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Forord

Denne rapporten er en omarbeidet versjon av forfatterens hovedoppgave 1
sosiologi ved Universitetet i Oslo fra hesten 1999. Den er finansiert av Etat
for radssekretariater og enkelte andre helsefaglige arbeidsoppgaver, med den
hensikt at studien skulle na ut til et bredere publikum.

Helt fra forste mote med Frambu 1 1998 ble jeg stadig konfrontert med
frasen om «livet for og etter Frambuy. Det var som om alle som hadde vert i
kontakt med Frambu, eller som kjente noen som hadde vert det, ogsd hadde
hert om foreldre som opplevde at livet ble s mye lettere etter & ha vaert pa
informasjonsopphold at de snakket om «livet for og etter.» Denne rapporten
soker blant annet a forklare hvorfor frasen har en kjerne av sannhet i seg.

Studien bygger pa intervjuer med 14 foreldre til barn med Prader Willi
syndrom som deltok pd et informasjonsopphold for familier 1 1998. 1
forbindelse med arbeidet som forte frem til hovedoppgave, og rapport, vil jeg
forst og fremst rette en stor takk til alle foreldrene som stilte til intervju. Takk
ogsa til alle pa4 Frambu som har bidratt med hjelp av forskjellig slag. Knut
Werstad var biveileder for hovedoppgaven og mé i den forbindelse nevnes
spesielt. Hovedveileder var Lars Grue som er forsker ved NOVA. Han bidro
med gode rdd og sin kunnskap pa feltet. I ettertid tok han initiativ og ga sin
stotte slik at hovedoppgaven kunne omarbeides til en NOVA- rapport. Han
fortjener mange takk for all hjelp og alle sine bidrag. Takk ogsé til Nicole
Hennum og Nina Eriksen som har lest og gitt nyttige kommentarer til
rapporten 1 avslutningsfasen.

Tanken er at rapporten skal kunne leses av personer med forskjellig
bakgrunn og ulike interesser: av foreldre til barn med funksjonshemning, av
fagpersoner som arbeider overfor familier med funksjonshemmede barn,
samt alle med interesse for Frambumodellen og virkninger av et tiltak med
formal om & bidra til bedre mestring 1 familier med funksjonshemmede barn.
Noen av kapitlene har en mer akademisk form enn andre, det gjelder kapittel
2 om bakgrunnsforstaelse og mestringsteori, kapittel 3 om utvalg og metode,
dels kapittel 6 om organisering av oppholdene, og kapittel 9 med en disku-
sjon om hvem som ber ha ansvar for & mestre hva. Qvrige kapitler tar for seg
temaer med et foreldreperspektiv. Enkelte vil kanskje ha glede av bare & lese
utdrag fra foreldrenes fortellinger.

NOVA, oktober 2001 Kristin Tafjord Leerum
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Sammendrag

Rapporten bygger pa intervjuer med 14 foreldre til barn med Prader Willi
syndrom som er en sjelden funksjonshemning. Utgangspunktet for studien
var foreldrenes deltakelse pd et familieopphold ved Frambu kompetanse-
senter for sjeldne funksjonshemninger. Rapporten folger foreldrenes fortel-
linger fra deres utfordringer 1 hverdagen for Frambu, via opplevelser innen-
for rammen av oppholdet, og til den opplevde betydningen av oppholdet for
hverdagslivet 1 de seks pédfelgende ménedene. P4 den ene siden belyser
rapporten de sarskilte utfordringene, behovene for kunnskap og hjelp som
foreldre til barn med Prader Willi syndrom har, og pd den andre siden
hvilken betydning familieoppholdene har for foreldrene. Det overordnete
malet med studien var & forstd Frambuoppholdet 1 et foreldreperspektiv.

Frambu skal yte et landsdekkende tilbud til grupper av funksjons-
hemmede som er sd smé at det ikke anses mulig & sikre ekspertise pa lokalt
plan. Oppholdene er ett av flere tiltak i denne forbindelse, og har som mal &
bidra til bedre mestring blant deltakende familier. De viktigste virkemidlene
er at representanter fra ulike faggrupper gir informasjon og legger til rette for
samvar mellom familier, slik at de kan utveksle erfaringer seg i mellom. Det
aktuelle oppholdet varte i tolv dager.

Viktige funn:
Utfordringer og forventninger til Frambu

Foreldrene mette utfordringer pd et folelsesmessig plan og i forhold til
familielivet. De beskrev problemer knyttet til kjennetegn ved Prader Willi
syndrom, og vansker med & f4 den hjelpen de trengte. Den storste utford-
ringen var a forholde seg til og administrere hverdagen 1 forhold til et lite
koordinert hjelpeapparat.

Alle foreldrene opplevde behov for & forsta sin egen situasjon, men de
hadde likevel ulike forventninger til hva informasjonsoppholdet kunne bidra
med 1 s& mate. Foreldre som reiste til Frambu med barn uten sikker diagnose
hadde eksempelvis forventninger om & fi diagnosen avklart i lepet av
oppholdet. Smdbarnsforeldre hadde en generelt formulert motivasjon om &
komme tidlig p& banen og & fa vite alt som var verdt 4 vite. De var usikre og
redde for hva slags fremtidsperspektiv de ville f4 presentert pd Frambu.
Onskene til foreldre som hadde veert pa opphold tidligere var mer spesifikke,
og gjerne knyttet til konkrete problemer 1 hverdagen.
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Opplevelser fra Frambu

Fremtredende ved fortellingene fra oppholdet pd Frambu var beskrivelser av
folelsesmessige opp- og nedturer. Reaksjonene ble utlost av et bredt spekter
av hendelser, og illustrerer hvordan familieoppholdet representerte en arena
hvor det skjedde viktige ting. Informasjon fra fagpersoner og samveret
mellom familiene utfylte og beriket hverandre. Informasjonen ble knyttet til
erfaringer fra samver med eldre barn som hadde Prader Willi syndrom, eller
til historier om andre foreldres erfaringer. Faglige innspill tilferte foreldrene
samtaletemaer og representerte samtidig en slags rettesnor for hva som var
riktige méter & angripe ulike problemer pa. Det sentrale er at informasjons-
oppholdene tilbyr mange svar, gitt pd flere méiter. I folge foreldrene ble de
mett med en unik form for menneskelighet pd Frambu. Menneskeligheten
kom til uttrykk gjennom et positivt fokus pd barnas muligheter og verdi, og
gjennom bekreftelser pa at foreldrenes innsats var rosverdig og meningsfull.

