pa papiret” og de foreldrene erfarer i praksis, men begge kan ha
betydning for foreldres handlinger. 3) Ulike faringer kan dra i ulik retning, og dermed gjare
spgrsmal om faringer pa foreldres handlinger mer apent, og 4) sjgl om mye av den beskrevne
konteksten er felles for norske familier med funksjonshemmete barn, er "konteksten”
familiene handler innenfor likevel ikke den samme for alle. Familier forvalter eksempelvis i
utgangspunket ulike gkonomiske og materielle ressurser, noe som bidrar til at de har ulik
mulighetsstruktur (Leiulfsrud 2004). Forhold som Klasse, etnisk bakgrunn, familiestgrrelse og
sosialt nettverk, utdanning, yrkesaktivitet med mer er av sentral betydning her. Det vil ogsa
veere ulike maktrelasjoner innad i familien som kan pavirke handlingsmegnster til mgdre og
fedre (Jensen 2004). 1 tillegg er det store variasjoner i mengden merarbeid som fglger med
barnets funksjonsnedsettelse. Det er altsa store variasjoner mellom familiene, men nar de
individuelle handlingene summeres opp til mgnster, far vi fortsatt mgnster som ligner familier
flest.
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Foreldre som handlende, kyndige aktarer
Giddens (1984) papeker at individer kan handle i trad med strukturene, men de kan ogsa velge

a handle annerledes. Det vil sjglsagt ogsa vere tilfelle for foreldre til funksjonshemmete barn.
Samtidig opptrer familier ogsa ofte pafallende likt gitt liknende betingelser, eller i det minste

ulikt pa mater som gjerne vises i variasjoner over mgnster pa aggregert niva.

Her vil jeg rette fokus mer mot hva foreldrene gjgr som kyndige aktarer, og diskutere noen
utvalgte trekk ved maten foreldre handler og de valg de gjar, slik dette har kommet til syne i
empirien®’. Jeg retter farst sskelyset mot hvordan handlinger og valg kan forstas som
prosesser. Dernest vil jeg se pa foreldrenes opplevelse av valgmulighet og i hvordan de
mangvrerer ved hjelp av eller pa tross av strukturene. Jeg stiller videre spgrsmal ved i hvilken
grad familier med funksjonshemmete barn kan sies & ha reduserte muligheter i forhold til
familier flest, og jeg peker pa ulikheter mellom familiene. Til sist diskuterer jeg om mange av
foreldrenes valg og handlinger kan forstas som forsgk pa a opprettholde en viss flyt i

hverdagen.

Handlinger som prosess
Giddens (1984) beskriver menneskers virksomhet (agency) som sosiale aktarer ikke som

enkelthandlinger, men som prosesser. Vare handlinger er en strgm av begivenheter, en
vedvarende prosess, pa samme mate som tanke- eller erkjennelsesprosesser. En slik definisjon
av handlinger synes sentral for a forstd mange sider ved hvordan foreldre til
funksjonshemmete barn planlegger, organiserer, lever og erfarer sitt hverdagsliv. Og jeg
mener dette ikke bare kan knyttes til hvordan familiene lever og opprettholder spesielle
handlingsmgnster fra dag til dag (som i hvordan de organiserer dagen i avgrenset tid mellom
yrkesaktivitet og andre oppgaver), eller handler rutinemessig i mgte med andre personer, men
ogsa i forhold til mer konkrete, avgrensede valg de tar (som i planlegging av skolestart og
overgangen fra barnehage til skole). A tenke handlinger som prosess er ogsé viktig i forhold
til & forsta hvordan foreldres handlinger endres underveis, i trad med hva de erfarer.

Jeg skal gi et par eksempler. Forholdet mellom foreldrene og hjelpeapparatet blir ofte

beskrevet i form av enkeltstdende mater, eventuelt summen av enkeltstdende mater eller

21 Merk at det varierer i hvilken grad de ulike paper har fokusert pa foreldres agentskap”, eller hvordan foreldre
reflekterer og handler i ulike situasjoner. Framstillingen her vil likevel vere et forsgk pa & eksemplifisere og
trekke ut noen hovedtrender i mater foreldre handler, slik det samlet sett har kommet fram i denne
undersgkelsen.
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treffpunkter (telefoner, seknader, ansvarsgruppemeter)?. Skal en forsta foreldres handlinger
og opplevelse knytta til disse enkeltmgtene, kan det veaere ngdvendig a se dem nettopp som
prosesser uten en klar begynnelse og slutt (enkeltsaker kan rett nok heldigvis avsluttes!).
Opplevelsen, og hvordan foreldre opptrer i enkeltstaende mgter med enkeltrepresentanter for
hjelpeapparatet, sa vel som beskrivelser og karakteristikker foreldre gir av mgtene, kan derfor
best forstas om en ser disse mgtene som en lang rekke pafelgende og parallelle begivenheter,
som ogsa er knyttet opp til hva som foregar i hverdagslivet ellers. Nar foreldrene skal i et
ansvarsgruppemgte, falge barnet til fysioterapeuten, skrive en sgknad eller ta nok en telefon
for 4 etterlyse et hjelpemiddel, er dette aktiviteter som ma innpasses i dagliglivets strgm av
gjeremal: Arbeidet, reise til og fra jobb, omsorgen for det funksjonshemmete barnet og andre
barn i familien, middagslaging, kjgring av barn til aktiviteter, husarbeid, rekreasjon og trening
etc. Alle mater som ikke ga gnskede resulter, som ma gjentas, eller som innebarer
folelsesmessige reaksjoner og at problemer vedvarer, blir ekstra belastende. Men ogsa de
mgtene som gir uttelling eller oppleves stattende og hjelpsomme, er til sammen deler av

denne strammen av aktiviteter som vil ta tid pa bekostning av andre aktiviteter.

Barrierer foreldre erfarer i form av et vanskelig gjennomtrengelig hjelpeapparat handler ikke
om én vanskelig saksgang, én profesjonell som ikke evnet & fange opp familiens behov, eller
én tjeneste som var darlig koordinert med en annen. Det handler om summen av disse, og
hvordan foreldres erfaringer fra ett mate blir en del av handlingsgrunnlaget og forstaelsen som
legger premisser i det neste mgtet. Det & fa tilgang til hjelp kan sann sett beskrives som en
kontinuerlig prosess gjennom livslgpet for disse barna og familiene deres. Som illustrert i
paper 3, hjelpen blir kun unntaksvis etablert en gang for alle. Gjennom disse lange prosessene,
vil foreldrene hele tiden reflektere over hva som foregar, danne seg en forstaelse av
situasjonen, og ogsa justere og endre sine handlinger i trad med de mulighetene og
begrensingene de mater i systemet. De enkelte foreldres erfaringer og mater a handle blir

dermed ikke statiske, sjgl om systemet som sadan ikke ngdvendigvis endres av den grunn.

Disse endringene kommer til syne gjennom maten foreldrene beskriver sine erfaringer,
fra ”det farste mgate” til de fikk utlgst den farste hjelpa (se Tassebro & Lundeby 2002), men

ogsa i hvordan de forstar og omtaler hjelpeapparatet og sin egen rolle fra barna er sma, til de

22 Dels ligger det gjerne en metodisk begrensning i a fange det prosessuelle her. Det vi far nar vi samler inn data
er ofte statisk, knyttet til forhold pa et gitt tidspunkt. | dette prosjektet er dette problemet forsgkt kompensert ved
at foreldre i intervjuene har kunnet fortelle om prosessene, samt at vi har spgrreskjemadata fra flere tidspunk.
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har nadd skolealder.? Ikke sjelden ser vi prosesser der foreldrene starter som hjelpesgkende,
som mer forsiktig etterspar hjelp de forventer at finnes der i ”systemet”, og med mer eller
mindre klare forventninger til hva denne hjelpa skal eller bar besta i. Ofte med lite kjennskap
til systemet, men med mye kjennskap til barnet og familiens situasjon (om de da ikke

er "ferske” som foreldre til et funksjonshemmet barn, og trenger tid til a finne ut av hva
behovene bestar i). Etter hvert opparbeider de seg erfaring, pa godt og vondt, bade om
hverdagslivet i familien og mgtene med hjelpeapparatet. Denne tar de med seg videre i sine
mater med systemet. Dermed vil de etter hvert kunne handle mer strategisk ut fra hva de sjgl
har erfart at “fungerer”, og gjar at de far gjennomslag for sine gnsker (for eksempel nar det
lgnner seg a veere "kravstore” eller "forsiktige” i mgtene med profesjonelle). Foreldrenes
endringsprosess kan ogsa knyttes til at mange foreldre i utgangspunktet ser for

seg "hjelpeapparatet” som et etablert system som til enhver tid ligger der og “venter” pa at en
familie med et funksjonshemmet barn skal ha behov for dem. De blir derfor overrasket nar
kommunen ofte ikke star klar med et tilbud til foreldre som har fatt et alvorlig
funksjonshemmet barn. Sjgl om det finnes lover og regler, etater og profesjonelle som
foreldrene kan ta i bruk for & fa den hjelpa de trenger, erfarer de snarere at de sjgl ma vere
med 4 etablere eller "aktivisere” hjelpesystemet®*. Det finnes lite “buffere” i form av avsatte
midler og "ledige plasser”. Dette kan ogsa ses som et eksempel pa at det ligger en rekke
faringer i form av muligheter og begrensninger i dette systemet, det finnes personer som har
ulike roller i det, men hjelpa som sadan eksisterer heller ikke uavhengig av de enkeltpersoner

som etterspgr den.

Foreldre vil sjglsagt kunne ha begrenset kunnskap om de fgringer som ligger pa de enkelte
representanter for systemene, eller i systemene som sadan. Derfor er det heller ikke sikkert at
maten foreldre mater hjelpeapparatet alltid oppleves som "fruktbart” fra den enkelte
saksbehandlers side. Men foreldre gjar seg sine refleksjoner rundt hvilke framgangsmater
som "fungerer” og hva som bidrar til at det butter mot, sett fra deres stasted. Foreldre som i
utgangspunktet er av den mer forsiktige typen, og erfarer at de ikke kommer noe vei, endrer
derfor sine strategier og blir mer pagaende, pastaelige og krevende som brukere®. Ikke sénn &
forsta at dette ngdvendigvis er beviste, strategiske, intenderte endringer fra foreldrenes side

%8 Se avsnittet Hjelper det med erfaring?, paper 3. Merk for gvrig at i diskusjonen her henvises det ogsé til deler
av intervjuene som ikke er direkte brukt i de fem paperne i avhandlingen.

2 Slike syn kom serlig fram i intervjuene fra farste fase av prosjektet, der foreldre kunne uttrykke for eksempel
at en skulle tro vi var de farste i kommunen som fikk et funksjonshemmet barn.

% Det var et typisk trekk ved intervjuene i andre fase at foreldre uttrykte mer sikkerhet i sin befatning med
hjelpeapparatet, de hadde gatt fra & veere “novice to experts” (Grant & Ramcharan 2001).
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(sjsl om det nok finnes eksempler pa det ogsd). Det synes ogsa a veere endringer som kommer
mer gradvis, og som reaksjoner pa hva de mgter. Andre ganger erfarer foreldre at de ma bli
mer forsiktige, diplomatiske og tra varsomt for & oppna det de gnsker. Ogsa dette kan forstas
som mer eller mindre bevisst gjennomtenkte strategier. Men ofte bestemmes kanskje atferden
mer av omstendighetene, og hva som er saken der og da. De vil derfor handle noe ulikt i ulike

mgter, og endre handlinger underveis i mgte med faringer i systemet.

En skal heller ikke glemme at alle disse "mgtene” er deler av en strem av hverdagsmater, der
foreldre sa vel som profesjonelle ikke bare vil handle ut fra en "agenda”, men samtidig og
kanskje i like stor grad vil handle ut fra vanlige normer for hgflighet og respekt, med mer
innarbeidet og ureflektert kunnskap og forstaelser av hva en kan si og ikke si, hva som
vedkommer “saken” og hva som anses som "privat”, eller ogsa om hva som er foreldres rolle
versus fagfolks rolle i slike situasjoner (jf Giddens’ praktiske bevissthetsniva). Bade fagfolk
og foreldre vil sannsynligvis ogsa ofte ha et mer eller mindre bevisst gnske om a framsta som
kompetente, noe som ogsa kan prege dialogen. Dessuten vil det vere begrenset tid til det
enkelte mgte, noe som ogsa innvirker pa mulighetene for en god og apen dialog. En kan heller
ikke forvente at foreldre flest skal legge fram sin ”sak” pa en mate som alltid matcher de
profesjonelles forstaelse av arbeidsdelinga mellom dem sjgl som fagfolk og foreldrene, eller
som “treffer” i forhold til hva som formelt sett utlgser en tjeneste, sjgl om de fleste utvilsomt
leerer mye om dette under veis. Dermed kan foreldre for eksempel erfare at de ikke far en
tjeneste fordi de henvender seg til feil etat, sgker pa feil grunnlag, eller starter et mgte med a
si hva de sjal gnsker, uten a ettersparre gkonomiske rammer farst. Men de fleste foreldre har
likevel meninger og kunnskaper som er sveert viktig for god tilrettelegging. Foreldre handler
ogsa forskijellig i disse matene fordi de har ulike gnsker i forhold til deltakelse i for eksempel
a definere problem, foresla lgsninger, legge planer, koordinere tjenestene og sa videre. Og her
blir det viktig at representantene fra hjelpeapparatet er apne i forhold til ulikheter mellom

foreldrene®.

Endringen, eller prosessen i forhold til hjelpeapparatet, handler ogsa om at foreldre med tida
rett og slett far mer "fagkunnskap”, bade i form av kjennskap til lover og regler, og i forhold
til funksjonsnedsettelsen som sadan. Mgtene med hjelpeapparatet er ikke bare en repeterende

strgm av tilsvarende mgter, sjgl om mange mgater ogsa kan bli mer “rutiniserte” med tiden. De

% Ogsa her bygger jeg dels pa deler av intervjumaterialet som ikke er direkte gjengitt i paperne.
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kan ogsa ses som en pagaende prosess gjennom livslgpet til barnet og foreldrene, ogsa
beskrevet som foreldres “service careers” (Grant & Ramcharan 2001). Men sjgl om foreldre
pa denne maten endres og blir mer “eksperter”, er det ikke gitt at maktbalansen i relasjonen
mellom foreldre og hjelpere endres av den grunn, eller at tilgangen til hjelp alltid blir enklere.
Fordeling av makt i relasjonen opprettholdes av helt andre strukturer, som det byrakratiske
tildelingssystemet, eller tidsbegrensede vedtak knyttet til budsjetter, eller ogsa mer
tradisjonelle forstaelser av hvem som er "eksperten”?’. Dermed opprettholdes ogsa en del

tunge strukturer sjgl om handlingsmenster til en viss grad endres.

Nermere kjennskap til familien over lang tid, det at "hjelperen” kjenner foreldre, barn og
deres situasjon bedre, og at det blir et mer "personlig” forhold, kan imidlertid bidra til & lette
kommunikasjonen mellom konkrete foreldre og hjelpere. Men det vil ikke ngdvendigvis dras
med videre til mater med nye profesjonelle, ved skifte av saksbehandler eller i mgte med en
ny arena som skolen.?® Her vil forhold som den enkelte saksbehandlers forstaelse av sin rolle
overfor foreldrene kunne veere vel sa sentralt. Om de enkelte foreldre og de enkelte
profesjonelle leerer og dermed endres, er det ikke gitt at en klarer & overfare dette til endringer
pa systemniva. Systemet vil ogsa besta av "ferske” profesjonelle, sa vel som “ferske” foreldre.
Erkjennelser og forstaelse pa bakgrunn av erfaringer, hos foreldre sa vel som profesjonelle, lar
seg ikke sa lett overfare. Det vil alltid veere unike, individuelle personer som handler. Men
nettopp derfor synes det viktig at profesjonelle, som har en skolering i “systemet”, ogsa lerer
noe om viktigheten av & mgate foreldrene der de er, med sin forstaelse av situasjonen. Det vi
kan ta for gitt er at de som blir foreldre til et funksjonshemmet barn, ikke kan forventes a ha

kunnskap og forstaelse for de profesjonelles situasjon og perspektiver.

Et eksempel pa at noe som kan beskrives som et enkeltstaende valg, snarere er a forsta som en
prosess, er foreldres "valg” av skole til barna®®. En del foreldre handler far skolestart p& en
mate som minner om et rasjonelt, bevisst valg til barnets beste, som nar de sgker rad hos
fagfolk og andre foreldre, henter inn informasjon om eksisterende tilbud, undersgker skolene
og sa videre, for sa a fatte en beslutning. Likevel er sjglve "valget” i praksis ikke bare en mye
lenger prosess, som ogsa er basert pa blant annet de erfaringer foreldrene har med barnehagen

over mange ar (hva slags organisering har de erfart at fungerer og ikke fungerer for sitt barn).

%" Se paper 3 0g 5
%8 Se paper 3 og 4
% Se paper 4
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| praksis er valget ogsa knyttet til mange andre pagaende prosesser i og utenfor familien, som
tilpasning til arbeidsliv (er skoledagen organisert pa en mate som gar opp med mors jobb),
familiesituasjon (nerhet til hjemmet, samme skole som sgsken), koordinering mellom tilbud
(forhold skole/sfo, hjem/skole/spesiell trening med mer), eller hvor det per dato faktisk finnes
et tilrettelagt tilbud. Sparsmal om hvor de andre fra barnehagen skal ga, sa vel som spgrsmal
om hvorvidt foreldre regner med a matte vaere med pa en mer omfattende tilrettelegging er
forhold som far betydning. Det er mer unntaksvis at disse prosessene framstar som ryddige,
tydelige og oversiktlige i forhold til & rett fram finne ut hva barnet vil ha behov for, og sa
tilrettelegge et tilbud ut fra det. Det henger ogsa sammen med at her, som i hverdagen ellers,
vil ogsa mer eller mindre diffuse signaler i foreldres mgte med de personer barnet skal omgas
eller som foreldre méa samarbeide med spille inn. Og foreldre har sapass mye erfaring allerede
med hva som faktisk fungerer og hva som er problematisk i hverdagen, at slike erfaringer blir
en langt viktigere del av beslutningsgrunnlaget enn hva som for eksempel sies og loves i
forhold til tilpasning pa den enkelte skole.

| paper 4 illustreres det hvordan denne prosessen, og det endelige ”valget” er preget av en
blanding av hensyn til de helt naere hverdagsforhold (hva er mest praktisk for familien som
helhet) og strukturer som lovgivning (med lokale variasjoner), bostedsstgrrelse sa vel som
ideologi. Ofte er det vanskelig & peke pa hvilken enkeltstaende faktor som farte til
beslutningen. Nar foreldre skal fortelle om hvordan de "valgte” skole for barna, er det nettopp
en slik stram av begivenheter som beskrives. | disse prosessene synes det som de mer
overordnede strukturene, som lovgivning eller bostedsstarrelse, la noen viktige premisser
(definerte grensene for foreldrenes valgmuligheter), mens innenfor de begrensninger disse ga,
var det mest "styrende” for valget mer knyttet til fleksibilitet og struktur pa den enkelte skole,
og imgtekommenhet hos den enkelte lerer eller rektor. Slike ting ble av foreldrene vurdert
som helt sentralt for & kunne skape et akseptabelt skoletilbud til barnet, men ogsa for a sikre

flyten i hverdagen for familien og foreldrene sjgl.

Lar de seg styre? Om valgmulighet og handlingsrom
En sentral forstaelse av individer knyttet til strukturasjonsteorien, gar pa at sjgl om handlinger

er styrt av strukturer, sa er mennesker ogsa aktive og deltakende, med kunnskap og mulighet
for & reflektere over sine handlinger (Giddens 1984). Dermed vil heller ikke foreldre til

funksjonshemmete barn mekanisk handle ut fra mer eller mindre innleerte normer, regler eller
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ytre faringer. Ved at de kan reflektere rundt sine handlinger, er det ogsa mulig a endre kurs.
Her er jeg opptatt av om vi kan si at foreldre "blir styrt” av strukturelle faringer, og pa hvilke

mater de eventuelt kan sies & handle pa tvers av strukturene?

Na er sjelsagt ikke dette liketil a finne ut av. Gitt at mye av de strukturelle faringene ligger
mer pa et praktisk, ikke reflektert bevissthetsniva, og gitt at ulike strukturelle faringer drar i
ulike retninger, hvordan skal en da kunne si hvorvidt et individ falger eller trosser de enkelte
strukturelle faringer? Strengt tatt kan en ikke si noe sikkert om dette. Likevel, i maten
handlinger summeres opp i mgnster, for eksempel i antall samlivsbrudd eller andel
yrkesaktive mgdre, kan en antyde hvilke fgringer som synes & fa starst betydning. Og
gjennom foreldres beskrivelser av hvordan de tenker og handler, far en viktig innblikk i hva
som er avgjerende forhold fra deres eget stasted. Opplever foreldrene sjgl at de har
handlingsrom og valgmuligheter? Og felger eller bryter den sosiale praksisen slik den viser

seg gjennom empiriske mgnster, med det jeg har beskrevet som sentrale faringer.

Situasjoner der en er tilbgyelig til & si at foreldrene ” ikke har noe valg”, er kanskje serlig
interessante i denne sammenheng. Giddens har papekt at det sjelden vil veere situasjoner der
folk strengt tatt star uten valgmuligheter. Dette knytter han til at folk ikke opptrer mekanisk
eller absolutt, en vil alltid kunne handlet annerledes. Samtidig, i hverdagslivet til foreldre med
funksjonshemmete barn, synes antakelig en slik “absolutt” forstaelse av & ha et valg som
ganske sgkt. Ofte vil "alternativet”, ogsa om de reelt sett er klar over at det finnes, framsta
som lite attraktivt. Fglelsen av tvang vil veere reell nok, og en del faringer trekker ogsa

temmelig sterkt i spesielle retninger.

Yrkesaktivitet er et godt eksempel pa handlinger der en del foreldre opplever at de strengt tatt
har sveert liten valgmulighet®. Saerlig foreldre til barna med de mest omfattende
funksjonsnedsettelser, de som gir starst grad av daglig, kontinuerlig merarbeid, kan oppleve
det slik. Samtidig er det verdt & merke seg hva det er de ikke kan velge. Det er knappest noen
i vart prosjekt som hevder at det ikke er mulig & veere i jobb overhodet fordi en har et
funksjonshemmet barn (sjgl om det kan ha vaert behov for pauser i tidsavgrensede perioder).

Flere opplever imidlertid at det ikke er mulig a opprettholde hgy grad av yrkesaktivitet for

%0 Se paper 2
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begge foreldre, hvilket synes bade forstaelig og reelt nok. Flere har opplevd sykemeldinger i

lengre perioder, nar summen av oppgaver har blitt for stor.

Giddens har pekt pa at szrlig tid-rom faktorer er viktige i forhold til & begrense
valgmuligheter og dermed gi en fglelse av tvang. | forhold til foreldres valg av tilpasning til
arbeidslivet, er tid og rom faktorer sjglsagt av sveert stor betydning. Graden av merarbeid er
apenbart med pa & definere grensene for hvor mye tid (og krefter) foreldrene har til overs” til
a veere i jobb. Men nar vi undersgker hva ulike foreldre faktisk gjgr, hvor mye de jobber, sa
finner vi for det farste variasjoner som tilsier at funksjonsnedsettelsen isolert sett i alle fall
ikke bestemmer” mors arbeidstid. Til det velger ulike mgdre for forskjellig. Men det synes
samtidig som at nar funksjonsnedsettelsene blir omfattende nok, reduseres mors mulighet til &
opprettholde fulltid eller lang deltid betraktelig. Tid og rom faktorer handler imidlertid ogsa
om slike forhold som avstand mellom hjem og arbeidsplass, mulighet for fleksibel arbeidstid,
skyssmuligheter etc. Det dreier seg altsa om langt mer enn om en kan jobbe og hvor mye en
kan jobbe versus andre oppgaver i familien. Dessuten vil mange forhold pa den enkeltes
arbeidsplass, noe jeg ikke har bergrt i denne avhandlingen, legge sentrale faringer pa hvorvidt

foreldre makter kombinasjonen yrkesaktivitet/omsorg for funksjonshemmet barn.

Men det som gjar foreldres yrkesaktivitet til et seerlig interessant eksempel i forhold til
opplevelsen av a ikke ha noe valg, er at her har funksjonsnedsettelsen ofte vaert tenkt som den
sentrale faringen, og ogsa som svart begrensende pa mgdres mulighet til & velge a veere
yrkesaktiv. Samtidig refererer dette gjerne til undersgkelser fra land som Storbritannia eller
USA der faringer i retning av yrkesaktivt moderskap sa vel som deling av omsorgsoppgaver
mellom familien og det offentlige, er langt svakere enn hva som er tilfelle i Norge (for
eksempel Lewis, Kegan & Heaton 2000). Fra en svensk undersgkelse blant foreldre til barn
med utviklingshemming (Olsson & Hwang 2003), trakk forfatterne den konklusjon at
makrostrukturen i det svenske samfunnet nettopp hjalp disse madrene til & forbli i jobb, skjgnt
ikke i tilfredsstillende grad. All den tid andel yrkesaktive mgdre er om lag ti prosent lavere
ogsé blant norske madre til funksjonshemmete barn sammenlignet med norske madre flest™,
er det rimelig a si at et funksjonshemmet barn begrenser madres yrkesaktivitet ogsa i Norge.
Eller snarere, det bidrar til at noen mgdre vil velge a trekke seg ut av arbeidslivet eller

redusere arbeidstiden. Men samtidig, og samlet sett, synes det som de generelle faringene som

*! Se paper 2
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ligger i retning av relativt hgy andel yrkesaktivitet for norske madre, ogsa er den som til
syvende og sist har hatt sterkest innflytelse, ogsa der barnet har nedsatt funksjonsevne. Men i
tillegg, og sammen med funksjonsnedsettelsen, ser kjgnnsstrukturen som finnes ogsa i det
norske arbeidslivet og foreldreskapet, ut til & legge de faringer som bidrar til at det er madrene,
og ikke fedrene, som fgrst og fremst velger a redusere yrkesaktiviteten.

Nar jeg mener de individuelle valgene som foreldrene gjer her i vel sa stor grad er pavirket av
de generelle overordnede strukturene, som av funksjonsnedsettelsen som sadan, henger det
ogsa sammen med at eksempelvis ikke alle foreldre med barn med like alvorlige
funksjonsnedsettelser velger det samme, eller opplever “tvang” pa samme mate. Mange av
mgdrene i undersgkelsen papekte at det var godt og viktig for dem a vare i jobb, og kanskje
enda viktigere nar de hadde et funksjonshemmet barn. Med andre ord vurderte de muligheten
for & kunne velge yrkesaktivt moderskap ogsa som mor til et sterkt funksjonshemmet barn
som noe positivt. Andre vektla at for dem var det viktig a vaere hjemmeveerende i alle fall
noen &r mens barna var smé, og at slik fikk de et godt hverdagsliv for hele familien®2. Men
dette syntes ofte & veere et standpunkt tatt mer uavhengig av at barnet var funksjonshemmet.
Qg i slike tilfeller kunne mor velge a forbli hjemmeveerende, sjel om barnet for eksempel var i
barnehage. Mens for de som gnsket et yrkesaktivt liv, eller sa det som naturlig eller ngdvendig,

var barnehagetilbudet en god hjelp til & kunne gjennomfare dette, slik som for “andre madre”.

