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Forord

Dette notatet presenterer hovedresultatene fra en undersokelse om foreldres
informasjonsspking og internettbruk nir de har et barn med en sjelden
tilstand/diagnose. Dataene som ligger til grunn for analysene ble samlet inn
som en del av mitt doktorgradsarbeid. I dette arbeidet har jeg bade intervjuet
foreldre og gjennomfert en sperreundersekelse. Artiklene i avhandlingen
bygger pa intervjudata, men resultatene fra sperreundersekelsen var viktig
som bakgrunnsteppe for analysearbeidet. Jeg er derfor glad for a4 kunne
presentere noen av resultatene fra sperreundersokelsen i denne rapporten til
Helsedirektoratet som et ledd i deres satsing pd dokumentasjons- og
utviklingsprosjekter som fremmer likestilling og deltakelse for personer med
nedsatt funksjonsevne.

Jeg vil takke alle foreldre som tok seg tid til 4 besvare undersekelsen. Jeg
vil ogsd takke Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger for all hjelp og
assistanse i forbindelse med datatinnsamlingen. Takk til Helsedirektoratet for
stotte som muliggjorde denne rapporten. Ellers vil jeg takke mine kolleger pa
NOVA, Anders Bakken, Mira Aaboen Sletten og Sabine Wollscheid, og min
forskningsleder Lars B. Kristofersen for gode og nyttige innspill. Lese-
ansvarlig har vert Charlotte Koren og Christer Hyggen. Eventuelle feil og

mangler stir imidlertid jeg alene ansvarlig for.

Oslo, april 2011

Tonje Gundersen
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Sammendrag

Foreldre til barn med sjeldne medisinske tilstander som skyldes gen- eller
kromosomfeil star overfor en rekke utfordringer. En utfordring er at de fleste
foreldre mangler erfaring med og kunnskap om sjeldne genetiske tilstander.
Det 4 fa vite arsaken til tilstanden og mulig konsekvenser for barnets helse og
utvikling, og for familiens fremtid, kan bidra til 4 dempe foreldres uro og
usikkerhet. En ytterligere utfordring er at foreldre ofte meater helsepersonell
som heller ikke har erfaring eller kunnskap som de kan dele med foreldrene.

I dag har foreldre tilgang pa informasjon gjennom internett, og denne
studien undersgker om dette er en mulighet foreldrene benytter. I 2007
sendte NOVA ut en sporreundersgkelse til foreldre til barn fedt etter 1993
med ti ulike og sjeldne diagnoser. Sporreundersgkelsen inngir som en del av
en storre studie som ogsd omfattet intervjuer med forelde til barn med en
sjelden diagnose. Studiens overordnede siktemal er innsikt i hvordan foreldre
handterer de ekstraordinere utfordringer det 4 ha et barn med en sjelden
tilstand inneberer. Analytisk har jeg neermet meg problemstillingen gjennom
4 underspke foreldrenes informasjonsbehov. Hensikten med sperreunder-
sokelsen var kartlegging av foreldres informasjonsleting, og bruk av internett
i denne sammenheng. I tillegg onsket jeg & underseke kjennetegn ved dem
som lette etter informasjon, som utdannelse, kjonn og erfaringer med lege.

Resultatene fra sporreunderspkelsen viser at nermest alle foreldrene lette
etter informasjon, og det er ingen sammenheng mellom foreldrenes inntekt
og utdannelse, og det & lete etter informasjon. Nar det gjelder det & bruke
internett til informasjonsseking viste imidlertid analysene at inntekt og
utdannelse hadde betydning for foreldrene til barna som ble diagnostisert for
ar 2001, men ikke for dem som barnet fikk en diagnose etter dr 2000. Det vil
si at etter hvert som internett har blitt et allment tilgjengelig informasjons-
sokingsverktoy, si er internett den mest brukte, og muligens ogsd den
viktigste, kilden til informasjon om den genetiske tilstanden for foreldrene.
Pa sporsmalet om hvilke erfaringer foreldrene hadde med leger nar barnet ble

diagnostisert, si viser resultatene store variasjoner - noen var veldig forneyd
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andre misforngyd. Resultatene viser derimot ingen sammenheng mellom det
a lete etter informasjon pa egenhand, og hvilken erfaring foreldrene hadde
med barnets lege. Det & fd god informasjon fra lege innebarer derfor ikke at
foreldre unnlater 4 lete etter informasjon pé egenhind. Resultatet tyder pé at
foreldre til barn med sjeldne genetiske tilstander derfor gnsker informasjon
fra ulike kilder, men indikerer ogsi at foreldres motiver for a lete etter
informasjon kan vere forskjellig. Det vi si at noen leter fordi de er mis-
forngyd med den informasjonen de har fitt fra helsepersonell, mens andre
leter selv om de er forngyd.

Resultatene viser at kun 15 prosent av foreldrene hadde fact rad eller
tips fra lege om hvilke nettsider de burde benytte for 4 finne informasjon om
barnets helse eller medisinske tilstand. Sett i forhold til bekymring, spesielt
fra legehold, om at pasienter og foreldre konfronteres med ikke-kvalitets-
sikret informasjon nir de soker pé internett, kan det vare betryggende at
majoriteten av foreldrene svarte at de brukte kompetansesentrenes internett-
sider. Her skal informasjonen vere kvalitetssikret. P4 den annen side viser
andre studier og intervjuer med foreldre, at det ofte tar tid for foreldrene far
vite om kompetansetilbudet og deres nettsider. Diskrepansen mellom hvor
mange som fir rid om hvilke nettsider de ber lete etter informasjon pa fra
lege, og tiden det tar for foreldre far vite om kompetansesentrenes tilbud,
betyr at en del foreldre vil lete etter informasjon uten 4 ha blitt rettledet. A gi
foreldre informasjon om hvor de kan finne informasjon nir barnet blir
diagnostisert kan vere viktig for & unngd at de i denne sirbare perioden
uforvarende utsettes for informasjon som kan gke i stedet for a redusere deres
uro og usikkerhet.

Resultatene indikerer at foreldrenes informasjonssekingsaktivitet redu-
seres med tiden. Det vil si at jo lenger tid som er gitt siden barnet ble diag-
nostisert, dess sjeldnere leter foreldre etter medisinsk relatert informasjon.

P4 internett finnes det mange ulike stattegrupper og forum foreldre kan
benytte seg av. Dette er nettsider hvor man kan komme i kontakt med andre
i samme situasjon gjennom eksempelvis & skrive meldinger og spersmal.
Foreldre som ikke onsker 4 «snakke», kan lese hva andre har skrevet, og slik
sett fi relevant informasjon og felge med pd hva andre er opptatt av.

Resultatene viser at rundt en tredjedel av foreldrene benyttet slike fora. Alle
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svarte at den viktigste grunnen var & kunne lese om andre foreldres
erfaringer, og 98 prosent svarte at det 4 finne informasjon var viktig. To-
tredjedeler svarte at det & komme i kontakt med andre foreldre var en viktig
grunn for at de oppsekte slike foreldre forum. Selv om bade medre og fedre
svarte at de benyttet slike fora, var det flere modre enn fedre som svarte at det
4 komme i kontakt med andre var viktig. Den type informasjon foreldrene
hyppigst svarte at de lette etter pa slike sider, var informasjon om diagnosen,
offentlige tjenester og ytelser og hjelpemidler. Foreldre har ulike preferanser
nar det gjelder hvordan de liker 4 holde seg orientert, noen liker 4 lese medi-
sinske artikler mens andre foretrekker & lere av andre foreldres erfaringer.
Internett er en kilde til mange og ulike typer informasjon som gir foreldre

med uensartede preferanser muligheter til 4 fa dekket sitt behov.
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1 Innledning

«Familier til barn med nedsatt funksjonsevne skal ha samme muligheter som
andre tl 4 leve et selvstendig og aktivt liv, og kunne delta i arbeids- og
samfunnslivet pa lik linje med alle andre» heter det i Strategiplan for familier
med barn som har nedsatt funksjonsevne (ASD 2005). Et hinder for dette er
manglende informasjon og kompetanse i hjelpeapparatet, som det blant
annet skrives i Stortingsmelding 40 (2002-2003: kap 9.1 side 1): «Pakjen-
ningen ved 4 fa et barn med nedsatt funksjonsevne blir storre nar foreldrene
foler seg usikre, og nar de ikke kjenner til prognose, behandlingsmuligheter,
rettigheter osv... Det 4 fa grundig informasjon pa riktig tidspunkt bidrar til &
forebygge slitasje pa familien. Det 4 fa utveksle erfaringer med andre i samme
situasjon vurderes som verdifullt». Denne rapporten handler om foreldre til
barn med sjeldne genetisk tilstander. Utgangspunktet for prosjektet var en
antakelse om at denne foreldregruppen vil kunne oppleve ekstra vanskelig-
heter med & fi grundig informasjonen til riktig tidspunkt. Utveksling av
erfaringer med andre i samme situasjon vil ogsd vere ekstra utfordrende nar
tilstanden er sjelden, fordi det vil vere i, om noen, i neromride med samme
tilstand. P4 den annen side vil internett gjore det mulig for foreldre i dag til
selv 4 finne informasjon og ta kontakt med andre foreldre. Spersmalet som
denne rapporten ensker a belyse er i hvilken grad foreldre benytter denne

muligheten til 4 lete etter informasjon og etablere sosial kontakt med andre

foreldre.

1.1 Sjeldne tilstander og tilbudet i Norge
I Norge fodes det arlig omlag 2000" barn med en sjelden tilstand/sykdom

som ofte forer til nedsatt funksjonsevne. I Norge defineres en tilstand som
sjelden nar den finnes hos 100 eller ferre personer per million innbyggere. Pa

verdensbasis regner man med at det finnes rundt 7000 typer sjeldne

! Tallet er et estimat og kan variere avhengig av hvordan man definerer gruppen.
Avdelingsoverlege, professor Arvid Heiberg ved Rikshospitalet mener at antallet vil
ligge i denne storrelsesorden.
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tilstander’. Selv om forekomsten er lav for hver enkelt tilstand/sykdom, er
omfanget samlet sett likevel betydelig. I Norge anslar Helsedirektoratet at det
er rundt 30 000 personer som faller innenfor den norske definisjonen av
«sjelden tilstand». I tillegg til disse (svart) sjeldne tilstandene finnes det ogsi
et stort antall sykdommer/skader med en heyere forekomst, men der det
totale antallet likevel er si lite at mange opplever & vere alene med sine
problemer og utfordringer. Mange opplever vansker med 4 fi hjelp og
informasjon om rettigheter og informasjon om diagnosen. For 4 avhjelpe
dette problemet er det i Norge etablert 17 nasjonale kompetansesentra som
kan gi opplysninger og bistand om sjeldne diagnoser. Disse gir i dag et tilbud
til omtrent 320 ulike tilstander/diagnoser. Malet er at parorende og personer
med sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger skal ha samme
tilgang til informasjon og fagkompetanse som personer med kjente diag-
noser. I tillegg finnes det en avdeling under Helsedirektoratet; Rehabilitering
og sjeldne tilstander, som har en servicetelefon og informasjonstjeneste for
diagnosegrupper uten kompetansesentertilbud. Forutsetninger for bruk av
dette tilbudet er for det forste at barna har en diagnose, for det andre at
foreldrene far vite om tilbudet. Resultater fra andre undersgkelser (Grut et al.
2008; Hummelvoll 2003) og de kvalitative intervjuene som er gjort i
forbindelse med denne studien (Gundersen 2011), viser at det bide kan ta
tid for barnet far en diagnose og for de far vite om kompetansesentertilbudet.
For foreldre far vite om dette tilbudet vil de derfor kunne ha behov for &
finne informasjon pa egenhand. Ogsa etter at foreldre har hatt kontakt med
et kompetansesenter vil de kunne oppleve situasjoner der det 4 ha enkel
tilgang pa informasjon er et gode.

Foreldre til barn med sjeldne tilstander har som regel ikke tidligere
erfaring og kunnskap om slike tilstander, og kan oppleve at de stir overfor
utfordringer de ikke har forutsetninger til a forstd konsekvensene av, noe som
kan skape en opplevelse av sjokk og meningslashet. I en slik situasjon vil
foreldre kunne fole seg alene og usikker (Gundersen 2011). Det & snakke
med andre som har erfaring, og opparbeide seg kunnskap om hva tilstanden
kan innebere for barnet nir det gjelder utviklingsmuligheter og frem-

tidsutsikter, vil kunne dempe foreldres uro og engstelse (Beresford 1994;

2www.rarelink.no
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Gjerum et al. 1999). Fordi helsepersonell sjelden er i kontakt med personer
som har sjeldne tilstander, har de liten mulighet til & opparbeide seg generell
kunnskap om hva tilstandene inneberer, sannsynlig utvikling og optimal
behandling (Grut et al. 2008; Hummelvoll 2003; Lassen 1998). Det betyr at
foreldre ofte vil mote helsepersonell som har liten eller ingen kunnskap om
deres barns tilstand, noe som kan bidra til 4 gke foreldrenes usikkerhet med
hensyn til hva diagnosen kan innebzre medisinsk, men og for barnets utvik-
lingsmuligheter. Foreldrene vil ogsa kunne oppleve utfordringer knyttet til de
samfunnsmessige betingelsene som rammer inn barnets liv, for eksempel hvis
barnet har nedsatt funksjonsevne og derfor har behov for tjenester og ytelser
fra det offentlige. Flere norske studier viser at foreldre til barn med nedsatt
funksjonsevne har problemer med 4 fi utlest sine rettigheter (Askheim et al.
2006a; Lundeby 2008; Lundeby and Tassebro 2009b; Tronvoll 1999). Det
at diagnosen er sjelden vil kunne vere en tilleggsbelastning fordi ansatte i
hjelpesystemet ikke har kjennskap til diagnosen og hva den kan innebere
(Grut et al. 2008).

1.2 Problemstillinger
Analysene i denne rapporten bygger pi data fra foreldre i 186 hushold som

har ett eller flere barn med en sjelden tilstand. Sperreundersekelsen er en del
av en sterre studie som ogsi omfatter intervjuer med foreldre. Hoved-
hensikten med denne rapporten er 4 gi bedre kunnskap om foreldres
informasjonsseking og internettbruk nar de har et barn med en sjelden

tilstand. Med dette som mal vil felgende spersmail besvares:

—  Hvor mange leter etter informasjon og bruker de internett?

—  Hva kjennetegner foreldre som bruker internett som middel for 4 skafte
helserelatert kunnskap om barn med sjeldne tilstander/sykdommer?’

—  Hovor leter de etter informasjon og hvem har gitt dem rid om hvor de
bor lete?

— I hvilket omfang, hvordan og hvem benytter de mulighetene internett
gir til & komme i kontakt med andre foreldre i samme situasjon via ulike
foreldrenettsteder?

3 Det tenkes her pd kunnskap som omfatter helse i vid forstand og hentet fra ulike
fagomrader som medisin, genetikk, fysioterapi, ortopedi med videre.
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1.3 Begrepsavklaring
Sjeldne tilstander

Sjeldne tilstander er medfedt, men kan manifestere seg ved ulike aldre. De
ulike, sjeldne tilstandene karakteriseres av store variasjoner med hensyn til
sykdom og symptomer seg i mellom, men ogsd mellom personer med samme
diagnose. Grad av funksjonsvansker og hjelpebehov varierer derfor. Under
vedlegg 1 bak i denne rapporten finnes en nazrmere presentasjon av tilstan-

dene som omfattes av den kvantitative studien.

Funksjonshemning og funksjonshemmende barrierer

Nar det gjelder forstielsen av hva funksjonshemninger innebarer, er det
viktig & skille mellom kroppslig skade, lyte eller sykdom, som kan medfere
nedsatt funksjonsevne og funksjonshemning som er resultatet av omgivelsenes
innretning som hindrer full deltakelse for alle. Det vil si at funksjonshemning
forstds 4 oppstd i gapet mellom den enkeltes forutsetninger og de krav
samfunnet stiller til funksjon. Funksjonshemmende barrierer vil blant annet
vere organisatoriske, fysiske og sosiale innretninger som hindrer personer
med nedsatt funksjonsevne like muligheter ¢l aktivitet og deltakelse
(St.meld.40 2002-2003). En malsetting i norsk politikk er 4 bygge ned
funksjonshemmende barrierer ved 4 styrke den enkeltes forutsetninger
samtidig som samfunnet gjores mer tilgjengelig. Hensikten er & sikre inklu-
dering og forhindre utestengning gjennom 4 gi alle like muligheter til del-
takelse i samfunnet ved & bedre leve- og oppvekstvilkarene for personer med
nedsatt funksjonsevne og deres pargrende (jf. AID 2009).

For foreldre til barn med sjeldne tiltander som ofte medferer skade, lyte
eller sykdom som virker funksjonshemmende, kan barrierer forstis som
forhold som hindrer foreldre & leve et godt liv med sine barn. Et godt liv for
foreldre i denne situasjon kan handle om reduksjon av uro og engstelse pa
vegne av barna og for egen situasjon. Det kan handle om 4 oppleve trygghet i
forhold til at barna blir godt ivaretatt i helsevesenet og i hverdagen i
barnehage/skole, og at barna har gis mulighet til optimal utvikling ut fra egne
forutsetninger. Et godt liv for foreldre vil ogsd handle om 4 fi nedvendig

hjelp og statte slik at barnets funksjonsnedsettelse ikke gir ut over deres helse
eller mulighet for yrkesmessig deltakelse (jf. ASD 2005).
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1.4 Tidligere forskning om foreldre og informasjonsbehov

Mange foreldre opplever at leger og helsepersonell kan ha vanskeligheter med
4 diagnostisere barnets tilstand fordi den er sjelden, noe som skaper usikker-
het og uro rundt barnets helse og fremtidsutsikter (Grut et al. 2008; Ingstad
and Sommerchild 1983). Foreldrene kan ogsd vere usikre pA om de kan
klandres for barnets tilstand, noe som kan skape skyldfelelse og eke opp-
levelsen av belastning i situasjonen (Landsman 2009). For en del foreldre vil
en uavklart situasjon bidra til at det tar lenger tid for de klarer 4 forholde seg
aktivt til situasjonen og bli i stand til & bruke strategier som kan hjelpe dem
til & mestre situasjonen pa en positiv mate (Graungaard and Skov 2007;
Rosenthal et al. 2001). Men, ogsd etter at diagnose er stilt, vil foreldrene
kunne oppleve usikkerhet knyttet til de helsemessige sidene ved barnets
tilstand (Lassen 1998, Hummelvoll 2003).

I en nylig utfort norsk studie av Grut med flere (2008), om personer
med sjeldne tilstander og deres familier, fant de at en felles erfaring var
manglende kunnskap og usikkerhet i den lokale helsetjenesten og blant
fagpersoner i tjenesteapparatet ellers. Mer overraskende var manglende kunn-
skap i spesialisthelsetjenesten om diagnosen og dens konsekvenser. Personene
med sjeldne tilstander og deres parerende uttrykte at dette medforte pro-
blemer med 4 fi adekvat behandling og oppfelging. Intervjuer med helse-
personell og saksbehandlere ved Arbeids- og velferdsforvaltningen (NAV)
viste at det var liten interesse blant disse for & tilegne seg kunnskap og
informasjon om den sjeldne tilstanden. Dette ble begrunnet med tidspress og
at de antakeligvis ikke kom til 4 stete pa problemstillinger relatert il til-
standen igjen fordi den var si sjelden. Tilsvarende funn er beskrevet av Grue
i en studie om pasienter med sjeldne tilstander innlagt ved sykehus (Grue
2008). Sjeldenheten blir slik sett et tilleggshandikapp til utfordringene som
kroniske sykdommer eller funksjonsnedsettelser i seg selv medferer.

