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SAMMENDRAG

Tittel: A verne om familien

Bakgrunn for valg av tema: Selv om Norge har gode stgtteordninger, har mange familier
som har barn med funksjonsnedsettelse utfordringer i hverdagen og alt fungerer ikke like
godt. Familiene mener de ikke blir sett som en del av bildet, og opplever seg stigmatisert i
mgte med hjelpeapparatet og samfunnet. Ofte har man fokus pa individet med
funksjonsnedsettelse, men familiemedlemmene har ogsa sine utfordringer og behov som vi

ikke ma glemme.

Problemstilling: «Hvilke utfordringer opplever familier som har barn med

funksjonsnedsettelse, og hvordan kan vernepleieren bidra til G ivareta familien sine behov?»

Oppgavens hensikt: Hensikten med oppgaven er a fa kunnskap om hvilke utfordringer en
familie som har barn med funksjonsnedsettelse opplever, og undersgke hvilken mate
vernepleieren kan bidra til at bade barnet med funksjonsnedsettelsen og familien far

ivaretatt sine behov.

Metode: Litteraturstudie som inkluderer tre enkeltstudier med kvalitativt design, og en

systematisk oversikt med bade kvalitativ og kvantitative metoder.

Funn og konklusjon: Familier opplever manglende oversikt over tjenestetilbud med et
byrakratisk preg, samt lite familieperspektiv. De opplever ogsa funksjonshemmende
barrierer som hindrer deltakelse blant annet i sosialt liv. Vernepleieren kan bidra med
avlastning fra ansvaret de opplever, koordinering og lytte. Ved a avlaste foreldre fra
administrative oppgaver, kan familien fa mer disponibel tid. Som padriver kan vernepleieren

bidra til 3 bygge ned barrierer.

Ngkkelord: Familie, barn, funksjonsnedsettelse, utfordringer, vernepleier



ABSTRACT

Title: To cherish the family

Background: Although Norway has good support schemes, many families of children with
disabilities have challenges in everyday life. The families believe they are not seen as part of
the picture, and experience stigmatization both in society and with the health care system.
Often the focus is on the individual with a disability, but the family members also have their

challenges and needs that we can’t ignore.

Research question: “What challenges do families of children with disabilities experience?

How can the social educator accommodate their needs?”’

The purpose of this thesis: To get knowledge about the challenges of families that has

children with a disability, and study how social educators help accommodate their needs
Method: Literature study including three primary studies and one literature review

Findings and conclusion: Families experience lack of overview of service offerings with a
bureaucratic feel, and small family perspective. They also experience barriers that prevent
participation in social life. The social worker can contribute with relief from the responsibility
they experience, coordination which can help the family can have more available time. The

social worker can help break down barriers and

Keywords: Family, children, disability, challenges, social educator



Forord

Vernepleier bestar av ordet verne, som betyr a forvare eller trygge («Verne», u.a.). Man
hgrer det gjerne i sammenheng med at man ma verne om familien. | denne oppgaven rettes
et blikk mot nettopp dette, med fokus pa vernepleierens rolle til familier som har barn med

funksjonsnedsettelse.

Jeg @nsker a takke veilederen min for god stgtte, veiledning og rad underveis i

skriveprosessen, det har betydd mye!
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1.0 Innledning

Denne oppgaven handler om familiers opplevelser med a ha barn med funksjonsnedsettelse,
knyttet til barrierer og utfordringer i hverdagslivet. Funksjonsnedsettelse eller nedsatt
funksjonsevne viser til tap av, skade pa eller avvik i en kroppsdel eller i en av kroppens
psykologiske, fysiologiske eller biologiske funksjoner. Dette kan eksempelvis dreie seg om
nedsatt bevegelses-, syns- eller hgrselsfunksjon, nedsatt kognitiv funksjon eller ulike
funksjonsnedsettelser pga. allergi, hjerte- eller lungesykdommer (Meld. St. 40, 2002-2003).
Det er usikkert hvor mange barn og unge i Norge som har funksjonsnedsettelser, men
anslagene varierer mellom 3 og 10 % av befolkningen under 18 ar, og hjelpebehovet varierer

mye (Riksrevisjonen, 2021).

Fra 1960-tallet endret oppfatningen seg til at det beste for barn var a vokse opp hjemme,
fordi familien kunne tilby den beste utviklingsstgtten (T@ssebro, 2014, s. 15). For at barn
med funksjonsnedsettelser kunne vokse opp hjemme, ble det utbygd et system med
offentlige tjenester som rettet seg mot familien, og som skulle tilby ngdvendig stgtte som
avlastning, foreldreveiledning, skonomiske stgtteordninger og mer (Tgssebro, 2014, s. 15).
Etter hvert skulle stgtten ogsa sikre at barna og familiene fikk en tilnaermet lik oppvekst- og
familiesituasjon som andre familier (T@ssebro, 2014, s. 15). Omsorgen som gjelder i dag er
preget av normalisering, integrering og et samfunn for alle, der funksjonshemmede skal
"leve et liv som er sa likt andres som mulig, og tjenester skal ytes pa en sa lite pafallende
mate som mulig" (NOU 2011: 17, s. 25). Tjenestene skal vaere orientert mot a hjelpe familien

slik at barnet kan bo hjemme.

Regjeringen la i 2021 fram Likeverdsreformen, for familier som har eller venter barn med

alvorlig sykdom, skade eller funksjonsnedsettelse. En av utfordringene som nevnes er at;
Familiene mener de ikke blir sett som en del av bildet. Tjenesteapparatet i kommunene
fremstar for familiene som a vaere organisert for 8 mgte behovene til én bruker med én
diagnose. Denne organiseringen tar ikke hgyde for at foreldre, sgsken og andre
familiemedlemmer ogsa har behov for tjenester for a fa hverdagen til 3 ga opp (Meld.

St. 25, 2020-2021, s. 8).



Det kommer fram at selv om Norge som velferdssamfunn har gode stgtteordninger, har
mange familier utfordringer i hverdagen og alt fungerer ikke like godt (Meld. St. 25, 2020-
2021, s. 9). Familier opplever stigmatisering, bade i samfunnet og i mgte med tjenestene.
Mange opplever at de blir sett pa som kravstore om de papeker mangler ved
tjenestetilbudet (Meld. St. 25, 2020-2021, s. 9). Arne Lein, forbundsleder i Norges
handikapforbund, mener den stgrste belastningen med a ha et familiemedlem med en

funksjonsnedsettelse er kampen mot dem som skal hjelpe (Jakobsen, 2016).

For noen ar siden ble helsepersonelloven oppdatert i forhold til at helsepersonell har plikt til
a bidra til 3 ivareta mindrearige barn som er pargrende til foreldre eller sgsken. Det gjelder

plikt til 3 ivareta informasjons- og oppfaelgingsbehov (Helsepersonelloven, 1999, pargr. 10a).

Jeg vil ogsa innlede med a ta med et sitat fra en forelder som kan gi et bilde pa oppgavens

tema:

Siden var sgnn ble fgdt har det veert naturlig for «hjelpeapparatet» a sp@rre hvordan det
gar med han. Det er satt inn masse hjelpetiltak som fysioterapi, medisinske aktiviteter,
skoletiltak, hjelpemidler av alle slag, og etter hvert mer og bedre avlastningstiltak. Det er
aldri blitt spurt om hvordan det gar med oss foreldre/familie. Det er aldri blitt spurt om
hvordan vi klarer a Igse de daglige omsorgoppgavene og hvilken betydning det matte ha

for familieliv, ferie, daglige gjgremal og ikke minst var/min gkonomi. (NOU 2011: 17, s.9)

1.1 Formal og problemstilling
Formalet med oppgaven er a fa kunnskap om hvilke utfordringer familier som har barn med

funksjonsnedsettelse opplever, og undersgke hvilken mate vernepleieren kan bidra til at
familien far ivaretatt sine behov. Ofte er det fokus pa barrierer personen med
funksjonsnedsettelse opplever, men jeg gnsker a rette et helhetlig blikk pa familien. Jeg har
utformet fglgende problemstilling: «Hvilke utfordringer opplever familier som har barn med

funksjonsnedsettelse, og hvordan kan vernepleieren bidra til G ivareta familien sine behov ?»

Problemstillingen er delt i to; familie-perspektiv og vernepleier-perspektiv. Familie-
perspektivet fokuserer pa hvilke utfordringer familier opplever, med utgangspunkt i foreldre
og s@sken, og baserer seg pa litteraturstudier hvor foreldre og sgsken har blitt intervjuet

eller svart pa spgrreundersgkelse. Vernepleier-perspektivet fokuserer pa hvilken funksjon



vernepleieren kan ha i forhold til familien slik at de opplever seg sett og hgrt, og baserer seg

pa litteraturstudier, samt teori om vernepleierens kjerneroller.

1.2 Vernepleierfaglig relevans
Vernepleierutdanningen er forankret i en helhetlig integrert kompetanse basert pa helsefag,

sosialfag, juss, pedagogikk og psykologi (FO, 2013). Vernepleieren har et samfunnsmandat
som tilsier at man skal sikre tjenester av hgy kvalitet til mennesker i utsatte livssituasjoner
(FO, u.a.). I tillegg gar mandatet ut pa a synliggjgre og motvirke samfunnsskapte barrierer.
«Den unike kombinasjonen vernepleiere har i sitt kunnskapsgrunnlag, bidrar til gkt mestring,
deltakelse, myndiggj@ring og selvbestemmelse» (FO, 2013). Vernepleiere skal blant annet
kunne samarbeide med andre profesjoner om a ivareta brukernes behov (Utdannings- og
forskningsdepartementet, 2005, s. 5). Vernepleieres arbeid i forhold til barn med
funksjonsnedsettelser kan blant annet veere i avlastningstjenester. Selv om vernepleiere far
kontakt med pargrende, er kanskje kontakten med familien som arena liten. «Foreldre blir
ofte sterkt knyttet til gode hjelpere som ogsa kjenner deres barn. Disse kan ha et godt
utgangspunkt for a ta imot mer skjulte tema i familiens indre liv, om de blir gitt anledning til
det (...). Det er viktig at familieperspektivet far stor plass i utdannelsen av vernepleiere,
sykepleiere og andre helsearbeidere» (Rogne, 2016, s. 238). Dette gj@r det interessant a

undersgke funksjonen vernepleieren kan ha i forhold til familien.

Som vernepleier er jeg bevisst pa rollen jeg kan ha i forhold til & veere en stemme for andre,
og muligheter til & pavirke samfunnet. Organiseringen av samfunnet med lovverk og politiske
feringer har konsekvenser saerlig for utsatte grupper, bade pa godt og vondt. Pa bakgrunn av
dette tenker jeg at tema for oppgaven er relevant i forhold til vernepleierutdanningen, da
vernepleiere jobber med mennesker samtidig som de som en helse- og sosialpolitisk aktgr

har mulighet til 3 pavirke ulike forhold i samfunnet.