Livet etter Frambu
Hjemme begynte foreldrenes arbeid for & etterleve rddene de hadde fatt under
oppholdet. De sto rustet til kamp med ny kunnskap, og hadde et hap om at
lokale myndigheter og fagpersoner ville ta deres forespersler til folge. Daglig-
livet ble litt annerledes enn det hadde vert for, og noen av endringene var
knyttet til kjennetegn ved foreldrenes situasjon: For én gruppe foreldre ble
situasjonen forandret som en folge av at diagnosen Prader Willi syndrom ble
avkreftet 1 lopet av oppholdet. For smibarnsforeldrene var den sterste forand-
ringen at de hadde fétt et nytt perspektiv pd fremtiden. Frambuveteranene
hadde 1 sterre eller mindre grad fatt hjelp til & lose sine konkrete problemer.
For alle kategoriene av foreldre var forholdet til hjelpeapparatet
avgjerende for & kunne ta til folge rdd fra Frambu. Foreldrene falt i tre
grupper bestemt etter den relasjonen de hadde til hjelpeapparatet. En gruppe
foreldre hadde god hjelp for oppholdet, den andre gruppen fikk god hjelp
som en folge av anbefalinger fra Frambu, mens en tredje gruppe ikke nadde
frem verken for eller etter oppholdet.

Hvem skal mestre hva?

Avslutningsvis blir det diskutert hvordan informasjonsoppholdene ved
Frambu kan virke pa situasjonen til familier med funksjonshemmede barn 1
en storre sammenheng. Problemstillingen blir formulert som et spersmél om
hvem som ber ha ansvar for & mestre hva, og handler mer bestemt om
ansvarsfordeling mellom foreldre og hjelpeapparat. Frambumodellen skal
hjelpe enkelte familier til & skape en bedre hverdag innenfor eksisterende
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rammer av hjelpetiltak og samfunnsmessig organisering. Modellen verken
utfordrer, eller har som mandat & utfordre slike grunnleggende rammer. I
dette ligger tiltakets begrensning, som ogsa ble synliggjort gjennom gruppen
av foreldre som ikke fikk bedre hjelp etter & ha vaert pd Frambu.

— Livet for og etter Frambu — 9



10

— NOVA Rapport 15/01 —



1 Innledning

I Norge er det en grunnleggende politisk malsetning at det ikke skal trekkes
diskriminerende skiller mellom funksjonshemmede og ikke-funksjons-
hemmede. Alle skal uvansett bli inkludert 1 samfunnet og fa tilgang til syssel-
setting, utdanning og sosialt liv. En slik politisk vilje ble dokumentert i en
Stortingsmelding allerede 1 1967, hvor det ble formulert et mal betegnet som
en normaliseringstankegang (Grue 1998:44). Som folge av endringer 1 kjol-
vannet av politiske tiltak og sosiale reformer, vokser funksjonshemmede opp
1 en annen hverdag enn for fa ar tilbake (Grue 2001). De fleste vil leve i et
hjem med sine familier og g& 1 de samme barnehager og skoler som barna i
narmiljoet. Det betyr ogsa at familiene til funksjonshemmede har fitt en
annen hverdag enn tidligere — en hverdag som byr pa sarskilte utfordringer
med hensyn til tilrettelegging og tilpasning.

Flere undersegkelser viser hvordan familier med funksjonshemmede
barn blir berert pd flerfoldige vis og pa ulike arenaer av livet. Begrepet
«den funksjonshemmede familie» er betegnende for dette (Ingstad og
Sommerschild 1984, Lundeby 1998). Det er et politisk mal & bidra med
tiltak som likestiller familier. Det finnes derfor enkelte tilbud om hjelp som
er rettet mot familier. Begrunnelsen ligger bdde i at familiene er avgjerende
for hvordan enkelte funksjonshemmede har det, og 1 at funksjonshemmede
1 familien representerer sarskilte utfordringer som ofte medferer dérligere
sosiale og ekonomiske levekdr. Frambu, som er et landsdekkende
kompetansesenter for sjeldne funksjonshemninger, yter et familierettet
tiltak gjennom & arrangere informasjonsopphold for familier.

Frambu har 1 flere &r pekt seg ut som det meste signifikante eksempelet
pa et tjenestetilbud hvor hele familien settes 1 fokus. P4 tross av at virksom-
heten er rettet mot sjeldne diagnosegrupper, fremstar familieoppholdene
«nermest som det familierettede tiltaket par excellence» (Berge & Bliksver
2000:4). Sosial- og helsedepartementet far henvendelser om nedvendigheten
av & etablere flere Frambu-liknende tilbud, og det synes som om «familieopp-
holdene er blitt en mélestokk man strekker seg etter ved utformingen av andre
tiltak» (Berge & Bliksvaer 2000: 4). Tendensen skriver seg fra en holdning
som er utbredt i brukerorganisasjoner og blant ansatte i 1., 2. og 3. linjetjenes-
ten om at man «vet at modellen fungerer bra» (Berge & Bliksver 2000:1X).