Studier viser at foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne ensker mest
mulig informasjon angidende barnets tilstand og behandling, mange foreldre
opplever imidlertid vanskeligheter med 4 f3 tilstrekkelig informasjon, og den
informasjonen de far kan vare vanskelig 4 forstd og inneholde feil eller vere
uneyaktig (Fisher 2001). Fishers oversiktsstudie viser at foreldrene som ikke
fikk den informasjonen de opplevde & ha behov for, forsokte 4 skaffe den til
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veie pd egenhind gjennom 4 kontakte andre foreldre eller stottegrupper og
ved 4 gi pa biblioteket. I de siste 15 arene har internett blitt et verktoy som
foreldre og andre kan bruke til 4 finne informasjon og komme i kontakt p3,
og det er en mulighet foreldre benytter.

[ drene fra internett ble et informasjons- og kommunikasjonsverktey for
allmennheten pd begynnelsen av 1990 og frem til i dag, har det vert en
rivende utvikling nir det gjelder utbredelse og bruk av internett-teknologi. I
1995 benyttet fem prosent av befolkningen internett eller et annet nasjonalt
eller internasjonalt PC-nettverk i lopet av en uke®. I aldersgruppen 16-67 &r
har internettbruken ekt fra 7 prosent i 1997 til 35 prosent i 2001 og til 85
prosent i 2007 (SSB). I 2010 hadde 98 prosent av norske husholdninger med
barn tilgang til internett hjemme’.

Studier om internettbruk i den generelle befolkningen har vist at
teknologien har bidratt til forbedret helseinformasjon og service, og fort til
okt opplevelse av kontroll og trygghet nar det gjelder egen helse og legenes
anbefalinger (Broom 2005b; Stevenson et al. 2007). Gjennom 4 opparbeide
seg kunnskap om sykdommer og tilstander, gker pasienter og pérerendes
medisinske vokabular, noe som gjor det enklere for dem 4 forstd og kommu-
nisere med leger. Slik kunnskap vil kunne bidra til styrket selvtillit, det vil
kunne gjore det enklere a4 vare i aktiv dialog med leger og annet helse-
personell. @kt medisinsk kunnskap gjer det ogsd enklere & validere egne
erfaringer og legers anbefalinger, og kan slik sett pévirke pasienter og
parerendes tillit til legers konklusjoner og rdd (Hardey 1999; McMullan
2006; Morahan-Martin 2004).

De mulighetene internett gir kan ha stor betydning for foreldre og barns
livssituasjon. Internett kan gi tilgang til informasjon og kunnskap om de helse-
messige sidene ved barnets tilstand (Skinner and Schaffer 2006; Zaidman-Zait
and Jamieson 2007), og informasjon om ulike velferdstjenester og ekonomiske
ytelser. Dessuten er internett en arena for kontakt med andre foreldre — bade
innenlands og utenfor landets grenser (Schaffer et al. 2008). Selv om mange
har tilgang til nettbaserte systemer og tjenester vet vi lite om foreldres bruk av

internett nar de har et barn med en sjelden tilstand.

‘http://www.museumsnett.no/ntm/no/utstillingene/stroem_lys/inthist.htm

> http://www.ssb.no/english/subjects/10/03/ike_en/
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I det folgende vil noen resultater fra tidligere studier om internettbruk
generelt og blant foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne presenteres.
Denne presentasjonen danner utgangspunkt for spersmal som sgkes besvart i

studien.

1.5 Kunnskap om internett
Sosiogkonomiske bakgrunnsvariable og internettbruk

Pa 90-tallet var PC-utstyr dyrt sammenlignet med det man kan finne i dag,
og man undervurderte hvor raske den teknologiske utviklingen ville gd med
hensyn til for eksempel bredbandsutvikling og utbygging. Det var derfor en
uttalt bekymring pd 1990-tallet og begynnelsen av 2000-tallet om ulik
tilgang pa teknologi og internettilgang ville forsterke allerede etablerte sosiale
skillelinjer. @konomiske midler ble ansett som vesentlig for 4 kunne anskaffe
seg utstyr og god tilgang til internett, og utdannelse ble ansett som viktig for
4 kunne anvende internett-teknologien pa en adekvat og produktiv mate
(Bonfadelli 2002; DiMaggio et al. 2001; Frenes 2002; Gunkel 2003; Losh
2004; Sutherland et al. 2000; Wyatt et al. 2005). Pa den annen side var det
de som argumenterte for at internett ville bidra til demokratisering av tilgang
pa informasjon og slik sett bidra til utjevning av sosioskonomiske forskjeller
(Rice 2002 ; Selwyn 2004; Wilson et al. 2003). Slike betraktninger var
utgangspunkt for en rekke studier der man undersokte betydningen av
utdannelse, inntekt og kjenn for internettbruk, blant annet ¢l 4 finne
helserelatert informasjon. Resultatene fra disse studier viste at sannsyn-
ligheten for & bruke internett til 4 lete etter informasjon ekte jo hoyere
utdannelse og inntekt respondentene hadde. Slike sosiogkonomiske for-
skjeller har man ogsa funnet i studier om foreldres internettbruk nar barnet
har en funksjonsnedsettelse bide i England (Blackburn et al. 2005), USA
(Skinner and Schaffer 2006) og Australia (Porter and Edirippulige 2007). 1
studier av generell internettbruk har man funnet at kvinner sjeldnere enn
menn bruker internett (Ono and Zavodny 2003). Nar det gjelder det 4 lete
etter forebyggende helseinformasjon og informasjon om symptomer og
spesifikke sykdommer derimot, viser forskning at kvinner oftere enn menn
oppgir at de leter etter slik informasjon bade pa vegne av seg selv og ner
familie og venner (Andreassen 2006; Cotten and Gupta 2004). I denne
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undersgkelsen som omfatter en gruppe norske foreldre i 2007, vil det
undersgkes om foreldrenes kjonn, utdannelse og inntekt har betydning for
om de bruker internett som et middel for 4 skaffe helserelatert kunnskap om

barnets diagnose.

Informasjon fra lege og internettbruk

Nar det gjelder foreldres informasjonspreferanser viser studier at foreldre
foretrekker 4 fi, og har sterst tillit til, den informasjonen de far fra helse-
personell, og da spesielt den som gis av spesialister pa deres barns sykdom
eller funksjonsnedsettelse (Khoo et al. 2008; Sciberras et al. 2010; Starke and
Maller 2002; Thon and Ullrich 2009; Tuffrey and Finlay 2002; Wainstein
et al. 2006). P4 tross av dette er det mange som bruker internett og andre
informasjonskilder i tillegg. I de overnevnte studiene varierer antallet som
leter etter informasjon pd egenhind mellom 55 og 80 prosent. Majoriteten
av de foreldrene som leter etter informasjon pa egenhand gjor dette uav-
hengig av hvor mye informasjon de allerede har fitt om barnets diagnose; de
gnsker 4 vite mest mulig (Mansell and Morris 2004; Schaffer et al. 2008;
Thon and Ullrich 2009; Wainstein et al. 2006). En svensk studie blant
foreldre til barn med Turner syndrom fant imidlertid at de som var mis-
forngyd med informasjon gitt av lege oftere lette etter informasjon pa
egenhind (Starke and Moller 2002). I dennes studien vil jeg undersoke om
foreldrenes opplevelse av blant annet legens kunnskapsniva ved diagnose-
tidspunket og senere, hadde betydning for om foreldrene lette etter informa-

sjon pa egenhdnd og om de bruker internett til dette.

Foretrukne informasjonskilder

Adekvat og tilstrekkelig informasjon om barnets tilstand kan vere vanskelig 4
oppdrive fra annet hold enn ved bruk av internett. En uttalt bekymring blant
helsepersonell og forskere er imidlertid om foreldre i en allerede sirbar
posisjon gjennom 4 spke informasjon om barnets sjeldne tilstand risikerer 4
konfronteres med vanskelig og skremmende informasjon og bilder (Skinner
and Schaffer 2006; Zaidman-Zait and Jamieson 2007). Det vil si at de finner
informasjon som kan bidra til & ke heller enn & redusere deres engstelse.

Studier fra andre land viser at den hyppigst brukte sekemotoren for foreldre
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nar barna er syke eller har nedsatt funksjonsevne er Google (Sim et al. 2007;
Zaidman-Zait and Jamieson 2007). I Norge har foreldre imidlertid ogsa
mulighet til & finne informasjon pa kompetansesentrenes nettsider hvor
informasjonen er kvalitetssikret. Et spersmal som vil undersgkes er hvilke

typer nettsider foreldre bruker til 4 innhente informasjon.

Bruk av internett til kontakt og informasjonsutveksling mellom
foreldre

Mange foreldre vil erfare at deres nazrmeste venner og familie har liten
kunnskap og personlig erfaring med sjeldne tilstander. Foreldre kan derfor ha
vanskeligheter med 4 fa hjelp og rad fra det nere nettverket nir det gjelder
praktiske utfordringer i hverdagslivet, for eksempel nar det gjelder barnehage
og skole (Lerum 2001). Internett gir mulighet for foreldre til & komme i
kontakt med andre foreldre som er i samme situasjon som dem pa ulike typer
forum og nettsteder for personer med ulike sjeldne tilstander og deres
pargrende. Studier av foreldre og parorende som bruker slike nettsider finner
at deltakerne, oftest kvinner, opplever stor nytte fordi det gir dem mulighet
til erfaringsutveksling, til 4 finne informasjon og til & hjelpe andre (Baum
2004; Fleischmann 2005; Leonard et al. 2004; Porter and Edirippulige
2007; Sarkadi and Bremberg 2005; Strehle and Middlemiss 2007). I de
studiene der man har underspkt sosiogkonomiske bakgrunn, har man funnet
at det er en overvekt av kvinner med hoyere utdannelse som bruker internett
til slik erfaringsutveksling. Majoriteten av de studiene som er gjort om bruk
av slike nettsteder er imidlertid selvrapporteringsstudier fra brukere av
nettstedene. Dette betyr at det kan vere en tendens til at nettopp kvinner og
de med hey utdannelse svarer pa forespersler om a delta i undersekelser. I
denne studien som gar bredt ut til bade kvinner og menn som potensielt ikke
bruker internett, vil omfang, hensikt og kjennetegn ved brukerne av slike

nettsteder undersokes.
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2 Datagrunnlag og metoder

Denne studien er en del av et storre prosjekt hvor hensikten er bedre
forstdelse for forelderens informasjonsbehov nar de har et barn med en
sjelden tilstand. Studien baserer seg pa to datasett. Det ene bestar av
kvalitative samtaleintervjuer med 11 foreldre som har ett eller flere barn med
en sjelden tilstand/diagnose. Det andre bestir av data fra en sperreunder-
sokelse (N = 285) som ble gjennomfert blant foreldre i 316 hushold som
hadde ett eller flere barn med en sjelden diagnose sommeren 2007. Pa dette
tidspunktet foreld det ingen nasjonale og kun fi internasjonale studier om
internettbruk blant foreldre til syke barn og ennd ferre om foreldre til barn

med nedsatt funksjonsevne.

2.1 Fremgangsmate ved rekruttering

Rekruttering av foreldre til barn med sjeldne genetiske tilstander eller
kromosomavvik til deltakelse i forskning kan innebazre en utfordring. En
arsak til dette er at det ikke foreligger et nasjonalt register over personer med
sjeldne tilstander. Men, gjennom kontakter i kompetansesystemet fikk jeg
tilbud om hjelp til & rekruttere foreldre, bade til sporreundersekelsen og
intervjuene. Jeg valgte & benytte meg av tilbudet fra Frambu — senter for
sjeldne funksjonshemninger, fordi de har ansvar for langt flere og ulike
diagnosegrupper sammenlignet med de andre kompetansesentrene. Frambu
har ansvar for over 100 ulike og sjeldne diagnoser og skal drive med forsk-
ning, kompetanseutvikling, kompetansespredning og veiledning til fag-
personer, personer med sjeldne tilstander, deres familie og evrig parerende,
giennom individuelle og familierettede tilbud. Tilbudet er landsdekkende og
gratis (St.prp.nr.1 2008-2009).

Frambu har bygget opp et register over familier som enten har deltatt pa
kurs, fite tilsendt informasjonsmateriale, eller som av annen grunn har
henvendt seg til senteret. Dette registeret er det nermeste man kommer en
nasjonal oversikt over personer med de ulike og sjeldne diagnoser som faller

innunder Frambu sitt ansvarsomride. For 4 fi et representativt utvalg, og ni
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flest mulig foreldre til barn med en bestemt type diagnose, er derfor
kompetansesystemet god egnet. I samarbeid med Frambu fant jeg frem til 10
ulike og sjeldne diagnoser: Williams syndrom, Turner syndrom, Spinal
muskelatrofi, Prader Willi syndrom, Noonan syndrom, Nevrofibromatose
type 1, DiGeorges syndrom, Dystrofia mytonica, Duchennes muskeldystrofi,
Fragilt X syndrom. (Se vedlegg 1 bak i rapporten for en nermere presenta-
sjon de ulike diagnosene). Tilstandene kjennetegnes av at de er varige, og
personene med disse diagnosene har gjerne sammensatte funksjonsproblemer
med behov for tverrfaglige og tverrstatlige tiltak (Helsedirektoratet 2002).
Frambu hjalp til 4 finne frem til foreldre med barn i aldersgruppen 2—14 ir.
Den gvre aldersgrensen er satt med tanke pa utbredelsen av internett, det vil
si perioden fra rett for internett ble allment tilgjengelig pid begynnelsen av
1990-tallet (Skinner and Schaffer 2006). Begrunnelsen for en nedre
aldersgrense er at foreldre ofte opplever det 4 fi vite at deres barn har en
funksjonsnedsettelse eller genetisk betinget sykdom, som vanskelig (Case
2001; Cunningham 1994; Dale 1996; McLaughlin 2005; Tessebro and
Lundeby 2002). Jeg onsket derfor ikke a legge stein til byrden ved a sende ut
sporreskjema i en vanskelig periode. Noen foreldre i utvalget vil likevel
kunne vere i den situasjonen at barnet nylig er diagnostisert fordi diagnose-
prosessen kan ga over flere ar. Noen blir ikke oppdaget for etter noen ér, som
ofte er tilfelle ved f.eks. Duchennes muskeldystrofi. Foreldrene i utvalget har
imidlertid rukket a bli kjent med barna sine, og selv om det 4 motta en
diagnose vil kunne oppleves sjokkartet for noen vil andre kunne oppleve det
som en lettelse & endelig fi bekreftet en eventuell mistanke (Grue 2004;
Gundersen 2011).

Studien omfatter bade madre og fedre

I de fleste studier om foreldres informasjonsinnhenting nér det gjelder barn
og helse er det modrene som svarer (f.eks. Baum 2004; Blackburn and Read
2005; Skinner and Schaffer 2006). En forklaring som gis er at mor har
hovedomsorgen for det funksjonshemmede barnet i familien. Mor har oftere
kontakt med det offentlige tjenesteapparatet; barnehage, skole, Pedagogisk
Psykologisk Tjeneste (PPT), og NAV angiende tjenester og ytelser (Askheim
et al. 2006b). Studier fra England og USA viser ogsi at mor oftere har
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kontakt med helsetjenesten (Landsman 2009; Sobo and Kurtin 2007; Todd
and Jones 2003). Dette er aktiviteter som ofte ogsd innbefatter informa-
sjonsinnhenting (Schaffer et al. 2008). Generelle studier om internettbruk
finner ogsa at kvinner oftere enn menn leter etter helserelatert informasjon
som angir egen og familie og venners helse (Cotten and Gupta 2004). Pa
den annen side viser norske studier at far i ekende grad deltar aktivt i omsorg
for egne barn (Kitterad 2005), og det kan vere at informasjonsinnhenting
kan inngd som den del av omsorgsoppgavene. I denne studien ensket jeg
derfor & inkludere fedre gjennom blant annet & sende ut to sperreskjemaer til
hver husholdning for pad den mdten 4 unngi at foreldrene ble stilt overfor
valget om hvem som skulle svare pd sporreskjema. Skjemaene ble sendt ut til
den eller de adressene som sto registrert pd barnet. I de tilfeller der mor og far
ikke bodde sammen, ble den forelderen som mottok skjema oppfordret til &
gi et skjema videre til barnets andre forelder.

Foreldre som er registrert i Frambus database er lovet anonymitet,
samtidig som de er lovet anonymitet i forhold til svarene pa speorre-
undersgkelse. For a ivareta anonymitetskravene sendte Frambu ut sperre-
skjema, mens svarene ble returnert til NOVA i ferdigfrankert konvolutt. Ved
purring ble nytt skjema sendt til foreldrene, og samme prosedyre ble fulgt.
Informasjon om prosedyrer ble trykket pa sporreskjemaets forside (se vedlegg
3). Til sammen var det 316 husholdninger som fikk tilsendt et skjema.

For datainnsamlingen startet ble det innhentet godkjenning fra Norsk
Samfunnsvitenskaplige datatjeneste (NSD) for bade den kvalitative og den
kvantitative delen av prosjektet. I tillegg ble sporreskjema og informasjons-

brevet godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forsknings-
etikk (REK) avdeling Sor-ost.

2.2 Responsrate og representativitet

Etter to purringer var svarprosenten 59 pa husholdsniva. I tilsvarende norske
studier av foreldre til barn med sjeldne tilstander (Gundersen and Hem
2005; Hem and Gundersen 2004) og utenlandske studier om internettbruk
blant foreldre til barn med sjeldne diagnoser eller som har vart innlagt pa
sykehus (Strehle and Middlemiss 2007; Wainstein et al. 2000), ligger svar-

prosent ofte mellom 40 og 65 prosent. Jeg forventet imidlertid en hoyere
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svarprosent, bade fordi Frambu sendte med et skriv der de fortalte om
studien og anbefalte foreldre & svare, og fordi deltakelse i studien ville gi
foreldre en mulighet til & dele av sine erfaringer med andre i samme situa-
sjon. Det 4 selv kunne finne informasjon som bekreftet, avkreftet eller
utdypet den informasjon fagpersoner gir er, i folge tidligere studier, en viktig
begrunnelse for hvorfor foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne leter
etter informasjon pd egenhind (f.eks. Beresford 1994; Dale 1996;
Graungaard and Skov 2007; Hinkson 2006; Hummelinck 2006; Lenhard et
al. 2005; Skinner and Schaffer 2006; Zaidman-Zait and Jamieson 2007).
Foreldre som henvender seg til Frambu gjer dette fordi de har et barn med
en sjelden tilstand og min antakelse er at de i tillegg til & snakke med noen
som har kompetanse, gnsker informasjon. Nar foreldre i 40 prosent av
husholdene valgte ikke 4 svare pd sporreskjema, er arsaken derfor antakelig en
annen enn at de ikke er interessert i informasjon. Arsaken kan ligge i
kombinasjonene mangel pi tid, en tematikk som ikke oppleves som
umiddelbart viktig for egen situasjon, samt at skjemaet var relativt langt.
Skjemaet er pa 14 sider og bestar av 85 spersmil med mange svaralternativer
(se vedlegg 3). De ulike og mange svaralternativene kan oppleves som
komplisert & svare pa, dessuten stilles det sporsmal om bade fortid og natid.
Dette inneberer at det & besvare skjemaet vil kunne oppleves som relativt
krevende. Foreldrene i utvalget vil, som foreldre generelt, antakeligvis ha
travle dager. Sett i ettertid tror jeg et kortere og enklere skjema kunne bidratt

til flere svar.