Maten barnets nedsatte funksjonsevne synes a pavirke mgdre, og for norske mgdre sin del
oftest i retning av et yrkesaktivt moderskap med relativt lang arbeidstid, er samtidig en god
illustrasjon pa en relasjonell forstaelse av funksjonshemming i familier med
funksjonshemmete barn (se innledningskapittel, Gustavsson, Tgssebro & Traustadéttir 2005).
Det er nettopp samspillet mellom funksjonsnedsettelsen og barnets gkte omsorgsbehov, og
mer overordnede strukturer som skaper muligheter og begrensninger for de enkelte foreldres
valgmuligheter, som bidrar til & definere hva som blir "konsekvensen” av barnets

funksjonsnedsettelse i den enkelte familie.

For foreldre sjgl erfares imidlertid forhold i den umiddelbare hverdagen som mest styrende
for om de har noe valg”. Den viktigste forklaring pa hvorfor mor trapper ned er at de ikke

Klarer eller rekker mer, med alt arbeidet de har knyttet til oppfelging av barnet. Tilsvarende

% Dette gjaldt seerlig intervjuene fra da barnet var i farskolealder, eller blant enkelte foreldre som hadde fatt flere
barn ettertid, og derfor fortsatt hadde fgrskolebarn.
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blir behovet for a opprettholde en viss inntekt eller mors behov for a ha noe annet”
forklaringen pa hvorfor mor likevel jobber sa mye som hun gjar. Og dette er sjglsagt helt
reelle erfaringer og resonnementer, sjgl om ogsa andre strukturer virker inn. Sterke fgringer
pa hvordan en forventes a opptre som henholdsvis norske madre og fedre, er ikke alltid er like
tydelig i den enkelte familie, og oppleves ogsa som mer irrelevant nar familien skal finne
Igsninger som fungerer for dem. Rogne og Hareide (2003) har pekt pa at sjgl om de finner
mye kjgnnsmessig likestilt fordeling av det daglige arbeidet, serlig blant yngre norske
foreldre til funksjonshemmete barn, ble det mer skjevfordelt nar det gjaldt engasjement,
planlegging og bekymring. Nar de enkelte foreldre opplever de mer umiddelbare faringene
som mest styrende for de valgene de gjar, kan det ogsa vaere en falge av at mor oftere er mer
sliten og faler sterst behov for dette? Men dette kan igjen veere preget av kjgnn, fordi hun vil
forholde seg annerledes til det & vaere mor enn han til det & veere far, eller fordi hun faktisk tar
mer av omsorgsarbeidet og hjemmeoppgavene uansett. Sjgl om dette i sin tur er en del av de
kjgnnede strukturene og ideologien i vart samfunn, er heller ikke disse strukturene noe

rent "ytre” som foreldre enkelt kan endre pa bare ved & "bestemme seg” for & handle eller

tenkte annerledes.

Det synes vanskeligere a definere hvilken rolle de "spesielle strukturene” i hjelpeordninger til
familier med funksjonshemmete barn spiller i den enkeltes valg av tilpasning til arbeidslivet. |
og med at mgtene med hjelpeapparatet bade representerer en del av merarbeidet, og samtidig
verdifull stette og hjelp i hverdagen (bade praktisk og gkonomisk), vil de bidra til 4 trekke i
ulike retninger ogsa for den enkelte familie. Dermed kan en ogsa stille spgrsmal ved i hvilken
grad det strengt tatt er mulig & “’styre” atferden til foreldre. En malsetting i forhold til
likestillingsideologien, vil for eksempel vare a forhindre at madre til funksjonshemmete barn
systematisk blir hengende etter fedrene, (sa vel som mgadre flest) og dermed ikke far tilgang til
ulike goder hgy, vedvarende yrkesaktivitet gir. Men i den enkelte familie er det definitivt
grenser for hva de samlet sett og hver for seg makter. Den enkelte mor og far vil uansett
kunne oppleve det helt ngdvendig at noen i familien reduserer yrkesaktiviteten noe mer enn
de ellers ville gjort. Og det er strengt tatt ikke a forvente at disse foreldrene da vil velge helt
pa tvers av hva foreldre flest gjgr, som for eksempel at fedrene i disse familiene plutselig
skulle velge deltid eller bli hjemmevarende. Fraveer av god gkonomisk kompensasjon, for
eksempel i utilstrekkelige omsorgslgnnsordninger (se Eriksen, Andersen & Askheim 2003)
kan i og for seg tenkes & "presse” madrene til a jobbe mer, men neppe bidra til at mgdre og
fedre deler mer likt pa oppgavene hjemme. Mens barna var i farskolealder, fant vi at deling av
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ulike oppgaver i hjemmet mellom mor og far i overraskende liten grad hadde sammenheng
med hvor mye mor jobbet utenfor hjemmet. Og til tross for noe mer likedeling i familier der
mor jobbet mye, var det var uansett oftest mor som gjorde mest (Tassebro & Lundeby 2002).
Nar det gjelder omsorgspermisjonsordninger, har en riktignok funnet at en "mild tvang” i
form av en “fedrekvote” forbeholdt far, har veert viktig for a fa far mer pa banen i forhold til
barneomsorg (Brandth & Kvande 2005). Det ma likevel sies a vare forskjell pa strukturell
tvang knyttet til en til to maneder av barnets farste levedr, og tvang nar det er snakk om et
livslangt omsorgsansvar. Dermed kan det tenkes at fgringer i politikken med siktemal & oppna
starre likestilling, enten det er virkemidler som sikter mot a holde madrene i samme grad av
yrkesaktivitet som madre flest, eller mot & fa fedre mer hjem, snarere vil oppleves som at det
samlede presset pa familiene gkes. For den enkelte familie opplevdes det som oftest som mest
sentralt & finne en balanse mellom avtalt yrkesaktivitet og omsorgsoppgaver, som samsvarte
med hva de faktisk maktet & gjennomfare. For sterke faringer i en retning vil dermed farst og
fremst kunne virke begrensende pa det minimum av fleksibilitet som synes a veere helt

sentralt for familier med funksjonshemmete barn.

For de fleste familier kan det likevel veere slik at en viss likedeling mellom foreldrene uansett
er a foretrekke. Studier har funnet at det er hgyere tilfredshet med forholdet der fedre deltar i
omsorgen (Willoughby & Glidden 1995). Ogsa en norsk studie har vist at nar foreldre med
funksjonshemmete barn har for ulike foreldreroller, kunne det ha uheldig innvirkning pa
samlivet (Rogne & Hareide 2003). For hgy grad av skjevdeling av yrkesaktiviteten, kan
tenkes a fare til at madrene blir hovedansvarlig for barneomsorgen i hgyere grad enn blant
familier flest, noe som kan tenkes 4 slite pa forholdet pa sikt. Pa den annen side kan foreldre
like gjerne oppleve at fedre deltar mer hjemme nar omsorgsoppgavene gker. Vi kan for
eksempel merke oss at 85 prosent av foreldrene i spgrreskjemaundersgkelsen svarte at de

samarbeider godt om omsorgsarbeidet.

At foreldre ikke ensidig lar seg styre av strukturene, men ogsa sjal forholder seg aktivt
innenfor strukturene kommer blant annet til uttrykk ved at de velger forskjellig i forhold til
spagrsmal om de skal ha flere barn nar de allerede har et barn som krever ekstra mye. Ogsa i
dette vil opplevelsen av muligheter og begrensninger i omgivelsene i forhold til & kunne

organisere hverdagslivet pa en rimelig oversiklig mate vare en faktor som tas med i

* Disse data er ikke referert i paperne
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vurderinga. Men ogsa her kan det synes som de mer overordna strukturer i det norske
samfunn, hvordan vi her vanligvis innretter oss, hvor mange barn vi far, forhold til ulike
partnere med mer, kan vere vel sa sentralt som de spesielle knytta til familier med
funksjonshemmete barn. Sjelsagt er de enkelte foreldres preferanser, gnsker, fglelser og
tanker viktig for hva de til sist gjar. Et valg om hvorvidt en skal ha flere barn eller ikke, kan
heller ikke forventes a vaere basert pa rent rasjonelle, for og mot vurderinger. Det sentrale i
denne sammenheng er imidlertid igjen at foreldrene handler slik norske foreldre flest gjar, og

summen av disse enkelthandlingene vises i et familiemanster som ligner familier flest.*

Jeg viste tidligere til hvordan den fragmenterte strukturen i hjelpeapparat bidrar til at
foreldrene ogsa far mulighet til 8 omga profesjonelles makt der de opplever denne som et
hinder. De kan avsta fra a fglge rad, velge andre radgivere eller fortsette & "kjempe”. Men
ogsa denne type "valg” mater helt klart begrensinger. Det er ikke alltid mulig & velge en
annen saksbehandler, en annen skole, eller finne statte et annet sted. Det finnes ikke alltid et
annet sted, og i tillegg blir det a eventuelt skulle oppsgke flere etater eller personer ogsa en
aktivitet som tar tid og krefter, og med usikkert resultat. Av den grunn, eller kanskje ogsa
fordi det i hverdagen er mindre belastende a fortsette noe en allerede gjar enn & prgve noe
annet, blir foreldre og barn oftest prisgitt strukturen i det systemet de faktisk er i (enten
systemet er en skole, eller den lokale hjelpetjenesten). Det er for eksempel sjelden at foreldre
velger & ta barna ut av skolen, fordi om de er misforngyd med tilbudet de mottar. Det samme
gjelder barnehage. Keiningham m fl (2006) har pekt pa at nar barn har gatt i samme
barnehage en stund, vil omkostninger bidra til at foreldre til barn flest, i liten grad bytter
barnehage sjgl om de ikke er helt tilfreds med tilbudet. Kanskje er denne terskelen vel sa hgy
for foreldre til funksjonshemmete barn, som har langt mer erfaring med hva det krever &
etablere nye forhold og nye relasjoner til ulike grupper hjelpere (for seg sjal, men ikke minst
for barnet)? En fortsetter simpelthen a handle som en har gjort. Dermed kan det ogsa bli
serlig viktig at det forste valget av barnehage eller skole blir godt. Sjgl om de i en eller annen

forstand ofte "har et valg”, blir slike valg krevende.

"Valg av skole” kan videre illustrere hvordan spgrsmal om reelt sett & "ha et valg”, kan forstas
pa ulike mater avhengig av hvilke faringer en legger vekt pa. Som vist i paper 4, var mange

foreldre overasket over at det var mulig & velge mellom ulike skoler, ikke minst at det fortsatt

* Diskutert i paper 1
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var mulig & velge et spesialtilbud, i og med at alle barn i dag i prinsippet skal ga pa samme
skole. For foreldrene til de alvorligst funksjonshemmete barna, framsto derfor det & kunne
velge bort nzrskolen som en positiv mulighet. Men samtidig kan en snu pa flisa og sparre om
ikke flere av dem hadde mgtt mange faringer som gjorde det a velge narskolen urealistisk. De
strukturelle faringene pa mange narskoler framsto utvilsomt langt mer som begrensende enn
muliggjerende, som nar det manglet heis, eller egnede rom slik at foreldre i utgangspunktet
antok at her ma vi sta pa for a fa det godt nok tilrettelagt, eller nar leerere og skoleledelse
signaliserer at de ikke har erfaring og er usikker pa hva de kan tilby. I slike tilfeller kan ikke
offisielle strukturelle faringer i retning av "inkludering” forventes a veie tyngst. I slike
situasjoner kan en si at like mye som a vere et valgmulighet mellom vanlig skole og

spesialgruppe, er det temmelig sterke strukturelle feringer bort fra naerskolen.

Motsatt var det en gruppe foreldre til lerehemmete barn, som fikk mulighet til & "velge”
narskolen, i trad med de overordnede faringene i lovverket. Riktignok ikke alltid fordi de
folte seg godt matt, eller var sikre pa at tilbudet ville bli bra nok, men fordi det ikke fantes
spesialgrupper av typer de ville velge. Ogsa de fleste av disse foreldrene kunne ha valgt
annerledes, men de velger det som samlet framstar som det beste alternativet for seg og barna.
Sé kan en jo stille sparsmal ved hvilke av de to gruppene over som reelt sett har et valg, sa vel
som hvilke typer faringer som reelt sett far starst betydning for foreldre i valg av skole. Det er
i alle fall apenbart at de strukturelle faringene er temmelig komplekse, og den enkeltes
valgmulighet ikke bent fram blir definert ved endring i ideologi. Og det er ikke ngdvendigvis
de mest formaliserte strukturene som er avgjagrende for om foreldrene faktisk har et valg.

Variasjoner i handlingsrom for ulike familier/foreldre?
Jeg har tidligere pekt pa at til tross mange felles faringer i en norsk kontekst, er det ogsa

variasjoner i kontekst familiene mellom. Dette handler dels om mer lokale forhold (kommune,
skole) men like mye at familiene er forskjellige. Familieforskningen har lenge rettet sgkelyset
mot gkt variasjon i hvordan familier ser ut. Men det er ogsa stor variasjon med hensyn til hva
familier gjar, eller hvordan familiemedlemmene handler. Morgan (1996) bruker begrepet
familiepraksiser blant annet med referanse til de hverdagslige, regelmessige men samtidig noe
flytende aktiviteter som pagar innen rammen av familie. Bevissthet og erkjennelse av
mangfold med hensyn til familiestrukturer sa vel som familiepraksiser i familieforskninga

generelt, er sjglsagt ikke mindre viktig i studier av familier med funksjonshemmete barn.
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Disse familiene er like forskjellige som familier flest. Stratifiseringssystemer som har veert
beskrevet som sentrale i familieforskninga, som klasse, kjgnn, alder, etnisitet (Morgan 1996),
kan derfor ogsa ha betydning for familiepraksisen til familier med funksjonshemmete barn.
Sparsmalet er altsa om foreldre/familier med ulike slike karakteristika vil ha tendenser til &
handle forskjellig. Var undersgkelse kan betraktes som representativ for norske familier med
barn med et bredt spekter av funksjonsnedsettelser (se metode), med unntak av skjevheten
knyttet til systematisk bortfall av familier med minoritetsbakgrunn. Vi kan dermed si lite om

strukturelle forskjeller knyttet til etnisk bakgrunn, men kan kikke pa noen andre forhold.

Nar det gjelder forholdet til hjelpeapparatet, har det vert vanlig & papeke mulige forskijeller
mellom foreldre med ulik sosial status/utdanning, for eksempel med hensyn til hvor mye hjelp
de mottar, eller hvor mye informasjon de har fatt. Grue (1992) fant for eksempel at de med
hgyere utdanning fikk mer fullstendig informasjon i forbindelse med diagnostisering. Vi har
funnet lite av slike forskjeller®™. Dette kan ha sammenheng med metodiske forhold. Maten vi
har "malt” sosial status eller maten vi har stilt spgrsmal om tilgang til hjelp kan ha bidratt til
at vi ikke har klart & fange opp slike forskjeller mellom familiene. Samtidig kan det ogsa
hende at likhetsideal sa vel som sma forskjeller mellom folk bidrar til mer likebehandling i

hjelpeapparatet?

Enkeltforeldre, slik vi mgtte dem gjennom intervjuene, forholdt seg forskjellig til
hjelpeapparatet®. Noen antok lettere at de hadde fatt det de hadde krav p&” nér sgknaden var
behandlet, mens andre tok det for gitt at de ikke fikk det de hadde “krav pd” og matte klage.
Likevel syntes det & vaere en tendens til likhet i maten mange foreldre forholdt seg til
hjelpeapparatet pa tvers av sosial status, og som kan veere viktig for & forklare hvorfor vi ikke
finner starre forskjeller i tildeling eller tilgang blant familier etter sosial status. Sjgl om vi
apenbart finner variasjoner og nyanser, synes det som norske foreldre flest, enten de lever i
relativt rike toinntektsfamilier, er enslige forsgrgere, lever pa sosialstanad eller sjgl har darlig
helse, har en felles opplevelse av at ”det offentlige” har en plikt og et ansvar for & bista barn
med funksjonsnedsettelser og deres familie. Videre at foreldrene har en sjglsagt rett til & veere
beslutningstakere pa vegne av barna, sa vel som a bli tatt pa alvor med sin kunnskap om

barnet (sjgl om det varierer i hvilke saker eller hvor mye foreldrene konkret gnsker a delta i

% Det ble sjekket for flere slike sammenhenger i farste fase av undersgkelsen (Tgssebro & Lundeby 2002), og i
forbindelse med analysen til paper 3, uten at dette er referert i paperet. Vi fant for eksempel ikke tendenser til at
foreldres yrkesaktivitet eller utdanningsniva hadde betydning for tildeling av tjenester.

% Merk at jeg her diskuterer med basis deler av intervjumaterialet som ikke er analysert i forhold til paperne.
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utforming av tjenester til seg eller barna). Uansett sosial bakgrunn, star ikke norske foreldre
med "lua i hdnda” i matet med hjelpeapparatet®”. Jeg vil likevel ikke pastd at sosial status er
uten betydning i forhold til hjelpeapparatet, men det er mulig at sa vel de hgyt utdannede
middelklassefamiliene, sa vel som den tradisjonelt "ressurssvake” familie, far hjelp, om enn
av litt ulike arsaker. Den farste gruppa fordi de "kan” kommunisere med hjelperne, den andre
fordi de oppfattes som mer hjelpetrengende. Men det kan ogsa tenkes at det generelle trekket
ved den skandinaviske velferdsstaten, karakterisert ved en offentlig/privat miks snarere enn
ett offentlig/privat skille (Cheal 1991), ogsa er av betydning for at vi finner feerre forskjeller
mellom de norske foreldrene med funksjonshemmete barn? Nar den offentlige sfeere generelt
forstas som medansvarlig for barneomsorg, kan det i seg sjel bidra til & utjevne sosiale
forskjeller her, blant annet ved at det ikke blir mer stigmatiserende & motta hjelp for noen

grupper enn for andre.

Et moment i forhold til dette kan knyttes til det senmoderne samfunn med tendens til
individualisering og opplgsning av tradisjonelle autoritetsstrukturer. Folk har generelt ikke
lenger ubetinget tro eller respekt for profesjonelle som autoriteter (Giddens 1991), og foreldre
til funksjonshemmete barn er i sa mate ogsa folk flest. Dette vil kunne fa betydning nar det
gjelder sa vel mgtene med hjelpeapparatet generelt, og skolestarten spesielt. De aller fleste
foreldre har kunnskap om at det finnes ulike veier & ga, og de tradisjonelle autoritetenes
kunnskap forstas dermed sjelden som absolutt. Generelt hgyt utdanningsniva blant foreldre
kan ha en betydning i sa mate, og i Norge har vi heller ikke kunnet dokumentere at for

eksempel utdanningsnivaet er noe lavere blant foreldre til funksjonshemmete barn.

Jeg mener imidlertid pa ingen mate at alle familier eller alle foreldre til funksjonshemmete
barn har de samme muligheter for valg, eller at de strukturelle variasjoner familier i mellom er

uten betydning i Norge. Valgmuligheter er ngdvendigvis ogsa sterkt knytta til familienes egne

%7 Vi skal likevel ikke se bort fra at vi ville finne starre forskjeller i tilgang til hjelp, og ogsé starre forskjeller i
syn pa velferdsstaten som ansvarlig for familier med funksjonshemmete barn, dersom undersgkelsen i sterre grad
hadde veert representativ ogsa nar det gjelder innvandrerbefolkningen (se metode om skjevheter i utvalget). Som
eksempel kan nevnes en familie i var undersgkelse som kom til Norge fra et gsteuropeisk land, kort tid etter at
deres leerehemmete barn var fadt. Pa det tidspunktet var de godt tilfreds med at det i det hele tatt fantes s mange
ordninger og s& mye god hjelp & fi. De hadde ingen forventninger om slike goder med fra sitt opprinnelige
hjemland, s all hjelp ble sett som positivt. Innen gutten hadde nadd ti rs alder, og de hadde levd med det norske
systemet like lenge, var imidlertid deres opplevelse av et vanskelig tilgjengelig system, og foreldres krav pa
visse rettigheter etc, svart lik norske familier ellers. Undersgkelse blant minoritetsfamilier med
funksjonshemmete barn i Norge (Fladstad & Berg 2008) sa vel som Danmark (Poulsen 2005) antyder likevel at
det mer er kommunikasjonsvansker og manglende informasjon enn kulturelle forskjeller som gjer at familier fra
etniske minoriteter ikke forventer eller far mer hjelp.

% Se paper 1
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ressurser (Ellingsaeter og Leira 2004, Hvinden 2005). For eksempel har en familie med god
inntekt mulighet ikke bare til a betale for husvask sa vel som avlastning sjgl, og dermed vare
mindre avhengig av tilgangen til det offentlige systemet. De kan ogsa i stgrre grad velge a
avsta fra tunge runder om gkonomisk stette, dersom disse krever mye tid og krefter. De vil
oftere kunne bestemme seg for at for eksempel en klagerunde ikke er verdt strevet®. Dette
alternativet eksisterer ikke for familier som er darligere stelt gkonomisk. Muligheten til &
kunne handle annerledes er med andre ord ikke likt fordelt. Hvorvidt en reelt sett kan "velge”
hvor mye en reduserer arbeidstida si er sjglsagt ogsa pavirket av familiens samlede gkonomi.
Kun i toinntektsfamilier der en av partene (oftest far) tjener godt, vil det & kunne tilpasse
yrkesaktiviteten (mors) til hva en reelt sett ser som best i forhold til andre oppgaver i familien,
strengt tatt vaere en mulighet. Darligere stilte familier, eller eneforsgrgere for den saks skyld,
vil vaere langt mer avhengig av offentlige statteordninger i forhold til hvilke tilpasninger de

har mulighet til & "velge” mellom.

Valg og handlinger for opprettholdelse av flyten i hverdagen
I mange av de valgsituasjoner og handlinger foreldre beskriver, enten i hvordan de forholder

seg til hjelpeapparatet, planlegging og valg av skoletilbudet til barnet, hvordan de etter hvert
tilpasser kombinasjonen yrkesaktivitet og utvidet omsorgsansvar, hvordan de handler for ogsa
a kunne leve "vanlige familieliv”’ som par og foreldre til flere barn, synes det som at 4 fa til

en “flyt” i hverdagen er en viktig drivkraft. Gode hverdagsrutiner, sa vel som en viss grad av
bade forutsigbarhet og fleksibilitet synes sentralt for & opprettholde denne "flyten”. Problemet
er bare at noe av utfordringen knyttet til & vaere familie med funksjonshemmet barn ser ut til a

ligge nettopp i at hverdagen blir mer uforutsigbar, om enn av litt ulike grunner®.

Hyppige brudd i hverdagsflyten kan dels knyttes mer direkte til barnets funksjonsnedsettelse.
For barn med mindre funksjonsnedsettelser oppleves som regel ikke dette annerledes enn for
foreldre flest som ma finne sine lgsninger nar barna blir sjuke og ikke kan ga i barnehage eller
pa skole. De bruker sine lovfestede fridager, eller mobiliserer besteforeldre eller andre i sitt

sosiale nettverk, om de har noen i naerheten. Ved alvorligere funksjonsnedsettelser blir det

% Slike forhold har vert papekt av foreldre med god skonomi.

%0 De forhold som blir beskrevet i det falgende, var dels slike foreldre trakk fram i forbindelse med beskrivelse
av hverdagene og kombinasjonen yrkesaktivitet og omsorgsarbeid, dels knyttet til analysen av hjelpeapparatet og
valg av skole, men ogsa dels knyttet til sparsmal som ble stilt i forbindelse med andre forhold som ikke er
analysert i avhandlingen. Alle momentene og eksemplene jeg trekker fram vil derfor ikke gjenfinnes i
avhandlingens paper.
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gjerne bade flere brudd og vanskeligere a etablere buffere. Eksempler er flere akutte
sykdomsperioder, behov for spesiell oppfalging av barnet i hverdagen og vansker med a
overlate barnet mer til seg sjgl mens foreldrene er opptatt med andre sysler, ulik type mer eller
mindre akutt oppfelging av barnet i helsevesenet, pa kontroller med mer. For de mer akutte,
uforutsigbare situasjonene som ikke representerer det daglige merarbeidet, blir det av stor
betydning om foreldre har "buffere” i form av mulighet til sjgl & vaere hjemme med barna
eller falge dem pa kontroll, eller andre personer som kan stille pa kort varsel om noe oppstar.
Det siste er ofte vanskelig, kanskje szrlig siden tilgangen pa "vanlige” barnevakter er
begrenset der det er alvorlige funksjonsnedsettelser inne i bildet. Av mange grunner ma det
ofte stilles spesielle krav til den som skal passe barnet, og av mange grunner strekker

ikke ”det vanlige” nettverket til. Dermed blir familien mer avhenging av profesjonelle og
fagfolk i forhold til mer eller mindre hyppige akuttsituasjoner. Dette kan vare vanskelig & fa
til, og for foreldre kan det dermed oppleves bade helt ngdvendig ("de har ikke noe valg”) men
ogsa mest praktisk for foreldrene, at de sjel tar pa seg mye av dette. Er foreldrene yrkesaktive
har de ogsa en viss "buffer” her, i form av utvidet rett til omsorgspenger (opptil 40 dager per
kalenderar, SHdir 2005). Men sjgl om dette er en viktig buffer i forhold til flyten i familielivet,
vil disse situasjonene like fullt oppleves som brudd i flyten som arbeidstakere, noe ogsa
mange foreldre opplever som strevsomt, serlig nar det oppstar oftere og over lengre perioder

enn hva kollegaene erfarer.

I tillegg til akuttsituasjoner, er bruddene i hverdagsflyten ogsa typisk knyttet til problemer
med a skape kontinuitet i det forutsigbare og vedvarende merarbeidet. Og nettopp her legger
barrierene i tilgangen til ulike ordninger, og ikke minst problemer knyttet til skifter av
personer som jobber med barnet sa vel som nye saksbehandlere og andre profesjonelle, samt
at ordninger stadig ma reetableres ved nye sgknader og budsjettar, store strukturelle
begrensinger pa foreldrenes valgmuligheter i det daglige.

Det mest apenbare eksemplet her er muligheten til & ”velge” stor andel yrkesaktivitet for
begge foreldre. Enkelte foreldre antyder at sa lenge starrelsen pa hjelpa er uforutsigbar, enten
det er knyttet til gkonomisk stenad (for eksempel omsorgslann) eller avlastning, ma de velge
a handle mer pa en mate som om de ikke hadde denne hjelpa. Det kan gi seg utslag i sa vel &
ikke trappe ned jobben for mye sjgl om en har omsorgslgnn (de vet ikke hva de far neste ar,
og da kan de ikke risikere a sta uten den gkonomiske sikkerheten i inntekt), eller & "velge” &
jobbe mindre enn en kunne greie per i dag, fordi en ikke er sikker pa verken at avlastninga en
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har i dag vil veere der neste ar, eller ogsa fordi den ikke alltid fungerer tilfredsstillende fra
gang til gang. Ved i utgangspunktet ikke & ha all tida bundet opp i fast arbeidstid, skaper
familien seg sjel den fleksibiliteten og det slingringsmonnet de trenger for nettopp &
opprettholde en viss flyt i hverdagen ogsa nar mer eller mindre uforutsette situasjoner oppstar.
For at en offentlig tjeneste reelt sett skal bidra til & gi foreldre gkte muligheter, er det dermed

helt sentralt at ordningen har en viss stabilitet og varighet.

Men innenfor denne uforutsigbarheten som de strukturelle faringene i systemet bidrar til,
velger ogsa foreldre forskjellig. Noen vil uansett velge a jobbe mye (fordi det er det norske
foreldre gjar, fordi jobben er viktig for dem, fordi de trenger pengene eller annet) og heller ta
belastningene nar de kommer, mens andre vil velge & jobbe mindre (fordi de ikke makter mer,
fordi de vil prioritere barna og familien, eller fordi det er det mgdre gjer nar det kreves mer
hjemme). Ved at mgdrene trapper ned erfarer familien at de blir mindre avhengig av at
systemene rundt dem fungerer, og dermed en starre flyt i hverdagen. Men samtidig blir de
sannsynligvis ogsa mer avhengige av hverandre innad i familien. Det kan igjen gi (kanskje
seerlig kvinnene) mindre mulighet bade i forhold til & velge samlivsbrudd, men ogsa hvis et
samlivsbrudd oppstar. Flere har pekt pa at det ogsa kan skape problemer for kvinnene pa sikt,
da serlig de som “velger” a bli hjemmeveerende pa fulltid. De star pa bar bakke nar barnet
flytter ut (Eriksen m fl 2003). For foreldre som har nok med a fa ting til & henge i hop her og
na, vil imidlertid eventuelle negative konsekvenser ti-tjue ar fram i tid, enten de har bevisste
tanker om dette eller ikke, sannsynligvis fa mindre betydning for de valgene de gjer. Andre

forhold vil veie tyngre.

