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ABSTRACT

Purpose: The purpose of this study was to describe and illuminate the daily life of parents who have children with developmental disabilities.
Background: Up to the 1980's most children with disabilities were institutionalized. Today these children live with their families supported by
public health care services and the family s social network. Parents experience extreme strain due to unpredictability, sleep deprivation,

multiple hospitalizations and demanding caregiving procedures.

Method: Semi structured interviews of four couples of parents with children from age one to six years with developmental disabilities were
conducted. The interviews were taped and transcribed verbatim. Data were analyzed using Systematic Text Condensation.

Findings: Four main themes were identified, “different and unpredictable daily life”,

e » e

always in a state of preparedness”, “living right now”

and “challenging encounters with health professionals “. Despite parents’ challenging daily life they emphasized their positive view of caring

for a child with disabilities.

Conclusion: To manage their daily life parents needed to be acknowledged as valuable collaborators and experts on their child's condition.
They expressed a need for information adjusted to their childs illness trajectory. Training family, especially grandparents, to be confident

performers of caring procedures may relieve parents’ caring load.

Despite a challenging daily life the parents expressed a positive and healthful attitude. To improve parents’ coping it is crucial that health
professionals support the parents’ health promoting strategies as well as their need for care. Further studies on grandparents’ contribution is
needed, as well as parents’ experiences of early transfer to the child’s habilitation services.

KEY WORDS: parents, children, disability, daily life, rehabilitation.

Bakgrunn

I forste halvdel av 20. arhundre ble det sett pd som stor tragedie & fa et
barn med funksjonshemninger. Selv om foreldre matte onske a la
barna bo hjemme var det lite hjelp & fa fra det offentlige, og foreldre
ble radet til & sende barna pa institusjon (1). Fra begynnelsen av 1990
tallet ble antallet institusjonsplasser redusert og barna skulle i sterre
grad bo hjemme. Hjemmetjenester for utviklingshemmede ble inn-
lemmet i kommunenes hjemmetjenester, og tverrfaglige habiliterings-
team tilknyttet barneavdelinger ble opprettet. Det er i dag etablert
habiliteringstjeneste i alle fylker (2, 3).

Stadig darligere barn behandles utenfor institusjon med foreldrene
som viktigste omsorgspersoner. De fleste av disse familiene har behov
for utstrakt bistand fra hjelpeapparatet, og dérlig samarbeid kan til
tider oppleves som en storre belastning enn barnets funksjonshemning
(4). Kontakten med hjelpeapparatet kan oppleves som uoversiktlig (5),
og foreldrene kan oppleve at de ikke blir lyttet til og at deres kompe-
tanse blir neglisjert eller nedvurdert. De er i en sérbar situasjon, og et
godt samarbeid med hjelpeapparatet er nodvendig for at det skal opp-
leves som reell hjelp (6, 7).

De vesentligste prediktorene for omsorgspersonens velvere er bar-
nas atferd, omsorgsoppgavens fordring og familiens fungering (8).
Foreldre til barn med funksjonshemninger mestrer hverdagen darli-
gere enn foreldre til friske barn (9) og har en okt risiko for & utvikle
depresjon (10). Serlig krevende oppleves det hvis barna har atferds-
vansker og ekstreme omsorgsbehov (11, 12), og det kan ta flere ar for
familiens hverdag stabiliseres (4). Barn med funksjonshemminger har
spesielle behov som kan medfere sosiale begrensninger for familien

(5). Stette fra omgivelsene er derfor sveert enskelig (13), blant annet er
besteforeldre ansett som viktige stottespillere (14).

Studien har et helsefremmende perspektiv der Aaron Antonovsky’s
teori om salutogenese (15) har en sentral plass. Begrepet salutogenese
beskrives som det som skaper sunnhet. Hos en person som er kronisk
syk kan et salutogenetisk perspektiv veere spesielt viktig (16), fordi opp-
levelse av sammenheng (OAS) gir gkt motstandskraft mot ulike typer
pakjenninger. Antonovsky og Lev (17) definerer OAS som folger:

Oplevelsen af sammenhzang er en global indstilling, der udtrykker

den udstraekning, i hvilken man har en gjennomgaende, blivende,

men ogsa dynamisk folelse af tillit til at (1) de stimuli, der kommer
fra ens indre og ydre milje, er strukturerede, forudsigelige og for-
staelige; (2) der star tilstreekkelige ressourcer til radighed for en til
at klare de krav, disse stimuli stiller; og (3) disse krav er udfor-
dringer, det er veerd at engagere sigi (17, side 37).