2.3 Utvikling av sparreskjema

For & fd kunnskap om foreldres informasjonsseking, utbredelse av inter-
nettbruk, hva foreldre bruker internett til og foretrukne sokeverktoy, matte
jeg konstruere et egnet sporreskjema. Det foreld fi undersekelser pd norsk
om bruk av internett, og ingen om internettbruk blant forelde til syke eller
funksjonshemmede barn, ogsd internasjonalt fantes det fa slike studier.

I utformingen av skjema lot jeg meg inspirere av studier som hadde sett
pa forskjellen i befolkningen generelt angiende bruk av internett til & finne
helserelatert informasjon (Andreassen 2006; Cotten and Gupta 2004;
Morahan-Martin 2004), blant foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne
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(f.eks. Blackburn and Read 2005a; 2005b; Hinkson 20006), studier om
foreldres bruk av ulike typer foreldreforum generelt (f.eks. Drentea and
Moren-Cross 2005; Leonard et al. 2004; Sarkadi and Bremberg 2005), og
om internett som mestringsressurs for foreldre til barn ned nedsatt
funksjonsevne (Baum 2004; Fleischmann 2005; Huws et al. 2001).

I tillegg til & lese hva andre hadde gjort, analyserte jeg egne intervjuer
for 4 identifisere forhold som synes 4 innvirke pa foreldres informasjons-
innhenting. En viktig faktor syntes & vare foreldres erfaringer i mote med
lege. En svensk undersgkelse om foreldre til barn med Turners syndrom viste
at medre som var misforngyd med legens informasjon i forbindelse med
diagnostisering i sterre grad enn forngyde modre og fedre generelt, lette etter
informasjon pd egenhidnd (Starke and Moller 2002). Jeg onsket derfor &
inkludere sporsmal om foreldres erfaring med lege. Studier viste at foreldre til
barn med nedsatt funksjonsevne gnsker at de legene de forholder seg til har
god kommunikasjonsevne i form av & vere direkte og dpne, samt at de viser
engasjement og forstdelse for foreldrenes situasjon (Case 2000; Rahi et al.
2004). Sporsmal som gjorde det mulig & male disse observasjonene empirisk
fant jeg i det norske sporreskjema PasOpp. Dette er utviklet av Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten med sikte pa & beskrive pasienter og
pargrendes erfaringer med helsetjenesten. Spersmalene er utformet slik at
foreldre skal svare med utgangspunke i sine konkrete erfaringer i mete med
helsepersonell nar barna er innlagt pa sykehus eller har vert til poliklinisk
behandling. Skjemaet inneholder blant annet 5 sporsmil om foreldres
erfaringer med lege (spm. 34 og 41 a-e).° I tillegg til disse validerte spers-
mélene laget jeg tre spersmal. Ett som gikk direkte pé legen(e)s kunnskap om
den sjeldne tilstanden og to spersmil med utgangspunkt i intervjuene der
tillic til lege og legens vilje til & here pa foreldrene fremsto som viktig for
foreldrene (spm. 34 og 41 (f-h)).

For utsendelse ble sparreskjema pilottestet av fire foreldre til barn med

ulike typer medisinske diagnoser. Foreldrene fylte ut skjema og ble bedt om 2

¢ Spersmalene pd side 12 og 13 er alle validerte spersmélsbatterier hentet fra Lazarus
og Folkman (spm 81 om coping) Mor & Barn studien til Folkehelse Instituttet (spm
82 om parforhold) og Helseundersgkelsen i Nord Treondelag, HUNT (livskvalitets-
spersmalene 83 og 84).
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kommentere spgrsmélenes relevans og forstaelighet og om svaralternativene

var meningsfulle. Skjema ble korrigert i henhold til kommentarene.

2.4 Om analysene

I presentasjonen vil data bade pa individnivd og husholdsniva presenteres. Av
analytiske hensyn har jeg konstruert to datafiler. Det ene datamateriale
omfatter alle respondentene og er egnet til individbaserte analyser. Den andre
datafilen er konstruert for 4 undersgke om det i det hele tatt er noen i
husholdet som har lett etter informasjon, dette vere seg mor, far, begge eller
ingen. Husholdsdata baserer seg derfor pa svarene fra bade menn og kvinner.
I de tilfellene der bide mor og far har svart, har jeg heller enn & lage en
gjennomsnittsskare av svarene fra mor og far, brukt mors svar som utgangs-
punkt. Dette er gjort fordi mor oftere har svart at hun leter etter informasjon
og bruker internett til dette enn det far i samme hushold har svart. I de
tilfellene der mor har svart at hun ikke leter etter informasjon og far har svart
at han gjor det, er fars svar lagt inn med en egen verdi slik at de i analysen av
informasjonsbruk i husholdene fremkommer som en positiv verdi. Jeg valgte
denne miten & konstruere datafilen pa etter 4 ha undersgkt og funnet ut at
det var lite diskrepans mellom svarene mor og far ga pa andre variabler som
husholdsinntekt og bosted.

Resultatene fra sperreundersokelsen baserer seg pa frekvensanalyser og
bivariate analyser for 4 undersgke sammenhengen mellom ulike variabler og
noen enkle logistiske regresjonsanalyser. Logistisk regresjonsanalyse er egnet
nar den avhengige variabelen har to verdier, slik som i denne undersekelsen
der foreldre enten har lett etter informasjon eller ikke. Dessuten er det mulig
4 teste om uavhengige variabler som utdannelse har noen effekt pa for
eksempel bruk av internett, og om personer med visse kjennetegn kan ha
storre sannsynligheten for a4 bruke internett til & lete etter informasjon.
Logistisk regresjonsanalyse gjor det ogsi mulig 4 korrigere for periodisk
effekt, noe som var nedvendig fordi foreldrene som har svart pd denne
undersekelsen har barn som er fodt i perioden 1993-2006. Sannsynligheten
for 4 lete etter informasjon pd internett er antakeligvis storre for foreldre til
barn fodt pd 2000-tallet, sammenlignet med de som ble fodt og diagnostisert
forste halvdel av 90-tallet.
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2.5 Mulige feilkilder

Malet med studien er 4 beskrive husholdene og foreldrenes internettbruk si
ngyaktig som mulig gjennom & male sammenhengen mellom ulike variabler.
Noen av spersmiélene til foreldrene handler om forhold som kan g tilbake i
tid. Spersmél som nar mistanke oppsto om at barnet ikke utviklet seg som
forventet og hvem som forst fikk mistanke, tid mellom mistanke og diagnose
og foreldrenes erfaring med lege nar diagnose ble formidlet til foreldrene og
om de brukte internett nir de fikk vite om barnets diagnose, er alle retro-
spektive sporsmail. Svarene pa sporsmil om fortiden kan vere pavirket av
hukommelse samt bli farget av senere hendelser (Skog 1998). Foreldre kan
for eksempel sammenligne erfaringer med legen i dag med tidligere erfaringer
og da kommer frem til at erfaringen den gang var bedre eller darligere. Det
vil si at svarene om fortiden er relative til de erfaringer man har i ettertid, og
vise versa. Data setter ogsd noen begrensninger med hensyn til hvilke slut-
ninger som kan trekkes, for eksempel kan jeg si noe om foreldres opplevelse

av lege, men lite om hvordan legen faktisk opptradte.
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3 Resultater

I denne resultatdelen vil jeg innledningsvis presenteres noen kjennetegn ved
husholdene, foreldrene og barna. Deretter vil resultatene om foreldres
internettbruk presenteres. Underveis vil resultatene diskuteres opp mot

annen forskning, og i lys av funn fra de kvalitative intervjuene med foreldre.

3.1 Kjennetegn ved husholdene

Av de 316 husholdningene som fikk tilsendt sperreskjema, svarte foreldre fra
186 husholdninger (59 prosent). 83 prosent av husholdene besto av to voksne,
og 1 91 prosent av husholdningene var det to eller flere barn. I 15 prosent av
husholdene bodde det flere barn med en funksjonsnedsettelse. Gjennom-
snittsinntekten i husholdene var lavere enn landsgjennomsnittet 7, dette gjaldt

bade par med barn over og under 5 ér og for eneforeldre-hushold.

Tabell 1, kjiennetegn ved husholdene

Husholdninger N=186 %
Husholdstyper Mor, far og barn 134 72
Eneforelder 31 17

Mor/far m/ny partner 20 11

Inntekt, brutto 0-300.000 66 23
3-600.000 105 37

6—900.000 97 34

900.000 — 17 6

Bosted By 83 45
Tettsted/spredtbygd 98 53

Barn i familien 1 barn 14 8
Flere barn 169 91

Flere barn m/nedsatt funksjonsevne 27 15

Antall barn i ulike 0-2 ar 6 3
aldersgrupper 3-5ar 31 17
6-8 ar 47 25

9-11 ar 44 24

12-14 ar 58 31

7 Statistisk arbok 2009, tabell 194 inntektsrekneskap for hushald etter hushaldstype i
2007
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3.2 Kjennetegn ved foreldrene

Totalt var det 285 foreldre som besvarte sperreskjemaet, 171 medre og 114
fedre, hvor av 99 var fra samme husholdning. Medrenes gjennomsnittsalder
var 39 dr og fedrenes 42 ar. Foreldrenes relativt hoye gjennomsnittsalder
samsvarer med oppgitt alder pa barnet med en funksjonsnedsettelse. Som vi
ser av tabell 1, oppgis over halvparten av barna a vare over atte ar.
Utdanningsnivaet i utvalget er noe heyere enn i tilsvarende alders-
grupper (20—49 ar) i befolkningen generelt®. I snitt oppga menn noe hoyere
utdannelsesnivd enn kvinnene i utvalget. Det er ingen grunn tl 4 tro at
personer uten utdannelse utover grunnskolen sjeldnere fir barn med sjeldne
tilstander. Nar utvalget er utdanningsmessig skjevt si kan dette skyldes et
folk med hgyere utdannelse oftere svarer pa sperreskjemaer enn folk med lav
utdannelse. I folge Skilbrei (2003) har forskning ofte lavere anseelse blant
folk med lav utdannelse, noe hun mener er en arsak til at det ofte er lav

responsrate fra denne gruppen.

Tabell 2, Kjennetegn ved foreldrene

Individer N= 285

Kjonn Kvinner Menn
N= 171 % N=114 %
Alder 20-29 5 3 0
30-39 92 54 40 35
40-49 65 38 54 47
50-59 9 5 19 17
Utdanning Grunnskole 19 11 11 10
Videregaende 74 43 51 45
Hagskole/universitet =< 4 ar 56 33 28 25
Hagskole/universitet > 4 ar 17 10 20 18
Yrkesdeltakelse Fulltid 46 27 95 84
Deltid 80 47 7 6
Ikke i arbeid 45 26 11 10

8 SSBs utdanningsstatistikk 2008, tabell 3, Personer over 16 dr etter utdannelse, kjonn og
alder. Tallene viser at i befolkningen generelt har 21 prosent kvinner og 26 prosent
menn grunnskoleutdannelse, i utvalget gjaldt dette henholdsvis 11 og 10 prosent.
Andelen menn med lang hegskole/universitetsutdannelse (>4 ar) i utvalget er 18
prosent, mot 10 prosent i den mannlige befolkningen for ovrig.
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Nar det gjelder yrkesdeltakelse er denne noe lavere blant kvinnene i utvalget
sammenlignet med yrkesdeltakelse blant kvinner i tilsvarende aldersgrupper
generelt. Det tilsvarende er ikke tilfelle for menn (SSB 2007). Andelen
medre som arbeider deltid er ogsd heyere enn i kvinnebefolkningen ellers, og
andelen holder seg stabil pa i underkant av 50 prosent for kvinner med barn i
hele aldersgruppen 3 til 14 ar. Dette er et menster som skiller seg fra den
generelle kvinnebefolkningen der andelen som arbeider deltid gir ned nar
barnas alder stiger. Av de kvinnene hvis barn var eldre enn fem ar og som
arbeidet deltid, var det 52 prosent som svarte at barnet hadde yngre sesken,
noe som kan vere en forklaring pa den heye andelen deltidsarbeidende.

Det at kvinner til barn med funksjonsnedsettelser oftere arbeider deltid,
er for gvrig i trdd med funn i andre studier om sysselsetting blant kvinner
med og uten barn med funksjonsnedsettelser (Lundeby and Tessebro
2009a). I trad med Lundeby og Tessebro finner jeg ogsd i denne studien en
signifikant sammenheng (P=.001) mellom medrenes utdannelsesnivd og
yrkesdeltakelse. Det vil si at kvinner med heyere utdannelse oftere er i arbeid,
og oftere arbeider fulltid, enn kvinner med lavere utdannelse. En mulig
forklaring pd dette er at kvinner med hegyere utdannelse har en sterkere
identitet knyttet til arbeid, og at deres selvrealisering gir gjennom arbeid,
mens kvinner med lavere eller ingen utdannelse oftere realiserer seg gjennom
arbeid og omsorgsoppgaver i hjemmet (Skilbrei 2003). Dessuten kan mulig-
hetene til & kombinere omsorgsarbeide med arbeid i yrker der det kreves
hoyere utdannelse muligens vere lettere, fordi det oftere gis rom for fleksi-

bilitet i arbeidsdagen.

3.3 Noen kjennetegn ved barna

En érsak til at medre til barn med funksjonsnedsettelser har en lavere yrkes-
deltakelse enn andre kvinner kan vere storre arbeidsbyrde (Askheim et al.
20006b). Det er imidlertid ikke slik at barna i utvalget er hjemme med mor.
Resultatene viser at sd godt som alle barna over to ar hadde et dagtilbud; ett
barn hadde degntilbud pé institusjon, fem prosent hadde et dagtilbud i
spesialbarnehage/skole, de resterende 94 prosent av barna gikk i ordinar
skole/barnehage. For forsgksvis 4 operasjonalisere i hvilken grad omsorgen

for barna innebar ekstraordinere fysiske belastninger for foreldrene, ble
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foreldrene spurt om barnet trengte hjelp til & spise og 4 gi opp en trapp (se
vedlegg 3 spm. 24, 25). I 70 prosent av husholdene der barna var over to ar
svarte mor/far at barnet ikke behgvde hjelp til & spise eller ga opp en trapp,
seks prosent matte bares, tolv prosent matte alltid eller iblant ha hjelp til 4
spise og dtte prosent mitte ha hjelp til begge deler. En krysstabell-analyse
viste imidlertid ingen sammenheng mellom disse indikatorene pa ekstra-
ordiner arbeidsbyrde og medrenes yrkesdeltakelse. Arsaken kan vere at
spersmélene om barnas evne til & spise og gi ikke er gode og dekkende
indikatorer pa foreldrenes arbeidsbyrde.

Andre faktorer som vil kunne innebare ekstra utfordringer for foreldre
og barn i hverdagen, er lerevansker og utfordrende atferd. Slike problem-
stillinger kan bli mer uttalt ettersom barna blir eldre (Lundeby and Tessebro
2009a; Ytterhus 2008). Samtidig viser studier bade fra Norge og andre
europeiske land at opplevde utfordringer i hverdagen ofte handler om andre
forhold enn barnas funksjonsnedsettelser i seg selv. Spesielt er det mange som
opplever det & forholde seg til hjelpeapparatet som belastende og krevende
(Askheim et al. 2006b; Case 2000; Lundeby and Tassebro 2008; Read 2000;
Todd and Jones 2003). De kvalitative intervjuene som ble gjort som en del
av denne studien peker i samme retning; det & forholde seg til bade
helsevesen og NAV kan medfere ekstraordinere utfordringer for foreldre. En
grunn er at det 4 fd utlest tjenester og ytelser fra det offentlige kan vere en
lang og krevende prosess, en annen grunn er at saksbehandlere og helse-
personell ofte mangler kunnskap om sjeldne tilstander (Grut et al. 2008).
Dette medforer ekstraarbeid for foreldre i form av at de ma sette seg grundig
inn i medisinske aspekter ved tilstanden for & kunne overfore informasjon til

relevante aktorer.

3.4 Internettilgang

I det folgende vil foreldrenes svar pa spersmil om internettbruk presenteres
nzrmere. Blant husholdne som deltok i denne studien hadde 92 prosent PC

med internettilgang hjemme — 86 prosent av disse med bredband.
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Figur 1, Andel husholdninger som har tilgang til, og bruker PC og internett hiemme

N

Har bredband
. 12
hjemme
hjemme

Har PC hjemme 95 E

m Ja O Nei O Ikke svart

Dette er noe hoyere tall enn i tilsvarende grupper i befolkningen forevrig’, og
kan indikere at studiens tematikk kan ha hatt betydning for hvem som
besvarte undersgkelsen. P4 den annen side kan det vaere at det 4 fi et barn
med en sjelden tilstand i seg selv har vert et viktig initiativ til 4 lere seg a
bruke internett, og muligens for anskaffelse av utstyr. Intervjuene med
foreldre viser at noen av de som fikk diagnose pa 1990-tallet lerte seg & bruke

internett fordi de ensket & kunne finne informasjon pa egenhénd.

3.5 Informasjonsinnhenting og internettbruk

Hele 91 prosent av kvinnene og 92 prosent av mennene svarte at de hadde
kunnskap om hvordan de skulle bruke internett. Kunnskapen om hvordan
man seker etter informasjon péd internett synes derfor a vere tilstede hos
majoriteten av foreldrene, og er en viktig forutsetning for & lete etter
informasjon om barnets sjeldne tilstand.

For 4 kartlegge foreldrenes interesse for a lete etter informasjon pa
egenhdnd, og om denne interessen endret seg ettersom barna ble eldre og
foreldrene ble bedre kjent med dem og tilstanden, ble de spurt om de lette
etter informasjon og om de brukte internett ved tre ulike tidspunkt; for

barnet ble diagnostisert, i forbindelse med diagnostisering og i dag (2007).

? SSB 2007, som viser at i familier med barn hadde 93 prosent tilgang pa PC, og 89
prosent pa internett, 71 prosent hadde bredbéndstilknytning (Norsk mediebarometers
2007).
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I 95 prosent (177 av 186) av husholdene svarte minst én av foreldrene
at de hadde lett etter informasjon om barnets tilstand pa egenhind ved et
eller flere av disse tidspunktene. I 90 prosent av husholdene svart én eller
begge foreldrene at de hadde brukt internett til 4 lete etter informasjon (88

prosent, av medrene og 79 prosent av fedrene).

Figur 2. Andelen hushold der en eller begge foreldrene har lett etter informasjon
vedrgrende barnets diagnose ved ulike tidspunkt.
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[ fem prosent av husholdene har verken mor eller far lett etter informasjon pa
noen av disse tidspunktene. En analyse av om det var forskjeller mellom de
som svarte at de ikke lette etter informasjon og de som svarte at de lette, viste
at gruppene ikke skilte seg fra hverandre nar det gjalde kjonn, innteke,
utdannelse eller type diagnose barnet hadde. Som vi ser av figur 2, svarte
foreldre i 41 prosent av husholdene at de hadde lett etter informasjon for
barnet ble diagnostisert, i 90 prosent av husholdene hadde mor, far eller
begge lett etter informasjon pa det tidspunktet barnets tilstand ble
diagnostisert. I 81 prosent av husholdene svarte foreldrene at de ogsd i dag

(2007) lette etter diagnoserelatert informasjon.