1.3 Oppgavens oppbygging
Videre i oppgaven kommer jeg til 3 gi en neermere beskrivelse av teori som gap-modellen,

systemteori og vernepleierens kjerneroller. Deretter skal jeg redegj@re for valg og bruk av
metode. | kapittel 4.0 skal jeg presentere resultater fra litteratursgk og deretter drgfte

resultatene opp mot teori. Avslutningsvis skal jeg oppsummere funnene.



2.0 Teoretisk rammeverk

2.1 Familie som system
Ved bruk av systemteori kan man se pa familien som system. Schaffer (2005, s. 120)

framstiller familier som komplekse helheter sammensatt av delsystemer. Familien omfatter
tre aspekter; de enkelte medlemmene av familien, relasjonene mellom dem og familien som
helhet. Nar man snakker om familie som system, er et viktig moment den gjensidige
pavirkningen mellom de ulike komponentene. «Et barns atferd pavirker og pavirkes av
foreldrenes adferd, som videre pavirker og pavirkes av mor-far-relasjonen, som igjen
pavirker og pavirkes av foreldrenes utfyllelse av deres rolle som foreldre» (Schaffer, 2005, s.
121, oversatt til norsk). Familier og relasjoner lar seg pavirke av ytre faktorer, og en
forandring av en komponent skaper en forandring av de andre komponentene og

relasjonene mellom dem (Schaffer, 2005, s. 121).

Familien er arena for neaere relasjoner som foreldre-barn-relasjonen, parforhold og
spskenrelasjoner, og relasjonene preges av narhet og fglelser (Olsen et al., 2018, s. 157).
Sosialisering er et viktig begrep nar man snakker om familie, da familien er en viktig arena
for barnets fgrste laering, med andre ord primaersosialiseringen (Olsen et al., 2018, s. 157).
Barnet sosialiseres inn i familien og formes av sine omgivelser, noe som danner grunnlag for

personens videreutvikling og kan fa fglger for ens liv som voksen.

Omsorg, aktivitet og likeverd kan vaere viktige normer innenfor familien, og normene legger
feringer bade for samfunnets forventninger til foreldre, og forventninger mange vil ha til seg
selv nar de blir foreldre (Olsen et al., 2018, s. 158). Noe som preger foreldre i dag er den
sterke forpliktelsen de har til barna sine for a legge grunnlaget for deres utvikling. Dette
omtales som intensivt foreldreskap (Olsen et al., 2018, s. 158—-159). Med andre ord har
foreldre og spesielt mgdre fatt grunnleggende ansvar for barns fysiske, sosiale, emosjonelle
og kognitive utvikling, noe som krever investering av tid og energi. Foreldre er forventet til 3
veere involvert pa alle omrader i barnas liv — skole, barnehage og fritid, i tillegg til at man har
arbeid. «Idealer og krav til foreldre kan ogsa bidra til en opplevelse av skam og mislykkethet
om man av ulike grunner ikke lever opp til dem» (Olsen et al., 2018, s. 159). Dette vil kunne
pavirke alle komponenter i familien; parforholdet mellom mor og far, relasjonen mellom

sgsken, relasjonen til det funksjonshemmede barnet og ikke minst foreldrefunksjonen. Dette
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vil i sin tur kunne redusere muligheten for en positiv utvikling for barnet som har

funksjonsnedsettelse.

2.2 GAP-modellen
Funksjonsnedsettelse eller funksjonshemming kan beskrives innenfor den sakalte gap-

modellen, og innebeerer et gap mellom personens funksjonsnedsettelse og kravet til
funksjon personens omgivelser stiller (NOU 2010: 5). Med utgangspunktet i gap-modellen er
funksjonsnedsettelsen bade et resultat av omgivelsene og personens funksjonsnedsettelse.
Det kan oppsta gap mellom personens forutsetninger og samfunnets krav, der tilrettelegging
av miljget og individuelle tiltak kan bidra til 3 redusere gapet (NOU 2010: 5). Gap-modellen
har fatt kritikk for at den beskriver samfunnets krav som noe konstant, og at den unnlater a

si noe om hvor ansvaret ligger for at ikke alle kan delta aktivt i samfunnet (NOU 2010: 5).

Graden av funksjonshemming kan forstas som et «situasjonsbetinget samspill, og pavirkes av
blant annet fordommer, samfunnets og hjelpetjenestenes organisering og utforming, samt
hjelperes strukturelle betingelser» (Demiri & Gundersen, 2016, s. 13). Dermed kreves det
ogsa politisk handling for a forbedre situasjonen for barn med funksjonsnedsettelser og
deres familier. Owren snakker om funksjonshemmende barrierer i samfunnet, og at vi ma fa
gynene opp for hvor mange ulike typer barrierer som finnes, deriblant fysiske,
informasjonsmessige og holdningsmessige barrierer (Brask et al., 2016, s. 207). Det finnes

ulike mater a bygge ned barrierer, og her kan vernepleieren spille en viktig rolle.

2.3 Vernepleierens kjerneroller
En vernepleier kan ha ulike roller. | boka «Vernepleierens kjerneroller» (Brask et al., 2016)

beskrives kjernerollene som partnerrolle, ansvarsrolle, brobyggerrolle og pddriverrolle.

| partnerrollen finner vi den samhandlende vernepleieren pa individniva, med fokus pa a
legge til rette for selvbestemmelse og samarbeid med den enkelte bruker (Brask et al., 2016,
s. 41). Ansvarsrollen innebzaerer vernepleierens ansvar for a ta selvstendige beslutninger,
brukerens helse og sikkerhet, samt dilemmaer tilknyttet brukeren (Brask et al., 2016, s. 42).
Brobyggerrollen beskriver vernepleieren som pa systemniva samhandler med blant annet
personale, familier, nettverk eller andre instanser. Det krever samhandlingsevner som a
skape tillit, lytte aktivt, stille seg dpen for andres perspektiver og finne felles Igsninger (Brask

et al., 2016, s. 42). Padriverrollen handler om hvordan vernepleieren pa systemniva kan
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handle selvstendig og kjempe for brukernes rettigheter (Brask et al., 2016, s. 42), blant annet
ved a vise engasjement til 3 bygge ned funksjonshemmende barrierer. Det kan gjgres ved
politiske engasjement og pavirkning, innlegg og debatt i ulike medier eller lokal pavirkning
gjennom 3 sette ord pa barrierer, skape debatt i arbeidsmiljg, aktivt fjerne barrierer pa

vegne av bruker (Brask et al., 2016, s. 207).

| brobyggerrollen brukes ordet brobygger som et bilde pa a «skape forbindelser og dermed
bidra til gkt naerhet mellom ulike parter» (Brask et al., 2016, s. 161). Bronfenbrenners modell
beskriver ulike systemer som befinner seg rundt og pavirker individet, som familie, venner
og skole, samt hjelpere og andre offentlige instanser, forvaltningsorganer og samfunnets
normer og kultur (Brask et al., 2016, s. 161). Vernepleieren samarbeider med mange
mennesker med kognitiv svikt og kommunikasjons-utfordringer, noe som vanskeliggjgr deres
samhandling med systemene rundt seg. Familie og nettverk er ofte viktige st@ttespillere,
blant annet for a bli kjient med vedkommende og dennes historie. «Kontakten personen har
til sine naermeste betyr mye, og vernepleieren far et tilretteleggingsansvar, der det for
eksempel kan ligge utfordringer og muligheter i samarbeidet mellom familiemedlemmer»
(Brask et al., 2016, s. 164). Brobyggerrollen preges av en sosial holdning ved at vernepleieren
har sansene apne for flere enn en person, og for samspillet mellom disse (Brask et al., 2016,

s. 198). Samtidig handler det om a fange opp de enkelte partenes behov og meninger.

Retningsdimensjonene individ-system kan vaere et godt bilde pa hvordan vernepleieren kan
arbeide. Pa individniva er vernepleieren i direkte kontakt med individet, mens pa systemniva
handler det mer om det indirekte individuelle arbeidet eller gruppetilnaerming via tiltak i
omgivelser, som for eksempel & vaere en helse- og sosialpolitisk akt@r som kjemper for saker

pa vegne av en hel gruppe mennesker. (Brask et al., 2016, s. 35).

3.0 Metode

3.1 Metodevalg
Dalland (2017, s. 52) sier at «metoden er redskapet vart i mgte med noe vi vil undersgke».

For & undersgke familiers opplevelse av a ha barn med funksjonsnedsettelse, har jeg brukt

litteraturstudie med utvalg av kvalitative design.
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3.2 Fgrforstaelse
Etter a ha lest ulike artikler i media har jeg et inntrykk av at selv om det er givende a ha et

barn med funksjonsnedsettelse, oppleves det belastende der det negative hovedsakelig
baserer seg pa kampen mot systemet. Dermed har jeg en oppfatning om at samfunnet og
helseapparatets organisering og struktur i stor grad pavirker hvordan familiene og personen
med funksjonsnedsettelse opplever sin hverdag bade pa godt og vondt. Jeg tror at det a
oppdra et barn med funksjonsnedsettelse krever mye energi og tid, i stgrre grad enn det
som kreves av familier med funksjonsfriske barn. Jeg har forsgkt a ga inn i oppgaveprosessen
med et objektivt perspektiv, men man kan ikke se bort ifra at oppgaven vil baere preg av min

forforstaelse.

3.3 Litteraturstudier
Jeg har brukt litteraturstudier for a innhente forskningsbasert kunnskap. Studiene jeg har

valgt inkluderer kvalitativt design met intervju som metode. Disse ble valgt fordi jeg pnsket
innblikk i familiens opplevelser og erfaringer. For a systematisere sgkeprosessen har jeg
brukt KBP-laeringsverktgy (Helsebiblioteket, u.a.). Kjernespgrsmalet tar for seg erfaringer og
holdninger, og etter utforming av PlcO-elementer formulerte jeg spgrsmalet: «Hvilke

utfordringer opplever familier som har barn med funksjonsnedsettelse?»

Tabell 1: PlcO-elementer

Populasjon Familie med barn med funksjonsnedsettelse

(Fenomen av) Utfordringer/barrierer
interesse

Kontekst | hverdagen

Ved hjelp av bibliotekets nettside gjennom HVL, fant jeg fagressurser for vernepleie. Der fant
jeg relevante databaser, og sgkte med utgangspunkt i kunnskapspyramiden. Jeg startet med
a spke etter systematiske oversikter i databasene Epistemonikos og Cochrane Library, men
fant ingen som belyste problemstillingen. Jeg spkte videre i databasene IDUNN, SveMed+,
Cinahl og SocINDEX med sgkeord som «parents», «family», «siblings», «children»,
«disability» og «experiences», og norske spkeord som «foreldre», «familie», «barn» og
«funksjonsnedsettelse» kombinert med hverandre. Inklusjonskriterier var artikler fra 2010
og nyere, norsk og engelsk sprak, og etter hvert begrenset jeg det til norske studier. Jeg
inkluderte bade foreldre og s@skens perspektiv. Jeg fant en artikkel fra IDUNN om

hverdagsliv til familier med utviklingshemmende barn, og var relevant da utviklingshemming
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er en form for funksjonsnedsettelse. Da jeg fant lite andre norske studier, sgkte jeg i Google
Scholar og Bufdir sin database og fant en artikkel om helsebelastning, sarbarhet og
forebygging i familier med barn med funksjonsnedsettelse, samt en om tjenestetilbud til
familiene. Artikkel om s@skens opplevelser fant jeg etter tips fra veileder om forfatteren
Kittlesaa, som jeg sgkte etter i Google Scholar. Mer detaljert informasjon og kritisk vurdering

av litteraturstudiene finnes i vedlegg (8.1/8.2).

