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KAPITTEL 1: Introduksjon

1.0 INNLEDNING

Denne masterstudien utforsker og beskriver hvilke forhold foreldre til barn med langvarig

sykdom mener har betydning for opplevelse av & mestre sin hverdag.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Flere ars klinisk erfaring med a mgte familier som har barn med langvarig sykdom har gitt
meg innsikt i temaet mestring og det & vere foreldre til barn som trenger medisinsk
oppfelging og behandling. Sparsmal omkring hvilken betydning relasjoner til helsepersonell
og helsevesenet forgvrig har for opplevelsen av mestring har dannet grunnlag for temaet i

denne studien.

Helsemyndighetene i Norge anslar at 10 -15 prosent av alle barn i lgpet av oppveksten har en
form for funksjonsvansker som gjer at de har behov for behandling og habiliteringsbistand fra
fagfolk i det kommunale hjelpeapparatet over tid, ofte ogsa fra fagpersoner i
spesialisthelsetjenesten (Folkehelserapport, 2010). Barn kan rammes av mange ulike typer
sykdomstilstander; diabetes, astma, kreft, epilepsi, angst, spiseforstyrrelser, overvekt,
inflammatorisk tarmsykdom og en rekke andre tilstander (Grenseth, Markestad, & De Gaust,
2011). Deltakerne i studien er foreldre til barn med ulike langvarige somatiske sykdommer,
og studien tar utgangspunkt i Gjengedal og Hanestad (2007) sin definisjon av kronisk
sykdom:

«En irreversibel konstant, tiltagende eller latent sykdomstilstand eller svakhet som
virker inn pa hele mennesket og dets omgivelser, og som fordrer, omsorg,
egenomsorg, opprettholdelse av funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt»

I studien brukes begrepet langvarig sykdom. Andre betegnelser kunne veert kronisk sykdom
eller skade og langvarig funksjonsnedsettelse. Det er sgkt etter kunnskap om forhold som har
betydning for foreldres opplevelse av mestring i vitenskapelige databaser som vist i vedlegg

5. Videre er det sgkt i nasjonale databaser og nettsteder som folkehelseinstituttet, bibsys ask,



helsebiblioteket, kunnskapssenteret, sosial og helsedirektoratet samt i referanselister til
aktuelle artikler, relevante masteroppgaver og faglitteratur jeg har kommet over underveis.

Forskning tyder pa at det er viktig a fokusere pa langvarig sykdom som en prosess heller enn
en statisk tilstand (Gjengedal & Hanestad, 2007). Det a veere foreldre til et barn med langvarig
sykdom kan ha praktisk betydning for foreldrenes yrkesvalg, fritid og sosiale liv. En norsk
undersgkelse viser at det er systematiske forskjeller i helse blant foreldre til barn med
langvarig sykdom og andre foreldre (Wendelborg, 2010b). Dette sammenfaller med
internasjonale studier som konkluderer med at foreldrene er i risikogruppe for & fa en negativ
psykisk helseutvikling (Coffey, 2006; Gjone, Diseth, Fausa, Novik, & Heiberg, 2011; E.K.
Grgholt, Nordhagen, & Heiberg, 2007; Schneider, Steele, Cadell, & Hemsworth, 2011).
Nyere forskning viser til at samarbeid med helsevesenet kan veere en tilleggsbelastning
(Haugen, Hedlund, Wendelborg, & samfunnsforskning, 2012).

Psykiske plager og lidelser er en gruppe lidelser med til dels ukjente arsaker, og det dreier seg
om et komplisert samspill mellom ulike faktorer (Johansen, Rognerud, & Sundet, 2008). Det
er grunn til 4 anta at det & veere pargrende og omsorgsgiver til et barn med langvarig sykdom
er en av flere belastninger foreldre kan oppleve. Andre belastninger kan veere arbeidsledighet,
oppvekstforhold, genetisk sarbarhet, fattigdom og ulike livshendelser som er overveldende
falelsesmessig (Johansen et al., 2008). Nedsatt psykisk velveere er en faktor som gir rett til
ngdvendig helsehjelp etter lov om pasientrettigheter (2012). Nar mal, tiltak og rettigheter er
formulert pa denne maten, vil psykososiale intervensjoner vere en del av det helsetilbud som
skal gis. Ny norsk helsereform har til hensikt a styrke samarbeid og skape mer sammenheng
mellom spesialisthelsetjenesten og helsetjenester i kommunen samt gke fokus pa
helsefremmende og forebyggende helsehjelp (Haarr & Folkman, 2013; Helse og
omsorgstjenesteloven, 2012). Resiliensforskning peker pa noen perspektiver blant annet at
mestringsperspektivet er viktig a statte opp under i helsefremmende arbeid (Norvoll, 2013;
Waaktaar, Torgersen, & Christie, 2007). | forskningslitteraturen blir mestring beskrevet som
en ressurs forbundet med god helse, psykisk velvere og livskvalitet (Antonovsky & Lev,
2000; Antonovsky & Sjgbu, 2012; Coffey, 2006; Groholt, Stigum, Nordhagen, & Kohler,
2003; B. Grgholt, Sommerschild, & Gjerum, 1998; E.-K. Grgholt et al., 2007).

I dag finnes det ikke tilstrekkelig kunnskap om hvilke forhold foreldre til barn med langvarig
sykdom selv beskriver har betydning for opplevelsen av a mestre. Seerlig mangelfull er

litteraturen om dette temaet som omhandler det & mestre i et livslgpsperspektiv og med



utgangspunkt i norsk kultur. Det antas at mer av denne typen kunnskap vil bidra til a forbedre
kvaliteten av helsetjenester til disse familier.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Studiens mal er a utvikle kunnskap om ulike erfaringer og opplevelser foreldre til barn med
langvarig sykdom har av forhold som har hatt betydning for opplevelse av & mestre.

Hensikten er & undersgke foreldrene sine egne beskrivelser.

Relasjonelle aspekter star sentralt i psykisk helsearbeid (Hummelvoll & Dahl, 2012). Det er
relasjonen mellom helsetjenester (som subjekt med alt det inneberer for enkeltindividet) og
foreldre i det sosiale systemet som bestar av familien, neermiljget og nettverk som skal
studeres. Hvordan relasjoner kan komme til uttrykk ved foreldrenes beskrivelser og hvilken
betydning relasjoner har for opplevelse av & mestre vil sta sentralt. Studien har fokus pa
ressurser, lgsninger og muligheter. Nar det i studien brukes ordene situasjon eller
hverdagslivet menes forhold av relasjonell art knyttet til sider ved helsetjenester og resten av

det sosiale systemet foreldrene befinner seg i, samt forhold knyttet til individuelle egenskaper.

Figur 1: A veere foreldre til et barn med langvarig sykdom
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Figur 1 illustrerer ulike relasjoner som skal studeres i det individuelle og sosiale systemet som

foreldrene befinner seg i.



Studien vil konsentrere seg om tiden fra barnet fikk symptomer pa en sykdom, og foreldre i
rollen som samarbeidspartner med fagpersoner i helsetjenester, omsorgsgiver og pargrende til
sitt eget barn. Det er ikke kvaliteten pa helsetjenester som er i fokus, men mer
tidsdimensjonen og relasjonsdimensjonen i denne perioden av foreldrenes liv. | enkelte
henseende vil det synes vanskelig a trekke et skarpt skille mellom narmiljg og nettverk,
resten av samfunnet og kontakt med helsetjenester fordi forhold pa den ene arenaen vil spille
inn pa den andre. Kontakt med fagpersoner som skal bidra til & behandle og ivareta barnets
helse vil variere avhengig av barnets helsetilstand og behov for helsehjelp (Glavin et al.,
2007; Granseth et al., 2011). Man kan derfor si at foreldrene sitt naermiljg og nettverk i

varierende grad vil dreie seg om kontakt med fagpersoner og offentlige institusjoner.

Med utgangspunkt i disse betraktningene belyses falgende problemstilling i studien:
Hvilke beskrivelser gir foreldre til barn med langvarig sykdom av forhold som har hatt

betydning for deres opplevelse av & mestre?
Forskningssparsmal som vil bli forsgkt belyst ved hjelp av semistrukturerte intervju er:

e Hovilke egne ressurser og egenskaper opplever foreldrene har betydning for
deres egen opplevelse av & mestre?

e Hvilke rammer og ressurser beskriver foreldrene som betydningsfulle i forhold
til opplevelse av & mestre i kontakt med helsetjenester?

e Hovilke andre instanser eller ressurser i nermiljget har betydning for

foreldrenes opplevelse av & mestre?

1.3 Studiens relevans for klinisk helsearbeid

Studien har en helhetlig orientert sykdomsforstaelse hvor bade behandling, forebygging og
helsefremming er integrert (Gjengedal & Hanestad, 2007; Gragnseth et al., 2011). Det er en
gkende bevissthet over begrensningene ved den biomedisinske spesialiseringen og
sykdomsforstaelsen. Dette relateres til at den kan fare til at enkelte mennesker og resten av
familien kan fa mindre tro pa seg selv eller ikke vet hva som er best for seg selv (Thornquist,
2003). Det er derfor relevant a undersgke hva som gjar at foreldre til barn opplever kontroll
over livene sine, utvikler nye mestringsstrategier, kunnskap og ferdigheter, samt opplever at
de far den folelsesmessige stagtten de trenger. Temaer knyttet til disse omradene anses

betydningsfulle for opplevelse av & mestre, som er grunnleggende i forhold til & fremme god



psykisk helse (Antonovsky & Sjgbu, 2012; Haarr & Folkman, 2013; Haugen et al., 2012;
Norvoll, 2013). Forskning pa omradet er i stor grad gjennomfart i de andre skandinaviske
landene, og utenfor Europa (Anderson, Riesch, Pridham, Lutz, & Becker; Hallstrom &
Elander, 2007). Det er imidlertid viktig & utdype og supplere denne forskningen fra andre
familiekulturer og helt andre velferdssystem enn det norske hjelpeapparatet.

Studien har et brukerperspektiv og et helhetlig livslgpsfokus. Det er et mal at den innsikt
studien gir kan supplere statistiske oversikter over folkehelse i Norge (Folkehelserapport
2010 : helsetilstanden i Norge, 2010; Wendelborg, 2010Db), kvalitative og kvantitative studier
rettet mot ulike sykdomstilstander og studier som maler effekt av ulike tiltak i somatisk
pediatri (Clench-Aas, Rognerud, & Dalgard, 2009; Danielsen, Holte, Groven, Helgeland, &
Nasjonalt kunnskapssenter for, 2006). Forskning og min kliniske erfaringsbakgrunn tilsier at
sammensatte langvarige tilstander ikke passer inn i et behandlingsforlgp rettet mot den
enkelte diagnose og trenger a suppleres med et livslgpsfokus (Antonovsky & Sjabu, 2012;
Haugen et al., 2012; Nilssen, 2007). Det er et gnske at studien skal belyse viktige
innsatsomrader knyttet til individuelle faktorer, samt samhandling pa tvers av profesjoner og
linjeniva. Kompleksiteten og betydningen av den dynamiske og subjektive siden ved psykiske
lidelser er blant grunnene til gkt fokus pa a la brukere selv bli involvert i vitenskapelig
kunnskapsproduksjon (Hummelvoll & Dahl, 2012; Norvoll, 2013). Kunnskap som
fremkommer i studien, er ment som et bidrag til & gke forstaelsen for generelle
helsefremmende og beskyttende faktorer relatert til psykisk helse hos valgt malgruppe.
Kunnskap innenfor resiliensforskning understgtter hensikten med & undersgke
beskyttelsesfaktorer som fungerer pa den maten at de minsker eller fierner effekten av
risikofaktorer (Waaktaar, Christie, & Resilienceprosjektet, 2000). Videre er det gnskelig a
rette fokuset mot de psykologiske aspektene ved det a veere foreldre til barn som trenger
helsehjelp. Forhold som kan bidra til a styrke foreldrenes psykiske helse kan ogsa ha en

positiv effekt pa barnas psykiske helse (Glavin et al., 2007).

Helsepsykologifeltet har undersgkt hvilke forhold som kan kompensere for psykiske vansker i
en gruppe som er overrepresentert i forhold til psykiske lidelser (Sanderson, 2013).
Kunnskapen som fremkommer i studien vil kunne veere med a forbedre helsetjenester
sammenholdt med tradisjonelle lgsninger i ndveaerende organisering av helsetjenester.
Forhapentligvis kan denne studien veere et tilskudd til eksisterende kunnskap om mestring og

utdype fenomenet mestring fra en klinisk sykepleiefaglig synsvinkel.



1.4 Oppgavens oppbygning

Oppgaven er bygget opp pa falgende mate: Farst vil aktuell teoretisk referanseramme bli
belyst i kapittel 2, herunder relevans for psykisk helse. Videre vil aktuelle begreper og
relevante tema, forskning og teori bli redegjort for. Kapittel 3 vil beskrive oppgavens
vitenskapsteoretiske perspektiv, metode og design. Etiske refleksjoner og metodiske

refleksjoner belyses etter at analyseprosessen er beskrevet i kapittel 3.

| kapittel 4 presenteres de funn som fremkommer av analysen av datamaterialet basert pa
transkriberte forskningsintervju. Hver kategori beskrives med en overskrift som illustrerer
studiens funn pa en sveert kortfattet mate. | kapittel 5 diskuteres studiens funn i lys av
teoretisk bakgrunn, tidligere forskning og mine kliniske erfaringer. Kapittel 6 inneholder
oppsummerende refleksjoner omkring implikasjoner for praksis, nye forskningsspgrsmal samt

konklusjon.



KAPITTEL 2: Bakgrunn

2.0 TEORETISK REFERANSERAMME

Malet med studien er @ komme frem til kunnskap om ulike erfaringer og opplevelser som
foreldre til barn med langvarige sykdomstilstander beskriver kan ha betydning for opplevelse
av & mestre. Valg av teoretisk referanseramme vil vare preget av min forforstaelse av hva
som ville kunne belyse problemstillingen pa best mate. «Ny» teori som ikke pa forhand var
presentert i teorikapittelet er lagt til etter hvert der jeg ansa det som viktig for a belyse
datamaterialet ytterligere underveis i prosessen. Med utgangspunkt i problemstillingen og

tema som kom frem under intervjuene er disse teoretiske innfallsvinklene valgt:

Helsefremmende folkehelseperspektiv

Teori om resiliens og mestring

Fagkunnskap om psykisk helsearbeid

Samhandlingsreformen og organisering av helsetjenester i Norge

o > w DN

Relevant forskning som belyser konsekvenser, behov og forhold som har betydning
for mestring relatert til valgt malgruppe

6. Lasningsskapende teori

Teoretisk bakgrunn som er valgt vil belyse noen sider ved temaet foreldre til langvarig syke
barn sin opplevelse av & mestre. Det vil kunne vaere mange andre valg a ta i forhold til annen

litteratur og andre innfallsvinkler, som igjen ville belyst andre sider ved problemstillingen.

2.1 Et helsefremmende folkehelseperspektiv

Psykiske lidelser og problemer er i dag blant vare starste folkehelseproblemer (Clench-Aas et
al., 2009). Johansen et.al (2008) hevder i rapport om «Utvikling i psykisk helse» at psykiske
lidelser og plager dreier seg om et komplisert samspill mellom en rekke faktorer som
inkluderer genetisk sarbarhet, oppvekstforhold, livshendelser og sosiale faktorer.
Helsefremmende arbeid ble Igftet frem pa den ferste internasjonale konferansen om
helsefremming i Ottawa, og er i Ottawa-charteret (1987) definert som: «Den prosess som gjar

folk i stand til & bedre bevare sin helse», og blir benyttet om virksomhet som kan pavirke



helsen positivt (Helsedirektoratet, 1987; WHO, 2011). De fem hovedprinsippene i Charteret

er.

A bygge en sunn helsepolitikk

A skape et stgttende miljg

A styrke lokalmiljgets muligheter for handling
A utvikle personlige ferdigheter

o ~ w D P

A tilpasse helsetjenesten
(Helsedirektoratet, 1987)

Jakarta-erkleeringen (WHO, 1997) understreker at a arbeide etter alle eller flere av disse
tilneermingene samtidig gir de mest effektive resultater (Statens helsetilsyn, 1997). A skape et
stettende miljg og & utvikle personlige ferdigheter anses serlig relevant for opplevelsen av
mestring. A skape et stattende miljg handler i denne studien om at relasjoner til helsetjenester
skal veere trygge, stimulerende, tilfredsstillende og forutsigbare. Utvikling av personlige
ferdigheter kan relateres til statte i personlig og sosial utvikling knyttet til det & ha omsorg for
et barn med en langvarig sykdom, eller sgrge for at foreldre mottar informasjon,
helseopplysning og kunnskap om mestringsteknikker (Helsedirektoratet, 1987). Teoretisk
referanseramme er videre inspirert av helsepsykologifeltet som bidrar med kunnskap om
hvordan man kan forsta sammenhengen mellom biologi, adferd og sosial kontekst og hvordan
det pavirker menneskers helse og sykdom. Feltet preges av tro pd menneskers
mestringsressurser, og pa at enkle psykologiske intervensjoner integrert i det somatiske
helsetjenestetilbudet kan gi store helsegevinster for pasienter og pargrende (Sanderson, 2013).
Valgt malgruppe er som nevnt innledningsvis i risiko for en negativ helseeffekt knyttet til det
a ha omsorg for barn med langvarig sykdom (Gjone et al., 2011; Haugen et al., 2012;
Wendelborg, 2010b). Et helsefremmende fokus ansees serlig relevant for denne studien rettet
mot foreldre til barn som far oppfalging i spesialisthelsetjenesten over tid, og som primert har
et behandlingsfokus (Glavin et al., 2007).

Oppfatningen av hva helse er vil variere fra kultur til kultur, fra person til person og med
menneskesynet vart (Thornquist, 2003). Erfaring og faglitteratur tilsier at det er viktig a tenke
og handle ut fra et helhetlig menneskesyn nar en arbeider med mennesker (Hummelvoll &
Dahl, 2012). Dette innebarer a ta hensyn til at mennesket har en fysisk, psykisk, sosial og
andelig/kulturell helse, og at de ma sees pa som deler av en helhet (Hummelvoll & Dahl,

2012; Norvoll, 2013). Aaron Antonovsky (dad 1994) er mannen bak teori om salutogenese



som innebeerer forestillinger om hvordan helse blir til. Salutogenese er dannet av det latinske
ordet salus, som betyr helse eller sunnhet, og det greske ordet genesis, som betyr opprinnelse,
tilblivelse (Antonovsky, 1987; Antonovsky & Lev, 2000; Antonovsky & Sjgbu, 2012).
Begrepene salutogenese og mestringsprosess ligger tett opp til hverandre, og ordet
salutogenese antyder at helse er noe som blir til (B. Grgholt et al., 1998). Salutogenese er
knyttet til en helhetlig teori, og teorien legger vekt pa faktorer som demper, letter eller fjerner
stressorer (Antonovsky & Sjebu, 2012).

A innhente kunnskap om hvilke forhold foreldre til barn med langvarig sykdom beskriver har
betydning for opplevelse av a mestre, handler om a utvikle kunnskap om hva som statter opp
om den salutogene prosessen. Dette inneberer i falge Antonovsky (2000) a legge vekt pa den
enkeltes ressurser, evner og muligheter og gradvis hjelpe dem til & ta ansvar for egen helse
(Antonovsky & Lev, 2000; Antonovsky & Sjebu, 2012). Antonovsky tar i sin modell avstand
fra en inndeling mellom syk og frisk. Det salutogene perspektivet retter fokus mot de faktorer
som fremmer helse, og underbygger tanken om at foreldre til barn med sykdom eller skade
kan pavirke sitt eget liv (E.K. Grgholt et al., 2007).

NTNU samfunnsforskning kom i 2012 ut med enda en rapport som heter «Det gar ikke an &
bruke seg selv bade pa retta og vranga». Rapporten belyser barrierer og hindringer
familiemedlemmene i familier med barn som har funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom
mgter i hverdagen, samt hvilke tiltak og strategier som oppleves hjelpsomme. Mangel pa
spontanitet og fleksibilitet er rapportert som viktige barrierer bade i forhold til hjemmearena,
det sosiale livet og arbeidslivet. Rapporten viser til at streben etter & vaere «mest mulig som
alle andre» ved & delta i arbeidslivet kan fortone seg som en merbelastning i seg selv. Sarlig
relevant for denne studien er funn som belyser at kontakten med hjelpeapparatet er en
merbelastning som er knyttet til emosjonelt arbeid. Dette er grunnen til at jeg i denne studien
har valgt & undersgke relasjonelle aspekter mellom fagpersoner i helsetjenester og foreldrene
knyttet til fenomenet mestring. Videre fremheves det at foreldrene utvikler evne til mestring
0g motstandsressurser etterhvert. Evne til & ta vare pa gyldne gyeblikk av «<normalitet» og
bevisst bruk av humor og positiv innstilling var sentralt. Fysisk trening ble fremhevet av

foreldrene som et viktig helsefremmende tiltak (Haugen et al., 2012).



2.2 Resiliens

I helsefremmende arbeid er teori om resiliens sentralt (Borge, 2010). Resiliensforskning
handler om a forsta hva som gjer at mennesker klarer seg til tross for at de har utfordringer i
livet sitt, og peker pa at uansett hvor omfattende og langvarige pakjenninger vi studerer, sa
klarer mange seg bra til tross for dagliglivets stress og bekymringer (Borge, 2010; Prince-
Embury, Saklofske, & SpringerLink, 2013; Waaktaar et al., 2000). Ordet «resiliens» er en
fornorsking av det engelske ordet «resilience», som egentlig er hentet fra fysikken og betyr
evnen til 3 komme tilbake til utgangspunktet etter a ha veert strukket eller bgyd (Waaktaar et
al., 2000). Resiliensforskning viser til at vendepunkt og forandringer som skjer over tid i
individers livslgp har betydning for opplevelse av mestring og om resiliens oppstar i et
menneskes liv (Borge, 2010; E.K. Grgholt et al., 2007; Prince-Embury et al., 2013; Waaktaar
et al., 2000). Utviklingspsykologisk teori understatter at utviklingen er plastisk og foranderlig
(Sanderson, 2013). Borge (2010) fremhever at budskapet om at utviklingen er foranderlig er

viktig for & forsta resiliens.

Det er grunn til & anta at fenomenene motstandskraft og opplevelse av & mestre forekommer
samtidig (Borge, 2010; Waaktaar et al., 2000). Dette er bakgrunnen for at teori om resiliens
har veert styrende for valg av forskningsspgrsmal. Rundt 2000 begynte forskere &
oppsummere resultatene fra resiliensforskningen. De fant at beskyttelsesfaktorer fantes pa
minst tre omrader i menneskers liv: Beskyttelsesfaktorer i personen selv, i familien og i
nermiljget og nettverket (Waaktaar et al., 2000). Forskning belyser noen beskyttelsesfaktorer
knyttet til disse overordnede omradene. Waaktaar (2007) viser til at individuelle
beskyttelsesfaktorer er: god intellektuell fungering, sosial kompetanse, lett temperament, tiltro
til egne muligheter for & handtere oppgaver og oppsatte mal, opplevd kompetanse, evne til
planlegging, egenverd, selvtillit, talent og opplevelse av mening/religigs tro. Kjente
beskyttelsesfaktorer i familien er sosiogkonomiske fordeler og kontakt med et utvidet
familienettverk. Beskyttelsesfaktorer i neermiljg/nettverk er: fellesskap og gruppetilhgrighet,
delte verdier, godt samspill, struktur, ritualer, kunne ta i mot hjelp fra andre og aksepterte

mestringsstrategier (Waaktaar et al., 2007).