Majoriteten leter etter informasjon

Foreldrene i denne studien har barn fodt helt tilbake til 1993, omtrent pa
den tiden da internett ble tilgjengelig for allmennheten (Skinner and Schaffer
2000). For & vite om faktorer som foreldrenes kjonn, utdannelse og inntekt
har noen betydning for det 4 lete etter informasjon og bruke internett, matte

det tas hensyn til dette tidsspennet. Pa 90-tallet var tilgjengeligheten til
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internett langt dérligere enn i dag og teknologisk utstyr var langt dyrere. Selv
om ikke alle hadde tilgang til internett var det andre mater 4 finne informa-
sjon pa. Spersmalet som ble reist var om kjonn, utdannelse og inntekt hadde
betydning for om foreldrene lette etter informasjon og for om de brukte
internett.

Bivariate analyser viser ingen signifikant sammenheng mellom det 4 leze
etter informasjon og foreldrenes utdannelse, inntekt og kjonn. Det synes
derfor som om interessen for & finne informasjon gir pad tvers av slike skiller.
Derimot tyder de bivariate analysene pa at foreldre med heyere inntekt og
utdannelse oftere svarte at de brukte internett enn de med lavere utdannelse
og inntekt, noe som er i trdd med funn fra tidligere studier’®. En nermere
analyse viser imidlertid at denne forskjellen var storst for de foreldrene som
mottok en diagnose pd barnets tilstand for ar 2001"'. Resultatene viser at
blant de foreldrene hvor barnet ble diagnostisert for 2001 s lette foreldrene i
69 prosent av husholdene etter informasjon pd internett, mens dette gjaldt
for 93 prosent av husholdene etter 4r 2000. Denne forskjellen kan forklares
med den enorme gkning i tilgang til og bruken av internett i den norske
befolkning. Fer 2001 var PCer dyrere og internett tilgang i hjemmene langt
dérligere, folk med heyere inntekter hadde derfor bedre anledning dil &
anskaffe seg adekvat utstyr. Folk med heyere utdannelse hadde nok oftere
tilgang til internett via jobb, og brukte dette mer aktivt i jobbsammenheng
enn personer med for eksempel manuelt arbeid. Et eksempel pa dette i
intervjuene var en far som arbeidet som sjafer, og som fortalte at da hans
barn fikk en diagnose i 1996 si hadde han spurt «gutta pa kontoret» om de
kunne hjelpe ham med 4 lete etter informasjon om diagnosen pa internett.

En logistisk regresjonsanalyse (se vedlegg 2) av alle foreldrene som
deltok i studien (individdata N= 285) viser at effekten av utdannelse for det 4
lete etter informasjon nar barnet ble diagnostisert, er langt svakere etter ar

2000. For foreldrene i denne studien indikerer dette at etter at internett har

1 Analysene viste en signifikant sammenheng mellom utdanning (p=.039) og inntekt
(p=.016) og internettbruk.

' Jeg har valgt 4 lage et skille mellom de som fikk diagnose for og de som fikk en etter
2001. Hovedarsaken er at analysene viste det gikk et skille mellom hvor mange som
svarte at de hadde brukt internett og ikke ved dette tidspunktet.
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blitt et allment tilgjengelig sokeverktoy, si er dette en informasjonskilde

foreldre benytter.

Foreldre leter for barnet er diagnostisert

Foreldre som opplever at de selv eller helsepersonell mistenker at deres barn
ikke utvikler seg som forventet eller viser tegn pa sykdom eller nedsatt
funksjonsevne, blir ofte veldig bekymret og usikre. Det som hjelper i en slik
situasjon er 4 fi vite om det er noe & bekymre seg for. Hvis det er noe &
bekymre seg for vil de onske & vite hva som forarsaker barnets tilstand — de
vil forsgke & finne en diagnose (Gundersen 2011). Studier viser at selv om
det 4 fi en diagnose som regel forirsaker bekymring, gjor det ogsa situasjo-
nen enklere & handtere for foreldre (Beresford 1994; Dale 1996; Graungaard
and Skov 2007; Starke and Méller 2002). Det er imidlertid ikke alltid lett &
diagnostisere sjeldne tilstander, dessuten er det ikke alle tilstander legene er i
stand til 4 diagnostisere (Grue 2004). I en slik situasjon vil en del foreldre
selv forspke 4 finne frem til noen eller noe som kan hjelpe dem 4 finne en
arsak til deres barns tilstand.

Resultatene fra denne studien viser at det ikke er uvanlig at foreldre ma
vente i flere ar for legen er i stand til 4 stille en diagnose. Pa spersmil om nér
det ble fattet mistanke om at noe kunne vare galt med barnet, svarte foreldre i
37 prosent av husholdene at slik mistanke oppsto under svangerskapet eller
rett etter fodsel. Av disse 37 prosent sd svarte 35 prosent at det tok over ett ar
for barnet fikk en diagnose. Totalt svarte foreldrene i 44 prosent av hus-
holdene at de fikk en diagnose i lopet av ett ar etter at mistanke oppsto. Det
vil si at foreldrene i 66 prosent av husholdene ventet lenger enn ett r, og i
gjennomsnitt ventet foreldrene i undersgkelsen i halvannet ar pi 4 fa en
diagnose (fra 0 til 13 ar). Som figur 2 viste svarte foreldrene i 41 prosent av
husholdene at de lette etter informasjon fer barnet ble diagnostisert. Analysene
viser en klar sammenheng mellom hvor lenge foreldrene matte vente pa en
diagnose, og det a lete etter informasjon. En logistisk regresjonsanalyse
(vedlegg 2) viser at tiden det tok mellom mistanke oppsto og diagnose ble satt,
predikerte sannsynligheten for om foreldrene lette etter informasjon. Det vil si
at jo lenger tid foreldrene matte vente pd at barnets tilstand ble diagnostisert,

jo sterre var sannsynlighet for at de lette etter informasjon pa egenhand.
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Tradisjonelt har det vert veldig vanskelig for foreldre & lete etter
informasjon som kan gjere det mulig selv & diagnostisere barnets tilstand,
fordi det har forutsatt en viss kunnskap om hva man skal lete etter, samtidig
som det fordret tilgang til medisinsk litteratur som omhandler symptomer og
kjennetegn pa sjeldne genetiske tilstander. Internett har endret denne
situasjonen gjennom 4 gjere informasjonsseking langt enklere. Internett har
dessuten gjennom spredning av informasjon om genetiske tilstander, bidratt
til kunnskapsbygging blant forskere, leger og lekfolk. Internett er slik sett en
viktig forutsetning for bade informasjonsspredning og kunnskapsbygging
(Skinner and Schaffer 2006). For foreldre innebzrer denne utviklingen at
deres muligheter til selv & kunne lete etter mulige forklaringer pa barnets
tilstand har gkt dramatisk fra 1993 da de eldste barna som omfattes av denne
studien ble fodt, og frem til 2007. Okt tilgang pa informasjon om genetiske
tilstander har for evrig ogsd gjort det enklere for helsepersonell & innhente

informasjon om sjeldne tilstander.

Foreldrene bruker mange og ulike informasjonskilder

I tiden rundt mistanke og diagnostisering svarte 90 prosent av alle foreldrene
at de lette etter informasjon (figur 2), og av disse svarte 79 prosent at de brukte
internett til dette. De aller fleste av dem som lette pa internett lette ogsa andre
steder etter informasjon (91 %). Hvor de lette vises i figur 3 under.

Blant de foreldrene som anvendte internett til 4 lete etter informasjon,
sd svarte 58 prosent at de ogsd hadde lest brosjyrer, medisinske fagbeker eller
tidsskrifter. Det er laget egne brosjyrer eller informasjonshefter om mange av
de sjelden tilstandene, og skriftlig materiale i form av informasjonshefter.
Relativt mange foreldrene synes derfor a4 bruke flere kilder til 4 finne
opplysning. Tilgang til informasjon pé internett utelukker derfor ikke en
interesse ogsa for skriftlig informasjon. Nar foreldre fir beskjed om barnets
diagnose, vil de ofte fa skriftlig materiale av helsepersonell. I folge de ansatte
ved Senter for sjeldne diagnoser ved Rikshospitalet, viste en intern studie de
gjorde blant sine brukergrupper at majoriteten foretrakk informasjonshefte
fremfor kun 4 lete pa internett, og alle som sa de foretrakk internett onsket

ogsd en brosjyre 4 lese.
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Figur 3. Kilder foreldrene brukte for a finne informasjon i tiden etter diagnostisering
(N=262)
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Som figur 3 viser svarte 47 prosent av foreldrene at de kontaktet kompe-
tansesenter. Det som gar frem av de kvalitative intervjuene og kommentarer
fra foreldre pa sporreskjemaet, er at det kan ta tid for de blir klar over
kompetansesentertilbudet. Mange opplever at det er de selv som mé finne ut
av dette tilbudet. Det vil si at det ikke er noen automatikk i at de far
informasjon om dette tilbudet fra helsepersonell i forbindelse med at barnet
fir en diagnose.

Rundt 30 prosent av foreldrene svarte at de tok kontakt med diagnose-
foreninger og andre foreldre. Det som kom frem i analysen av de kvalitative
intervjuene, var at foreldre kan trenge tid pd a fordeye informasjon om at
barnet har en sjelden diagnose for de orker a forholde seg aktivt til dette. For
cksempel vil de vente med 4 ta kontakt med andre foreldre eller bruker-
organisasjoner (Gundersen 2011). Som figuren viser er det relativt fa (17
prosent) som spurte foreldre og venner. Dette skyldes sannsynligvis at disse

ofte har like lite erfaring og kunnskap om sjeldne tilstander som det

38 — NOVA Notat 2/11 —



foreldrene selv har. Resultatene indikerer at foreldre har et stort informa-
sjonsbehov, og anvender de kildene som er tilgjengelig.

Av de 21 prosentene som svarte at de ikke brukte internett til 4 lete etter
informasjon, svarte en hgyere andel at de leste medisinske fagbeker, tids-
skrifter og brosjyrer (69 prosent), kontaktet kompetansesenter (57 prosent),
helsesaster/fastlege (54 prosent) og andre foreldre (43 prosent), enn de som
ogsd lette pd internett. En faktor som skiller disse foreldrene fra dem som
brukte internett, var at deres barn ble diagnostisert for 2001. Det vil si at nar
de fikk beskjed om barnets diagnose var det ferre som hadde internett, og
det 14 antakelig ute mindre inforasjon. Hvor lang tid det tok for disse
foreldrene lyktes 4 finne informasjon svarer denne studien ikke pa, den sier
heller ikke noe om utbytte i form av hvor mye og hvor god kvalitet det var pa
informasjonen foreldrene fikk. Resultatene fra undersgkelsen tyder pa at
internett er den kilden til informasjon som foreldene i denne studien
benytter, og muligens foretrekker. Internett gjor det ogsd langt enklere for
foreldre 4 finne frem til andre informasjonskilder som bruker/pasient-
foreninger, kompetansesenter, andre foreldre. Internett gir ogsa frihet, i form
av at foreldrene selv kan bestemme nir de onsker for eksempel 4 ta kontake

med andre.

Erfaring med lege spiller liten rolle

Jeg onsket 4 underspke om en drsak til at foreldrene lette etter informasjon
var misngye med den informasjonen de hadde fatt av lege rundt diagnose-
tidspunket. Resultatene (figur 4) viser imidlertid ingen systematiske sammen-
henger: noen hadde negative erfaringer, andre mer positive. Det var heller
ikke slik at det var noen erfaringer som hadde storre betydning enn andre,
noe som understgttes av analyser som viser at det er hgy korrelasjon mellom
svarene foreldrene gir pd de ulike sporsmalene (se vedlegg 2). Dette inne-
barer at foreldre som for eksempel svarte at de var svart enige om at legen
var kunnskapsrik, ogsd med stor sannsynlighet var enig i at legen opptridte
tillitsvekkende. En logistisk regresjonsanalyse (vedlegg 2) viser at foreldrenes
opplevelse av legen ikke pavirket sannsynligheten for om de lette etter

informasjon eller ikke.
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Figur 4. Om foreldrenes opplevelse av lege ved diagnosetidspunktet (N=285)
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Vi ser av figur 4 at 78 prosent av foreldrene opplevde at legen i stor eller i
noen grad var faglig dyktig, og 65 prosent mente legen i stor eller noen grad
hadde kunnskap om den sjeldne tilstanden. Figuren viser ogsd at kun 41
prosent opplevde at legen i stor grad ga forklaringer pa en forstielig mate.
Analysene viser at det ikke er noen systematisk sammenheng mellom det &
lete etter informasjon og foreldres erfaring med lege. Nar selv de foreldrene
som opplever at legen var faglig dyktig og ga forklaringer pa en god mate,
lette etter informasjon, sd peker resultatene i retning av at foreldrene generelt
hadde et stort behov for informasjon. Samtidig indikerer resultatene at
arsaken til at foreldre leter etter informasjon kan vere ulikt motivert. Mens
noen kanskje leter etter informasjon fordi de opplever 4 ha fitc for lite
informasjon av en lege som var lite tillitsvekkende og som forklarte pa en
darlig mate, leter andre foreldre etter informasjon selv nér de er forngyd med
legens kunnskap og evne til 4 formidle denne. Grunnen til at sistnevnte

gruppe lette etter informasjon kan skyldes flere forhold. For eksempel vil
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opplevelse av stress under konsultasjonen nér diagnosen blir formildet ofte
medfere at foreldrene ikke far med seg alt legen forteller (Graungaard and
Skov 2007). Foreldrene vil ogsa ofte bli presentert for tilstander, ord og
uttrykk de ikke tidligere har hert om eller har kjennskap til. Det legen
forteller kan derfor vere vanskelig & forsta (Schaffer et al. 2008). Foreldrene
kan ogsd oppleve behov for informasjon som gér utover det rent medisinske,
som en av fedrene i den kvalitative studien sa om hvorfor han lette etter

informasjon:

Legene prater om det de kan, medisinske ting, de tenker ikke pa at vi er
etterlatt til oss selv nir vi kommer ut fra sykehuset. Du har fitt vite hva
sykdommen innebzrer, men det er ingenting om hvordan du skal bli
tatt vare pd nar du kommer utenfor de fire veggene. Fra forste dag
hadde jeg behov for & vite mest mulig om hva jeg sto overfor: hva er
dette for slags sykdom, hva innebarer den, hvordan vil det ga, er det et
tidsaspekt — har vi maneder, ar, tidr, ikke sant, alts, hva er det som vil

skje her. For alt er helt nytt, ikke sant.

Tidligere studier av foreldre til barn med mer vanlige sykdommer eller
funksjonshemminger, har vist at foreldre som er forngyd med legen i mindre
grad leter etter informasjon pd egenhind pd internett (f.eks. Khoo et al.
2008; Sim et al. 2007; Wainstein et al. 2006). Det at tilstanden er sjelden
synes derfor 4 ha en effekt i seg selv i form av at foreldrene leter etter
informasjon selv om de er forneyd med legen. Nir tilstanden er sjelden
konfronteres foreldrene ofte med noe de ikke har tidligere kunnskap om eller
erfaring med. De vil ofte ogsd vare i en situasjon der de ikke kan trekke pa
venner og families erfaringer og kunnskap. A lese om og sette seg inn i hva
den sjeldne tilstanden kan innebre for dem og barnet, kan hjelpe dem il &
handtere egen uro (Gundersen 2011). Dessuten, foreldrene mé vere i stand
til 4 forklare omverdenen hva barnets tilstand innebarer og hva den er
forarsaket av, noe som ofte innebarer & matte lere seg et helt nytt vokabular.
Studier viser ogsa at foreldre, etter hvert, opplever at det 4 vite hva tilstanden
innebzerer og kjenne til ord og utrykk er viktig for & bli tatt pa alvor i mete
med leger og helsepersonell (Schaffer et al. 2008; Sobo 2007)
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Interessen for Informasjonsleting reduseres

Som resultatene viser lette majoriteten av foreldrene etter informasjon nar
barnet ble diagnostisert. Et videre sporsmal er om de fortsetter 4 lete etter
informasjon. Som figur 2 viste svarte foreldre i 81 prosent av husholdene at
de lette etter informasjon pd internett ved undersekelsestidspunktet i 2007.
Resultatene viser at det over tid var en liten reduksjon i andelen som lette
etter informasjon om den sjeldne tilstanden. For kvinner var reduksjonen pa
5 prosentpoeng, fra 91 prosent ved diagnosetidspunktet til 86 prosent «i
dag», og for menn péd 4 prosentpoeng, fra 84 prosent til 80 prosent. Ana-
lysene viser ingen sammenheng verken med kjonn, utdannelse, innteke eller
erfaring med barnets lege «i dag» og det 4 lete etter informasjon om den
sjelden diagnosen/tilstanden (spm. 55g). Analysene viser en klar sammen-
heng mellom det & lete etter informasjon og antall ar som var gatt siden
barnet fikk en diagnose (se vedlegg 2). Analyser viser ogsa at foreldrene lette
sjeldnere etter informasjon jo eldre barna ble'. Dette kan tolkes slik at
foreldrenes informasjonsbehov reduseres etter hvert som de gker sin kunn-
skap om den medisinske tilstanden og har blitt kjent med hvordan tilstanden
utarter seg hos eget barn. Muligens er det slik at foreldrene etter hvert
erverver seg en erfaringsbasert kunnskap som gjor dem bedre i stand il &
handtere lopende utfordringer, uten i samme grad 4 matte stotte seg til
eksterne informasjonskilder. Dessuten er det sjelden mye og ny informasjon
4 hente om de sjeldne diagnosene. Dette kom frem i flere av intervjuene med
foreldre. For eksempel fortalte en av medrene til en seks ar gamle pike som

hadde fitt diagnosen Williams syndrom fem ér tidligere, folgende:

Vi leste ganske mye da hun fikk diagnosen, eller i hvert fall en del for
det er ikke skrevet si veldig mye om det. Jeg har vart pa norske og
engelskspriklige internettsider, men det er ikke si mye nytt 4 lese om
diagnosen, og de referer ofte til de samme artiklene. Men pa det
pedagogiske omrade skjer det jo en del, si der folger jeg med, men det
er ikke skrevet spesielt for barn med Williams syndrom da, mer for barn

med lerevansker.

12 Bi-variat analyse av sammenhengen mellom érstallet barnet ble diagnostisert og hvor
ofte foreldrene leter etter informasjon (spm 55g), viste en signifikant sammenheng
mellom hvor lenge siden barnet var diagnostisert og frekvensen pi foreldrenes
informasjonsseking (sig=.000),
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En annen mulig forklaring pa hvorfor foreldre etter hvert ikke opplever
samme behov for a lete etter informasjon, er at barnets helsetilstand har blitt
bedre med alderen. For eksempel er mange barn med kromosomavvik fedt
med svak muskulatur (hypotoni), som kan pavirke evnen til blant annet &
krabbe, gi, spise og snakke. Med tid og opptrening kan imidlertid muskel-
styrken forbedres. P4 den annen side vil noen kromosomavvik og genetiske
lidelser kunne medfore at medisinske problemer oppstar eller forsterkes over
tid, noe som kan vere en arsak til at foreldre fortsetter & lete etter informa-
sjon, om enn mer sporadisk. En annen arsak til et lepende behov for 4 holde
seg oppdatert om barnets tilstand og medisinske problemstillinger, er at
foreldre ofte stir i situasjoner der de ma forholde seg til leger som ofte ikke
har erfaring og kunnskap om den sjeldne tilstanden. Dessuten vil en del
foreldre ha behov for 4 lete etter informasjon i forbindelse med legeavtaler,
eller nar barna har behov for medisinsk behandling (Gundersen 2011 og

Gundersen til vurdering).