3.3 Analyse
Jeg valgte a ga systematisk frem for a finne relevante funn i artiklene knyttet til

problemstillingen og sentrale momenter fra teorikapittelet. Stgren anbefaler ogsa a
systematisere tekstene i en lesetabell, siden det gir god oversikt over elementene som

trengs for 3 sammenfatte funnene (Stgren, 2013, s. 53). Jeg opplevde det som nyttig verktay.

3.4 Erfaringsbasert kunnskap
Jeg har ogsa inkludert erfaringsbasert kunnskap ved a benytte meg av

interesseorganisasjonen Fraumbu sin kompetanse. Etter sgk pa deres nettside fant jeg en
artikkel om s@sken og s@skenliv i familier med funksjonshemmede barn, med utgangspunkt i
erfaringer Frambu har gjort giennom samtaler med sgsken som har hatt
informasjonsopphold hos dem (Frambu, 2019). Kort oppsummert tar den for seg
familiesamspillet. Sgsken reagerer ulikt, noen gnsker a ikke veere en ekstra byrde, mens

noen kan lukke seg inn eller vise avvikende atferd.

3.5 Forskningsetikk
| prosessen med a skrive oppgaven har jeg statt ovenfor flere etiske utfordringer i forhold til

forskningen. Begrepet forskningsetikk brukes om etikk som omhandler forskning, og
hovedelementene er a sgrge for at personvernet ivaretas og at forskningen ikke har negative
felger for involverte parter (Dalland, 2017, s. 236). Mine tolkninger har et utenfra-perspektiv
med gnske om a fange opp mgnster og system. Analyseprosessen har vaert farget av min
refleksjon og problemstillingen, noe som har pavirket det jeg har valgt ut, og som jeg tenkte
passet til oppgaven. Kildene som er blitt hentet inn skal vaere korrekte, og vises til i bade
teksten og litteraturlisten (Dalland, 2017, s. 167). For a vise lojalitet til kildehenvisningene
har jeg veert ngye med a ikke stjele poengene fra kildene jeg brukte, men veaere redelig i

forhold til hvem som har kommet med poengene.
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3.6 Styrker og svakheter med metode
En av styrkene med a benytte litteraturstudier i denne oppgaven, er at jeg har brukt

oppdatert forskning fra de siste tiarene. Forskningen gjgr at jeg far innhentet informasjon
om familier sine perspektiv, da studiene inkluderer intervju med bade foreldre og sgsken
som forteller om sine erfaringer. Pa bakgrunn av dette kan resultatene anses som relevante i
forbindelse med problemstillingen (Dalland, 2017, s. 60). Det er ogsa en styrke at jeg har

kritisk vurdert artiklene jeg har brukt.

En svakhet med litteraturstudie er at man ma forholde seg til den forskningen som er
tilgjengelig. Jeg opplevde at for a bruke oppdatert forskning, ble det feerre systematiske
oversikter tilgjengelig, spesielt oppsummert forskning. Jeg opplevde ogsa at det var lite av
norske systematiske oversikter. Derfor benyttet jeg meg i stor grad av primaerstudier, noe
som krever mer kritisk innstilling. Jeg kunne valgt andre spkeord og databaser som ville gitt
flere og mer relevante resultat. Begrenset tid til a sgke, samt manglende erfaring med sgk
gjorde at jeg ikke fikk mulighet til 3 se pa mer av det som er tilgjengelig. Jeg har dermed ikke

garanti for at jeg har fatt den beste forskningslitteraturen pa omradet.

4.0 Resultater

Jeg skal i dette kapitlet gi en kort oppsummering av litteraturen jeg har inkludert, der bade

familieperspektivet og vernepleierperspektivet kommer fram.

4.1 Resultater fra litteratursgk
Inklusjonskriteriene var norske artikler fra 2010 og nyere og foreldre og s@sken til barn med

funksjonsnedsettelse. Jeg har brukt fire artikler: En enkeltstudie fra Idunn, to enkeltstudier
fra Google Scholar og en systematisk oversikt fra Bufdir. Oversikt over artiklene finnes i

tabell (vedlegg 8.1).

| forskningsrapporten «Tjenestetilbudet til familier som har barn med
funksjonsnedsettelser» (Demiri & Gundersen, 2016) viser resultatene at det er behov for
tiltak som kan sikre at foreldre far informasjon og riktige tjenester til rett tid. | tillegg blir det
sett pa ngdvendigheten av at hjelpere aktivt og systematisk avlaster foreldre i

spknadsprosesser og kan hjelpe dem med a ha oversikt over tjenester og ytelser, sgknader,

15



vedtak og dokumentasjonskrav (Demiri & Gundersen, 2016, s. 8). Samtlige gnsket én person

a forholde seg til som kunne hjelpe med dette.

| studien «Det gar ikke an a bruke seg sjgl bade pa retta og vranga» (Haugen et al., 2012) er
et av fokusene pa merbelastning knyttet til sgsken. Mens foreldrene var opptatt av a
skjerme sgsken for merbelastning bade i og utenfor hjemmet, viser analysene at sgsken
opparbeider en omsorgskompetanse som kan forklares med hjemmesituasjonen. Barna selv
er opptatt av a fremheve de positive konsekvensene, og foreldrene er ogsa opptatt av at det
kan ha negative sider. Funnene viser barrierer familiene mgter i det praktiske hverdagslivet,
som problemer med fysisk fremkommelighet, mangel pa spontanitet og fleksibilitet.
Analysene viser at streben etter a veere "mest mulig som alle andre" ved a delta i
arbeidslivet, sosiale sammenhenger, fritidsaktiviteter og liknende kan bli en merbelastning.
Det kommer ogsa fram at selv om foreldrene i stor grad er forngyde med hjelpeapparatet,
kan kontakten med hjelpeapparatet oppleves belastende med preg av byrakrati. Foreldres
forslag til forbedringer gjelder blant annet avkobling og avlastning for a kunne ta seg inn
igjen og ha tid sammen med de funksjonsfriske barna. Mange gnsket avlastning i hjemmet:
«Jeg hadde gnsket meg at noen kunne komme hjem til oss, at ungene ikke ma dra ut, men at
de kunne fa avlastning hjemme. For eksempel ved at en sykepleier kunne komme hjem (...)»

(Haugen et al., 2012, s. 63). Det gnskes et mer brukervennlig byrakrati.

Studien til Rogne (Rogne, 2016) er en oppfelgingsstudie om hverdagslivet til familier med
utviklingshemmede barn. Tidligere uttalelser fra foreldre peker pa lite tid til de
funksjonsfriske sgsknene. De opplevde ikke som familie a veere del av vennenettverk eller
gj@re ting sammen som en hel familie (Rogne, 2016, s. 227-2238). | tillegg omtales
opplevelser med hjelpeapparatet. Foreldre til barn med spesielle behov mgter ofte
medisinsk personell og hjelpetjenester tilknyttet barnet, men disse har sjelden tid eller
anledning til 3 ha familieperspektiv pa arbeidet sitt (Rogne, 2016, s. 238). Det kastes ogsa et
blikk pa relasjoner til helsepersonell. Opplevde foreldrene relasjoner til hjelpeapparat som
stgttende, ble det st@grre overskudd til 3 skape gode hverdager innad i familien. Hvis en
derimot fglte seg misforstatt eller neglisjert, eller det ble for mange avslatte sgknader, var
det tilsvarende tungt. Kvaliteten pa kontakten med hjelpeapparatet hadde stor betydning for
familiens indre liv (Rogne, 2016, s. 223). Personer i de ulike tjenestene kan legge merke til

familizere utfordringer, selv om de ikke har plikt til 3 fordype seg i det. Da kan det vaere viktig
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a kjenne til instanser som de kan henvise videre til. Noe som kanskje kan vaere enda mer

hensiktsmessig er a ta seg tid til a selv ta fatt i det man ser (Rogne, 2016, s. 238).

Studien «Som alle andre? Sgsken til barn og unge med funksjonsnedsettelser» (Tgssebro et
al., 2012) hadde formal a undersgke hvilken grad sgsken til barn med funksjonsnedsettelser
skiller seg fra andre pa deres samme alder. Funnene tyder pa at sgsken presenterer seg
gjennomgaende som vanlig ungdom. Samtidig er det ingen tvil om at de har uvanlige
erfaringer, som ubehagelige mgter med omgivelser, negative reaksjoner fra medelever og
barn og voksne som stirrer. Andre erfaringer er a veere flau over a ta med venner hjem, at
familien ikke kan delta i noen typer aktiviteter, opplevelsen av at foreldre sliter og at

spsknene far mer ansvar enn andre pa samme alder (Tgssebro et al., 2012, s. 109).

5.0 Drgfting

| denne delen av oppgaven skal jeg dregfte problemstillingen «Hvilke utfordringer opplever
familier som har barn med funksjonsnedsettelse, og hvordan kan vernepleieren bidra til a
ivareta familiens behov?». Det skal jeg gjgre ved hjelp av litteraturstudier, teori og
refleksjon. Jeg har valgt a dele drgftingskapittelet i to deler, hvor jeg fgrst drgfter og
synliggjgre utfordringene familier opplever, og deretter ser pa vernepleierens bidrag til

familiene.

5.1 Hvilke utfordringer opplever familier som har barn med funksjonsnedsettelse?

5.1.1 Manglende oversikt over tjenestetilbudet
Familier som har barn med funksjonsnedsettelse har behov for en rekke tjenester og ytelser.