Den enkeltes opplevelse av tilveerelsen som meningsfull, forstaelig og
handterbar bidrar til sterk OAS og bedret helse og mestring (17).

I Norge blir nyfedte barn som har medfedte eller tidlig ervervede,
utviklingsmessige, funksjonshemninger henvist til habiliteringstjenes-
ten. Hensikten med studien er & fa kunnskap om hvordan foreldre til
barn med utviklingsmessige funksjonshemninger opplever sin hverdag.

Metode

Studien har et kvalitativt design med individuelle intervju av foreldre
til barn med utviklingsmessige funksjonshemninger som er henvist
habiliteringstjenesten.
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Studiens deltakere ble rekruttert via en habiliteringstjeneste ved et
norsk regionsykehus.

Det ble gjort et strategisk utvalg av foreldre som kunne bidra med
kunnskap til & belyse forskningsspersmalene (18). Inklusjonskriteri-
ene var at foreldrene var norsktalende og hadde barn som i nyfedtperi-
oden hadde ligget pd en nyfedtintensivavdeling, hadde medfedte eller
tidlig ervervede funksjonshemninger, var i alderen fra ett til seks ar, og
var tidlig etter fodsel henvist til habiliteringstjenesten.

Foreldrene aktuelle for inklusjon ble forst forespurt gjennom sin
saksansvarlig eller en fagperson ved habiliteringstjenesten. Av seks
foreldrepar som fylte inklusjonskriteriene sa fire par seg interessert i a
delta. Disse fire parene ble deretter kontaktet av forsteforfatter, og
informert samtykke ble innhentet.

Data ble innsamlet gjennom individuelle parvise intervjuer med
foreldre. Spersmalene omhandlet foreldres opplevelser av & ha omsor-
gen for et barn med utviklingsmessige funksjonshemninger. Gjennom
intervjusamtalen var hensikten & produsere kunnskap i et samspill
mellom intervjuer og foreldre. Intervjuguiden var derfor modifiserbar
og ble et hjelpemiddel til & styre samtalen inn mot forskningsspersma-
lene (18). Intervjuene ble gjennomfort i foreldrenes hjem og varte fra
59 minutter til 94 minutter. Det ble gjort lydopptak av samtalene, som
i etterkant ble transkribert.

Seknad med prosjektskisse, intervjuguide og informasjonsskriv med
informert samtykke ble godkjent av «Regional komité for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk» (REK), godkjenningsnummer 2010/2969-
1. Forsteforfatter og intervjuer er ansatt i den aktuelle habiliteringstjenes-
ten som spesialsykepleier. Det kvalitative forskningsintervjuet er karak-
terisert som en profesjonell samtale mellom forsker og deltaker med et
klart asymmetrisk maktforhold (19). Intervjuene ble derfor gjennomfort
i foreldrenes hjem i for dem trygge omgivelser. Foreldrene fikk tilbud
om en oppfolgingssamtale, men ingen benyttet seg av tilbudet.

Analyse

Det transkriberte materialet utgjorde 113 sider. Systematisk tekstkon-
densering ble anvendt i analysen (18). Apen gjennomlesning av alle
intervjuene flere ganger resulterte i identifisering av meningsbzarende
enheter. Meningsbarende enheter ble deretter sortert i fire hovedte-
maer med undertemaer, og disse ble til slutt dreftet opp mot Antonov-
sky’s teori og tidligere forskning.

Funn

Fire hovedtema med undertema ble identifisert (tabell 1):
|

Tabell 1. Studiens funn. Deltakerne i studien blir sitert med
bokstavene A, B, C og D.