Institusjonens gode rykte og en myte om at foreldre opplevde «et liv for
og etter Frambu» gav opphav til om hva det er som 1 sa fall gjer modellen sa
god. Spersmélet dannet utgangspunktet for en hovedoppgave i1 sosiologi,
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som denne rapporten er en noe omarbeidet og oppdatert versjon av. Foreldre
som hadde deltatt pd et tolv dager langt informasjonsopphold for Prader
Willi syndrom ble intervjuet seks maneder senere. Barna deres var 1 alderen
0-16 ar og hadde, eller var mistenkt & ha, Prader Willi syndrom. I Norge var
det omkring 90—-100 mennesker som hadde fatt stilt diagnosen (Aashamar
1997:153). Syndromet er dermed & regne som en «sjelden funksjonshem-
mingy, bestemt ut fra at det er faerre enn 500 pa landsbasis som har tilstanden
(Regjeringens handlingsplan for funksjonshemmede 1990-93).

Problemstillinger

Formaélet med studien var & forstd ulike aspekter ved informasjonsoppholdet
fra foreldrenes stasted. For det ferste var hensikten & belyse hva slags
betydning oppholdet fikk 1 ettertid. Spersmalet som ble stilt var om opp-
levelser fra Frambu forandret noe i1 hverdagen, gjennom at foreldrene forstod
sin situasjon annerledes og eventuelt forholdt seg annerledes. Mélet var a gi
innsikt 1 hvorfor, eller hvorfor ikke, endringer fant sted. Foreldrenes fortel-
linger blir presentert som en prosess: Opplevde utfordringer for Frambu
utgjor startpunktet, mens endepunktet er hvordan hverdagen sd ut seks
maneder etter oppholdet. Med utgangspunkt 1 hvilke utfordringer
informantene opplevde som foreldre til det funksjonshemmede barnet, stilles
sporsmdlet om hva som var motivasjonen for & reise pa
informasjonsoppholdet. Deretter blir opplevelser fra Frambu tolket slik de ble
oppfattet av foreldrene i ettertid, men innenfor konteksten av oppholdet. Til
sist blir spersmalet om hvilken betydning lerdommen og erfaringene fra
Frambu fikk 1 hverdagen tatt opp.

Studiens andre formédl var 4 sette analysene inn i en sammenheng som
synliggjer premisser som oppholdet hviler pa, og ulike konsekvenser av disse.
I denne forbindelse er fokuset rettet mot gjendanning og omdanning av
sosiale og materielle strukturer av betydning for situasjonen til familier med
funksjonshemmede barn. Hensikten var ikke forst og fremst & vurdere om
Frambu etterlevde mélsetningene som var knyttet til informasjonsoppholdet.
Hvorvidt det var tilfellet var interessant i den grad problemstillinger av
relevans for foreldrene ble belyst. Studien var eksplorerende 1 den forstand at
foreldrenes fortellinger var retningsgivende for hva som var viktig ved
informasjonsoppholdet.
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Frambu

Frambu ligger 1 Ski kommune 1 Akershus. Etter palegg fra Sosial- og helse-
departementet (SHD) ga institusjonen et landsdekkende tilbud til 39 sjeldne
grupper av funksjonshemmede 1 perioden 1998-99. Gruppene er for smé til &
kunne sikre ekspertise pa lokalt plan (St.meld. 34 1996-97)."

Den overordnete mélsetningen med virksomheten er & bidra til «& bedre
situasjonen for enkelte grupper av funksjonshemmede og deres familier»
(Frambukatalogen 1998:2). Et av tiltakene er & arrangere informasjonsopp-
hold for familier med funksjonshemmede barn. Virkemiddelet er & bidra til
okt kunnskap hos den enkelte funksjonshemmede og deres pérerende.
Grunnlaget er en tro pa at «ekt kompetanse og innsikt i egen livssituasjon gir
okt mestring og kontroll med eget liv» (Frambukatalogen 1998:1). Bidraget
bestir 1 hovedsak av at representanter fra ulike faggrupper gir informasjon
utfra sin kunnskap om gruppen, og at familier kommer sammen og far
mulighet til & utveksle erfaringer. Fagpersonalet som jobber direkte overfor
deltakerne under oppholdet bestar av leger, psykologer, fysioterapeuter,
ergoterapeuter, sosionomer, spesialpedagoger, fritidskonsulenter og miljo-
arbeidere. Det aktuelle informasjonsoppholdet er beskrevet narmere i
kapittel 6. I tillegg til familieoppholdene arrangeres helseleire om sommeren
for barn og ungdom, og ungdomsopphold for de 1 alderen 16-35 ér.

Arbeidet pd Frambu er ogsa rettet mot fagpersoner innenfor helse, sosial
og pedagogisk sektor. Det blir holdt fagseminarer, og informasjons-
oppholdene er dpne for lokale fagpersoner. Frambus egne fagpersoner driver
noe utadrettet forelesningsvirksomhet. Det eksisterer ellers et nettverk av
ekstern ekspertise som det trekkes veksel pa 1 virksomheten. Institusjonen
har en egen informasjonsseksjon, med oppgaven & drive utadrettet spredning
av informasjon i tillegg til & skulle bygge opp et eget fagbibliotek.

Frambu bestar formelt av stiftelsen Frambu (SF) og Frambu barnehage
og skole (FBS), men star i sin drift som en samlet institusjon. Stiftelsen er
finansiert av Sosial- og helsedepartementet (SHD) og koordinert av Etat for

' 1 perioden 1998/99, da feltarbeidet for studien ble gjennomfort, hadde Smagruppe-
senteret ved Rikshospitalet — senter for sjeldne sykdommer og syndromer (SSSS), ansvar
for & gi et tilbud til 20 sjeldne tilstander. Trenings- og Rédgivnings Senteret (TRS) ga
tilbud til 7 diagnosegrupper. Tilbudet fra Frambu og de to andre senterne var dels
overlappende, slik at noen grupper bade hadde tilbud fra Frambu og SSSS eller TRS.
Informasjonsoppholdene ved Frambu er en seregen modell.