Noe av det samme, ngdvendigheten av 4 "velge” det en forventet ville gi best mulig flyt i
hverdagen, var ogsé en sentral bit av foreldrenes skolevalg*'. For mange foreldre ble valg for
a skape kontinuitet i hverdagen her langt mer utslagsgivende enn de mer overordnede
ideologiske valgene. De forsgker derfor farst og fremst a styre unna de skolesystemer der en
forventet at det ville bli mest brudd (som nar personale ikke er "vant til” funksjonshemmete
eller signaliserer at de ser mer problemer enn lgsninger, mange fysiske forhold ma utbedres,
det er lite buffere i sjglve skolesystemet ved fraveer, sykdom og personskifter i staben, eller
lite kultur for det foreldrene kaller virkelig inkludering; at ungene faktisk ses som en sjglsagt

del av elevgruppa). Her vet foreldrene, dels av erfaring, at det sannsynligvis ogsa blir

1 Se paper 4
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problemer. Ikke bare vil det gdelegge flyten i hverdagen til barnet, og kunne fore til at barnet
ikke far det bra. Men ogsa hverdagsflyten for foreldrene og familien som helhet pavirkes.

Brudd i flyten i ett system far dermed ringvirkninger for et annet system.

Nar jeg hevder at flyten i hverdagen blir sapass viktig, handler det ikke ngdvendigvis bare om
at foreldre gnsker seg et behageligere liv, eller i det minste en hverdag der de ikke sliter seg
fullstendig ut (noe som er viktig nok i seg sjel). Det kan ogsa handle om at det gjentakende og
repeterende i hverdagslivet er noe av det som rett og slett bidrar til at virkeligheten framstar
som forstaelig, trygg og forutsigbar. Giddens (1984) snakker her om ontologisk sikkerhet”,
og hevder at det gjentakende og rutiniserte i vare hverdagsaktiviteter, det at vi repeterer de
samme handlinger dag etter dag, uke etter uke, bidrar til en opplevelse av at "tiden kommer
tilbake”. Dette, hevder Giddens, bidrar ikke bare til a skape og gjenskape samfunnet og
regulerer vare aktiviteter (jf strukturdualiteten). Det er ogsa viktig for oss fordi rutiniseringen
av sosial handling skaper en opplevelse av sikkerhet, tillit og forutsigharhet, og dermed ogsa
blir en viktig psykologisk angstdempende mekanisme. Ut fra en slik forstaelse kan en ogsa
tenke seg at for foreldre til funksjonshemmete barn, som erfarer at bruddene i
hverdagsrutinene kommer, igjen og igjen, blir dette et ekstra stressmoment og en ekstra
belastning. Derfor er ogsa de ordninger som skal bidra til a lette hverdagslivet for barn og
familie fra dag til dag sa viktige. Dersom for eksempel en ordning som drosjeskyss til og fra
skole/barnehage skal fungere som avlastning for foreldrene, og skulle kunne bidra til et reelt
valg om & kunne jobbe en time mer hver dag, matte foreldrene ogsa kunne ha noenlunde
sikkerhet for at drosjen kom som avtalt hver dag, noe som slett ikke alltid var tilfelle. Om
dette (eller andre mer eller mindre koordinerte) systemet stadig bryter sammen, vil hverdagen
framstd som veldig kaotisk og uforutsigbar. En mister ogsa tilliten til systemene. Ergo velger
mange a innrette seg pa mater som gjer at flyten i hverdagen ikke brytes hver gang systemet
ikke fungerer, sa sant de faler de har mulighet. Avhengigheten av systemene er sa stor uansett.

Behovet for flyt i hverdagen kan ogsa ses i trad med Antonowsky og hans begrep “sence of
coherence” (Antonowsky 1987). Begrepet er i farste rekke knyttet til en teori om hva som
bidrar til at mennesker klarer seg godt og bevarer en god helse. Han pekte pa at mangel pa
stressorer eller problemer i livet ikke kunne forklare dette, da mange klarer seg godt til tross
for hgy stressbelastning. Antonowsky peker pa at mennesker i varierende grad innehar ulike
typer generelle motstandsressurser, og at disse ogsa kunne bidra til & gjare ulik type stress
mer begripelig. Han snakker i den forbindelse om ngdvendigheten av a skape en falelse av
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sammenheng (sence of coherence) i tilvarelsen. Begrepet refererer bade hvorvidt tilvarelsen
oppleves begripelig (i motsetning til kaotisk, tilfeldig og ustrukturert), handterbar (hvorvidt
en har ressurser til & mgte de krav en bombarderes av i hverdagen), og meningsfull (om en
opplever at det en gjar har betydning). Antonowsky minner samtidig om at den konkrete
virkeligheten ikke alltid er forutsigbar, det er ikke ngdvendigvis balanse mellom tilgjengelige
ressurser og hva en utsettes for av krav, og en kan heller ikke ta det for gitt at det en gjar gir

noen helhetlig mening.

Poenget med a trekke inn dette begrepet her, er a rette oppmerksomheten mot fglgende: 1)
Foreldre til funksjonshemmete barn har i utgangspunktet et merarbeid som bidrar til en
ubalanse mellom hva de har av oppgaver og hva de har av ressurser. 2) Hjelpeapparatet som
skulle kompensere og gjegre hverdagen mer handterbar framstar i tillegg ofte som
uforutsigbart, fragmentert og ikke-kontinuerlig, og bidrar dermed direkte til at det oppstar
brudd i hverdagen til disse familiene. Konsekvensen av dette vil fort bli at foreldrene sjgl ma
forsgke a gjare tiltak for & skape et minimum av falelse av sammenheng og flyt i tilvaerelsen,

for & kunne mestre sine daglige utfordringer.

Antonowsky peker far gvrig ogsa pa en viktig distinksjon mellom hvorvidt ting er
forutsigbart eller snarere for rigid. Jeg har tidligere visst til hvordan offentlige tjenester
vekselvis kan oppleves som for vage, og dermed vanskelig & utlgse, og for faste, og dermed
ikke alltid treffe malgruppa. Her er bade for fast og for lgst et problem. P4 samme mate er
familiene avhengig av bade kontinuitet og fleksibilitet i systemet for flyten i hverdagen. Hvis
systemet ikke tar hgyde for at hverdagslivet, i tillegg til de regelmessige, rutiniserte og
gjentakende elementene, ogsa vil besta av overraskelser og ustrukturerte sitasjoner, vil
systemet aldri kunne mgte de utfordringene familiene star overfor. Og sjal om slik
uforutsigbarhet og brudd er vanlig for smabarnsfamilier flest, er det liten tvil om at
hyppigheten av brudd gker, samtidig som hjelpesystemer som fungerer blir av stor betydning
nar det er et funksjonshemmet barn i familien. Dette ma ogsa knyttes til rytmen i livslgpet,
hvordan behovene endres ettersom barna blir eldre, der s&rlig overgangsfaser som skolestart
innebarer en fare for brudd. Det er med andre ord ogsa behov for kontinuitet i systemet i

forhold til alle slike overgangsfaser.

Det er grunn til & minne om at hjelpeapparatet ogsa gjer en forskjell i forhold til & lette
hverdagslivet til foreldrene. Jeg sikter ikke primeert til ordninger retta inn direkte mot
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foreldres mestring av tilvaerelsen, som for eksempel samlivskurs for a leere a samarbeide
bedre, eller for den saks skyld ordninger knyttet direkte opp mot tap av lgnnsinntekt, eller
mulighet for fraveer fra jobb eller fleksible arbeidsordninger som fraveer ved barns sykdom
(sjml om disse kan veere viktige nok). Det jeg mener er av vel sa stor betydning, vil veere a
redusere noen terskler, barrierer og stadige brudd, slik at foreldrene kunne frigjere tid til sine
primere foreldreoppgaver. Foreldrene ma gjare sine valg i trad med hvordan
hverdagssituasjonen erfares dag etter dag, ikke etter hvilke ordninger som i prinsippet kunne
lettet denne hverdagen. Nar mye tid og krefter gar med til 4 etablere og serge for a
opprettholde hjelp, samt steppe inn nar systemet bryter sammen, blir det lettere & sgrge for
denne fleksibiliteten sjgl, for eksempel ved & ha mindre av arbeidstida bundet opp.
Problemene som oppstar pa grunn av brudd i kontinuiteten i hjelpeapparatet viser ogsa hvor
avhengig disse familiene er av at denne hjelpa fungerer. Kritikken er derfor ikke ment som et
signal om at alt ved hjelpesystemet er haplgst og nadvendigvis bar avskaffes i sin naveerende
form, sjgl om det kan vare behov for noe nytenkning. Kritikken retter seg mot det som ikke

fungerer, ikke den hjelpa som mange familier far og er forngyd med.

Et apropos til dette er spgrsmalet om hvilken type hjelp foreldre etterspar, hva som oppleves
som hjelp for den enkelte familie eller forelder. Foreldre synes ofte a ha en forstaelse av at
hjelpeapparatet skal og bgr fungere ut fra en empowerment- eller brukermedvirkningsideologi.
Og i dette legger de farst og fremst sin egen rett til & definere hva barnet og familien trenger
av hjelp, og aktivt bidra til a finne gode lgsninger. Fra de profesjonelles side har imidlertid
empowerment ofte vaert tenkt som at hjelperne skal "lere” foreldre a mestre sin situasjon,
eventuelt lzere dem konkrete ferdigheter og teknikker (Dempsey & Dunst 2004)*. Jeg vil
stille sparsmal ved om det fra foreldres stasted ikke ofte er like viktig at hjelpeapparatet kunne
bidra med faktisk & utfare enkelte oppgaver for dem, enten det er a skrive sgknader eller stille
med en egnet avlastningsbolig, for ikke & si vaske huset. Ofte er det ikke kunnskap om sin
egen situasjon de mangler, sjgl om de fleste ogsa sjalsagt trenger informasjon og veiledning
av ulik art. Men mange trenger ogsa noe handfast og praktisk. Tiden setter rammer for
familien uansett, og de kan knappest forventes a organisere eller "mestre” seg ut av den tida
ting faktisk tar. Men samtidig synes det a vere grenser ogsa for i hvilken grad, eller serlig
hvilke oppgaver hjelpeapparatet i praksis vil klare & bista og avlaste familiene i forhold til.

Kanskje ikke alt merarbeidet heller lar seg organisere bort. | hverdagen vil en del ting bli mer

%2 Se paper 5
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tungrodd i disse familiene uansett. | sa mate blir forventninger om a skulle kunne ha en aktivt
arbeids- og fritidsliv i trad med familier flest en drgy ambisjon for mange. For noen blir det &

kunne ha et arbeids og fritidsliv overhodet, det viktigste, ikke at en alltid skal klare alt.

Handlinger summert i mgnster: Opprettholdelse, endring eller nye fagringer?
De individuelle valg de enkelte foreldre gjer, gitt de strukturelle faringene de hver for seg

mgter, summeres opp til sosiale manster eller strukturer. Jeg vil avslutte denne diskusjonen

av runddansen” mellom struktur og handling med & rette oppmerksomheten mot hvordan
enkelte av de handlinger og valg foreldre foretar bidrar til a forme mgnster som ogsa kan bli
farende for senere handlingsvalg, bade for den enkelte og for andre foreldre. De blir en del av
den strukturen en handler ut fra. Dette kan imidlertid neppe sies a vaere intendert av foreldrene
nar de gjer sine individuelle valg. Giddens (1984) peker pa at samtidig som handlinger har
noen umiddelbare konsekvenser, har de ogsa mer utilsiktede konsekvenser som individet har

mindre kontroll over. Disse vil like fullt gi nye betingelser for handling.

For a ta eksemplet med yrkesaktivitet farst. Nar mgdre og fedre med funksjonshemmete barn i
den enkelte familie velger hvordan de skal innrette seg med hensyn til yrkesaktivitet, ser vi at
handlingene summeres opp til megnster som: 1) likner norske familier flest, og 2) bidrar til &
opprettholde, for ikke a si forsterke det generelle kjgnnede mgnsteret. Dermed bidrar bade
mgdrene og fedrene gjennom sine handlinger og valg til & befeste et allerede eksisterende
Kjgnnet sosialt system. For magdrene er det riktignok strengt tatt sterre valgmuligheter i dette
systemet, alt fra fulltids yrkesaktiv til hjemmeverende. Men disse forskjellene i hvordan
kvinnene velger, er samtidig dels ogsa er med pa reprodusere klassestrukturen. Det er mer
sannsynlig at hgyt utdannede mgdre beholder hgy tilknytning til arbeidslivet, mens lavt
utdannede kvinner er mer tilbgyelige til & velge & bli hjemmevarende. Bade ulike preferanser
blant de ulike gruppene mgadre, og forskjeller i muligheter for blant annet fleksible jobber kan
bidra til dette. Ved at de kjgnnede manstrene befestes eller forsterkes, legger det igjen visse
faringer pa hvordan det er sannsynlig at andre madre og serlig fedre vil velge. Den sosiale

praksisen reproduseres.
Den enkelte mor og far, eller det enkelte par som skal finne sin lgsning pa fordeling av

omsorgs- og forsgrgeroppgavene, har neppe en intensjon om a bidra til & opprettholde

tydelige kjgnnede sosiale systemer. Samtidig kan det veere en utilsiktet konsekvens, som kan
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virke farende for andres valg. Ikke sann a forsta at fordi sa fa menn velger a veere mer
hjemme sa kan ikke andre menn velge noe annet. Eller at mor ma ta hoveddel av
omsorgsoppgavene i enhver familie. Tross felles trekk er det ogsa variasjoner. En mor kan
godt velge a veere i deltidsjobb sjal om en annen velger a veere yrkesaktiv pa fulltid, ogsa gitt
de samme betingelsene. Men det blir neppe lettere for far a bli hjemme eller redusere stilling
sa lenge sa fa fedre gjor det. Det tenkes sjelden som et alternativ. Og mange madre faler seg
0gsa tvunget til & ta spesielle valg, ogsa om kvinner har et starre spekter av mulige
tilpasninger a velge mellom. En utilsiktet konsekvens for andre madre og fedre pa sikt, vil
kanskije snarere vaere at maten kvinner og menn flest handler i dag, i neste instans vil influere
pa utformingen av politikken rettet mot disse familiene. Dersom en ser at det kjgnnede
mgnsteret forsterkes i disse familiene, vil en kunne gnske en politikk som motvirker dette, og
som gir strammere fagringer for mgdre og fedre. Dermed kan en tenke at den enkelte familie
far mindre handlingsrom og mindre mulighet til & velge slik akkurat de finner det ngdvendig,
noe som kan gi en gkt belastning pa familiene om ikke politikken samtidig apner for at

familier i ulike situasjoner, sa vel som enkeltpersoner, har ulike behov.

For kvinners del har det for gvrig veert en endring i mgnsteret over tid, i og med at flere
kvinner har gatt ut i jobb de senere arene. Dette har igjen apnet nye valgmuligheter for
kvinner, yrkesaktiv mor har etter hvert blitt en vanligere kategori enn hjemmeverende, ogsa
for mgdre med funksjonshemmete barn. Med andre ord, det at enkelte kvinner begynte &
handle annerledes, har bidratt til & endre de strukturene dagens kvinner handler ut fra.
Samtidig har det ogsa bidratt til & endre andre strukturelle faringer som trekker videre i
samme retning. Leira (1992) har for eksempel vist hvordan barnehageutbyggingen i Norge tok
fart som en fglge av kvinners inntog i arbeidslivet utover pa 1970-tallet. Utvidelse av
omsorgspermisjonsordninger har dessuten gjort det mulig for norske kvinner a beholde sin
tilknytning til arbeidslivet sjgl om de far barn. Dermed blir igjen valgmulighetene for foreldre
flest viktige ogsa for valgmulighetene til magdre med funksjonshemmete barn. Men nar de
gjelder forskjellene i muligheter for kvinner og menn er det knapt & vente at foreldre med
funksjonshemmete barn skulle veere en ”spydspiss” i forhold til likedeling av yrkesliv og
omsorgsoppgaver. Ogsa andre begrensende faringer i politikken som leder i motsatt retning
kunne vurderes her, som at det viktige arbeidet disse madrene gjar for sine barn i vart

samfunn i liten grad verdsettes og belgnnes.
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Nar det gjelder skoletilbud derimot, kan en spekulere i om ikke de enkelte foreldres valg kan
fa mer direkte konsekvenser for valgmulighetene til andre barn og foreldre. De enkelte
foreldre er opptatt av, og forventes ogsa & ha som hovedfokus, hva som er best for dette unike
barnet. Poenget her er hvordan de valg som de enkelte foreldre gjer, ogsa bidrar til & skape
eller opprettholde manster som igjen blir avgjerende for andres valgmuligheter. Nar mange
foreldre, da serlig de som har barn med alvorlig funksjonsnedsettelser, heller velger et
segregert opplegg for barnet sitt, skapes det ogsa et mgnster av segregering for denne gruppen
barn. Andre undersgkelser har pekt pa at tendensene til segregering av leerehemmete barn
gker med kommunestgrrelse (Ytterhus & Tassebro 2005). Dermed senkes ogsa terskelen for
hvor alvorlig funksjonsnedsettelsen ma vare far segregering blir ”det naturlige valget”. Eller
sagt pa en annen mate; Det kan bli vanskeligere for foreldre a velge at deres barn med
leerehemming skal ga pa sin lokale skole, jo flere andre foreldre det er som velger et
spesialtilbud. Dette har ikke bare med en viss tendens til at “en gjar slik som andre gjar”. Det
har ogsa med at eksistensen av et spesialtiloud for eksempelvis barn med lettere leerehemming,
vil gjare det vanskeligere for foreldre til barn med tilsvarende vansker a holde pa barnets rett

til & g4 i vanlig skole, serlig om det argumenteres for at ”de andre er mer vant til slike”*.

I en diskusjon av betydningen av valgfrihet i norsk velferds- og familiepolitikk generelt, peker
Hvinden (2005) pa et viktig dilemma i s& mate, nemlig at utgvelse av valgfrihet for noen kan
innebzere gkt ufrihet for andre. Han viser blant annet til hvordan dette har veert framme i den
politiske debatten bade i forbindelse med at noen foreldre flytter barna sine til andre skoler,
og i forhold til fritt sykehusvalg. Hvis mange velger bort noe, far det falger for
sammensetningen blant dem som blir igjen, som igjen kan virke pa kvaliteten pa denne skolen
eller sykehuset overfor spesielle grupper brukere. Tilsvarende vil det som i utgangspunktet er
enkeltforeldres positive mulighet til & velge spesialtilbud til sitt barn dersom de mener det er
best, nar det blir det dominerende handlingsmensteret, ogsa en sterk fgring for andre foreldre.
En sannsynlig konsekvens er at de som arbeider i "vanlig skole” generelt dermed ikke far
erfaring med tilrettelegging for barn med funksjonsnedsettelser, og heller ikke trenger ta
hensyn til at de har plikt til & tilrettelegge et tilbud for alle barn. Dermed kan en frykte at
tilbudet til de barna der foreldre likevel "velger” naerskolen, blir darligere enn det ville veert

dersom tilrettelegging for alle i praksis var normen.

*% Se paper 4
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Jeg mener ikke pa noen som helst mate a moralisere over foreldres valg, holde dem ansvarlig
for slike utilsiktede konsekvenser, eller pasta at de burde valgt noe annet. De enkelte foreldre
som opplever & ha et valg, og er glad for dette, har neppe til hensikt a bidra til & begrense
andres valgmuligheter gjennom sine individuelle valg. Likevel kan en utilsiktet konsekvens
av enkeltvalgene bli faringer mot enda mer segregering. (Eventuelle faringer mot mer

inkludering ma vel sies & vere en tilsiktet konsekvens, i henhold til idealene i politikken).

Et siste poeng jeg gnsker & diskutere, dreier seg kanskje mindre om hvordan foreldres
handlinger blir mgnster og nye faringer, men mer om hvorfor det synes sa vanskelig a endre
en praksis, ogsa nar en er klar over at den har utilsiktede konsekvenser som ingen egentlig
gnsker. Og da ma vi igjen dra sirkelen tilbake til de opprinnelige strukturene som legger
rammer for handling. Jeg sikter her til det konkrete sparsmalet: Hvorfor synes det fortsatt sa
vanskelig a bedre enkelte trekk ved foreldres samhandling med hjelpeapparatet, for eksempel
tilgang pa hjelp, til tross for at mange problemer her har vert kjent i en arrekke?

Fra foreldrenes stasted beskrives samhandling med hjelpeapparatet i stor grad som avhengig
av enkeltpersoner. De vil da oppleve noen personer som vanskeligere, og andre som mer
hjelpsomme, bade i forhold til dem sjgl og barna. Noen beskrives rett og slett som dyktigere
fagpersoner enn andre. En kan ogsa her si at det er mer de umiddelbare forhold som erfares
som viktige for foreldrenes muligheter, mer enn strukturer i hjelpesystemet som sadan. En har
de senere ar prevd a bate pa problemet med vanskelig tilgang til hjelpeapparatet, og et
fragmentert og darlig koordinert system gjennom ulike systemendringer. Lovfesting av
individuell plan og mulighet for en egen koordinator for familien er noen slike virkemidler
(ASD 2005). Likevel er det ikke gitt at slike nye strukturelle faringer, gir den gnskede endring
i praksis. Det kan virke for noen. Men nar det likevel ikke alltid fungerer, kan det ha
sammenheng med at de stgrre, overordnede strukturelle faringene, som bidrar til & skape
problemene i farste omgang, de endres ikke med innfaring av slike tiltak. Jeg sikter her for
eksempel til at det byrakratiske systemet, med sortering av verdig og uverdig trengende,
opprettholdes. Og fortsatt vil det veere begrensede gkonomiske sa vel som personlige ressurser
i den enkelte kommune. Foreldre vil da fortsatt state pa mye av de samme barrierene. Dermed
fortsetter ogsa foreldre & "kjempe” for a tilfredsstille sitt barns og sine egne behov, og
mulighetene i a tenke helhetlig pa endring i systemene, enten i den enkelte barnehage, skole,

etat eller kommune, drukner i ad hoc lgsninger der det er et barn som har et problem.
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Et annet forhold er at uansett innfgringen av nye systemer og ordninger som skal bista
familiene i tilgangen til god offentlig hjelp, vil fortsatt ”den personlige faktor” veere viktig.
Systemet vil uansett veere avhengig av de enkeltpersoner systemet bestar av. God hjelp og
imgtekommenhet fra systemet vil derfor uansett veere avhengig av samspillet mellom enkelt
foreldre og enkelt representanter for systemet. | tilrettelegging av god hjelp vil det alltid veere
ulike syn pa hva som er det beste (eventuelt ut fra de ressursene en har til radighet). At
systemet har blitt endret i form av starre rettigheter for den enkelte bruker, og gkt vekt pa
brukermedvirkning, betyr ikke at en vil unnga uenighet eller konflikter mellom brukere og
hjelpere*. Og kanskje er foreldres gkte bevissthet om sine rettigheter, samt etter hvert ogsa
erfaring med hvordan de skal skaffe seg innflytelse, ogsa med pa a gke deres tiltro til hvor og
i hvilke forhold de kan veaere med & bestemme. Forventninger til hjelpeapparatet kan da ogsa
gke, uten at samhandlingssituasjonene egentlig er vesentlig endret. Dermed vil foreldre
fortsatt veere prisgitt a treffe det de til enhver tid definerer som “de rette personene”, de som
matcher dem sjgl og deres barn, de som er lydhgre overfor deres gnsker, men samtidig er
dyktige fagpersoner med kunnskap og erfaring i & mangvrere i systemet sjgl. Dyp faglig
uenighet vil likevel alltid kunne oppsta, og de konfliktene blir neppe mindre av at foreldre blir

mer bevisst sine rettigheter.

Jeg mener ikke med dette at systemene har vert statiske de siste arene, eller at forsgk pa tiltak
til & hjelpe foreldrene & mangvrere i systemet er uten betydning. Jeg tror det er viktig, men
samtidig synes troen pa hva de kan bidra med i forhold til komplekse systemer og tatt i
betraktning hvordan folk faktisk handler og resonerer i sitt hverdagsliv, noe overdrevet. Jeg
mener heller ikke at brukermedvirkningsideologi er "bortkastet” fordi om det ikke lgser alle
problem med tilgang til hjelp og foreldres rolle i forhold til de profesjonelle. A styrke
profesjonelles rolle pa bekostning av foreldre ville veere et tilbakeslag. Samtidig er dyktige
fagfolk og praktikere ogsa av sentral betydning for foreldre, og ogsa disse trenger rammer de
kan mangvrere innenfor, for & kunne bista familiene pa best mulig méate. A styrke disse
profesjonelles rolle i forhold til de administrative nivaer som "vokter pengesekken” ville
kanskije redusere noen av barrierene mot etablering av hjelp. Men en ma kanskje veere
oppmerksom pa at noen maktstrukturer og systemer opprettholdes, til tross for at ideologier

forandres.
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Dessuten vil det nok fortsatt vere slik at bade profesjonelle og foreldre i en del
sammenhenger “bare gjagr” uten at de alltid har en bevisst agenda, eller i hvert fall ikke er
tilsiktet vanskelig eller vrang. Sa sjgl om det kan finnes mye godt tankegods bade i nye
samhandlingsideologier, lovgivning og politikk, er det ikke alltid det samsvarer med hva folk
gjer. Ingen gar simpelthen rundt og handler verken “riktig” eller intensjonalt hele tida. Folk
sier og gjar ogsa dumme ting (bade foreldre og hjelpere, sannsynligvis) uten at det ligger noen
skjult agenda bak. En gnsker & bidra med noe bra, men rekker det bare ikke (gjelder ogsa
hjelperne). Foreldrene er utsatt for mange kryssende og ulike faringer, ogsa utover de som har
vert diskutert her. A leve opp til alle forventningene hele tida er helt umulig, bade for foreldre
og hjelpere. Altsa vil foreldre gjere sine individuelle prioriteringer, akkurat som hjelperne

gjer sine prioriteringer. Og dermed er det ikke bare ”a bestemme seg” for 4 endre praksis...

Avslutning: Strukturelle fgringer og kontekstualisert praksis
I diskusjonen av forholdet mellom strukturelle fagringer og foreldres handlinger som kyndige

agenter, har jeg lagt hovedvekt pa strukturene. Det innebzrer at "kyndigheten” til foreldrene
kan ha blitt nedtonet, uten at jeg dermed mener at de enkeltes foreldres egne refleksjoner,
meninger og bidrag til handlinger og valgprosesser ikke ogsa er av svart stor betydning i
deres hverdagsliv. Det er for gvrig ogsa deres stasted og perspektiv som har veert
utgangspunktet for hele prosjektet, og som har bidratt til & peke pa disse strukturene. Jeg vil
her likevel understreke et annet sentralt poeng basert pa mine analyser: Det er god grunn til &
ta de enkelte foreldres opplevelse, erfaringer, forstaelser, falelser og gnsker pa alvor, dersom
politikken og tjenester overfor familiene skal fungere tilfredsstillende. Sjgl med aldri sa mye
kunnskap om sa vel strukturelle faringer som typiske erfaringer blant familiene, ma en alltid
ta hgyde for variasjon, at ulike foreldre alltid vil kunne tenke, fale, anske, trenge, ville og
gjore "noe annet”. Det er ikke alle som holder sammen, alle mgdrene som er i jobb, alle barna
som innebeerer stor grad av merarbeid, alle som sliter i hverdagen, alle som “kjemper” mot
hjelpeapparat og byrakrati. Det er ulike familier og individer. Og den viktigste kilden til

kunnskap om familiene ligger hos de enkelte foreldre og familier sjal.