Hovedtema Undertema

1. Annerledes og uforutsigbar
hverdag

—unormal degnrytme

— hierarki av rutiner

— sykehuset som sitt andre hjem
— sosial isolasjon

2. Alltid i beredskap — intuisjon og uro
—skyld

— kroppslige reaksjoner
3. Leve her og nd — tenke positivt

— finne mening, hap og glede

4. Utfordrende moter med
helsepersonell

— fole seg brysom

— manglende kompetanse og
kontinuitet

— ikke bli hert

— mangelfull informasjon
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Annerledes og uforutsigbar hverdag
Foreldrene fortalte om et annerledes liv etter at de hadde fatt barnet.
Enkelte foreldre beskrev hverdagen som brutal. Vakenetter og lite
sovn preget hverdagslivet:
Den medisinske biten er heldigvis blitt mye mindre enn det den var.
Hvor den rett og slett var at en jobba hele dognet. Vi strever pd net-
tene med barnet, sd det sover jo veldig darlig (mor A).

Foreldrene beskrev en hverdag preget av rutiner: «Det er et strengt
hierarki av rutiner for at det skal funke best for barnety (far A). Flest
foreldre mente at rutinene var til det beste for barnet, hvis ikke kunne
det bli kaos.
Det er ikke sann at du kan sette deg ned fem minutter ndar som helst.
Du kan ikke bare hoppe over en rutine. Hun er jo avhengig av det,
blir du en halvtime forsinket med maten sd far hun kanskje ikke i
seg alt hun skal ha i lopet av dagen (mor B).

Foreldrene fortalte om lange sykehusopphold og mange oppfelgings-
kontroller. De opplevde dagene som uforutsigbare og sykehusopphol-
dene ble en del av hverdagen. Far C sa: «Vi har jo bodd pd sykehuset».
Far B uttrykte: «Ja, det var det andre hjemmet varty. Det var vanske-
lig for foreldrene a reise hjem etter lengre sykehusopphold:
Nar han var sd frisk at vi kunne hjem, da ville ikke jeg hjem. Nd
hadde vi vent oss til livet pd sykehuset, plutselig skal vi ikke fd lov
til a veere der lenger. Det var sann vdrt liv var, sd skulle vi plutselig
hjem til et hull der ingen kikket til oss (mor D).

Etter utskrivelse var barna avhengig av at foreldre utforte ulike medisin-
ske prosedyrer 1 hjemmet, og de fleste foreldrene ble etter hvert trygge
péd & utfore disse: «Vi gjor jo en sykepleiers jobb egentligy (mor B).
Samtidig opplevdes det vanskelig & métte std alene de ganger akuttsitu-
asjoner oppstod 1 hjemmet.

Barna var sédrbare for infeksjoner og tilstander som kunne fore til akutte
sykehusinnleggelser. Hyppige sykehusinnleggelser og skjerming av bar-
net mot infeksjoner kunne medfere sosial isolasjon og mindre kontakt
med venner og familie. Alle foreldrene beskrev at besteforeldrene var for
engstelige til & passe barna. Et foreldrepar hadde ogsa opplevelsen av at
barnet mistet kontakten med besteforeldrene: «Jeg foler at de glir lenger
og lenger vekk i forhold til han. Det er alltid sd stas med sostera. Men det
er liksom bare henne, og sd spor de litt av og til» (far D).

De fleste foreldre hadde tilbud om avlastningsbolig til barnet, i tillegg
var det behov for stette fra familien i det daglige. Et fremtredende
onske fra foreldrene var at hverdagen skulle stabilisere seg og norma-
liseres og at antallet sykehusinnleggelser ble redusert.

Alltid i beredskap

Flere av modrene beskrev at de etter fodselen folte at noe var galt med

barnet, og at deres magefolelse ofte ble bekreftet:
Forste gangen ndr barnet skulle sendes hjem sd kjorte jeg opp med
barnet pa sykehuset og leverte barnet igjen, for jeg turte ikke d ta
ansvaret. Noen dager etter ble barnet operert sd det var riktig. Det
med d ha en magefolelse, en mdtte folge det (mor A).

Foreldrene beskrev en hverdag som var s krevende og slitsom at de
fikk kroppslige reaksjoner, som for eksempel hjertebank: «Bare at bar-
net hosta eller hvis det var noe som var lite grann unormalt, ble jeg for-
ferdelig redd, og jeg kjente at hjertet bare pumpa rett og sletty (mor A).
Halvparten av fedrene opplevde at det & vaere 1 full jobb var viktig, selv
om det kunne medfere at de ikke fikk hentet seg inn igjen i krevende
perioder: «Jeg gikk jo stort sett pa jobb uansett hvor trott og feel. Jeg
bare gikk som en annen zombi. Kom hjem, var kjempetrott, fikk jo ikke
sove nar jeg kom hjem hellery (far D). Foreldrene var ekstremt slitne
men hadde likevel skyldfelelse for ikke & gjore nok for barnet.