Etat for radssekretariater ved avdeling for sjeldne funksjonshemninger har foretatt en ny
fordeling av diagnosegrupper mellom kompetansesenterne for sjeldne funksjonshem-
ninger, og det henvises til www.frambu.no eller grenn telefon 800 41 710 for & finne ut
hvilke diagnoser som har tilbud hvor.
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radssekretariater og enkelte andre sosial- og helsefaglige arbeidsoppgaver.
Styret bestar av representanter fra SHD, Kirke-, undervisnings- og forsk-
ningsdepartementet (KUF), Oslo kommune, Frambus brukerorganisasjoner
og ansatte pd Frambu. Barnehagen og skolen er finansiert av KUF gjennom
Ski kommune, men ligger faglig under Styret for statlige spesialpedagogiske
sentra (Frambukatalogen 2000-2001).

Etter reglene som gjaldt for det aktuelle oppholdet® dekket Folketrygden
utgiftene 1 sin helhet for funksjonshemmede barn, ungdom og deres foreldre
samt funksjonshemmede voksne og et begrenset antall sesken til
funksjonshemmede barn. I tillegg ble reiseutgiftene dekket (unntatt for
sosken) og yrkesaktive foreldre fikk sykepenger under oppholdet. Folke-
trygden dekket utbetalingene fra forste dag (Frambukatalogen 1998).

Prader Willi syndrom

Prader Willi syndrom var en av 39 sjeldne diagnosegrupper som herte under
ansvarsomradet til Frambu i1 1998-99. Syndromet ble identifisert og
beskrevet 1 1956 av to sveitsiske leger, hvis etternavn Prader og Willi har gitt
diagnosen navn (Lofterod 1990). Syndromet er medfedt og skyldes en
genetisk tilstand hvor kromosom nr. 15 mangler en bit. Syndromet kan 1 de
fleste tilfeller pavises gjennom en blodpreve (Frambukatalogen 2000-2001).
Frem til 80-tallet var det f4 som ble diagnostisert 1 Norge (Haanas 1990).

Symptombildet er sammensatt, men det mest karakteristiske kjenne-
tegnet for gruppen er en kraftig appetitt og spesiell interesse for mat. Dette,
kombinert med lav forbrenning, gjer at en kontrollert diett er nedvendig for &
forhindre helsefarlig og livstruende overvekt. Andre kjennetegn er nedsatt
muskelspenst og bevegelighet samt varierende grad av psykisk utviklings-
hemning og lerevansker. Generelt er mennesker med Prader Willi syndrom
beskrevet som & ha fastlaste reaksjonsmenstre, problemer med & takle nye
situasjoner og en atferd preget av stahet, kverulering og aggresjon. De lider
ofte under depresjoner og har problemer med & akseptere egen funksjons-
hemning (Slemdal 1990:23). En n@rmere redegjorelse for kjennetegn ved
diagnosen blir gitt i kapittel 3 om metode og utvalg.

Tilrettelegging er avgjorende for helsetilstanden og hvor godt
mennesker med Prader Willi syndrom kan fungere (Cassidy 1997). Derfor
kan kunnskap om tilstanden fi stor betydning. Frambu har arrangert flere
kurs for gruppen og har fagpersoner med sarskilt kompetanse om den. Flere

2 N4 kan sykepenger utbetales etter vanlige regler som for egen sykdom

(Frambukatalogen 2000-2001:9).
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fagpersoner ved Frambu betegnet oppholdet for Prader Willi syndrom som et
typisk Frambukurs. Det ble opprettet en landsforening for Prader Willi
syndrom pd Frambu i1 1986 og gruppen hadde, 1 tillegg til Frambu, et
kompetansetilbud ved Smagruppesenteret pa Rikshospitalet — Senter for
sjeldne sykdommer og syndromer (SSSS).

Enkelte av barna hadde ikke pavist diagnose da de kom til Frambu.
Prader Willi syndrom hadde imidlertid vart anvendt som arbeidsdiagnose, 1
storre eller mindre grad, innenfor hjelpeapparatet. En arbeidsdiagnose vil si
at retningslinjer for tiltak knyttet til en diagnose gjores gjeldende, selv om det
er usikkert hvorvidt diagnosen virkelig foreligger.

Studiens relevans og avgrensning

Noe av det forste som slo meg i mitt mete med Frambu var de mange
indikasjonene pa at deltakerne ansé informasjonsoppholdene som a vere et
godt tilbud. Indikasjonene skrev seg fra den tette kontakten med bruker-
organisasjonene som stettet opp om virksomheten, fra rykter fra ulike hold
om «livet for og etter Frambuy, og fra gjennomgiende gode evalueringer fra
deltakerne ved oppholdets slutt. Siden den gang har det ogsd kommet en
rapport som har formalisert inntrykket (Berge & Bliksveer 2000). Det som
altsa sto mer uklart var hva som gjorde tilbudet godt.

Deltakerne tilbringer tolv dager i en avgrenset verden, hvor de er
sammen med andre familier i en liknende situasjon og fir informasjon fra
flere fagfelt. Hvert av elementene kan ha betydning 1 seg selv og 1 samspill,
men kan umulig treffe s& mange forskjellige mennesker pa samme méte og
like godt. Et usikkerhetsmoment knytter seg til forutsetninger for at infor-
masjon og erfaringer kan bidra til endringer 1 menneskers liv. Betydningen
av f.eks. informasjon avhenger av hvordan den blir tolket og forstitt for om
den bidrar til & gi relevant kunnskap og innsikt. Selv om kunnskap skulle
apne en forstielse for handlingsalternativer sd folger ikke nedvendigvis
handling. Individet ma bade enske og se seg i stand til a4 handle, og videre mé
handlingen svare til reelle muligheter for gjennomfering. Et usikkert ledd 1
denne sammenheng er overforing av kunnskap fra konteksten pa Frambu til
hjemmemiljoet. Nar Frambu verken har oppfelgingsansvar eller formell
beslutningsmyndighet vil det si at familiene er avhengige av hvordan et
lokalt hjelpeapparat folger dem opp etter oppholdet. P4 denne bakgrunn ble
spersmaélet hva som er viktig ved informasjonsoppholdet og pa hvilken mate,
for ulike deltakere under ulike forutsetninger.