Borge (2010) viser til to typer resiliens som er malt hos voksne: fraver av psykiatrisk lidelse,
og god fungering sosialt og psykologisk i samfunnet. Vennskap og god kvalitet pa
familierelasjoner, ekteskap og jobb er faktorer som blir fremhevet som betydningsfulle hos

voksne, og er former for sosial kontroll som bidrar til resiliens (Borge, 2010). Bade
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forandringer som skjer i det enkelte individ (intraindividuelle forandringer) og mellom individ
(interindividuelle forandringer) pavirker utvikling av resiliens. Kontakt med helsetjenester
kan sees pa som en form for sosial kontroll (Borge, 2010).

Vendepunkt ogsa kalt livshendelse blir i falge Borge (2010) fremhevet som noe som kan fgre
til forbedring, stabilitet eller forverring. Utvikling av psykisk lidelse som et resultat av den
belastningen det kan veare a ha omsorg for et barn med en langvarig sykdomstilstand kan sees
pa som en negativ effekt av en livshendelse eller vendepunkt (Norvoll, 2013). Borge (2010)
hevder at endringer en livshendelse forer til, hvorfor forandringene skjer, hvilken retning
forandringene tar og hva som er arsak til endringene, kan si noe om utvikling og resiliens i
ulike kontekster. I denne studiens sammenheng kan dette bety at relasjonelle forhold som
holdninger eller riktig stette til riktig tid kan virke inn pa opplevelse av a mestre a fa et barn

med langvarig sykdom.

2.3 Psykisk helsearbeid

Det er i dag gkt oppmerksomhet pa den pavirkning og belastning sykdom hos barn har for
foreldre. Psykisk helse viser til menneskers kognitive og falelsesmessige velveere (Clench-
Aas et al., 2009; Norvoll, 2013). Verdens helseorganisasjon (WHO) har definert psykisk helse

som:

«En tilstand av velveere der individet realiserer sine egne evner, kan takle de normale

pakjenninger i livet, kan arbeide produktivt, og er i stand til & gi et bidrag til hans

eller hennes fellesskap» (Hummelvoll & Dahl, 2012)
| faglitteratur fremheves det at psykisk helse innebarer en subjektiv vurdering av hvordan den
enkelte oppfatter sin hverdag. Beskyttelsesfaktorer som nevnt under avsnitt 2.2 blir gjerne sett
I sammenheng med god psykisk helse (Clench-Aas et al., 2009; Norvoll, 2013; Sosial- og
helsedirektoratet, 2005). Wendelborg og Tassebro ved NTNU har utarbeidet en rapport som
kom ut i 2009 om helsestatus til foreldre med barn med funksjonsnedsettelse i Norge.
Rapporten ble utarbeidet som et resultat av at fagpersoner i hjelpeapparatet i en kommune
traff familiemedlemmer til barn med funksjonshemminger og kronisk sykdom igjen i ulike
deler av hjelpeapparatet, og at den kontakten ikke hadde direkte sammenheng med barnet sine
vansker, plager og behov for hjelpetiltak. Rapporten baserer seg pa en omfattende
helseundersgkelse kalt HUNT 2 som omfatter innbyggere over 13 ar i Nord-trgndelag, og FD-

trygd som er en forlgpsdatabase hvor trygdedata, demografidata, sosialhjelpsdata,
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sysselsettingsdata, arbeidssgkerdata og inntekts- og formue-data inngar. Rapporten
sammenfaller med internasjonal forskning og viser et komplekst bilde av sammenhenger og
utviklingslagp av negativ helse og at funnene spriker hos foreldrene (Coffey, 2006;
Wendelborg, 2010Db).

Psykisk helsearbeid er bade et kunnskaps- og et praksisfelt (Sosial- og helsedirektoratet,
2005). | Tidsskriftet for psykisk helsearbeid «Vi berer psykisk helsearbeid videre», 02/2008

(s.102) finnes denne definisjonen pa psykisk helsearbeid:

«Psykisk helsearbeid er et flervitenskapelig og tverrfaglig utdannings-, forsknings- og
arbeidsfelt, og omfatter alle deler av tjenestene. Psykisk helsearbeid fokuserer pa a
fremme og bedre menneskers psykiske helse samt papeke og sgke & endre forhold i
samfunnet som skaper psykisk uhelse og bidrar til stigmatiseringsprosesser og sosial
utstgting. Hensikten er & styrke menneskers opplevde egenverd og livskraft, bista i
prosesser som utvikler opplevelse av sammenheng og muligheter for & mestre
hverdagens utfordringer samt skape inkluderende lokalmiljg».

En samfunnsvitenskapelig innfallsvinkel til & forsta hva helse og sykdom handler om tar
utgangspunkt i at mennesket forstas som et grunnleggende sosialt vesen som utvikles og
formes i samspill med sitt sosiale og kulturelle miljg (Norvoll, 2013). Samfunnsvitenskapen
er i falge Norvoll (2013) opptatt av psykisk helse som allmenne aspekter ved menneskelivet,
analysert som sosiale eller kulturelt pregede fenomener. Helsetjenester i Norge bygger pa to
kulturer som er forskjellige i filosofi, kunnskapsgrunnlag, forskning og praksis: Den ene er
den biomedisinske fagkulturen, som konsentrerer seg om objektiv sykdom — ”disease”. Den
andre er den humanistiske kulturen, som er opptatt av opplevelser av sykdom — "illness”
(Gjengedal & Hanestad, 2007).

2.3.1 Negative psykiske helseeffekter hos foreldre

Ettersom studien har fokus pa psykisk helse sa vil det bli lagt lite vekt pa ulike diagnoser.
Sykdom som sosialt fenomen vil veere hovedfokus da kunnskapsomradet som skal utforskes
rettes mot foreldre og relasjoner til andre i familien, naermiljget, nettverket og fagpersoner i
helsetjenester. Kognitive og emosjonelle forandringer hos barnet og foreldrene kan ha
betydning for foreldre sin forstaelse av barnets sykdom (E.K. Grgholt et al., 2007). Et slikt
utviklingspsykologisk perspektiv kan ha betydning for a fremme forstaelse og innsikt hos
foreldre som opplever a ha et barn som er syk eller skadet. | denne studiens sammenheng vil

det bety at sykdom har ulik pavirkning pa barnet og familielivet avhengig av barnets alder og
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modenhet (Grenseth et al., 2011; Sanderson, 2013). Ulike sykdoms tilstander hos barn kan
pavirke livskvaliteten til foreldrene og gi til dels like, men ogsa ulike utslag relatert til hvilke
livsomrader som er mest affisert (Coffey, 2006; Haugen et al., 2012; Wendelborg, Tessebro,
2010).

Det finnes mange studier som omhandler risiko og negative helseeffekter knyttet til det & ha
omsorg for barn med langvarig sykdom. Til sammen viser de 2-3 ganger gkt risiko for
psykiske, sosiale og familisere vansker og hgy forekomst av posttraumatisk stress-symptomer
(PTSD), utmattelse, depresjon, konstant redsel (Lundeby & Tassebro, 2009; Shaw &
DeMaso, 2010; Tassebro, 2008; Wendelborg, 2010b). Dette relateres til at
familiefungeringen kan bli darligere, stress knyttet til foreldrerollen kan gke og
kommunikasjonen i familien kan svekkes (Anderson et al.). Coffey et.al (2010) fremhever at
den farste tiden trenger foreldrene statte i forhold til sorg og frykt, og i forhold til alt som
skaper stress i hverdagen. (Coffey, 2006). Forskning tyder pa at foreldre til barn med psykisk
utviklingshemming er ekstra sarbare (E.K.Grgholt et al., 2007). Fedre er noe mindre utsatt for
negative helseeffekter enn mgdre (Schneider et al., 2011; Shudy et al., 2006; Wendelborg,
2010b). Gaughan et.al. (2012) har studert hvordan foreldre opplever a ha omsorg for barn med
smerter over tid, og rapporterer at det er vanskelig for foreldre & vare tilstede for barnet sitt
nar barnet har smerter. Dette relateres til at de har egne behov for & forsta smertenes opphav
(informasjonsbehov), redsel og at de faler seg alene. Foreldrene i studien rapporterte at de
opplever at de kjenner barnet sitt best og at de mangler tilgang pa et stgttesystem som forstar
barnets tilstand. Flere studier viser at & mgte fagpersoner som har empatisk forstaelse for
deres situasjon har betydning for hvordan de opplever & mestre & veere i situasjonen (Gaughan,
Logan, Sethna, & Mott, 2012). Gjone et.al. (2011) viser til at det finnes lite forskning som
beskriver hvorfor ulike intervensjoner eventuelt viser en forbedring i familiefungering og
foreldrene sin opplevelse av & mestre. Forskningslitteraturen kritiserer ogsa at undersakelser
av belastninger knyttet til stress ikke tar hensyn til om behov for sgvn, mat og andre
elementere behov blir dekket og hvilken innvirkning det har pa totalsituasjonen (McClellan
& Cohen, 2007; Shaw & DeMaso, 2010).

2.3.2 Normalitet

Normalitet blir ofte tatt opp i faglitteratur relatert til sykdom, stigmatisering, psykisk helse,
relasjoner mellom brukere av helsetjenester og fagpersoner. Temaet henger sammen med at
den enkelte definisjon av hva som er normalt (Hummelvoll & Dahl, 2012; MacDonald &

Gibson, 2010; Norvoll, 2013). Sgk i forskningslitteraturen (vedlegg 4) gav noen treff som
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omhandlet temaet normalitet. Forskning fremhever at rutiner og forutsigbarhet er viktig for a
oppleve normalitet og mestring i familier som har barn med langvarig sykdom (Hallstrom &
Elander, 2007). MacDonald et.al (2010) viser til at normalisering ofte blir sett pa som et
positivt forsgk pa a inkludere barnet i et «vanlig» hverdagsliv, og at foreldre er redde for a bli
sett pa som en avvikende familie hvis de ikke klarer a inkludere barnet i et vanlig liv.
MacDonald et. al (2010) tar opp at normalitet handler om & passe inn knyttet til hva som er
mest vanlig i den gruppen en gnsker a definere seg som en del av. Videre understrekes at for
mye fokus pa normalisering kan vere en hindring for a statte opp om opplevelse av a mestre i
situasjoner hvor man ikke kan fjerne utstyr elle andre ting som fremhever forskjeller
(MacDonald & Gibson, 2010). MacDonald et.al (2010) understreker at det er viktig a fa
familiene til & fortelle sine historier, men at det ikke er et poeng a preve a normalisere
situasjonen. Videre at normalisering for foreldre handler om andre ting enn normalisering for

barnet, og at dette er en utfordring i familiefokusert omsorg (MacDonald & Gibson, 2010).

En studie fremhever at foreldre konsekvent identifiserer normalisering som et verdsatt mal og
at de utvikler strategier for & skape og opprettholde et familieliv som de opplever er normalt
(Knafl, Darney, Gallo, & Angst, 2010). Knafl et.al. (2010) viser til at normalitet er lite
differensiert i litteraturen, og at hovedfokus har veert pa foreldrenes strategier for a skape et
normalt familieliv. Knafl et.al (2010) har studert betydningen av meningen foreldre til barn
med kronisk sykdom tillegger fenomenet normalitet ut fra tre perspektiv: hvordan foreldrene
opplever & handtere foreldrerollen, sin situasjon med a ha et barn med langvarig sykdom, samt
hvilken innvirkning barnets tilstand har pa familielivet. To grupper ble sammenliknet hvor
den ene gruppen foreldre opplevde & ha et normalt liv og den andre gruppen opplevde at de
ikke hadde et normalt liv. Den gruppen som opplevde & ha et normalt liv mente at de gjorde
en god jobb med & handtere sin egen situasjon. De falte seg kompetente i foreldrerollen, de
opplevde a ta gode valg for seg selv og familien og anerkjente at barnets sykdomstilstand
hadde hatt positive effekter i livet. Den gruppen som opplevde at livet ikke var normalt
opplevde at livet var vanskelig, og de var i tvil i forhold til om de var gode nok foreldre og
hadde mye skyldfglelse. Videre fokuserte foreldrene i den siste gruppen mest pa den negative
innvirkningen barnets tilstand hadde pa hele familien og det enkelte familiemedlem. Knafl et
al. (2010) viser til at det er vanskelig a si hvorfor noen klarer a fa en opplevelse av a
redefinere normalitet, og integrere behandling og hensyn til det langvarig syke barnet som en
naturlig del av de daglige rutinene i hverdagslivet. Videre understrekes det at synet pa
normalitet forandrer seg og trenger a bli stattet opp om pa forskjellig mate etter hvert som

barnet vokser til og familiesituasjonen forandrer seg (Knafl et al., 2010).
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2.4 Mestring

Mestring er det baerende begrepet i problemstillingen som sgkes belyst i denne studien.
Mestring er et sentralt begrep innen teorier om stress og problemfokuserte teorier (Kvalem,
Ogden, & Taylor, 2011; Lazarus & Folkman, 1984). Forskning rettet mot foreldre til barn
med funksjonshemminger viser at de skarer lavere pa dimensjonene «forstaelse» og
«meningsfullhet» i mestringsbegrepet enn foreldre til friske barn. Grgholt et.al (2007)
fremhever i sin studie at det er viktig a stette opp om foreldre sin opplevelse av & mestre, da
en kan anta at opplevelsen av mestring har betydning for foreldrenes evne til & ta vare pa seg
selv samt stgtte og hjelpe barnet sitt og henger sammen med balansen mellom
ekstrabelastningen og ressurser foreldrene har tilgjengelig (E.K. Grgholt et al., 2007).

Forskning refererer til 2 vanlige typer mestringsstrategier hos foreldre til barn med langvarig
sykdom. Den ene er emosjonelle mestringsstrategier som innebarer positiv revurdering,
selvkontroll og distansering. Den andre er problemfokusert mestring som inkluderer sosial
stette og forklarer ytre faktorer som arsak til at en opplever situasjonen uhandterbar (Shudy et
al., 2006). Nyere forskning kritiserer at studier knyttet til mestring og omsorg for barn med
langvarig sykdom fokuserer lite pa hvilke forhold som har betydning for opplevelse av a
mestre hos foreldre (McClellan & Cohen, 2007). Videre er det store forskjeller i hva
foreldrene mener og hva helsepersonell mener nar det gjelder bruk av hensiktsmessige
mestringsstrategier, og at det er tatt lite hgyde for kulturelle forskjeller og forskjeller i
stabilitet i familiestrukturer (Shaw & DeMaso, 2010). Shaw & DeMaso (2010) hevder at de
fleste studiene ikke tar hensyn til den faktoren det er at det & ha et barn med langvarig sykdom

bare er en av mange faktorer i et menneskes liv som kan veere en belastning.

Denne studien har en annen tilnzrming til fenomenet mestring ved a undersgke hvilke forhold
som har betydning for opplevelse av a mestre. | denne studien anses mestring som en prosess
der individet kontinuerlig praver a takle livets krav og utfordringer (Glavin et al., 2007). De
senere arene er det blitt mer fokus pa hva foreldrene selv mener har betydning for opplevelse
av mestring (Berg & Strem, 2012; Kalbakk, 2010; Nilssen, 2007). Oppmerksomheten har de
siste arene rettet seg mot effekt av intervensjoner som bidrar til refleksjon og a stette opp om
foreldrene sine egne mestringsstrategier (Gjone et al., 2011; Scholten et al., 2011). Det er
nasjonal satsning i Norge pa Larings og mestringssentre (LMS), som er en mgteplass for
fagpersoner og pasienter og pargrende. LMS relaterer mestring til opplevelsen av a ha

kontroll over eget liv og ha krefter til & mgte utfordringer. Et mal er blant annet at foreldre til
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barn med langvarig sykdom skal fa utvidet innsikt i egen situasjon slik at de blir styrket i sin

mestring i hverdagen (www.mestring.no).

Teoretiske innfallsvinkler til & forsta fenomenet mestring avgrenses til Anonovsky sin teori
om «sense of coherence» og Bandura sin teori om «self-efficacy». Dette anses relevant ut fra
studiens ressurs og lgsningsfokus. Antonovsky hevdet at den salutogene modellen var
forskjellig fra andre stressteorier fordi den ikke refererer til en spesifikk form for
mestringsstrategi, og ved at den er universell og tverrkulturell (Antonovsky & Lev, 2000;
Antonovsky & Sjegbu, 2012). Antonovsky (1987) hevder at opplevelse av sammenheng (sense
of coherence) er avgjerende for a oppleve mestring (Antonovsky & Lev, 2000). Han definerer

opplevelse av sammenheng slik:

“The sense of coherence is a global orientation that expresses the extent to which one has
a pervasive, enduring though dynamic feeling of confidence that 1) the stimuli deriving
from one’s internal and external environment in the course of living are structured,
predictable, and explicable; 2) the resources are available to meet the demands posed by
these stimuli and 3) these demands are challenges, worthy of investment and
engagement”.

(Antonovsky, 1987; Antonovsky & Lev, 2000).

Antonovskys knyttet begrepet mestring til de tre komponentene: forstaelse, handterbarhet og
meningsfullhet (Antonovsky & Lev, 2000). Anvendt pa foreldre til barn med en langvarig
sykdomstilstand forstas dette som forstaelse for barnets og familiens situasjon, ha tro pa at de

selv kan finne frem til lgsninger og a finne mening i & forsgke pa det.

Banduras «self-efficacy»-teori tar utgangspunkt i sosial lzeringsteori. Uttrykket «self-efficacy»
viser til individets subjektive vurdering av egne evner og mestringsmuligheter (Glavin et al.,
2007). Sentralt i hans teori star begrepet om mestringsforventning (Kahler, 2012).
Mestringsforventing kan defineres som folks vurdering av de evner de har til & organisere
og utfere de handlinger som kreves for a fa gjennomfart spesielle typer oppgaver” (Natvig,
1998). Banduras teori bidrar til forstaelse av hvordan sosiale og kognitive faktorer pavirker
menneskers helse og sykdom, og hvordan mestringsforventing bidrar til a regulere
motivasjon, handling og velvaere i mgte med endring. Individets tro pa at han eller hun er i
stand til & utfere de handlinger som er ngdvendige for & na et gitt resultat star sentralt (Glavin
et al., 2007; Kahler, 2012) | fglge Bandura bygger mestringsforventning pa kunnskaper,

tidligere erfaringer og prestasjoner (Kahler, 2012). Spesielt for foreldre til barn med kronisk
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sykdom er at de mater serskilte utfordringer i samarbeid med andre mennesker og i omsorgen

til barnet som krever seerskilte mestringsstrategier (Shudy et al., 2006).

Ims og Jakobsen (2008) beskriver livskvalitet knyttet til vestlig kultur og gir felgende
vinkling pa begrepet mestring: Opplevelse av mestring i hverdagen kan knyttes til begrepet

livskvalitet og forstas pa tre nivaer:

1. Det farste nivaet handler om & ha et behagelig liv (Ims & Jakobsen, 2008). | denne
studien handler det om at foreldrene far tilfredsstilt sine grunnleggende behov og at
hverdagen preges av opplevelse av a ha kontroll over sitt liv, krefter til & mate
dagliglivets utfordringer og at hverdagen preges mer av velvare enn & ikke oppleve
velvare.

2. Det andre nivaet handler om & ha et godt liv (Ims & Jakobsen, 2008). | denne studien
handler det om at foreldrene gis anledning til & utvikle sitt iboende potensial optimalt
gjennom aktiv handling innenfor et sosialt fellesskap. At livet er i stadig utvikling i et
gjensidig forpliktende samspill med omgivelsene. | denne sammenhengen er det viktig
at foreldrene utvikler kunnskap og kompetanse som bidrar til & oppdage og bli kjent
med sitt eget utviklingspotensial.

3. Det tredje nivaet handler om & ha et meningsfullt liv (Ims & Jakobsen, 2008). Det vil i
denne studiens sammenheng dreie seg om i tillegg ha muligheten til & engasjere seg i
barnet sitt. A finne muligheter til & delta aktivt i barnet sitt liv som en

samarbeidspartner, omsorgsperson og stgtteperson.

En utvikling fra et behagelig liv til et meningsfullt liv innebaerer endringer langs flere
dimensjoner. Et behagelig liv fokuserer pa nytte som et middel til individuell
behovstilfredstillelse, mens et meningsfullt liv mer er orientert mot egenverdien av aktivt &
skape et godt samspill med sitt barn eller det a delta og bidra i samarbeid med andre omkring
barnets helse (Ims & Jakobsen, 2008). Disse tre dimensjonene i livskvalitetsbegrepet tilsier at
opplevelsen av a mestre handler om a ta vare pa seg selv og samtidig vaere en god
omsorgsperson for barnet, samt oppleve at livet er meningsfullt relatert til det & ha omsorg for

et barn som har behov for helsehjelp.
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Faglitteratur fremhever at det er viktig a arbeide i team sammen med foreldrene, respektere
foreldrene sine falelser og statte hele familien (Shaw & DeMaso, 2010). Sensitivitet for

foreldrenes behov og anerkjennelse for at familiene har sammensatte behov fremheves som

2.5 Organisering av helsetjenester

ngkkelkomponenter i sykepleie til familier med barn som har kronisk sykdom (Coffey, 2006;

Lundeby & Tassebro, 2009; Tassebro, 2008). Helse- og omsorgsdepartementet har det
overordnede ansvaret for helsepolitikk, folkehelse, helsetjenester, kommunale tjenester,
helselovgivning og deler av sosiallovgivningen i Norge. “Forskrift om barns opphold i
helseinstitusjon” og «Forente nasjoners (FNs) konvensjon om barnets rettigheter» angir det
politiske rammeverket i forhold til oppfalging av barn med langvarig sykdom
(Barnekonvensjonen : barns rettigheter i Norge, 2012; Helse- og omsorgstjenesteloven,

2012b). Lov om pasientrettigheter, samhandlingsreformen og myndighetenes anbefalinger om

gode tjenester fremhever at brukermedvirkning er et satsningsomrade og at alle som mottar
tjenester fra sosial- og helsetjenesten skal fa en menneskelig og god tjeneste som er faglig

forsvarlig og koordinert (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012a, 2012b; Sosial- og, 2007).

Barne-, ungdoms- og familiedirektoretet (2012) har laget falgende oversikt over

hjelpeapparatet i Norge:

Hjelpeapparatet

Kommunale helse-
og sosialtjenester

NAV (hjelpemidler og
okonomiske stotteordninger)
Fysioterapeut
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Ansvarsgruppe
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Lege

Avlastning

Stottekontakt

Omsorgslonn

Praktisk bistand (hjemmehjelp
0g brukerstyrt personlig assistanse)
Hjemmesykepleie

~

Spesialist-
helsetjenesten

Barneavdeling

Barne- og ungdoms-
psykiatrisk poliklinikk

Habiliteringstjenesten

Medisinske kompetansesentra
Nasjonale kompetansesentra
for skjeldne og lite kjente

0og
Helsesportssentra

er

Barnet
og
familien

NS

Opplaering

Barnehage
Skole/SFO
PP-tjeneste
Spesialpedagogiske
kompetansesentra

Figur 2: Oversikt over hjelpeapparatet i Norge (Familienettet.no, mai 2013).
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Psykososial statte og tiltak rettet mot foreldre i valgt malgruppe kan dreie seg om resultatmal
som mestring, energi, helse status og livskvalitet alt avhengig av kontekst (Dochterman,
Bulechek, & Mglstad, 2006).