Nar jeg likevel mener det har veart viktig a rette et spesielt sgkelys mot de strukturelle fgringer
for foreldres handlinger, er det bade fordi disse faktorene generelt har fatt for lite
oppmerksomhet i forskning pa familier og foreldre med funksjonshemmete barn, og fordi de

synes & kunne ha langt starre betydning for handlingsvalg og muligheter enn en gjerne er
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bevisst. Denne kunnskapen bekrefter ogsa at troen pa individets sjglstendighet og

valgmuligheter i senmoderne, vestlige samfunn, er noe overdreven.

Nar det er sagt, er de strukturer foreldre handler ut fra ogsa sjglsagt langt mer kompliserte enn
det jeg har bergrt her. Jeg har konsentrert meg om noen fa, riktignok svert sentrale, faringer
for hverdagslivet for foreldrene, gitt de tema jeg har valgt a fokusere pa. Foreldres valg og
handlinger vil vaere forbundet med bade psykologiske og biologiske faktorer og andre
strukturelle feringer og systemer som ikke har blitt bergrt innefor de tema jeg har fokusert pa,
men som ogsa Vil veere viktige biter av det de handler ut fra. Det forskningen kan bidra med er
tendenser, og noen ganger er de tydeligere enn andre ganger, og ut fra det kan vi med starre
eller mindre sikkerhet antyde hva som til enhver tid er viktige dimensjoner. Og her mener jeg
analysene samlet sett har bidratt til & belyse noen helt sentrale faringer for norske familier

med funksjonshemmete barn.

Skal jeg trekke ut ett hovedpoeng fra denne studien, er det at "foreldre og familier med
funksjonshemmete barn” ikke kan forstas som én type foreldre eller familie, men at kunnskap
om disse foreldrene og familiene alltid ma kontekstualiseres. Hvilke deler av konteksten eller
strukturen som til enhver tid er sentral, er et empirisk spgrsmal. Men for norske foreldre med
funksjonshemmete barn rundt tusenarsskiftet, synes det som de tunge, generelle faringene mot
foreldre i vart samfunn far stor betydning, ogsa for de som har et barn med nedsatt

funksjonsevne.

Litteratur

Abbott, D., Watson, D., & Townsley, R. (2005). The proof of the pudding: What difference
does multi-agency working make to families with disabled children with complex health care
needs? Child and Family Social Work (10), 229-238.

Andersen, T. 2006. Gode lgsninger - hva er det for barn med nedsatt funksjonsevne og deres
familier? Paper til Norsk nettverk for forskning om funksjonshemming 2. nasjonale
forskningskonferanse, Trondheim 30.-31. oktober, 2006.

Antonowsky, A. (1987). Halsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur.

ASD. (2005). Strategiplan for familier med barn som har nedsatt funksjonsevne. Arbeids- og
sosialdepartementet.

276



Askheim, O. P., Andersen, T., & Eriksen, J. (2006). Sosiale tjenester for familier som har
barn med funksjonsnedsettelser. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Bayat, M. (2007). Evidence of resilience in families of children with autism. Journal of
Intellectual Disability Research 51(9), 702-714.

Beck, U. (1997). Risiko og frihet. Oslo: Fagbokforlaget.

Beck-Gernsheim, E. (2002). Reinventing the Family. In Search of New Lifestyles. Cambridge:
Polity Press.

Beresford, B. A. (1994). Resources and Strategies: How Parents Cope with the Care of a
Disabled Child. Journal of Child Psychol.Psydhiat. (1), 171-209.

Booth, C. L., & Kelly, J. F. (1998). Child-Care Characteristics of Infants With and Without
Special Needs: Comparisons and Concerns. Early Childhood Research Quarterly 13(4), 603-
621.

Bower, A. M., & Hayes, A. (1998). Mothering in Families With and Without a Child with
Disability. International Journal of Disability, Development and Education 45(3), 313-322.

Brandth, B., Bungum, B., & Kvande, E. (2005). Innledning: Valgfrihet i omsorgspolitikken.
In B. Brandth, B. Bungum, & E. Kvande (Eds.), Valgfrihetens tid. Omsorgspolitikk for barn
mgter det fleksible arbeidslivet (pp. 11-25). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Brandth, B., & Kvande, E. (2005). Valgfri eller gremerket permisjon for fedre? In B. Brandth,
B. Bungum, & E. Kvande (Eds.), Valgfrihetens tid. Omsorgspolitikk for barn mater det
fleksible arbeidslivet (pp. 44-61). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Brannen, J. (1992). Mixing Methods: Qualitative and Quantitative Research. Alvebury:
Aldershot.

Brett, J. (2002). The Experience of Disability from the Perspective of Parents of Children with
Profound Impairment: is it time for an alternative model of disability? Disability & Society
17(7), 825-843.

Brodin, J., & Paulin, S. (1997). Parents' view of respite care services for families with
children with disabilities in Sweden. European Journal of Special Needs Education 12(3),
197-208.

Bronfenbrenner, U. (1992). Ecological Systems Theory. In R.Vasta (Ed.), Six Theories of
Child Development (pp. 187-249). London and Bristol, Pennsylvania: Jessica Kingsley
Publishers.

Cant, R. (1992). Friendship, neighbouring and the isolated family: the case of families with
disabled children. International Journal of Sociology of the Family 22 31-50.

Carmichael, B., Pembrey, M., Turner, G., & Barnicoat, A. (1999). Diagnosis of fragile-X
syndrome: the experiences of parents. Journal of Intellectual Disability Research 43(1), 47-
53.

Cheal, D. (1991). Family and the state of theory. New York: Harvester Wheatsheaf.

277



Cheal, D. (2002). Sociology of Family Life. New York: Palgrave.

Christensen, K. (1994). Hvad indebeerer det at udvikle empiriestyret sociologisk teori? Et
kritisk indblik i grounded Theory-metodologien. Sosiologisk tidskrift (4), 243-261.

Clausen, H., & Eck, O. R. (1996). Spesialpedagogisk arbeid i familier med funksjonshemmede
barn. Oslo: Tano.

Corman, H., & Kaestner, R. (1992). The Effects of Child Health on Marital Status and Family
Structure. Demography 29(3), 389-408.

Crompton, R., & Lyonette, C. (2006). Work-Life 'Balance' in Europe. Acta Sociologica 49(4),
379-393.

Cullberg, J. (1975). Kris och utvekling. Stockholm: Natur och kultur.

Cuskelly, M., Pulman, L., & Hayes, A. (1998). Parenting and employment decisions of
parents with a preschool child with a disability. Journal of Intellectual & Developmental
Disability 23(4), 319-332.

Dale, B. (1994). En kort introduksjon til Anthony Giddens' strukturasjonsteori. Trondheim,
Geografisk institutt, Universitetet i Trondheim.

Dale, N. (1996). Working with Families of Children with Special Needs. Partnership and
Practice.

Dempsey, 1., & Dunst, C. J. (2004). Helpgiving styles and parent empowerment in families
with a young child with a disability. Journal of Intellectual & Developmental Disability (1),
40-51.

Dowling, M., & Dolan, L. (2001). Families with Children with Disabilities - Inequalities and
the Social Model. Disability & Society 16(1), 21-35.

Dunst, C. J. (2002). Family-Centred Practices: Birth Through High School. The Journal of
Special Education 36(3), 139-147.

Dyson, L. L. (1997). Fathers and Mothers of School-Age children With Developmental
Disabilities: Parental Stress, Family Functioning, and Social Support. American Journal of
Mental Retardation 102(3), 267-279.

Eck, O. R. (1987). Sgsken i familier med funksjonshemmede barn. Levanger. Levanger
Leererhagskole.

Ellingsater, A. L. (2004). Familie, arbeidsmarked og politikk. Sgkelys pa arbeidsmarkedet
21(2), 197-203.

Einam, M. & Cuskelly, M. (2002). Paid employment of mothers and fathers of an adult child
with multiple disabilities. Journal of Intellectual Disability Research 46(2), 158-167.

278



Ellingseeter, A. L., & Leira, A. (2004). Innledning: Velferdsstaten og familien. In A. L.
Ellingseeter, & A. Leira (Eds.), Velferdsstaten og familien. Utfordringer og dilemmaer (pp.
13-38). Oslo: Gyldendal akademisk.

Emerson, E., & Hatton, C. (2007). Poverty, socio-economic position, social capital and the
health of children and adolescents with intellectual disabilities in Britain: a replication.
Journal of Intellectual Disability Research 51(11), 866-874.

Emerson, E., Hatton, C., Llewellyn, G., Blacher, J., & Graham, H. (2006). Socio-economic
position, household composition, health status and indicators of the well-being of mothers of
children with and without intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disability Research
50(12), 862-873.

Eriksen, J., Andersen, T., & Askheim, O.P. (2003). Lann, paskjennelse eller avlat?:
omsorgslgnn til foreldre med funksjonshemmede barn. NOVA/@stlandsforskning.

Eriksen, J., & Nass, S. (2004). Frustrations of studying living conditions of disabled people.
In J. Tessebro, & A. Kittelsaa (Eds.), Exploring the Living Conditions of Disabled People (pp.
87-104). Lund: Studentlitteratur.

Esping-Andersen, G. (2002). A New Gender Contract. In G. Esping-Andersen (Ed.), Why we
need a New Welfare State (pp. 68-95). Oxford: Oxford University Press.

Ferguson, P. M. (2001). Disability Studies and the Exploration of Parental Response to
Disability. In G. L. Albrecht, K. D. Seelman, & M. Bury (Eds.), Handbook of disability
studies (pp. 337-395). Thousand Oaks, London, New Delhi: Sage Publications.

Ferguson, P. M. (2002). A Place in the Family: an Historical Interpretation of Research on
Parental Reactions to Having a Child with a Disability. The Journal of Special Education
36(3), 124-130, 147.

Fladstad, T., & Berg, B. (2008). "Gi meg en sjanse!" Minoritetsfamilier med
funksjonshemmete barn i Bydel Bjerke. Trondheim, NTNU Samfunnsforskning, Avdeling for
innvandringsforsking og flyktningstudier.

Giddens, A. (1984). The constitution of society. Cambridge: Polity Press.

Giddens, A. (1991). Modernity and Self-ldentity. Self and Society in the Late Modern Age.
Cambridge: Polity Press.

Giddens, A. (1992). The Transformation of Intimacy. Cambridge: Policy Press.

Goffmann, E. (1963). Stigma. Notes on the Management of Spoiled Identity. London: Penguin
Books.

Gordon, M., Rosenman, L., & Cuskelly, M. (2007). Constrained Labour: Maternal
Employment When Children Have Disabilities. Journal of applied research in intellectual
disabilities 20 236-246.

Grant, G., Nolan, M., & Keady, J. (2003). Supporting families over the life course: mapping
temporality. Journal of Intellectual Disability Research 47(4/5), 342-351.

279



Grant, G., & Ramcharan, P. (2001). Views and Experiences of People with Intellectual
Disabilities and Their Families. (2) The Family Perspective. Journal of applied research in
intellectual disabilities (14), 364-380.

Grant, G., Ramcharan, P., & Flynn, M. (2007). Resilience in Families with Children and
Adult Members with Intellectual Disabilities: Tracing Elements of A Psycho-Social Model.
Journal of applied research in intellectual disabilities 20 563-575.

Grant, G., & Whittell, B. (2000). Differentiated Coping Strategies in Families with Children
of Adult with Intellectual Disabilities: the Relevance of Gender, Family Composition and the
Life Span. Journal of applied research in intellectual disabilities (13), 256-275.

Grue, L. (1992). Diagnose funksjonshemmet. Tidspunkt for diagnostisering og informasjon
gitt til foreldre til funksjonshemmete barn. Notat nr 4.. Oslo, INAS.

Grue, L. (1993). Vanlige familier uvanlige barn. Oslo: Ad Notam Gyldendal.

Grue, L. (2001). Motstand og mestring. Om funksjonshemning og levekar. Oslo, NOVA.
Rapport 1/01.

Grgnholt, E.-K., Nordhagen, R., & Heiberg, A. (2007). Mestring hos foreldre til barn med
funksjonshemninger. Tidsskrift for den Norske Laegeforening (4), 422-426.

Gronvik, L. (2007). Definitions of Disability in Social Sciences. Methodological Perspectives.
PhD-thesis. Uppsala, Uppsala Universitet.

Gunneriussen, W. (1999). Aktar, handling og struktur, grunnlagsproblemer i
sammfunsvitenskapene. Oslo: Tano Aschehoug.

Gustavsson, A., Tgssebro, J., & Traustadéttir, R. (2005). Introduction: approaches and
perspectives in Nordic disability research. In A.Gustavsson, J.Sandvin, R.Traustadottir, &
J.Tagssebro (Eds.), Resistance, Reflection and Change. Nordic Disability Research (pp. 23-
44). Lund: Studentlitteratur.

Harding, S. (1992). After the neutrality Ideal: Science, Politics, and "Strong Objektivity".
Social research 59(3), 567-587.

Hastings, R. P., & Taunt, H. M. (2002). Positive Perceptions in Families of Children With
Developmental Disabilities. American Journal of Mental Retardation 107(2), 116-127.

Haugen, G. M. D. (2008). Incorporating children's perspectives into family sociology:
dilemmas and potentialities. Barn. (1), 27-42.

Helff, C. M., & Glidden, L. M. (1998). More Positive or Less Negative? Trends in Research
on Adjustment of Families Rearing Children With Developmental Disabilities. Mental
Retardation 36(6), 457-464.

Helland, H. (2003). Om a bruke statistikk i sosiologien. Tidsskrift for samfunnsforskning (4),
529-553.

280



Henningsen, I., & Sgndergaard, D. M. (2000). Forskningstraditioner krydser deres spor.
Kvalitative og kvantitative socio-kulturelle empiriske forskningsmetoder. Kvinder, ken &
forskning (4), 26-38.

Hodapp, R. M., Fidler, D. J., & Smith, A. C. M. (1998). Stress and coping in families of
children with Smith-Magenis syndrome. Journal of Intellectual Disability Research 42(5),
331-340.

Hodapp, R. M., Glidden, L. M., & Kaiser, A. P. (2005). Siblings of Persons With Disabilities:
Toward a Research Agenda. Mental Retardation 43(5), 334-338.

Hodapp, R. M., & Krasner, D. V. (1995). Families of Children with Disabilities: Findings
From a National Sample of Eighth-Grade Students. Exeptionality 5(2), 71-81.

Hougen, H. S. (2004). Samordnet levekarsundersgkelse 2003 - Tverrsnittundersgkelsen.
Dokumentasjonsrapport. Oslo, Statistisk sentralbyra.

Hvinden, B. (2005). Fra likhet til valgfrihet? Om den sosiale betydningen av endret
vektlegging av verdier i norsk politikk. In B. Brandth, B. Bungum, & E. Kvande (Eds.),
Valgfrihetens tid. Omsorgspolitikk for barn mgter det fleksible arbeidslivet (pp. 183-194).
Oslo: Gyldendal Akademisk.

Ingstad, B., & Sommerschild, H. (1984). Familien med det funksjonshemmede barnet.
Forlgp-reaksjoner-mestring. Oslo: Tanum-Norli.

Jensen, A. M. (2004). Harde fakta om myke menn. In A. L. Ellingsater, & A. Leira (Eds.),
Velferdsstaten og familien. Utfordringer og dilemmaer (pp. 201-230). Oslo: Gyldendal
Akademisk.

Kagan, C., Lewis, S., Heaton, P., & Cranshaw, M. (1999). Enabled or Disabled? Working
Parents of Disabled Children and the Providion of Child-care. Journal of community &
Applied Social Psychology (9), 369-381.

Kaspersen, L. B. (2001). Anthony Giddens - introduktion til en samfundsteoretiker.
Kgbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Keen, D. (2007). Parents, Families, and Partnerships: Issues and considerations. International
Journal of Disability, Development and Education 54(3), 339-349.

Keiningham, T. L., Aksoy, L., Andreassen, T. W., & Estrin, D. (2006). Does parent
satisfaction with a childcare provider matter for loyalty? Journal of Consumer Marketing
23(7), 470-479.

Kvale, S. (1997). Det kvalitative forskningsintervju. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Lagerheim, B. (1991). Et annerledes liv. Vekst og trygghet i familier med funksjonshemmede
barn. Oslo: Grgndahl og Dreyers Forlag.

Landis, L. J. (1992). Marital, employment, and childcare status of mothers with infants and
toddlers with disabilities. Topics of Early childhood Education 12(4), 496-5009.

281



Larson, E. (1998). Reframing the meaning of disability to families: the embrace of paradox.
Social science & medicine 47(7), 865-875.

Leira, A. (1992). Welfare states and working mothers. Cambridge: Cambridge University
Press.

Leira, A. (2006). Parenthood change and policy reform in Scandinavia, 1970s-2000s. In A. L.
Ellingseeter, & A. Leira (Eds.), Politicising parenthood in Scandinavia. Gender relations in
welfare states (pp. 27-51). Bristol: The Policy Press.

Leiulfsrud, H. (2004). Familie og sosial ulikhet i velferdssamfunnet. In A. L. Ellingsater, &
A. Leira (Eds.), Velferdsstaten og familien (pp. 261-289). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Lewis, S., Kagan, C., & Heaton, P. (2000). Dual-Earner Parents With Disabled Children.
Family Patterns for Working and Caring. Journal of Family Issue 21(8), 1031-1060.

Lundeby, H. (1998). Barn med funksjonshemming,- Et annerledes familieliv? Rapport nr 25.
Trondheim, Program for sosialt arbeid, NTNU. Sosialt arbeids rapportserie.

Lundeby, H. (1999). Sparreskjemaundersgkelse blant foreldre til farskolebarn med
funksjonshemming. Gjennomfaring og frekvensfordelinger. Landsdekkende utvalg, forste
datainnsamling. notat nr 1. Trondheim, Institutt for sosialt arbeid. NTNU.

Lundeby, H., & Engan, E. (2003). Sparreskjemaundersgkelse blant foreldre til barn med
funksjonsnedsettelse. En longitudinell studie. Gjennomfaring og frekvensfordeling. Andre
datainnsamling: Smaskolealder. Notat nr 2. Trondheim, Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap, NTNU.

Lundeby,H. (2005a). Hva gjar vi med motstridende funn? -en refleksjon rundt tolkning av
egne kvalitative og kvantitative data i en "brukerundersgkelse". Tverrvitenskapelige
kulturstudier, NTNU.

Lundeby, H. (2005b). Forskning til nytte? -En refleksjon rundt forskerrollen. Essay i
kvalitative metoder. Tverrvitenskapelige kulturstudier, NTNU.

Lundeby, H., & Tassebro, J. (2004). Kampen og tilfredsheten - om tjenester for familier med
funksjonshemmede barn. In O. P. Askheim, T. Andersen, & J. Eriksen (Eds.), Sosiale
tjenester for familier som har barn med funksjonsnedsettelser (pp. 23-37). Oslo: Gyldendal
Akademisk.

Mahoney, G., O'Sullivan, P., & Robinson, C. (1992). The Family Environments of Children
with Disabilities - Diverse but not so Different. Topics of Early childhood Education 12(3),
386-402.

Miller, S., & Sambell, K. (2003). What do Parents Feel they Need? Implications of Parents'
Perspectives for the Facilitation of Parenting Programmes. Children & Sosiety 17 32-44.

Mitchell, W., & Sloper, P. (2001). Quality in Services for Disabled children and their
Families: What can theory and research on children's and parents' view tell us? Children &
Sosiety 15(4), 237-252.

282



Morgan, D. H. J. (1996). Family Connections. An Introduction to Family Studies. Cambridge:
Polity Press.

Moxnes, K., & Haugen, G. M. D. (1998). Skilsmisse som fenomen. Trondheim. Allforsk
rapport.

Moxnes, K. (1990). Kjernesprenging i familien? Familieforandring ved samlivsbrudd og
dannelse av nye samliv. Oslo: Universitetsforlaget.

NOU 2001:22 Fra bruker til borger. En strategi for nedbygging av funksjonshemmende
barrierer.

Oliver, M. (1996). Understanding disability. London: Macmillan.

Olsen, B. C. R. (2001). Med barnet i hverdagen. Omsorgserfaringer til foreldre til barn med
cerebral parese. Rapport nr 4. Oslo: Hagskolen i Oslo.

Olsson, M. B., & Hwang, C. P. (2003). Influence of macrostructure of society on the life
situation of families with a child with intellectual disability. Journal of Intellectual Disability
Research 47(4/5), 328-341.

Olsson, M. B., & Hwang, C. P. (2006). Well-being, involvement in paid work and division of
child-care in parents of children with intellectual disabilities in Sweden. Journal of
Intellectual Disability Research 50(12), 963-9609.

Poehlmann, J., Clements, M., Abbeduto, L., & Farstad, V. (2005). Family Experiences
Associated With a Child's Diagnosis of Fragile X or Down Syndrome: Evidence for
Disruption and Resilience. Mental Retardation 43(4), 255-267.

Porterfield, S. L. (2004). Work Choices of Mothers in Families With Children With
Disabilities. Journal of Marriage and Family(64), 972-981.

Poulsen, C. (2005). Taler vi om det samme? Nar etniske minoriteter med sjeeldne handicap
mader social- og syndhedsvaesenet. Kgbenhavn, Center for Sma Handicapgrupper.

Prezant, F. P., & Marshak, L. (2006). Helpful actions seen through the eyes of parents of
children with disabilities. Disability & Society 21(1), 31-45.

Quine, L., & Pahl, J. (1986). First Diagnosis of Severe Mental Handicap: Characteristics of
Unsatisfactory Encounters Between Doctors and Parents. Social science & medicine 22(1),
53-62.

Read,J. (2000). Disability, the Family and Society. Buckingham & Philadelphia: Open
University Press.

Redmond, B., & Richardson, V. (2003). Just Getting on with it: Exploring the Service Needs
of Mothers Who Care for Young children with Severe/Profound and Life-Threatening
Intellectual Disability. Journal of applied research in intellectual disabilities (16), 205-218.

RTV (1997). Trygdestatistisk arbok. Oslo, Rikstrygdeverket.

283



Roach, M. A., Orsmond, G. I., & Barratt, M. S. (1999). Mothers And Fathers of children With
Down Syndrome: Parental Stress and Involvement in Childcare. American Journal of Mental
Retardation 104(5), 422-436.

Robinson, C. A. (1993). Managing Life With a Chronic Condition: The Story of
Normalization. Qualitative Health Research 3(1), 6-28.

Rogne, K. T., & Hareide, B. (2003). "Tiden sammen ma tilranes!" Hverdagsliv og samliv i
familier med funksjonshemmede barn. Modum Bads Samlivssenter. Samliv.

Roll-Pettersson, L. (2001). Parents talk about how it feels to have a child with a cognitive
disability. European Journal of Special Needs Education 16(1), 1-14.

Rutter, M. (2006). Implications of Resilience Concepts for Scientific Understanding. Annals
New York Academy of Science 1094 1-12.

Sandbak, M. (2000). Foreldres vurdering av hjelpetjenester for barn. Tidsskrift for
velferdsforskning 3(1), 31-44.

Sandbek, M. (2001). Fra mottaker til aktgr; brukernes plass i praktisk sosialt arbeid og
forskning. In M.Sandbak (Ed.), Fra mottaker til aktgr. Brukernes plass i praktisk sosialt
arbeid og forskning (pp. 19-30). Oslo: Gyldendal akademisk.

Schilling, R. F., Gilchrist, L. D., & Schinke, S. P. (1984). Coping and Social Support in
Families of Developmentally Disabled Children. Family Relations 33(1), 47-54.

Seligman, M. (1999). Childhood Disability and the Family. In V. L. Schwean, & D. H.
Saklofoske (Eds.), Handbook of Psychosocial Characteristics of Exceptional Children (pp.
111-131). New York: Kluwer Academic/Plenum Publishers.

Seligman, M., & Darling, R. B. (1997). Ordinary Families, Special Children. A System
Approach to Childhood Disability. New York & London: The Guilford Press.

Shapiro, J. (1984). Family Reactions and Coping Strategies in Response to the Physically 1l
or Handicapped Child: A Review. Social science & medicine 17(14), 913-931.

Sheakespeare, T. (2006). Disability Rights and Wrongs. London and New York: Routledge.

Sheakespeare, T., & Watson, N. (1998). Theoretical Perspectives on Research with disabled
Children. In C. Robinson, & K. Stalker (Eds.), Growing up with disability (pp. 13-27).
London and Philadelphia: Jessica Kingsley Publishers.

Shearn, J., & Todd, S. (2000). Maternal Employment and Family Responsibilities: the
Perspectives of Mothers of Children with Intellectual Disabilities. Journal of applied research
in intellectual disabilities (13), 109-131.

Shearn, J. (1998). Still at Home: Participation in Paid employment of Mothers of Children
with Learning Disabilities. British Journal of Learning Disabilities 26 100-104.

Simmerman, S., Blacher, J., & Baker, B. L. (2001). Fathers' and mothers' perceptions of father
involvement in families with young children with a disability. Journal of Intellectual &
Developmental Disability 26(4), 325-338.

284



Sitzia, J., & Wood, N. (1997). Patient satisfaction: A review of issues and concepts. Social
science & medicine (12), 1829-1843.

Skumsnes, A. (2000). Mellom barnet og verden. Foreldre til barn med cerebral parese mgter
hjelpeapparatet. HiO-rapport nr 5. Oslo: Haggskolen i Oslo.

Solvang, P. (2000). Funksjonshemningen og det normale - om ngdvendigheten av a balansere.
In J. Froestad, P. Solvang, & M. Sdder (Eds.), Funksjonshemming, politikk og samfunn (pp.
163-175). Oslo: Gyldendal Akademisk.

SHdir. (2005). Barn og unge med nedsatt funksjonsevne - hvilke rettigheter har familien.
Sosial og helsedirektoratet.

Stalker, K., & Connors, C. (2004). Children's Perceptions of Their Disabled Siblings: 'She's
Different but it's Normal for Us'. Children & Society 18 218-230.

St. meld. nr. 23 (1977-78). Funksjonshemmede i samfunnet.
St.meld. nr 88 (1966-67): Om utviklingen av omsorgen for funksjonshemmede.

Stoneman, Z. (2005). Siblings of Children with Disabilities: Research Themes. Mental
Retardation 43(5), 339-350.

Straus, A., & Corbin, J. (1990). Basics of qualitative Research. grounded theory procedures
and techniques. London: Sage Publications.

Satersdal, B. (1997). Forbidden Suffering: The Pollyanna Syndrome of the Disabled and
Their Families. Family process 36(4), 431-435.

Sdder, M. (2000). Relativism, konstruktivism och praktisk nytta i handikappforskningen. In
J.Froestad, P.Solvang, & M.Sdder (Eds.), Funksjonshemning, politikk og samfun (pp. 34-50).
Oslo: Gyldendal Akademisk.

Sgrgaard, K. W. (1996). Bruk av tilfredshetsundersgkelser i evaluering av psykiatriske
helsetjenester. En litteraturgjennomgang. Tidsskrift for Norsk Psykologforening(33), 11-25.