Flere av fedrene fortalte at de lenge trodde at barnet ville bli friskt, og
det tok lang tid for de aksepterte at det ikke skjedde: «Jeg trodde
egentlig at han skulle bli frisk til han var et par ar. Jeg har jo innsett at



det ikke skjer»(far D). Sorgen over at barnet ikke far et liv slik de
hadde hapet uttrykte mor D slik:
Jeg husker at jeg ba til Gud om at han md i hvert fall leve til han er
25 ar. Den syns jeg svir sann nd, hvis det skal veere sann i 25 ar, vil
vi ikke ha det sann. Skulle gjerne unngdtt da veere sa mye i kontakt
med helsevesenet.

Foreldrenes hverdag var preget av bekymring og spenning. De opplevde
at de matte veere 1 beredskap for at noe akutt kunne inntreffe med bar-
net: « Vi er liksom trent opp til d takle akutt situasjoner»(mor B). Nor-
male ting som de ikke bekymret seg for til vanlig kunne bli store
bekymringer né:
For meg tok det veldig lang tid d forsta at akuttfasen var over. Det
tror ikke jeg skjonte for det var gdtt nesten dr. Det var en utrolig
usikkerhet og redsel for at ting skulle ga galt (mor A).

Leve her og nd

Selv om hverdagen opplevdes utfordrende var foreldrene opptatt av &
leve her og nd. Alle foreldrene uttrykte gleden over at de klarte a tolke
barnet selv om barnet ikke hadde verbalt sprak. P4 spersmal om forel-
drene opplevde at barnet gjensidig kjente dem, beskrev mor D: «Nei,
Jjeg kan ikke si at jeg gjor det egentlig, men jeg kjenner han og da kjen-
ner vi hverandre, pd en mdtey.

Foreldrene klarte med tiden & bli fortrolige med situasjonen og opp-
leve noe positivt midt oppi alle utfordringene. Mor C uttalte: «Det d
ha et annerledes barn er jo en positiv utfordring, for det gir deg veldig
mye liksom. Det blir helt annerledes. Du begynner d tenke og fole og
leve pd en helt annen mdtey.

Det var flere av foreldrene som beskrev hvordan de forsekte & tenke
positivt nar de forstod at noe var galt med barnet de forste dagene etter
fodselen. Utsagn som «Vi skal klare dette», og «Det kunne veert mye,
mye, verrey var betraktninger de hadde hatt og beholdt. Flere foreldre
uttrykte at livet hadde fatt en ny dimensjon:
Etter d ha fdtt han sd opplever jeg at jeg har fdtt en sann takknem-
lighet til sa mange ting som jeg egentlig ikke tenkte over for. Som
menneske far en litt andre verdier. En blir ikke sd opptatt av ting og
penger (mor A).

Selv om de forsekte 4 godta at de hadde fatt et barn med spesielle behov,
var hdpet om en bedre framtid alltid til stede: «Jeg ser iallfall at det er
lys i tunneleny(far B). Det storste hdpet for samtlige foreldre var at bar-
net skulle utvikle seg optimalt og fa et godt liv. Slik beskrev mor A:
Vi har jo et barn med funksjonshemninger som antakeligvis vil
komme til d trenge hjelp ogsa ndr han ikke bor hjemme, men jeg
tenker at han kan ha det greit. Hdaper at han far et storre nettverk
rundt seg, det betyr ikke at det skal veere sa A4 pa en mdte, for han
har jo begrensninger.

Alle foreldrene uttrykte glede og stolthet over barnet, og spesielt posi-
tivt var fremskrittene i barnets utvikling. De beste oyeblikkene for for-
eldrene var nér barnet viste glede:
Jeg spurte han om han hadde hatt det fint i dag, han var pd en mdte
sa veldig sprudlete, da kunne jeg liksom fole at han hadde hatt det
sa greit. Ja, for da var han sd blid og det skinte litt av oynene. Ja,
skikkelig godt ayeblikk (mor D).