2.5.1 Brukermedvirkning

Grgholt et.al. (1998) hevder at & lage dpenhet for foreldre til selv & si noe om hva de trenger
av helsetjenester er a ta mestringsprosessen pa alvor (B. Grgholt et al., 1998). De siste par tiar
har brukermedvirkning veert et sentralt strategisk grep i forsgk pa a demokratisere og
liberalisere helsetjenester i Norge (Glavin et al., 2007; Hummelvoll & Dahl, 2012; Jenssen &
Tronvoll, 2012; Norvoll, 2013). Hallstrom & Elander (2007) viser til viktigheten av at
foreldrene faler at de har ressurser til a legge planer for hele familiens fremtid og at
fagpersoner og foreldrene ma anerkjenne hverandres kompetanse. Informasjon og stette er en
prosess som er i endring og trenger & ivaretas kontinuerlig, og innsikt i foreldrenes
opplevelser er en hjelp for helsetjenester til & identifisere fremtidige behov. Dette fremheves
som viktig for & bygge opp tillit og for & sikre toveiskommunikasjonen mellom fagpersoner
og foreldre (Hallstrom & Elander, 2007; Nuutila & Salantera, 2006; Shudy et al., 2006)

| de siste arene har brukermedvirkning mer og mer blitt forstatt som individrettet i
betydningen at den enkeltes gnsker, behov og ressurser legges til grunn i helsetjenestetilbud.
Norvoll (2013) hevder at den individualiserte forbrukermentaliteten gjenspeiles i begreper
som bruker, brukermedvirkning og mestring. Individuell plan er et eksempel pd en mate &
involvere den enkelte bruker av helsetjenester samt bidra til helhetlig og tverrfaglig
oppfelging av de som trenger helsehjelp. Foreldre far i en individuell plan mulighet til & veere

med a definere barnets behov, gnsker, ressurser og mal (Helsedirektoratet, 2010).

Magate mellom fagpersoner i helsetjenester og brukere krever at fagpersoner har et bevisst
forhold til egne holdninger og makt, empatiske evner og relasjonskompetanse (Hummelvoll &
Dahl, 2012; Norvoll, 2013). Norvoll (2013) hevder at diskriminering gjenspeiler individuelle
holdninger, selvstempling og interaksjonell diskriminering, samt strukturell diskriminering.
Det er i denne studiens sammenheng naturlig a belyse ulike sider ved makt og sosial kontroll
og implikasjoner for psykisk helse. Makt kan vere produserende og mulighetsskapende sa vel
som innsnevrende og hemmende. Videre kan makt bidra til & styrke den psykiske helsen ved a
fremme mestring hvis makt bidrar til at mennesker bryter ut av undertrykkende og krenkende
relasjoner (Hummelvoll & Dahl, 2012; Norvoll, 2013). | helsetjenester kan makt brukes pa
positivt vis ved a tilrettelegge for at foreldre opplever trygghet pa og tilgang til egne

personlige ressurser. Pa samme mate kan sosial kontroll ha en positiv funksjon ved at den
19



bidrar til forutsigbarhet i tjeneste. Pa den andre siden kan fagpersoner og organisering av
helsetjenester bevisst eller ubevisst hindre brukermedvirkning og dermed tilgang pa
helsetjenester (Norvoll, 2013).

Informasjon relateres i litteraturen til forhold som har betydning for foreldre sin opplevelse av
a mestre (Glavin et al., 2007; Grgnseth et al., 2011; Scholten et al., 2011; Shaw & DeMaso,
2010). Toveiskommunikasjon fremheves som avgjgrende for a skape refleksjon og dele
erfaringer. Noe som henger sammen med at for & kunne gi rad og veiledning sa trenger
fagpersoner informasjon om hverdagslivet, foreldrenes evner og ferdigheter samt livsvilkar
(Nuutila & Salantera, 2006). Forskning som omhandler foreldres informasjonsbehov viser til
at informasjon farer til at foreldre faler tillit til at fagpersoner har ekspertkunnskap til 4 ha
omsorg for barnet deres (Hallstrom & Elander, 2007). Faglitteratur viser til viktigheten av at
fagpersoner kommuniserer med foreldre pa en empatisk mate og viser respekt for falelsene til
foreldrene er forhold som har betydning i kontakt med helsetjenester. Behovet for informasjon
varierer og tillit er viktig i relasjonen mellom foreldre og fagpersoner i helsetjenester til barn
(Hallstrom & Elander, 2007; Nuutila & Salantera, 2006). Nuutila & Salantera (2006) viser til
at foreldre har behov for kort og konkret informasjon samt rad i forhold til hvordan de kan
forholde seg i ulike situasjoner ved diagnosetidspunktet. Litteraturen fremhever ogsa at det er
behov for tilgang og informasjon fra helsepersonell i overgangsfaser nar dilemma dukker opp
(Hallstrom & Elander, 2007)

2.5.2 Samhandlingsreformen

Samhandlingsreformen legger opp til at mennesker skal ta stgrre ansvar for sin egen helse, og
tradde i kraft i Norge januar 2012 (Haarr & Folkman, 2013). Malet for Samhandlingsreformen
(stortingsmelding 47) er & forbedre helsetjenester i Norge gjennom en bedre samhandling pa
tvers av niva og mellom ulike profesjoner pa hvert niva. Neerhet til helsetjenester,
samhandling, forebygging, brukermedvirkning og tidlig intervensjon star sentralt i
samhandlingsreformen (Helse og omsorgstjenesteloven, 2012a). | Norge har
spesialisthelsetjenesten utredning og behandlingsansvar i forhold til alvorlige sykdommer og
primerhelsetjenesten har et hovedansvar i forhold til folkehelsearbeid generelt (Helse og
omsorgstjenesteloven, 2012a). Samhandlingsreformen legger til grunn at kommunene skal
overta enkelte oppgaver fra spesialisthelsetjenesten, s&rlig i oppfalging av mennesker med

langvarige sykdommer (Helse og omsorgstjenesteloven, 2012a).

I Norge er det gjennomfert noen studier som belyser hvordan foreldre opplever

helsetjenestetilbud. Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenester har undersgkt foreldres
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erfaringer fra 20 somatiske barneavdelinger i Norge. Undersgkelsen hadde en svarprosent pa
54 %, og de pargrende var foreldre som hadde veert innlagt med barnet sitt 1-4 dager.
Analysene viser at svarers kjgnn, alder, morsmal og utdanningsniva, barnets alder og type
behandling i liten grad forklarer variasjoner i foreldrenes tilfredshet. Foreldre som rapporterte
at barnet har god helse var mer forngyde enn foreldre som vurderte barnets helsetilstand som
darlig, videre hadde riktig behandling og tilfredsstillende symptomlindring som
smertelindring betydning for opplevelsen av & vere tilfreds med behandlingstilbudet. Det
omradet som fikk darligst resultat i undersgkelsen, handlet om i hvilken grad foreldrene
opplevde at de fikk informasjon om hva som var deres oppgaver som pargrende samt forhold
knyttet til organisering og pleietjenestene (Danielsen et al., 2006).

Fritz Nilsen (2009) gjennomfarte en kvalitativ studie av hvordan en kunne synliggjere verdien
av familierettede lzeringstilbud i familieprosjektet som var en del av fyrtarnsatsningen ved
Aker sykehus. Studien hadde fokus pa at helseproblemer ikke lar seg lgse gjennom ensidig
medisinsk behandling (Nilssen, 2007). Nilssen (2007) viser til at opprettelse av mgteplasser
som samtalegrupper kan legge grunnlag for utvikling av relasjoner og samspill, som igjen kan
bidra til mestring og gkt livskvalitet for foreldre som har barn med funksjonssvikt. Videre
viste funn fra studien at leringstiloudet bidro til & sette fokus pa samhandling mellom
farstelinjetjenesten og spesialisthelsetjenesten, spredning av informasjon og koordinering av
tjenestetilbud i familien (Nilssen, 2007).

2.5.3 Chronic care model

| de senere ar har helsefremmende modeller fatt gkende betydning i forhold til utforming av
handlingsplaner knyttet til sykdom og helse (WHO, 2011). Samhandlingsreformen bygger
blant annet pa Chronic Care Model (CCM) som er en modell med lgsningsskapende fokus
utviklet som et rammeverk for & veilede systemforandringer og kvalitetsforbedringstiltak
(Kunnskapssenteret, 2008). CCM identifiserer seks grunnleggende elementer i et helsevesen
som kan bidra til hgy kvalitet i helhetlig omsorg av kronisk sykdom. Disse elementene er
ressurser i samfunnet, helsevesenet - helsehjelp i form av kunnskapsbasert dokumentert
effektiv behandling, statte til egenbehandling, systemdesign, beslutningsstatte, og kliniske

informasjonssystemer (www.improvingchroniccare.org). Hallstram og Elander (2007)

understreker at foreldrenes behov kan knyttes til behandling av barnets helse, statte til hele
familien slik at de kan mestre situasjonen sammen og a stgtte opp om at foreldre far ivareta
egne behov (Hallstrom & Elander, 2007).
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I en internasjonal studie har en sett pa om innfgring av CCM hadde betydning for barn med
astmadiagnose og foreldre som ble fulgt opp pa en helseinstitusjon. Resultater viser at
innfgring av CCM hadde positive konsekvenser for viktige prosesser i behandlingen som evne
til & ta vare pa barnet og evne til a ta ansvar for behandlingen noe som videre farte til bedre
helse (Mangione-Smith et al., 2005). Komponenter som hadde betydning var godt utviklet
elektronisk informasjonsverktay og samarbeid mellom spesialisthelsetjenesten og
primarhelsetjenesten. A statte opp om brukermedvirkning og et likeverdig samarbeid mellom
foreldre og helseinstitusjon ble ogsa sett pa som en suksessfaktor. Ideologien i CCM
underbygger at helsetjenester bar tilstrebe at det er rom for at foreldre selv kan komme med
det de selv gnsker hjelp med, samtidig som fagpersoner skal kunne komme med frigjerende
innspill. Det kan veere hensiktsmessig a frigjere seg fra risikotenkningen i denne sammenheng
(Healey & Lesneski, 2011). Anderson et.al (2010) fremhever at foreldre trenger & normalisere
relasjonen til barn med langvarig sykdom samtidig som det understrekes at konsekvenser av
ekstra utsatte relasjoner mellom foreldre og barn ikke trenger a veere negative og at familiene

kan bli sterkere med motgang (Anderson et al.).

Kallbakk (2010) viser i sin masteroppgave hva som bidrar til mestring og livskvalitet i
familier med funksjonshemmede barn med psykisk utviklingshemming. Mulighet for & leve i
trad med noen av de mal og gnsker som de hadde satt seg far det funksjonshemmede barnet
ble fadt var av stor betydning for foreldres livskvalitet og mestring. Viktigheten av a ha
tilstrekkelig med ressurser tilgjengelig, slik at alle i familien ivaretas, samt opplevelse av a ha
tilfredsstillende statte fra uformelt (venner og familie) og formelt (hjelpeapparatet) nettverk
ble ogsa fremhevet. Et godt farste mate var viktig for det videre samarbeidet med
helsetjenester (Kalbakk, 2010).

2.6 Lasningsskapende tilnaerming

Studien bygger pa forskning og teori som underbygger at opplevelsen av a mestre er
individuelt, personavhengig og avhengig av kontekst. En Igsningsskapende tilnaerming til &
forsta hvilke forhold som har betydning for opplevelse av & mestre anses derfor relevant
(Bannink, 2010). I en problemlgsende kultur vil det karakteristiske veere at helsetjenester
snakker med foreldre til barn med sykdom og skade om hvorfor de har de problemene de har.
Pa den maten vil man lete etter meningen med problemene i det man tror er arsaken til

problemene (De Jong & Berg, 2005). Lasningsskapende teori sammenfaller med forstaelse av
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salutogenese, og bygger pa en tanke om at mennesker skaper forskjellige lasninger pa det som
tilsynelatende i utgangspunktet ser ut til & veere samme problemet (Antonovsky & Sjgbu,
2012). Med dette utgangspunktet for a forsta fenomenet mestring sidestilles ikke begrepet
med det a lgse et problem (Bannink, 2010; De Jong & Berg, 2005). Mestring knyttes innenfor
lgsningsskapende teorier til malrettede handlinger eller samhandling som skaper egenverd og
robusthet. Beskyttelsesfaktorer og motstandskraft defineres gjennom sine effekter og ikke
gjennom sine kvaliteter (Bannink, 2010; B. Grgholt et al., 1998). Dette perspektivet tar
utgangspunkt i at noen problemer ikke har lgsninger men likevel mestringsmuligheter, og at
tankesettet i seg selv har en helsefremmende effekt (Bannink, 2010). Lasningsskapende
tilnerming er spesielt opptatt av at opplevelse av mestring bidrar til egen styrke, god helse,
gode sosiale relasjoner, god sosial funksjon, leering og utvikling (De Jong & Berg, 2005).
Mestringsbegrepet relateres til 2 aspekter i lasningsfokuserte teorier: ferdigheter, utvikling av
talenter og styrker samt en robusthet knyttet til handtering av problemer. Nederlag forklares
med for liten egeninnsats og hgy motivasjon (Kahler, 2012). Opplevelse av mestring kan bety
at foreldre opplever at omsorgskapasiteten svarer til dagliglivets krav og at de klarer a tilegne

seg de ferdigheter som kreves for & ivareta oppfalging og daglig behandling av barnet.

Lasningsskapende teori fremhever at menneskers personlige sterke sider og de ressursene de
har i miljget rundt seg har betydning for a fa forandringer til & skje. Lasningsfokusert
tilnerming (LGFT) er i falge Kvarme (2007) et samtaleverktay der det fokuseres pa lgsninger
og muligheter som alternativ til problemer og diagnoser (Glavin et al., 2007). I en
lgsningsskapende samtale kan problemene lgse seg opp og blir borte nar man finner nye og
ofte overraskende mater a beskrive virkeligheten pa (De Jong & Berg, 2005; Waaktaar et al.,
2000). Tilngermingen er utviklet av Steve de Shazer og Insoo Kim Berg ved Brief Family
Therapy Center i Milwaukee. De var opptatt av at samarbeid mellom fagperson og foreldre
bar veere en samsskapende lgsningsrettet samtale (De Jong & Berg, 2005; B. Grgholt et al.,
1998). Mead (1934) hevdet i fglge De Jong og Berg (2005) at mennesket er villig til & gjgre
store anstrengelser for & finne ut av meningen med det som skjer i livet. Ut fra dette
perspektivet sa er det den enkelte forelder som vet hvilke Igsninger som kan fungere i sitt eget
liv. Innenfor Igsningsskapende tilnaerming til helsehjelp tenker man at hvis en vet hva som
fungerer sa kan en gjere mer av det og hvis noe ikke fungerer sa kan en gjgre noe annet (De
Jong & Berg, 2005). Nar man skal stgtte foreldre i mestringsprosesser sa kan det imidlertid i
folge Delong et.al. (2006) veere ngdvendig a angi muligheter som kan bidra til lgsninger for
den enkelte. Filosofien bak lgsningsfokuserte teorier er at det er bedre a lzere seg noe enn a

kvitte seg med problemer (Bannink, 2010).
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Perspektivene skissert i kapittel 2 utgjer til sammen et bredt teoretisk rammeverk som
utgangspunkt for denne studien. Som det fremgar, finnes en god del kunnskap om forhold
som antas & ha sammenheng med foreldrenes evne til mestring av et familieliv med langvarig
syke barn. Samtidig finnes det forholdsvis fa beskrivelser fra foreldrene selv om deres
mestringsopplevelser og om forhold som de selv mener har betydning opplevelse av & mestre.
Denne studien har til hensikt & bidra med slike beskrivelser i den hensikt & utdype og nyansere

dagens kunnskap pa omradet.
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KAPPITTEL 3: Design og metode

3.0 METODE OG DESIGN

Studien er eksplorerende med en deskriptiv design. Kvalitative forskningsmetoder bygger i
falge Malterud (2011) pa velkjente vitenskapsteoretiske forutsetninger for systematisk og
refleksiv kunnskapsutvikling. Fglgende beskrives vitenskapsteoretisk forankring samt de
prosesser og fremgangsmater som er brukt fra intervjuguide til analyse av det empiriske
materialet. Etiske og metodiske refleksjoner blir beskrevet i slutten av kapittelet.

3.1 Vitenskapsteoretisk grunnlag

Studien innebarer a utforske forhold som har betydning for opplevelse av & mestre inspirert
av fenomenologisk filosofi. Fenomenologien har utgangspunkt i en form for
livsverdensperspektiv (Olsson & Sorensen, 2003; Thornquist, 2003). Kunnskap om forhold
som har betydning for opplevelsen av & mestre ble sgkt etter i det empiriske materialet som
fremkom i beretninger om informantene sine erfaringer. Dette er i trad med studiens
fenomenologiske utgangspunkt (Malterud, 2011). Det er et gnske og mal & beskrive foreldres
erfaringer og opplevelser, samt fortolke hvordan deres erfaringer kommer til uttrykk i det talte

og skrevne spraket.

3.1.1 Fenomenologi

Malterud (2011) hevder at hvis man skal bruke begtegnelsen «fenomenologisk» om en
tilnerming til en studie, er det en forutsetning at forskeren har bakgrunnskunnskap fra den
fagfilosofiske litteraturen pa omradet. Thaagard (2009) hevder at det sentrale i
fenomenologien er a forsta fenomener pa grunnlag av informantenes perspektiv, og a beskrive
omverdenen slik den erfares av dem. Fenomenologien bygger pa en underliggende antakelse
om at realiteten er slik mennesker oppfatter den (Thornquist, 2003). Fenomenologi tar
utgangspunkt i den subjektive opplevelsen og seker a oppna en forstaelse av den dypere
mening i enkeltpersoners erfaringer. Forskerens refleksjoner over egne erfaringer kan derfor
danne et utgangspunkt for forskningen, og fokus rettes i fenomenologi mot det som tas for gitt
innenfor en kultur (Thagaard, 2010). Husserl (1859-1938) regnes som grunnleggeren av

fenomenologi som legger vekt pa hverdagslivets tenkning, praksis og samhandling. Alfred
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Schutz (1889-1959) utviklet fenomenologien videre og gav fenomenologien en sosial
forankring (Thornquist, 2003).

Fenomenologisk tradisjon er opptatt av hvordan mennesker aktivt skaper sin verden. Levde
erfaringer og liv er sentrale, og menneskelige handlinger og begivenheter er viktige ut fra den
enkeltes eget subjektive perspektiv. Fenomenologi er en opptatt av hvordan fenomener
fremtrer, maten erfaring etableres pa og at subjektivitet er en forutsetning for forstaelse
(Dalen, 2011; Thornquist, 2003). Den fenomenologiske innfallsvinkelen er derfor et naturlig
valg nar foreldres subjektive erfaringer av forhold som har betydning for opplevelse av &
mestre skal utforskes. Foreldrene som deltar i studien kan ved hjelp av sine erfaringer og
refleksjoner bidra med beskrivelser av hva de erfarer er meningsfullt og nyttig (Bannink,
2010; Kvale, Brinkmann, Anderssen, & Rygge, 2009; Malterud, 2011). Malterud (2011)
hevder at deltakernes erfaringer kan bli stdende som gyldig kunnskap hvis vi tar ansvar for a
sammenfatte kunnskapen pa en mate som er lojal mot den enkelte deltakers uttrykk og
erfaringer. En slik fenomenologisk vinkling vil kunne bidra til at foreldre til barn med
langvarig sykdom blir hart, og at man lar deres vektlegging av ulike forhold som har
betydning for opplevelse av a mestring fa bli stdende som gyldig kunnskap (Malterud, 2011).

3.1.2 Fortolkning

Tolking og diskusjon av funn gjares i lys av en forestaelseshorisont som bestar av faglig
kunnskap og erfaringskunnskap. Malterud (2011) og Thornquist (2006) understreker at man i
kvalitativ forskning ma avvise forestillingen om en ngytral erkjennelsesprosess og at
mennesket ma erkjennes som et forstaende og fortolkende vesen. Martin Heidegger
introduserer forforstaelse, og begrepet betyr noe som ligger foran var egen opplevelse av en
tekst, et fenomen etc (Fangen & Sellerberg, 2011; Thornquist, 2003). Begrepet forforstaelse
blir i litteraturen beskrevet som noe helt avgjgrende for var forstaelse: Enhver forforstaelse

forutsetter altsa en annen forutgaende forstaelse, altsa kalt forforstaelse (Thornquist, 2003).

I henhold til dette er det viktig & legge merke til at jeg som forsker i mgte med foreldrene
hadde min egen forforstaelse av hvilke forhold som kan ha betydning for opplevelse av &
mestre. | tillegg vil foreldrene i malgruppen ilegge begrepet mestring ulik mening avhengig
av blant annet kultur og tradisjon. Erkjennelsesprosessen er dermed ikke ngytral da mennesket
blir sett pa som et forstaende og fortolkende vesen (Thagaard, 2010; Thornquist, 2003). |
denne studiens sammenheng er foreldrenes beskrivelser forsgkt fortolket og forstatt i lys av en
starre kontekst enn bare i kontakt med helsetjenester og hverdagslivet. Det er tatt i betraktning

at deres virkelighet er sammensatt av kulturelle, sosiale og individuelle sammenhenger.
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Temaer foreldrene har valgt & beskrive har blitt fremhevet som sentrale funn og utgangspunkt
for forstaelse av forhold som har betydning for opplevelse av a mestre hverdagen. Sentrale
temaer som helsefremmende arbeid, brukermedvirkning, samhandling, resiliens er tatt i
betraktning. Dette er forhold det ma tas hensyn til nar en leser studiens funn, og som jeg vil
komme narmere tilbake til i metodiske refleksjoner (Thornquist, 2003). Ved a forsta
beskrivelser av erfaringer i sammenheng med visjoner om fremtiden, blir vitenskap noe mer
enn & bare observere, male og beregne. Det blir en sgken etter en dypere mening (Bengtsson,
2006; Kvale et al., 2009; Malterud, 2011; Thornquist, 2003).

3.1.3 Begrepet livsverden

Kunnskap om livsverden kan defineres som levende kunnskap slik den ser ut for den som
lever det livet vi snakker om (Malterud, 2011). Offentlig hjelpeapparat og bosituasjon er ikke
i hovedfokus i denne studien, selv om slike ytre rammer vil ha betydning for foreldrene sine
erfaringer og opplevelser. Denne studiens fokus er pa foreldrenes egne subjektive erfaringer,
av hva som har betydning for opplevelse av & mestre. Det handler om & belyse en dimensjon
som handler om en dypere innsikt i hvordan foreldrene forholder seg til sitt liv. Et begrep som
vurderes a kunne dekke denne dimensjonen er det fenomenologiske begrepet livsverden
(Thornquist, 2003). En fenomenologisk forstaelse av begrepet livsverden retter fokus mot den
verden foreldrene lever i til daglig, som de har umiddelbar fortrolighet med og erfaring med.
Denne innfallsvinkelen kan bidra til & fa bedre innsikt i verden slik foreldrene som deltar i
studien ser den (Bengtsson, 2006; Thornquist, 2003).

I dag ser vi tendenser til en tilnerming mellom pasient og fagpersoners verden ved at brukere
av helsetjenester tilegner seg medisinsk kunnskap via media og internett. Dette innebzrer en
fare for at foreldre til barn med langvarig sykdom kan underkjenne egne erfaringer, og at det
etableres et fellesskap ut fra en naturalistisk innstilling om at verden oppleves lik for alle
(Norvoll, 2013). Foreldrenes oppfatning av seg selv, sine handlinger og sin verden har
betydning for hvordan de beskriver sin livsverden. Forstaelsen av den enkelte situasjon,
kontekst, og handling kan endre seg over tid og inngar i historiske prosesser (Bengtsson,
2006; Dalen, 2011; Malterud, 2011; Thornquist, 2003). Dalen (2004) sier at
livsverdenbegrepet er godt egnet innenfor kvalitative tilnaerminger fordi det fokuserer pa

opplevelsesdimensjonen.

Det er et gnske a forholde seg undersgkende, reflektert og analytisk til foreldrenes livsverden,
og studere det man gjerne i en hektisk hverdag sjelden undersgker og reflekterer over. Det at

foreldre til barn med langvarig sykdom for eksempel lever i og tilpasser seg et samfunn, et
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delvis fragmentert hjelpeapparat og har ulike roller som omsorgsgiver, arbeidstaker,
familiemedlem, samarbeidspartner og pargrende og en rekke andre roller. En mate a forsta

begrepet livsverden pa, er gjennom uttrykket levde erfaringer (Thornquist, 2003).