Sgrheim, T. A. (2000). Innvandrere med funksjonshemmede barn i mgte med
tjenesteapparatet. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Sgrheim, T. A. (2004). The impact of gender on parental response to children with
disabilities: A study of Pakistani families in Norway. In K. Kristiansen, & R. Traustadottir
(Eds.), Gender and Disability Research in the Nordic Countries (pp. 211-237). Lund:
Studentlitteratur.

Thagaard, T. (2002). Systematikk og innlevelse. En innfgring i kvalitativ metode. Bergen:
Fagbokforlaget.

Thomas, C. (1999). Parents and Family. Disabled Women's Stories about their Childhood
Experiences. In C. Robinson, & K. Stalker (Eds.), Growing up with disabilities (pp. 85-95).
London & Philadelphia: Jessica Kingsley Publishers.

285



Todd, S., & Jones, S. (2003). 'Mum's the Word!": Maternal Accounts of Dealings with the
Professional World. Journal of applied research in intellectual disabilities 16(3), 229-244.

Traustadottir, R. (1991). Mothers Who Care. Gender, Disability, and Family Life. Journal of
Family Issues(2), 211-228.

Traustadottir, R. (2004). A new way of thinking: Exploring the intersection of disability and
gender. In K.Kristiansen, & R.Traustadottir (Eds.), Gender and Disability Research in the
Nordic Countries (pp. 49-75). Lund: Studentlitteratur.

Tronvoll, 1. M. (1999). En studie av brukermedvirkning mellom familier med
funksjonshemmede barn og hjelpere pa kommunalt niva. Dr. polit avhandling. Institutt for
sosialt arbeid, NTNU.

Turnbull, A. P., & Turnbull H. Rutherford (1990). Families, professionals, and exceptionality.
A Special Partnership. Columbus, Toronto, London Melbourne: Merrill Publishing Company.

Tassebro, J., & Lundeby, H. (2002). A vokse opp med funksjonshemming - de farste arene.
Gyldendal Akademisk.

Tassebro, J. (2006). Introduksjon: A vokse opp med funksjonshemming - i kontekst. In J.
Tassebro, & B. Ytterhus (Eds.), Funksjonshemmete barn i skole og familie. Inkluderingsideal
og hverdagspraksis (pp. 11-38). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Tassebro, J., Engan, E., & Ytterhus, B. (2006). Har vi en inkluderende skole? In J. Tgssebro,
& B. Ytterhus (Eds.), Funksjonshemmete barn i skole og familie. Inkluderingsideal og
hverdagspraksis (pp. 75-101). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Tossebro, J., Lundeby, H., Ytterhus, B., Engan, E., & Amot, I. (2006). Kort om
datagrunnlaget. In J. Tassebro, & B. Ytterhus (Eds.), Funksjonshemmete barn i skole og
familie. Inkluderingsideal og hverdagspraksis (pp. 39-74). Oslo: Gyldendal Akademisk.

Tassebro, J., & Ytterhus, B. (Eds) (2006): Funksjonshemmete barn i skole og familie.
Inkluderingsideal og hverdagspraksis. Oslo: Gyldendal Akademisk.

Watson, N., Shakespeare, T., Cunningham-Burley, S., & Barnes, C. (2000). Final Report. Life
as a disabled child: A Qualitative Study of Young People's Experiences and Perspectives. 1-
33. ESRC Research Programme. Children 5-16: Growing into the Twenty-First Century.

Wendelborg, C., & Kvello, @. (kommer). Perceived social acceptance and peer intimacy
among children with disabilities in regular schools in Norway.

Wendelborg, C., & Tassebro, J. (kommer). School placement and classroom participation
among children with disability in primary school in Norway: A longitudinal study. Akseptert
for publikasjon i European Journal of Special Education.

Widerberg, K. (2001). Historien om et kvalitativt forskningsprosjekt. Oslo:
Universitetsforlaget.

Willoughby, J. C., & Glidden, L. M. (1995). Fathers Helping Out: Shared Child Care and
marital Satisfaction of Parents of Children With Disabilities. American Journal of Mental
Retardation (4), 399-406.

286



Ytrehus, S. (1993). Normaliseringens pris. OM familier med psykisk utviklingshemmede
barn. Nord Nytt (51), 88-95.

Ytterhus, B. (2002). Sosialt samveer mellom barn - inklusjon og eksklusjon i barnehagen.
Oslo: Abstrakt forlag.

Ytterhus, B., & Tgssebro, J. (2005). En skole for alle? En studie av organiseringen av
oppleringa til barn med generelle lerevansker eller utviklingshemming i norsk grunnskole.
Rapport 58. Trondheim: Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, NTNU.

Ytterhus, B., Wendelborg, C., & Lundeby, H. (2008). Managing turning-points and transitions

in childhood and parenthood - insights from families with disabled children in Norway.
Kommer i: Disability & Society 23(6).

287



288



Appendiks 1-4

Intervjuguide 1
Spgrreskjema 1
Intervjuguide 2
Spgrreskjema 2






A vokse opp med funksjonshemming, barn i farskolealder:
Intervjuguide

1.Bakgrunnsopplysninger

Aller farst vil vi gjerne ha noen bakgrunnsopplysninger om familien og barnet:

Om foreldrene/familien:

-alder

-sivil status

-antall barn,- alder og kjgnn,- yngre/eldre enn det funksjonshemmede barnet
-(eventuelt andre som barnet bor sammen med)

Om barnet:

-alder

-kjgnn

-type funksjonshemming (-diagnose?)

2.Barnet og funksjonshemmingen

Vi starter med noen spgrsmal som dreier seg om barnet og hans/hennes
funksjonshemming, stilling av diagnose etc.

2.1. Kan dere starte med a fortelle litt om barnet. Hvordan vil dere beskrive han/henne
til noen som ikke kjenner han/henne?
(-fokus pa funksjonshemminga eller det normale? Hva legges det vekt pa, fa svar pa
begge deler)
-beskrivelse av barnet som "type" (temperament, stille/aktiv, blid/hissig,
rolig/urolig...)
-type og grad av funksjonshemming
-beskrivelse av funksjonshemmingen,- hva innebarer det,- hva kan barnet gjore/ikke
gjere i forhold til andre barn pd samme alder, hva trenger barnet hjelp til utover andre
barn pa samme alder

2.2. Kan du/dere fortelle om nar og hvordan dere fant ut at noe var i veien med barnet?
-tidspunkt for diagnostisering
-prosess for diagnostisering (ved fadsel eller oppdaget gradvis)
-hvem oppdaget dette? (helsepersonell, foreldre eller andre)
-falelse av a bli tatt alvorlig/mistanker tatt alvorlig fra starten?

2.3. Kan du/dere fortelle om deres opplevelser rundt det & fa stilt diagnosen (Hvordan
skjedde det, hva falte dere)?
-hvem ble diagnosen meddelt til (en eller begge foreldre)?
-hvem informerte?
-maten diagnosen ble meddelt (saklig/falesesladet, vekt pa problem eller muligheter)?
-reaksjoner pa diagnosen (sjokk/lettelse)



2.4. Hva er konsekvensene for dere av a fa diagnosen. Har det gitt noen nye problemer,
eller har det bidratt til & gjere noe lettere?

-behandling

-tildeling av stenad/hjelp

-bekymringer

-"stempling", fokus bort fra barnet, over pa funksjonshemminga?

-endra syn pa barnet, endra forventninger?

2.5. Hvor forngyd er du/dere med informasjonen du/dere har fatt?
-usikkerhet rundt diagnosen.
-informasjon om medisinsk betydning av diagnosen
-informasjon av betydning for hverdagslivet til barnet, utviklingsmuligheter eller
sykdomsforlap.
-informasjon av betydning for hverdagslivet til foreldrene/familien
-blir informasjon gitt eller ma de sjal oppsgke den?
-hvor mye informasjon gnsker de?

2.6. Hadde du/dere noen erfaring med eller kjennskap til denne eller andre typer
funksjonshemming fra far?

-hvilke typer funksjonshemma kjenner dere til, hvem og hvor godt.

-hvilke fordeler/ulemper ga i sa fall dette?

2.7.Hvor forngyd er dere med den oppfglginga dere har fatt fra helsevesenet far og etter
at diagnose ble stilt?

-tilgang pa de tjenester de har behov for?

-informasjon?

-Spesialiserte eller allmene helsetjenester?

-Type medisinsk/terapautisk hjelp?

3.0ppgavefordeling i familien

Na skal vi ga over til & snakke mer om hvordan dere organiserer hverdagen og deler pa
ulike arbeidsoppgaver innad i familien.
3.1.Kan du/dere fortelle hvordan en vanlig hverdag arter seg for familien, fra dere star
opp om morgenen til dere legger dere om kvelden?

-hvilke rutiner

-hvem gjor hva

-legg merke til vanlige aktiviteter vs. merarbeid p.g.a. funksjonshemminga

3.2.Hvordan deler dere oppgavene med barneomsorg mellom dere?
-"vanlig" omsorgsarbeid?
-medisinsk oppfalging?
-spesialpedagogisk/terapeutisk trening?
-oppfaelging i forhold til hjelpeapparatet?



3.2.b.Eventuelt: Hvordan organiserer du hverdagen som alene-forelder?
(Ogsa sparsmal om tilpasning til arbeidsliv/fritid, om merbelastning)

3.3.Vil du/dere si at noen av dere har hovedansvar for omsorgen for det
funksjonshemmede barnet?

-ansvar for planlegging av daglige oppgaver

-ansvar for a skaffe annen hjelp/avlastning

-en av partene som ekspert?

-hvem?

-hvorfor?

3.4.Hvordan deler dere pa andre oppgaver i familien?
-husarbeid
-forserging
-omsorg for andre barn?
-vedlikehold/reparasjoner

3.5.Har arbeidsfordelinga mellom dere endra seg i forbindelse med at dere fikk et
funksjonshemmet barn?

-omsorg/forsgrging

-mer eller mindre lik deling?

3.6.Har du/dere som foreldre endret tilpassinga til arbeidslivet pa noen mate i
forbindelse med at du/dere har et funksjonshemmet barn, i sa fall pa hvilken mate?
-hva slags utdanning, yrke og arbeidstid har dere?
-redusert arbeidstid, endra jobb, reduserte/utsatte karriereplaner?
-endring knytta til det a fa barn, ikke spesielt til funksjonshemminga?

3.7.Har det a fa et funksjonshemmet barn fort til endring av fritidsaktiviteter for noen i
familien?

-aktiviteter en har slutta med (ikke tid/barnet kan ikke vaere med)

-begrensninger ogsa pa sgsken?

-adskilte aktiviteter?

3.8.Vil du/dere si at den tilpassinga dere har gjort til arbeidsliv/fritid, og den
arbeidsdelinga dere har i familien, er vesentlig forskjellig fra om barnet ikke hadde hatt
en funksjonshemming?

-relateres til merbelastninga

3.9.Hva vil du/dere angi som de viktigste arsakene til at dere deler arbeid og ansvar slik
dere gjor?

-konsekvens av funksjonshemmingen?

-gnske om likedeling?

-"naturlig"/vanlig kjgnnsdeling?

-gkonomisk/praktisk

-press fra andre (offentlige/private)?

(eventuelt: Hvordan vil du/dere vurdere den arbeidsdelinga dere har i familien?)



4.Belastning og mestring

4.1.Hvilken betydning og hvilke konsekvenser vil du/dere si at funksjonshemmingen til
barnet har for dere som foreldre?

-arbeidsmessig?

-falelsesmessig (positivt/negativt)?

-gkonomisk?

-praktisk (bolig/ombygging/flytting)

-foreldrene ulike reaksjoner?

-skille mellom de konsekvensene som knytter seg til det & fa barn, og de som knytter

seg til det at barnet er funksjonshemmet

4.2.Hva opplever du/dere som positivt med foreldrerollen?

-Fglelser omkring det a bli foreldre

-Hvilken betydning tillegges funksjonshemmingen i dette?

-Knyttes det noe positivt direkte til erfaringer med funksjonshemmet barn?
-leert mye?
-andre verdier i livet?
-sterkere fellesskap i familien/med andre?
-statte fra ulike hold?

4.3.Hva oppleves som belastende i foreldrerollen?
-Praktisk omsorg, merbelastning/fysisk sliten (i daglig pleie og omsorg
eller i form av akutte situasjoner)
-Frykt for helseforverring
-Bekymring for framtida
-@konomi
-Holdninger/reaksjoner fra omgivelsene
-Hvem opplever hva som belastende (for mor/far/sgsken)?

4.4.Hva gnsker dere sjgl & ha ansvaret for nar det gjelder barnet, og hva gnsker dere
hjelp til fra det offentlige?
-Ser barneomsorg primert som familiens ansvar/gnsker a klare seg mest sjal
-@nsker lite/mye hjelp/tilrettelegging utenfra?
-Blir integrering/normalisering foreldrenes ansvar, og gnsker de i sa fall det?
-Hva er det behov for for & minske belastninga?

4.5.Fgler du/der noen form for forventninger/press fra omgivelsene eller fra det
offentlige hjelpeapparatet nar det gjelder hvordan dere skal organiserer hverdagen med
det funksjonshemmete barnet?
-fra hvem, og hvem retter det seg mot?
-pa hvilken mate?
(Eksempelvis: kommentarer av typen "du skal vel vaere mer hjemme na, nar du har et
funksjonshemmet barn”
-forventninger fra hjelpeapparatet om a stille opp til tidkrevende terapi for barnet som
gjer at en f.eks. ma endre sin arbeidssituasjon. "Det er veldig viktig for barnets
utvikling at dere gjennomfarer dette opplegget...")



5. Integrerende institusjoner.

Vi er interessert i & hgre hva dere mener om den politikken som retter seg mot
funksjonshemmede. Det foregar stadig en diskusjon om er best for funksjonshemmede
barn, & ha et tilbud der de funksjonshemmede deltar mest mulig pa linje med andre
funksjonsfriske barn, et sakalt integrert tilbud, eller om disse barna heller trenger stgrst
mulig grad av spesialoppfelging i egne grupper, sakalt segregering.

5.1.Hva er ditt/deres syn nar det gjelder egne opplegg, eller felles opplegg med andre
barn for funksjonshemmede barn i farskolealder?

-ngdvendigvis motsetning?

-skiller mellom ulike funksjonshemminger?

5.2.Hva med nar barna kommer i skolealder, vil funksjonshemmede barn ha andre
behov da nar det gjelder egne opplegg eller felles opplegg med andre barn?
-ngdvendigvis motsetning?
-skiller mellom ulike funksjonshemminger?
-for eller mot som prinsipp?

6. Barnepassordninger/barnehage
Na skal vi snakke mer om daglige barnepassordninger for deres/ditt barn:

6.1.Nar det gjelder ditt/deres barn, hva slags barnepassordning eller daglig tilbud ville
du/dere foretrekke hvis du kunne velge fritt, m.a.o. hva ville du/dere se som den ideelle
lgsninga?

-barnehage,

-private lgsninger (dagmamma)

-passes av foreldre (hvem)

-andre ordninger foretrukket
-Begrunnelse for at ordningen foretrekkes:

-integrering/normalisering

-trygghet/beskyttelse

-oppfelging

-kontakt med "normale” barn/andre funksjonshemma barn?

6.2.Hvilken type barnepassordninger har barnet?
-barnehage,
-private lgsninger (dagmamma)
-passes av foreldre (hvem)

6.3.(Hvis du/dere ikke har den barnepassordninga dere foretrekker, hva er arsaken?)
-Problemer med barnepass knytta til funskjonshemminga?



A. Hvis barnehage:
6.4.Hvordan vil dere beskrive det tilbudet barnet har. Far barnet noen type spesiell
tilrettelegging i barnehagen, og hva innebarer i sa fall denne?

-atskilte tiltak, eller sammen med andre?

-stimulering til fellesaktiviteter?

-spesielle pedagogiske behov?

-Spesialkontakt?

6.5.Utfra det du/dere vet/oppfatter, i hvor stor grad deltar deres barn i de samme
aktiviteter som de andre barna?

-Integrering vs. segregering

-Deltakelse i friaktiviteter eller styrte aktiviteter

-Turer/utflukter

6.6.Virker det som barnet trives i barnehagen?

6.7.Var det greit a fa plass i barnehage?
-opptak til barnehage (inn pa spesielt grunnlag?)
-ekstra innsats fra foreldrene?

6.8.Hvordan vil du/dere beskrive samarbeidet med barnehagepersonalet?
-Hvor god kjennskap har foreldrene til hva som skjer i barnehagen?
-Synes foreldrene de far tilstrekkelig informasjon om det tilbudet barnet har, og hva
som skjer/utvikling?
-Hvilke muligheter har foreldre til & innvirke pa det tilbudet barnet far?
-Hvordan opplever de personalets holdninger til funksjonshemmede i barnehagen?
-Krav om ekstra innsats fra foreldrene for a fa et godt tilbud?

B. Hvis ikke barnehage:
Far barnet noen spesiell oppfalging/tilrettelegging, og hva gar denne i sa fall ut pa?

Hvordan trives barnet i den ordninga det har?



7.Kontakt med hjelpeapparatet

I denne av intervjuet er vi opptatt av den kontakten dere har hatt med ulike offentlige
instanser:

7.1.Mottar du/der noen type gkonomisk eller praktisk stgtte fra det offentlige i
forbindelse med funksjonshemminga, i sa fall hvilke typer

gkonomisk statte?

-Grunnstgnad (ekstra utgifter)

-Hjelpestgnad (praktisk hjelp)

-Forhgyet hjelpestenad

-Bil/transport

-Tekniske hjelpemidler

praktiske hjelpeordninger?

-Hvilke instanser har de veert i kontakt med

-Avlastning

-Stottekontakt

-Hjemmehjelp/Hjemmesykepleie

7.2.Har funksjonshemminga noen gkonomiske konsekvenser for familien?
-Hva er mors og fars inntekt

7.3.Er det fra kommunen opprettet noe form for samarbeid rundt tilbud til barnet?
basisgruppe/ sammarbeidsgruppe/ ansvarsgruppe?

7.4.Har dere fatt noen rad eller informasjon nar det gjelder mulige trygdeordninger
eller praktiske hjelpeordninger til familier med funksjonshemmede barn?

-Hvem fikk de informasjon fra?

-Hvor forngyd er de med den informasjonen de har fatt?

-Matte sjal lete etter informasjon?

-1 hvor stor grad matte de sjal sta pa for a fa ulike ordninger?

-Offensive eller defensive overfor hjelpeapparatet?

7.5.Er du/dere forngyd med den hjelpa dere har fatt pa trygdekontoret?
-informasjon og service
-innvilga stgnad/sterrelse pa stgnad

7.6.Hvor forngyd er dere eventuelt med de praktiske hjelpeordningene?
-@nske om hjelp i eget hjem eller utenfor?

7.7.Er det noe du/dere mener du/dere ikke far hjelp til, og hvilke ordninger kunne
du/dere eventuelt gnska & ha?
-Er tiltak tilpassa egne behov, eller i form av "standardtilbud"?
-Hvor mye kjennskap har foreldrene til de ulike ordninger som finnes i kommunen?
-Tilgjengelighet for ulike ordninger, finnes det instanser for den hjelp en har behov for
i kommunen, og blir det eventuelt gjort noe for a opprette det en har behov for.

7.8.(Hvilke falelser har du/dere sjgl med hensyn til & motta offentlig hjelp?)
-konflikt med privat familie/klare seg sjal? -beskjedenhet/redd for stigmatisering?



8.Sosiale relasjoner

Na skal vi snakke mer om den betydninga funksjonshemminga har for mer uformelle
kontakter dere har, bade for fornold mellom dere i familien, og til andre
(venner/naboer/slekt):

Kan dere fortelle litt om omradet dere bor i?
-by/land

-bolig (blokk, enebolig, gard, rekkehus osv)
(-barnefamilier i nerheten)

(-hvor tette relasjoner til naboer?)

8.1.Hvordan har dere fortalt at dere har et funksjonshemmet barn til slekt, venner eller
de dere har kontakt med i naermiljget, og hvilke reaksjoner har dere fatt?
-variasjon i reaksjoner? (sympati/empati/redsel/tilbaketrekking/nysgjerrighet?)
-hvem gir emosjonell statte/hvem trekker seg unna
-i hvilken grad vil foreldrene sjgl informere eller skjerme (offensive eller defensive
strategier?)

8.2.Har det a fa et funksjonshemmet barn pa noen mate endra deres forhold til
henholdsvis slekt, venner eller naboer? Hva mener dere er arsaken til endringa?

-hyppighet av kontakt

-endring i hvem en har mest kontakt med?

-endring i kvalitet av forhold?

-Barnet som isolerende faktor eller som "dgrapner"

-nye nettverk?

-flytting?

8.3.Hvis dere har behov for hjelp eller avlastning, for eksempel barnevakt, hvem spar
dere da?
-venner/slekt/andre?
-hvem bidrar hovedsakelig med hjelp?
-hvem kan en be om hjelp til hva?
-Hva hindrer en eventuelt i & be om hjelp
skjeve bytteforhold
Klare seg sjal (privat familie)
ikke naturlig
vanskeligheter knytta til funksjonshemminga
-Betale for hjelp?

8.4.Har dere kontakt med andre familier i lignende situasjon som dere?
-gjennom interesseorganisasjoner eller mer tilfeldig?
-hvilken nytte/ hvilket behov har de for slik kontakt?
-lettere & be om hjelp (gjensidighet)
-utveksling av informasjon
-likhet, forstaelse for egen situasjon



8.5.Har dere vert i kontakt med noen interesseorganisasjon i forbindelse med
funksjonshemmingen, eller vurdert dette?

-Hvorfor/hvorfor ikke?

-Fellesskap med likesinnede/identitet?

-Politisk malsetting?

8.6.Hvordan vil du/dere beskrive forholdet mellom det funksjonshemmede barnet og
sgsken?

-sgskenforhold/lek mellom sgsken

-sjalusi

-mindre tid til andre barn?

-stgrre krav til andre barn?

-sgsken som tilsyn?

-sgsken som hjelp til omsorgsarbeid?

8.7.Hvor mye og hvor god kontakt har barnet med andre utenom familien?
-Kontakter i uorganiserte (nabobarn/barn av venner) og organiserte tilbud
-kontakt med andre funksjonshemma eller funksjonsfriske barn, egne venner?
-leker pa likefot?
-kontakt med andre voksne (besteforeldre eller annen slekt, naboer, foreldrenes
venner)

8.8.Mener du/dere at funksjonshemminga har betydning for hvilken kontakt barnet har
med andre, og hva kan eventuelt gjares for a forbedre barnets kontakt med andre?
-fysiske hinder/ hemma i lek
-ser annerledes ut
-barnets adferd/voksnes adferd/andre barns adferd,- hvordan:
(eksempelvis: barnet opptrer stayende og virker uvant og skremmende pa andre barn, erting
og plaging fra andre barn, voksne opptrer ikke naturlig overfor barnet, og bidrar dermed til a
framheve et avvik)
-utenforliggende faktorer,- fysisk miljg i barnehage, hjemme, tilgang pa andre barn i
nermiljget



9.Framtida, forventninger, gnsker og bekymringer

Til slutt skal vi prave a tenke litt framover:

9.1.Hvilke forhapninger og forventninger har dere for framtida til barnet?
-Hvilken betydning har diagnosen for hap og forventninger til barnet, sykdomsforlgp
-fokus pa funksjonshemmingen, de serlige behov og hensyn i hverdagen, eller fokus
pa "det normale" barnet?
-skolegang
-vennskap
-organisert fritid
-arbeid
-bolig

9.2. I hvor stor grad tror du/dere at deres barn vil kunne leve det vil kaller *"et normalt
liv'' nar det gjelder utdanning og fritid, venner og familie?

VURDERE OM IKKE DE SISTE SPGRSMALA ALLEREDE ER BLITT BER@RT
9.3. Hva slags tilbud mener dere vil veere best for barnet og dere som foreldre ettersom
barnet blir eldre, gnsker dere mest mulig integrerte eller spesialiserte tilbud?

9.4. Har du/dere endret pa forventninger eller planer for eget liv eller familielivet som
en fglge av at dere har et funksjonshemmet barn?

-endring av planlagte lgp,- utsetting av planer?

-endring i syn pa familien?

-endringer i prioriteringer og verdier

Til slutt, er det noe du/dere gnsker 4 tilfgye til det vi har snakka om, eller temaer som
du/dere mener er relevante som vi ikke har bergrt?

10



A vokse opp med funksjonshemming i dagens Norge.

1. Hvem besvarer sporreskjemaet? (Sez ¢tf kryss)

O Mor O Mor og far i fellesskap
U Far O Andre foresatte (hvem?) —

Farst vil vi gjerne ha noen bakgrunnsopplysninger om barnet.

2. Barnets kjgnn:  OGutt OJente

3. Fadselsar: 01993 011994 011995

4. Bostedskommune: —

5. Hvordan vil du karakterisere stedet der barnet bor? (Sezt ett kryss)
O Spredtbyed 0] Tettsted O By

6. Hvem bor barnet sammen med? (Sez et eller flere kryss)

U Mor
O Far U Sesken (hvor mange) ‘ O Andre (hvem?) —

| Spegrsmal 7-15 handler om funksjonshemmingen.

7. Hvilken funksjonshemming har barnet? (Kryss av for den funksjonshemmingen barnet har i
hovedsak. Sett kun ett kryss.):

0 Fysisk funksjonshemming

0 Generelle lerevansker

O Psykisk utviklingshemming

O Multihandikap/flethandikap (brukes kun ndir béde
[ysisk og psykisk funksjonshemming er betydelig.)
0 Annen type funksjonsvansker (forklar i feltet) —

8. Hvilke diagnoser har barnet? (Huvis barnet har flere diagnoser, for opp den viktigste
funksjonshemmingen under hoveddiagnose og andre diagnoser/ vansker under tillegsdiagnoser):
Hoveddiagnose: Tilleggsdiagnoser:




9. Vil du/dere si at barnet er mildt, moderat eller alvorlig funksjonshemmet? (Sets kun ett
kryss)

0 Mildt

O Moderat

O Alvorlig

10. Vil noen som ikke kjenner barnet umiddelbart se at barnet er funksjonshemmet? (Sezz
kun ett kryss)

O Ja, alltid

O Av og til

0 Nei, sjelden eller aldri

11. Hvis du/dere tenker pa siste ar, omtrent hvor mange dager har barnet hatt sykdom
som gjorde at barnet matte vaere hjemme fra barnehage eller ikke kunne delta i de
aktiviteter det vanligvis er med i? (Her spor vi etter sykdom utenom det som er direkte knyttet til
funksjonshemmingen. Sett kun ett kryss.)

0] Mindre enn 10 dager siste dret

0] 10-20 dager siste dret

0 21-40 dager siste dret

O Mer enn 40 dager siste dret

12. Hvilken av folgende beskrivelser passer best til maten barnet snakker/kommuniserer?
(Sett ett kryss for det som passer best)

0 Barnet snakker ikke/har lite forstielig kommunikasjon

O Barnet bruker noen ord eller tegn, men er vanskelig 4 forstd for fremmede

O Barnet bruker flere ord, og det er forstielig for fremmede

O Barnet snakker bra for alderen

13. Hvordan beveger barnet seg vanligvis? (Sez7 ett kryss for det som passer best)
O Gar vanlig

O Gir, men bevegelseshemmet

0 Bruker delvis rullestol

0] Avhengig av rullestol, men kjorer sjol

0 Avhengig av rullestol, og ma kjores av andre

14. T hvilken grad forstar barnet sprak og kommunikasjon sett i forhold til sin alder?
(Sett ett kryss for det som passer best)

0 Forstar knapt sprak

O Forstr noen ord, gester og tegn

O Bra sprikforstaelse

15. Hvor mye hjelp ma barnet ha i forbindelse med maltider/spising?
(Kryss av for det som passer best)

0 Greier seg like bra som andre barn pi samme alder

0] M4 ha noe ekstra hjelp

O Trenger mye hjelp

o 2 o



Sparsmal 16-20 handler om da funksjonshemmingen ble oppdaget og/eller
diagnostisert.