Avgrensningen for studien ligger forst og fremst i valget av en diag-
nosegruppe, 1 de tolv dagene pa Frambu, og 1 problemstillingene som &pnet
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seg gjennom foreldrenes fortellinger om oppholdet. Dette inneberer en vid
problemdefinering, fordi et av sartrekkene ved et Frambuopphold er at det
bergrer mange temaer 1 familienes liv. Imidlertid var det viktig & ikke utelate
et samspill mellom ulike elementer og en helhet som oppholdet representerer
for deltakerne. Analysene kan leses for & forstd hvordan et opphold kan virke,
og/eller for & fa innsikt i hvordan foreldrene hadde det. Neermere bestemt hva
de lurte pa, hva de slet med, hva de syntes gikk fint eller var vanskelig 1 sine
familieliv med et barn som har en sjelden funksjonshemning.

Rapporten handler heller ikke bare om foreldres og familiers opp-
levelser, selv om de utgjer tyngdepunktet. Grunnen ligger i et helt sldende
trekk ved situasjonen til familier med funksjonshemmede barn: deltakelse 1
samfunnsliv er ingen selvfelge. Dersom funksjonshemmede skal delta pa
ulike arenaer, er det nedvendig & stoppe opp og finne ut hvordan, enten det
gjelder arbeid, skole, fritidsaktiviteter eller sosialt liv. Sosiale og materielle
strukturer pavirker ved & &pne muligheter eller skape begrensninger.
Hindringer som funksjonshemmede og deres familier konfronteres med
spesielt, synliggjer hvordan samfunnet er organisert og sier noe om Var
situasjon som mennesker i et bestemt samfunn generelt.

Hindringene funksjonshemmede meoter kan generelt forklares ved at det
eksisterer et misforhold mellom individets forutsetninger og samfunnets krav
til deltakelse. A utjevne et slikt misforhold har vert et uttalt politisk mél i
omkring 30 ar (Grue 1998). Spersmilet som oppstar i kjelvannet av
malsetningen er hvordan man forseker & utjevne. Premissene for hvordan
tiltak overfor funksjonshemmede og deres pérerende er organisert, er under
pagéende diskusjon. Blant annet kommer diskusjonen til uttrykk 1 offentlige
politiske dokumenter som Stortingsmeldinger og Regjeringens handlings-
planer for funksjonshemmede. Premissene handler om definisjoner av pro-
blemer, hvor de ligger og hvem som eier dem, under hvilke forutsetninger.

Et hovedskille gér mellom problemdefinisjoner med péfelgende tiltak
som retter seg mot & pavirke individer, og de som retter seg mot & pavirke
miljemessige betingelser. For tiltak som retter seg mot enkeltindivider, eller
enkelte familier og deres spesielle situasjon, oppstér et spersmal om hvordan
malgruppene blir definert. Neermere bestemt er ensket & peke pa hvordan
informasjonsoppholdet medvirker til & gjenskape eller omskape menstre for &
definere problemer og praksiser som danner forutsetninger for hvordan
hjelpetiltak fungerer. Eksempelvis kan informasjonsoppholdet omdanne
enkeltmenneskers mestring av utfordringer, men samtidig gjendanne struk-
turer som ngdvendiggjer individuell mestring.
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Innholdet og gangen i rapporten

Studiens teoretiske forankringer og forstaelser er temaet for kapittel 2. Det
blir gjort rede for ulike mater & forstd funksjonshemninger pa og en teori som
ser mestring som en kontekstavhengig prosess (Folkman & Lazarus 1991).
Teorien gir et grunnlag for & forstd hvordan ytre pavirkninger skal kunne
bidra til endring 1 forholdet mellom person og milje, gjennom individuelle
mestringsprosesser.

I kapittel 3 handler det om metode og utvalg. Det overordnete spors-
mélet er hvilken gyldighet studien har utfra metodiske premisser. Lesere som
ikke er interessert 1 metodiske spersmél kan likevel vare interessert i
beskrivelsen av Prader Willi syndrom som ogsé er inkludert 1 kapittel 3.

I kapittel 4 beskriver foreldrene sine utfordringer i foreldrerollen, 1
familielivet og overfor hjelpeapparatet. Fremstillingen gir bade et selvstendig
innblikk 1 deres hverdagsliv og en bakgrunn for & forstd hvilken nytte de
kunne ha av a reise til Frambu. Kapittel 5 handler mer konkret om nettopp
behovet for kunnskap, forventninger til Frambuoppholdet og motivasjonen
for & delta.

Programmet og organiseringen av informasjonsoppholdet blir beskrevet
1 kapittel 6, mens det 1 kapittel 7 handler om foreldrenes opplevelser.
Erfaringene fra Frambu kan gi innsikt 1 hva som er relevante problem-
stillinger for familiene i deres hjemmemiljg, 1 tillegg til utfordringer pé et
mer personlig og folelsesmessig plan. I kapittel 8 handler det om livet etter
Frambu, om minner, forandringer og fortsettelser av det gamle. I kapittel 9
stilles spersmélet om hvem som skal mestre hva, og det individuelle
perspektivet forlates. Avslutningsvis blir problemstillinger og resultater av
analysene oppsummert.
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2 Forstaelser og teori

Nér et uttalt mal med rapporten er & formidle foreldres perspektiv, sd bygger
det pé erkjennelsen av at vi kunne sett det hele fra en annen vinkel og fatt et
annet bilde. Oppfatninger av «virkeligheten» rettleder var atferd. Vi har alle
forskjellig syn pd hva virkeligheten til enhver tid er, samtidig som vi ogsa har
felles oppfatninger og delt kunnskap (Payne 1991). Sosial aktivitet blir
vanemessig og gjor at vi deler antakelser om hvordan ting er, og vi oppferer
oss 1 trdd med sosiale normer basert pa den delte kunnskapen. I likhet med at
vi opprettholder forestillinger, praksiser og vaner ved gjentakelser, s& kan vi
ogsa endre disse ved a innta nye synsvinkler og forandre praksis. P4 en méite
gjor vi ogsa begge deler hele tiden.