For a kort vise hvordan systemet fungerer i forhold dette, kan vi se pa Helsedirektoratets
oversikt over familiers rettigheter. NAV kan gi informasjon om ulike ordninger som kan veaere
til hjelp i dagliglivet, som for eksempel hjelpemidler til barn. Dette kobles til
hjelpemiddelsentralen. Aktuelle gkonomiske stgtteordninger kan veere omsorgspenger,
pleiepenger og opplaeringspenger (Helsedirektoratet, 2005, s. 54). Det nevnes
avlastningstiltak som sgkes om til kommunen. Det er ogsa aktuelt med individuell plan, eller
at kommunen tilbyr koordinator (Demiri & Gundersen, 2016, s. 35). Andre aktuelle instanser
er sykehus, helsestasjon som fglger opp barnets utvikling, lege og kommune. | tillegg

habiliteringstjeneste, spesialpedagog, logoped og fysioterapeut, samt arbeidet med alle

17



spknadene til kommunale instanser (Rogne, 2016, s. 222). Dette tyder pa at familiene har
mange instanser a forholde seg til, som kan oppleves overveldende. Hvor skal man starte, og
hva gjgr man om de ulike instansene henviser til hverandre? Det kan ogsa veere utfordrende
i forhold til kommunikasjon. Eide & Eide understreker nettopp at forutsigbarhet og
kontinuitet i kommunikasjon er viktig, som blant annet a sgrge for at brukere ikke har for
mange personer a forholde seg til (2017, s. 57). Det kan medfgre at foreldre blir slitne, nar

de gjerne gnsker stabilitet.

| tillegg kan informasjon om tjenester og hjelpesystemet oppleves mangelfull, tilfeldig og
personavhengig, hvor foreldre selv far ansvaret til a finne, utlgse og koordinere hjelpen som
gis (Demiri & Gundersen, 2016, s. 7). Etter pasient- og brukerrettighetsloven skal brukere
«ha den informasjon som er ngdvendig for a fa tilstrekkelig innsikt i tjenestetilbudet og for a
kunne ivareta sine rettigheter» (1999, pargr. 3-2). Det oppleves byrakratisk. | en hverdag
som ellers kan vaere krevende, kan manglende forutsigbarhet bli en ekstra belastning. Det
kan pavirke motivasjonen til @ bruke tid pa andre ting. Likevel kan det vaere utfordrende for
foreldre a be om hjelp, da noen gnsker a kunne klare seg pa egenhand. Sa kan vi stille
spgrsmal om tjenesteytere har god oversikt over tjenestetilbudet. Det bgr vaere en

forutsetning for a hjelpe andre med det.

5.1.2 Manglende familieperspektiv i tjenestetilbudet

Det finnes mange gode tilbud som har intensjon om a hjelpe familier. Til tross for alle
stgttetiltakene som er etablert i velferdssamfunnet, opplever foreldrene og familien at det
ikke er tilstrekkelig. Foreldre til barn med spesielle behov mgter ofte medisinsk personell og
hjelpetjenester tilknyttet barnet som sjelden har tid eller anledning til & ha familieperspektiv
pa arbeidet sitt (Rogne, 2016, s. 238). Det er forskjeller i hjelpen familier far, og
utfordringene er i stor grad knyttet til et strukturelt og politisk niva (Demiri & Gundersen,
2016, s. 9). Det betyr at maten tjeneste er organisert pa har en ytre pavirkning pa familien,
og samsvarer med Schaffer (2005, s. 121) sitt perspektiv om ytre faktorers pavirkning pa
familier. Samtidig vil de relasjonelle forholdene spille en viktig rolle. Hvor godt individuell
plan, koordinatorer og ansvarsgruppemegter fungerer, avhenger av hjelperne (Demiri &
Gundersen, 2016, s. 36). Fglte foreldrene seg misforstatt eller neglisjert var det tungt a skape

gode hverdager i familien (Rogne, 2016, s. 223). Dette sier noe om at relasjonen til hjelpere
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er betydningsfull og kan bidra til at familien som helhet opplever seg sett og far en bedre
oppfelging.

5.1.3 Fordommer og holdninger

Det finnes mange fordommer og negative holdninger knyttet til personer med
funksjonsnedsettelse. Forskning viser at sgsken kan oppleve a vaere flau over a ha sgsken
med funksjonsnedsettelse (Tgssebro et al., 2012). Man kan spgrre hvor dette kommer fra.
Ser man pa ytre faktorer, kan andres holdninger spille en rolle. Sgsken fortalte om negative
reaksjoner fra andre, som blikk, stygge kommentarer og latterliggjgring. Hvordan pavirker
dette familien? Studier har vist at sgsken reagerer pa negative holdninger fra andre, og at
dette kan fgre til irritasjon, tristhet og behov for a beskytte sitt sgsken (Tgssebro et al., 2012,
s. 59). Flere informanter som hadde sgsken med utviklingshemming fortalte at det fgltes
ubehagelig nar andre stirret eller hadde frekke kommentarer, spesielt nar det var fra voksne
(Tessebro et al., 2012, s. 59). Dette sier noe om at familiemedlemmer ma takle vanskelige
reaksjoner fra omgivelsene, og det kan gjgre at de opplever seg stigmatisert. Goffman
beskriver begrepet stigma som en sosial avvisning, der han ser pa et mulig spenningsforhold
mellom de stigmatiserte individene og sosiale omgivelser (Goffman, 2009, s. 22). Fglelser
som sinne, skuffelse, frustrasjon eller skam kan dukke opp. Det kan veere vanskelig a vite
hvordan man skal handle. Det er kanskje en kamp noen ikke orker a ta, nar «kkampen mot
systemet» er nok. Likevel ma man ta i betraktning at den primaere sosialiseringen skjer de
f@rste arene av barnas liv. Dermed vil kunnskapen og holdningene foreldrene gir barna

pavirke hvordan de forholder seg til reaksjoner fra omgivelsene.

5.1.4 Redusert mulighet til a delta i samfunnet
Vanligvis snakker man om funksjonshemmende barrierer knyttet til personer med nedsatt

funksjonsevne. Ser man pa familien som et system, kan ogsa familien oppleve seg
funksjonshemmet i den grad at funksjonshemmende barrierer hindrer familiemedlemmenes
funksjon og deltakelse. Foreldre forteller om utfordringer med fysisk fremkommelighet,
mangel pa spontanitet og fleksibilitet som viktige barrierer bade i forhold til hjemmearena,
det sosiale- og arbeidslivet (Haugen et al., 2012), og at de i langt mindre grad enn andre
foreldre deltar pa kultur- og idrettsarrangementer (Bufdir, 2022). Undersgkelser viser ogsa
at mgdre er mindre delaktig i arbeidslivet enn mgdre med funksjonsfriske barn (Bufdir,
2022). Selv om vi ikke vet om dette direkte er knyttet til 3 ha et barn med
funksjonsnedsettelse, viser en undersgkelse blant mgdre med barn med alvorlige
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funksjonshemninger at disse m@drene har en klart mer negativ vurdering av sin egen
helsetilstand enn det som er gjennomsnittet for norske kvinner (NOU 2011: 17, 5.82).
Foreldre er slitne og kan ha mange belastninger, sykefravaer og helsemessige utfordringer.
Pa tross av tiltak som individuell plan og koordinator viser forskning at mange foreldre
fortsatt har hovedansvaret for a fa, koordinere og beholde hjelpen, noe som for flere gar
utover deres arbeidstid, fritid og mulighetene til 3 opprettholde sosiale relasjoner (Demiri &
Gundersen, 2016, s. 9). Lite muligheter til opprettholdelse av sosiale relasjoner kan medfgre
redusert sosialt nettverk. Dette kommer vi tilbake til. Det intensive foreldreskapet krever
investering av tid og energi (Olsen et al., 2018, s. 158—159). Foreldre forteller ogsa om lite tid
til a felge opp de funksjonsfriske sgsknene blant annet til 3 hjelpe dem med lekser, eller

veere med pa fritidsaktiviteter (Rogne, 2016, s. 227).

Ser man dette i forhold til gap-modellen, tyder det pa at familier opplever store krav og
forventninger fra omgivelsene. | tillegg til 3 ha arbeid er det krav som sgknader,
dokumentasjon og annet knyttet til systemet og hjelpeapparatet. Samtidig er foreldre
forventet til 3 veere involvert pa alle omrader i barnas liv — skole, barnehage og fritid.
Hvordan pavirker dette familien? Et perspektiv er at «idealer og krav til foreldre kan ogsa
bidra til en opplevelse av skam og mislykkethet om man av ulike grunner ikke lever opp til
dem» (Olsen et al., 2018, s. 159). Dermed kan foreldre kjenne pa en frustrasjon eller
mislykkethet pa ting de syns er viktig for dem, eller som de kjenner forventninger til at de
bor gjgre. Det kan veere lett 3 sammenlikne seg med andre. Nar en ikke far fulgt opp de
funksjonsfriske sgsknene slik man gnsker kan det pa den ene siden medfgre darlig
samvittighet, slitenhet og frustrasjon. Kanskje det ogsa kommer darlig samvittighet for a ha

lyst a fa litt fri fra barnet med funksjonsnedsettelse.

Barnet sosialiseres inn i familien og formes av sine omgivelser (Olsen et al., 2018, s. 157).
Dette betyr at om familien er preget av bekymringer, slitenhet, sykdom og lite tid til a finne
pa ting sammen, kan det pavirke bade barnet med funksjonsnedsettelse og s@sknene.
«Hvordan s@gsken opplever sin situasjon henger i stor grad sammen med forhold i familien,
herunder foreldres handtering av dagliglivet, stressniva og s@skens opplevelse av
forskjellsbehandling» (Tgssebro et al., 2012, s. 19). Foreldrenes mestring av situasjonen kan
dermed pa ulike mater pavirke sgskens mate a mestre pa, der sgsken ogsa kan vise foreldres

sorg eller fortvilelse. Ulike reaksjoner kan komme fram. Sgsken kan lukke seg inne for a
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unnga a legge sten til byrden ved a vise egen sorg og fortvilelse, eller strekke seg langt for a
ikke veere til bry. Pa den andre siden kan noen reagere med avvikende adferd for & «bli sett».
(Frambu, 2019). Kanskje det kommer fram skuffelser som kan fgre til konflikter. Likevel ma
man ta i betraktning at foreldre og sgsken kan ha ulike perspektiver. Mens en mor kan ha
darlig samvittighet, kan barnet ha forstaelse. Forskning viser ungdom som har empati med,
og forstdelse for sine foreldre (Tgssebro et al., 2012, s. 47). Man kan uansett ikke se bort ifra
at gode relasjoner i familien har positiv pavirkning pa sgskens selvfglelse og velvaere, samt

pa spskenrelasjonen (Tgssebro et al., 2012, s. 19).

Skal ikke foreldre og s@sken til barn med funksjonsnedsettelse ha like muligheter som andre
til a delta i samfunnslivet? Eller forventes det for mye av samfunnet? Dessverre har ikke alle
denne muligheten, da foreldre til barn med funksjonsnedsettelser har stgrre
omsorgsbelastning enn foreldre generelt (Bufdir, 2022). For a se pa den kritiske delen av
gap- modellen, hvem sitt ansvar er det? Kan familien gjgre noe selv for a gke deltakelsen.
Kan familie eller nettverk rundt dem bidra mer? Eller er det tjenester i samfunnet som skal
sgrge for det? Gap-modellen unnlater a si noe om hvor ansvaret ligger for at ikke alle kan

delta aktivt i ssmfunnet (NOU 2010: 5).