3.2 Metode

Beskrivelser av forhold som har betydning for den enkelte fremskaffes best direkte fra
foreldrene selv (Malterud, 2011). Kvale (2009) understatter at det kvalitative
forskningsintervju er egnet til & fremskaffe fyldige og datarike svar samt gi beskrivelser og
fortolkninger av temaer i intervjupersonenes livsverden. Malterud (2011) bekrefter dette nar
hun sier at kvalitative metoder kan brukes nar vi vil beskrive og analysere menneskelige
erfaringer og opplevelser ved de fenomenene som skal studeres. | fglge Malterud (2011) kan
man ved hjelp av intervju fremskaffe data ved & omforme utvalgte sider av virkeligheten til
resultater i form av observasjoner og tekst. Det ble derfor utarbeidet en halvstrukturert
intervjuguide med dpne spgrsmal. Dette er i trad med fenomenologisk ideologi som beskrevet
i avsnitt 3.1.1 der forskerens forforstaelse i starst mulig grad legges til side for a la
informantens beretninger om fenomener fremsta mest mulig selvstendig. En fortolket mening
vil belyses med utgangspunkt i forhold av betydning i neermiljg og nettverk, egne ressurser og
egenskaper, og i kontakt med helsetjenester.

3.2.1 Inklusjonskriterier

Denne studiens malgruppe er foreldre til barn med kronisk sykdom som har erfaring med a
samarbeide med helsetjenester og gi omsorg til barn med langvarig sykdom. | fglge Malterud
(2011) skal utvalget sammensettes slik at det inneholder materiale som potensielt kan belyse
det du gnsker a si noe om nar studien er gjennomfart. Det var gnskelig med et bredt utvalg for
a fa kunnskap om faktorer av betydning i ulike overgangsperioder; barnehage til skole, og
overgang til ungdomsskole og ungdomsalder. Dette fordi at det var gnskelig at intervjuene
handlet om dagens situasjon og retrospektive beskrivelser. Mgdre og fedre ble inkludert i

utvalgskriterier for a gi bredest mulig erfaringsbakgrunner.

Populasjonens geografiske omfang begrenses til @stlandet i Norge. Denne begrensningen
skyldes praktiske arsaker. For lang reisevei til den enkelte informant, praktiske hensyn med

tanke pa sgknad om tillatelse til & gjennomfare studien ved ulike sykehus og tilgang til
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deltakere ville gjgre prosjektet vanskelig a gjennomfare under de radende betingelser.
Oversikt over utvalgets inklusjonskriterier er beskrevet i tabell 1. Utvalget er ytterligere
beskrevet i innledning til resultatkapittelet under kapittel 4.1, og refleksjoner omkring utvalg

blir ytterligere spesifisert i avsnitt 5.6.

Tabell 1: Inklusjonskriterier

e Biologisk forelder til barn med langvarig sykdom

e Barnet fatt oppfelging av spesialisthelsetjenesten det siste aret

e Behersker norsk talesprak

e Begge kjognn

e stlandet i Norge

e Foreldre til barn under 18 ar med somatisk diagnose

e Somatisk diagnose av ulik alvorlighetsgrad.

e Frivillig informert samtykke

3.2.2 Utvalgssprosessen og utvalg

Det eksisterte ikke nasjonale eller regionale oversikter over barn med ulike kroniske
diagnoser og deres behov for helsehjelp (Statistisk sentralbyrd, mai 2012). Rekrutteringen
matte derfor skje fra instanser som naturlig kjente populasjonen. Det ble sgkt om samarbeid
med en barneavdeling i et somatisk sykehus og videre praktiske bidrag til & formidle muntlig
og skriftlig foresparsel om deltakelse til det aktuelle utvalget. Barneavdelingen mottok
foresparsel pr. e-post (vedlegg 3) og muntlig i samarbeidsmgte om a bidra til undersgkelsen,
og fikk vedlagt forespgrselbrev med forslag til samtykkeerkleering og informasjonsbrev
(vedlegg 3). Totalt ble til sammen 14 personer forespurt om a delta i undersgkelsen. En
deltaker tilbgd seg a delta i pilotintervju nar jeg tilfeldig forklarte hva studien innebar, og en
deltaker takket ja til pilotintervju og senere at intervjuet kunne implementeres i studien.
Pilotintervjuene er implementert i analysen pa lik linje med de resterende intervjuene, da det

ikke var grunnlag for endringer i intervjuguide etter pilotintervju.

Endelig utvalg bestod av 9 foreldre til barn med ulike somatiske diagnoser: astma, kreft,
diabetes, nefrotisk syndrom, down syndrom, cerebral parese og leddgikt. Barna var 5 gutter
og 3 jenter, og to av barna med somatisk diagnose var sgsken. Alle foreldrene var biologiske
foreldre og hadde daglig omsorg for et barn med en somatisk diagnose. Noen foreldre var gift

med barnets biologiske forelder, noen var skilt og noen var gift pa ny. Barna sine
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funksjonsniva i hverdagen og allmenntilstand i tidsrommet da intervjuet fant sted var fra
«friske» og i kontroll-oppfalging, til s& pass mye symptomer at barnet ikke kunne delta i
daglige aktiviteter som skole og barnehage. Ingen av barna var innlagt pa sykehus ved
intervjutidspunktet, men alle gikk til poliklinisk oppfelging ved en somatisk barneavdeling.
Alle foreldre var i yrkesaktiv alder og alle barna hadde sgsken. Barnet som hadde somatisk
diagnose var 4-15 ar, og var fra eldst til yngst i sgskenflokken. Det ble ikke tatt opp anamnese
av foreldrene sin helsetilstand, men alle foreldrene ble vurdert som ressurssterke foreldre med
«normale» evner til & ivareta eget liv samt fglge opp barnets helsetilstand sann som forventet
fra spesialisthelsetjenesten. Noen bodde i en by og andre bodde utenfor tettbygd strak.
@konomi i familien var trolig fra gjennomsnittlig til sveert velstaende, og utdanningsniva var

fra lavere til hgyere utdanning.

3.2.3 Intervju

Intervjueren skal skape en situasjon der det er mulig for deltakeren a fortelle om
meningsinnholdet og hvilken betydning det man snakker om har for han eller henne (Kvale et
al., 2009; Malterud, 2011).

Intervjuguide: Studien har en lgsningsskapende innfallsvinkel til & innhente kunnskap om
hvilke forhold som har betydning for at foreldre opplever a mestre (Bannink, 2010).
Lesningsfokusert tilnzerming handler om & styrke livsglede og livsmestring ved systematisk a
synliggjere og snakke om den optimistiske siden av livet. Eksempler kan veere: hva vi gnsker
oss, hva vi allerede far til, hva vi har lzrt av livet og hvordan vi kan bruke dette til & realisere
vare gnsker. Et lgsningsfokusert perspektiv tar utgangspunkt i det positive fordi det kan apne
opp for nye tanker og innsikter. Det handler om & utforske lgsningsmgnster, hap og
endringsgnsker, nyttige erfaringer og unntak (Bannink, 2010). En halvstrukturert
intervjuguide er preget av dpenhet, men har en vis struktur og hensikt (Kvale et al., 2009).
Intervjuguiden bestod av relativt apne temaspgrsmal som vist i vedlegg 3, og ble utdypet med
tilpassede sparsmal og eksempler. Temaspgrsmalene tar utgangspunkt i teori om resiliens som
beskrevet i avsnitt 2.2. Forskningsspgrsmalene ble omgjort til et uformelt dagligsprak i

intervjuguiden.

Praktiske forhold ved intervjuene: Intervjuene fant sted medio 2012, ble tatt opp pa lydfil og

fortlgpende transkribert uten gjentakelser, usammenhengende sekvenser eller lyder. Jeg som
forsker gjorde det kjent at jeg er utdannet helsesgster og barnesykepleier og at jeg jobbet i en
stilling som fagutviklingssykepleier ved en somatisk barneavdeling for barn pa et sykehus.

Jeg opplevde at foreldrene skjgnte at jeg hadde forstaelse for hvordan helsetjenester fungerer
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og at de falte seqg frie til & ta opp bade positive og negative sider ved helsetjenester de har veert
I kontakt med. To foreldrepar som var biologisk mor og far, og en mor ble intervjuet hjemme.
Fire madre ble intervjuet pa et egnet samtalerom pa et sykehus. Se utfyllende beskrivelse av

intervjusituasjonen under avsnitt 3.4 og 3.5.

3.2.4 Transkribering

Intervjuene ble gjennomfart og transkribert av undertegnede snarest mulig fer jeg
gjennomfarte neste intervju. Transkriberingen og strukturering av intervjusamtalene og
tekstformen gjar at det blir lettere a fa oversikt og a analysere innholdet (Kvale et al., 2009;
Malterud, 2011). Lydfilene ble ordrett nedskrevet, men etter hvert ble kremting og liknende
lyder utelatt. Pauser, pauselyder/ord, nglinger ble tatt med fordi det kunne ha betydning for
senere analyse og kan i fglge Kvale (2009) vare relevant for den psykologiske tolkningen.
Tilslutt forel& det 87 sider skriftlig datamateriale med enkel linjeavstand. A transkribere
intervjuene selv gav neert kjennskap til datamaterialet og gav nye inntrykk og fortolkninger

underveis i transkriberingen.

3.3 Analyse

Det ble gjennomfart en kvalitativ innholdsanalyse der malet var  analysere
intervjupersonenes beskrivelser av forhold som har hatt betydning for opplevelsen av a
mestre. Analyse av datamaterialet tar utgangspunkt i Malteruds fenomenologisk inspirert
analysemetode: systematisk tekstkondensering STC (Malterud, 2011). Bakgrunn for
analysevalget er studiens fenomenologiske tilnaerming til temaet mestring. Giorgi (2009)
hevder at formalet med den fenomenologiske analysen er a utvikle kunnskap om
informantenes erfaringer og livsverden innenfor et bestemt felt (Giorgi, 2009). Metoden synes
egnet ut fra Malteruds (2011) beskrivelse av deskriptiv tverrgaende databasert analyse, som
har til hensikt & utvikle nye beskrivelser. Malterud (2011) bruker ordet kunnskap om
resultater og funn. | fglgende beskrivelser av metode og funn vil alle begge ordene brukes for

& beskrive det samme — studiens funn.

Gjennom analysen er datamaterialet organisert, fortolket og sammenfattet. Malet har veert a
beholde helhetsinntrykket og a vaere lojal mot informantenes opprinnelige beskrivelser og

mening. Det er stilt sparsmal til datamaterialet som kan belyse valgt problemstilling.

Falgende fire trinn ved systematisk tekstkondensering er beskrevet av Malterud (2011) og

fulgt i analyseprosessen:
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Helhetsinntrykk — fra villnis til temaer
Identifisere meningshbarende enheter — fra tema til koder

Kondensering — fra kode til mening

> WD

Sammenfatning — fra kondensering til beskrivelser og begreper

Det vil si at identifiserte enheter i teksten har dannet grunnlag for utvikling av databaserte
kategorier som ble brukt til & reorganisere teksten slik at meningsinnholdet kom tydelig frem.
Datamaterialet er systematisk gjennomgatt i leddene 1- 4, sammenholdt med den teoretiske

referanserammen.

Teori om kvalitativ forskning fremhever betydningen av overveielser om relevans, validitet
og refleksivitet (Bengtsson, 2006; Kvale et al., 2009; Malterud, 2011; Thagaard, 2010). Det er
forsgkt a ha et reflektert forhold til egen innflytelse pa materialet, slik at informantenes
erfaringer og meningsinnhold mest mulig lojalt kan gjenfortelles uten a legge egne tolkninger
som fasit (se kapittel 5.1 metodiske refleksjoner). Analyseprosessen blir gjennomgatt steg for
steg for & gjere det klart hvordan funnene i studien har kommet frem. Trinn 1-3 blir beskrevet
og eksemplifisert innledningsvis i kapittel 4 og i vedlegg 7. Forelgpige temaer er med a belyse
hvordan analyseprosessen er gjennomfgrt trinn for trinn. Trinn 4 utgjer presentasjon av funn i
kapittel 4.0.

Trinn 1 Helhetsinntrykk: Helheten var viktigere enn igynefallende detaljer i fgrste omgang

(Malterud, 2011). 87 sider transkribert tekst ble lest igjennom og de 7 intervjuene ble spilt av
og hart pa i den hensikt & gjgre seg kjent med materialet samt a fa et helhetsinntrykk. Denne
delen av analyseprosessen var allerede pabegynt under og i etterkant av intervjuene, samt
under transkriberingen av materialet. Malterud (2011) hevder at man pa dette stadiet skal
veere apen for de inntrykk materialet umiddelbart gir, og sette forforstaelsen og teoretisk
referanseramme «midlertidig i parentes». Ved gjennomlesing av det transkriberte materialet
noterte jeg stikkord fortlgpende, og da all tekst var gjennomlest fremsto tema som er nevnt

innledningsvis i kapittel 4.

Temaene representerte ikke et resultat av systematisk refleksjon, men ble vurdert som mulige
temaer som pa en eller annen mate fortalte noe om opplevelse av a mestre. Malterud (2011)
hevder at det er et godt tegn pa kreativ analyse at de forelgpige temaene ikke sammenfaller
for mye med hovedtemaene i intervjuguiden. | intervjuguiden er tema som ressurser,

egenskaper, rammer, nermiljg, nettverk og helsetjenester sentrale (se vedlegg 4).
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Trinn 2 Identifisering av meningsbarende enheter: | andre trinn skal materialet som skal

studeres naermere organiseres, og relevant tekst skal skilles fra irrelevant tekst. Relevante
enheter skal baere med seg mening som skal kunne si noe om temaene fra trinn 1 og
problemstillingen (Malterud, 2011). Teksten ble gjennomgatt systematisk linje for linje for a
identifisere meningsberende enheter. De delene av teksten som ble ansett som relevant
kunnskap om et eller flere av temaene fra farste trinn, og som sa noe om opplevelse av &
mestre ble valgt ut. Dette er en utfordring og stiller store krav til vurdering (Malterud, 2011)
hvilket gjorde at det ble foretatt stadige justeringer. Deler av teksten med de meningsbarende
enhetene bestod av korte og lange tekstbiter, og var ikke avgrenset i form av tradisjonelle
sprakelementer som setninger eller replikker. De meningsharende enhetene ble merket og
systematisert samtidig. Malterud (2011) kaller dette «koding». Tekstbitene ble klassifisert i
koder slik at tekst som omhandlet samme tema ble samlet i like koder. Kodene ble utviklet og
justert med utgangspunkt i de forelgpige temaene fra ferste analysetrinn, fortsatt noe annet

enn de opprinnelige temaene fra intervjuguiden.

Underveis i prosessen med a rydde tekstbitene under det enkelte tema ble temaene endret til
koder som beskrev mulige forhold som har betydning for opplevelsen av & mestre. Noen
tekstbiter falt inn under flere koder, og noen temaer viste seg & omhandle ulike sider av
samme sak. Det ble opprettet nye koder hvis nye temaer dukket opp, og det ble tatt stilling til
fellesskap og forskjeller i koder. Kriterier for kodene var at de skulle si noe om forhold som
har betydning for opplevelsen av & mestre; hvordan de selv opplevde og beskrev betydningen
av rammer og ressurser i helsetjenester, forhold i neermiljg og nettverk samt hvordan egne
ressurser og egenskaper hadde betydning for opplevelsen av & mestre. Forforstaelsen og
teoretisk referanseramme var som Malterud (2011) anbefaler en hjelp til & sortere kodene fra
hverandre. Temaer som omhandlet forhold som farte til opplevelse av stress, at de ble slitne,
redde, makteslgse, sinte og frustrerte ble tatt ut av den videre analysen fordi det egentlig ikke
sier sa mye om opplevelsen av a mestre. Forforstaelse om forhold som var arsak til opplevelse
av a ikke mestre hadde trolig sneket seg inn i analysens farste intuitive trinn. I en
Igsningsskapende perspektiv er dette ikke relevant kunnskap for & utforske problemstillingen
(De Jong & Berg, 2005). Slike overveielser og valg ble fortlgpende rapportert i
prosjektloggen.

Det var ngdvendig a arbeide fleksibelt og justere koder og plassering av meningsbarende
enheter underveis ved ga tilbake a sjekke ut hvordan ulike teksthiter ble sortert under den

enkelte kode. Malterud (2011) beskriver at en slik fleksibilitet i prosessen er en forutsetning
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for & systematisk kunne fange opp og fa gye pa noe nytt. Fleksibilitet mellom trinn 1 og 2 gav
i denne fasen gkt innsikt og forstaelse. Hvordan jeg har valgt & definere begrepet mestring
samt bevissthet og refleksjon omkring mitt vitenskapelige utgangspunkt hadde ogsa betydning

i forhold til & forsta logikken som jeg har fulgt.

Materialet ble organisert i form av en matrise som visuelt viste meg hvor de ulike tekstbitene
harte hjemme (se vedlegg 5). Langs den horisontale aksen noterte jeg informantene etter
nummer, langs den vertikale aksen hver enkelt kode. I hver celle markerte jeg antall tekstbiter
fra den enkelte informant som er knyttet til den enkelte kode. Pa den maten kunne jeg se
hvordan de forskjellige informantene bidro til de ulike kodene, og jeg fikk et bilde av hvor
data under hver kode stammet fra. Noen meningsenheter ble kodet under flere koder. Matrisen
var et nyttig hjelpemiddel for sammenfatning og validering i analysens sluttfase. Definisjon
av kodene ble beskrevet i prosjektloggen etter at de meningsbarende enhetene var ferdig
sortert. Kodingen innebar det Malterud (2011) kaller en systematisk dekontekstualisering, der
deler av teksten ble hentet ut av sin sammenheng for a kunne leses i ssmmenheng med
beslektede tekstelementer og den teoretiske referanserammen. Rent praktisk ble dette i tillegg
til utforming av matrisen gjort med kopi- og limemetoden i egne Word dokumenter. Det ble
opprettet nye dokumenter og de ulike tekstelementene ble kopiert inn i nye dokumenter som
fikk det samme navnet som kodene jeg hadde valgt. En komplett versjon av datamaterialet
som verken ble kodet eller dekontekstualisert ble beholdt sann at jeg kunne vurdere mine funn
opp mot den opprinnelige helheten til slutt. Hver teksthit inneholdt ogsa informasjon om hvor

den stammet fra.

Trinn 3 Abstrahere innholdet i de meningsbarende enhetene: | tredje trinn skal kunnskapen

som er etablert i andre analysetrinn abstraheres ved & identifisere og kode de meningsharende
enhetene. Mening skal i falge Malterud (2011) hentes ut pa en systematisk mate ved a
sammenfatte innholdet i de meningsbzrende enhetene som er kodet sammen. Kunnskapen ble
dermed abstrahert fra kode til mening. Den delen av materialet som det ikke ble funnet

meningsbarende enheter i ble forelgpig lagt bort.

Man kan na jobbe med den enkelte kodegruppen som enhet (Malterud, 2011). De
meningsbarende enhetene innenfor en kode ble organisert i subgrupper. Subgrupper er
undergrupper som omhandler ulike tema under hver av kodene (Malterud, 2011). Enkelte
subgrupper omfattet ulike nyanser som beskrev forskjellige meningsaspekter. Det skapte rom
for flere tolkninger og mulige tilneerminger. Enkelte kodegrupper ble justert etter hvert som

subgruppene gav ny innsikt i hva dataene inneholdt av kunnskap.
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Deretter ble det utarbeidet et kondensat - kunstig sitat (Malterud, 2011), som utgjorde en
fortetting av innholdet i hver av subgruppene. Kondensatet ble brukt som et arbeidsnotat og
ble et utgangspunkt for resultatpresentasjonen i analyseprosessens fjerde og siste trinn. De

kunstige sitatene ble en slags test pa hvorvidt det enkelte emne kunne kalles en subgruppe.

| kondensatet ble det brukt jeg-form for & minne meg selv pa at jeg forelgpig skulle presentere
hver av deltakerne, helst omtrent slik de uttrykte seg i intervjuet. Hvis det dukket opp tekst
som jeg ikke klarte & inkludere i sitatet, ble den lagt til side, og senere vurdert hvorvidt den
var meningsbarende eller ikke. Pa den maten ble hele det empiriske materialet gjennomgatt
pa en systematisk mate. Kondensatene og subgruppene matte kunne belyse foreldrenes
beskrivelser av erfaringer og sider av forhold som har betydning for opplevelse av & mestre
som beskrevet i forskningsspgrsmalene. Kondensatene sammenfattet og gjenfortalte
meningen i kunnskapen som befant seg i den aktuelle subgruppen med utgangspunkt i
foreldrene sine egne ord og begreper fra de meningsbarende enhetene. Pa denne maten ble

foreldrene sine beskrivelser dekontekstualisert og abstrahert (Malterud, 2011).

Det ble valgt ut noen sitat som illustrerte det som var abstrahert. Kodene med subgrupper vil

bli presentert under kapittel 4 om resultater.

Trinn 4: Sammenfatning av betydning: | fjerde trinn skal bitene settes sammen igjen —re

kontekstualiseres. Resultater som kan legge grunnlag for nye beskrivelser skal sammenfattes
og deles (Malterud, 2011). Farst ble kunnskapen fra hver enkelt kodegruppe og subgruppe
sammenfattet. Sammenfatningen er beskrevet mest mulig lojalt i forhold til informantenes
stemmer. Malterud (2011) kaller dette analytisk tekst. Med utgangspunkt i de kunstige
sitatene og den analytiske teksten som beskrev kodegruppene ble det utarbeidet en
sammenfatning og beskrivelse av deltakernes beretninger. Deltakernes formuleringer ble
forsgkt gjengitt sannferdig pa en kontekstualisert mate samtidig som beretningene ble
systematisert slik at gjenfortellingene kan gi grunnlag for ny innsikt og beskrivelser. Til slutt
ble de opprinnelige transkriberte intervjuene gjennomlest og sammenliknet med de

sammenfattede resultatene.

Analyseprosessen har blitt brukt til & reflektere over hvilken betydning mine faglige og
personlige perspektiv har hatt for de endelige kategoriene som jeg presenterer som mine
resultater. En skjematisk oversikt over koder og subgrupper samt den analytiske teksten
utgjorde til sammen beskrivelse av 3 kategorier som blir presentert i oppgavens

resultatkapittel 4.0. Det er brukt uttrykk hentet fra de meningsbzarende enhetene for & beskrive
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koder, subgrupper og kunstige sitater og som utdyper det den analytiske teksten forteller. Jeg
oppfatter at dette er i trad med den fenomenologiske tilnaermingen Malterud (2011) har til
analysemetoden systematisk tekstkondensering. Sammenfatning ble vurdert opp mot empirien
og teoretisk bakgrunn far endelig navn pa kategorier, koder, subgrupper og innhold i den
analytiske teksten ble bestemt. Malterud (2011) tar opp at man helt til sist kan forsgke a
sammenfatte en overskrift som sammenfatter det viktigste fra alle kodegruppene hvis det er
naturlig. Denne overskriften er blitt masteroppgavens tittel. Presentasjon av overveielser
knyttet til uventede funn, nye perspektiver og overraskelser kommer frem i metodiske

refleksjoner.