Informasjon om tjenester og ytelser

Flere studier viser at foreldre kan oppleve problemer med 4 fa informasjon
om tjenester og ytelser fra det offentlige, og at de selv ma sette seg inn i sine
rettigheter (f.eks. Askheim et al. 2006a; Lundeby 2008). En mate 4 finne
frem til slik informasjon pa er & bruke internett, og 76 prosent av foreldrene i
husholdene svarte at de lette etter informasjon om tjenester og ytelser pa
internett (74 prosent av medrene og 68 prosent av fedrene). Analyse viser
ingen sammenheng mellom hvor lang tid det er siden barnet ble diagnostisert
og om foreldrene lette etter slik informasjon. I motsetning til informasjon
om diagnosen synes derfor foreldrenes gnske om 4 finne informasjon om
tjenester og ytelser & vere uavhengig av barnets alder. Dette understotter
funn fra tdligere studier som viser et vedvarende, men ofte endret behov for
tjenester og ytelser etter som barna blir eldre, for eksempel i overgangen fra
barnehage til skole eller fra barn til teniring (Lundeby and Tessebro 2009a;
Ytterhus 2008). Disse studiene viser at det for gvrig ikke bare er informasjon
om tjenester og ytelser foreldre er opptatt av. Mange foreldre rapporterer
ogsd om problemer med 4 fi utlest sine rettigheter og kan derfor tenkes &

vare opptatt av 4 finne informasjon om lover og forskrifter.
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Hyppigst brukte nettsteder

Det er uttrykt bekymring for om foreldre gjennom 4 lete etter informasjon
pa internett konfronteres med en uhindterbar jungel av informasjon med
ulik kvalitet (Zaidman-Zait and Jamieson 2007). I denne studien ble
foreldrene spurt om hvor de pleide 4 lete etter informasjon, hva de svarte ser

vi i figur 5 under.

Figur 5. Hvor foreldrene pleier a lete etter informasjon som angar barnets helse og
sjeldne tilstand, prosent (N=285).
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Som vi ser av figuren svarte majoriteten av foreldrene i utvalget (84 %) at de
lette etter informasjon pa kompetansesentrenes nettsider, men de brukte ogsa
andre sokemotorer som Google. Foreldre har tilgang til en type informa-
sjonskilde som skal vere kvalitetssikret — kompetansesentrenes nettsider. Det
vil si at foreldre har mulighet til 4 bruke internett uten 4 métte konfronteres
med informasjon som ikke holder tilstrekkelig faglig kvalitet. P4 sine

nettsider informerer kompetansesentrene om eksempelvis kurs, konferanser
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og rettigheter, i tillegg til oppdatert informasjon om ulike diagnoser. I
intervjuene med foreldrene fortalte de at de ofte brukte Google, eller andre
sokemotorer, hvis de onsket flere oppferinger a velge mellom og til 4 seke pa
spesifikke symptomer eller medisinske begreper. Som vi ser av figur 5, svarte
over halvparten av foreldrene at de soker pd brukerforeningenes nettsider. I
folge de foreldrene jeg intervjuet organiserer foreningene ofte foredrag,
motekvelder og ulike arrangementer som annonseres pa brukersidene. Her
kan man ogsd finne nyttige lenker til andre nettsteder som gir informasjon

om diagnosen, helsetjenester, rettigheter og lovtekster.

Fa har fatt rad om internettsider
P4 spersmédl om foreldrene (N=285) hadde fitt rdid om hvilke nettsider de
bor lete pa for 4 finne informasjon om de medisinske aspektene ved

diagnosen, sa svarte:

53 prosent av foreldrene at de hadde fatt slike rad. Av de som hadde fatt
rad var det 28 prosent som svarte at lege har gitt dem rad, det vil si 15
prosent av totalutvalget.

76 prosent svarer at de har fatt rid fra kompetansesenter og

47 prosent har fatt rad fra andre foreldre.

[ forbindelse med den store gkningen i internettbruk blant pasienter, viser
flere studier til at leger er bekymret for den informasjonen pasienter finner pa
internett (Andreassen 2006; Broom 2005a; McMullan 2006). Nar det
gielder sjeldne tilstander er det uttryke spesiell bekymring for at foreldre pa
internett skal konfronteres med ikke-kvalifisert informasjon (Skinner and
Schaffer 2006; Zaidman-Zait and Jamieson 2007). Kompetansesentrene er
kvalifisert til & gi rad, og andre foreldre som selv har erfaring og prevd seg
frem kan sikkert ogsa gi gode rid om hvilke nettsider som er gode og hvilke
som ikke er det. En utfordring er imidlertid at mange foreldre synes ivrige
etter 4 finne informasjon, samtidig som det kan ta tid for de herer om og far
tilbud om opphold pi kompetansesenter, eller moter andre foreldre. For
majoriteten av foreldrene vil leger vare de forste fagfolkene de er i kontakt

med, men nér kun 15 prosent av foreldrene svarer de har fatt tips og rdd om
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nettsider fra leger, innebarer det at mange foreldre vil begynne 4 lete pa

internett uten 4 ha blitt guidet av kvalifiserte fagfolk eller lekfolk.

3.6 Foreldreforum pa internett

Som vi ser av figur 5 over, sd svarte kun 29 prosent'’ av foreldrene at de
brukte ulike typer foreldreforum pd internett til & finne informasjon.
Bivariate analyser viser ingen statistisk signifikant sammenheng mellom 2
bruke foreldreforum til informasjonsseking og foreldrenes utdannelse og
inntekt. Det var imidlertid en signifikant sammenheng mellom kjonn og
bruk av slike nettsider. 69 prosent (N=93) av de som svarte at de var inne pa
slike nettsider, var kvinner. I dette utvalget er det derfor en signifikant
forskjell mellom kvinner og menns preferanser for & bruke slike sider
(p=.008). Av de 93 som bruker slike sider svarte 80 prosent at de brukte
norske sider, og 45 prosent svarte at de brukte ikke-norske sider, 30 prosent
bruker bdde norske og ikke-norske sider. Kvinnene foretrakk oftere norske
stottegrupper/fora (p=.014), noe som kan ha sammenheng med at de oftere
enn menn deltok aktivt gjennom 4 skrive selv (p=.002). I figur 6 under gis en
oversikt over hvilke begrunnelser foreldrene ga for hvorfor de oppsokte
stottegrupper/foreldreforum pé internett.

Som vi ser av figur 6 (neste side) oppga alle foreldrene at den aller
viktigste grunnen til at de gikk inn pa slike sider var at de kan lese om andre
foreldres erfaringer. Majoriteten, 98 prosent, oppga ogsa at det var viktig for
dem & finne informasjon og kunne sporre om ting de lurer pd (77 %). Som
det gar frem av figuren er det 66 prosent som svarte at det var viktig eller litt
viktig for dem 4 komme i kontakt med andre foreldre. Bivariate analyser av
sammenhengen mellom de ulike typene bruk og kjenn og utdannelse, viser
at kvinner i storre grad enn menn syntes det var viktig 4 kunne treffe folk
som forsto dem (p= .022) og kunne sporre om ting de lurte pa (p= .014).
Disse resultatene peker i retning av at kvinner i sterre grad enn menn

anvender slike nettsider interaktivt. For menn har utdannelse ikke betydning

1 Andelen foreldre som svarer at de anvender slike nettsteder er 32 prosent,
diskrepansen kan skyldes at noen fa (3 %) kun bruker slike sider til 4 «snakke» med
andre foreldre, og ikke for 4 finne informasjon.
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for begrunnelsene de gir for hvorfor de bruker slike fora. Blant kvinnene
derimot er det en forskjell mellom de med hey og lav utdannelse; jo lavere
utdannelse, jo viktigere var det for medrene & komme i kontakt med andre
foreldre (p=.024), og treffe folk som forstir dem (p=.048). Disse resultatene
peker i retning av at kvinner i storre grad enn menn, og kvinner med lav
utdannelse i storre grad enn de med hoyere utdannelse, anvender slike

nettsider som sosiale forum i tillegg til som kilde til informasjon.

Figur 6. Hva er grunnen til at du oppseker stottegrupper og foreldreforum (N=93)
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Som vi ogsd ser av figur 6 svarer hele 73 prosent at de ensker & hjelpe andre.
Disse funnene samsvarer med utenlandske studier som viser at deltakerne pa
slike fora oftest er kvinner som opplever stor nytte fordi det gir dem mulighet

til erfaringsutveksling og til 4 finne informasjon, samtidig som de oppgir at
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det & hjelpe andre er en viktig grunn til at de deltar pé slike fora (Baum
2004; Fleischmann 2005; Leonard et al. 2004; Porter and Edirippulige
2007; Sarkadi and Bremberg 2005; Strehle and Middlemiss 2007). I mot-
setning til i de studiene der man har undersgkt sosiogkonomiske bakgrunn
og hvor man har funnet at det et en overvekt av kvinner med heayere
utdannelse, viser dataene i denne studien en motsatt tendens. Arsakene til
dette vil jeg tro dels har sammenheng med at datainnsamlingen til flere av de
andre studiene er gjennomfert pa begynnelsen av 2000-tallet, og
mulighetene til, og bruken av internett til sosiale utveksling har blitt bedre
for hvert ar. Dessuten er utbredelsen av internetteknologi storre i Norge enn
i de fleste andre land. Denne studien er i motsetning til en del av de andre
studiene ikke en selvrapporteringsstudie, men er sendt til alle. Som jeg har
vist til tidligere (metodekapittelet), si er det en tendens til at folk med heoyere
utdannelse oftere deltar i undersokelser.

P4 sporsmal om foreldrene var inne pa stottegrupper/foreldreforum for
pargrende til barn med samme diagnose som deres barn sa svarte 65 prosent
positivt pa dette. 27 prosent svarte at de var inne pa nettsider for andre typer
funksjonsnedsettelser, og 28 prosent brukte sider for foreldre generelt (spm.
64). Tolv prosent av foreldrene bruker alle tre typer stottegrupper. 1 de
kvalitative intervjuene som ble gjort i tilknytning til denne studien fortalte
foreldrene at de primert gnsket kontakt med andre foreldre som hadde barn
med samme diagnose som deres barn fordi disse foreldrene hadde spesifikke
erfaringer. Dessuten er det store forskjeller mellom de ulike diagnosene, og
det gikk frem av de kvalitative intervjuene at foreldre kan ha mer enn nok
med 4 forholde seg til informasjon om eget barns diagnose. Etter hvert som
barna ble eldre og behovene endret seg, fortalte noen av foreldrene at de ogsa
lette etter informasjon andre steder og hadde god nytte av mindre diagnose-
spesifikk informasjon. Dette kunne vare informasjon om for eksempel ulike

typer hjelpemidler og om offentlige tjenester og ytelser.
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Typer informasjon foreldre leter etter pa foreldrenettsteder

Som vi sd av figur 6 svarte 98 prosent at de lette etter informasjon. Hva slags
type informasjon de lette etter gir frem av figur 7 under. Figuren viser at
foreldrene brukte foreldreforum til & lete etter en rekke ulike former for

informasjon.

Figur 7. Type informasjon foreldre leter etter pé stgttegrupper/foreldrenettsider
(N=93)
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95 prosent svarte at de lette etter informasjon om barnets diagnose, 75
prosent lette etter informasjon om ulike tilbud til barna og familien som
offentlige tjenester og ytelser, og 74 prosent etter informasjon om hjelpe-
midler. I de kvalitative intervjuene var det flere foreldre som fortalte hvordan
det at barnet hadde en sjelden tilstand forte til at folk i hjelpeapparatet ikke
alltid visste hva slags behov barna hadde. Noen pekte ogsd pa at selv om
barna godt kunne dra nytte av samme type hjelpemidler som for eksempel
barn med Down syndrom, s tenkte ikke alltid fagfolk pa disse mulighetene.
Et annet aspekt som ble trukket frem var nytten de hadde av andre foreldres

erfaringer med ulike typer hjelpemidler.
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Som vi ser av figuren svarte 58 prosent at de brukte slike nettsteder til &
finne ut hvordan de i praksis gir frem for 4 soke om tjenester og ytelser fra
det offentlige. For & utlgse rettigheter er det en rekke kriterier som ma
oppfylles (jf. NAV), og korrekt utfylling av seknadsskjemaer er ikke alltid
lett, dessuten er det mange som far avslag eller mindre enn det de soker om
(Askheim et al. 2006b). Pa ulike typer foreldrenettsider kan man fa rid om
hvordan man skal ga frem for 4 seke, dessuten kan man fi oppmuntring og
stotte fra andre foreldre som har opplevd tilsvarende eller er i samme
situasjon'?,

I denne studien, fra 2007, er det 32 prosent som svarte at de brukte
slike fora. Med det store fokuset som har vert pi «sosiale medier» de siste
drene, ma vi anta at bruken har gkt frem til dette skrives i 2011. Det er
forevrig ikke sikkert motivet for foreldrenes bruk av slike nettsider har endret
seg, det kan fremdeles vere slik at majoriteten primert er ute etter infor-
masjon og ikke sosial interaksjon. P4 den annen side inneberer slike fora en
alternativ mate 4 fi informasjon pa, kanskje ogsa mer effektiv enn & skulle
lese for eksempel medisinske artikler. Et eksempel ble gitt av en av de
medrene som ble intervjuet to ganger, i 2007 og 2009. Under forste inter-
vjuet fortalte hun om hvordan hun hadde lest vitenskapelige artikler pa inter-
nett om sennens tilstand. I 2009 hadde hun blitt «ekspert» pa sitt barns
tilstand, men barnet trengte lopende medisinsk oppfelging og ville ha behov
for operasjoner etter hvert. Det er svert fa individer i verden som har samme
tilstand som hennes sonn og barnets lege hadde liten erfaring med tilstanden.
Hun var derfor interessert i andre foreldres erfaringer og hadde funnet en
gruppe pa facebook bestdende av 20 foreldre fra hele verden. Hun fortalte at
hun var sporadisk inne pd denne siden og spesifiserte at hun ikke var inne pa
denne siden for & «hygge» seg, men for raskt og effektivt fa svar eller hore om
andres erfaringer nér det var noe konkret hun lurte pa. Slike foreldrefora gir
derfor foreldre til barn med sjeldne tilstander muligheter for & finne informa-

sjon og diskutere med andre i samme situasjon som dem.

1 Et eksempel pd dette finner man pé http://www.dinbaby.com/forum, her diskuteres
problematikken blant annet i forhold til barn med ADHD.

50 — NOVA Notat 2/11 —



3.7 Kort oppsummering av funn fra intervjudataene

Jeg vil na kort presentere noen av funnene fra de 11 kvalitative intervjuene
som en utdyping av de kvantitative resultatene som er presentert i denne
rapporten. I trdd med de kvantitative resultatene viste intervjuene at
foreldrene hadde et stort behov for informasjon nar det oppsto mistanke om
eller de fikk bekreftet at deres barn hadde en sjelden tilstand. Alle foreldrene
fortalte at de selv eller ved hjelp av kolleger eller venner og kjente hadde
forspkt 4 finne informasjon pé internett. Majoriteten av foreldrene fortalte at
en arsak til at de lette etter informasjon pa egenhand var at helsepersonell
hadde lite kunnskap & dele om den sjeldne tilstanden. Foreldrene uttrykee at
det 4 forstd hva som var arsaken til barnets tilstand, hva tilstanden kunne
innebere for barnets helse og utvikling og for dem som familie, var viktig.
Foreldrene fortalte at de synes det var vanskelig og sjokkerende 4 fa vite om
barnets tilstand, men at tilverelsen ble enklere 4 hdndtere etter hvert som de
leerte barnet 4 kjenne og utviklet egen «ekspertise» om tilstanden.

Etter som foreldrenes kunnskap om barnets tilstand okte, endret deres
internettbruk seg. I begynnelsen lette de ofte og primert etter medisinsk
informasjon. Etter hvert lette de sjeldnere, og de begynte 4 lete etter annen
type informasjon. De holdt seg oppdatert pd informasjon om diagnosen,
men ga uttrykk for at det sjelden var noe nytt. De lette etter medisinsk
informasjon nir de for eksempel skulle pa kontroll til lege/sykehus, som
kunne vere én til to ganger i dret. Ellers var det flere som uttrykte at nir
barna hadde behov for spesiell medisinsk behandling, satte de seg grundig
inn i ulike aspekter ved den aktuelle behandlingen. Dette fordi de ofte erfarte
at leger hadde liten kunnskap om den sjeldne tilstanden og om mulige
konsekvenser av tilstanden for medisinsk behandling (se ogsi Grue 2008).
Foreldrenes erfaringer i mote med leger som ikke hadde kunnskap om
diagnosen ferte til usikkerhet. For & unnga feilbehandling eller at legene tok
medisinske beslutninger pd mangelfullt grunnlag, passet foreldrene derfor pa
4 holde seg oppdatert om tilstanden eller medisinske behandlingsmater som
de — hvis nedvendig — kunne overfore til legen. Foreldrenes informasjonsinn-
henting via internett gjorde dem derfor i stand til 4 ivareta en advokatrolle

for sine barn i mete med helsevesenet.
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Etter hvert som barna ble eldre begynte foreldrene 4 lete etter informa-
sjon som kunne vere til hjelp i deres psykososiale utvikling. Foreldrene
erfarte at fagpersoner ofte var usikre pd hva de kunne gjore for barna fordi de
ikke hadde kunnskap om sjeldne tilstander. Foreldrene tok da ansvar
gjennom 4 lete pé internett etter for eksempel pedagogiske hjelpmidler som
de ut fra kjennskap til sitt barn mente kunne vere gunstig, deretter overforte
de denne kunnskapen til ansatte i barnehage, skole eller pedagogisk psyko-
logisk tjeneste (ppt).

Internett var ogsa en kilde til informasjon om rettigheter og lover og
regler nar det gjaldt sosial- og velferdstjenester. Noen fortalte at de hadde stor
nytte av 4 lese om andre foreldres erfaringer, om hvordan de for eksempel
hadde gatt frem for & anke avgjorelser gjort av NAV og som de var uenig i.
Noen av foreldrene fortale ogsd at de gjennom 4 lese om hva andre foreldre
fikk av tjenester og ytelser, forsto at det var forskjeller mellom ulike
kommuner. Denne kunnskapen benyttet de si i sine egne ankesaker overfor
NAV.