Med familie og andre folk rundt seg, kan en likevel kjenne pa ensomhet eller utenforskap.
Det kan veaere lett 8 sammenlikne seg med andre. Det kan bidra til a forsterke fglelsen av a
vaere uvanlig, opplevelse av utenforskap eller mangel pa sosial stgtte. A framsta som vanlig
kan i seg selv bli en merbelastning (Haugen et al., 2012, s. 29). Gar det an a akseptere at man
er annerledes? Hva er «vanlig»? Hvem har rett til a definere dette? Hvordan kan vi akseptere
hverandre? Eller kanskje starter det med & akseptere seg selv og sin situasjon?

5.1.5 Redusert nettverk

En av de sentrale utfordringene kan handle om redusert nettverk. Det sosiale nettverket og
sosial stgtte har betydning for helsa (Folkehelseinstituttet, 2015). | en av studiene sa foreldre
at de som familie ikke opplevde a vaere del av vennenettverk (Rogne, 2016, s. 227). Det var
ogsa lite tid til fritidsaktiviteter. «Det er grunn til a tro at hgy arbeidsdeltakelse og stgrre
arbeidsbelastning i hjemmet gar ut over foreldrenes deltakelse pa andre arenaer — szerlig
fritidsaktiviteter og samvaer med venner og slekt» (Bufdir, 2022). Mange foreldre har
hovedansvaret for a fa, koordinere og beholde hjelp, noe som for flere gar utover arbeidstid,

fritid og mulighetene til 3 opprettholde sosiale relasjoner (Demiri & Gundersen, 2016, s. 9).
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Disse arenaene er viktige for sosial kontakt. Lite mulighet til 3 pleie relasjonene kan medfgre
at det sosiale nettverket reduseres. Hvordan pavirkes de av dette? Pa den ene siden kan det
fgre til en form for sosial marginalisering, der familier fgler seg utenfor i viktige arenaer som
betyr noe for dem. Dette kan gjgre at for eksempel mgdre som ikke er en del av arbeidslivet,
eller familien som ikke opplever tilhgrighet i fritidsaktiviteter kan kjenne seg utenfor. Her
kan man ogsa trekke inn stigmatiseringsproblematikken. Sgsken kan erfare at de har mer
oppgaver og ansvar som andre pa deres alder ikke har. Samtidig kan familien kjenne

begrensninger for a gjgre ting sammen. Kan dette pavirke naerheten i familierelasjonene?

5.2 Hvordan kan vernepleieren bidra til & ivareta familiens behov?

5.2.1 Brobygger
Nar man ser pa systemet og organiseringen av tjenestene som oppleves sa fragmentert og

uoversiktlig, kreves noe som gjgr det mer handterbart. Nar forskning viser at foreldre ofte
far rollen som koordinator og padriver i mgte med hjelpeapparatet pa grunn av mangler i
rutiner, tiltak, koordinering og oppfelging (Haugen et al., 2012, s. 1), er dette roller
vernepleieren kan ha stgrre plass i. Vernepleieren kan fungere som brobygger mellom
familie og systemet. Det har blitt anbefalt pargrendestgtte i kommunene med tiltak som
verdsetter og inkluderer de pargrende og kvalitetssikrer tjenestene (NOU 2011: 17, s. 9).
Noen av disse tiltakene kan knyttes til vernepleieren, som blant annet pargrendekontrakt,
som er en avtale mellom kommunen og den pargrende som bygger pa et samlet vedtak og
omsorgsplan for brukeren. Andre aktuelle tiltak er familiekoordinator, samt opplaering og
veiledning til de som mottar omsorgsstgnad (NOU 2011: 17, s. 9). Pa den ene siden kan
vernepleieren pa systemniva pavirke systemet til 3 endre organisering av tjenestene, knyttet
til tydeliggjgring og forenkling av tjenestene. Pa den andre siden kan det vaere et mer
individfokus pa familien. Dette kan handle om det relasjonelle, og vernepleieren kan bidra

med blant annet veiledning, avlastning til familier, samt koordinering.

Et eksempel pa brobyggerrolle kan vaere posisjonen til en koordinator nar det gjelder blant
annet oppfglging av individuell plan (Brask et al., 2016, s. 165). Vernepleierens
koordinatorrolle forutsetter a bli kjent med familiens behov og gnsker. Som koordinator kan

vernepleieren bidra til a sgrge for at foreldre far informasjon om og tilgang til tjenester, samt
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avlastning fra omfattende ansvar (Demiri & Gundersen, 2016, s. 8). Pa den maten kan
familiemedlemmene ha mer disponibel tid blant annet til hverandre, sosialt liv og trening.
Dette kan fgre til at bekymringer og stress reduseres, og det kan komme barnet til gode at

foreldre far gkte muligheter til 3 kun vaere foreldre (Demiri & Gundersen, 2016, s. 8).

Man kan stille spgrsmal om helsepersonell kjenner til aktuelle tilbud til familier, som for
eksempel familievernkontoret. Hvor mye kunnskap og tid har vernepleiere som trengs i
megte med familien? Selv om det ikke ligger en plikt til & fordype seg i det, kan personer i de
ulike tjenestene legge merke til familieere utfordringer. Da kan det vaere viktig a kjenne til
instanser som de kan henvise videre til, eller ta seg tid til 3 selv ta fatt i det man ser (Rogne,
2016, s. 238). Gjennom utdanningen far vernepleiere kunnskap om velferdsstaten og
tjenestetilbudet til personer med ulike funksjonsnedsettelser, men kanskje trengs det enda
mer om dette slik at vernepleiere faktisk kan bidra til at foreldrene far oversikt og hjelp til a
forholde seg til hjelpeapparatet. Det er viktig a se potensiale i vernepleierrollen. Hvordan
kan man veere til hjelp for familien? Er det noe familien belastes med som vernepleieren kan
ta ansvar for? For a finne svar pa dette er det avgjgrende a lytte til familiens gnsker og
behov. Det er viktig a se at familiemedlemmer er gjensidig avhengig av hverandre og virker i
en stgrre sammenheng (Haugen et al., 2012, s. 64). Dette understreker ogsa Schaffer (2005,
s. 120) nar han beskriver at alle komponentene i et system, herav familien, avhenger av
hverandre. Vernepleieren kan bidra med a ha et helhetlig syn pa familien og lytte til den

enkeltes behov og @gnsker.

«Gode tjenester setter krav til utvikling og innovasjon i praksis. Vernepleie er 3 ta initiativ til
og a drive slike kreative prosesser» (FO, 2013). Pa hvilke mater kan dette gjgres? La oss ta
utgangspunkt i helsestasjonen, en viktig arena for familier med barn. Her jobber
helsesykepleiere, jordmgdre og leger som fglger barnets utvikling. Helsestasjonen
samarbeider med blant annet habiliteringstjenesten og spesialisthelsetjenesten
(Helsedirektoratet, 2005, s. 11). Hvor inkludert er vernepleieren i forhold til selve
helsestasjonen? Kan vernepleieren veere en stgrre del av arbeidet? Vernepleiere er
autorisert helsepersonell, og kompetansen rettes mye mot personer med
funksjonsnedsettelser (FO, 2013). Kanskje vernepleieren skal inn allerede pa helsestasjonen

og veere en del av det tjenestetilbudet som er opprettet. Det kan styrke det tverrfaglige
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samarbeidet. Vernepleierkompetansen kan vaere med a berike helsestasjonen og vaere en

viktig stgtte til familien som helhet.

| den ene studien oppfordres det til at helsestasjoner tilbyr alternative barselgrupper der
foreldre som har barn med funksjonsnedsettelse kan dele erfaringer (Demiri & Gundersen,
2016, s. 34). Dette kan pa den ene siden styrke det sosiale nettverket. Pa den andre siden
tilsa foreldrenes erfaringer med en slik gruppe at det var befriende a kunne snakke om og
fleipe med andre menneskers uvitenhet og sarende spgrsmal. Det ble et fristed for
foreldrene, samtidig en vei ut av stigma ved at foreldrene kan hjelpe og stgtte hverandre
mot omverdenen (Demiri & Gundersen, 2016, s. 35). Dette er noe vernepleiere kan veere

med 3 ta initiativ til og sgrge for at foreldre far tiloud om.

Det kan gjgres en innsats for a skape en relasjon preget av tillit. Godt forhold til hjelpere er
ogsa en viktig faktor for mestring (Rogne, 2016, s. 223). Likevel kan man ikke se bort ifra at
vernepleiere og annet helsepersonell arbeider i et system med bestemte rammer som
pavirker muligheten for samarbeid med foreldre og familier, og dermed muligheten til
forsta og mgte deres behov (Demiri & Gundersen, 2016, s. 20). Det kan handle om gkonomi,
ressurser og lovverk. | tillegg kan manglende opplaering og for mange arbeidsoppgaver bidra
til liten tid og mulighet til & bygge relasjoner til de ulike familiemedlemmene, sette inn riktig
hjelp og fglge familiene opp over tid (Demiri & Gundersen, 2016, s. 42). Helsepersonell kan
ogsa kjenne pa darlig samvittighet ved at man burde investert mer tid pa noen. «Det er
neppe mulig for offentlige tjenester a kunne fylle menneskers behov for tilhgrighet, naerhet
og tilknytning. Men det ma veere et mal a strekke seg etter det, og organisere tjenesten
deretter» (Rogne, 2016, s. 238). Om ikke vernepleieren kan pavirke alt, kan det gjgres en
egen innsats for a vaere en lyttende og stgttende person. Her kan partnerrollen trekkes inn,
med fokus pa a tilrettelegge for godt samarbeid. Eide & Eide (2017, s. 57) understreker
behovet for tilknytning som viktig faktor ved god kommunikasjon, noe helsepersonell kan
mete ved a lytte aktivt. Samtidig sees det pa betydningen av at helsepersonell opptrer som
en stabil og trygg person (Eide & Eide, 2017, s. 369). Selv om mye kunne vaert annerledes,

ma man gjgre det man kan for a bruke systemet best mulig.

5.2.2 Padriver
Nar man ser pa utfordringene familier har, kan de oppleve seg som en funksjonshemmet

famille om de funksjonshemmede barrierene ikke bygges ned. Vernepleieren kan i en
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padriverrolle bidra til 8 bygge ned barrierene, deriblant de holdningsmessige. Hvor mye
snakkes det om funksjonsnedsettelse i skolen til elevene? Hvor mye kunnskap har voksne
om funksjonsnedsettelse? Sgsken peker pa manglende kunnskap som arsak til andre
menneskers negative holdninger og kommentarer (Tgssebro et al., 2012, s. 61). Folk kan ha
mangel pa forstaelse og bevissthet pa hvordan en skal opptre overfor personen eller
familiemedlemmene. Det er sa klart utfordrende a endre holdninger, men gjennom gkt
kunnskap kan man bidra til gkt normalisering. Dette er i trad med Likeverdsreformen:
«Gjennom apenhet og kunnskap om ulike tilstander og funksjonsnedsettelser kan vi bidra til
mindre fordommer og negative holdninger. Vi ma rette oppmerksomheten mot det positive
ved mangfold og bidra til 3 skape et samfunn der integrering og normalitetsbegrepet
utvides.» (Meld. St. 25, 2020-2021, s. 9). Vernepleiere har mye kunnskap som kan deles, for
eksempel gjennom innlegg og debatt i ulike medier eller arbeidsmiljg (Brask et al., 2016, s.