3.4 Etiske overveielser

De etiske utfordringene er i fglge Thaagard (2009) serlig fremtredende i studier basert pa en
direkte kontakt med informanter som i dette prosjektet har veert i et deltakende intervju. Polit
og Beck (2008) papeker at kreativitet og innsikt i forskningsstudier skal tilstrebes, men ikke
pa bekostning av forskningsregler. Etiske overveielser og hensyn er blitt foretatt under hele
studiens forlgp; fra planleggingsfase til oppsummering som beskrevet i Helsinkideklarasjonen
0g av Ruyter (Hansen et al., 2009; Ruyter, 2003; Ruyter, Solbakk, & Farde, 2007). Det vil
veere et omfattende prosjekt a redegjare for alle etiske perspektiver og hensyn som er blitt
overveid fortlgpende. Dette henger sammen med at forskeren har stor innflytelse og ansvar i
forhold til produksjon av datamaterialet og funn. Det vil imidlertid bli redegjort for noen
etiske overveielser knytte til valg av tema, tiltak, forsvarlighet, sikkerhet, interesser,
publisering og tidsramme med utgangspunkt i de syv forskningsstadiene som Kvale (2009)

refererer til:

Tematisering: Kvale (2009) hevder at sparsmalet om studiens relevans for malgruppen som
undersgkes er et grunnleggende etisk spgrsmal fordi forskning skal bidra til forbedring av
malgruppens situasjon. | utgangspunktet var formalet med studien a fremskaffe kunnskap om
og beskrivelser av forhold som har betydning for opplevelse av & mestre hos foreldre til barn
med sykdom og/eller skade. | dette ligger det et mal & forbedre helsetilbudet for malgruppen
og dermed ogsa barn med langvarig sykdom. Et gnske og intensjon med a gjennomfgre
studien er at kunnskap som fremkommer primeert skal kunne veere et bidrag til gkt innsikt i
malgruppens situasjon og sekundzrt gke forstaelse og eventuelt korrigere intervensjoner og
samhandling i spesialisthelsetjenesten. Ingen forskning pa mennesker er helt fri for

psykologiske konsekvenser (Kvale et al., 2009), men studien representerte ingen intervensjon
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som medfarte spesiell risiko. Ved a sparre foreldre om deres opplevelse av mestring og
erfaringer med helsetjenester gis signaler om at slike erfaringer er viktige.
Forskningsintervjuet kunne i seg selv oppleves som positivt hos informanten da forskning
viser at lgsningsskapende samtaler gir gkt innsikt i egen situasjon og skaper Igsninger, men en
kan ogsa tenke seg at en slik innsikt kan oppleves belastende relatert til erkjennelsen av at en
forstar sin egen situasjon pa en ny mate (De Jong & Berg, 2005). Studien vil kunne bidra til at
helsevesenet i starre grad utnytter foreldrenes evner til & mestre, og dermed ogsa fremme
kvalitet i helsevesenet. Det er fargvrig relativt lite forskning pa mestring blant malgruppen,

noe denne studien bidrar til.

Planlegging: | studiens planleggingsfase ble prosjektet presentert for Personvernombud for
forskning ved forskningsansvarlig virksomhet. Det ble anbefalt & sende inn en fremleggs-
vurdering til Regional etisk komite (REK) i forbindelse med at Personvernombudet vurderte
prosjektet. Prosjektet er forelagt REK og komiteen vurderte at prosjektet ikke faller inn under
helseforskningsloven som forutsetter at formalet med prosjektet er & skaffe ny kunnskap om
helse og sykdom. For & gjennomfare prosjektet trengtes derfor ingen sarskilt godkjenning fra
REK. Personvernombud for forskning ved forskningsansvarlig virksomhet gav sin tilradning
til gjennomfaring av prosjektet (vedlegg 2). Visse korreksjoner ble anbefalt. Dette gjaldt
ordlyden i forespgrselbrevet og i samtykkeerklaringen. | foresparselbrevene ble det
informert om studiens bakgrunn, formal, gjennomfaring, krav om konfidensialitet og
anonymitet samt mulighet for a trekke seg. Opplering i regler for god forskningsetikk er
gjennomfart. Det ble planlagt a til enhver tid opptre redelig og etterrettelig, samt legge til rette

for at resultater er etterprevbare.

Deltakerne ble forespurt i forbindelse med poliklinisk avtale ved sykehuset av en person med
faglig kompetanse pa mastergradsniva, og som ikke har veert i relasjon til vedkommende i
Klinisk arbeid. Metoden ivaretar krav til anonymitet fordi informantene selv bestemte om de
ville svare eller ikke. Dette var et bevisst valg av samarbeidspartner for at informanter ikke
skulle fgle seg forpliktet til & delta i studien og for at informantene skulle kunne fa et

sannferdig og godt svar hvis de hadde sparsmal knyttet til det & delta i en forskningsstudie.

Informantene fikk muntlig og skriftlig informasjon utdelt ved forespgrsel, og undertegnet
samtykkeskjema som ble forelagt prosjektansvarlig sammenbrettet og stiftet (vedlegg 2).
Vedkommende deltaker ble kontaktet pr. telefon, og tidspunkt og sted for intervju ble avtalt.

Skriftlig samtykke ble innhentet i trad med etiske retningslinjer, samt gjennomgatt en gang til
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i oppstart av intervjuet (Ruyter, 2003). Blant annet informasjon om at informantene nar som
helst kunne trekke seg fra studien.

Intervjusituasjonen: Intervjurapportens konfidensialitet skal i falge Kvale (2009) klarlegges

og intervjusituasjonens konsekvenser for intervjupersonene skal vurderes. Forskeren ma ogsa
tenke gjennom naerheten mellom forskningsintervjuet og det terapeutiske intervjuet (Kvale et
al., 2009). Intervjuet kan som nevnt antas a ha satt i gang en refleksjonsprosess som bade kan
oppleves positivt og negativt av deltakeren. Malterud (2011) hevder at overveielser og
ettertanker som tidligere har veert undertrykket eller bevisste kan bli aktivert i en samtale om
viktige spgrsmal (Malterud, 2011). Man ma anta at foreldrene kan ha blitt pavirket av
intervjuet i den forstand at de selv ble satt sgkelys pa og videre pavirket av den interaksjonen
som skjedde mellom undertegnede og informant. Tidligere trening og refleksjoner omkring a
opptre respektfullt og profesjonelt overfor denne gruppen kan tenkes a ha veert en fordel i
intervjusituasjonen. Det hevdes at en lgsningsskapende samtale forer til bedre relasjoner,
styrker vare resurser, gjgr oss mer motstandsdyktige og bedrer helsen (De Jong & Berg,
2005). Man kan derfor tenke at det er etisk forsvarlig a bygge opp en intervjuguide med et
lgsningsskapende fokus.

Det ble informert om studiens mal og at sammenhengen gjaldt gjennomfaring av klinisk
masterutdanning i psykisk helse, samt studiens bakgrunn relatert til antatte viktighet og
relevans. Andre opplysninger som ble gjentatt muntlig var krav om anonymitet, fordeler og
ulemper ved deltakelse, behov for bruk av diktafon, og prosessen etter intervjuene med
hensyn til oppbevaring og behandling av transkribert data. Informert samtykke ble gitt og
samtykke som var undertegnet i samtykkeerklering ble bekreftet muntlig. Denne
informasjonsdelen av samtalen bidro til en naturlig innledning og til at klimaet ble dpent og
ufarlig. Deltakeren ble gitt anledning til & spgrsmal.

Det ble gitt tiloud om samtale med intervjueren i etterkant for a avklare uklarheter eller andre
forespearsler. Det ble gitt skriftlig og muntlig avklaring av forskerrollen i intervjusituasjonen
da intervjuer har klinisk ansvar for oppfglging av familier med barn med langvarig sykdom i
sin jobb ved siden av studiene. Derfor ble det ogsa gitt informasjon om at intervjuer kunne
veere behjelpelig med a sette informanten i kontakt med fagpersoner hvis det dukket opp
informasjon om behov for det underveis eller i etterkant av intervjuet. Ingen av deltakerne
benyttet dette tiloudet. Noen informanter viste under intervjuprosessen tegn til psykisk
reaksjon ved a grate nar historier ble berettet knyttet til beskrivelser av barnets
sykdomshistorie. Det ble tatt pause i intervjusituasjonen og informanten fikk mulighet til &

bestemme nar intervjuet kunne fortsette eller om det skulle avbrytes. Informantene gav
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uttrykk for at de ville fortsette & gjennomfare intervjuet etter en liten pause. Det ble ikke
etterspurt utdypende forklaringer om temaer som fremkalte den form for psykiske reaksjoner.
Undertegnede prevde under intervjusituasjonen a fa deltakeren til a kjenne seg trygg uten a

fale seg presset eller invadert. Jeg opplevde at klimaet i samtalen ble apent og ufarlig.

Foreldre til barn med langvarig sykdom er en sarbar gruppe som er avhengig av et godt
samarbeid med spesialisthelsetjenesten. Foreldre kan tenkes a fale seg forpliktet til 4 delta i
studien. Det ble poengtert tydelig ved innhenting av samtykke (bade skriftlig og muntlig) at
en eventuell beslutning om ikke a delta ikke har noen betydning for deres ordinzre

helsetjenestetilbud.

Transkribering: Spgrsmal om hva det vil si a foreta en lojal, skriftlig transkripsjon av

intervjupersonens muntlige uttalelser skal vurderes, samt hensynet til konfidensialitet (Kvale
et al., 2009). Personvernombud for forskning ved forskningsansvarlig virksomhet ga ved
anbefaling av prosjektet palegg om forsvarlig oppbevaring av konfidensielle opplysninger.
Kryssliste ble ikke laget da det synes ungdvendig med hensyn til omfang av antall deltakere.
Dialekt og spesielle uttrykk er tatt bort for & unnga at informanten kan gjenkjennes.
Deltakerne kjenner hverandre ikke, og det er derfor vurdert at det er tilstrekkelig a tilslare

informantenes identitet slik at vedkommende ikke gjenkjennes av andre.

Analysering: Det skal tas etiske hensyn i forhold til hvor dypt og kritisk intervjuene skal
analyseres, og hvorvidt intervjupersonene bgr vaere med og bestemme hvordan uttalelsene
skal tolkes (Kvale et al., 2009). Det har veert gnskelig at deltakerne i datainnsamlingen skulle
fa en fremtredende plass i teksten i kapittel 4. Men av hensyn til deltakernes anonymitet har
jeg valgt a dempe det personlige uttrykket. Deltakerne viste stor apenhet om sin situasjon og
det er ikke gnskelig at presentasjon av resultatene skal oppfattes som et brudd pa tilliten
vedkommende viste under innsamling av materialet. Informasjon om alder, bosted,
foreldrenes kjonn og yrke er ikke tatt med og andre opplysninger som kan knyttes til barnets
diagnose er tilslgrt ved a endre kjgnn eller opplysninger som kan relateres til behandling eller
symptomuttrykk. Endringer som er foretatt bergrer ikke sentrale poeng i teksten.

Verifisering: Kunnskap som rapporteres skal vare sa sikker og verifisert som mulig (Kvale et
al., 2009). Kvalitativ metode og semistrukturerte intervju er forskningsstrategier som egner
seg for beskrivelse og analyse av karaktertrekk og egenskaper eller kvaliteter ved fenomenet

mestring som er studert. Det er anvendt en kvalitativ innholdsanalyse med utgangspunkt i
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Malterud (2011) sine prinsipper og prosedyre for analysemetoden systematisk
tekstkondensering (kapittel 8).

Rapportering: Konsekvenser den offentlige rapporten har for intervjupersonene, gruppen og
institusjonen de representerer samt konfidensialilitets-prinsipper skal vurderes (Kvale et al.,
2009). I rapporten er anonymiseringskravene forsgkt ivaretatt ved at navn er utelatt, kjgnn
(mor eller far), steder og serskilte situasjoner, hendelser eller annet som kan avslgre
deltakernes identitet utelatt. Informantene er fra et stort geografisk omrade. Det vurderes
derfor som usannsynlig at informantene kan bli utsatt for represalier av noe slag som felge av
sin deltakelse. Informantene kjenner ikke hverandre fra far og informantene er ikke gjort kjent
med hvem andre deltakere som har deltatt i studien. Det er et hap om at hver av informantene
kan kjenne igjen noen av sine uttalelser, akseptere betydningen de er tillagt og at de kan
kjenne seg igjen i de rekontekstualiserte resultatene fra analysen.

Undertegnede har hatt tilgang til personopplysninger men det er bevisst valgt informanter som
undertegnede ikke har statt i relasjon til profesjonelt. Det har ikke blitt oppbevart navn eller
kontaktinformasjon om deltakerne bortsett fra samtykkeerklaringer med navn og
mobiltelefonnummer. Samtykkeerklearinger er oppbevart innelast i en kontorskuff hos
fagperson som jobber med forskning ved forskningsansvarlig virksomhet. Det har ikke veert
sms eller e-post korrespondanse. Lydfiler fra intervju pa digital diktafon har blitt lastet inn pa
egen sikker tilgang pa forskningsdatabase og slettet fra diktafon etter hvert som materialet ble
skriftlig transkribert. Et intervju ble gjennomfert med gammeldags diktafon og kassetter.
Kassettene er lagret separat, innelast ved forskningsansvarlig virksomhet uten navn og
personopplysninger. Hvert intervju er blitt kodet med nummer og tidspunkt for intervju.
Lydfiler og det transkriberte datamaterialet har ikke inneholdt navn eller personopplysninger.
Ord som barnet mitt, broren, far og mor er brukt i stedet for navn. Dialektuttrykk i sitater og
informantenes alder og yrke er endret i resultatpresentasjonen for a styrke personvernet.

Sterke sitater som ikke kunne endres pa grunn av gjenkjennbarheter er utelatt.

Transkriberte intervju, lydfiler, det skriftlige datamaterialet inklusive samtykkeerkleeringer
blir makulert og destruert ved prosjektperiodens utlgp som er planlagt a veere den 31.12.2014.
Nar formalet med dette konfidensielle materialet er oppfylt vil det bli sendt melding til

personvernombudet om bekreftet sletting.
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3.5 Metodiske refleksjoner

Malterud (2011) hevder at: refleksivitet er en aktiv holdning — en posisjon som forskeren ma
oppsgke og vedlikeholde (side 18). Nar man skal utforske foreldrenes beskrivelser av hvilke
forhold som har hatt betydning for opplevelse av a mestre, er det altsa ikke nok a beskrive

resultater ut fra tilfeldige inntrykk eller selvbekreftende pastander.

Mitt faglige stasted og erfaringer har veert med pa & bestemme hvilke mgnstre som tegner seg
under analysen, hva som naturlig hgrer sammen, og hvilke ord jeg har brukt for a navngi det
jeg har sett. Malterud (2011) hevder at man aldri kan redegjere for forforstaelse fullt ut, og at
produksjon av data kan vare pavirket av klinisk- og livserfaring ubevisst bade positivt og
negativt. | utgangspunktet sa tenkte jeg at fokus pa problemer og begrensninger i seg selv kan
veere negativt relatert til opplevelsen av @ mestre. Denne holdningen kan ha preget produksjon
av datamaterialet i fra intervjuguide til gjennomfgring av intervju og ved gjennomfgring av
analysen. Jeg har ikke lyktes i & finne litteratur som kritiserer lgsningsskapende tenkning.
Kritikken mot lgsningsfokuserte tilneerming er at man ikke opptatt av problemer. Men sann
som jeg har forstatt lgsningsfokusert tilnserming sa er denne tilnzermingen i fglge Kvarme
(kap. 4.4) ogsa opptatt av problemer, men at man ikke sgker lgsninger i arsakene til
problemene (Glavin et al., 2007).

Analysen har veert et selvstendig arbeid av meg som er en uerfaren forsker. Det ville styrket
funnenes relevans og palitelighet om en annen forsker hadde lest gjennom mine utvalg av
meningsbarende enheter og sett om mine kategorier er dekkende for mine funn (Malterud,
2011). Jeg har bevisst forsgkt a kompensere for forutinntatte holdninger og konklusjoner ved
a drofte refleksjoner og funn underveis med andre profesjonsgrupper som psykolog,
sosionom, barnevernspedagog, lerer, lege og psykiater. Omgangskrets som har annen faglig
bakgrunn har mye sannsynlig blitt brukt bevisst og ubevisst i analyseprosessen. Logg har blitt
fort kontinuerlig fra oppstart pa prosjektbeskrivelsen og jeg har skrevet refleksjonsnotater
etter veiledningssamtaler. Dette for & ha et bevisst forhold til hvordan refleksivitet har
pavirket mine funn. Resultater er drgftet uformelt med deltakere som har deltatt i studien og

andre foreldre som har barn med langvarig sykdom.

Studien har et brukerperspektiv og bygger pa en forstaelse av at alle mennesker er relativt sett
kompetente og gjgr sa godt de kan innenfor sin forstaelse av egen situasjon (De Jong & Berg,
2005; Kvale et al., 2009; Malterud, 2011). Faglitteratur om vitenskapsteori og metode viser
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til at bade forsker og informant mgter hverandre med en forforstaelse som virker inn
forskningsprosessen og resultater i en kvalitativ studie (Kvale et al., 2009; Malterud, 2011;
Olsson & Sorensen, 2003). Grunnen til at jeg valgte & rekruttere fra somatisk sykehus er at jeg
gnsket at foreldrene skulle ha vaert i kontakt med samme type tjenestestruktur. Foreldre som
har veert i kontakt med for eksempel psykisk helsetjeneste for barn kunne kanskje beriket
materialet ytterligere, men muligens komplisert analyseprosessen. Dette kunne likevel belyst

viktige sider ved forskningsspgrsmalene i en annen studie.

Bibliotekar har bistatt med relevante systematiske sgk for a finne vitenskapelig kunnskap
brukt som bakgrunn for gjennomfaring av studien, samt i diskusjon av funn fra det empiriske
materialet (se vedlegg 6). Det kan tenkes at manglende erfaring i a finne relevante sgkeord og
tiden jeg har hatt til radighet har veert en begrensende faktor for et godt nok
kunnskapsgrunnlag for & analysere frem ny kunnskap. Da studien dreier seg om & utforske og
beskrive empirisk materiale basert pa transkriberte forskningsintervju har jeg valgt a
hovedsakelig ta utgangspunkt i oversiktsartikler som teoretisk bakgrunn. Jeg har ogsa bevisst
spkt etter faglitteratur om forhold som belyser mestringsperspektivet, ressurser og studier som
har et lgsningsfokus. Dette kan ha fert til at viktige vinklinger er oversett eller ikke tatt hensyn

til i innsamling og analyse av funn.

Utvalget kunne veert ytterligere spesifisert, noe som trolig kunne ha pavirket funn i studien.
For eksempel kunne man ha spurt etter fysisk og psykisk helsetilstand. Man kan videre stille
spgrsmalet om hvem som takker ja til slike studier. En av de forespurte takket nei fordi
vedkommende opplevde at barnet ikke var syk. Det kunne imidlertid veert interessant a
snakket med nettopp den forelderen fordi den kanskje hadde viktige innspill til kunnskap om
forhold som har betydning for opplevelse av & mestre. Tradisjonelt har mor og far hatt ulike
roller i oppfalging av barn med spesielle behov. Helseth (1999) viser til at fedre gjerne bruker
mer problemlgsende mestringsstrategier enn mor, som er mer fglelsesfokusert i sin mestring
(Glavin et al., 2007). Fa menn er inkludert i studien. Utvalget er for lite til & kunne si noe om
kjenn, i tillegg til at det er skjevt. Det er derfor ikke relevant a spesifisere om det er en far
eller en mor som har belyst de ulike perspektivene i resultatdelen. Det anses heller ikke
relevant for a besvare problemstillingen a redegjere for hvem som har sagt hva, men fedrene
som har deltatt i studien har beriket materialet ytterligere enn om jeg hadde valgt a snakke
bare med mgdre. Det er god spredning i utdanning, sosiogkonomisk situasjon,

diagnoserelaterte utfordringer og sivilstatus (alenemgadre, skilte, samboere, gifte). Grunnen til
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at dette er valgt er at jeg gnsket & fa frem om det finnes noe felles tema som er viktig
uavhengig av de nevnte forskjellene.

Analyse og diskusjon er gjort med kun et intervju pr forelder. Svarene de gav kunne blitt
annerledes i en annen samtale eller i en annen kontekst (Kvale et al., 2009). Foreldrene har
alle gitt uttrykk for at de har et gnske om a mestre utfordringer knyttet til hverdagen generelt
og knyttet til det a ha et barn med langvarig sykdom. Foreldrene har ikke selv nevnt begrepet
mestring, men begrepet mestring er nevnt i informasjonsskriv og forsgkt forklart
innledningsvis i intervjusituasjonen. | intervjusituasjonen ble mestring definert av meg som
intervjuer som: opplevelsen av & handtere situasjonen. Forhold som har betydning for
opplevelse av mestring ble forklart som det som gjer at man klarer de utfordringene man har i
livet og det som gjer at man klarer & mobilisere krefter nar situasjonen oppleves uhandterbar.
Vi som tilhgrer velferdsprofesjonene er vant med begrepet “mestring”. Begrepet brukes pa en
slik mate at det har noenlunde samme innhold for oss da vi definerer begrepet ut fra teoretiske
perspektiver som nevnt i avsnitt 2.4. De som ikke er vant med begrepet som en fagterm kan
ha lagt forskjellig innhold i begrepet og dermed ha snakket om ulike fenomener. Jeg kan ha
gatt glipp av viktige perspektiver fordi deltakerne ikke har skjent helt hva studien handlet om.
Deltakerne kan videre ha blitt opptatt av & veere “flinke” og klare a si noe intelligent overfor
meg som fagperson. Dette kan ha gatt pa bekostning av 8 komme med beskrivelser av de

erfaringene som har veert de viktigste for dem.
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KAPITTEL 4: Funn

4.0 PRESENTASJON AV FUNN

Funnene representerer kunnskap om foreldrenes beskrivelser av innhold, serpreg og mening
knyttet til opplevelsen av & mestre hverdagen. Tilnerming til fenomenet mestring er i studien
relatert til foreldre sine beskrivelser av & ha omsorg for barn med langvarig sykdom, som har
behov for kontakt med helsetjenester over tid. Forskningssparsmalene blir ikke kronologisk

besvart, i stedet vil kategoriene til sammen besvare forskningssparsmalene.

| presentasjon av funn er begrepet «foreldre» er brukt i stedet for informant eller deltaker fordi
dette er vurdert som en mer naturlig betegnelse av det studien skal belyse, som er foreldrenes

beskrivelser.

Kategoriene beskrives ved hjelp av innledende tekst, en skjematisk oversikt over kodegruppe
og subgrupper med pafglgende analytisk tekst og kunstige sitater. | trad med Malterud (2011)
har kodegrupper og subgrupper fatt et navn som sammenfatter innholdet i kodegruppene.
Navnet utgjgr underoverskrift i resultatkapittelet og illustrer pa en kortfattet mate innholdet i
kategoriene. Subgruppene blir beskrevet og forklart etter hvert i egne avsnitt med overskrifter
som sier noe om innholdet i subgruppen. Grunnen til at dette er valgt er for & skape oversikt
over resultatene selv om flere av subgruppene griper naturlig over i hverandre. Direkte sitat av
foreldrenes utsagn er skrevet i eget avsnitt, med innrykk og i kursiv for & markere forskjellen
fra annen tekst. Korte sitat, ord og uttrykk som foreldrene har brukt gjengis i teksten markert

med anfarselstegn og i kursiv.

Ved farste intuitive gjennomlesing av materialet fremstod falgende temaer som relevante:
framtidsforestillinger, hjelpetiltak, kunnskaper, hverdagslivet og relasjoner. Analysen har
ledet frem til kategorier med overskriftene Forsta barnet mitt, Ha noen a dele oppgaven med
og Styre mitt eget liv. Kunnskapen er sammenfattet systematisk som beskrevet i kapittel 3

frem mot fglgende beskrivelser:
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4.1 Forsta barnet mitt

Foreldrene beskrev at det var viktig for dem a forsta hva barnet trengte av dem som foreldre
og hvordan de kunne stgtte barnet sitt i hverdagen. A finne ut hva barnet var opptatt av og
hvilke muligheter barnet hadde, influerte pa opplevelsen av a ta gode valg for barnet sitt.
Vennskap og det at barnet ble inkludert i sosiale felleskap pa skolen eller i barnehagen var
viktig for foreldrene, noe foreldrene mente at de bare delvis kunne veere med a pavirke. De sa
at nar barnet tilsynelatende hadde det bra sa falte at de kunne klare det meste.