16. Uavhengig av nair eller om dere har fitt diagnose, hvor gammelt var barnet ved forste
mistanke om funksjonshemming? (Sett kun ctt kryss)

O Barnet var nyfodt

O Barnet var 1-3 mnd

O] Barnet var 4-11 mnd

0] Barnet var 1-2 ir

0 Barnet var 2-3 ar

0 Barnet var 3-4 ar

0 Barnet var 4 ir eller eldre

17. Da du/dere forste gang fikk vite at barn hadde en funksjonshemming, fikk dere da
mye, noe eller lite informasjon om felgende forhold: (Sezz ezt kryss for hver type informasjon)

Mye Noe Lite Uaktuelt
1. Informasjon om barnets utviklingsmuligheter ........ [ O (SRR [ DO O
2. Informasjon om hjelpetilbud
til barnet (medisinsk, spes.ped. 0.1.) .ccccovevivicicnnce (0 DTS [ OO [ R (|
3. Informasjon om okonomiske stotteordninger ........ (0 OO [ SRR (0 IO O
4. Informasjon om mulighet for praktisk
hjelp 0g avIastning .....cccveveererreeeeerneeneneireeeceeene [ DO [ SRR [ IO O

18. Hvordan stemmer de folgende beskrivelser med maten dere fikk den forste
informasjonen om funksjonshemmingen? (Sezt et kryss for hver beskrivelse)
Stemmer Stemmer Stemmer  Husker

godt delvis darlig ikke
1. Informasjonen ble gitt saklig og informativt............. (0 OO [ SRR (0 OO O
2. Jeg/vi fikk god tid til 4 stille sporsmal .......cccceveeneee. (0 OO [ SRR (0 OO O
3. Jeg/vi fikk vite om funksjonshemmingen
med uvedkommende tilstede.......oeuererrrenierirrereiennnn. [ DO [ SRR [ IO (|

19. Hvor gammelt var barnet da han/hun fikk diagnosen? (Ses kun et kryss)
O Barnet var nyfodt

O Barnet var 1-3 mnd

O Barnet var 4-11 mnd

O Barnet var 1-2 ar

O Barnet var 2-3 ar

O Barnet var 3-4 ar

O Barnet var 4 ar eller eldre

0 Barnet er ikke diagnostisert — gd #/ sporsmal 21




20. Det 4 fa stilt en diagnose kan gi ulike reaksjoner hos foreldrene, og ha bade positive
og negative sider. Hvordan vil du/dere si at folgende pastander om betydning av
diagnosen stemmer med dine/deres etfaringer? (Sezz et kryss for hver pdstand)

Stemmer Stemmer Stemmer Vet ikke/

godt delvis ikke uaktuelt

1. Det foltes som en lettelse 4 f3 stilt diagnose......... I [ PO (I O
2. Diagnosen kom som et SjoKK ......cocveureurerneeneeneenees I [ PO [ O
3. Diagnose har gjort det lettere 4 gi

barnet den oppfolginga som trengs........oocveuneee. O e, [ PO (0 RN O
4. Diagnose har gjort det lettere 4 fa den

okonomiske og/eller praktiske hjelpa vi trenger [ ................ [ PO [ R O
5. Det er lettere 4 fa forstaelse fra andre nar

barnet har en diagnose ......ccccovcvevvvrcrverreeneenennns O e, [ OO (I OO (|
0. Etter at barnet fikk en diagnose er mange mer

opptatt av diagnosen enn av selve barnet............ O e, [ PO (0 RN (|

Spearsmal 21-25 dreier seg om gkonomisk og praktisk hjelp til barnet, og om
ditt/deres forhold til hjelpeapparatet. (Spgrsmal om barnehage og spesialpedagogisk
hjelp tas opp senere)

21. Det finnes mange ulike typer ytelser og tjenester for funksjonshemmete. Nedenfor
spor vi om du/dere har sgkt om noen av disse ytelsene/tjenestene. (Kryss av ja eller nei, og
svar pa sporsmalet bak)

1. Har du/dere sokt grunnstonad?
U Ja — Huisja, er soknad innvilget? Olnnvilget  OSeknad inne OAvslag
O Nei —> Huis nei, hva er drsaken? OIkke behov Olkke visst om OAnnet

2. Har du/dere sokt hjelpestonad?
O Ja — Huis ja, er soknad innvilget? Olnnvilget  OSeoknad inne OAvslag
O Nei — Huis nei, hva er drsaken? Ikke behov [lkke visst om OAnnet

3. Har du/dere sokt stonad til bil?
O Ja — Huis ja, er soknad innvilget? Olnnvilget  OSeknad inne OAvslag
O Nei —> Huis nei, hva er drsaken? OTIkke behov Olkke visst om OAnnet

4. Har du/dere sokt om ett eller flere tekniske hjelpemidler?
U Ja  — Huis ja, oppgi antall soknader som er innvilget, il behandling eller avsiitt:

‘ soknader innvilget ‘ soknader inne Avslag pa ‘ soknader

O Nei — Huis nei, hva er grsaken? O Ikke behov OIkke visst om [ Annet

5. Har du/dere sokt stonad til utbedring/ombygging av bolig?
O Ja — Huisja, er soknad innvilget? Olnnvilget  OSeoknad inne OAvslag
O Nei — Huis nei, hva er drsaken? Olkke behov lkke visst om OAnnet
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6. Har du/dere sokt omsorgslonn?
O Ja — Huis ja, er soknad innvilget? Olnnvilget  OSeknad inne OAvslag
O Nei — Huis nei, hva er drsaken? OIkke behov OIkke visst om CAnnet

7. Har du/dere sokt om stottekontakt?

U Ja — Huisja, er soknad innvilget?
O Innvilget| | |timer i uka O Seknad inne 0 Avslag

O Nei — Huis nei, hva er drsaken? O Tkke behov Olkke visst om [ Annet

8. Har du/dere sokt om avlastning?

O Ja — Huisja, er soknad innvilget?
Oinnvilget| | |dognimineden [ Soknadinne [ Avslag

O Nei — Huis nei, hva er drsaken? O Tkke behov OIkke visst om [ Annet

22. Er det opprettet noen samarbeidsgruppe/ansvarsgruppe rundt tilbudet til barnet der

foreldre er med, og hvor gammelt var i sa fall barnet da gruppa ble opprettet?

U Nei — g 2l sporsmil 24

OJa — barnets alder da D — Hvor ofte motes gruppa?
gruppa ble opprettet: ar ca. | ganger pr. ar

O Vet ikke — gd 7l sporsmil 24

23. Ansvarsgrupper kan fungere forskjellig. Hvordan stemmer folgende pastander med
dine/deres erfaringer med ansvarsgruppa?

Stemmer Stemmer Stemmer
godt delvis ikke
1. Vi har godt utbytte av ansvarsgruppa ......cocveeeeeeeeecereereenenne. [ R (0 O
2. De andre 1 ansvarsgruppa er lite
lydhore for hva vi foreldre @nsker.......occcuvcunieniericerceneinennes [ O [0 R (|
3. Ansvarsgruppa har lite beslutningsmyndighet,
s4 det kommer lite Ut AV MOLENE couverereereererreeerenieeereereeenne [ R (0 R (|

24. Alt i alt, hvor forneyd eller misforneyd er du/dere med den hjelpa du/dere har fatt fra
folgende: (Sett ett kryss for hvert sporsmil)

Svert Forneyd Bade Mis- Sveert mis- Ikke
forneyd /og fornoyd  forneyd  aktuelt

1. Barnehabiliterings-

teaAm / eneste vouvemevmevmerrerrerenene [ IO [ R [ O (I (0 DO (|
2. Trygdekontor .....coeeevevrereennne. [ IO [ R [ O (I (0 DO (|
3. Hjelpemiddelsentral............... [ O [ R O [ [ O (|
4. Ergoterapeut/fysioterapeut.. ................. [ R O [ [ O (|
5. Helsestasjon og/eller

kommunelege.........ccueveerenen. [ IR O [ SO O [ DO (|

6. Fra kontor som organiserer
praktisk hjelp (avlastning,

stottekontakt €.1.)....covreunenen. [ O O [ SO [ R [ IO (]
7. Fra kontor som organiserer
barnehagetilbud e.l................. [ O O O (0 O O
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25. Hvor godt stemmer folgende pastander med dine/deres etfaringer? (Sest ett kryss for hver

pstand)
Stemmer Stemmer Stemmer Vet
godt delvis ikke ikke
1. Kontakten med det offentlige hjelpe-
apparatet gir ut over privatlivets fred ....ocoeeviereunee. [ DO [ SRR [ IO (|
2. Andre reagerer negativt hvis vi mottar mye
offentlig praktisk eller okonomisk stotte.................. [ IO [ R O, O
3. Det er viktig for oss a klare oss
mest mulig uten offentlig hjelp ...ocveveeeeerenerrererenen. (0 OO [ SRR (0 OO O
4. Om vi far den hjelpa vi trenger
avhenger av hvor mye vi stir pa selv ....ccoeveevcenceneee [ DO [ SRR [ IO O
5. Om vi far den hjelpa vi trenger avhenger av om
vi treffer de rette personene i hjelpeapparatet ........ O, [ OO O, (|
0. Det er vanskelig a finne ut hvor vi
skal henvende oss for ulike typer hjelp.....coceveencuneee (0 OO [ SRR (0 OO O
7. Vima forholde oss til alt for mange
ulike personer Og INStANSEL o.uevrererceeurerrereeeeneereeenne. [ DO [ SRR [ OO O

| Sparsmal 26-37 handler om barnehagetilbudet/dagtilbudet til barnet

26. Hvilket dagtilbud har barnet i dag? (Sezt kun et kryss):
0 Spesialbarnehage

O Ordinzr barnehage (eventuelt med tilsatt spesialpedagog)
0 Kombinasjon (Spesialavdeling i normalbarnehage)

O Familiebarnehage

O Barnet hjemme med pedagogisk tilbud

O Baret hjemme uten pedagogisk tilbud
O Annen ordning (spesifiser) — —>

27. Er dette det dagtilbudet dere helst gnsker?

OJa
O Nei — (Huis nei, beskriv tilbud du/ dere
helst onsker) —>

28. Ikke alle har mulighet til a velge mellom ulike dagtilbud. Hvilken av pastandene
under passer best til deres valgsituasjon? (Sezs kun ett kryss)

[ Vi hadde bare ett tilbud/visste ikke om andre tilbud

0 Vi ble sterkt oppfordra til 4 velge det tilbudet vi har

0 Vi ble sterkt oppfordra til 4 velge ett annet tilbudet enn det vi har

O Vi valgte mellom ulike tilbud



Spearsmal 29-37 besvares bare av de som har barnet i barnehage/familiebarnehage.
De som ikke har barnet i barnehage/familiebarnehage gar til spgrsmal 38

29. Hvor mange timer i uka gir barnet i
barnehage? (Skriv antall timer) — ‘ timer i uka

30. Hvor godt stemmer folgende beskrivelser til maten ditt/deres barn leker med andre
barn? (Sett ett kryss for hver beskrivelse)

Stemmer Stemmer Stemmer
ofte/alltid avogtl  sjelden/ aldri

1. Barnet deltar i leken pa likefot med de andte ....c.ceeeencneee. [ R O e O

2. Barnet leker best med yngre barn ..cceeeeeerceneeneeeieineneenne [ R O e O

3. Barnet trekker seg unna andre barn ....oceeeeecereeneineisinincnn. [ (0 O

4. Barnet lzerer av og tar etter de andre barna ......c.oceeeeeeencenee. [ O (0 O

5. Barnet leker alene ved siden av de andre barna................... [ R [0 R (|

0. Barnet har stor glede av de andre barna ........cccccvccuvcuvcencnnce. [ R [0 R (|

31. Hvor godt stemmer folgende beskrivelser av maten andre barn forholder seg til
ditt/deres barn? (Sest ett kryss for hver beskrivelse)

Stemmer Stemmer Stemmer
ofte/ alltid avogtl  sjelden/ aldri

1. Andre barn viser nysgjerrighet overfor barnet......ccoceene... [ R O e O
2. Andre barn mister interessen for/avviser barnet................ O, O e, O
3. Andre barn passer pa og viser omsorg for barnet............... [ (0 O
4. Andre barn plager eller erter barnet .....coeeeeveereereeneeneeneenenns [ O (0 O
5. Andre barn forholder seg til banet pa

samme mate som til andre barn.......ccveieiiiveinsieeee, I O O

32. Er det ansatt spesialpedagog og/eller assistent i barnehagen med ansvar for
ditt/deres barn? (Sest ett eller flere kryss, og oppgi eventuelt antall timer)
O Nei

O Ja, assistent — antall timer i uka: 1-10  010-20 [021-30 OMer enn 30 DOVet ikke

Ul Ja, spes.ped. = antall timer i uka: 111-10  0J10-20  [21-30 [OMer enn 30 DOVet ikke
O Vet ikke

33. Er du/dere forngyd med det tilbudet om spesialpedagog/assistent barnet har i dag?

O Ja
O Nei — (Huis nei, hva er du / dere
misfornoyd med) —>

34. Har du/dere noen gang formelt klaget pa mengde eller type spesiell hjelp til barnet?

O Nei, har aldri klaget
U Ja — Huis ja, oppgi hva du/ dere har klaget pd —>

—> Huis ja, fikk dere medhold pa klagen? — [ Ja ODelvis O] Nei
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35. I hvor stor del av tida i barnehagen er barnet: (Se#t ett kryss for hver linje):

Mye Noe av Lite Vet

av tida tida av tida ikke
1. Deltaker i fellesaktiviteter ................ O I [ OO O
2. Alene med personalet.......c.cecvuunees O I [ O O
3. Sammen med ei lita gruppe barn ... .cccncee. (0 OO (I TS O

36. Hvilken av folgende pastander beskriver best den oppfelging barnet far i barnehagen?
(Sett kun ett kryss)

0] Barnehagen er mest opptatt av trening/opplaring av barnet

O Barnehagen er mest opptatt av sosiale forhold/at barnet skal gli inn i miljoet

0 Barnehagen er like mye opptatt av sosiale forhold som av trening/pedagogikk

0 Barnehagen er lite opptatt av spesiell oppfolging av barnet

37. Vil du si deg enig eller uenig i folgende pastander om barnehagetilbudet? (se#/ ett kryss
pd hver pastand)
Svaert Delvis Bade Delvis Svert Vet
enig enig og uenig uenig ikke

1. Barnet trives godt i barnehagen .......coveveeeveeevcencenn. 0. O......... 0. 0. O..... O
2. Personalet har god kunnskap

om funksjonshemmingen........oveveereeeeeencnenerneneeenenes 0. O......... 0. 0. O.... O
3. Lokalene er tilpasset funksjonshemmingen .............. 0. O......... 0. 0. O..... O
4. Barnet fir god oppfolging.........ccoeveereeneereeneenieneeneenn. 0. O......... 0. 0. O..... O
5. Personalet i barnehagen er lydhore overfor

oss foreldre og samarbeider godt med 0SS ....cveueenencee. 0. O......... 0. 0. O..... O

Sparsmal 38-39 skal besvares av alle.

38. Har barnet jevnlig omgang med andre barn nér han/hun ikke er i barnehage eller
lignende? (Sett et eller flere ryss)

O Nei, ingen

O Ja, med sosken

O Ja, andre barn med funksjonshemming

O Ja, andre barn som ikke er funksjonshemmet

39. Nir ditt/deres barn begynner pa skolen, hvis dere kunne velge fritt, hvilket av
folgende tilbud ensker dere da til barnet? (Sez kun ett kryss for det som passer best)

0 I vanlig klasse pa normalskole (eventuelt med ekstra laerer i klassen)

0 I vanlig klasse pa normalskole men med mye enetimer

0 I egen gruppe/klasse pd normalskole

0 Spesialskole

0 Usikker/ kommer an pa tilrettelegging av tilbudet



Sparsmal 40-46 handler om omsorgsoppgaver og om forholdet mellom
hjemmearbeid og lgnnet arbeid/naeringsvirksomhet. Vi spar ogsa hvem som utfgrer
ulike oppgaver hjemme.

40. Har mor endret sin arbeidssituasjon etter at barnet ble fadt (f.eks. endret arbeidstid,
skiftet jobb, tatt ny utdanning, blitt hjemmevarende)?

0 Nei, arbeidssituasjonen er ikke endret

O Ja, mor har endret arbeidssituasjonen (Hvordan?)—>

41. Har far endret sin arbeidssituasjon etter at barnet ble fodt (f.eks. endret arbeidstid,
skiftet jobb, tatt ny utdanning, blitt hjemmevarende)?

0 Nei, arbeidssituasjonen er ikke endret
O Ja, far har endret arbeidssituasjonen (Hrordan?)—

42. Foreldre gjor ulike tilpasninger mellom hjem og arbeid i smédbarnsfasen. Hvilken av
folgende pastander passer best for din/deres situasjon (uavhengig av om du/dere er
hjemmevarende, arbeider deltid eller fulltid)? (17e/g det alternativet som passer best)

Mor Far
1. Min arbeidstid er bestemt uavhengig av at jeg har smabarn.......cccceuvcuvcineniennanee. O (|
2. Min arbeidstid er bestemt av at jeg hat smAbarn....c.cocvevivcecvcieineniscrereceis L. O
3. Min arbeidstid er bestemt av at jeg har smabarn med funksjonshemming........... L. O

43. Alt i alt, vil du/dere si at omsorgsarbeidet med barnet er mer omfattende som folge av
funksjonshemmingen? (Sett kun ett kryss)

O Ja, i stor grad

O Ja, i noen grad

O Nei, i liten grad eller overhodet ikke

44. Driver du/dere noen former for opplaering/trening med barnet hjemme som folge av
funksjonshemmingen?

O Net
d Ja - (/opor mye z‘rem'ng /ngmmg_?) RN Ca. | timer 1 uka [ Varierer sterkt

45. I hvilken grad vil du/dere si deg/dere enig eller uenig i felgende pastander om
trening? (Sett ett kryss for hver pastand)
Svaert Delvis Bade Delvis Svert Vet
enig enig /og uenig uenig ikke
1. Trening av barna ber hovedsakelig

vare en oppgave for det offentlige.....coceveeeriereunene. 0. O......... 0. 0. O..... O
2. Vi onsker minst mulig trening hjemme

for 4 fa vaere "vanlige" foreldre...ovmninininennees 0. O......... 0. 0. O.... O
3. Vivil prioritere trening hjemme

fordi det er viktig for barnets utvikling........c..coceveuneee 0. O......... 0. 0. O..... O



Sparsmal 46 besvares der barnet bor sammen med begge foreldrene. Andre gar til
spgrsmal 47

46. I hvilken grad gjer mor og far felgende oppgaver? (Sctt et kryss for hver oppgave)
Mor gjor Mor Like Far  Far gjor
det gjor mye gjor det

meste  mer mer  meste

1. Daglig stell av batrnet c..oc.ceeeevecneereenereeeeineineeenne. [ O (I O (|
2. Lek/aktiviteter med Darnet. . e eeeeeeeeeeeeeeeeeeene. O..... O..... O...... O...... O
3. Folge til barnehage......o.ocveuveeeineineeneneieisincncns [ [ (I O (|
4. Trening av Darnet e ecenceeeereieeineesciseiesesseceees [ [ (I O (|
5. HUSADEId .o O O [ [ O
0. Folge barnet til helsestasjon e.l.

(medisinsk/terapeutisk oppfolging) .........ccccceu... [ O [ O O (|
7. Skrive soknader (om trygd €.l).ccevevcncrcecrnincanens O...... O......... O O (]
8. Dvrig kontakt med hjelpeapparatet.......cocveucunees [ O (I O (|

| Spearsmal 47-52 handler om kontakt med og hjelp fra privatpersoner og foreninger

47. For mot, har det 4 fa et barn med funksjonshemming fort til noen endringer i
forholdet til venner, familie eller fritidsaktiviteter (mer/mindre tid, andre aktiviteter eller
annet)?

[ Nei, forholdet er omtrent det samme
L Ja, forholdet er endra— (Beskriv hvordan):

48. For far, har det 4 fa et barn med funksjonshemming fort til noen endringer i forholdet
til venner, familie eller fritidsaktiviteter (mer/mindre tid, andre aktiviteter eller annet)?

[ Nei, forholdet er omtrent det samme
L Ja, forholdet er endra— (Beskriv hvordan):

49. Mottar du/dere hjelp med barna fra andre privatpersoner? (Ses ett kryss for hver linje)
Daglig Ukentlig En gang i maneden Sjeldnere/aldri

1. Besteforeldre.................. [ I O Coeeeeee O
2. Annen familie/slekt.....[d ................ I R O, O
3. Venner ...ceeeveeeeeeeennn. O I R I RO O
4. NabOE€r ....ovvveeeeeeierennnn O I R Edeeeeeee O

Andre som hjelper til jevnlig (hvem?) —>




50. Er du/dere medlem av noen interesseforening/foreldreforening? (Sest kun ett kryss)
O Nei — hopp over sporsmal 51

O Ja, er stottemedlem/passiv medlem — —>  haopp over sporsmil 52

O Ja, deltar pd noen moter/aktiviteter — —>  happ over sporsmil 52

O Ja, jobber aktivt i foreningen —>  hopp over sporsmil 52

51. Hvis ja, hvilken betydning har felgende forhold for at du/dere er medlem av
foreningen: (Sezz ett kryss pa hver linje)

Stor Litt Ingen
betydning betydning betydning
1. Fellesskap med folk i samme Situasjon ........cocveeveeeeenceneene. [ (0 O
2. Informasjon fra foreningen/de andre foreldrene................ O I O O
3. Jeg/vi onsker 4 bidra overfor andre i samme situasjon.....H .c.coencee. [0 R (|
4. Onsker 4 vaere en padriver overfor myndighetene.............. [ O (0 R (|

52. Hvis nei, hvilken betydning har folgende forhold for at du/dere ikke er medlem av en
forening: (Sezt ett kryss pa hver linje)

Stor Litt Ingen
betydning betydning betydning

1. Medlemskap krever for mye tid/arbeid......ccoevevicrncuninnnaeee [ O [0 R (|
2. Foreningene er ikke opptatt av

problemer som er aktuelle fOr 08S .., [ R O e O
3. Jeg/vi kjenner ikke til noen forening

som dekker vir funksjonshemming ........ccocveeveereeeeenieneeen. [ (0 O
4. Det finnes ingen aktiv forening het vi bof ....ccoeevverienienee. [ (0 O

Til slutt vil vi gjerne ha noen bakgrunnsopplysninger om foreldre/foresatte

53. Er mor og far gift, skilt, samboende eller har de aldri bodd sammen? (Se#s kun ett kryss)

O Gift OSamboende 0 Skilt 0] Har aldri bodd sammen
54. Mors alder? ‘ ar 56. Mors nasjonalitet:
55. Fars alder? ‘ ar 57. Fars nasjonalitet:




58. Hva slags utdanning har barnets foreldre? (Kryss av for hoyeste fullforte ntdanning)

Mor Far
Grunnskole (ungdomsskole/realskole €.1) .oueniniiniineieennce [ O
Videregiende allmennfaglig (Gymnas) ......coceveeeeereeneereerereeenenee [ O
Videregiende yrkesfaglig (yrkesskole) .......ocururerrieniureurereennenee [ O
Fagopplaering innen hindverk, industri, landbruk e.l.............. O O
3-arig hoyskole (laxrer, sykepleier, distriktshogskole e.l) ....... [ T O
Universitet eller annen langvarig utdanning........cocccevvcencenee. I O

Annen utdanning (mor):

Annen utdanning (far):

59. Hva er mors og fars hovedbeskjeftigelse? (et et kryss for mor og ett for far)

Mor Far
Inntektsgivende arbeid .......ovveereieereeneeniineinee s [ O
Arbeidsledig/arbeidstiltak ......coeueeeiereereeniireieieenererereeeeeene O O
Hjemmearbeidende .........coeveeceniinieieieininieiceseneieeennennes [ O
BIeV/StUAENL wouvivieiviieiiceiicececeeeeee ettt st as | R O
TEYEACE ettt I O

Annen hoved-
beskjeftigelse (mor):

Annen hoved-
beskjeftigelse (far):

Spearsmal 60-63 besvares av de som har inntektsgivende arbeid, andre gar til siste
side

60. Hva er mors hovedyrke? ikke skriv her
(skriv sd presist som mulig) —>

61. Hva er fars hovedyrke? ikke skriv her
(skriv sd presist som mulig) —>

62. Hvor mange timer jobber du/dere en 63. Hva var din/deres bruttoinntekt i fjor
vanlig uke medregnet overtid? (O timetallet  (1998): (oppgi antall tusenkroner)
varierer, oppgi gjennomsnittlig uketall)

Mor: | | |timeriuka Mors bruttoinntekt (ca. kr.):| | | |tusen

Far: | | |timeriuka Fars bruttoinntekt (ca. kr.) | | | |[tusen

o 12 [



64. Helt til slutt vil vi gjerne vite om det er noen hjelpetilbud i forbindelse med
funksjonshemmingen til barnet som du/dere savner i kommunen der dere bor? Skriv kort
hva dere gnsker hjelp til eller vil ha tilbud om, og i hvordan dere gnsker at denne hjelpen
skal ytes:

65. Hvis du/dere har noen kommentarer til sparreskjemaet kan du/dere skrive disse her:

Bruk baksiden av arket hvis dere trenger dere mer plass.

Takk for at dere ville svare pa spersmalene!







Intervjuguide: A vokse opp med funksjonshemming,
foreldre til smaskolebarn.

1.Bakgrunnsopplysninger

Oppdatering av bakgrunnsopplysninger:

Bekreft sjekkliste pa barnets kjenn/ alder, saskens kjgnn/alder, foreldres alder og sivilstatus.
-endring i sivil status/parforhold?
-flere barn,- alder og kjenn,- ?
-endring av andre som barnet bor sammen med?
-endring i bolig/neromrade, flytting? I sa fall: fortell om neeromradet

2.Barnet og funksjonshemmingen

2a. Beskrivelse av barnet (7-8-9-aringen...), hvordan han/hun er i dag.
-barnet som "type" (temperament)
-som gutt/jente
-i forhold til funksjonshemmingen (bekreftelse pa diagnosen fra sist).
-hva kan barnet gjgre/ikke gjare, hva trenger barnet hjelp til, typisk atferd?

Beskriv endringer knytta til funksjonshemminga fra sist.
-seinere diagnose/nye diagnoser?

-endringer i fagfolks oppfatning av funksjonshemminga

-endring i foreldres syn pa funksjonshemminga

-god/darlig utvikling (jf. tidligere og jf. forventinger)

3. Skole: Pedagogisk tilbud og skolehverdagen.

3a. Fortell om skolen han/hun gér pa, og beskriv skoletilbudet han/hun har i
dag.

-type skole

-organisering av skolehverdagen og ulike timer Type tilbud i barnehagen:

-klassetilhgrighet

-Klassetrinn

-Starrelse pa klassen

-Beliggenhet og avstand til hjemmet




3b. Folger barnet klassens leereplan og undervisning?
Evt. fordeling mellom egne opplegg/felles opplegg?
Evt. fordeling mellom enetimer, gruppetimer og vanlig klasse?
Ved evt. gruppeundervisning: Hvordan er gruppa satt sammen?

3c. Beskriv det spesialpedagogiske tilbudet barnet har i dag:
-Timer spesialpedagog og/eller assistent
-Organisering av spes.ped. tilbud (i eller utenfor klassen, bruk av ekstralaerer i klassen)
-Spesielle fag?
-Enkeltvedtak eller ved intern disponering av skolens ressurser?
-Vurdering, hvordan fungerer det?