207).

Samtidig kan familiene motiveres til 3 takle negative reaksjoner og vaere dpne. For a vise et
konkret eksempel; hvis en i familien tar buss med barnet med funksjonsnedsettelse og
opplever at noen andre stirrer, kan de oppmuntres til 3 spgrre om personen som stirrer vil si
hei. P4 den maten kan familier bidra til gkt normalisering og en apenhet. Likevel kan ikke alle
barrierer brytes ned. Dette understreker Owren (Owren, 2013), samtidig som han
poengterer viktigheten av a sette ord pa barrierene. Tgr vernepleieren a vaere en
padriverrolle i form av helse- og sosialpolitisk aktgrvirksomhet, og en stemme for familier?
Eller kan man vaere med a tilrettelegge for at familier kan stgtte hverandre? Det kan vaere
fint for foreldre a dele erfaringer. Som tidligere nevnt kan barsel- eller erfaringsgrupper vaere
en fin mate a gjgre dette pa. Funn sier at foreldrene opplevde det befriende a kunne snakke
om og fleipe med andre menneskers uvitenhet og sarende spgrsmal. Samtidig som
erfaringsgruppene er et fristed for foreldrene, tilbyr den en vei ut av stigma ved at
foreldrene kan hjelpe og stgtte hverandre mot omverdenen (Demiri & Gundersen, 2016, s.
35). Det kan veere vanskelig a selv oppsgke slike tilbud, dermed kan vernepleieren vaere en
padriver for at foreldre far mulighet til dette, noe som kan styrke opplevelsen av sosialt

nettverk.
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5.2.3 Avlastning
Mange foreldre har uttrykt gnske om mer avlastning i hjemmet (Haugen et al., 2012, s. 63).

Avlastningstjenester kan tilby dette i dag, likevel gnskes mer fleksibel avlastning. Selv om det
kan vaere en fordel at vernepleieren bidrar i hjemmet hos familier, kan man ikke se bort fra
at familielivet og hjemmet er en privat arena. At en vernepleier kommer inn pa denne
arenaen kan oppleves utfordrende for familiemedlemmer, da familiens relasjoner preges av
naerhet og fplelser (Olsen et al., 2018, s. 157) som lar seg pavirke av ytre faktorer, der
forandring av en komponent skaper en forandring av de andre komponentene og
relasjonene mellom dem (Schaffer, 2005, s. 121). Familier gnsker a vaere vanlige. «Skillet
mellom det private og det offentlige blir litt annerledes i slike familier, blant annet knyttet til
malet om at barn skal vokse opp i familien med offentlig stgtte» (Tgssebro et al., 2012, s.
113). Dermed er en utfordring a forbli en «vanlig» familie som prioriterer det som er sentralt
for & vaere en familie i en hverdag som ofte preges av uvanlige forhold. A prgve & vaere som
alle andre kan ifglge Haugen et al. (2012, s. 29) bli en merbelastning. Pa den andre siden kan

man unnga institusjonalisering ved a bidra mer i hjemmet.

Det kan veaere flere mater a avlaste familien pa som ikke kun er direkte knyttet til barnet med
funksjonsnedsettelse, som for eksempel avlastning i forhold til ansvaret foreldrene opplever
med administrativt arbeid. | NOVA sin rapport kommer det fram at det kan vaere til stor hjelp
for familien 3 avlaste foreldre i forhold til sgknadsprosesser og ha oversikt over tjenester og
ytelser, sgknader, vedtak og dokumentasjonskrav. P4 den maten kan de fa systematisk
informasjon og hjelp, uavhengig av deres ressurser (Demiri & Gundersen, 2016, s. 121).
Vernepleieren har potensial til a8 bidra med dette ved a bruke sin sosial-faglige kompetanse.
Ved 3 avlaste foreldre kan de fa mer disponibel tid, noe som kan bidra til 3 gke deres
deltakelse pa ulike omrader. Dette kan for eksempel gi mer overskudd til 8 vaere med de
andre sgsknene eller fritidsaktiviteter. Ifglge Haugen et al. (2012, s. 73) kan det veere
helsefremmende hos bade foreldre og s@sken a fa nok tid til & veere alene og gjgre egne

aktiviteter, eller hvile som gir mulighet for a takle anstrengelser en ma igjennom.
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6.0 Avslutning

| denne oppgaven har jeg sett pa «Hvilke utfordringer opplever familier som har barn med
funksjonsnedsettelse, og hvordan kan vernepleieren bidra til G ivareta familiens behov?». Jeg
har fatt stgrre forstaelse for hva familier som tjenestemottakere gnsker og trenger.
Utfordringene familier opplever er i stor grad knyttet til hvordan hjelpeapparatet er bygd
opp. Samtidig kan familien oppleve seg funksjonshemmet ved at de mgter barrierer som
negative holdninger, vansker med fysisk fremkommelighet og mye administrativt arbeid som
er med a hindre deltakelse knyttet til blant annet sosialt liv. Hverdagen preges mye av a ta
seg av barnet med funksjonsnedsettelse, og det blir mindre tid til de funksjonsfriske
sgsknene. Misforstaelser, frustrasjoner og konflikter kan dermed oppsta i familien. Jeg har
fokusert pa foreldre og s@sken, men det hadde veert interessant om framtidig forskning
hadde undersgkt andre familiemedlemmers opplevelser, som besteforeldre eller tanter og

onklers. Disse kan veaere en viktig ressurs til familien.

Det er ingen tvil om at vernepleieren kan ha en viktig funksjon i forhold til familier som har
barn med funksjonsnedsettelse. Familieperspektivet kan absolutt fa stgrre plass i
vernepleierutdannelsen og liknende utdannelser» (Rogne, 2016, s. 238). Vernepleieren har
kompetanse som kan brukes pa ulike omrader, og man ma ikke veere redd for a tenke nytt.
Ved 3 ha et helhetlig blikk pa familien kan man fange opp flere behov. Det vil variere hva
som er viktig for den enkelte, derfor trengs det individrettet hjelp. Noe som kan vaere til stor
hjelp er & avlaste foreldre i forhold til det store ansvaret. | en rolle som koordinator kan man

bidra til at familien far mer disponibel tid.

Det kreves ikke kun medisinsk behandling og hjelp, men ogsa politisk handling for a forbedre
situasjonen for barn med funksjonsnedsettelser og deres familier (Demiri & Gundersen,
2016, s. 13). | en padriverrolle kan vernepleieren i form av helse- og sosialpolitisk
aktgrvirksomhet bidra til 3 sette ord pa og bygge ned barrierer, som a gke kunnskapen om
funksjonsnedsettelser og pa den maten forebygge fordommer. Det er en mate a vaere en
stemme for familier. Man kan ogsa tilrettelegge mer for at familier i samme situasjon deler
erfaringer med hverandre. Regjeringen la fram behovet for mer helhetlig fokus pa
tjenestetilbudet, med mal om at familier med barn som har behov for sammensatte

tjenester, skal oppleve et samfunn som stiller opp og gir alle mulighet til personlig utvikling,
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deltakelse og livsutfoldelse (Meld. St. 25, 2020-2021, s. 7). Vernepleiere ma kjempe for at

familier kan oppleve dette.

Vi ma huske & verne om familien
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forhold til

Forfatter(e) | Utvalg/ Problemstilling/ Metode Hovedfunn Etisk/kritisk
populasjon formal vurdering
Demiri & 65 publikasjoner fra | Rapporten har ulike Systematisk Det er behov for tiltak Spkestrategi
Gundersen, Norge, 10 fra formal: 1) bidra til gkt gjennomgang | som kan sikre at er beskrevet
2016 Sverige, 8 helhetlig og oppdatert av studier, foreldre far detaljert, samt
https://naku | fra Danmark, 1 fra kunnskap om kvalitativ informasjon og riktige avgrensninger
.no/sites/def | Finland, 2 fra foreldrenes opplevelser metode tjenester til rett tid. og styrker og
ault/files/file | England, 6 fra av tjenestetilbudet og (intervju- Det er ogsa ngdvendig | svakheter
s/Tjenestetil | Australia, 3 fra hvordan dette er undersgkelse) | at hjelpere aktivt og med sgk.
budet-til- Canada, samt 1fra | organisertiNorgeidag systematisk avlaster Rekruttering
familier- New Zealand 2) Synliggjgre omrader foreldre i av
som-har- Intervju: N=10 der det er spknadsprosesser og informanter
barn-med- foreldre behov for mer kunnskap. hjelper dem med 3 ha beskrives.
funksjonsne 3) sette et kritisk spkelys oversikt over tjenester | Analysen
dsettelser- pa og ytelser, sgknader, presenteres
NOVA-R7- tjenestetilbudet for 3 vedtak og ngye.
16.pdf synliggjore dokumentasjonskrav. Prosjektet ble
forbedringsomrader. Slik kan foreldre og meldt til Norsk
familien systematisk fa | samfunnsviten
informasjon og hjelp, skapelig
uavhengig av foreldres | datatjeneste
ressurser. (NSD), og fikk
tilradning.
Profesjonalisering av
koordinatorrollen kan
bidra til & sikre mer
systematisk hjelp, at
foreldre far
informasjon om og
tilgang til tjenester, og
at de far avlastning. A
ha en koordinator som
kjenner familien, kan
0gsa bidra til at mer
treffsikre og
skreddersydde tiltak
iverksettes
Haugen et N=19 informanter; | Rapporten belyser to Kvalitativt 1) Merbelasting i Det gjgres
al. 2012 5 sgsken til barn hovedtema; intervju mgtet med rede for
https://samf | med (1) hvilke barrierer og hjelpeapparatet som hvordan data
orsk.brage.u | funksjonsnedsettels | hindringer mgter de opplever er samlet inn

og analysert.
Det
presenteres
hvem som ble
valgt til &
delta, hvordan
informantene
ble rekruttert,
samt praktiske
utfordringer
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hjemmearena, det

sosiale- og arbeidslivet.