Utfordrende moter med helsepersonell

Foreldrene opplevde at de hadde fatt lite informasjon om barnets til-
stand 1 forbindelse med fodselen, det kunne ta flere timer for de fikk
pratet med en lege. De opplevde ogsa at barnets innleggelse ved
nyfedtintensivavdeling kunne vare utfordrende. Det var vanskelig for
mor & gi fra seg barnet, og foreldrene folte seg i veien og tilsidesatt:
«Ndr de ligger pd intensiv med mange barn sd kanskje en matte tro litt
varsomt for ikke d forstyrre der, at en gikk med den folelsen» (far A).

I flere sammenhenger opplevde foreldrene manglende kompetanse og
kontinuitet, serlig i forbindelse med akuttsituasjoner:

Det er noe med kompetansen. Det var mange sammensatte proble-
mer, det gav meg veldig mye bekymringer, gjentatte innleggelser sd
kommer det en ung fersk lege som ikke har peiling for d si det rett
ut. Vi folte vel kanskje at vi visste mer, da ble en redd (mor A).

Foreldrene folte at de matte fore en kamp for barnet sitt i forhold til
behandling og utredning. Selv om de uttrykte at de kjente barnet best,
og visste hvordan barnet reagerte ved sykdom, hadde alle foreldrene
vert i situasjoner der de ikke var blitt hert av helsepersonell:
1 lopet av en ukes sykehusopphold sa er legen inne ti minutt hver dag.
Hvordan kan en lege klare d kjenne et barn i lopet av ti minutter hver
dag, da er det jo veldig viktig at de Iytter til foreldrene (mor C).

Flere uttalte at de ensket mer informasjon om overfering til habilite-
ringstjenesten for & kunne ha realistiske forventninger til barnets
utvikling: «Jeg folte at han bare ble henvist uten at det kanskje ble
snakka om at dere har et barn som kommer til d trenge mye hjelp
fremovery (mor A). Far A la til: «Det var vel kanskje en veldig brd
overgang fra d veere pasient pd nyfodtintensiv til plutselig sendes hjem
og hore til habiliteringstjenesten. Det var lite informasjony.

Flere fedre uttalte at de hadde «ikke peiling» pé hva habilitering var
ved henvisningen, men foreldrene opplevde at det var viktig at habili-
teringstjenesten fulgte opp 1 forhold til barnets funksjonshemninger.
Mor C uttalte:
Jeg fikk hvert fall sann en skikkelig tankevekker. Jeg har virkelig
levd inn i et skall liksom. Jeg har ingen venner eller familie som har
trengt habiliteringstjeneste eller har annerledes barn. Sa ndr vi
kom inn i dette her, altsd det er jo over alt. Jeg kjenner at det er flaut
at en var sd blind.

Diskusjon

Hvordan gjoere en annerledes og uforutsigbar hverdag forstaelig?

Foreldrenes opplevelse av stor arbeidsbyrde pa grunn av at barnet perio-
devis krever dem hele degnet stottes av flere studier (5, 8, 9). For a mes-
tre hverdagen uttrykker foreldre et stort behov for stette fra sitt nettverk
(13). Samtidig medforer redsel for a eksponere barnet for smitte og bar-
nets spesielle omsorgsbehov at det kan vere vanskelig a fa avlastning.
Behovet for en strukturert og beskyttende hverdag kan gi en uensket
effekt ved at det reduserer nettverkets mulighet for a avlaste familiene.
Det er derfor viktig at det i samarbeid med foreldre legges til rette for
avlastning f.eks. fra hjemmesykepleie eller som helgeavlastning.

Forventninger om a skulle gjennomfere ukjente prosedyrer som
f.eks. handtering av epilepsianfall, respirasjonsvansker eller sondeer-
naring gjor at mange vegrer seg for a avlaste foreldre. Nar barna som
utskrives fra sykehuset er mer hjelpetrengende enn tidligere medferer
det okt behov for opplering av parerende og hjelpeapparatet pa hjem-
stedet (20). Besteforeldre kan veaere viktige stottespillere for familiene
(1, 14). Millers (21) beskriver i en review at besteforeldre onsket a
hjelpe familiene, samtidig som de opplevde det som svert krevende. |
var studie var besteforeldrenes sparsomme involvering begrunnet med
engstelse for ikke a mestre omsorgen for barnet. @kt fokus pa opplee-
ring i prosedyrer og omsorgsoppgaver vil kunne gjore f.eks. bestefor-
eldre bedre i stand til 4 ta omsorg for barnet.