3d. Finnes det en individuell lsereplan?
-hovedtrekk ved planen
-oppfelging av planen?
-har foreldrene i sa fall deltatt i utforming av denne?
-hva slags type samarbeid har det i sa fall veert?

3e. Fortell om prosessen rundt det a etablere et spesialpedagogisk tilbud
Hvem har deltatt i vurderinga av barnets behov?
Hvem tar initiativ, hvem er padrivere for spes. ped. hjelp?
Antall timer sgkt vs. antall timer tildelt?
Sgknader, hvor ofte, hvor omfattende?
Stabilitet i tilbudet (personer/gkonomi)
Eventuelle klager pa tilbudet (timer, kvalitet, personer)

3f. Opplever dere at diagnosen har stor betydning i etablering og utforming av
det pedagogiske tilbudet?
-Blir diagnosen brukt aktivt i forhandlinger/samtaler med skolen, f.eks. som argumentasjon for
at barnet skal fa en spesiell type hjelp?
-Oppleves manglende diagnose som et problem i sa mate?
-Vekt pa diagnose/ikke vekt pa diagnose som positivt eller negativt?

3g. Beskriv samarbeidet foreldre/skole
-ulike personer
-foreldres innflytelse i skolehverdagen?
-foreldrenes kjennskap til hva som foregar (informasjonsflyt)
-krav til foreldre involvering for & fa et ok tilbud?
-deltakelse pa foreldremater etc.

3h. Opplever dere at dere som foreldre og de ansatte pa skolen har noenlunde
lik forstaelse av barnet og hvilke eventuelle problemer det har?
-Enighet i arbeidsmate?



3i. Fortell hvordan han/hun har det pa skolen sosialt sett. Hvordan er forholdet
til medelever og venner?
Har han hun venner & veere sammen med pa skolen?
-en eller flere
-i klassen eller i "spesialgruppa”
-med eller uten funksjonshemming

Hvordan er det med deltakelse i lek i friminutter o.1.?
-grad av deltakelse

-ensomhet, erting/mobbing

-ulike typer lek (fysisk/verbal)?

-spesielle reaksjoner pa han/henne?

-spesiell veeremate av han/henne overfor andre?

Beskriv eventuelle forhold som bidrar til at leken ikke fungerer optimalt (er det
spesielle forhold knytta til funksjonshemminga eller mer individuelt?)
-situasjonsbetingede forhold?
-fysiske hinder (trapper, rekker ikke ut i friminutt etc).
-formelle og uformelle regler i leken? (forstar ikke "koden™)

Er venner fra skolen ogsa sammen med han/henne i andre sammenhenger?
-SFO

-Fritidsaktiviteter

-Hjemme hos

-Inviteres i bursdagsselskaper 0.1?

3j. Gar han/hun i skolefritidsordning (SFO) eller lignende ordning? | sa fall,
fortell om tilbudet.

-Antall timer

-Type ordning: vanlig SFO, egne tilpassede lokaler, SFO pa spesialskole

-Spesiell tilrettelegging/oppfalging? (ekstra person, spesielt opplegg, "oppbevaring™)

Hvis ikke SFO, annet tilbud etter skoletid? Hva gjgr han/hun?

3k. Barnets trivsel i skole og SFO?

3l. Hvordan kommer barnet seqg til og fra skolen?
-spesiell type transport, eller som andre?
-falge med medelverer?
-plaging/erting pa skoleveien?



3m. Fortell om skolestarten, eller overgangen fra barnehage til skole. Fortell
om prosessen rundt skolestart, eventuelle forberedelser og hvordan matet med
skolen har veert.

-Spesielle forberedelser i forbindelse med skolestarten? Tilrettelegging fysisk

eller pedagogisk? Trengs det, gjares det, hvordan?

-Nar ble dette satt i gang og hvem tok i sa fall initiativet til dette?

-Hvilke typer forberedelser ble satt i gang og hva ble ikke satt i gang?

Hvordan bedgmmes gjennomfgringa, og hvordan fungerer tilrettelegginga i dag?

-utstyr

-fysisk miljo

-spes. ped/assistent hjelp

-annet

-var ting klart ved skolestart? Hva har fungert, hva ikke?

Har forsinka skolestart vart et aktuelt tema?

-ble skolestart utsatt?

-hvis tema, hva er diskutert i den sammenheng, pa initiativ fra hvem?
-uaktuelt tema?

3n. Hvordan har overgangen fra barnehage til skole veert for barnet?
-hva bidrar til & gjgre overgangen vanskelig/hva bidrar til & gjgre den lettere?

30. Finnes reell valgmulighet i type skoletilbud, og er alternativer blitt
diskutert?

-Hvilke vurderinger/hva ble diskutert mht skolevalg?

Hvem deltok i vurderinga?

Var andre eventuelt enig/uenig med foreldrenes vurderinger?

Hvilke rad ble eventuelt gitt?

3p. Dersom barnet har skifta skole underveis, hvorfor?
Erfaringer med skifte?

3q. Nar det gjelder ditt/deres barn, hva slags skoletilbud ville du/dere
foretrekke hvis du kunne velge fritt, m.a.o. hva ville du/dere se som den ideelle
lgsninga?

-Begrunnelser!

3r. Hva er deres generelle syn nar det gjelder egne opplegg, eller felles opplegg
med andre barn for funksjonshemmede barn i smaskolealder (ikke for ditt barn
spesielt) (sakalt inkluderende eller segregerende opplegg)?

Syn sist:




4. Venner og fritid

Na skal vi snakke mer om hvordan barnet har det pa fritida, eventuelle aktiviteter han/hun
er med pa og forholdet til jevnaldrene.

4a. Fortell om faste, organiserte aktiviteter han/hun er med pa
-hvor ofte
-for funksjonshemmete eller for alle?
-hvem organiserer aktiviteten?
-Begrunnelser for valg av aktiviterer/evt. manglende aktiviteter?

4b. Har han/hun stgttekontakt? Fortell om ordningen
-prosess/varighet/sgknader...
-tildeling/antall timer, tilstrekkelig?
-hvem er stattekontakt?
-hvordan fungerer det/kontinuitet?
-hvordan brukes avlastningstida for foreldrene?
-Begrunnelser for gnsket ordning/evt. for manglende ordning/ikke gnsket
ordning.

4c. Fortell om hans/hennes kontakt med jevnaldrende pa fritida utenom faste
aktiviteter

-hvem

-treffes hvor

-barn med/uten funksjonshemming?

-sgskens venner?

4d. Beskriv barnets kontakt med andre barn? Spesiell type lek/kontakt eller
mer som barn flest? (Beskrive konkrete situasjoner eller eksempler som sier
noe om hvordan barnet leker med andre barn)

-leker pa likefot eller pa sin mate

-grad av deltakelse

-fysiske hinder/ hemma i lek

-barnets adferd

-barnet egne mater & oppna kontakt med venner?

(-prev & fa tak i om barnet har spesielle ferdigheter eller mestringsstrategier det

tar i bruk i kontakt med andre barn)

4e. Gjgr dere foreldre spesielle ting (tar i bruk strategier) for a fa til
samhandling mellom han/henne og andre barn? Fortell hva
-erfaringer med slike strategier?
-Far dere hjelp eller rad fra andre personer eller instanser til dette?
-Skolens rolle
-Stattekontakt, andre?



5. Hverdagen i familien

5a. Fortell om en "vanlig hverdag" i familien: om rutinemessige aktiviteter sa
vel som det som varierer, og helt "vanlige familieaktiviteter" sa vel som ting
som er spesielle, knytta til barnets funksjonshemming. Hva gjer dere, og hvem
gjer hva?

-husarbeid etc.

-"vanlig" omsorgsarbeid?

-merarbeid (basisbelastning/toppbelastning)

-"terapeuten”

-"administratoren”

-folge til aktiviteter/vaere med pa aktiviteter

Eventuelt spesielle forhold knytta til organisering av hverdagen som alene-
forelder

-Spesielle vansker med & fa ting til & ga opp?

-Eventuelt fordeling/samarbeid med far/mor

5b. Har noen hovedansvar for omsorgen for det funksjonshemmede barnet?
-Skiller dette seg fra andre barn?
-Endringer de siste ara?
-ansvar for planlegging av daglige oppgaver
-ansvar for a skaffe annen hjelp/avlastning
-en av partene som ekspert, hvem, hvorfor?

Tema: deres arbeidssituasjon og tilpasning til arbeidslivet

Arbeidssituasjon sist:
5c. Fortell om deres arbeidssituasjon pr. i dag.

-type arbeid, arbeidstid, fleksibilitet
-inntektskilde hvis ikke yrkesaktiv?

5d. Fortell om eventuelle endringer i arbeidssituasjon de siste ara
-arsaker til endring?

5e. Tilpasning til arbeidslivet: mer/mindre vanskelig nd, vs. da barnet var i
farskolealder?

5f. Vurderinger av funksjonshemmingas betydning for
arbeidstid/arbeidssituasjonen pr. i dag?

Hvilke andre forhold har eventuelt betydning for & bestemme arbeidssituasjonen
pr. idag?

-merarbeid

-gkonomiske forhold

-tilgang pa praktiske og/eller gkonomiske hjelpeordninger

-skolesituasjon/SFO

-familieforhold

-jobbkrav/jobbmulighet



5g. Omsorgslgnn: Har dere noen erfaringer med omsorgslgnn? Fortell om
prosessen rundt eventuell sgknad, tildeling og vurderinger, og hvilket tilbud
dere eventuelt har.

-kroner og timer

-lengde pa tildeling/evt,. endringer fra tildeling?

-begrunnelser for avslag/tildeling

Hvis ikke erfaring/vurdert, hvorfor?

Hvordan vurderer dere ordningen med omsorgslgnn?
Dersom dere mottar omsorgslgnn, synes dere stgrrelsen pa tildelingen er rimelig?

5h. Har dere noen form for (offentlig) hjelp som bidrar til & gjere det mulig a
veere yrkesaktiv (for begge)?

-tilsyn etter skoletid (SFO, annet)

-praktisk hjelp av noe slag som letter hverdagspresset ellers (avlastning el.1)?

5i. Hvis valg. hva foretrekkes: tilrettelegging/hjelp for lettere & kunne vaere
yrkesaktive (avlastning el.a.), eller ytelser/stgtteordninger for & kunne jobbe
mindre/veere mer omsorgsperson (omsorgslegnn, fleksible arbeidstidsordninger
el.a.)?

Tema: Fritidsaktiviteter

5j. Driver dere foreldre med noen fritidsaktiviteter?
-aktiviteter for hele familien?
-aktiviteter hver for seg
-hvilke typer aktiviteter, hvor ofte

5k. Vurder funksjonshemmingas betydning for valg av fritidsaktiviteter, eller
hyppighet av fritidsaktiviteter

-ikke tid/barnet kan ikke veere med

-begrensninger for hvem

-forholdet til venner/familie, hyppighet av kontakt (nar oppsto endringer?)

Har funksjonshemminga ogsa bidratt til nye aktiviteter? Fortell om disse.
-medlemsskap i interesseforening

-fellesskap med andre foreldre til funksjonshemma barn

- spesielle aktiviteter for funksjonshemma?

5I. Ved behov for hjelp eller avlastning, for eksempel barnevakt, hvem spgar
dere?

-hvem bidrar hovedsakelig med hjelp?

-hvem kan en be om hjelp til hva?

-Hva hindrer en eventuelt i a be om hjelp

-Betale for hjelp?



5m. Har dere noen formel ordning for avlastning? Fortell om ordningen.
-prosess/varighet/sgknader...
-tildeling, tilstrekkelig?
-hvem er avlaster?
-hvordan fungerer det/kontinuitet?
-hvordan brukes avlastningstida for foreldrene?
-Begrunnelser for gnsket ordning/evt. for manglende ordning/ikke gnsket
ordning.

Tema: Sgsken

5n. Fortell om sgsknene sin rolle i familien. Far de en rolle som sgsken flest,
eller er det noen spesielle forhold knyttet til funksjonshemminga?

-Sgsken som barnepasser eller pleier?

-Sjalusi

-Beskyttelse? (spesiell omsorgsrolle?)

-Lek sammen?

50. Ser dere noen positive eller negative konsekvenser av a ha et
funksjonshemmet sgsken?

-betydning for aktiviteter med familien/foreldrene

-modning/starre krav?

-forholdet til kamerater og venninner?

-spesielle erfaringer?

Tema: ""Et normalt/vanlig liv"'

5r. Ulike oppfatninger rund hvorvidt hverdagslivet med et funksjonshemmet
barn var "helt vanlig"” eller "som i alle familier", eller om en ble mer en
"funksjonshemmet familie" i forrige intervjurunde.

Jeg oppfattet at dere beskrev hverdagen som .... og vektla.... :

Kommentarer?
-Enig/uenig i min vurdering. Nyansering?

5t. Synes dere det er viktig a prgve a fa hverdagen til & bli sa vanlig som mulig,
og i sa fall hvorfor/hvorfor ikke?
-viktig for hvem? for barnet, for sgsken, for foreldre, for familien som helhet...
-andre ting viktigere (som spesielle aktiviteter etc for a hjelpe barnet mest mulig?)
-uinteressant problemstilling? (evt. ikke noe en reflekterer over, gar av seg sjal...)
-knyttes dette til normalisering?

I hvilken grad dere oppfatter hverdagslivet som likt/ulikt **andre barnefamilier™
i dag? Hva er i sa fall likt, hva er ulikt?



6. Kontakt med hjelpeapparatet

6a. Hvor omfattende er deres kontakt med hjelpeapparatet nd? Er det mer eller
mindre enn sist vi snakket sammen, og i hvilke forbindelser er dere i kontakt
med hjelpeapparatet?

-kommunen

-helsevesen

-trygdeetat

-habiliteringsteam

6b. Hvordan vurderer dere den kontakten dere har hatt med ulike etater siden
sist? Er det endringer i deres vurderinger av/erfaringer med de ulike etatene?
-beskrivelse av kontakt, hvilke tjenester...
-mer eller mindre tilfredshet?
-vurder for den enkelte etat... (-informasjon, behandlingstid, service, far relevant hjelp?)

Hovedtrekk kontakt og tilfredshet sist:

Mottar dere grunn og hjelpestenad til barnet og i sa fall, etter hvilke satser?
-Grunnstgnad (ca sum eller satser)

-Hjelpestgnad (ca sum eller satser)

-Forhgyet hjelpestgnad (ca sum)

-andre trygdeytelser

Har dere eventuelt sgkt stgtte til bolig, transport eller bil siden sist?
-type statte

-evt.tildeling

-saksgang

Behov for hjelpemidler? Hvilken erfaring har dere fra de siste 2-3 arene nar det
gjelder tildeling av hjelpemidler?

-samarbeid med ulike instanser?

-hvem initierer?

-tilfredsstillende rask levering?

Praktiske hjelpeordninger (for foreldre og barn). Erfaring med disse?
-Hvilke instanser har de veert i kontakt med, evt. type stotte, tildeling, saksgang
(-Avlastning, Stattekontakt, omsorgslgnn, spes.ped)

-ppt?

-Hjemmehjelp/Hjemmesykepleie

-fysioterapi e.l.

-annet?



6¢c. Har dere pr. i dag noen ansvarsgruppe e.l. for samarbeid rundt kommunens
tilbud til barnet? Fortell om disse?

-mgtehyppighet

-hvem mater, hvilke etater/personer

-form (hvordan de fungerer, hva de tar opp, hvem tar ansvar for hva)

-samlet vurdering?

-har noen i gruppa spesielt ansvar for samarbeid/koordinering mellom ulike etater, eller er

dette i hovedsak foreldrenes ansvar?

Ansvarsgruppe-erfaringer sist:

6d. Problematisk med mange ulike personer og etater a forholde seg til?
Savnes mer "samlet kompetanse"?

Aktuell problemstilling?

Finnes eventuelt noe/noen som reduserer problemet

Inntrykk fra sist:

6e. Hvis dere skal beskrive deres forhold til hjelpeapparatet de siste par arene,
hva ligger naermest deres erfaringer: kan forholdet beskrives som en "kamp",
eller er det mer preget av hjelp og samarbeid?

-endra syn?

Opplevelse av at ting glir greiere etter hvert, eller stadig nye kamper?

Oppleves folk i hjelpeapparatet som forstaelsesfulle i forhold til deres behov?
-opplevelse av at manglende gjennomslag skyldes manglende ressurser snarere enn manglende
forstaelse?

Inntrykk fra sist:

6f. Er det noe dere ikke far hjelp til, og hvilke ordninger kunne du/dere
eventuelt gnska a ha?
-Er tiltak tilpassa egne behov, eller i form av "'standardtilbud*?
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6g. Erfaringer siden sist med behov for a klage pa ulike vedtak om tildeling?
-flere runder?
-medhold eller oppretthold
-hvilke ordninger er det behov for & klage pa, noen typer dere oftere for gjennomslag for
klagen pa?

6h. Hva er pr, i dag deres viktigste kilder til informasjon om ulike
hjelpeordninger og rettigheter eller om forhold knytta til funksjonshemmingen?

7. Betydning av diagnose

Vurder hvorvidt disse spgrsmalene er aktuelle ut fra tid og situasjon.

Det & ha en diagnose pa barnet har ulik betydning for folk, bl.a. i forhold til
tilgang pa hjelp fra hjelpeapparatet, i forhold til andres forstaelse for barnet, og
for foreldres egen del.

Betydning av diagnose sist: (Spgrsmal stilles med bakgrunn i dette)

7a. Er diagnosen nyttig for dere i deres forhold til hjelpeapparatet?
Er eventuell manglende diagnose et problem i forhold til hjelpeapparatet?
-Diagnosen tilstrekkelig til & utlgse hjelp
-Manglende diagnose og stort forklaringsbehov (tungrodd?)
-Uansett behov for deltaljerte beskrivelser, letter ikke?
-for hvilke typer hjelp er diagnosen eventuelt av betydning?
-endra syn?
-kan diagnosen veere begrensende/et problem i forhold til hjelpeapparatet?

7b. Har diagnosen noen betydning i deres praktiske hverdag, for hvordan dere
gjer ting, eller for eksempel for andres forstaelse av og syn pa barnet?
-betydning for andre voksne
-for andre barn
-positivt eller negativt?
-for foreldrene eller for barnet?
-viktighet for foreldrene, for eksempel for kunnskap

Helt til slutt, er det noe du/dere gnsker a tilfgye til det vi har snakka om, eller
temaer som du/dere mener er relevante som vi ikke har bergrt?
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NTNU UNDERLAGT TAUSHETSPLIKT
Norges teknisk-naturvitenskapelige ETTER PERSONREGISTERLOVEN
universitet OG HELSEOPPLYSNINGSLOVEN

Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap
Jan Tgssebro og Hege Lundeby 2003

A vokse opp med funksjonshemming i dagens Norge,
-barn i smaskolealder.

1. Hvem besvarer sporreskjemaet? (Sett et? kryss)

O Mor O Mor og far i fellesskap
L Far 0 Andre foresatte (hvem?) —

2. Har barnet/familien flyttet i lopet av de siste fire arene? (Ses kun ett kryss.):
0] Nei

O Ja, flyttet innad i kommunen

O Ja, flyttet til annen kommune —  (bostedskommune i dag):

Sparsmal 3-9 handler om funksjonshemmingen. Vi ma stille disse spgrsmalene pa
nytt siden situasjonen for noen kan ha endret seg de siste fire arene, og enkelte
hadde usikre diagnoser eller har fatt stilt diagnose siden sist.

3. Hvilken diagnose har barnet? (177 spor her etter hoveddiagnosen, ikke eventuelle tilleggsdiagnoser).
0 Downs syndrom

0 Andre kromosomfeil

O Nevromuskulzre sykdommer

O Stoffskiftesykdommer (f.eks. muskeldystrofier, myotonier, spinal muskelatrofi)

O Cerebral patese

0 Forsinket utvikling

0 Autisme

0 Mental retardasjon/utviklingshemming

0 Skade/sykdom i sentralnervesystemet (Medfedt eller ervervet)

O Andre medfedte syndrom

0 Dysmelier (skjelettsykdommer/misdannelser)
0 Sammensatte funksjonsvansker (multihandikap)
O Ingen diagnose

O Annen diagnose (spesifiser i feltet) —

4. Vil du/dere si at barnet er mildt, moderat eller alvorlig funksjonshemmet?
(Sett kun ett kryss)

0 Milde

O Moderat

O Alvorlig

5. Vil noen som ikke kjenner barnet umiddelbart se at barnet er funksjonshemmet?
(Sett kun ett kryss)

O Ja, alltid

O Av og til

O Nei, sjelden eller aldri

o 1 o o



6. Hvilken av folgende beskrivelser passer best til méten barnet snakker/kommuniserer?
(Sett ett kryss for det som passer best)

0 Barnet snakker ikke/har lite forstielig kommunikasjon

O Barnet bruker noen ord eller tegn, men er vanskelig 4 forstd for fremmede

O Barnet bruker flere ord, og det er forstielig for fremmede

O Barnet snakker bra for alderen

7. Hvordan beveger barnet seg vanligvis? (Sez ett kryss for det som passer best)
O Gar vanlig

0 Gar vanlig, men ikke lange distanser

0 Gar, men bevegelseshemmet

O Bruker (vanligvis) rullestol, men kjorer sjol

O Avhengig av rullestol, og m3 kjores av andre

8. I hvilken grad forstar barnet sprak og kommunikasjon sett i forhold til sin alder?
(Sett ett kryss for det som passer best)

O Forstar knapt sprak

O Forstir noen ord, gester og tegn

0 Bra sprakforstielse

9. Hvor mye hjelp ma barnet ha i forbindelse med maltider/spising?
(Kryss av for det som passer best)

O Greier seg like bra som andre barn pd samme alder

[0 M4 ha noe ekstra hjelp

O Trenger mye hijelp

Sparsmal 10-25 dreier seg om gkonomisk og praktisk hjelp til barnet, og om
ditt/deres forhold til hjelpeapparatet. (Spgrsmal om skole og spesialpedagogisk hjelp
tas opp senere)

10. Mottar barnet noen av folgende ytelser? (Sezt et kryss for hver type ytelse)

Ja Net
1. Grunnstonad ........ccecveenee. (I O
2. Hjelpestonad.......c.cocveeennee [ (|

11. Har dere avlastning? Oppgi i sa fall antall dager/degn ordinaer avlastning pr. maned
og antall dager/degn ferieavlastning i aret. (Sporsmalet gjelder formell betalt avlastning, ikke
uformell avlastning fra slekt og kjente. Avrund til nermeste hele dag/dogn. Mindre enn ett dogn
pr. maned registreres som ett dogn, dersom avlastning varierer, ta utgangspunkt i mars maned).

Net Ja
1. Manedlig avlastning: O UO—  Huis ja, antall dogn pr. mdined |
2. Ferieavlastning: O O—  Huis ja, antall dogn i fjor | |




12. Har barnet egen, personlig
stattekontakt/fritidsassistent? [J Nei OJa—  antall timer pr. nke: |

13. Har dere noen gang fatt avslag pa soknader om folgende ytelser? (Med avslag menes
bade at dere ikke fikk noe og at dere fikk mindre enn dere sokte om) (Sezz et kryss for hver type ytelse)

Aldri Ett Flere Uaktuelt
avslag avslag avslag  (aldri sokt)
1. Grunn-/hjelpestonad......... (I IO [ RS [ OO O
2. Vanlig/fetie avlastning...... O................. O I O
3. Stottekontakt ........cceveveeeen. I O I I O

14. Har dere noen gang klaget pa avslag eller redusert tildeling pa noen av de folgende
ytelser? (Sert et kryss for hver type ytelse)

Nei Ja, en Ja, flere  Uaktuelt
klage klager  (aldri sokt)
1. Grunn-/hjelpestonad......... [ SRS [ [ O (|
2. Vanlig/fetie avlastning...... O..c.ceeuceece [ O (I O
3. Stottekontakt ......ccocveuennnes [ [ O [ R O

15. Hvis dere har klaget, fikk dere medhold pa klagen(e)? (Setz et kryss for hver type ytelse)
Aldri Delvis/ Alltid Uaktuelt
medhold avogtil medhold (aldriklaget)

medhold
1. Grunn-/hjelpestonad......... (I O O, [ R O
2. Vanlig/fetie avlastning...... O..ccooceeeece I O, O
3. Stottekontakt .........ccevenee.n. O, [ [ O O

16. Har dere noen gang takket nei til eller avsluttet et avlastningstilbud, fordi dere sa at
tilbudet ikke var bra nok?

0 Nei

O Ja, i ett dlfelle

O Ja, i flere tilfeller

17. Er dere trygge p4 at barnet blir godt ivaretatt nar han/hun er pa avlastning? (Svar ut
fra dagens situasjon). (Kryss av for det alternativet som passer best)

O Vi er helt trygge pa at han/hun blir godt ivaretatt

O Vi foler oss noksa trygge pd at han hun blir godt ivaretatt

O Vi foler oss ikke helt trygge pa at han hun blir godt nok ivaretatt

O Vet ikke /uaktuelt

18. Er barnet med i organiserte fritidsaktiviteter etter skoletid? (Ikke SFO eller lignende)
OJa — Er aktiviteten et ordinaert [ Bide sertilbud og ordinzre tilbud
0 Nei tilbud for alle barn? [ Ja, kun ordinare tilbud

O Nei, kun sartilbud for funksjonshemmete



19. Dekkes behovet for avlastning, stettekontakt og fritidstilbud generelt? (Sezs et kryss for
hver type tilbud)

Alt for Litt Behov Tkke
lite lite dekkes behov
1. Vanlig avlastning............... [ [ R 0 R ad
2. Ferieavlastning .................. O O O, O
3. Stottekontakt/fritidsass. .. Llueeveeveeeveeeeeeeeene. I RS O, O
4. Fritidstilbud generelt. ....... 0 [ R 0 TR a

20. Mottar noen av dere omsorgslenn knytta til omsorgen for deres senn/datter, og i sa
fall hvor mange timer i uka, og hvor mye utbetalt i fjor (2002)?

0 Nei

O Ja, mor —

O Ja, far — Hvis ja, oppgi antall Omsorgslonn

O Ja, begge — timer innvilget pr. uke | i fjor (ca. kr.) kroner

21. Er det pr i dag noen samarbeidsgruppe/ansvarsgruppe rundt tilbudet til barnet der
foreldre er med?

[J Nei
OJja — Hvor ofte motes gruppa? ca. | ganger pr. ar

22. Er det oppnevnt noen kontaktperson fra kommunens side med spesielt ansvar for
familien og barnets tjenestetilbud?

O Nei — gd #il sporsmal 24

O Ja

23. Dersom det finnes en kontaktperson eller spesiell person i kommunen dere henvender
dere til, hva slags hjelp er det personen bidrar med? (Sezz ezt eller flere kryss)

O Skrive soknader

O Kalle sammen aktuelle personer til moter om barnets tilbud

O Informere om kommunens tilbud og/eller hvor vi kan henvende oss for hjelp

O Folge opp vedtak/diskusjoner i ansvarsgruppa e.l.