Foreldrene uttrykte at kompetansesystemet var veldig viktig for dem, de
fleste erfarte imidlertid at det gikk relativt lenge for de fikk vite om kompe-
tansesystemet. Noen hadde fatt vite om tilbudet gjennom 4 lete pa internett,
noen gjennom naboer og kjente. Kun én fortalte at hun hadde fitt informa-
sjon fra lege i forbindelse med at barnets tilstand ble diagnostisert. Ni av
foreldrene hadde deltatt pa kurs i regi av et kompetansesenter og beskrev det
som avgjerende for deres hverdag. P4 kompetansesenteret fikk de informa-
sjon om tilstanden, men og om rettigheter. Et annen aspekt som ble trukket
frem var at de traff andre foreldre, og nesten alle hadde etablert en relasjon
med noen som de holdt kontakt med via e-post eller traff en gang i blant.
To foreldre fortalte at de ikke hadde fatt et tilbud fra kompetansesenteret, for
disse to ble kontakt med andre foreldre pa internett beskrevet som veldig
viktig.
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4 Sammenfatning og konklusjon

Formalet med denne studien var & gi en oversikt over hva som kjennetegner
foreldre som leter etter informasjon og som bruker internett nar de har et
barn med en sjelden diagnose, og hvordan de bruker internett. Hoved-

funnene kan oppsummeres i folgende punkter.

e [ 95 prosent av husholdene hadde mor, far eller begge selv lett etter
informasjon, ved hjelp av ulike kilder pa den tiden barnet fikk en

diagnose.

e Internett var den informasjonskanalen flest foreldre hadde benyttet,
blant foreldre til barn som ble diagnostisert etter 2000, svarte 93
prosent at de hadde bruke internett.

e Utdannelse og inntekt hadde ikke signifikant betydning for foreldres
internettbruk i 2007.

e Foreldrene lette etter informasjon uavhengig om de synes barnets lege
virket faglig dyktig, ga forklaringer pd en mate som de forsto, eller
hadde god kunnskap om diagnosen.

e Majoriteten av foreldrene brukte kompetansesentrenes nettsider eller
bruke sokemotorer som google nar de var ute etter informasjon.

® 53 prosent av foreldrene hadde fitt rad eller tips om hvilke nettsider
de burde benytte for 4 finne informasjon som hadde med barnets helse
eller medisinske tilstand & gjore. Til sammen hadde 15 prosent av
foreldrene fatt rad fra lege.

e Rundt en tredjedel av foreldrene brukte stottegrupper/foreldreforum
pa internett, og majoriteten av de som brukte slike sider var kvinner.

e Den viktigste grunnen til at foreldre brukte slike sider, var for 4 lese om
andre foreldres erfaringer (100 %) og for 4 finne informasjon (98 %).
66 prosent svarte at det var for 4 komme i kontakt med andre foreldre.

e Den type informasjon foreldrene hyppigst lette etter pa slike sider var
opplysninger om diagnosen (95 %), offentlige tjenester og ytelser

(75 %) og hjelpemidler (74 %).
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Undersekelsen viser at foreldrene i dette utvalget var interessert i mer infor-
masjon enn det de fikk fra helsepersonell nar deres barn ble diagnostisert,
uavhengig av om de synes legen virket faglig dyktig, hadde evne til 4 forklare
og hadde god kunnskap om den sjeldne tilstanden. Etter hvert som internett
har blitt allemannseie, er det den informasjonskanalen foreldre synes &
foretrekke nir de soker informasjon, uavhengig av alder, kjonn, inntekt og
utdannelse. Internett kan slik sett sies 4 ha bidrate til demokratisering av
tilgang til informasjon. Internett gir tilgang pa variert informasjon fra mange
og ulike kilder; pa norske sa vel som utenlandske nettsider, og alt fra avansert
medisinsk artikler til informasjon via diskusjoner mellom foreldre i
dagligdags sprikdrakt. Dette inneberer at internett gir foreldre med ulike
preferanser og forutsetninger muligheten til & finne informasjon tilpasset
deres individuelle behov. Internett er slik sett et tilbud som gjor det mulig for
«alle» 4 anvende internetteknologien pa en adekvat og produktiv mate — for
dem. Ulempene med informasjon publisert pa internett er at det kan vere
vanskelig & avgjore opplysningenes kvalitet. Alle kan benytte internett til &
fortelle om sine erfaringer, lek si vel som leerd. Man kan publisere alt fra
forskning til private bilder og historier. Det som publiseres kan vere
skremmende, sa vel som feilinformasjon. En annen utfordring er at kommer-
sielle selskaper star bak en del av den informasjonen som publiseres. Dette er
selskaper som kan ha spesielle interesser av & publisere informasjon som
fremmer deres produkter eller tjenester. Majoriteten av de foreldrene jeg
intervjuet var oppmerksom pi slike «fallgruver». I foreldre og pasienters mate
med helsepersonell er dette derfor et tema som muligens ber tematiseres,
uten at hensikten ber vere & «skremme» noen fra & bruke internett som
informasjonskanal. Hva foreldre kan oppleve som god informasjon for seg
variere ogsd. I en studie fra Frambu fant for eksempel Lerum at noen
foreldre synes faktainformasjon om diagnosen kunne vere vanskelig 4 for-
holde seg til (2001). Det kan derfor vere viktig & utvise sensitivitet for at
ulike foreldre kan ha ulike preferanser nar det gjelder type informasjon, hvor
mye informasjon de vil ha, og i hvordan de onsker 4 orientere seg.

I fortolkning av data fra denne studien ma man ha i mente at vel 40
prosent av husholdene som fikk tilsendt undersgkelsen ikke svarte, og det at

de har vert i kontakt med Frambu tilsier en viss interesse for informasjon.
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Som nevn kan dette skyldes forhold knyttet til selve undersokelsen, men
noen kan ogsa ha avstatt fra 4 svare fordi de ikke bruker internett. Alternative
informasjonskanaler og tilgjengelig skriftlig informasjon vil derfor fortsatt
vere viktig. Som resultatene i denne undersokelsen viser s lette majoriteten
av foreldrene ogsa etter informasjon andre steder enn pa internett.

Nar det gjelder kjonn er det verd 4 merke seg at selv om det jevnt over
er fa signifikante kjennsforskjeller, sa har flere modre svart pa sporreskjemaet
— 171 medre mot 114 fedre — og de svarer oftere at de bade lette etter
informasjon og brukte internett enn mennene i utvalget. Som vi ser av tabell
3 er det ikke store forskjellene, selv om det er en tendens til at medrene

oftere svarte at de lette etter informasjon.

Tabell 3. forskjeller mellom madre og fedres informasjonssgking.

Kvinner Menn

% %
Lette for barnet ble diagnostisert (spm. 43) 42 37
Lette etter informasjon ved diagnosetidspunket (spm. 45) 90 83
Lette pa internett ved diagnosetidspunktet (spm. 47) 75 70
Leter pa internett i dag (spm.55g) 78 74

De fleste studier om foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne og informa-
sjonsbehov / internettbruk, omhandler medres erfaringer. Dette fordi det
primert er medre som lar seg rekruttere til studier (f.eks. Baum 2004;
Blackburn and Read 2005; Pain 1999; Porter and Edirippulige 2007;
Skinner and Schaffer 2006; Sobo 2007; Zaidman-Zait and Jamieson 2007),
en erfaring jeg ogsd hadde nir jeg skulle rekruttere foreldre til intervjuer i
forbindelse med denne studien. Nar flere medre lar seg rekruttere kan dette
gjenspeile at medre oftest er de som leter etter informasjon som angér barnas
helse og utvikling. Med referanse til egen og en rekke andre studier viser
Schaffer m.fl. (2008) til hvordan «the management of family healthcare,
including the use of e-health resources, is a gendered activity, with women
bearing the bulk of the responsibility as part of their traditional role as
primary caregivers». Nar flere modre besvarer sporreskjema og jevnt over
oftere svarer at de leter etter informasjon, kan dette bety at informasjonsinn-
henting oftere inngir som en del av kvinners arbeids- og omsorgsoppgave i

familien. Dette er i trdd med funn fra andre studier om bruk av internett til &
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finne helseinformasjon, som finner at kvinner ofte ogsé leter etter informa-
sjon for familie og venner (Cotten and Gupta 2004). Informasjonsseking
handler imidlertid om mer enn 4 holde seg selv og familien oppdatert. Blant
annet kom det frem gjennom intervjuene med foreldre, at informasjons-
soking var nedvendig for a sikre barna og dem selv nedvendige tjenester og
ytelser. Dessuten viser min studie basert pa intervjuer med foreldre, at det &
lete etter informasjon pa internett, og ke egen kunnskap, kan vere viktig for

foreldres mestring eller handtering av situasjoner som skaper uro og
usikkerhet (Gundersen 2011).

4.1 Studiens implikasjoner
Bevisstgjaring av rollen som forvaltere og formidlere av informasjon

Foreldrene erfarte gjennomgiende mangelen pa kunnskap blant fagfolk.
Samtidig skortet det pa informasjon om den sjeldne tilstanden og om
rettigheter fra helse- og sosialsystemet. Majoriteten av foreldrene lette etter
informasjon nar barnet fikk en diagnose og de bruke internett, men kun 15
prosent hadde fatt tips og rad fra lege om nettsider. Dette inneberer at
foreldre som allerede er i en vanskelig situasjon er nedt til selv & finne frem til
informasjon som er viktig for deres evne til 4 mestre stress, hindtere barnas
medisinske helse og for 4 fa nedvendige tjenester og ytelser. Selv om foreldre
kan finne nedvendig informasjon, ensker de ogsi 4 fi informasjon fra
fagfolk. Foreldre kan eonske at helsepersonell skal fortelle om medisinske
nettsider slik at de unngir 4 utsette seg for informasjon som virker uned-
vendig skremmende, eller som ikke er kvalitetssikret. Tidligere studier viser
(Askheim et al. 2006a), i likhet med foreldrene som ble intervjuet i denne
studien, at foreldre onsker at NAVs ansatte skal fortelle dem om rettigheter
og hvordan de skal ga frem for 4 seke om tjenester og ytelser. Majoriteten av
de som blir forelde til barn med funksjonsnedsettelser er ikke bevandret i
NAV-systemet, og det kan derfor ta relativt lang tid for de skjonner at det
finnes tjenester og ytelser de kan sgke pd og som kan gjere livet deres enklere.
Norge har et godt utbygget kompetansesentertilbud, men for & dra nytte av
det ma foreldre fi informasjon om tilbudets eksistens. Generelt synes det

som om det er et stort behov for bevisstgjoring av personell i helse- og
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sosialtjenesten om hvilken betydning de har som forvaltere og formidlere av

informasjon og kunnskap.

Betydningen av a gi individuelt tilpasset informasjon

Internett er ikke kun en informasjonskilde til bruk for foreldre, men ogsé for
leger og annet helsepersonell som ogsa har langt sterre tilgang pa medisinske
databaser og kvalitetssikret informasjon. Det vil derfor vare relativt enkelt for
disse yrkesgruppene 4 finne informasjon om sjeldne tilstander som foreldrene
vil kunne ha nytte av. Men foreldre har ulike behov, mens noen gnsker 4 vite
«alt» med en gang, vil andre helst ha litt om gangen. Noen finner stor nytte i
4 lese om kromosomer og genetikk, selv for barnet har fitt en diagnose.
Dette betyr at selv om mange foreldre vil ha stor nytte av informasjon, ma
informasjonen som gis tilpasses individuelt.

Foreldre som fir et barn med en sjelden tilstand trenger tid pa & tilpasse
seg situasjonen, og typen informasjon de egnsker kan endre seg i trdd med
deres tilvenningsprosess. For eksempel har foreldrene stor glede av & treffe
folk i samme situasjon som dem selv — men ikke nedvendigvis med en gang.
Det 4 se andre barn med samme diagnose er skremmende. Det kan ta tid for
foreldre er klare for 4 se, lese om eller treffe andre barn, ungdommer og
voksne som peker mot en fremtid foreldrene selv ikke enna er i stand til 4 se
for seg.

Foreldre som fir et barn med nedsatt funksjonsevne, enten denne
skyldes en sjelden tilstand eller ikke, vil folte seg alene og usikre. I denne
situasjonen vil det 4 mote fagfolk som viser interesse for deres situasjon, som
er oppdatert om barnets tilstand og som viser sjenergsitet ved & dele informa-
sjon, kunne bidra til at de foler seg trygge og ivaretatt. En slik ivaretakelse av
foreldrene er viktige forutsetninger for at de skal kunne ivareta sitt

foreldreoppdrag pa en best mulig mate.
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Vedlegg 1: Diagnoser i utvalget

I det folgende gis en kort presentasjon av kjennetegnene ved de ulike
tilstandene, og av vanlige begreper i omtale av kromosomanomalier og
genetisk betingede sykdommer. Informasjonen er hentet fra Frambu sine
internett sider (www.frambu.no) og rarelink, en nordiske internettsiden for

sjeldne diagnoser (www.rareling.no).

Duchennes muskeldystrofi. En nevromuskulear sykdom som kjennetegnes ved

forstyrret utvikling og fremadskridende odeleggelse av muskelcellene, slik at
muskelaktiviteten svekkes over tid (muskelsvinn). Sykdommer rammer nesten
utelukkende gutter og ca. 1 av 5 000 levendefedte gutter fir sykdommen. Syk-
dommen skyldes mutasjoner i arvestoffet som forer til total eller delvis svike i
dannelsen av viktige proteiner som er med pa 4 bygge opp muskelcellene.
Tilstanden er x-bundet arvelig og arves fra mor til senn. Av barn fedt av kvinner
som berer genet, vil statistisk sett halvparten av guttene fi sykdommen og rundt
halvparten av jentene bli berere og fore genfeilen videre til sine barn. Sykdommen
debuterer som regel med gangvansker omkring to—tre drsalderen.

Dystrofia myotonica. En nevromuskuler sykdom som karakteriseres med symp-

tomer og tegn allerede i fosterlivet. I nyfedtperioden har barnet ofte en uttalt
slapphet (hypotoni) og av og til klumpfetter eller andre feilstillinger i leddene som
kan ha nedsatt bevegelighet (kontraktur). Pustevansker og manglende sugeevne
kan rask medfere risiko for oksygenmangel (asfyksi) og erneringssvikt pa grunn av
lungeumodenhet og feilsvelging, noe som kan gjore intensivbehandling med
respiratorstotte ngdvendig. Pa grunn av muskelslappheten vil barnet kunne virke
slapt og mimikkfattig. Hvis barnet kommer gjennom nyfedthetsperioden, kommer
det som regel en bedring av muskelkraften til opp i skolealder, men nesten alle har
forsinket motorisk utvikling og % har mental utviklingshemning (IQ<70). Fore-
komsten er ca 1:20 000. Dystrofia myotonika en autosomalt dominant arvelig
sykdom med tendens til forverring fra en generasjon til neste og skyldes en genfeil.
Autosomal dominant vil si at barnet har arvet ett endret gen fra en av foreldrene,
eller det er oppstatt en endring i et gen hos barnet pa et tidlig utviklingstrinn.
«Autosomal» betegner at det endrede genet er lokalisert pa et av de 22 kromo-
somene som ikke er kjgnnskromosomer. «Dominant» betyr at det endrede genet er
tilstrekkelig til 4 framkalle tilstanden eller sykdommen. Enten forandringen er
nyoppstétt eller nedarvet er det 50 prosent for at man overforer det endrete genet
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til eget barn. En autosomalt dominant arvelig tilstand kan ofte folges tilbake over
flere slekesledd. Flere personer i samme soskenflokk kan ogsi ha tilstanden.
Autosomal dominant arvelige sykdommer rammer i lik grad menn og kvinner.

DiGeorges syndrom. Er en kromosomanomali (Kromosom 22ql1 delesjons-

syndromet), med store individuelle variasjoner. Et flertall av barna har ulike former
for hjertefeil, mange har leppe-/ganespalte og forstyrrelser i gane-, svelg- og munn-
motorikk, samt misdannelser i nyrer og urinveier. Den motoriske utviklingen og
tale- og sprakutviklingen er ofte forsinket og mental utvikling ligger som regel i
omradet lav normalfunksjon til lettere utviklingshemning. Forekomsten av
DiGeorges syndrom anslas & vare rundt 1 per 3 000—4 000 levendefodte barn. Det
tilsvarer om lag 12-20 nye tilfeller per ar i Norge.

Fragilt X syndrom. (FXS) er den hyppigste arvelige form for utviklingshemning og

skyldes en genfeil. Fragilt betyr skjort eller skropelig, og syndromet har fitt navn
etter hvordan X-kromosomet kan se ut i mikroskop. Ved FXS mangler Fragilt x
Mental Retardation Protein (FMRP), som er et av hjernens viktige byggstoffer og
som blant annet virker pd funksjonen av synapsene, som forbinder nerver med
hverandre. Tilstanden finnes hos 1: 4 000-5 000 gutter og noe sjeldnere hos
jenter. En del fysiske sertrekk kan vere tilstede hos personer med FXS fra fedselen,
men det vanligste er at sertrekkene blir tydeligere i pubertet og voksenalder. Gene-
relt er jenter mindre fysisk affisert enn gutter, og over halvparten av jentene ligger i
grenseomradet nedre normalfunksjon lettere utviklingshemning.

Nevrofibromatose type 1. Nevro betyr nerve, fibromatose betyr tilstand med god-

artede bindevevssvulster. Nevrofibromatose type 1 (NF1) er en arvelig tilstand.
Den kan gi mange ulike symptomer og tegn avhengig av hvor fibromene utvikler
seg. Forst og fremst rammes huden, nervesystemet og skjelettet. NF1 forekommer
hos 1 per 3 000—4 000 fodte barn og opptrer like ofte hos gutter og jenter, og
skyldes en feil i arvestoffet pa den lange arm av kromosom 17. Rundt halvparten av
personene med NF1 har arvet tilstanden, resten av tilfellene skyldes nyoppstatt
endring av arveanlegget (mutasjon).

Noonans syndrom. Dette er en sjelden, medfedt tilstand som kjennetegnes av

bestemte ansiktstrekk, medfedt hjertefeil, kortvoksthet og utviklingshemning eller
varierende grad av lerevansker. I forste levear har mange betydelige sugeproblemer,
ofte kombinert med brekninger og oppkast. Noen har gastrogsofageal refluks, det
vil si at mageinnholdet har en tendens til 4 ga tilbake opp i spisergret. Tilstanden
ble forst beskrevet av den amerikanske barnelegen og hjertespesialisten Jacqueline
Noonan i 1962. Noonans syndrom forekommer hos rundt 1 per 2 000-2 500
levendefodte barn, og opptrer bade hos jenter og gutter. Hos rundt halvparten av
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personene med Noonans syndrom er det funnet tap av et gen (mutasjon) pa den
lange arm av kromosom 12.

Prader Willis syndrom. (PWS) er en medfedt tilstand som kjennetegnes av
varierende grad av utviklingshemning og/eller lerevansker, fedme og et karak-
teristisk utseende. Nyfodte er ofte hypotone og har puste- og spiseproblemer, og
mange mé mates gjennom sonde den forste levetiden. En generell forbeding skjer
gjerne i slutten av forste levedr, men mellom et og fire drs alder vil barna utvikle en
stor appetitt som varer livet ut, og som ma kontrolleres gjennom diett og fysisk
aktivitet. PWS forekommer hos 1 pr 15 000 levendefedte barn. Tilstanden er jevnt
fordelt mellom gutter og jenter. Per 2007 kjente Frambu til ca 120 personer med
PWS i Norge. Syndromet skyldes enn feil i arvestoffet pa kromosom 15.