Foreldrene uttrykte et stort behov for informasjon. Dette samsvarer
med forskning som viser at foreldre har behov for kontinuerlig infor-
masjon tilpasset barnets tilstand (22). I tillegg til informasjon om bar-
nets tilstand, diagnose og prognose var et av de mest uttrykte behovene
informasjon om barnets utviklingsmuligheter og tilgjengelige hjelpe-
tjenester (1, 23).

Det er viktig at klinikere innehar kompetanse i mote med disse
familiene (1). Foreldrene i var studie opplevde & kjenne barnet sitt
best, og de kunne fole seg utrygge i mote med leger som de opplevde
ikke hadde tilstrekkelig kompetanse. Helsepersonell som lytter til for-
eldre og samarbeider i omsorgen for barnet er viktig for & hjelpe forel-
dre til & mestre hverdagen.

Beskrivelsen av sykehuset som «det andre hjemy illustrerer hvor
mye foreldrene opplevde at de oppholdt seg pa sykehuset, dette vises
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ogsa 1 tidligere studier (24). Vére funn som viste at barnet stabiliserte
seg og at antall sykehusinnleggelser ble redusert nar barnet ble eldre
samsvarer med tidligere forskning (4). Foreldrene erkjenner etter
hvert at de er avhengig av hjelpeapparatet for & kunne skape en ny
hverdag med sitt barn med funksjonshemninger.

Godt samarbeid med hjelpeapparatet er avgjerende for 4 skape for-
staelighet og forutsigbarhet for familien, noe som igjen positivt pavir-
ker deres mestring av hverdagen.

Handtering av det a alltid vzere i beredskap

Foreldrene hadde barn i ulik alder og kom fra ulike kommuner, likevel
hadde de mange felles opplevelser av 4 alltid veere 1 beredskap. De kjente
barnet best, og opplevde at barnets signaler var vanskelig 4 tolke av andre
enn dem selv. Erfaringsmessig ser foreldre barnet sitt med andre gyne enn
helsepersonellet, og enkelte foreldre opplevde at de matte fore en kamp
for barnet sitt. Pa tross av sin kjennskap til barnet kunne de oppleve at de
ikke ble lyttet til ndr avgjorelser skulle tas, noe som ogsa er vist i tidligere
studier (6). Foreldrene er avhengig av stette fra fagpersoner, og mang-
lende stotte kan gjore hverdagen mer uhdndterbar for foreldre (4, 7).

Foreldrenes framtredende folelser i det daglige var uro og utrygghet
i forhold til barnets helse, og bekymringen var sarlig sterke i perioder
ndr barnet var sykt med okte sovn- og spisevansker. Antonovsky og
Lev (17) beskriver at samsvaret mellom tilgjengelige ressurser og de
krav man meter pavirker mestringsevnen. Dette stemmer med vare
funn, og forskning som viser at foreldre som opplever manglende res-
surser til & hadndtere hverdagens krav pavirker deres mestring (12). I
disse periodene kom ogsa skyldfelelsen for ikke & strekke til fordi de
opplever at de ikke klarte & dekke barnas behov. For & styrke foreldres
mestring er det viktig at helsepersonell stotter og bekrefter deres vur-
deringer av barnets tilstand og omsorgsbehov.

Foreldrenes sterke kroppslige og emosjonelle reaksjoner bekreftes
av forskning som viser at hverdagen til foreldre med funksjonshem-
met eller kritisk sykt barn er svaert krevende (25). Hjemmet som skal
veaere et godt sted & oppholde seg kan oppleves som et fengsel pa grunn
av barnets avhengighet og manglende avlastning (26). Handterbarhet
innebearer at foreldre kan oppleve at de har kontroll over situasjonen,
noe som ikke er tilfelle i disse foreldrenes tilstand av & vaere konstant
beredskap for at noe plutselig kan skje med barnet (17).

Fedrene og medrene i studien hadde ulike forventninger til barnets
utvikling, fedrene var mer optimistisk enn medrene pa at barnet ville
bli friskt. Det & vaere 1 konstant beredskap dersom barnets helsetil-
stand skulle forverres er svart krevende. Modrene beskrev for eksem-
pel at de allerede tidlig kunne ha en utpreget intuitiv folelse av at noe
var galt med barnet, og at de ogsé ofte handlet pé sin «magefolelse».
Det er viktig 4 stotte foreldrene i deres hverdag slik at de kan erfare at
det & leve 1 konstant beredskap blir hdndterbart.