2) Foreldre uttrykker
gnske om avkobling og
fleksibel avlastning, f.
eks avlastning i
hjemmet. | tillegg
gnskes det at familien
sees mer som en hel
enhet og ser det
enkelte barns behov i
et familieperspektiv.
Informantene uttrykte
ogsa gnske om
avbyrakratisering, ift.
forenkling av
dokumentasjon, hjelp
til sgknader

med
intervjuene.
Resultater og
tabeller
gjennomgas
detaljert. |
forhold til
tabellen om
helseutvikling
en til foreldre,
reflekterer
forfatterne
over at
funnene ikke
sier noe om
hvilke
bakenforligge
nde prosesser
rundt en slik
helseutvikling
og i hvilken
grad
foreldrene
mottar
sykepenger pa
grunn av egen
sykdom eller
pa grunn av
forhold rundt
utvida

omsorgsoppga
ver.
Rogne, 2016 | N=13 informanter | Artikkelen bygger pa en Kvalitativt Foreldre opplever Det gjgres
som er foreldre til oppfglgingsstudie av intervju utfordringer knyttet til | rede for
https://www | barn med hverdagsliv og samlivi tid og sosialt liv, samt utvalg.
-idunn- utviklingshemming | familier med overlate barnet til Bakgrunn
no.galanga.h utviklingshemmede offentlig omsorg. En presenteres
vl.no/doi/pd barn. | undersgkelsen sentral utfordring var klart.
f/10.18261/i sees det naermere pa opplevelse av Metodevalg
ssn.0807- hvordan det har gatt hjelpeapparatet, begrunnes, og
7487-2016- med dem, og hvordan de knyttet til darlige det nevnes at
03-04 oppsummerer livet med tilbud, mange avslatte utviklingshem

et utviklings-hemmet
barn, samt prosessen
med a overlate ungdom
med utviklingshemning
til offentlig omsorg

spknader, eller a bli
misforstatt

ming er et
inklusjonskrite
rium.
Artikkelen
inneholder
ogsa etisk
refleksjon.
Avslutningsvis
er det et
avsnitt om
videre
forskning og
hva som er
behov for a
fordype seg i.
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T@ssebro, et
al. 2012
https://www

.nfunorge.or
g/contentass
ets/3859f75
3b4bc45348
9a6fdfb9288
8091/rappor
t-som-alle-
andre web.
pdf

Spgrreundersgkelse
til 100 sgsken til
barn/unge med
funksjonsnedsettels
e
Intervjuundersgkels
e med 15 sgsken til
barn/unge med
funksjonsnedsettels
e

Det

meste av kunnskapen
om familier med barn
med nedsatt
funksjonsevne

handler om foreldrene.
Flere av de fa studiene
som har

tatt opp forhold rundt
sgsken, har brukt
foreldrene som kilde til
informasjon. Det var
derfor et behov for a se
narmere pa sgskens
situasjon fra deres eget
perspektiv. Overordnet
problemstilling:
Hvordan opplever barn
som har sgsken med

funksjonsnedsettelse sin

oppvekst- og
livssituasjon?

Kvalitative
intervjuer og
kvantitativ
spgrreundersg
kelse

Sgsken oppfatter og
omtaler seg selv som
vanlige, men forteller
likevel om foreldre
som har hatt mye 3
gjdre og som har slitt
ift. tjenester og
hjelpeapparat. Mange
har tatt mer ansvar
enn andre barn pa
samme alder. De har
0gsa mgtt negative
reaksjoner i
omgivelsene, og
opplevd selv a veere
flau over a ha et
sgsken med
funksjonsnedsettelse.

Det beskrives
hvordan data
er samlet inn,
samt
inklusjons- og
eksklusjons-
kriterier for
utvalget. Det
kommer fram
at tidligere
forskning
oppsummeres
, bade
internasjonale
og nasjonale.
Det brukes
Metode
begrunnes i at
de bade vil ha
sgskens
opplevelser,
men ogsa se
pa hva som er
likt og ulikt i
forhold til
andre pa
samme alder.
Det diskuteres
rundt
palitelighet,
gyldighet og
overfgrbarhet,
der styrker og
svakheter
kommer fram.
Undersgkelse
ne er gjortii
trad med
retningslinjer
fra Den
nasjonale
forskningsetis
ke komité for
samfunns-
vitenskap og
humaniora.
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8.2 KBP-lzeringsverktgy

Kunnskapsbasert praksis (KBP) er en prosess med seks trinn. KBP-lzeringsverktgy er et dokument hvor
du kan dokumentere denne prosessen.

1. Informasjonsbehov

Beskriv den kliniske situasjonen som fgrte til et informasjonsbehov:

Familier med barn som har funksjonsnedsettelse har behov for ulike tjenester. Av egen interesse var
jeg nysgjerrig pa hvordan familien som helhet fglges opp, da jeg har inntrykk av at det ofte er fokus
pa hva barnet med funksjonsnedsettelse trenger. Da vi ikke har s& mye familieperspektiv pa
vernepleierstudie, ville jeg undersgke hvilken rolle vernepleieren kan ha i forhold til familier som har
barn med funksjonsnedsettelse, og deres egne opplevelser.

2. Spgrsmalsformulering
Hvilken type kjernespgrsmal er spgrsmalet ditt? Kryss av.

O Forekomst [ Arsak [ Diagnostikk [ Effekt av tiltak [ Prognose Erfaringer og holdninger

To ulike rammeverk kan hjelpe deg a formulere tydelige og presise spgrsmal til litteratursgk, PICO
med stor O og PICo med liten o.

For spgrsmal om forekomst, arsak, diagnostikk, effekt og prognose, fyll inn PICO med stor O:

Populasjon Familie med barn med funksjonsnedsettelse
(Fenomen av) Utfordringer/barrierer

interesse

Kontekst | hverdagen

Bruk elementene fra PICO-rammeverket til 3 formulere et presist spgrsmal til litteratursgk:

Hvilke utfordringer opplever familier som har barn med funksjonsnedsettelse?

3. Litteratursgk
Kryss av for kilder du sgkte i:

Oppsummert forskning
[ UpToDate

CIBMJ Best Practice
XCochrane Library
XEpistemonikos

LIAnnet (spesifisér)

Primaerstudier
CPubMed/MEDLINE Clinical Queries
[IPsycinfo


http://www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-praksis/sporsmalsformulering/kjernesporsmal
http://www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-praksis/sporsmalsformulering/pico

XICINAHL
XISocINDEX
XIAnnet (spesifisér) SveMed+ og IDUNN, Google Scholar og Bufdir

Hvorfor valgte du disse kildene?

Jeg valgte disse fordi jeg tok utgangspunkt i a starte gverst i kunnskapspyramiden. Oppsummert
forskning finnes i Cochrane Library og Epistemonikos. Epistemonikos samler inn oppsummert
forsking fra mange kilder og er en god felles kilde for a finne oppsummert forsking som er publisert i
tidsskrift. De andre databasene hadde mye kvalitativ forskning, som var relevant metode for a fa svar
pa problemstillingen. Far a finne flere norske studier var IDUNN, SveMed+ og Google Scholar
databaser som inneholder mye norsk/nordisk forskning.

Jeg sgkte i bufdir for a fa enda mer relevant til problemstillingen.
Beskriv sgkeordene og hvordan du kombinerte dem (lim inn eller legg ved sgkestrategi):

Engelske spkeord: family, parents, siblings, child/children disability, disabilities, experiences,
challenges. Kombinerte med «AND»

Norske spkeord: familie, foreldre, sgsken, barn, funksjonsnedsettelse/funksjonshemming,
opplevelser, hverdagsliv, ulike kombinasjoner som for eksempel familie + barn +
funksjonsnedsettelse

Beskriv inklusjons- og eksklusjonskriterier:
Inklusjonskriterier: Artikler fra 2010 og nyere, norsk sprak, barn med funksjonsnedsettelse. Bade
foreldre og s@skens opplevelser

Eksklusjonskriterier: Inkluderte ikke artikler som var eldre enn 2010

Resultat fra sgk: Legg ved valgt artikkel i fulltekst, eller lenke til artikkel, oppslagsverk eller
retningslinje.

1. «l det lange Igp - En oppfelgingsstudie om hverdagsliv og samliv i familier med

utviklingshemmede barn» (Rogne, 2016) https://www-idunn
no.galanga.hvl.no/doi/pdf/10.18261/issn.0807-7487-2016-03-04

Spkeordene familie + barn + funksjonsnedsettelse i IDUNN. 136 resutater, artikkel nr 6.

2. «Det gar ikke an a bruke seg selv bade pa retta og vranga - Om helsebelastning, sarbarhet og
forebygging i familier med barn med funksjonsnedsettelse» (Haugen et al. 2012)
https://samforsk.brage.unit.no/samforskxmlui/bitstream/handle/11250/2366147/Det%2bg%25C3%
25A5r%2bikke%2ban%2b%25C3%25A5%2bbruke%2bseg%2bsj%25C3%25B81%2bb%25C3%25A5de%
2bp%25C3%25A5%2bretta%2bog%2bvranga web.pdf?sequence=3&isAllowed=y

Sgkeordene Familie + barn med funksjonsnedsettelse i Google Scholar. Artikkel nr. 2

3. «Tjenestetilbudet til familier som har barn med funksjonsnedsettelser» (Demiri & Gundersen,
2016) https://naku.no/sites/default/files/files/Tjenestetilbudet-til-familier-som-har-barn-med-
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https://samforsk.brage.unit.no/samforskxmlui/bitstream/handle/11250/2366147/Det%2bg%25C3%25A5r%2bikke%2ban%2b%25C3%25A5%2bbruke%2bseg%2bsj%25C3%25B8l%2bb%25C3%25A5de%2bp%25C3%25A5%2bretta%2bog%2bvranga_web.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://samforsk.brage.unit.no/samforskxmlui/bitstream/handle/11250/2366147/Det%2bg%25C3%25A5r%2bikke%2ban%2b%25C3%25A5%2bbruke%2bseg%2bsj%25C3%25B8l%2bb%25C3%25A5de%2bp%25C3%25A5%2bretta%2bog%2bvranga_web.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://samforsk.brage.unit.no/samforskxmlui/bitstream/handle/11250/2366147/Det%2bg%25C3%25A5r%2bikke%2ban%2b%25C3%25A5%2bbruke%2bseg%2bsj%25C3%25B8l%2bb%25C3%25A5de%2bp%25C3%25A5%2bretta%2bog%2bvranga_web.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://naku.no/sites/default/files/files/Tjenestetilbudet-til-familier-som-har-barn-med-funksjonsnedsettelser-NOVA-R7-16.pdf

funksjonsnedsettelser-NOVA-R7-16.pdf

Funnet ved a sgke i Bufdir sin database (Nettbiblioteket) med sgkeord familier + barn med
funksjonsnedsettelse https://bufdir.no/Bibliotek/Dokumentside/?docld=BUF00003589
Da linken ikke fungerte sgkte jeg tittelen opp i Google Scholar, og fant rapporten gjennom NAKU.

4. «Som alle andre? Sgsken til barn og unge med funksjonsnedsettelser» (T@ssebro et al., 2012)
https://www.nfunorge.org/contentassets/3859f753b4bc453489a6fdfb92888091 /rapport-som-alle-

andre web.pdf
Funnet etter a sgke etter «Kittelsaa» i Google Scholar. Det artikkel nr. 7 som kom fram.

4. Kritisk vurdering (legg eventuelt ved utfylt sjekkliste)

Hva er tema/problemstilling i artikkelen, retningslinjen eller oppslagsverket?

1. Hverdagsliv og samliv i familier med utviklingshemmede barn. Sentral tematikk er;Hvordan
har det veert for paret a gi slipp pa en utviklingshemmet ungdom til fulltids offentlig omsorg?
Hvordan er forholdet til storfamilien? Hvordan er forholdet til de andre barna? Hva har det
gjort med parforholdet? Hvordan har det pavirket opplevelsen av mening?