Spinal muskelatrofi. (SMA) er en arvelig, nevrologisk sykdom med svakhet av

tverrstripet muskulatur som viktigste kjennetegn. Betegnelsen er avledet fra latin
og forteller at sykdommen sitter i ryggmargen og at den forirsaker svinn av
muskler som skal stimuleres og styres av spinale nerveceller (forhornsceller) som
ikke er anlagt eller fungerer pa normal méte. Sykdommen er en av de hyppigste
nevromuskulere sykdommene (muskelsykdommer). Den kan debutere i foster-
tiden, i tidlig barnealder eller i tenirene og kan ha svert forskjellige alvorlig-
hetsgrader. Rundt 1 av 6 000 nyfedte rammes av sykdommen. Sykdommen
skyldes en feil p4 SMN1-genet pd kromosom nr.5.

Turners syndrom. Dette er en kjgnnskromosomforstyrrelse, som rammer 1 per 2

500 levendefedte jente. Turners syndrom kjennetegnes av lav sluttheyde og mang-
lende pubertetsutvikling. En del fysiske trekk gar igjen, og hjerte-, kar- og nyre-
misdannelser forekommer hyppigere enn i befolkningen ellers. Mental utvikling er
som regel normal, men spesifikke lzrevansker kan forekomme. Hos noen stilles
diagnosen forst i voksen alder i forbindelse med utredning av ufrivillig barnleshet.
Syndromet skyldes en feil pa arvestoffet, og innebarer at det ene av to X-
kromosomer mangler helt eller delvis i alle eller noen av kroppens celler. Feilen pa
arvestoffet oppstér i forbindelse med dannelsen av sed- eller eggeeller eller svert
tidlig under utviklingen av det befruktede egget.

Williams' syndrom. Williams’ syndrom (WS) er en sjelden, medfedt tilstand som

kjennetegnes av karakteristiske ansiktstrekk og varierende grad av utviklings-
hemning. Spedbarnsperioden er ofte preget av spisevansker med sugeproblemer,
brekninger og forstoppelse. En del har forheyet kalkinnhold i blodet. Det forste
levedret kan barna vise darlig muskelspenst, langsom vektokning, spiseproblemer
og generell mistrivsel.
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Rundt 60 prosent har en medfadt hjertefeil. Williams™ syndrom forekommer hos
rundt 1 av 15 000-25 000 nyfedte barn av begge kjonn. Dette tilsvarer mellom to
og fem nye tilfeller arlig i Norge, og Frambu kjenner til ca 100 personer med
syndromet i Norge. Williams’ syndrom skyldes en feil pd kromosom 7. Foreldre
som har fitt et barn med Williams’ syndrom har svert lav gjentakelsesrisiko ved
senere svangerskap. Dersom en person med diagnosen fir barn, er arvegangen
autosomal dominant.
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Vedlegg 2: Metode og logistisk regresjon

Logistisk regresjonsanalyse for & predikere sannsynligheten for & lete etter informasjon
ved hjelp av internett rundt den tiden da barnet fikk en diagnose eller mistanke oppsto.

Lette etter informasjon
for diagnose forela

Lette etter informasjon
i forbindelse med
diagnostisering (spm

Lette etter informasjon
pa internett

Variabler i modellen (spm 43) 45) (spm 47)

b SE OR b SE OR b SE OR
Kjgnn
(RF*=Mor) -0.07 0.28 0.93 -0.54 0.04 0.58 0.12 037 1131
Barnet diagnostisert
etter 2001 -0.40 0.84 0.67 1.60 1.16 470 | 3.29* 112 26.94
(RF=fgr 2001)
Utdannelse * ok
(skala 1-4) 0.12 023 112 | 0.84 0.36 232 | 1.16 0.30 3.19
Samspill:
barnet diagnostisert* 0.23 032 1.26 | -0.67 0.50 0.51 -0.92* 046  0.40
utdannelse
Tidsrommet mellom
mistanke og 0.74*** 018 210
diagnose (skala 1-3)
Fomoydhetmedlege | 445 042 089 | 000 018 1.00 | -014 016 087
(skala 1-5)
Konstanten -0.80 0.77 045 0.89 1.08 243 -1.45 0.96 0.23
*P<0.05, *P<0.01, ***P<0.001
“Referansekategori

Beskrivelse av variablene i modellen og fremgangsmdte ved analyse og valg av

variabler

Fordi analyser viste en sterk sammenheng mellom inntekt og utdannelse (P=.000),

valgte jeg kun & bruke utdannelse for & unngi multikoliaritet.

Barnet diagnostisert etter 2001. Dataene viste at det gikk et skille ved ar 2001 med

hensyn til bruk av internett. Fordi internettbruken i befolkningen ekte pd dette

tidspunktet, hadde jeg en hypotese om at gkt tilgang til internett i den generelle

befolkningen ville redusere betydningen av utdannelse og innteke for

internettbruk. For & undersoke dette laget jeg en todelt periodisk variabel, der 0 =
barnet fikk en diagnose for 2001, og 1= barnet fikk en diagnose etter 2000.
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For 4 undersgke betydningen av utdannelse for foreldre som fikk en diagnose pa
barnet for og etter 2001, laget jeg en samspillsvariabel.

Nir det gjelder variabelen «Forngydhet med lege», sd viser den til spersmil 41 i
sporreskjema. Samme variabel er ogsd presentert i tabellen under, men viser da til
spersmal 34 i sporreskjema, som angir erfaring med lege i 2007. Denne variabelen
er laget pa folgende méce.

Jeg gjorde en faktoranalyse for spersmaélsbatteri nr 41 om foreldrenes opplevelse av
lege ved diagnosetidspunktet (Cronbachs alfa = 0.95), og for spersmaélsbatteri nr
34, om foreldrenes opplevelse av lege pa undersgkelsestidspunktet (Cronbachs alfa
= 0.91). Hoy korrelasjon mellom svarene pa de ulike sparsmalene viser at de i stor

grad maler samme dimensjon.

Fordi sporsmalene i disse spersmalsbatteriene i stor grad maler samme dimensjon
valgte jeg 4 lage en indeks av tre sporsmidl (N= 270). Arsaken til at jeg laget en
indeks av tre spersmil i motsetning til 8, er for & unnga at manglende svar skulle
gjore indeksen mindre robust. Folgende tre spersmal er med i indeksen 41 a) Ga
legen deg forklaringer pd en mite du forsto, 41 b) Synes du legen virket faglig
dyktig, 41 f) Hadde god kunnskap om den sjeldne tilstanden.

Logistisk regresjonsanalyse for & predikere sannsynligheten for at foreldrene lette etter
informasjon ved hjelp av internett pa undersgkelsestidspunktet (1994—2007)

Variabler i modellen Lette fortsatt etter informasjon
55¢g

b SE OR
Z;?:Mo ) .36 38 0.68
Antall ar fra barnet ble diagnostisert
(RF=-7 til +7,1994-2007) ° 0.167 0.06 117
Utdannelse (skala 1-4) 0.17 0.22 1.19
Forngydhet med lege (skala 1-5) -0.05 0.23 0.96
Konstanten 1.99 1.22 7.32
*P<0.05, **P<0.01, ***P<0.001
“Referansekategori

Beskrivelse av variablene i modellen og fremgangsmate ved analyse og valg av

variabler

Jeg gjorde ogsd en logistisk regresjonsanalyse av foreldrenes internettbruk i dag,
med utgangspunkt i spersmalet om hvor ofte foreldrene lette etter informasjon om
den sjeldne tilstanden pd undersgkelsestidspunktet (55g). Hypotesen var at
foreldrenes interesse for 4 lete etter diagnoserelatert informasjon ville reduseres jo
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lenger tid det var siden barnet ble diagnostisert. Men ogsa her lurte jeg pd om
erfaring med lege ville innvirke pa foreldrenes informasjonsseking.

Analysene viste at foreldrene generelt var mer forngyd med barnets lege pa
undersokelsestidspunktet enn de var nar barnet ble diagnostisert.

Sporsmal 55 er egentlig en variabel pa ordinalnivid, men ble gjort om til en
dikotomvariable, der 1 = verdien aldri og 2 = noen ganger t.o.m. daglig.

For & undersoke om antall dr som var gatt siden barnet ble diagnostisert gkte eller
reduserte sannsynligheten for & lete etter informasjon matte jeg lage en variabel
som gjorde det mulig & méle dette: Basert pa opplysinger om barnets alder og hvor
gammelt barnet var nar det ble diagnostisert laget jeg en variabel som viser hvor
lang tid det er siden barnet fikk en diagnose. Med utgangspunkt i dr 2000 ble det
laget en variablen med verdi -7 til +7 som rommer det tidsspennet som barnet kan
ha fitt en diagnose.
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Vedlegg 3: Sporreskjema
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En undersgkelse om foreldres informasjonsbehov og bruk av internett

April 2007

Til mor

Du inviteres herved til & veere med pa en studie som skal gi bedre kunnskap om
livssituasjonen til familier med barn med sjeldne tilstander. Vi er spesielt interessert i & hgre
hvilke behov dere som foreldre har for kunnskap om barnets tilstand, og om hvordan dere gar
frem for & innhente denne informasjonen. Hvordan har dere opplevd mgtet med
helseapparatet? Hvor har dere fatt best hjelp og informasjon? Har dere noen tanker om
hvordan ting kunne veert gjort annerledes?

Undersgkelsen gjennomfgres av Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring
(NOVA). Utsendelsen av sparreskjemaene gjgres i samarbeid med Frambu. NOVA er
ansvarlig for gjennomfgringen av undersgkelsen, men har ikke tilgang til navnene pa barn og
foreldre. Frambu sender ut skjemaene, men har ikke tilgang til svarene. De ferdigutfylte skjema
returneres til NOVA i vedlagte svarkonvolutt. Denne fremgangsmaten gjer at opplysningene
som gis i skjema ikke kan tilbakefares til den enkelte.

Vi ber om at barnets far og mor fyller ut hvert sitt skjema, merket TIL MOR og TIL FAR.
Skjemaene returnerer dere i hver deres svarkonvolutt. Dersom barnets foreldre ikke bor
sammen er det fint om du som far dette brevet og sperreskjemaene gir et skjema til barnets
andre forelder, hvis mulig. Svarfrist: To uker etter at du har mottatt skjiema

Deltakelse i prosjektet er frivillig. Det er ikke n@gdvendig a gi en begrunnelse for hvorfor du ikke
gnsker a delta. Vi haper allikevel at du tar deg tid til & svare fordi resultatene fra undersgkelsen
er viktig for planlegging av fremtidig tiltak rettet mot familier med barn med sjeldne tilstander.

Det tar ca. 30 minutter a fylle ut skjema. Prosjektet falger forskningsetiske krav og er tilradd av
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste, og Regional
komité for medisinsk forskningsetikk. Forskerne er underlagt taushetsplikt og alle data vil
behandles konfidensielt. Prosjektet skal sluttfgres innen utgangen av 2009, datamateriale vil
da bli fullstendig anonymisert.

Har du sparsmal om prosjektet kan du henvende deg til: Tonje Gundersen pa tIf. 22 54 12 61

eller pa e-post tog@nova.no

Med vennlig hilsen

NAAATT \ P a—
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TIL MOR

FORST NOEN SPORSMAL OM DEG

1. Hvor gammel er du? DD ar

Grunnskole

Yrkesfaglig videregaende

Allmenn videregaende

Distriktsh@gskole, universitet inntil 4 ar (sykepleier, laerer, ingenigr)
Universitet, hagskole mer enn 4 ar (hovedfag, embetseksamen)
Annet

2. Hva er din hgyeste fullforte
utdannelse?
Sett ett kryss

I

3. Erduilgnnet arbeid for tiden? [ | Ja, heltid
[] Ja, deltid— Hvor mange prosent jobber du? |:||:|

[] Nei

4. Hvis du ikke er i jobb er dette fordi du .. [ ] Har valgt & veere hjemme
[ ] Erunder utdannelse
[ ] Ersykemeldt
[ ] Er ufgretrygdet
[ ] Erarbeidsledig
[] Annet,hva........ooviiiiiiiiii e

5. Du som er i arbeid, hva slags stilling/jobb har du?..........cccccniiiiinnnn i ———

0—300 000

[]

[ ] 300000 -600 000
[] 600000 - 900 000
[]

6. | hvilken kategori er husholdningens samlede arlige inntekt for skatt?
(inkl. Barnebidrag, trygder, kontantstgtte osv.)

900 000 ->
7. Hva er din sivilstand? [ ] Gift
Sett s& mange kryss som nadvendig [ ] Samboer
[ ] Enslig
[ ] Skilt/separert
[ ] Enke

8. Hvem deler du husholdning med? [ | Ektefelle/samboer (barnets biologiske far)
Sett s& mange kryss som nadvendig [ ] Ektefelle/samboer (ikke barnets biologiske far)
[ ] Foreldre / Svigerforeldre

[ ] Ban
[JANndre, hvem............oociiiiiiiiiiiiii e,

9. Hvis du jkke bor sammen med barnets biologisk [ ] Aldri
far, hvor ofte har du kontakt med han? [] Arlig
[] Manedlig
[ ] Ukentlig

[ ] Flere ganger i uken



10.

eldre sgsken?

Hvis du har flere barn med en sjelden tilstand skal du

svare for det eldste.

[ ] Nei

11. Har barnet yngre sgsken? [ ] Ja.Hvormange........................
[ ] Nei
12. Har du flere barn med en sjelden tilstand / [ ] Ja.Hvormange........................
diagnose? [ ] Nei
13. Hvordan vil du karakterisere stedet du bor? [] Storby
[ ] Mindre by

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Omtrent hvor langt er det til.......

Har du kontakt med kompetansesenter for
sjeldne diagnoser?

Hvis ja, har du deltatt pa kurs pa et
kompetansesenter?

Er du medlem av en forening for
foreldre/pargrende?

Hvor lett synes du det er a lese pa engelsk?

Hvor lett synes du det er a skrive pa engelsk?

Hva er morsmalet ditt?.........cccccreriiimmreriiscinneennnan.

barnets fastlege ?

naermeste sykehus?

[ ] Bygditettsted
[] Spredtbygd

[] Jahvilke.........ooovvviiiiiiiieiic e

Dagskurs
Helgekurs

Kurs som varer lenger enn tre
dager

[]Ja, hvilken..........oooeiiiii

[] Veldig lett

[ ] Ganske lett

[ ] Vanskelig

[ ] Forstar ikke engelsk

[] Veldig lett

[ ] Ganske lett

[ ] Vanskelig

[ ] Kan ikke skrive engelsk



HER KOMMER NOEN SP@RSMAL OM BARNET DITT SOM HAR EN SJELDEN TILSTAND/DIAGNOSE

Hvis du har flere barn med en av de sjeldne diagnosene nevnt i spagrsmal 22, skal du svare for det eldste

itt?

21. Hvor gammelt er barnet ditt~ |:| |:| ar

22. Hvilken diagnose har barnet fatt? [ ] Duchennes muskeldystrofi
[ ] Dystrofia mytonica
[ ] DiGeorges

[ ] Fragilt X- syndrom

[] Nevrofibromatose type 1

[ ] Noonans

[ ] Prader Willis

[] Spinal muskelatrofi (SMA) type 2 og 3
[ ] Turners

[ ] Williams syndrom

Ja Nei

23. Hva gjer barnet pa dagtid i hverdagene? Gar i vanlig barnehage / skole (] O

Gar pa spesialbarnehage / skole ] [

Har dagplass pa institusjon (] [

Har degnplass pa institusjon . ] [

Er hjiemme L] [

Annet, hVa ..., (] [

Hvis barnet er hjemme, hvem er sammen med det pa dagtid? ......................................

DITT BARNS HJELPEBEHOV | HYERDAGEN
24. Ma barnet ditt ha hjelp til a spise? [] Nei, han/hun trenger ikke hjelp til & spise

[ ] Detvarierer
[] Ja, han/hun ma alltid ha hjelp.

Har barnet sonde/knapp? Ja|:| Nei|:|

25. Klarer barnet a ga opp en trapp uten hjelp? [] Barnetgar selv
Hvis barnet gar selv, men mé bruke hjelpemidler, s& [ ] Barnet ma ha hjelp, men ma ikke bzeres
skal du svare at det gar selv [] Barnet méa baeres

26. Tenk pa en vanlig natt hjemme hos dere, hvor [ ] Sjeldnere enn en gang hver natt

mange ganger er du/dere oppe for a se til barnet? [ | 1 gang hver natt
[ ] 2til 3 ganger hver natt
[ ] 4til 5 ganger hver natt
[ ] Mer enn 5 ganger hver natt

27. Nar du sammenligner ditt barn med det du vet om [ | Bedre enn beskrevet
diagnosen, synes du da at ditt barn fungerer: [ ] Omtrent som beskrevet

[ ] Darligere enn beskrevet
[ ] Vetikke



NA FOLGER NOEN SP@RSMAL OM BARNETS LEGE

28. Hvilken lege gar du/dere til eller kontakter nar barnet ditt far litt feber, vondt i halsen og lignende?

Fastlege Spesialist Privat Habiliterings Annen lege:
sykehus spesialist lege
[] [] [] [] []
29. Omtrent hvor mange ganger har barnet vaert hos denne legen i lapet av de siste 12 manedene,?
.................. ganger
30. Hvilken lege kontakter du/dere hvis du/dere har spgrsmal om tilstanden/diagnosen?
Fastlege Spesialist Privat Habiliterings Annen lege:
sykehus spesialist lege
[] [] [] [] []
31 Hvilken lege opplever du har hovedansvar for a felge opp tilstanden/diagnosen?:
Fastlege Spesialist Privat Habiliterings Annen lege:
sykehus spesialist lege
[] [] [] [] []

32. Omtrent hvor mange ganger har barnet vaert hos den legen som har hovedansvar for a felge opp
tilstanden/diagnosen i lopet av de siste 12 manedene?