Gjoere hverdagen meningsfull ved  leve her og na

Foreldrene hadde en grunnleggende positiv og stettende holdning til
barnet, og flere hadde valgt tidlig & tenke positivt om det & ha et anner-
ledes barn. Pé tross av store omsorgskrav ga de inntrykk av & mestre
de utfordringer som de mette. Samtidig reflekterte foreldrene til det
eldste barnet over at barnet ville métte trenge hjelp hele livet.

Selv om hverdagen var krevende valgte flere av foreldrene ikke &
fokusere bare pa det syke, men ogsé det friske som for eksempel et smil
eller ayenkontakt med barnet. Fokus pa disse gode oyeblikkene ga dem
positive opplevelser og gjorde slitet lettere & baere. A ha fokus pa helse i
stedet for sykdom virker ifelge den salutogenetiske modell helsefrem-
mende, og gir en opplevelse av sammenheng i tilvaerelsen (17). Studier
har papekt at foreldre ser pa barnet med funksjonshemninger som en res-
surs til personlig vekst, glede, modenhet eller realisering (4, 27). Dette
stemmer med vére funn der foreldrene hadde tro pa at de hadde ressurser
til & klare sin hverdag, og at de valgte 4 ta en dag om gangen. De opp-
levde det meningsfullt & gi omsorg til barnet, og at livet hadde fétt ny
dimensjon ved at de fikk et annet perspektiv pa hva som var viktig i livet.

I var studie var foreldrene stolte over barnet og opptatt av gode oye-
blikk der barnet for eksempel viste glede. Gronvold (5) omtalte i sin
forskning slike oyeblikk som gylne oyeblikk. Vare funn viser at forel-
drene gjor hverdagen mulig & mestre ved & ha en positiv oppfatning av
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fremtiden, noe som ifelge salutogenese er helsefremmende. Fokus pa
det negative kan derimot fore til sykelighet og mismot (28). Samtidig
kan ikke en salutogenetisk tilnerming sikre en losning pé foreldrenes
hverdagsutfordringer, men & stotte foreldrene i deres positive tanke-
gang kan bidra til helsefremming (17).

Metodediskusjon

Antall informanter kan vare en svakhet, samtidig gir de kvalitative
intervjuene god innsikt i hverdagen til familier som har barn med
funksjonshemninger. Forste forfatter har erfaringsbakgrunn som spe-
sialsykepleier ved nyfedtintensivavdeling, og de siste drene i habilite-
ringstjenesten for barn og unge. Forsteforfatters kjennskap til og inter-
esse for feltet er en styrke, og for & balansere forforstdelse med en
reflekterende holdning har tett samarbeid med medforfatterne veert
viktig. Grundige beskrivelser av metodiske valg styrker studiens tro-
verdighet. Studiens helsefremmende fokus er en styrke, og det er vik-
tig at foreldres positive holdninger i en krevende hverdag stettes.

Konklusjon

Studien avdekker at foreldre til barn med utviklingsmessige funksjons-
hemninger opplever en uforutsigbar hverdag som kan vaere sveert kre-
vende, de lever i konstant beredskap for at barnets tilstand skal forverres.
For & hjelpe foreldre til 8 mestre hverdagen er godt samarbeid med helse-
personell og kontinuerlig tilpasset informasjon viktig. Oppleering i pro-
sedyrer og omsorgsoppgaver vil kunne bidra til at andre kan avlaste for-
eldrene ved & vage og ta omsorg for barnet. Foreldrene har ogsa behov
for stette og bekreftelse pa sin kompetanse som foreldre. Det at de opp-
lever hverdagen som meningsfull og at de har en positiv tankegang er
helsefremmende. Foreldres fokus pa det friske hos barn med funksjons-
hemninger ber derfor stottes av helsepersonell, og vil bidra til at foreld-
rene kan oppleve hverdagen forstaelig, handterbar og meningsfull.
Videre forskning ber fokusere pa besteforeldre og andre enn familien
som viktig ressurs for disse familiene. Det trengs ogsa forskning pa for-
eldreopplevelsen av at barnet tidlig henvises til habiliteringstjenesten.
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