Utgangspunktet om at verden ser forskjellig ut etter hvilket stisted vi
ser den fra er en sosialkonstruksjonistisk tenkemate (Burr 1995). Det er et
overordnet perspektiv 1 denne studien at det finnes ulike mater & tolke situa-
sjoner og begreper pa. Det vil si at det ikke er gitt hva vi legger i1 begreper
som hjelpebehov, familier og funksjonshemninger, for & nevne noen som er
relevante 1 sammenhengen. Samtidig betyr det at meningen vi legger i
begreper far konsekvenser for hvordan virkeligheten blir forstatt. I dette
kapittelet skal vi forst se n&ermere pa begrepet funksjonshemning. Deretter
blir det gjort rede for en teori om mestring. En maélsetning for Frambu er a
bidra til at familier skal mestre sin situasjon bedre. Den anvendte teorien ser
mestringsatferd som situasjonsavhengig, og bygger pa at forskjellige
mennesker ser ting badde pd likt og ulikt vis. Teorien har med andre ord
elementer av en sosialkonstruksjonistisk tankegang. Mens mestringsteorien
er verktoyet for & forstd foreldrenes reaksjoner og handlinger, s er en
konstruksjonistisk tilneerming den grunnleggende for a forstd hvordan
Frambu med sin virksomhet bidrar til & opprettholde, eller forandre, situa-
sjonen til funksjonshemmede og deres familier.

Funksjonshemning

De fleste vil ha en oppfatning av hva begrepet funksjonshemmet refererer til,
enten det blir brukt for & beskrive et individ eller en gruppe. Likevel er det
store forskjeller mellom mennesker og grupper som blir omtalt som
funksjonshemmede. I St.meld. 34 (1996-97) blir det trukket skiller mellom
fem hovedgrupper: bevegelseshemmede, herselshemmede, synshemmede,
psykisk utviklingshemmede og mennesker med «skjulte» funksjonshem-
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ninger (f.eks. dysleksi, diabetes, hjerteproblemer). Noen herer hjemme 1 flere
av gruppene, og det finnes om lag 100 organisasjoner for ulike funk-
sjonshemninger (St.meld 8, 1998-99:8). Hva er sd samlende for gruppene?
Definisjonen 1 regjeringens firedrige handlingsplan for funksjonshemmede, 1
perioden 1998-2001, peker pé en felles kjerne:

Funksjonshemning er et misforhold mellom individets forutsetninger og
miljeets og samfunnets krav til funksjon pa omrader som er vesentlige
for etablering og opprettholdelse av selvstendighet og sosial tilvaerelse
(Regjeringens handlingsplan for funksjonshemmede 1998-2001:11).

Det gir frem at en funksjonshemning er varig og vil innebere reduserte
muligheter for & delta 1 samfunnslivet. Definisjonen er vid, og legger vekt pa
at graden av funksjonshemning er avhengig av bade kjennetegn ved individet
og miljeet. Et miljo kan med andre ord fremme eller hemme funksjonsevne
hos det enkelte menneske.

I tillegg til en individuell og en samfunnsmessig dimensjon er det mulig
a trekke inn, og skille mellom, menneskelige holdninger og materielle
forhold som er med pa & danne funksjonshemninger (Grue 1998:43). Hjelpe-
midler som rullestoler, datamaskiner, krykker, og lydbeker bedrer mobilitet
og mulighet for & delta péd ulike arenaer, det vil si reduserer en funksjons-
hemning. Trapper og heye fortauskanter pa sin side forhindrer deltakelse for
noen, og det samme vil utformingen av transportmidler og bygninger kunne
gjore. En séakalt sosial modell for forstdelse av funksjonshemninger, som
etter hvert er godt etablert innen samfunnsfagene, retter nettopp blikket mot
samfunnets funksjonshemmende materielle strukturer og institusjonaliserte
praksiser. Det vil si at hovedspersmalet blir hvilke ytre, konkrete forhold det
er som hindrer mennesker i samfunnsmessig deltakelse (f.eks. Grue 1998 og
2001). De holdninger, oppfatninger og forventninger som meter mennesker
med funksjonshemming er ogsa med & bestemme mulighetene for 4 kunne
delta og fungere i sosiale sammenhenger. Holdninger kommer til uttrykk, blir
holdt ved like og forandret 1 konkrete mater mellom mennesker med og uten
funksjonshemning (Goffman 1963), sd vel som pa et mer abstrakt og diffust
plan gjennom fremstillinger 1 media, skjennlitteratur, politiske beslutninger
og programerklaeringer. For at mennesker skal forandre holdninger er det
viktig & serge for arenaer hvor alternative virkelighetsoppfatninger kan
komme til uttrykk og utfordre, motbevise, modifisere, nyansere eller supplere
stereotype bilder.

I politikken overfor funksjonshemmede gar et hovedskille mellom
samfunnsorienterte og individorienterte tiltak. I St.meld. nr 21 (1998-99: 6),
hvor temaet er rehabiliteringspolitikken, blir dette eksplisitt poengtert:
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«Meldinga fokuserer pa individretta tiltak og prosessar, og skil seg fréd
St.meld. nr. 8 (1998-99) — Om handlingsplan for funksjonshemma 1998—
2001 som har eit hovedfokus pd generell tilrettelegging av samfunnet for
funksjonshemma.» Handlingsplanen for funksjonshemmede bygger pa den
nevnte sosiale modellen og legger vekt pd samfunnsorienterte tiltak. Reha-
biliteringsmeldingen er i hovedsak tuftet pd en individuell og medisinsk
forstdelse, og legger vekt pa tiltak som gar ut pa & kompensere den enkeltes
kroppslige tilstand (grunnlidelse).