.................. ganger
33. Pleier du & vaere med nar barnet skal til den legen som har Nesten alltid []
hovedansvar for a faelge opp tilstanden/ diagnosen? En gang i blant L]
Sjelden/aldri []

34. 1 mgte med den legen som har hovedansvaret for a felge opp tilstanden / diagnosen, i hvilken
grad synes du han / hun ...: (Besvares bare hvis du har mgtt denne legen)

Ikke i det | liten | noen I stor |sveert
hele tatt grad grad grad stor grad

Gir deg forklaringer pa en mate som du forstar

Virker faglig dyktig

Har omtanke og omsorg for deg

Har omtanke og omsorg for barnet ditt

Er interessert i & hgre pa dine oppfatninger

Har god kunnskap om den sjeldne tilstanden/diagnosen

Opptrer slik at du har tillit til han/henne

N o
N o o
N v o
N o
N o

Tar deg med pa rad nar det skal tas avgjegrelser om behandling
eller utredning

35. Alt-i-alt hvor forngyd er du med denne legen?

Veldig Ganske Passe Ganske Sveert
misforngyd misforngyd forngyd forngyd

L] L] L] L] L]



36. Kommuniserer du med legen pa e-post? [] Jaofte

[ ] Ja, noen ganger
[ ] Nei
37. @nsker du @ kommunisere med legen gjennom [ ] Nei
e-post i tillegg til 8 metes ansikt til ansikt? [] Ja
[] Vetikke
TIDEN F@R OG ETTER DIAGNOSEN BLE STILT
38. Nar ble det fattet mistanke om at noe var galt med [ | Under svangerskapet
barnet? [ ] Rett etter fadselen
[ ] Barnetvarca.............. maneder
[ ] Husker ikke
39. Hvor gammelt var barnet nar det fikk en [ ] Under svangerskapet
diagnose? [ ] Rett etter fadselen
[ ] Bamnetvarca.............. maneder
[ ] Husker ikke
40. Hvem var det som forst fikk mistanke om atdet [ | Mor
var noe galt med barnet? [] Far
Sett gjerne flere kryss [] Lege pa sykehus
[ ] Fastlege
[ ] Helsestasjon
[]ANdre ..o

41. Nar du tenker tilbake pa tiden rundt diagnosetidspunktet, i hvilken grad opplevde du at den eller
de legene du forst var i kontakt med: Sett ett kryss for hver linje

Ikkeidet lliten Inoen |stor |[sveert
heletatt grad grad grad storgrad

Ga deg forklaringer pa en mate som du forsto

Virket faglig dyktig

Hadde omtanke og omsorg for deg

Hadde omtanke og omsorg for barnet ditt

Var interessert i & hare pa dine oppfatninger

Hadde god kunnskap om den sjeldne tilstanden/diagnosen

Opptradte pa en slik mate at du fikk tillit til dem

Tok deg med pa rad nar det skulle tas avgjgrelser om behandling
eller utredning

N
N
N
N
N

42. Alt-i-alt hvor forngyd var du med legen/e som forst fortalte deg om barnets diagnose?

Veldig Ganske Passe Ganske Sveert
misforngyd misforngyd forngyd forngyd

L] L] L] L] L]



OM A LETE ETTER INFORMASJON DEN F@RSTE TIDEN

—
Q

43. For legene fant diagnosen forsgkte du da pa egenhand a lete
etter informasjon om hva som kunne feile barnet ditt?

pd
o

[
Q

44. Fant du eller barnets far ut hva som feilet barnet for legene
fortalte det?

—
Q

45, Lette du etter informasjon etter at du fikk vite diagnosen?

pd
o

[
Q

46. Lette barnets far etter informasjon denne forste tiden?

| |y W I
Z

pd
@

[ ] Vet ikke

pd
@

47. Hvis du lette etter informasjon denne fgrste tiden, hva gjorde du?

Lette pa internett

Spurte venner og familie

Kontaktet helsesgster/fastlege

Kontaktet kompetansesenter

Jeg kontaktet diagnose / pasientforening

Lette i ukeblader / tidsskrifter / aviser

Leste medisinske fagbgker / medisinske tidsskrifter / brosjyrer

N | O 5
|

Jeg kontaktet andre foreldre som har opplevd noe lignende

OM A LETE ETTER INFORMASJON | DAG

48. | dag, hender det at du leter etter informasjon om noe av det som star nevnt under? Hyvis ja, hvor
har du lett? Sett et kryss for hver linje

Hvis ja, hvor leter du?

Nei Ja | Sokerpa Kontakter Snakker Sper Leser
Internett  Brukerforeniger med leger / baker
kompetanse- andre fagfolk  tidsskrift

senter pargrende ol.

Sykdommer eller medisinske
problemer som kan oppsta |:|
som fglge av barnets

diagnose

[l

[] [] [] [] []

Medisinske
behandlingsformer

(f.eks. medisiner,
bivirkninger, operasjoner)

Ny og eksperimentell
behandling eller medisiner

Alternative
behandlingsformer eller
alternativmedisin

Diett, erneering, vitaminer
eller tilleggserneering

Trening og / eller
opplaeringsprogrammer

OO o o o
OO o o o
OO o o o
OO o o o
OO o o o
OO o o o
OO o o o



OM DIN ERFARING MED BRUK AV DATA OG INTERNETT

49. Bruker du PC pa jobb? [JJa  [Nei
50. Bruker du internett pa jobb? [1Ja [ Nei
51. Har du datamaskin hjemme? [JJa [Nei

52. Har du internett hjemme? [JJa []Nei
53. Har du bredband hjemme? [JJya  [Nei  []Vetikke
54. Kan du bruke internett? [JJa []Nei—=> G4 il sparsmél 75 side 11

55. Hvor ofte bruker du vanligvis internett til noe av det felgende..

Sett ett kryss for hver linje Noen 1-4 Flere Daglig eller
Aldri  gangeri gangeri gangeri nesten
dret  maneden  uken daglig

Nettbanktjenester

Handle (varer og tjenester)

Lese aviser og nyheter

Skrive eller lese e-post

Lete etter informasjon

Er inne pa forum / grupper for foreldre til barn med
funksjonshemminger/diagnoser

Lete etter informasjon om den sjeldne diagnosen /
tilstanden

O OO O0Ogdon
O OO O0gudon
O OO O0OguaoD
O OO O0OgudoD
O OO O0OdoD

Lete etter informasjon om tjenester eller ytelser fra det
offentlige

MER OM BRUK AV INTERNETT TIL HELSEINFORMASJON

56. Har du noen gang fatt tips eller rad om hvilke nettsider du ber ga pa for a [] Ja
finne informasjon som har med ditt barns helse eller medisinske tilstanda [ ] Nei
gjere? [[] Husker ikke

57. Hvis ja, hvem har gitt deg disse tipsene eller radene?

Ja Nei
BN IBGE. ...ttt ][]
KOMPEANSESENTET..........ceieieieeciieiieieise et aes ][]
Bruker/pasientforening..............oceurrererneceeeneseeessesseeeeeseeeeeeeees (] [
Venner, FamIlIE...........cceeurercce s (] [
Andre foreldre som har barn med funksjonsnedsettelser / diagnoser [ | [ ]
ANre. ... O O

58. Bruker du internett til & finne informasjon som har med Ja [
ditt barns helse eller medisinske tilstand a gjere?
Nei [ ] Gatil sparsmal 62



59. Hva pleier du a gjere nar du sgker informasjon pa internett som har med barnets helse eller
medisinske tilstand a gjere? Sett ett kryss for hver linje

Aldri Nesten Noen Nesten Alltid
aldri ganger alltid

Saker pa google, yahoo eller lignende

Gar inn pa legenettsider (f. eks nettdoktoren)

Sgker i medisinske tidsskriftsdatabaser
(f. eks pub.med, medline)

Gar inn pa kompetansesentrenes nettsider

Gar inn pa bruker/pasientforeningers nettsider

Gar inn pa stgttegruppe/foreldreforum pa internett
(f.eks foreldrehjelpen.net)

Annet,

RREE W .
RN |y
O OO o gdh
IR | .
IR | .

Ja  Nei
Norskspraklige nettsider (] [
Ikke-norskspraklige nettsider ] [

61. Nar du har funnet medisinsk informasjon pa internett som kan veare av betydning for barnet ditt,
har du da i mete med lege: Sett ett kryss for hver linje

Aldri Nesten Noen Nesten Alltid
aldri ganger alltid

Fortalt at du har funnet informasjon pa internett

Bedt legen om a forklare informasjon som du har funnet
pa internett

Brukt informasjonen til & argumentere for at barnet ditt
skal fa behandling eller medisiner

Opplevd at legen har satt i gang undersgkelse eller
behandling pa bakgrunn av informasjon du/dere har funnet

OO On
OO On
OO Oon
O 0O Oon
OO On



INTERNETT SOM M@TEPLASS

Pa internett finnes det mange ulike stottegrupper og forum som foreldre kan benytte seg av.
Dette er nettsteder hvor man kommer i kontakt med andre i samme situasjon som en selv, enten
gjennom & skrive inn pa nettsidene eller bruke e-post. @nsker man ikke kontakt kan man fa tips og rad
gjennom & lese det andre skriver. P& engelsk kalles slike mgteplasser ofte websites, boards og support
groups.

62. Har du noen gang vart inne pa en slik [ ] Ja, mange ganger
stottegruppe/foreldreforum pa internett? [ ] Ja, noen fa gang
[] Ja, en gang — gé til spm 75 side 11
[ ] Neialdri ~ — ga til spm 75 side 11

63. Hvordan har du funnet frem til den eller disse stottegruppene/foreldreforumene?
Sett gjerne flere kryss

[] Jeg har fatt anbefalt nettsiden

[ ] Fatt opp nettadresser nér jeg har sgkt pa ord eller uttrykk som har med diagnosen a gjere
[ ] Jeg har veert inne pa en side som s har hatt linker til andre nettsteder

[] ANNEt, NVa... ..o

64. Er du inne pa stettegrupper/foreldreforum for:
Ja

[]
O Z

Pargrende til barn med samme diagnose som det ditt barn har
Pargrende til barn med andre typer funksjonsnedsettelser []
Foreldre generelt []

65. Tenk pa den stottegruppen / foreldreforumet du oftest er inne
pa, hvor ofte omtrent besgker du dette nettstedet?

Daglig

Flere ganger i uken

1 —4 ganger i maneden
Noen ganger i aret
Sjeldnere enn en gang i aret

0 — 30 minutter

30 minutter til 1 time
1 -2 timer

mer enn 2 timer

66. Nar du er inne pa denne siden, hvor lang tid pleier du vanligvis
avere inne?

0000 00000 o

67. Ma du ha passord for a delta fult ut pa den siden du oftest er [] Ja

inne pa? [ ] Nei
68. Er du inne pa norskspraklige og/eller ikke-norskspraklige stottegrupper/foreldreforum?
Ja Nei
NOISKSPraKIge. ... ..uuveiiiiiiiiiiiiiiiiine ] [
Ikke-norskspraklige. ..............cceeeeeeeeiiiiiinnnnnn, ] [

Ja Nei
Leser det andre SKIVET. ..........uuuuruueiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeniiiieeeneenees (][]
Leser generell informasjon som er lagt ut pa sidene....................... L1 [
SKIVEI SEIV. ...t (][]
Chatter/snakker med andre som er inne pa nettet samtidig som deg (][]



70. Hva er grunnen til at du oppsegker stottegrupper / foreldreforum pa internett?
Under finner du en rekke ulike grunner. Det du skal gjgre er a ta stilling til hvor viktig eller uviktig disse
grunnene er for hvorfor du oppsgker stgttegrupper / foreldreforum pa internett?

Sveert Viktig Litt Ikke sa Helt
viktig viktig viktig uviktig

For @ komme i kontakt med andre foreldre

For a kunne lese om andre foreldres erfaringer

For a treffe folk som forstar meg

For & ha et sted hvor jeg kan fortelle om barnet mitt

Fordi jeg kan lese/skrive nar det passer meg

Fordi jeg kan sp@rre om ting jeg lurer pa

For & komme i kontakt med fagfolk

For & kunne hjelpe andre

Fordi det hjelper pa humaret

For & ha et sted & diskutere medisiner og medisinsk
behandling

For a ha et sted a diskutere saksbehandling i
kommunene/fylkeskommunen

I O
N O
I O
O O
N | O

For a finne informasjon

71. Hvis du har lett etter informasjon pa slike stottegrupper / foreldreforum pa internett, har
du da lett etter informasjon om ...:

pd
o

diagnosen

Skole/barnehage

Offentlige tjenester og ytelser

Medisiner og bivirkninger

Mat og ernaering

Hjelpemidler

Hvordan ga frem for & seke om tjenester / ytelser

N O O O
N O O

Annet,

17

72. Har du gjennom slike stoettegrupper / foreldreforum pa [ ] Nei
internett mott noen som du har blitt venn med? |:| Ja

73. Hvis ja, treffes dere kun pa |:| Vi er bare nettvenner
internett eller ogsa privat? [] Vitreffes/skal treffes privat
[] Noen treffer jeg bare pa nette, mens andre treffer jeg ogsa privat

74. Hvis ja, hvor bor de vennene du har truffet pa internett i forhold til deg?
Ja
| samme kommune som meg / kommune i naerheten
| samme landsdel, men ikke i en kommune i naerheten
| en helt annen del av landet
| Utlandet

Oo00
0000 2

10



VENNER OG FAMILIE

75. Hvem snakker du med hvis du er i en vanskelig situasjon og trenger stotte?
Sett ett kryss for hver linje

Nei, aldri Ja, noen
ganger

Ja, ofte

Min partner

Familien

Naere venner

Andre foreldre i samme situasjon

Legen

Andre,

|
|

I |

76. Hvem snakker du med om de gledene og utfordringene du opplever i hverdagen med barnet ditt?

Sett ett kryss for hver linje

Nei, aldri Ja, noen
ganger

Ja, ofte

Min partner

Familien

Naere venner

Andre foreldre i samme situasjon

Legen

Andre,

I |
I |

77. Hvor ofte treffer du eller snakker du i telefonene med familien [ ] Daglig
(utenom husholdningen)? Sett eft kryss

I |

[ ] 3eller flere ganger i uken
[ ] 1—2gangeriuken

[ ] 1- 3 ganger i maneden

[ ] Sjeldnere

78. Hvor ofte treffer du eller snakker du i telefonene med ] Daglig
nzere venner? Sett et kryss

[ ] 1-2gangeriuken

[ ] 3 eller flere ganger i uken

[ ] 1 -3 ganger i maneden

[ ] Sjeldnere

79. Har du venner eller bekjente som har barn

med.... Samme diagnose som ditt barn?

Andre funksjonsnedsettelser/diagnoser?

80. Hvis ja, Hvordan ble du kjent med
disse foreldrene?
Sett gjerne flere kryss

Gjennom venner/familie

Gjennom barselgruppe

Gjennom kompetansesenter
Gjennom bruker/diagnoseforening
Gjennom internett

LS
O0g&

[

—_—
—_—

[ 5



NOEN SP@RSMAL OM MESTRING OG HVORDAN DU HAR DET

81. Vi er interessert i hvordan mennesker reagerer nar de mgter vanskeligheter eller pakjenninger i livet.
Med spersmalene under gnsker vi a vite hva du vanligvis gjer eller fgler nar du meter belastninger og
vanskeligheter. Selvsagt utlgser ulike hendelser noe ulike reaksjoner, men tenk over hva du vanligvis gjer
nar du meter vanskeligheter eller pakjenninger i livet.

Svar péa hvert av utsagnene ved a sette et kryss ved det svaret som passer best pa deg. Prav a svar pa hvert
enkelt utsagn uavhengig av andre utsagn. Tenk over hvert svar og svar sa riktig som mulig for deg. Pass pa
& svare pa hvert utsagn. Det er ikke noe svar som er “riktig” eller “galt”, sa velg det svaret som er mest riktig
for deg, ikke tenk pa hva de fleste “andre” ville svare. Angi hva du vanligvis gjer.

Dette Dette Dette Dette

gjerjeg gjerjeg gjerjeg  gjerjeg
aldri litt en del mye

[
[
[
[

Jeg konsentrerer meg om arbeid eller andre aktiviteter for a la veere a
tenke pa det som har hendt

Jeg samler mine krefter om a gjere noe med problemet

Jeg sier til meg selv at dette ikke er sant

Jeg bruker alkohol eller stoff for & fgle meg bedre

Jeg prover & oppna folelsesmessig stette fra venner og slektninger

Jeg innregmmer overfor meg selv at jeg ikke kan hanskes med det hele,
og gir opp

Jeg gjor nye anstrengelser for & prgve a bli kvitt problemet

Jeg nekter & tro at det har hendt

Jeg opplever masse fglelsesmessig ubehag, og disse fglelsene
uttrykker jeg i hgy grad

Jeg prover a fa andres rad om hva jeg skal gjgre

Jeg bruker alkohol eller stoff for & hjelpe meg selv til & komme gjennom
det

Jeg prgver a se det hele i et nytt lys for & fa det til & virke mer positivt

Jeg prgver & komme frem til en strategi nar det gjelder hva jeg skal
gjore

Jeg skaffer meg sympati og forstaelse fra andre

Jeg konsentrer meg om a takle problemet og lar om ngdvendig andre
ting vente

Jeg spoker med det

Jeg tvinger meg selv til a til & vente til det rette tidspunktet far jeg gjar
noe

Jeg gar pa kino eller ser pa TV for a tenke mindre pa det

Jeg godtar realitetene i det som har hendt

Jeg slipper folelsene Igs

Jeg praver & finne trgst i min religion

Jeg spear folk som har hatt tilsvarende opplevelser hva de gjorde

Jeg leerer & leve med det

Jeg tenker hardt pa hvilke skritt jeg skal ta

Oodoodon odg oo Od g 0gd dogdn
Oodoodon od oo Od gL 0gd dogdo
Oodouodon odg oo Od gL 0od dogdn
Dodooddn odg oo Od g 0od dogo

Jeg ber mer enn vanlig

Jeg ler av situasjonen

Jeg bare gir opp a preve a na malet mitt

L]
L]
N
N

12



82. Hvor enig eller uenig er du i disse beskrivelsene av ditt parforhold?
(besvares bare hvis du er i parforhold)

Sveert  Enig Litt Litt uenig  Sveert
enig enig uenig uenig

Det er et naert forhold mellom meg og min partner

Min partner og jeg har problemer i parforholdet

Jeg er sveert lykkelig i mitt parforhold

Min partner er generelt forstaelsesfull

Jeg tenker ofte pa a avslutte parforholdet

Jeg er sveert forngyd med forholdet til min partner

Vi er ofte uenig om viktige avgjerelser

Jeg har veert heldig med valg av partner

Vi er enig om hvordan barn bgr oppdras

| A I O
| A I O
| A I O
| O I O
| O I O
| O I O

Jeg tror min partner er forngyd med forholdet

83. Nedenfor finner du noen beskrivelser av plager og problemer som man av og til har. Hvor mye har
du veert plaget av hvert enkelt problem de siste to ukene?
Ikke Litt Ganske  Veldig
plaget plaget mye mye
plaget plaget

Nervgsitet, indre uro |:| |:| |:| |:|

Stadig redd eller engstelig |:| I:' I:‘

Folelse av haplgshet med hensyn til fremtiden |:| |:| |:|

[]
[]
Nedtrykt, tungsindig |:| D I:' I:'
Mye bekymret eller urolig |:| |:| |:| |:|

84. Folk ser pa seg selv pa ulike mater. Kryss av for hvert utsagn om hvordan du ser pa deg selv i
forhold til hvor enig eller uenig du er.

Sveert Noksd Verken Noksa Sveert

enig enig enig uenig uenig

eller

uenig
Pa de fleste mater er livet mitt neer idealet mitt |:| |:| |:| |:| |:|
Livsbetingelsene mine er sveert gode |:| |:| |:| |:| |:|
Jeg er forngyd med livet mitt |:| |:| |:| |:| |:|
Sa langt har jeg oppnadd det som er viktig for meg i livet |:| |:| |:| |:| |:|
Hadde jeg kunnet leve pa nytt, ville jeg nesten ikke forandret
O O O O O

85. Alt i alt. Nar du tenker pa hvordan du har det for tiden, er du stort sett | | Sveert forneyd
forngyd med tilveerelsen eller er du stort sett misforngyd? |:| Forngyd

[ ] Bade —og
[ ] Misforngyd
[ ] Sveert misfornayd
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Har du lyst til & la deq intervjue?

Vi gnsker 8 komme i kontakt med noen mgdre og fedre som kan tenke seg & bli intervjuet om
sine erfaringer eller tanker om behovet for informasjon og sosial kontakt.

Hvis du har lyst til 8 la deg intervjue kan du enten ta kontakt med:
Tonje Gundersen pa telefon 22 54 12 61 eller pa e-post: tog@nova.no,
eller du kan opplyse om en mate vi kan fa kontakt med deg pa:

@nsker du a gi utfyllende informasjon eller har kommentarer ma du gjerne skrive disse
her:

TAKK FOR HJELPEN
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