Forsta hva
sykdommen Fokus pa muligheter
innebarer

Forsta

barnet mitt

Veare som alle andre | Barnet sitt sosiale liv

Figur 3: Forsta barnet mitt

Figur 3 illustrerer overskrifter pa kode og subgrupper som beskriver tema under kategorien
«Forsta barnet». Koden og subgrupper omhandler ulike aspekter knyttet til forstaelse av

barnets livsverden og som hadde betydning for at foreldrene opplevde & mestre sin hverdag.

Forsta hva sykdommen innebarer

Alle foreldrene var opptatt av at barna skulle ha det bra. Flere foreldre understrekte at de falte
at omsorgsansvaret i seg selv hadde betydning for opplevelse av a klare a ivareta barnet sitt
som hadde andre behov enn friske barn. Det ble understreket at det var godt & ha ansvaret,
men at ansvaret noen ganger opplevdes skremmende stort. Det a sette seg inn i hvordan det
offentlige hjelpeapparatet er satt sammen, og sgke informasjon om sykdommen eller skaden,
skapte en form for kontroll over opplevelsen av at ansvaret var skremmende stort. Hvordan en
av foreldrene beskrev det & sgke helsehjelp pa barnets vegne kommer til uttrykk i falgende

sitat:

Det er viktig for meg at legen oppfatter min bekymring og at jeg klarer a formidle
mine tanker til legen. Jeg ma pa en mate vere litt pa hugget med a bidra, og legen er
avhengig av det jeg kan fortelle fordi barnet mitt er vanskelig a tolke.

Foreldrene fortalte at mye falt pa plass nar foreldrene fikk innsikt i barnets liv. En informant
beskrev at a tilpasse seg et liv med et sykt eller skadet barn handlet om «fortest mulig a flytte

fokuset fra seg selv og over pa barnet».
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Flere foreldre beskrev viktigheten av at fagfolk sa barna deres som en egen person. En av

foreldrene beskrev hvordan hun bevisst la til rette for dette:

Jeg skjenner at det er noe pa et tidlig tidspunkt, men jeg klarer ikke alltid forklare hva
jeg ser. Noen ganger knytter jeg det til at han er litt pa en annen mate enn vanlig selv
om det ikke er unormalt i seg selv, men for barnet mitt er det unormalt. Jeg far hgre at
det er jo jeg som tolker han best, at man alltid ma hgre pa hva mor tenker, tror og
mener.

Alle foreldrene sa at de leste mye. En av foreldrene fortalte at det var mulig a fa fagfolk med
pa laget hvis man klarte a overbevise dem faglig. Relevant og kontinuerlig informasjon om
barnets symptomer og sykdom eller skade, ble fremhevet som viktig. Kombinasjon av
skriftlig og muntlig informasjon var nyttig for a forsta hva sykdommen innebar. Det a fa
kunnskaper om barnets sykdom eller skade gav opplevelse av kontroll over hva som skulle
skje med barnet, samt hvorfor og hva som pavirket det i hverdagen. Det & ha tilgang pa
informasjon ble fremhevet som spesielt viktig. Dette handlet om & ha tilgang til fagpersoner
de kunne sparre hvis de lurte pa noe, fa utdelt skriftlig informasjon og fa vite hvor de kunne
lese mer hvis de var interessert. Det var fint a kunne leere mer underveis. Erfaringer ble
knyttet opp mot det de laerte underveis. Det var nyttig a reflektere over det de hadde lart og
hvordan det fungerte i hverdagen, og det var lettere a vite hva en skulle sparre om etter hvert
som en forstod mer. Fglgende beskrivelse understreker viktige forhold i kontakt med

spesialisthelsetjenesten:

Det var mange vanskelige ord, men nar vi fikk skriftlige referater og brosjyrer og
permer sa forstod jeg mer sammenhengen etter hvert. Man forstar liksom gradene av
hva sykdommen innebaerer nar man snakker og sammenlikner med andre foreldre og
ungdommer.

Noen foreldre sa at det var nyttig & fa undervisning og informasjon av sykepleier samt at det

ble satt av tid til & snakke om det foreldrene var opptatt av & snakke om. En av foreldrene sa at
det & snakke med sykepleier gav innsikt i muligheter som en trolig ikke hadde tenkt pa hvis de
ikke hadde pratet sammen. Ofte kom nyttige tips opp tilfeldig i samtalen. Det var nyttig a hgre
eksempler pa hvordan andre hadde lgst ulike utfordringer, og for a forsta hva som var normalt
og vanlig. Nettverket var ogsa betydningsfullt i sa mate. Flere foreldre tok opp at det var trygt

a la barnet overnatte hos andre, som hadde kunnskap om den aktuelle diagnosen.

Foreldrene sin forforstaelse hadde stor betydning for hvilken kunnskap foreldrene oppsgkte
og opplevde at de hadde behov for. Noen foreldre var opptatt av ny forskning og andre var
opptatt av temaer som ble tatt opp i nyheter og temaer de kom over tilfeldig pa internett. Det

ble fremhevet som viktig a fa kunnskaper om hva barnet «ikke feilte». En av foreldrene
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fortalte at vedkommende laget seg en versjon av virkeligheten og kom ikke pa a sparre om
noe kunne hjelpe. En av foreldrene sa for eksempel at barnet hadde andre vansker som ikke
hang sammen med diagnosen og foreldrene hadde ikke kommet pa a spgrre om det hadde en

sammenheng far legen spurte om barnet hadde andre plager.

Informasjon ble av alle foreldrene trukket frem som et viktig tema. Det var viktig a fa god,
tilstrekkelig, tilpasset og relevant informasjon som helsetjenester mener at foreldrene trenger
og det de ba om selv. Det var viktig at informasjonen var «passe i dybden» og forstaelig.
Kostrad kunne for eksempel bli for elementere og for lite i dybden. Informasjon om innhold
og varighet av et behandlingstilbud var viktig for trygghet og forutsigbarhet. Overganger var
spesielt sarbare perioder. En av foreldrene uttrykte falgende:

Uengasjerte fagfolk som har uvilje gjgr meg sliten. Det er ikke noe krevende a falge
opp barnet mitt.

Det var viktig a «slippe a ta ansvar» for at informasjon og hjelpetiloud ble overfart fra for
eksempel barnehage til skole til riktige personer og av samme kvalitet. Flere foreldre nevnte
at de glemte a sparre barnet hva det egentlig visste og hvordan det forstod sin situasjon.
Informasjon om rettigheter ble beskrevet som systematisk, oversiktlig og lett a finne frem i
hvis man kom i kontakt med en sosionom. Det ble fremhevet som sveert nyttig a slippe a sette

seg inn i papirarbeidet men komme til en ferdig bunke.

Fokus pa muligheter

A forst& hva som er viktig for barnet fremover ble fremhevet som viktig. En av foreldrene
beskrev at det var viktig at barnet hadde planer og gnsket a fa til noe, og foreldrene sa det som

en viktig oppgave at de stattet opp om hap og drammer. En av foreldrene sa:

Hun far bare tro at hun kan klare det. Selv om det ikke er et realistisk mal sa er det
fint at hun vil noe.

En av foreldrene fremhevet spesielt en farskolelaerer som la til rette for tilpassete leke
aktiviteter pa sykehuset. Vedkommende hadde reflektert sammen med foreldrene og barnet
over hva barnet likte & gjere og hvordan det gikk an a tilrettelegge for at barnet skulle veere
forngyd og ha det bra. En informant fremhevet at denne fagpersonen har hatt «avgjerende
betydning i mitt liv» med tanke pa a hjelpe foreldrene til a fokusere pa lgsninger i stedet for
begrensninger. Flere foreldre understrekte at fokus pa muligheter hadde vert nyttig pa veien
til & finne lgsninger, som fungerte nar de mgtte utfordringer i hverdagen. En annen av

foreldrene forklarte hvordan dette bevisst ble lagt til rette for:
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Jeg ordlegger meg sann at de skjgnner at barnet mitt er et morsomt og intelligent barn
som har alle forutsetninger for a lykkes. Barnet mitt har glimt i gyet og er ekstremt
samarbeidsvillig. Jeg feler at det gjer en forskjell i forhold til at fagpersoner blir
interessert og engasjert.

Flere foreldre fortalte at det var viktig at fagpersoner var opptatt av at akkurat deres barn
skulle ha det bra. Dette ble sett i ssmmenheng med at noen fagpersoner tydeligvis likte &

jobbe med barn og derfor klarte a sette seg inn i det enkelte barn sin livssituasjon.

Vere som alle andre

Flere av informantene kom inn pa forhold knyttet til hva som var normalt innledningsvis i

intervjuet nar formalet med studien ble presentert. En av foreldrene uttalte fglgende:

Pa de fleste omrader er barnet mitt som alle andre. Jeg har leert meg & fokusere mest
pa det.

Det fremkom en viss tvetydighet knyttet til deres erfaringer av & ha et barn med spesielle
behov. Noen foreldre opplevde at de matte kjempe for forstaelse, aksept og naturlig integrerte
hjelpetiltak. Andre hadde erfaringer med at barnets helse ble mer sykeliggjort enn ngdvendig.

Begrepet kronisk syk var et begrep som flere foreldre mente var unaturlig & bruke omkring
barnets helsetilstand. Det er et resultat i seg selv at det har veert ngdvendig & endre ordlyden i
temaet for oppgaven fra barn med kronisk sykdom til barn med sykdom eller skade. En av de
forespurte foreldrene takket nei til & delta i studien med begrunnelse om at barnet ikke var
kronisk sykt og at det var mange ar siden barnet hadde vart syk. Informanter som deltok i
studien uttalte at barnet: «ikke var sa grusomt syk», «er egentlig ikke syk» eller «vi tenker ikke
at barnet er kronisk syk fordi det er en aktiv, frisk og rask unge». Det a veere syk ble gjerne
knyttet til darlig almenntilstand som innebar feber, smerte, kvalme og slapphet utover det som
er mest vanlig. Flere av informantene kunne referere til episoder i barnets liv hvor barnet

hadde veert syk.

En av foreldrene laftet frem betydningen av at barnet fikk beholde verdighet i kontakt med
hjelpeapparatet fordi «det finnes mye uforstand i samfunnet ellers». Videre at barnet skulle
forsta meningen med a trene uten a fale seg syk og at det var nyttig a fokusere pa hva som
skulle til for a holde seg frisk. Det ble fremhevet som et poeng at medisinering, trening eller
annet utstyr ble en naturlig del av hverdagen fordi alle har noe de ma gjare for & holde seg

frisk. Fglgende sitat viser hvordan en mor beskrev barnet sin uttalelse.

Det handler om & utvide normalitetsbegrepet. Barnet mitt lurer pa hvorfor folk synes
det er spennende a se pa folk som har sykdommer.
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Noen av foreldrene beskrev viktigheten av at barnets tilstand ble definert som kronisk for a fa
tilgang til spesialisthelsetjenesten, andre hjelpetiltak, rettigheter og stetteordninger. Likevel
foretrakk foreldrene a snakke om barnets sykdom eller skade som en tilstand, at tilstanden var
variabel og at fokuset var a tilstrebe normalfungering. Spegrsmal som «hvem er barnet mitt
med sin skade eller sykdom?» og «hva er annerledes med barnet mitt enn andres barn?» synes

sentrale. En informant uttrykte det slik:

Det er viktig for oss at barnet vart far veere s normal som mulig. At det ikke far noen
seerbehandling og at ting rundt er s& normalt som mulig.

En annen informant var opptatt av at:

Man har det utgangspunktet man har men barnet mitt har et fullt potensiale. Jeg
trenger at barnet mitt blir satset pa, sa blir det gjerne en normal skattebetaler nar det
blir voksen sann som alle andre.

Foreldrene beskrev at det var viktig a fale seg frisk og inkludert i et fellesskap og at barnet
og/eller familien for gvrig ikke ble identifisert med en diagnose. Spesialisthelsetjenesten ble
imidlertid tilegnet en annen rolle i forhold til det & anerkjenne utfordringer og muligheter. En
mor beskrev at hun gnsket a bli mgtt med forstaelse for at hun ikke bare var takknemlig for alt
som fungerte, samtidig som det var et behov a fokusere pa hva som fungerte bra i hverdagen
til barnet. Det var ogsa viktig at fagpersoner i spesialisthelsetjenesten hadde forstaelse og
interesse for a finne lgsninger som skjulte hjelpemidler i hverdagen. Noen foreldre beskrev at
de til vanlig ikke tenkte pa at barnet hadde en sykdom eller skade, og at hjelpemidlene var det
eneste som minnet dem pa det. Flere foreldre tok opp at det var godt a treffe noen som hadde

samme sykdomsbilde.

Flere foreldre forklarte at de prevde a ikke la utstyr og behandling bli et symbol pa sykelighet,
og de valgte ofte a ikke involvere sgsken eller barnet selv i at spesielle hensyn var ngdvendig
til daglig. En mor sa at hun trodde ikke barnet eller sgsknene ante at hele hverdagslivet i

helgene ble styrt etter formen til den ene ungen.

Barnet sitt sosiale liv

Alle foreldrene var opptatt av barnet sitt sosiale liv. Flere foreldre fremhevet barnas vennskap
og sosiale liv som viktig. Det & kunne gjare vanlige ting sammen med andre jevnaldre fordi
«venner deler noe viktig». Hva andre skulle fa vite om barnets diagnose ble ngye vurdert. Det
var et poeng a ikke informere mer enn ngdvendig. Flere av foreldrene sa at det var ngdvendig
a ha et bevisst forhold til hvor mye informasjon andre barn burde fa om sykdommen eller

skaden. A bruke ord som ikke var stigmatiserende var viktig for & preve & unnga at barnet ble
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plaget eller holdt utenfor. Flere foreldre beskrev ogsa at det var lettere for barnet nar andre
rundt var informert og forstod slik at barnet slapp & mgte forventninger det ikke kunne mestre.
A kunne legge til rette for at barnet kunne veere sasmmen med mennesker barnet «trengte &
vaere sammen med» opplevdes meningsfullt. Foreldrene beskrev at de gnsket at barnet «ikke

skulle skille seg ut» og at barnet gnsket & «vaere som alle andre». En av foreldrene uttalte:

Barnet mitt kan gjgre vanlige ting sammen med vennene sine. For hun vil jo helst
gjere det samme som alle andre. Mitt barn har en venn som har en annen sykdom. De
sier at vi er friske men vi har sykdommer.

Flere informanter beskrev det som verdifullt at barnet hadde «en venn som kunne dele det &
ha noe ekstra & ta hensyn til». Noen informanter fremhevet viktigheten av at barnet ble godt

likt og at andre barn og voksne synes barnet var flink.

4.2 Ha noen a dele oppgaven med - Samarbeidsbank

Denne kategorien inneholder foreldrenes ulike beskrivelser av individuelle og systemiske
faktorer og som har betydning for hvordan foreldre opparbeider seg noen a dele oppgaven
med. Jeg har valgt & abstrahere essensen av denne kategorien til begrepet samarbeidsbank.
Samarbeidsbank er et forslag til et begrep som illustrerer muligheten til & kunne samarbeide
med ulike mennesker ved behov. Videre at foreldrene selv kunne vaere med a pavirke nar de
trengte a samarbeide med andre og hva de gnsket & samarbeide med andre om. P& samme
mate som man kan ha behov for styre sine egne penger og ulike tilbud man kan benytte seg av

i banken.

Vite hvilken hjelp

Delta i avgjerelser man far

Ha noen a dele
oppgaven med

Bli mgtt med Gjgre barnet
forstaelse selvstendig

Figur 4: Ha noen a dele oppgaven med

Figur 4 illustrerer overskrifter pa kode og subgrupper som beskriver kategorien
«Samarbeidsbank». Koden og subgrupper belyser forhold relatert til samarbeid med andre
som foreldrene beskrev hadde betydning for opplevelsen av & mestre hverdagen.
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Bli matt med forstaelse

Flere foreldre sa at det var viktig at familie og venner forstod at de matte tilrettelegge
hverdagen, og at de trodde det var vanskelig for andre & forestille seg akkurat hvordan det var.
En av foreldrene uttrykte at «andre trenger ogsa a fa et bilde av hva vi star overfor».
Foreldrene gav uttrykk for at de matte la «det synke inn selv farst» for de klarte a snakke med
mennesker i nermiljget om folelser eller lere opp andre i bruk av utstyr og hva de skulle

observere.

Foreldrene gav uttrykk for at de matte tilpasse seg mange ulike mennesker. De var opptatt av
a preve a fa til et godt samarbeid, og at det ikke alltid var like lett a fa til. Det var viktig for
foreldrene a understreke at de var avhengig av a fa et godt samarbeid med fagpersoner og

barnet selv for «a klare & ligge pa forkant» og for a fa riktig hjelp.

Flere av foreldrene var i et fast arbeidsforhold og en av dem fremhevet at arbeidsgiver hadde
veert betydningsfull ved a veere fleksibel og bekrefte at det var forstaelse pa jobben for at

«man gjar sa godt man kan». En av foreldrene sa:

Jeg har truffet arbeidsgiver pa fritiden og da sa han: «na har dere hatt en toff
periode». Det gjar at vi prgver a finne kreative lgsninger som er gode lgsninger for
alle parter. Jeg vil jo ikke veere en belastning.

Flere foreldre bekreftet at familie og nettverk var en psykisk statte fordi de kjente hverandre
og var en naturlig kanal & bruke nar ting opplevdes vanskelig. Flere foreldre fremhevet at
deres egen mor var en viktig stgtteperson fordi de fikk bekreftelse pa at de var sterke, at de
klarte seg bra og at «ting vil ordne seg». En informant beskrev at familie og venner var en
hjelp til & «se seg selv utenfra». En annen informant beskrev at det var ngdvendig a trekke seg

unna folk som var nysgjerrige og prioritere folk som «bryr seg». En av foreldrene sa:

Jeg velger ut hvem jeg gnsker & snakke med om hvordan jeg har det. Det blir sa mye
falelser og grat og det har jeg ikke lyst til & dele med hvem som helst.

Flere foreldre sa at det var viktig at fagpersoner skjgnner hvor sin kompetanse stopper, og
henviste til andre fagpersoner nar det var ngdvendig. En av foreldrene sa at det var spesielt
viktig & bli personlig kjent med fagpersoner, som skulle fglge opp barnet og familien over tid.
En annen sa at det var fint a treffe forskjellige fagpersoner i samme rolle for da kunne man ta
med seg det beste av dem, og at det kunne vare sarbart a treffe samme hele tiden fordi man

trengte nye vinklinger pa samme sak. En av foreldrene beskrev falgende:
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Det handler jo bare om & spgrre hva tror du? Hvilke endringer merker du? Vi ma
tenke hgyt sammen. Det er godt a vite at jeg har en jeg kan sparre som jeg vet har
erfaring og kompetanse og som kan litt om alt. Som har en koordinatorrolle liksom
som du vet at du far et fornuftig svar av.

Foreldrene uttrykte at de gnsker forutsigbare kontaktpunkter der de mater fagpersoner som
kjenner familiens situasjon og behov. Det ble fremhevet som spesielt viktig i vanskelige
perioder. Flere beskrev det som krevende og vanskelig «a matte forklare alt pa nytt» hver
gang barnet har behov for hjelp. Det var viktig at det var enkelt & ta kontakt med noen som

hadde kjennskap til barnets bakgrunn fra tidligere.

Vite hvilken hjelp man far

Det var viktig at skole og barnehage viste at de var enige i foreldrene sine meninger og
formidlet en holdning om at de forstar at foreldrene ikke prever a utnytte systemet eller
«bruke diagnosen». En mor beskrev at det var godt & ha en person pa sitt team nar man skulle
finne ut hva barnet trengte av hjelp i hverdagen. Noen foreldre sa at det var en ngdvendig
egenskap a bli egoistisk, uredd i konflikter og manipulerende. En av foreldrene uttrykte

felgende:

Jeg forstar systemet. Mine kontakter gjer meg ressurssterk. Noen ganger sa gjar jeg
ting fordi jeg ikke tar sjansen pa at det ikke har effekt. Jeg papeker at jeg har en
mening, og ber selv om at det ble tatt opp og journalfert.

Flere foreldre var opptatt av hva som ble dokumentert, hvordan dokumentasjon ble brukt, og
at de fort fikk et inntrykk av om fagpersoner hadde satt seg inn i barnets journal. Det farte til
at de folte seg trygge. Flere av foreldrene hadde tanker om at dagens IT teknologi var
utilstrekkelig nar det gjaldt informasjonsflyt, fordi viktige opplysninger ikke ble overfart
mellom ulike fagpersoner hvis de ikke jobbet pa samme sted. Noen foreldre fremhevet
betydningen av a ha innsyn i dokumentasjon og ba derfor om fortlgpende utskrift fra barnets
journal. Flere foreldre nevnte at dokumentasjon representerte makt i seg selv og hadde stor
betydning for kontinuitet i oppfalging av helsetjenester. Journalutskrifter var viktig for a
huske hva som var gjort, for a forsta hvilken hjelp barnet fikk og hva som var planene
fremover. Det var lettere a fa det hjelpen man skulle ha i kommunen hvis man fikk noen

anbefalinger skriftlig fra sykehuset.

Det var nyttig a ha et godt samarbeid med sykehuset. Spesialisthelsetjenesten ble av flere
fremstilt som en «vaktbikkje», relatert til pavirkningskraft overfor prioriteringer og

ressurstilgang i hjelpeapparatet i kommunen. Flere foreldre tok opp at kompetanse og vilje til
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a sette seg inn i fagkunnskap var betryggende og viktig i mgte med fagpersoner bade i
primearhelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten. En av foreldrene uttalte falgende:

De vakner i kommunen hvis vi far spesialisthelsetjenesten til & sette himmel og jord i
bevegelse.

Det var nyttig at de som kunne si noe om hvilken oppfglging som var ngdvendig ikke var de
samme som satt pa «pengesekken». Andre ting som var viktig for a fa til et godt samarbeid
mellom kommune og sykehus var at alle forstod barnet sine utfordringer og behov og at de
fikk hjelp begge steder samtidig. En av foreldrene sa at det noen ganger fgltes som at den ene
ventet pa den andre uten grunn. Egenskaper som ble verdsatt hos fagpersoner var at de var

imgtekommende, tilgjengelige, trygge, tydelige og klare eksperter.

Flere foreldre sa at det var viktig at hele familien var inkludert i oppfglgingen i starten av
kontakten med spesialisthelsetjenesten. En av foreldrene nevnte at fagpersoner godt kunne
veert mer opptatt av hvordan hver enkelt i familien hadde det i den videre oppfalgingen.
Foreldrene beskrev at det var tydelig at det var barnet som var pasienten, og at helsetilbudet

var bare rettet mot barnets helse. En av foreldrene sa:

Det er jo pa grunn av han vi kommer her, og mine behov ma jeg preve a fa hjelp til en
annen plass. Jeg vet bare ikke helt hvor...Fastlegen kanskje, men det blir ikke helt
naturlig det heller fordi han vet jo ikke hva vi holder p& med her pa sykehuset.

Behov for & snakke med noen som hadde taushetsplikt var gjerne utgangspunktet for gnske
om a snakke med en fagperson. En av foreldrene sa ogsa at det var og nyttig a ha noen

fagpersoner & samarbeide med for & bli trygg pa hva en kan prgve ut hjemme.

Flere foreldre sa at det var viktig a fa en oversikt over mulige tilgjengelige tjenester, og at det
var et gnske at det var naturlig 8 kunne komme tilbake til et tiloud man far hadde takket nei
til. Det var et poeng at oversikt over mulige tilgjengelige tjenester ikke ble lagt frem pa en

dgmmende eller krevende mate, men med en holdning om at det var «kun for & hjelpe».