O Folge opp soknader
O Annen type hijelp (hva slags?) —
O Lite eller ingen hjelp

24. Personer som har behov for langvarige tjenester fra flere etater kan fa utarbeidet en
individuell plan for koordinering av tilbudet. Er det utarbeidet noen individuell plan for
barnet deres? (Her mener vi ikke individuell lereplan (ILP) som brukes i skolen. Spersmal om
ILP kommer senere) (Sett kun ett kryss)

O Ja, barnet har individuell plan

0 Planen er under utarbeidelse

0 Nei, vi onsker ikke en slik plan

0 Nei, det er ikke utarbeidet en slik plan av andre grunner

o 4 o o



25. Alt i alt, hvor forngyd eller misfornoyd er dere med den hjelpa dere har fatt fra
folgende de siste tre arene: (Dersom dere ikke har hatt kontakt med den aktuelle
etaten/tjenesten de siste tre ar, kryss av for ikke aktuelt) (Se#z ett kryss for hver feneste)

Ikke Svert Fornoyd Bade Mis-  Svart mis-
aktuelt fornoyd /og fornoyd  forneyd
1. Barnehabiliterings-
team/ jeneste....ouweueucueunnnn. (I R L [ OO O O O
2. Trygdekontot.....ceuerereereerennece [ PR [0 O O 0 O [ O O
3. Hjelpemiddelsentral................ [ PR [ SRR O [0 O O O
4. Ergoterapeut/fysioterapeut...[ ............... [ O [ OO [0 O O O
5. Helsestasjon og/eller
kommunelege .........ocreereunene. [ RS O [ O 0 O [ O O
6. Fra kontor som organiserer
praktisk hjelp (avlastning,
stottekontakt €.1.) coooverrunenee. [ O [ SO I R O O O

| sparsmal 26-27 er vi ute etter deres erfaringer med hjelpeapparatet samlet sett,
bade trygdevesen, helsevesen, kommunen og i forhold til skoletilbudet

26. Hvor godt stemmer folgende pastander med dine/deres erfaringer de siste tre arene?
(Sett ett kryss for hver pastand)

Stemmer  Stemmer Stemmer Vet
godt delvis ikke ikke
1. Om vi fir den hjelpa vi trenger
avhenger av hvor mye vi stir pa selv .....cocveveencnnees [ R [ O [ O O
2. Om vi far den hjelpa vi trenger avhenger av om
vi treffer de rette personene i hjelpeapparatet ........ [ ORI (0 RS [ OO O
3. Det er vanskelig 4 finne ut hvor vi
skal henvende oss for ulike typer hjelp......cocveuennnce [ R [ U [ O O
4. Vima forholde oss til alt for mange
ulike personer 0g INStANSEL w..cuuvueecereereereereeeneereerennes [ [ O [ O O

27. Forholdet til hjelpeapparatet kan endre seg over tid. Hvor godt stemmer folgende
pastander med dine/deres erfaringer? (Se#t ett kryss for hver péstand)

Stemmer  Stemmer  Stemmer Vet
godt delvis ikke ikke
1. Vi mitte kjempe for 4 fi hjelp de forste arene,
men na trenger vi ikke lenger kjempe for
4 f4 den hjelpa Vi trenger ..c.veveecuereneeeerrererereeirererennne I [ O [ O O
2. Kontakten med hjelpeapparatet gar i bolger, med
stadig nye kamper nar noe nytt skal etableres.......... [ OO [ RS [ OO O
3. Vi har stort sett opplevd a fa den
hjelpa vi trenger helt fra Starten.....coveereeeeeeencerennecs [ R [ R [ OO O
4. Hjelpeapparatet stilte opp for oss de forste
drene, nd er vi mer overlatt til 088 $jol ...ecrvierieennees [ ORI [ R (I OO O




Sparsmal 28-29 handler om hvilken betydning diagnose eller mangel pa diagnose
har hatt overfor hjelpeapparatet de siste tre arene

28. Svar her hvis barnet har fitt en diagnose pa sin funksjonshemming:
Har diagnosen vart til hjelp for dere de siste tre drene pa folgende omrader:

I stor I noen I liten Vet
grad grad grad/ikke ikke
1. Nir vi skal sktive soknader ......coveveneeceernienenennes [ IO [ RS [ ORI O
2. For tildeling av okonomisk stotte/hjelpemidler ... O................. [ O [ O O
3. For tildeling av praktisk hjelp (avlastning,
StottekoNtakt MM) w.oveeveeeeeececeeeeeieieeeeseeee e O [ O [ ISR O

29. Svar her hvis barnet ikke har fatt en diagnose pa sin funksjonshemming:
Har mangel pa diagnose vert et problem for dere de siste tre arene pa folgende omrader:

I stor I noen I liten Vet
grad grad grad/ikke ikke
1. Nar vi skal sktive soknader ......ocovevenerrerernineenennes [ R [ RS [ O O
2. For tildeling av okonomisk stotte/hjelpemidler ..... O................. (0 RS [ O O
3. For tildeling av praktisk hjelp (avlastning,
StottekoNtakt MM) w.ovveveeeeeeeieeieieeeieeeeseeee e [ TR [ O [ ISR O

Spgrsmal 30-49 handler om organiseringen av skoletilbudet til barnet. Nar ikke annet
er spesifisert ber vi dere svare ut fra situasjonen skolearet 2002/2003

30. Hvilket klassetrinn gar barnet (skolearet 2002/2003)
O 1. klasse O 2. klasse O 3. klasse [ 4. klasse

31. Hva slags skoletilbud har barnet? Med spesialgruppe/klasse menes at barnet har sin
tilhorighet og deltar det meste av tiden i en slik klasse/gruppe. (Set kun et kryss):

0 Vanlig skole og vanlig klasse

O I spesialgruppe/klasse pa vanlig skole

O Spesialskole

0 Vanlig skole noen dager i uka,

og spesialskole de ovrige — Antall dager pr nke i vanlig skole:
0 Vanlig skole mesteparten av tida, og pedagogiske spesialtjenester utenfor skolen

O Annen ordning (spesifiser) — —

32. Gar barnet pa samme skole som andre barn i nabolaget gar pa (nerskolen som barnet
sokner til)?

O Ja

O Nei

33. Uavhengig av hvilken skole barnet gar p4, har alternative skoler vart dreftet?
OJa— Hyvis ja, opplevde dere noe press for a velge et spesielt skoletilbud?
O Nei (Sett ett kryss ved pastanden som passer best til deres situasjon)

0] Vi opplevde 4 sta fritt i forhold til valg av skole

0 Vi opplevde et mildt press i forhold til valg av skole

01 Vi opplevde et sterkt press i forhold til valg av skole
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34. Er type skole/klasse barnet gar pa i samsvar med deres gnsker?

O Ja

O Nei — Hvis nei, hva [ Mer vanlig skole/klasse
onsker dere [ Mer spesialskole/klasse
O Annen ordning (spesifiser) —

35. Hadde dere moter med skolen/eventuelt andre deler av hjelpeapparatet for skolestart
for 4 planlegge og forberede skoletilbudet, og i si fall, hvor lenge for skolestart startet
dere forberedelsene? (Sett kun ett kryss)

0 2 4r for skolestart eller tidligere

0 1 og 2 ar for skolestart

O V2 il 1 ar for skolestart

O Under Y% ér for skolestart

0 Det ble ikke gjort spesielle forberedelser for skolestart

O Husker ikke nér

36. I hvor stor del av skoletida er barnet: (Hvis alltid, kryss av for mer enn 75%, hvis aldri,
kryss av for mindre enn 25%) (Sett ett kryss for hver linge):
Mindre  25% 51% Mer Vet

enn til til enn ikke
25% 50% 75% 75%
1. Sammen med en vanlig klasse.....ccocveurevereieneenenn. (I O O [ O [ OO O
2.1 en mindre gruppe barf...c.ceeveveerceeveeenerernerenens [ DO O, O (I O O
3. Alene med voksen/ansatt........cevveevreiviennsinnns O....... O... O.......... [ O

37. Mottar barnet spesialundervisning? (177 mener her spesielt tilpasset undervisning/ spesialpedagogisk
bjelp, ikke assistenthyelp) (Sett ett kryss)
OJa— Hvor mange timer i uka [J 1-5 timer i uka
O Nei mottar barnet spesialundervisning? 0 6-10 timer i uka
O 11-15 timer i uka
0] 16 timer i uka eller mer
OVet ikke

38. Er det en assistent som arbeider med ditt/deres barn? (Sezs ett kryss)
OJa— Hvor mange timer [ 1-5 timer i uka
0] Nei i uka med assistent? [ 6-10 timer i uka
0] 11-15 timer i uka
0] 16timer i uka eller mer
OVet ikke

39. Etter hva dere kjenner til, er antall tildelte timer med spesialpedagogiske ressurser det
samme som det ble sekt om? (Sezt ¢tt kryss)

[ Nei, det ble sokt om flere timer

O Ja, vi fikk tildelt samme antall timer som det ble sokt om

O Vet ikke

o 7 o o



40. Har du/dere noen gang fremmet klage pa det spesialpedagogiske tilbudet til barnet
(antall timer eller annet)? (Sezz ett eller flere kryss)

0 Nei, har aldri klaget

O Ja, klaget tidligere skolear

O Ja, klaget dette skoledr

41. Vi vil gjerne vite hva klagene gjaldt, bade tidligere skolear, og dette skolearet. (Sezz
kryss ved alt som er aktuelt)

0 Mengden timer med spesialpedagog

00 Mengden timer med ekstra ressurs generelt (ekstra lerer i klassen, assistent e.l.)

O Ansatte som fungerte ditlig

O Ingen tilsatt i de tildelte timene

0 Uenig i bruken av tildelte midler

O Stor personalgjennomtrekk
O Annet — Hva?

42. Hva ble resultatet av klagen(e)? (Sez ett kryss for tidligere skoledr, og ett for dette skoledret. 1 elg
alternativ to dersom dere har opplevd bade at klager blir imotekommet og at de blir avvist )

Tidligere skolear Dette skolearet
1. Klagen(e) ble avvist ......coeuviviviririniiiiccccicicicieieinees D0 s O
2. Klagen(e) ble delvis/av og til imetekommet............ D a
3. Klagen(e) ble imotekOmMMEt ..o D s O

43. I hvilken grad synes du/dere at ditt/deres synspunkter og erfaringer blir tatt hensyn
til i planlegging/tilrettelegging av skoletilbudet?

O I stor grad
O I noen grad
O 1 liten grad/ikke

44. Gi en vurdering av hvordan du/dere synes samarbeidet fungerer mellom deg/dere
som foreldre og de ansatte som daglig har ansvaret for barnets opplaringstilbud (E7 &ryss
for hver linje)

Svert  Godt Noksa Dirlig Uaktuelt

Godt godt
1. KIASSESLYLEL et sseneseaes [ OO O O [ IO O
2. Spesialpedagog ..o, O O O [ IO O

45. Er det laget en individuell laereplan (ILP) for ditt barn, som viser hva han/hun skal
lzere ut fra sine forutsetninger?
O Ja — Hyvis ja, har dere deltatt i utarbeidelsen? [ Vi har ikke deltatt i utarbeidelsen
O Nei, ikke ILP O Vi har i liten grad deltatt i utarbeidelsen
I Vet ikke O Vi har i noen grad deltatt i utarbeidelsen
0] Vi har hatt et nzrt samarbeid med skolen
om utarbeidelsen

® 8 ® ®



46. I hvor stor grad folger barnet det ordinaere oppleringsopplegget for klassen?
(Kun ett kryss)

O I stor grad

O I moderat grad

O I liten grad

O Det folges aldri, han/hun folger alltid sin individuelle oppleringsplan

O Vet ikke

47. Det kan variere i hvilken grad erfaringer fra andre barn med samme diagnose brukes i
spesiell tilrettelegging av skoletilbudet. Hvilken av pastandene under passer best til deres
situasjon: (Kun et kryss for det som passer best)
O Erfaringer og kunnskap om diagnosegruppen brukes aktivt i valg av
tilbud/tilrettelegging av skoledagen.
0 Erfaringer og kunnskap om diagnosen brukes til en viss grad/pa enkelte omrader i
tilrettelegging av skoletilbudet til barnet
O Tilbudet er individuelt tilrettelagt og kunnskap/erfaring med diagnosen brukes ikke
O Vet ikke
00 Uaktuelt (har ingen diagnose)

48. Vil du si deg enig eller uenig i folgende pastander om skole tilbudet? (sez et kryss pa hver
pdstand)
Svert Delvis Bide Delvis Svert Vet ikke,
enig  enig og  uenig uenig uaktuelt

1. Barnet trives godt i Skolen..urnincneieierneincinennes O......... 0. O........ 0. ... O
2. Barnet trives godt i SFO ....cuvvirineircicrerneireienenen. O......... 0. 0. 0. 0. (|
3. Skolen tar ikke ansvar for 4 skaffe de

nodvendige leremidler. ..o O......... 0. O......... 0. 0. O
4. Det faglige tilbudet er godt tilpasset barnet.............. O......... 0. O......... 0. 0. (|
5. SFO tilbudet er dérlig tilrettelagt for barnet............. O......... 0. O......... 0. 0. O

6. Undervisningslokalene er godt tilpasset barnet........ O......... 0. 0. 0. 0. O

49. Hvordan stemmer folgende pistander om det pedagogiske tilbudet med deres
erfaringer?

Stemmer Stemmer Stemmer Vet ikke/

godt delvis ikke uaktuelt

1. Spesialpedagogen jobber godt med barnet.............. [ R [ O [ O O
2. Assistenten fungerer godt i forhold til barnet......... [ R [ O [ O O
3. Klassestyreren er like engasjert 1 vart barn

som i de andre barna i klassen ......cccccecuveviuricucnnn. [ OO [ R [ OO O
4. Tilbudet i skolen er prisgitt engasjerte enkelt-

personer som jobbet i skolen .....c.cveeneuceeinineicnnnns [ ORI [ RS [ O O
5. Det jobbes for lite med sosial deltakelse.................. [ ORI [ RS [ OO O
6. Personlig egnethet er viktigere enn formell

kompetanse for de som jobber nzr barnet.............. (I R [ R [ O O
7. Det legges for lite vekt pa skoleprestasjoner ........... [ IR [ R [ O O
8. Personene som jobber nar

barnet skiftes ut fOr Ofte . [ IO [ OO O O



| Sparsmal 50-55 handler om barnets omgang med jevnaldrende pa skole og i fritida

50. Har barnet noen venner pa skolen og/eller i SFO? (Kun ett kryss)

O Ja, barnet har en venn

O Ja, barnet har flere venner

0] Nei

O Vet ikke

O Uaktuelt (barnet er sd funksjonshemmet at vi ikke forventer vennskap i vanlig forstand)

51. I hvilken grad er barnet med i et sosialt fellesskap med sine klassekamerater pa
folgende omrader? (sett ett kryss pa hver linje.)

I liten I noen I stor Vet ikke/
grad grad grad uaktuelt
1. T KIaSSEtIMENE cuvviviiviiiiieeeeeeteeteeee ettt I S I [ O
20 T FEIMIAULEEE vttt eeeeee e eeeeeneaes I O I [ O O
B PASEFO et I O I O

52. Synes dere at barnets sosiale deltakelse endret seg fra barnehage til skole. Deltar
barnet mer eller mindre i fellesskapet med andre barn pa skolen enn det gjorde i
barnehagen, eller er det ingen endring? (Kun ett kryss)

O Deltok mye mer i barnehagen

O Deltok litt mer i barnehagen

0 Deltar like mye i skolen som i barnehagen

O Deltar litt mer i skolen

0 Deltar mye mer i skolen

O Ikke aktuelt (Har ikke gatt i barnehage)

O Vet ikke

53. Her folger noen pastander eller beskrivelser av ulike mater barnet kan leke med andre
barn, og om hvordan andre barn forholder seg til deres barn. Ikke alle pastandene passer
like godt til alle, men prov likevel 4 svare sa godt dere kan. Hvor godt stemmer folgende
beskrivelser? (Svar ut fra de situasjonene dere kjenner best, enten det er pa skolen eller i
tritiden.) (Sest ett kryss for hver beskrivelse)
Stemmer Stemmer Stemmer Vet ikke/
ofte/alltid av ogtil sjelden/aldri uaktuelt

1. Barnet deltar i leken p4 likefot med de andre .......... [ O [ RS [ O O
2. Barnet leker alene ved siden av de andre barna........ [ OO (0 OO (I OO O
3. Barnet trekker seg unna andre barfi...c.ceceerercenennece. [ OO [ RS I OO O
4. Barnet velger de lekeaktiviteter han/hun mestrer.... O................. [ R [ O O
5. Barnet trenger hjelp av en voksen

for 4 delta i leKen ..., [ ORI (0 RS [ O O
6. Andre barn avviser eller vil ikke ha barnet

MEd 1 1EKEN v (I R [ O [ O O
7. Andre barn plager eller erter barnet c.cvveeeevcerierennece. [ R [ IO [ OO O
8. Nar det trengs, hjelper andre barn til

slik at barnet kan delta i leken....coeeureevienieecirceneineanes (I O [ O [ O O
9. Andre barn forholder seg til banet pa

samme mate som til andre barn ....ccooveveeveieineinenne. [ OO [ OO I OO O

[ 10 o ®



54. Har barnet jevnlig omgang med jevnaldrende nar han/hun ikke er pa skolen/SFO?
(Sosken skal ikke regnes med her) (Sezt ett eller flere kryss)

O Nei, ingen eller bare unntaksvis

O Ja, andre barn med funksjonshemming

O Ja, andre barn som ikke er funksjonshemmet

55. Blir barnet vanligvis bedt i fodselsdagsselskap til de andre i
klassen/opplaringsgruppen? (Kun ett kryss)

O Ja, vanligvis

O Ja, men ikke sa ofte som de andre barna

0 Nei, sjelden eller aldri

0 Uaktuelt (ikke vanlig i klassen/opplaringsgruppen hans/hennes)

Sparsmal 56-60 handler om foreldrenes arbeidssituasjon, og om forholdet mellom
hjemmearbeid og lgnnet arbeid/naeringsvirksomhet.

56. Hva er mors og fars hovedbeskjeftigelse? (Kryss av for den/de av foreldrene som bor
sammen med barnet) (Her kan dere sette ett eller flere kryss bade for mor og far)

Mor Far
Inntektsgivende arbeid ..o L. O
Arbeidsledig/arbeidStiltak ... O, O
Hjemmearbeidende.........ccovieciniininiecneniicccneeneenenne [0 DO O
BV / STUACIE ce ettt ee e eeene O O
TEYGACE vttt O O

Annen hoved-
beskjeftigelse (mor):

Annen hoved-
beskjeftigelse (far):

57. Har dere tatt mer utdanning de siste fire arene? I sa fall, hva er deres hoyeste fullforte
utdanning i dag (grunnskole, videregiende skole, hoyskole/ nniversitet inntil 3-4 ar eller lengre ntdanning)?

Utdanning siste
fire ar, mor:

Utdanning siste
fire ar, far:

58. Hvor mange timer jobber du/dere en vanlig uke medregnet overtid? (Om timetallet
varierer, oppgi ca gjennomsnittlig uketall. Dersom dere ikke har inntektsgivende
arbeid/naringsvirksomhet minst en time i uka, ga til sporsmal 60.)

Mor: | timer i uka Far: | timer i uka




59. Mi du/dere meote pa arbeidet til et fast tidspunkt, eller har du/dere en eller annen
form for fleksibel arbeidstid? (Sezt ett kryss for mor og ett for far, for den beste beskrivelsen)

Mor Far
M3 mote til fast HdSPUNKL....ceeieceeieieeeriereieeeeeese e O O
Har liten/moderat grad av fleksibilitet i arbeidstida .............. O O
Har stor grad av fleksibilitet i arbeidstida.........ccoceveucurcucnnne. O O

| Sparsmal 60 besvares av alle (enten dere er yrkesaktive eller ikke)

60. Flere forhold har gjerne betydning for hvor mye en jobber, eller om en er yrkesaktiv.
Vi er szrlig interessert i om funksjonshemmingen til barnet virker inn pa har foreldres
tilpasning mellom hjemmearbeid og yrkesaktivitet. Vi dere si dere enig eller uenig i
folgende pastander: (Svar ut fra situasjonen pr. i dag) (Sez# ett kryss for hver pdstand)
Svert Delvis Bide Delvis Svert Vet ikke,
enig enig og uenig uenig uaktuelt

1. Nar vi har et funksjonshemmet barn kan

ikke begge foreldrene jobbe full tid ........covveeervencenee O........ 0. O......... 0. 0. O
2. Vir arbeidstid er tilpasset hele familiens situasjon

mer enn hensynet til funksjonshemmingen.............. O......... 0. 0. 0. 0. (|
3. Mor ville jobbet mer hvis barnet

ikke var funksjonshemmet ......ccceeerereererererenreneeenne. O........ 0. 0. O.... 0. O
4. Far ville jobbet mer hvis barnet

ikke var funksjonshemmet......ccccocuvevevieicrncrncencnnnee. O......... 0. 0. 0. 0. (|
5. Mor jobber mer enn hun burde

fordi vi ma ta okonomiske hensyn......cocveeevvrercunce. O........ 0. 0. O.... 0. (]
0. Far jobber mer enn han burde

fordi vi ma ta ekonomiske hensyn......cccooveuveurceriennnnes 0. 0. 0. 0. O...... O

7. Det er spesielt viktig for begge foreldre
4 ha en jobb utenfor hjemmet nar vi

har et funksjonshemmet barfi.....c.cocveveerereinienencnnees O......... 0. O......... 0. 0. O
8. Det er lettere a kombinere yrkesaktivitet og
barn ni enn da barnet var under skolealder ............. O......... 0. O........ 0. O...... O

61. I hvilken grad gjer mor og far folgende oppgaver? (Sporsmalet besvares kun der barnet
bor sammen med begge foreldre. Andre gar til 62) (Se#t et kryss for hver oppgave)

Mor gjor Mor Like Far Far gjor
det gjor mye gjor det Uaktuelt
meste mer mer meste
1. Lek/aktiviteter med barnet ... ................ O I O I O
2. Trening og hjelp med lekser..[................ O O O O O
3. Husarbeid....cooocvereinieneineinnn. (0 R O O O O O
4. Daglig stell av barnet.............. [ U O [ O [0 O [ O O
5. Kontakt med skolen............... O, [ DO O [ DO (I R O
6. Skrive soknader (trygd e.l)....0 ..o [ OO [ R O [ O O
7. Kontakt med hjelpeapparatet[]................ O O O [ O O



Sparsmal 62-65 handler om familiens gkonomi. For & kunne sammenligne familier
med funksjonshemmete barn med andre familier, stiller vi to spgrsmal som er hentet
fra de vanlige levekarsundersgkelsene (spgrsmal 62 og 63)

62. Har det i lopet av de siste 12 méaneder hendt at du/husholdningen har hatt vansker
med 4 klare de lepende utgifter til mat, transport, bolig og liknende? Hendte det ofte, av
og til, sjelden eller aldri?

O Ja, ofte

O Ja, av og til

O Ja, en sjelden gang

[ Nei, aldri

63. Var gkonomien slik at du/husholdningen stersteparten av aret hadde mulighet til 4
klare en uforutsett regning pa 3000 kroner til for eksempel tannlege eller reparasjon?

O Ja

0 Nei

64. En families gkonomi pavirkes av mange forhold. Vil dere si at funksjonshemmingen
til barnet har virket inn pa deres gkonomi, og i sa fall hvordan. (Ta hensyn til eventuelle
trygder eller stonader som kan kompensere for eventuelle ekstra utgifter eller tapt
arbeidsfortjeneste) (Sezt ett kryss):

O Darligere okonomi

0 Upévirket okonomi

O Bedre okonomi

O Vet ikke

65. Hva var din/deres bruttoinntekt (inntekt for skatt) i fjor (2002): (Eventuell omsorgslonn
holdes ntenfor)

Mors bruttoinntekt (ca. kr.): Fars bruttoinntekt (ca. kr.)

| Sparsmal 66-70 handler forholdet til sgsken og mellom foreldre/foresatte til barnet

66. Er mor og far til barnet gift, skilt, samboende eller har de aldri bodd sammen? (Se7
kun ett kryss. Vi spor ber etter relasjonen mellom barnets biologiske foreldre, ikke eventuelt nye

ektefeller/ samboere)

O Gift — gd #/ spm 68

O Samboende — g #/ spm 68

O Skilt

O Brutt samboerforhold

00 Har aldri bodd sammen — — gd #/ spm 69

67. Dersom du er skilt fra eller har flyttet fra barnets andre forelder, mener du at
samlivsbruddet pa noen mate kan knyttes til at dere fikk et barn med
funksjonshemming? (F.eks i form av for stor arbeidsbelastning, for lite tid til parforholdet, for
lite tid til egne aktiviteter eller annet?) (Kun ett kryss)

0 Nei (samlivsbruddet har ingen ting med funksjonshemmingen 4 gjore)

O I noen grad (funksjonshemmingen var ett av flere forhold som forte til samlivsbruddet)

O Ja (funksjonshemmingen var vesentlig i forhold til samlivsbruddet)

O Vet ikke

[ 13 o ®



68. Dersom barnets foreldre bor, eller har bodd sammen, hvordan passer folgende
pastander til deres erfaringer? (Hvis foreldrene ikke lenger bor sammen, svar ut fra situasjonen
nar dere bodde sammen. Har du aldri bodd sammen med barnets far/mor, hopp over
sporsmalet) (Sezt et kryss for bver pdstand)
Stemmer Stemmer Stemmer Vet ikke
godt delvis ikke
1. Omsorgen for et barn med funksjonshemming
gjor at vi som partnere har alt for liten tid

il hverandre.. ..o (I OO [ OO [ OO O
2. A ha et barn med funksjonshemming

har gjort forholdet vért sterkere enn for ............. [ PR [ [ I O
3. Vi samarbeider godt om omsorgs-

oppgavene 1 hjemmet.......ccooevviiiicniniicnnnn, [ OO [ O O
4. A ha et funksjonshemmet barn har vart en

belastning for parforholdet .......cveucvvierieneenne. [ DO (I O O O

69. Hvem bor barnet sammen med? Med eldre/yngre sosken menes helsosken og halvsesken
som bor fast ssammen med barnet. Antall stesosken som bor med barnet angis for seg. (Sezz ett eller

flere kryss)
O Mor O Eldre sosken
O Far (hvor mange) —> |
O Stemor (Fars ektefelle/samboer) O Yngre sosken Alder yngste
O Stefar (Mors ektefelle/ samboer) (hvor mange) —> | sosken — ar
O Andre (hvem?) — 0 Stesosken
(hvor mange) — |

0 Foreldre har delt omsorg. (Kryss av her dersom foreldrene har delt omsorg,
slik at barnet bor mer enn 40% av tiden bade hos mor og hos far)

70. Har barnet hel/halvsgsken som ikke bor fast sammen med dete? (Ses ett kryss)
O Nei, ingen flere sosken
[ Ja, sosken som ikke bor her fast  (hvor mange) — |

Hvis du/dere har noen kommentarer til sporreskjemaet kan du/dere skrive disse her
(eller bruk eventuelt eget ark):

Takk for at dere ville svare pa spersmalene!

o 14 o o




Vi ma be om noen flere bakgrunnsopplysninger om barnet og dere foreldre, siden vi
mangler disse opplysningene fra forrige runde

1. Barnets kjonn: [Gutt 2. Fodselsar: [11993
OJente 011994
011995

3. Bostedskommune: —

4. Hvilken funksjonshemming har barnet? (Kryss av for den funksjonshemmingen barnet
har i hovedsak. Sett kun ett kryss.):

O Fysisk funksjonshemming

O Generelle lerevansker

O Psykisk utviklingshemming

O Multihandikap/flerhandikap (brukes kun nir bide
[sisk og psykisk funksjonshemming er betydelig.)
O Annen type funksjonsvansker (forklar i feltet) —

5. Mors alder? | ar 6. Fars alder? | ar

7. Hva slags utdanning har barnets foreldre? (Kryss av for hoyeste fullforte utdanning)

Mor Far
Grunnskole (ungdomsskole/realskole €.l) ..., I O
Videregiende skole, grunnkurs el 1-2 &f.....ccocuervcinciciincnnnees O, O
Videregiende skole, treArig......covuimiuiuniineiincieiicieeienieiens [ O O
Universitet/hoyskole 0-4 Af.......cccveeveneiniinieieneininiencneeen. [ O O
Universitet eller annen langvarig utdanning, mer enn 4 ar... O................. O

Annen utdanning (mor):

Annen utdanning (far):
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