2. Rapporten belyser to hovedtema; (1) hvilke barrierer og hindringer mgter familiemedlemmer
i familier med barn m/ funksjonsnedsettelse, og (2) hvilke tiltak og strategier oppleves som
hjelpsomme.

3. Rapporten har ulike formal: 1) bidra til gkt helhetlig og oppdatert kunnskap om foreldrenes
opplevelser av tjenestetilbudet og hvordan dette er organisert i Norge i dag 2) Synliggjgre
omrader der det er behov for mer kunnskap. 3) sette et kritisk sgkelys pa tjenestetilbudet for
a synliggjgre forbedringsomrader

4. Overordnet problemstilling: Hvordan opplever barn som har sgsken med
funksjonsnedsettelse sin oppvekst- og livssituasjon?

Hvilket studiedesign er brukt? (Begrunn hvorfor dette er et velegnet design for a besvare
spgrsmalet). (Gjelder ikke for oppslagsverk).

Kvalitativ studie

Kvalitativ studie

Systematisk gjennomgang av studier, kvalitativ metode (intervju-undersgkelse)
Kombinert — kvalitativ og kvantitativ

PWNPE

Kvalitativ studie tar for seg erfaringer og holdninger, og setter lys pa tjenesteytere og
tjenestemottakere sitt syn pa

erfaringene sine.Kombinert studie tar for seg en kombinasjon av kvalitative og kvantitative studier.
Her er bade erfaringer og holdning komt frem gjennom intervju, men ogsa malbare tall gijennom en
spgrreundersgkelse.

Hva forteller resultatene? (Hvis relevant: angi effektestimater og informasjon om statistisk
usikkerhet).
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https://naku.no/sites/default/files/files/Tjenestetilbudet-til-familier-som-har-barn-med-funksjonsnedsettelser-NOVA-R7-16.pdf
https://bufdir.no/Bibliotek/Dokumentside/?docId=BUF00003589
https://www.nfunorge.org/contentassets/3859f753b4bc453489a6fdfb92888091/rapport-som-alle-andre_web.pdf
https://www.nfunorge.org/contentassets/3859f753b4bc453489a6fdfb92888091/rapport-som-alle-andre_web.pdf

1. Foreldre opplever utfordringer knyttet til tid og sosialt liv, samt overlate barnet til offentlig
omsorg. En sentral utfordring var opplevelse av hjelpeapparatet, knyttet til darlige tilbud,
mange avslatte sgknader, eller & bli misforstatt

2. 1) Merbelasting i mgtet med hjelpeapparatet som de opplever byrakratisk. Lite tid til sgsken.
Helsebelastning. Problemer med fysisk fremkommelighet, mangel pa spontanitet og
fleksibilitet rapporteres som viktige barrierer bade i forhold til hjemmearena, det sosiale- og
arbeidslivet. 2) Foreldre uttrykker gnske om avkobling og fleksibel avlastning, f. eks
avlastning i hjemmet. | tillegg @nskes det at familien sees mer som en hel enhet og ser det
enkelte barns behov i et familieperspektiv. Informantene uttrykte ogsa gnske om
avbyrakratisering, ift. forenkling av dokumentasjon, hjelp til sgknader

3. Det er behov for tiltak som kan sikre at foreldre far informasjon og riktige tjenester til rett
tid. Det er ogsa ngdvendig at hjelpere aktivt og systematisk avlaster foreldre i
spknadsprosesser og hjelper dem med a ha oversikt over tjenester og ytelser, sgknader,
vedtak og dokumentasjonskrav. Slik kan foreldre og familien systematisk fa informasjon og
hjelp, uavhengig av foreldres ressurser. Profesjonalisering av koordinatorrollen kan bidra til a
sikre mer systematisk hjelp, at foreldre far informasjon om og tilgang til tjenester, og at de
far avlastning. A ha en koordinator som kjenner familien, kan ogsa bidra til at mer treffsikre
og skreddersydde tiltak iverksettes

4. Sgsken oppfatter og omtaler seg selv som vanlige, men forteller likevel om foreldre som har
hatt mye a gjgre og som har slitt ift. tjenester og hjelpeapparat. Mange har tatt mer ansvar
enn andre barn pa samme alder. De har ogsa mgtt negative reaksjoner i omgivelsene, og
opplevd selv 3 vaere flau over a ha et sgsken med funksjonsnedsettelse

Kan du stole pa resultatene? (Begrunn hvorfor du kan eller ikke kan stole pa resultatene).

1. Studien til Rogne (2016) har et tydelig formulert formal, samtidig som det gjgres rede for
utvalg og karakteristika beskrives. De gjgr rede for at det er en skeivrekruttering, da
informantene ikke er representative for hele gruppen. Bakgrunn presenteres klart.
Metodevalg begrunnes, og det nevnes at utviklingshemming er et inklusjonskriterium.
Artikkelen inneholder ogsa etisk refleksjon. Avslutningsvis er det et avsnitt om videre
forskning og hva som er behov for a fordype seg i.

2. | Haugen et al. (2012) presenteres bakgrunn og formal pa en oversiktlig mate. Det gjgres rede
for hvordan data er samlet inn og analysert. Det brukes intervju, og det presenteres hvem
som ble valgt til 3 delta, hvordan informantene ble rekruttert, samt praktiske utfordringer
med intervjuene. Resultater og tabeller giennomgas detaljert. | forhold til tabellen om
helseutviklingen til foreldre, reflekterer forfatterne over at funnene ikke sier noe om hvilke
bakenforliggende prosesser rundt en slik helseutvikling og i hvilken grad foreldrene mottar
sykepenger pa grunn av egen sykdom eller pa grunn av forhold rundt utvida
omsorgsoppgaver.

3. Formalet kommer godt fram. Her blir sgkestrategi beskrevet detaljert, samt avgrensninger og
styrker og svakheter med sgk. Analysen presenteres ngye. | forhold til etiske hensyn ble
prosjektet ble meldt til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD), og fikk tilradning.
Rekruttering av informanter beskrives.

4. |studien til Tgssebro et al. (2012) kommer formalet tydelig fram. Problemstillingen er tydelig
formulert. Metode beskrives, og hvordan data er samlet inn, samt inklusjons- og
eksklusjonskriterier for utvalget. Det kommer fram at tidligere forskning oppsummeres, bade
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internasjonale og nasjonale. Det brukes bade kvalitativ og kvantitativ metode, i form av
intervju og spgrreunderspkelse, og det begrunnes i at de bade vil ha sgskens opplevelser,
men ogsa se pa hva som er likt og ulikt i forhold til andre pa samme alder. Det diskuteres
rundt palitelighet, gyldighet og overfgrbarhet, der styrker og svakheter kommer fram.
Undersgkelsene er gjennomfgrt i trad med retningslinjer fra Den nasjonale forskningsetiske
komité for samfunnsvitenskap og humaniora.

Pa bakgrunn av gode beskrivelser av faktorene nevnt over, syns jeg samlet at resultatene er
til a stole pa, men at man ikke kan generalisere at det gjelder alle familier med
funksjonsnedsettelser.

Kan du bruke resultatene i din praksis? (Angi relevante momenter knyttet til overfgrbarhet).

Har forskerne diskutert studiens bidrag med hensyn til eksisterende kunnskap og forstaelse, vurderer
de f.eks. funnene opp mot dagens praksis eller relevant forskningsbasert litteratur? Har studien
avdekket behov for ny forskning? Har forskerne diskutert om, og eventuelt hvordan, funnene kan
overfgres til andre populasjoner eller andre mater forskningen kan brukes pa?

Det kommer fram familiers erfaringer. Det synliggj@r utfordringene og hva vernepleieren kan
bidra med, som igjen kan vaere relevant i forhold til & pavirke endringer i systemet, hvordan
hjelpeapparatet er organisert. Med gkt kunnskap og forstaelse for deres behov kan man i
stgrre grad bidra til 3 hjelpe dem til 3 ha en god hverdag, og veere mer bevisst pa hva som
kan gjgres bedre i hjelpeapparatet og kunne vaere en padriver pa systemniva. Spgrsmalet er
sa klart om man gjgr noe med det.

Det nevnes i Rogne sin studie at de ogsa gjerne ville ha forsket videre pa hjelpeapparatets
egenforstaelse av sin betydning som innvirkningsfaktor pa familiens indre liv.

Hvordan vil du konkludere, og kan du integrere kunnskap fra artikkelen, oppslagsverket eller
retningslinjen med din kliniske erfaring, pasientverdier og -preferanser i kliniske avgjgrelser? (Skissér
for eksempel forslag til handlingsplan).

Jeg kan bruke resultatene i den forstand at det er relevante funn for & svare pa problemstillingen i
oppgaven. Funnene forteller noe om perspektivet til foreldre og s@sken til barn med
funksjonsnedsettelse, relasjonen mellom familiemedlemmene, samt utfordringer og @nsker knyttet
til hjelpeapparatet. Resultatene synliggj@r utfordringene til familier med barn med
funksjonsnedsettelse. Samtidig kan man knytte inn vernepleierens rolle hva vernepleieren kan bidra
med, samt utfordringer vernepleieren kan sta overfor.Samlet sett er det et tema som krever mer
fokus i utdanning og i praksis, hvor man i stgrre grad ser familien som helhet og ikke bare barnet med
funksjonsnedsettelse.

Hvis du har endret praksis, beskriv endringene:
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6. Evaluering

Hvis du har endret eller planlegger & endre din praksis, hvordan vil du evaluere dette? Evaluér ogsa
hvordan du selv har fulgt og gjennomfgrt trinn 1 til 6 over. Hva var bra, og hva vil du gjgre annerledes
neste gang?

Jeg har gjennomfgrt et systematisk spk. Jeg startet gverst i kunnskapspyramiden, og har brukt
relevante sgkeord og sgkt i databaser som i hovedsak har kvalitativ forskning. Jeg opplevde at for a
bruke oppdatert forskning, ble det faerre systematiske oversikter tilgjengelig, spesielt oppsummert
forskning. Jeg opplevde ogsa at det var lite av norske systematiske oversikter. Derfor benyttet jeg
meg i stor grad av primaerstudier, noe som krever mer kritisk innstilling. Jeg kunne valgt andre
spkeord og databaser som ville gitt flere og mer relevante resultat. Begrenset tid til 8 sgke, samt
manglende erfaring med sgk gjorde at jeg ikke fikk mulighet til 3 se pa mer av det som er tilgjengelig.
Jeg har dermed ikke garanti for at jeg har fatt den beste forskningslitteraturen pa omradet.

© 2021. KBP-leringsverktgy er utviklet av Nina Rydland Olsen? og Lillebeth Larun?, etter idé fra Per Olav Vandvik?2.
Oppdatert etter innspill fra Kristine Berg Titlestad® og Karen Lovise Malde Heiseldall. IHggskulen pa Vestlandet,
2Folkehelseinstituttet.
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