De idealistiske og holdningsmessige sidene ved funksjonshemninger er
ogsd holdt frem 1 Stortingsmeldinger og handlingsplaner. I handlingsplanen
for funksjonshemmede er det eksempelvis nedfelt en maélsetning om &
stimulere til en ikke-diskriminerende spréakbruk (Regjeringens handlingsplan
1998-2001:11). I nevnte plan er en av overskriftene formulert slik: «Funk-
sjonshemmede — ikke *de’ men ’0ss’».

Fra politisk hold har det etablert seg en utvidet forstdelse av funk-
sjonshemninger som harmonerer med malsettinger og gjennomfering av
tiltak pé et bredere felt enn tidligere (Grue 1998). Likevel er et flertall av
definisjoner og klassifikasjoner av funksjonshemninger diagnosebaserte, det
vil si fundert pa beskrivelser av objektive kjennetegn ved det enkelte
mennesket. I forlengelsen av slike definisjoner er virkemidler for & bedre
situasjonen for funksjonshemmede 1 hovedsak medisinske tiltak, satt 1 verk
for & bedre eller fjerne tilstanden. I trdd med hvor tyngden av definisjoner
ligger, befinner de fleste tiltak seg ogsd innenfor en rehabiliterings- og
habiliteringstankegang (Grue 1998:36).

Til sammen kan man si at de ulike forstdelsene definerer et problemfelt
for funksjonshemmede. Hensikten i denne sammenhengen er & fa frem
hvordan materielle og sosiale strukturer er bestemmende for 1 hvilken grad
en kroppslig tilstand, for eksempel bestemt ved en diagnose som Prader Willi
syndrom, gir seg utslag 1 en funksjonshemning. Hvordan situasjonen blir
forstatt, for eksempel som et medisinsk problem eller et miljomessig
problem, vil bestemme hva slags tiltak som eventuelt blir satt inn. Hvordan
funksjonshemninger blir definert og forstitt har konsekvenser bdde med
hensyn til Azvem som til en hver tid faller innenfor, og for dem som eventuelt
faller innenfor kategorien. En type definisjoner som mennesker kan falle
innenfor, eller utenfor, er medisinske diagnoser. Vi skal 1 senere kapitler se
hvordan foreldre opplevde det som betydningsfullt for en rekke forhold
hvorvidt barnet falt innenfor eller utenfor en diagnosekategori. Kjennetegn
ved Prader Willi syndrom blir redegjort for 1 kapittel 3.
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Det har skjedd forandringer i kjelvannet av ideologien om normali-
sering og likestilling mellom funksjonshemmede og ikke-funksjonshem-
mede. | dag vokser funksjonshemmede barn opp med mange flere muligheter
enn bare fa ér tilbake (Grue 2001). I motsetning til tidligere, og 1 likhet med
barna til foreldrene som var pd Frambuopphold, vil de fleste barn med
funksjonshemninger leve i et hjem med sine familier. Utviklingen har forut-
satt og fort med seg at familiene til funksjonshemmede har fatt en hverdag
preget av serskilte utfordringer med hensyn til tilrettelegging og tilpasning.
Hva utfordringene mer konkret innebarer, vil vare et tilbakevendende tema 1
rapporten. Det er ogsd et politisk mal & jevne ut forskjeller 1 livsvilkar
mellom familier som har funksjonshemmede barn og andre familier. P4 den
bakgrunn finnes ogsa egne familierettede tiltak som Frambuoppholdene.

Frambu skal styrke familiers mestring, men lerer ikke bort mestrings-
ferdigheter. Institusjonen deler av sin kunnskap om spesielle funksjons-
hemninger, om rehabilitering, miljomessig tilrettelegging og hjelpemidler,
om rettigheter 1 forhold til hjelpeapparat og trygdeetat, om seskenrelasjoner
og mere til. All denne kunnskapsformidlingen skal da péavirke deltakerne pa
opphold til & forholde seg pd gode mater til utfordringer de meter. P4 den
bakgrunn trenger vi en mestringsteori som kan forklare hvordan ytre
hendelser virker pa det indre, som 1 sin tur kan pévirke y#re hendelser.

Situasjonsavhengig mestring

Mestring er et sentralt begrep 1 psykososial forskning om menneskers atferd 1
forbindelse med sykdom og funksjonshemning (Clausen & Eck 1996).
Begrepet er en felles betegnelse for strategier individer eller familier tar 1
bruk for & forholde seg til nye, utfordrende eller truende situasjoner. Imidler-
tid blir mestringsbegrepet brukt forskjellig i ulike teoretiske sammenhenger.
En stor del av studier med en mestringsteoretisk tilnerming tar sikte pé
a kartlegge individers typiske mestringsstil. Hensikten er da & finne frem til
ulike individers generelle tilneerming til verden, betegnet som f.eks. problem-
eller emosjonsfokusert. Ofte er kartleggingen knyttet til et formal om & finne
frem til trekk ved individet som gjor det til en effektiv mestrer. En slik
tilnerming kan ogsd vare pa gruppenivd. Da sammenliknes f.eks. familier,
ulike utdanningsgrupper eller kjonn. I en slik type studie fant Belle (1991) at
menn og kvinner gjennomgaende anvender ulike mestringsstrategier, og at
strategiene ogsd virker ulikt for kjennene. Fordi det kan vere slike
systematiske forskjeller 1 hvordan ulike grupper typisk sett mestrer, kan det
vare systematiske forskjeller i hvordan et Frambuopphold pavirker. Slike
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sporsmédl far man ikke svar pd gjennom denne studien. Verken individers
eller gruppers typiske tilnerming til utfordringer blir undersekt. I denne
studien blir mestring betraktet som situasjonsavhengige prosesser.