Foreldrene formidlet at det kunne vare nyttig a fa hjelp til & etablere kontakt med andre
mennesker i samme situasjon. Gjerne ved a fa informasjon om interessegrupper eller
informasjonsmaeter pa sykehuset. Fysioterapeuter og ergoterapeuter ble fremhevet som flinke
til & ringe til fagpersoner i kommunen. Noe som farte til at anbefalte tiltak ble fulgt opp, og en
forstaelse av at «de tar ansvar». En av foreldrene poengterte at det var lett a fa tak i
hjelpemidler, mens andre tiltak som krevde personlig oppfalging over tid var vanskeligere a
fa til.
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Delta i avgjarelser

Det & bli godt kjent var viktig for & bli trygg til & kunne gi tiloakemeldinger til dem man
samarbeidet med. En av foreldrene understrekte betydningen av at spesialisthelsetjenesten
stattet opp om de ulike valgene foreldrene tar for seg selv og barnet, og at de fikk muligheten
til & tenke sammen med noen om hvordan hverdagslivet fungerte. En av foreldrene sa

felgende:
Jeg ma vite hva de tenker, mener og trur og sa ma jeg mene noe oppi det hele.

Flere foreldre beskrev at de delvis opplevde & ha et valg i forhold til om de ville samarbeide
med noen om omsorgsoppgaven. En av foreldrene sa at det var viktig a fa stette uten a fgle
seg svak og at ikke den ene hevet seg over den andre. Noen foreldre fortalte at det var nyttig a
utnytte hverandres ressurser til det beste for barnet. Bade foreldre som levde sammen og de

som var skilt opplevde at foreldresamarbeid var ngdvendig og viktig. En av foreldrene sa:

Vi er samkjgrte om praktiske ting og enige om hvordan vi fordeler oppgavene. Det er
godt a kunne avlaste hverandre og vi kan bruke ressursene vare pa forskjellig mate. Vi
er venner selv om vi er skilt.

En informant var spesielt opptatt av & ta ansvar for at barnet var trygg i «sosiale settinger»
alene. Det innebar at noen av foreldrene valgte a inkludere venner og familie i
informasjonsmete pa sykehuset. En av foreldrene sa at det opplevdes meningsfullt at det ble
lagt til rette for at familie og venner fikk muligheten til & sparre og bli trygge pa sin egen
mate. Dette ble ogsa fremhevet som viktig i ettertid hvis det ble et behov for a diskutere med
noen noe en var usikker pa. En informant opplevde det sveert nyttig a hgre pa andre sine

spgrsmal til fagpersonene og uttrykte falgende:

Barnet mitt skal fgle seg trygg der hun er. Derfor ma andre vite og forsta. De trenger
a fa stille sine egne sparsmal. Nar andre er trygge sa blir jeg trygg. Det er godt a vite
at andre kan avlaste og at de tar kontakt hvis de lurer pa noe. Det er lettere & snakke
om det vi ma passe pa og hvordan vi har det nar alle er informert.

Det var viktig for foreldrene a vite hvilke rammer og grenser andre satt for barnet, hvordan de
tenkte & passe pa, hvordan de handterte det om situasjonen forandret seg eller om barnet fikk
symptomer som de ikke hadde opplevd far. Familie opplevdes som en stgtte hvis de var
trygge pa a veere sammen med barnet alene. Flere foreldre uttrykte at det var viktig a fa hjelp
av fagpersoner til & gi informasjon til familie og venner og til & svare pa spgrsmal. En av
foreldrene sa at var en darlig felelse a overlate ansvaret til andre nar man var usikker pa om

man var enig i avgjarelser som ble tatt. En av foreldrene uttrykte at man ikke kunne «la hvem
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som helst hjelpe barnet» og at det var viktig at de som skulle hjelpe barnet sjekket ut om
foreldrene var enig. En av foreldrene sa at det var godt a planlegge pa forhand hvordan man

kunne lgse utfordringer som kanskje kunne komme. En av foreldrene sa falgende:

Det gar greit a strekke seg litt lenger nar jeg far veere med a bestemme selv nar det
blir for mye.

Flere foreldre nevnte at det var fint at andre noen ganger tok initiativ ved & komme med
forslag, som de kunne prave ut hjemme. Skolen ble fremhevet som viktig fordi innspillene til
foreldrene ble prevd ut og ved at det ble gitt tilbakemelding pa hvordan det hadde gatt. Flere
foreldre sa at de gjerne ville ha innspill som de kunne preve ut, men at de visste selv hva som
var aktuelt & prave ut. Det var spesielt viktig at spesialisthelsetjenesten inviterte, oppmuntret
og la til rette for at foreldrene skulle fa delta i beslutningsprosesser. Mgter hvor
behandlingsmuligheter eller tiloud skulle diskuteres og avgjarelser skulle tas, matte veere slik
at foreldrene turte og kunne delta aktivt. Det var ingen god falelse & snakke «over hodet» pa
barnet og det var ikke naturlig integrert at foreldrene kunne delta i beslutningsprosesser uten
at barnet var tilstede. Flere foreldre sa at de i noen situasjoner ville ha konkrete rad.
Eksempler pa det kunne veere: rutiner for medisinering, opplering dirkete til barnet og rad om
hvordan man kunne ivareta barnet i overgangsperioder nar barnet for eksempel skulle venne

seq til barnehage, ved overgang fra barnehage til skole og ved overgang til ungdomsalderen.

Gjgre barnet selvstendig

Det var flere som var opptatt av a snakke om faser som kommer i. Flere foreldre forklarte at
det var viktig a fa stgtte pa at barnet matte forsta at det etter hvert matte ta ansvar for
sykdommen sin selv. En av foreldrene sa at selv om man ikke kunne vite hvordan for
eksempel ungdomstiden ville bli, s& var det nyttig a snakke om at det kan komme
utfordringer. Flere foreldre understrekte at det var en balanse mellom det a fortelle sannheten

og ikke skremme.

Stgttekontakt og assistent ble fremhevet som viktige personer fordi de fikk en god relasjon
med barnet og barnet viste at de likte & veere sammen med vedkommende. Det at assistenten
tilsynelatende «ventet» pa barnet og samarbeidet godt med barnet og andre fagpersoner ble

fremstilt som spesielt betydningsfulle faktorer.

En av foreldrene sa at det var viktig at fagpersoner gav tilbakemeldinger pa hvordan de tenkte
at det gikk, pekte pa det barnet klarte selv. Det gav en falelse av a «fikse det». Flere foreldre

sa at det var viktig for dem at fagpersoner fikk god kontakt med barnet. | denne sammenheng
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sa en av foreldrene at det var viktig & kunne veere seg selv pa sin egen mate overfor barnet. En

av foreldrene sa:

De hgrer pa hva barnet mitt synes er lurt, pa vare erfaringer og det vi har prevd ut. Vi
fgler at vare meninger er viktige.

Flere foreldre beskrev at det var viktig for dem at fagpersoner tok hensyn til barnet i
prosedyrerelaterte situasjoner. En av foreldrene sa at de ble redde alle sammen nar barnet ikke
ville ta blodpraver, og at det gdela hele matet pa sykehuset. Flere foreldre sa at de gnsket &
klare & stette barnet hvis det ble redd og lei seg. Alle foreldrene tok opp at det var viktig at
barnet likte & veere i kontakt med hjelpeapparatet. Det at undersgkelser ble gjennomfart som
en lek og pa barnets premisser ble svert godt verdsatt. Andre eksempler som ble trukket frem
var a ta i mot tegning som barnet hadde med og a veere interessert i barnets hverdag.

Flere foreldre beskrev at samarbeid med barnet var preget av bade gjensidighet og ujevnt
maktforhold. Flere foreldre sa at barnet lar foreldrene hjelpe til hvis de for eksempel klarte &
forklare hvorfor barnet matte ta medisiner og gjare undersgkelser pa en mate som barnet
forstod. En forelder beskrev at det & «trygle om at barnet matte veere sa snill & ta medisiner»
var energikrevende og kunne skape konflikter mellom foreldre og barn og foreldrene imellom.

En av foreldrene sa:

Vi har en god dialog. Det er godt nar barnet mitt fgler seg trygg pa a la sine falelser
ga utover meg. Det er godt a fa veere den trygge voksne. Da trenger barnet mitt meg,
og da trenger jeg a vere tilstede.

Foreldrene hadde delte meninger i forhold til om de gnsket at helsepersonell skulle informere
barnet om sykdom, skade og innvirkning det kunne ha pa kroppen. En felles holdning som
fremkom var at det var lettere for barnet a forklare om ting virker eller hjelper hvis barnet

forstar.

4.3 Styre mitt eget liv

Kategorien Styre eget liv gir kunnskap om hvordan foreldrene mente de trengte a ta vare pa
seg selv for a oppleve & mestre hverdagen. Denne kategorien handler ogsa om hvordan
struktur i hverdagslivet har betydning for opplevelse av a mestre hverdagslivet og a klare a
legge til rette for at barnets spesielle behov blir ivaretatt. Det at andre hadde tro pa at de kan

klare a sta i vanskelige situasjoner og finne gode Igsninger hadde stor betydning for & oppleve
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mestring. Foreldrene sa ogsa noe om at de etter hvert hadde leaert seg a stille andre krav til livet
og at det a endre pa forventningene om hvordan de skulle leve livet hadde veert ngdvendig og

viktig for & oppleve a ha det bra.

Passe pa meg selv | Lage gode rutiner

Styre mitt
eget liv

Andre har tro pa

meg Nye forventninger

Figur 5: Styre mitt eget liv

Figur 5 illustrerer overskrifter pa kode og subgrupper som beskriver kategorien «Styre eget
liv». Kode og subgrupper belyser hvordan foreldrene opplevde forhold knyttet til hvordan de
opplever sitt eget liv og hvilken betydning det hadde for opplevelsen av & mestre hverdagen.

Passe pa meg selv

Flere foreldre snakket om at det var viktig a fale seg trygg i ulike ssmmenhenger. En av
foreldrene uttrykte at det opplevdes godt a «dele falelsene» med noen en hadde tett kontakt
med. Flere foreldre nevnte at det var viktig at barnet selv og foreldrene var trygge pa dem de
skulle samarbeide med béade personlig og i forhold til faglige kunnskaper om hvilke behov

barnet hadde. En forelder understrekte at en matte veere trygg selv for at barnet skulle bli

trygg.

Sgvn, pusterom i hverdagen og tid til & dekke egne behov som a trene, drikke en kopp kaffe i
fred eller treffe venner ble trukket frem av flere foreldre som avgjerende faktorer for 4 ha
overskudd i hverdagen. Foreldrene beskrev at de matte ha et visst overskudd for a klare a ta
vare pa seg selv og familien sin. Et glass vin om kvelden for & kjenne at en slapper av ble ogsa

nevnt av en av foreldrene som nyittig.

Flere foreldre nevnte at det var ngdvendig & kunne si i fra «at na klarer jeg ikke mer» og at
noen matte «overta ansvaret» for enkelte ting. Det ble ogsa fremhevet at det var godt a kunne
ta fri fra deler av ansvaret nar en fglte at en ikke «klarer det alene». Flere foreldre sa det a vite
at man kan fa litt avlastning kunne vaere nok, men noen ganger var det ngdvendig a fa

avlastning. En av foreldrene sa:

Det er godt & vaere der pa den maten hun trenger, men nar jeg er sliten sa er det godt
a kunne avlaste hverandre sann at barnet far det det trenger. Nar jeg blir for sliten sa
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ser jeg ikke hva barnet mitt trenger for etterpa nar jeg har fatt kreftene tilbake. Da far
jeg veldig darlig samvittighet.

Noen foreldre tok opp at det var en fordel a kunne endre tidspunkt for avtaler med
fagpersoner ved behov hvis det var ngdvendig av hensyn til andre avtaler i hverdagen og
barnets helsetilstand. Flere foreldre gav uttrykk for at det var viktig a kunne styre sin egen
hverdag, og at det var vanskelig a fa til hvis man matte ha tett kontakt med noen fagpersoner,
fordi det ble mye venting og endring av avtaler i siste liten. Noen foreldre sa at de var redd for
at det kunne ta lang tid til de fikk en ny avtale hvis de avlyste en avtale de hadde med

sykehuset for eksempel.

Lage gode rutiner

Flere foreldre sa at det var viktig a lage gode rutiner, som var naturlig integrert i hverdagen
sann at en ikke trengte a ga rundt a huske pa alt. Det farte ogsa gjerne til at barnet lettere
aksepterte det som matte gjgres for a holde seg frisk. En av foreldrene uttrykte fglgende:

Jeg forstod hvilke valg jeg hadde. Det var viktig at jeg innsa det. Jeg fulgte tett opp i
begynnelsen og lagde rutiner som hun na kan falge.

En av foreldrene sa at nar man hadde fatt en rutine sa tenkte en ikke over det lenger at det var

noe ekstra man matte gjere. En av foreldrene sa:

Man finner en méte & organisere hverdagen pa sann at det skal flyte best mulig. Det er
ikke vanskelig & prioritere det.

En av foreldrene var spesielt opptatt av at det var godt & veere hjemme og & ha kontrollen selv.
Det var godt & ha «koordineringsansvaret», hvis bare noen kunne hjelpe med det en ikke fikk
gjort selv. Det a veere perfeksjonist ble fremhevet som en ressurs som farte til at en tok
initiativ til & fa oversikt og kontroll. En av foreldrene sa at barnet hadde behov for & ha gode
rutiner pa a spise og sove, og det a lage rutiner var en mate a hjelpe barnet til a fa en god dag.

Flere foreldre tok opp at det var godt a ha tid til & gi mer omsorg nar de sa at det var et behov.

Andre har tro pa meg

En av foreldrene understrekte viktigheten av at hun forstod at hun kunne benytte seg av
muligheten til 4 ta tak i andre ting i livet som var vanskelig. Et viktig sparsmal en fagperson
hadde spurt om var: «hva kan vi gjare for dere for at dere skal kunne ta dere av barnet
deres?» Det var nyttig & kunne ta i mot stgtte for a «fale seg sterkere».

Det opplevdes meningsfullt & fa tilbakemelding pa at en klarte seg bra og at det de hadde klart

a fa til i livet ble fremhevet. Eksempler pa dette kunne veere relatert til utdanning, jobb,
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familie og personlige egenskaper som initiativ, pagangsmot og omsorgskapasitet. Helsesgster,
sykepleier og psykiater ble fremhevet som viktige stgttepersoner fordi de fikk
tilbakemeldinger om at foreldrene klarte det bra og fikk det til.

En av foreldrene la spesielt vekt pa viktigheten av at fagpersoner poengterte at man bar sette
barnets behov farst en periode. Vedkommende sa at det var godt at andre hadde tro pa at en

kunne vaere en god forelder nar barnet var i darlig form. Dette ble beskrevet pa fglgende mate:

Jeg falte meg sa viktig fordi de fikk meg til a forsta at det viktigste jeg kunne gjere var
a gi kjeerlighet og statte og det kunne jeg klare, faktisk sa var det oss hun trengte det
fra. Det er godt & slippe de beskyttende falelsene til. En blir kjent med barnet pa en ny
mate nar en kan veere der for barnet.

A bli matt med respekt ble fremhevet som et grunnleggende behov i kontakt med fagpersoner
som barnet var avhengig a motta hjelp i fra. Det ble fremhevet som viktig for & kunne fale seg
«sterk og stadig». Noen foreldre gav uttrykk for at de matte samle krefter far de skulle pa en
konsultasjon eller i et tverrfaglig mate. Det opplevdes krenkende og lite tilfredsstillende &
begynne a grate spesielt i et tverrfaglig mgte. En av foreldrene understrekte viktigheten av at
samtalen ikke ble vridd over pa hvor slitsomt ting er nar foreldrene prevde a fa gehar for et
behov de mente barnet hadde. Det var viktigst a bli mgatt respektfullt av fagpersoner som de
hadde hyppig kontakt med. Samtidig gav flere foreldre uttrykk for at de var sarbare og trengte
bekreftelse pa at de hadde «fulgt god nok opp».

Nye forventninger

En av foreldrene gav inntrykk av at det var et behov a kunne utvikle seg videre. Helsetjenester
kunne legge til rette for utviklingsmuligheter ved & stille krav og a gi utfordringer, muligheter,
hjelp og statte til foreldrene. Det farte til opplevelse av gkt selvstendighet, uavhengighet og
opplevelse av handtere praktiske ferdigheter. | praksis kunne dette dreie seg om medisinering,
prave nye tiltak og finne lgsninger for bruk av hjelpemidler. En av foreldrene hadde funnet
frem til at falgende metafor kunne beskrive opplevelsen av a ha ansvar for et barn som var

avhengig av helsehjelp:

Det foltes som at jeg matte sette meg pa et tog uten avganger. Jeg matte bli med og jeg
kunne velge a mislike det eller & se meg rundt etter hvilke muligheter jeg hadde fatt na.

Noen foreldre forklarte at de etter hvert skjgnte hvordan barnet kunne fa tilgang til de
tjenestene det hadde krav pa. Eksempler pa strategier foreldrene valgte var a ordlegge seg
sann at folk skjgnte at de hadde et ansvar eller be fagpersoner ringe til andre fagpersoner i

stedet for & gjere det selv. Flere foreldre nevnte at de gnsket at barnet hadde en person de
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kunne snakke med nar barnet ikke var syk, og at det var vanskelig a finne et godt tidspunkt og
de riktige ordene nar de skjgnte at barnet hadde det vanskelig. Sykehuset ble gjerne brukt til
alle typer henvendelser fordi de opplevde at der var det mulig a fa tak i eksperthjelp ved
behov for det i tillegg og begge parter kjente hverandre. Noen foreldre uttrykte at det hadde
veert fint om hjelp i form av psykisk statte hadde veert mer tilgjengelig ved behov. Det
fremkom ingen entydige beskrivelser av nar foreldrene hadde behov for psykisk statte og
helsehjelp knyttet til fglelser som omhandlet det & ha omsorg for et barn med spesielle behov.
Dette kunne variere med ulike faser i livet, andre belastninger og tilgang pa stettepersoner i

nermiljget. En av foreldrene sa:

Dette er ikke noe vi vil og vi har ikke gjort noe feil. Man far et nytt syn pa livet, men
man blir liksom ikke ferdig med & snakke om det. Utfordringene til barnet mitt har ikke
blitt livet mitt, og jeg synes det et godt a ta ting som det kommer og finne lgsninger pa
det som matte dukke opp underveis.

Flere foreldre sa at det & klare & legge til rette for at barnet fikk en god hverdag, hang sammen
med opplevelse av & ha overskudd i hverdagen. Foreldrene uttrykte at det var ngdvendig a
kunne slippe a ta ansvar for enkelte ting, og dele ansvaret med fagpersoner nar det var
ngdvendig. Foreldrene sa at det kunne vere vanskelig a vurdere behov for medisiner,
informasjon, psykisk statte til barnet og behov for videre utredning hvis det oppstod noe nytt
eller en falte seg sliten. Det var viktig at hjelpetjenester tilbgd seg & overta deler av eller hele
ansvaret for noen beslutninger og plikter i perioder. Det var spesielt viktig a slippe a sta alene
med avgjgrelser nar barnet hadde symptomer som var vanskelig a fa kontroll over. Noen
foreldre sa at de hadde andre forventninger til fagpersoner na enn farste gang de kom i
kontakt med helsetjenester. Dette handlet om & ansvarlig gjere dem som hadde tatt pa seg

ansvaret for a fglge opp noe.

Flere foreldre sa at det var nyttig at fagpersoner satte seg godt inn i hvordan hverdagen
fungerer. En av foreldrene uttrykte at det farte til at foreldrene opplevde at de var mindre

alene om a prave a feile. En av foreldrene sa:

Det er vondt a se at barnet mitt ikke har det bra. Vi prever a gjere ting som vi ser at
barnet har utbytte av. Nar man kjenner legen sa forstar legen hvordan vi vil ha det og
barnet mitt vet hvordan han pleier & gjere det. Da slipper jeg a forklare eller
irettesette barnet mitt. Det er noen ganger vanskelig & skille pa om symptomene
kommer av diagnosen eller om det er normale reaksjoner.

Noen foreldre beskrev at det hadde avgjagrende betydning at spesialisthelsetjenesten motiverte
barnet ved ubehagelige prosedyrer. Det farte til at foreldrene ogsa turte & utfordre seg selv ved

a vere tilstede og stette barnet. @nske om a legge et godt grunnlag og kunne sta for de
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valgene de har tatt, fremstilles som drivkraften bak det a sette seg inn i senkomplikasjoner og
finne mening i & statte opp om anbefalt behandling. Flere foreldre nevnte at svingninger i
sykdommen skapte falelse av usikkerhet og urettferdighet. En av foreldrene sa at det var
nyttig a finne «et manster i nar barnet blir darligere», fordi det opplevdes meningsfullt

prave a forebygge darlige perioder. En informant beskrev falgende:

Jeg forstar at behandling ma til, og nar jeg ser at han har det bra sa er det jo greit
nesten hyggelig. Jeg praver a ta fasene etter hvert som de kommer samtidig som jeg
praver a ligge pa forkant.

En av foreldrene uttalte at de hadde sluttet a lete etter syndebukker, men det var likevel sart at

barnet trengte hjelp og at situasjonen ikke var selvvalgt.

4.4 Sammenfatning av funn

Funnene bygger pa rike beskrivelser gitt av de ni foreldrene i utvalget (jf. Utvalg 3.2.1).
Beskrivelser av forhold knyttet til det & forsta barnet, samarbeid med andre og styre eget liv
var temaer som foreldrene gav fyldige fortellinger om. Disse forholdene anses som svar pa
studiens problemstilling og forskningsspgrsmal. A ha forstaelse for barnets opplevelse av sin
situasjon var et fremtredende resultat i studien av forhold som hadde betydning for foreldrene
sin opplevelse av & mestre hverdagen. Samarbeid med andre og at hverdagslivet fungerer bra
var andre gjennomgangstema i analysen av det empiriske materialet. Oppgavens tittel er et
sitat hentet fra et av intervjuene og belyser essensen i hovedinntrykket fra kunnskap som har
kommet frem i analysen av det empiriske materialet. Funnet beskriver at foreldrene balanserer
mellom opplevelsen av & ha et normalt og annerledes liv. Indre og ytre ressurser pavirket om
livet opplevdes normalt. Forhold som hadde betydning for opplevelsen av & mestre var for
foreldrene et komplekst bilde som forandret seg avhengig av kontekst. Hensikten med studien
var a undersgke hvilke beskrivelser foreldre til barn med langvarige sykdomstilstander gir av
forhold som har betydning for opplevelse av a mestre. Falgende diskuteres studiens
hovedfunn i lys av litteratur og nyere forskning, problemstillingen og erfaringskunnskap for

ytterligere a belyse studiens forskningsspgrsmal.
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KAPITTEL 5: Diskusjon og implikasjoner

5.0 DISKUSJON

Figur 1 innledningsvis illustrerer det individuelle og sosiale systemet foreldrene befinner seg
i. Funn i studien vil bli diskutert i lys forskning og teori som er beskrevet i kapittel 2. Da
studien har et helsefremmende fokus er det naturlig a diskutere hvordan relasjonelle aspekter
kan forstas, og hvordan de sammenfaller med studiens funn, forskning og faglig teori fra et
samfunn-, gruppe- og individperspektiv (Norvoll, 2013; WHO, 2011).

5.1 Betraktninger fra et samfunnsperspektiv

Betraktninger fra et samfunnsperspektiv handler om a fgle seg normal i et samfunn.

Egenomsorg: Flere foreldre trakk frem at det i perioder var viktig a passe godt nok pa seg
selv. Dette var viktig for a fa overskudd til & handtere ansvaret som noen ganger opplevdes
skremmende og frustrerende. Det foreldrene sa samsvarer med tidligere forskeres funn om at
det er psykisk belastende & ha omsorg for barn med langvarig sykdom, og at opplevelse av
sammenheng, kontroll og mening er noe redusert (Anderson et al.; Coffey, 2006; E.-K.
Grgholt et al., 2007; Schneider et al., 2011; Shudy et al., 2006; Wendelborg, 2010b). Det
fremkommer ingen tall som sier noe om omfanget av psykiske lidelser i denne
foreldregruppen, men kildene hevder at foreldre til barn med langvarig sykdom har noe gkt
hyppighet av psykiske vansker sammenliknet med normalbefolkningen (ibid). For & kunne
mgte utfordringer trenger foreldrene a ta i bruk ulike typer indre og ytre ressurser (Glavin et
al., 2007). Eksempler pa indre ressurser som fremkom i studien var ferdigheter i form av
fokus pa muligheter, verdisyn knyttet til normalitet, kompetanse knyttet til det a sette seg inn i
patofysiologi og behandling, erfaringer knyttet til samarbeidskompetanse og
personlighetstrekk knyttet til bruk av makt i samarbeid med andre. Ytre ressurser var
stottende personer i sosialt nettverk som foreldre og venner, veiledere i helsetjenester som
farskolelaerer, sykepleiere, helsesgster og psykiater. Det er ikke gitt at disse ressursene er
ferdigutviklet, og noen foreldre vil ha behov for ulike former for statte og veiledning for a

kunne ta vare pa seg selv og gi barnet best mulig omsorg (Glavin et al., 2007).

Et stettende miljg: Foreldre som deltok i studien sa at det var viktig at barnet forstod at det var

barnet som var pasienten, men at de som foreldre ogsa hadde et behov for statte relatert til det
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a veere omsorgsperson og i oppfglging av medisinsk behandling av barnet. Foreldre til barn
med langvarig sykdom ser ikke ut til & bli inkludert som en egen malgruppe i et
helsefremmende perspektiv. Refleksjoner omkring myndiggjaring relatert til a styrke og
mobilisere foreldrenes egne krefter og ngytralisere andre krefter som kan fare til avmakt er
seerlig komplisert i helsetjenester til barn (Barnekonvensjonen, 2012; Jenssen & Tronvoll,
2012). Erfaringer tilsier at psykisk helsearbeid for voksne ikke kommer i kontakt med
foreldrene som denne studien viser til fgr de har behov for psykisk helsehjelp. Med forbehold
om at jeg kanskje overdriver helsetjenester sin betydning betydde dette for deltakerne i
studien at det i starre grad ber rettes et helsefremmende fokus pa a statte opp om psykisk
helse hos foreldrene i helsetjenester for barn ved a legge til rette for et stattende miljg og gi
muligheter for & utvikle ferdigheter som nevnt i Ottawa-charteret (Helsedirektoratet, 1987).
Faglitteratur og erfaring tilsier at foreldre sjelden blir definert som pargrende til barn selv om
det i den senere tid er gkt fokus pa foreldre sine behov og gnsker (Hallstrom & Elander, 2007,
Nuutila & Salantera, 2006; Shudy et al., 2006). Barnekonvensjonen og annet lovverk som
regulerer helsetjenester for barn fremhever at barnets behov er viktigst og skal prioriteres
fremfor foreldrene sine behov (Barnekonvensjonen, 2012). Funn i studien kan tyde pa at
deltakerne opplevde dagens organisering er for fragmentert og lite helhetlig, og at man vet lite
om hvordan relasjonelle aspekter mellom foreldre og fagpersoner virker inn pa
mestringsprosesser. Ved a erkjenne dette, betyr det at det i barneavdelinger pa sykehus og i
helsetjenester til barn i kommunen ma fremskaffe mer kunnskap om hva som bidrar til & sette
i gang prosesser som farer til at foreldrene opplever a mestre utfordringer som oppstar i livet
knyttet til omsorgsoppgaven. Av det som er nevnt er det ikke mulig a studere foreldrene i
malgruppen isolert uten & sta i fare for & miste relasjonene til barnet og andre
familiemedlemmer, nermiljg og nettverk og resten av samfunnet av syne (Hummelvoll &
Dahl, 2012; Norvoll, 2013).

5.2 Betraktninger fra et gruppeperspektiv

Betraktninger fra et gruppeperspektiv handler om a fale seg normal i en gruppe. Familielivet

og hverdagslivet blir sett i relasjon til mestring og normalitet.

Motstandsressurser: Studiens funn viser at det var lettere a fgle seg sterk og uavhengig av

hjelpeapparatet hvis en vet hvor en kan fa hjelp og at en far hjelp nar en ber om det. Flere

deltakere hevdet at utviklingen med a tilpasse seg et liv med ansvar for et barn med langvarig
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sykdom var preget av at de i perioder hadde mye og lite overskudd. Dette faller ssmmen med
det teoretiske perspektivet i salutogenese om at mennesker hele tiden beveger seg mellom det
a veere syk og frisk (Antonovsky & Sjgbu, 2012). Flere av foreldrene snakket om at a fa nok
sgvn var viktig. Dette kan bety at sgvn er en viktig kilde til motstandskraft og opplevelse av
mestring. Litteraturen viser til at opplevelse av mestring og fenomenet motstandskraft
forekommer ofte sammen (De Jong & Berg, 2005; Borge, 2010; Waaktaar, 2007). Rutter
(1985) hevder i fglge Borge (2010) at individets mestringsevne varierer med graden av, arten
av og tidspunktet for belastningene, og at motstandskraften i den enkelte kontekst henger
sammen med opplevelse av & mestre (Borge, 2010). Hummelvoll understreker viktigheten av
a skille mellom normalisering og bagatellisering (Hummelvoll & Dahl, 2012). Funn i studien
kan tyde pa at deltakerne gnsker a fa anerkjennelse for viktigheten av a prioritere egne
grunnleggende behov.

Psykososialt helsetilbud: Flere foreldre nevnte at de ikke visste hvor det var naturlig a

henvende seg og hvilken hjelp de kunne fa hvis de selv trengte noen a snakke med underveis,
og noen hadde selv bedt om & fa psykisk helsehjelp av psykolog eller psykiater. Ut fra et
salutogent perspektiv sa har alle foreldre til barn med langvarige sykdomstilstander ressurser
som de kan bruke nar de mgter utfordringer i livet. Noen av foreldrene tok imidlertid opp at
de trodde at mye bekymringer kunne kanskje vaert unngatt hvis de hadde fatt muligheten til &
snakke med noen pa et tidlig tidspunkt. Det ble imidlertid fremhevet at det var gnskelig at et
slikt tiloud burde vere naturlig integrert i helsetjenester til barn sann at de ikke trengte a fale
seg sykeliggjort eller matte be om et slikt helsetilbud selv. Det er gkt fokus pa familien som
helhet i helsetjenester til barn, men faglitteratur og forskning har farst og fremst et fokus pa at
foreldrene ma ivaretas for at de skal klare & ivareta barnet sitt pa best mulig mate (Bohart &
Stipek, 2001; Gjone et al., 2011; Grootenhuis & Bronner; Hallstrom & Elander, 2007).
Anderson et.al. (2011) hevder at barn med kronisk sykdom eller skade stiller serskilte krav til
helsetjenester over tid, og er i en sarstilling fordi de trenger hjelp av omsorgspersoner til
ivareta egen helse og utvikling. Forskning pa konsekvenser ved a ha barn med langvarig
sykdom har veert dominert av mindre studier (relatert til antall deltakere) som har studert
kortidseffekter og sammenhenger mellom det & ha et barn med nedsatt funksjonsevne og ulike
konsekvenser for familien pa et gitt tidspunkt for eksempel nar et barn er kritisk sykt eller ved
overganger fra barnehage til skolealder (Haugen et al., 2012; Shudy et al., 2006; Wendelborg,
2010b). Jeg har i denne studien undersgkt hvilke forhold som har betydning for opplevelse av
a mestre i et livsperspektiv. Negative effekter av omsorgsansvaret er blitt brukt som et

hjelpemiddel til a belyse mestring. Nettopp pa bakgrunn er de rike beskrivelser av rause og
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beundringsverdige forsgk pa a samarbeide med helsepersonell og helsetjenester et studiens
funn nyttig bidrag til kunnskap. Jeg @nsker spesielt & fremheve at foreldrene gav beskrivelser
om hvordan de hentet frem motstandsressurser hos seg selv og hvordan de forsgkte a handtere
det emosjonelle arbeidet knyttet til samarbeid med helsetjenester. Eksempler pa dette var at
foreldrene aktivt sgkte kunnskap selv og tok initiativ til samarbeid med andre fagpersoner.
Andre beskrevne reaksjoner som darlig familiefungering, streben etter a veere som alle andre
ved a delta i arbeidslivet samt pakjenninger og belastninger av traumatisk karakter bekreftes
ikke i denne studien (Coffey, 2006; Gjone et al., 2011; E.K. Grgholt et al., 2007). Dette ma
sees i sammenheng med studiens problemstilling, lasningsfokus og metodiske refleksjoner i
kapittel 3 omkring utvalg, intervjuets innhold og valgt forstaelse av begrepet mestring som
teoretisk utgangspunkt. Fra et gruppeperspektiv kan foreldrene sine beskrivelser tyde pa at de
hadde behov for tilgang pa naturlig integrerte holdninger og tiltak som stattet opp om
opplevelse av mestring for at det a fa et barn med langvarig sykdom skal fare noe positivt
med seg. Noe som ogsa understrekes av helsepsykologi feltet (Sanderson, 2013)

5.3 Betraktninger fra et individperspektiv

Tatt i betraktning mestringens subjektive dimensjon vil studiens hovedfunn bli diskutert med
inngdende relatert til relasjonsdimensjonen mellom den enkelte forelder og fagpersoner i

helsetjenester.

5.3.1 Betydningen av a forsta barnet

Utgangspunktet for intervjuene var at foreldrene ble bedt om a fortelle om hvordan de tenker
at barnet har hatt det fra barnet fikk symptomer pa sin somatiske diagnose til i dag. Foreldrene
hadde rike beskrivelser og ved noen av intervjuene var det ikke ngdvendig a sparre
oppfelgingssparsmal som beskrevet i intervjuguiden. Foreldrene beskrev at det a forsta
barnet var en viktig dimensjon av mestringsopplevelsen. Samtidig som foreldrene ogsa
fortalte om at barnets velvaere hang sammen foreldrene sin opplevelse av mestring. Dette er et
interessant funn i den forstand at det reiser spgrsmal om hvilken kompetanse fagpersoner
trenger & ha hvis de skal fremme helse og statte opp om foreldre sin opplevelse av & mestre.
Forskningslitteraturen viser til at normalitet henger sammen med barnets og det enkelte
familiemedlems opplevelse av a leve et normalt liv (Knafl et al., 2010). Foreldre til barn med
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langvarige sykdomstilstander trenger altsa statte bade i sin egen prosess med temaet
normalitet og hvordan de kan stette barnet. MacDonald et.al (2010) peker pa at normalisering
er en utfordring i familiefokusert omsorg og at det ikke er et poeng av helsetjenester skal
prgve & normalisere situasjonen. Videre at det er ngdvendig & utforske hvilken gruppe
familien gnsker a identifisere seg med for & vite hvordan en kan stgtte opp om normalitet
(MacDonald & Gibson, 2010).

Empati: Det a forsta barnet dreide seg om mer enn a forsta hva barnets sykdom eller skade
innebar sann isolert sett ut fra den personen barnet er. Det handlet ogsa om barnet sitt sosiale
liv, forstaelse av hvilke muligheter barnet har og hvordan barnet oppfatter seg selv i sin
livsverden. Dette krevde et nytt sgk i litteraturen i om empati. Da fant jeg at det er svakheter
og mangler ved eksisterende teori og filosofisk forskning om empatibegrepet. Namvar (2010)
viser i sin masteroppgave at evne til empati er et fagomrade i utvikling. Tidligere forskning og
teori som tar for seg barn og langvarig har ikke diskutert empati og betydning for opplevelsen
av & mestre i spesifikt stor grad (Anderson et al.; Hallstrom & Elander, 2007; Hordvik et al.,
2008). Men i forhold til generell sykepleie, brukermedvirkning og tverrfaglig samarbeid er
empati lgftet frem som en grunnleggende ngdvendig personlig egenskap (Haarr & Folkman,
2013). Anderson et. al. refererer til at psykologiske mekanismer i pediatri er forskjellige,
komplekse og influerer pa relasjonen mellom fagpersoner, foreldre og barn (Anderson et al.).
A anfgre empatisk evne til & sette seg inn i et barn sin forstéelse av sin situasjon er derfor ikke
uproblematisk.

| forskning rettet mot samspill mellom foreldre og barn blir det & fremme evne til empati
loftet frem som en faktor som farer til gkt opplevelse av mestring (Anderson et al.; Jones et
al., 2012; Tassebro, 2008). Noe som stgttes av min studie. Sgk i pubmed og embase med
sgkeord empathy og parent gav mange treff som omhandlet child abuse (omsorgssvikt og
barnemishandling). Nar jeg la pa chronic disease satt jeg igjen med en artikkel som omhandlet
at barn som langvarige sykdomstilstander er mer i risiko for a bli utsatt for vold i nare
relasjoner og omsorgssvikt i forhold til andre barn (Jones et al., 2012). Dette retter fokuset
mot hvilken rolle tilknytning, grunnleggende kjerlighet til barnet og evne til & veere sensitiv i
samspill med barn har for hvordan foreldre til barn med langvarig sykdom forstar barnet sitt
og opplever & mestre omsorgsoppgaven med alt det det innebarer? Det kunne vert interessant
a forske videre pa hvordan helsetjenester kan bidra med stgtte og forebyggende hijelp til
foreldre som har omsorg for barn med langvarige sykdomstilstander og hvilken betydning

normalitet har i denne sammenheng?
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Sosialt samspill: Nilsen og Jakobsen (2008) hevder i sin artikkel «Livskvalitet til hvilken

pris?» at et godt liv kjennetegnes av at individet far anledning til & utvikle et vidt spekter av
sine evner. Her lgftes mestring som et resultat av sosialt samspill mellom individer frem.
Studier av effekt av dialoggrupper for foreldre til barn med funksjonshemminger eller annen
kronisk sykdom viser at de er velegnet for a statte opp om opplevelsen av & mestre hverdagen
fordi det bidrar til & utvikle deltakernes empatiske evner samt at det er nyttig i seg selv a treffe
andre i samme situasjon (Berg & Strem, 2012; Nilssen, 2007). Ingen av informantene i
studien hadde deltatt i grupper som hadde til hensikt a stette opp om det & mestre. Men flere
informanter understrekte betydningen av & ha noen a reflektere med. Dette kunne veere
fagpersoner eller personer i neermiljg og nettverk. Foreldrene sa at a ha noen i diskutere med
var nyttig for a forstd mer av seg selv og hvordan andre tenker samtidig som det hjalp til &
forsta hvordan ting henger sammen. Dette er en utfordring for fagpersoner i helsetjenester og i
forhold til hvordan helsetjenester er organisert. Med utgangspunkt i samhandlingsreformen sa
er det et mal at mennesker skal fa tilgang til helsehjelp neermest mulig hjemmet og at
spesialisthelsetjenesten skal spisse sin kompetanse i forhold til spesialistfagomrader (Haarr &
Folkman, 2013; Helse og omsrogstjenesteloven, 2012a). Dette krever at fagpersoner er
oppmerksomme pa psykososiale aspekter blir fanget opp og tatt ansvar for i tverrfaglig
samarbeid bade med et helsefremmende og et behandlende fokus.

Funn tyder pa at foreldrene hadde stort behov for tilgang til fagpersoner for & fa rad og
veiledning pa hvordan de kunne lgse ulike situasjoner i hverdagslivet. Det kan se ut som at en
kombinasjon av lgsningsfokusert tilnerming til & mestre livssituasjonen er viktig i et
livsperspektiv, samtidig som det er behov for & tilgang pa fagpersoner som har kunnskaper
om hvordan ulike problemer kan lgses rettet mot medisinsk behandling. Et viktig spgrsmal i
denne sammenheng er hvordan risikofaktorer, beskyttelsesfaktorer og utfall egentlig henger
sammen hos foreldre som har omsorg for barn med kronisk sykdom. Litteraturen fremhever at
forventninger til hvordan livet bgr veere sammenliknet med hvordan livet faktisk er har
betydning for opplevelse av & mestre (Glavin et al., 2007; Kéhler, 2012). A ha et barn med en
langvarig sykdomstilstand, kan veere en del av et sammensatt bilde som har betydning for
opplevelse av a vaere normal (Hummelvoll & Dahl, 2012; Knafl et al., 2010; MacDonald &
Gibson, 2010; Norvoll, 2013). Det som i tillegg trolig kan innebere en stor forskjell, er
barnets evne til & formidle sine behov, hvordan det har det, og hvordan de benytter seg av

ulike samarbeidsrelasjoner i offentlige helsetjenester og i naermiljeet og nettverket.
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5.3.2 Samarbeid mellom helsepersonell og foreldre

Sykeliggjering: Et funn i studien handlet om samarbeid med andre. Flere av deltakerne
fremhevet at det var viktig & bli mett med forstaelse. Forskning viser at en vellykket
normaliseringsinnsats har et positivt utfall (Knafl et al., 2010). Faglitteratur om normalitet
viser til at kunnskap om diagnose og behandling kan vare en trussel for livsstilen og at det er
en utfordring for helsetjenester a utvikle behandlingsregimer med fokus pa det som er normalt
(Anderson et al.; MacDonald & Gibson, 2010). Dette faller sammen med resultater fra
studien. Men i kontakt med spesialisthelsetjenesten var det viktig & mgte anerkjennelse for
bade utfordringer og muligheter. De gnsker & fa hjelp til at utstyr og behandling ikke ble et
symbol pa sykelighet. Dette handlet om bade & erkjenne at det var naturlig & oppleve seg
unormal samtidig som man Kkan tilrettelegge for at man kan leve et mest mulig normalt liv. En
av foreldrene sa at det var uengasjerte og uinteresserte fagpersoner som var det mest
krevende. Det a skape et stattende miljg ser altsa ut til 2 henge sammen med personlig
engasjement og interesse hos fagpersoner (Organization, 2011). Resiliens forskningen
fremhever at det er viktig a tilby riktig statte til riktig tid (Borge, 2010). Dette betyr at
fagpersoner ma veere sensitive for hva det enkelte barn og foreldrene er opptatt av og preve a
finne lgsninger med utgangspunkt i gnsker og behov som de definerer selv. Dette perspektivet
stattes ogsa av lgsningsskapende teorier (Bannink, 2010; De Jong & Berg, 2005). Begrepet
normalitet er komplekst og sammensatt, og blir beskrevet som bade en prosess og et utfall
(Hummelvoll & Dahl, 2012; Knafl et al., 2010; Norvoll, 2013). Mange forskere har fokusert
pa dimensjonen som handler om prosessen og identifisering av foreldrene sine strategier for a
skape et normalt liv. Dette komplekse bildet av hva normalitet handler om blir ikke presist
differensiert (MacDonald & Gibson, 2010). Et forhold som kan ha betydning for
mestringsopplevelsen til deltakerne i studien kan veere at helsepersonell ikke sykeliggjer
barnet mer enn ngdvendig. Dette handler om at bade foreldre og barnet blir sett pa som hele
mennesker, og at de ikke blir identifisert med barnets diagnose. Foreldrene i studien tilla
imidlertid spesialisthelsetjenesten en rolle i forhold til & ikke bare fokusere pa det som
fungerer, og samtidig formidle at foreldrene hadde et reelt valg i forhold til & finne lgsninger

som passer for seg selv.

Stettesystem: Funn tyder pa at det var viktig i mgte med spesialisthelsetjenesten for a fale at
en ble tatt pa alvor. Foreldrene beskrev at det & ha omsorg for barn med sykdom eller skade
medfarte hgye krav til samarbeidsevner. Aron Antonovsky begrunner med bakgrunn i sin
forskning at helse ikke er et spgrsmal om hva vi utsettes for, men var evne til a takle det som

skjer i livet. Han var opptatt av at man burde fokusere mer pa hva som forarsaker helse enn
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hva som forarsaker sykdom (Antonovsky & Lev, 2000; Antonovsky & Sjgbu, 2012). Dette
star i skarp kontrast til den tradisjonelle somatiske innfallsvinkel i forhold til patologisk fokus,
og hvor mestringsfokus ikke har blitt ivaretatt i stor nok grad (Antonovsky & Sjebu, 2012;
Bannink, 2010). Det er forsket pa intervensjoner som skal bidra til opplevelse av mestring
innenfor rammene av for eksempel samtalegrupper som til sammen utgjer en meningsfull
helhet (Berg & Strgm, 2012). Mulige arsaks variabler pa forhold som bidrar til opplevelse av
mestring i et livslgpsfokus blir da borte. Fokus pa kortsiktige intervensjoner kan
vanskeliggjare en helhetlig vurdering av mestring pa lang sikt. Forhold som hadde betydning
for samarbeid med andre var foreldrenes evne til & opparbeide seg et hensiktsmessig
stgttesystem sann at de fikk tilgang til & delta i avgjarelser. Hvordan enkelte mennesker ble
tilfeldige stattepersoner hadde sammenheng med om foreldrene falte de fikk si sin mening og
bli hert. Rapporten «det gar ikke an a bruke seg selv pa bade retta og vranga» fremhever at det

emosjonelle arbeidet i kontakt med helsetjenester kan veere krevende (Haugen et al., 2012).

Maktforhold: @kt fokus pa brukermedvirkning fremhever likeverd og anerkjennelse, og viser
til at brukermedvirkning inneberer a la andre fa veere «ekspert pa sin egen opplevelse» (Haarr
& Folkman, 2013; Jenssen & Tronvoll, 2012). Som fagperson er jeg oppleert til & ha respekt
for den versjonen av historien som blir fortalt og inkludere den i min faglige forstéelse. A
vaere ekspert pa egen opplevelse er en kvalitet som oppstar mellom foreldrene og fagpersoner.
Man blir ikke ekspert pa sin egen opplevelse far den anerkjennes av den som tar del i
historien (Jenssen & Tronvoll, 2012). Diskriminering er i falge Norvoll (2013) naert knyttet til
maktforhold, og kjennetegnes av lange historiske tradisjoner som er vanskelige a endre.
Studiens deltakere fremhevet betydningen av en fleksibel tjeneste, en tjeneste som var basert
pa hele familiens behov for hjelp. Flere av foreldrene uttrykte at det enkelte familiemedlem
hadde ulike behov og at det var nyttig at det enkelte familiemedlems behov ble etterspurt.
Foreldrene var i denne forbindelse opptatt av at sgsken ble ivaretatt og sett. Dette blir ogsa
fremhevet i forskningslitteraturen som viktig (Lundeby,"” 2008; Hallstrom & Elander, 2007,
Haugen et al., 2012; Shudy et al., 2006; Wendelborg, 2010a). Funn bekrefter viktigheten av
og sammenfaller med malsetning i samhandlingsreformen og stortingsmelding nr. 9 (En
innbygger en journal). Et mulig dilemma er at det er en vanskelig balansegang i forhold til
normalitet versus sykeliggjaring. Dette er en utfordring til organisering av helsetjenester som
i dag har lange ventelister og som har satt av lite tid til & svare pa henvendelser som matte
komme. Funn tyder pa at det er ngdvendig at spesialisthelsetjenesten forsgker a styrke

samarbeidet med lokalsamfunnet (frivillighet) og LMS.
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Samarbeidspartner: Funn knyttet til samarbeid med andre retter seg ogsa mot det & bli matt

som en likeverdig samarbeidspartner og bidra til opplevelsen av a veere en kompetent aktar i
forhold til 4 ta delta i oppfalging av barnet. Foreldrene som deltok i studien uttrykte at de
gnsket a bli oppfattet som en viktig samarbeidspartner. Opplevelse a