Teorien har til hensikt & forklare hvordan individer forholder seg pa
ulike méter fra situasjon til situasjon (Gjerum 1998). Mestring (coping) er
bestemt som et pagaende samspill mellom menneske og omgivelser. Det blir
lagt vekt pd individets subjektive vurdering av en situasjon eller et fenomen,
og vurderingen er en refleksjon av bade trekk ved personen og situasjonen.
Det betyr f.eks. at hendelser ikke er stressende per definisjon, men 1 relasjon
til mennesker (Lazarus 1990, 1991a og 1991b, Monat & Lazarus 1991,
Folkman & Lazarus 1991, Pervin 1996). Lazarus og Folkmans modell for
mestring, som blir lagt til grunn her, er dominerende nér det gjelder forskning
om stress og mestring 1 familier med funksjonshemmede barn (Sloper 1999).

Mestring er definert som en mobilisering av krefter, tankemessig og
atferdsmessig, for 4 hdndtere de indre eller ytre krav som individet opplever 1
moete med miljeet (Gjerum 1998:77). Definisjonen er avgrenset fra meter
med situasjoner som ikke innebarer anstrengelser, men prinsipielt sett er det
ingen forskjell pa prosessene. Det gar ikke et klart skille mellom handling
som er automatisert, og handling som krever anstrengelser og dermed blir
betegnet som mestring (Folkman & Lazarus 1991).

Forenklet sett bestdr mestringsprosessen av tre faser: 1) Definisjon av
situasjonen (prima&rvurdering), 2) vurdering av personens handlingsmulig-
heter (sekundeervurdering) og 3) problem- eller emosjonsfokusert mestrings-
atferd (mestringsstrategi). Selv om individer viser tendenser til & favorisere
visse mestringsmetoder, har teorien som utgangspunkt at de fleste anvender
ulike mestringsstrategier etter hvilken kontekst de befinner seg i. Den gode
mestrer er da ogsa kjennetegnet ved en fleksibel bruk av strategier, med evne
til & velge riktig 1 bestemte situasjoner (Pervin 1996). I denne sammenhengen
refererer ikke mestring til et godt resultat eller til at man har lost et problem
pa en tilfredsstillende méte. Alle forsegk pd & forholde seg til en utfordrende
situasjon er mestring, selv om utfallet er darlig. Prosessen kan forega bade pé
et bevisst og ubevisst plan (Folkman & Lazarus 1991).

Som et resultat av situasjonsvurderinger erfarer mennesker folelser. I
den situasjonsavhengige teorien om mestring er de folelsesmessige reaksjo-
ner inkludert, og nyanserer det generelle begrepet «stress». Hver folelse blir
ansett & reflektere et kjernetema eller menster for hva en situasjon betyr for
en person. Betydningen blir bestemt utfra vurderinger om tap eller berikelser
sett 1 forhold til ensker, forestillinger og mél. Mestringsprosesser kan for-
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andre forholdet mellom person og miljg, rent faktisk eller giennom menings-
endring, og begge deler endrer den tidligere folelsesmessige tilstanden.

Det gir et skille mellom kortsiktige og langsiktige resultat av mest-
ringsprosesser. Kortsiktige resultat refererer til individets umiddelbare
respons pd en hendelse. Langsiktige resultat refererer til en effekt av gjen-
takne menstre, sosial tilpasning, subjektivt velvere og somatisk helse. Lang-
siktige resultater handler med andre ord om en mer generell tilpasning. Et
slikt langsiktig og positivt resultat kan vare det Antonovski (1979) betegner
som «en opplevelse av sammenheng» (Lazarus 1991a). En opplevelse av
sammenheng er en generalisert og varig méte a se verden, og sin egen plass i
den pa. Den bestar av tre sentrale momenter: forstaelighet eller oversikt,
handterbarhet og mening. Forstaelighet betyr at den indre og ytre verden
oppleves som kognitivt begripelig. At situasjonen er handterbar betyr at
individet tror & ha tilstrekkelige ressurser til & mestre utfordringen pa en
tilfredsstillende méte. Mening henviser til et motiverende forhold, det vil si at
noe er viktig og gir folelsesmessig resonans. Meningen gjor noe verdt &
streve for (Sommerschild 1998).

Mennesker er kontinuerlig engasjert i meter med miljeet, og foretar
vurderinger, erfarer folelser, gjor forsek pd mestring og forandrer mél. Flere
folelser kan erfares 1 samme situasjon, avhengig av hvilke kjernetemaer som
blir assosiert med situasjonen. Det gar an a fole f.eks. bade sinne og angst,
sorg og medfolelse. Personen kan oppleve folelser uten & vite hvorfor (Pervin
1996). Mestringsprosessen trenger ikke vare intendert eller bevisst.

Begrepsforklaringer
Mestring

Situasjoner og vére vurderinger av dem er skiftende og derfor er ogsé
mestringsprosesser det (Folkman & Lazarus 1991: 210). Forandringer i1
forholdet mellom individet og miljeet kan vare et resultat av flere faktorer.
Miljemessige betingelser kan endre seg, enten uavhengig av eller helt eller
delvis som et resultat av en persons handlinger. Forandringen kan ogsé vare
resultatet av en revurdering av meningen med situasjonen. Betegnelsene for
prosessene er henholdsvis problemfokusert og emosjonsfokusert mestring.
Innenfor disse to hovedkategoriene har Folkman og Lazarus (1991) identifi-
sert atte mestringsstrategier. To av strategiene er problemfokuserte, idet de
retter seg mot & faktisk endre forholdet mellom individ og milje. Den ene
strategien er konfronterende og interpersonlig, den andre er planmessig rettet
mot en losning av et problem. De seks andre strategiene er regnet for & veare
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emosjonsfokuserte fordi de retter seg mot & handtere stress eller negative
folelser, heller enn & forandre situasjonen. De seks emosjonsfokuserte
strategiene er distansering, fluktmessig unngdelse, aksept av ansvar/ skyld,
kontroll av folelsesuttrykk, d soke sosial stotte og positiv revurdering
(Folkman & Lazarus 1991:212).

Funksjonen av en mestringsstrategi ma forstds i sammenheng med
konteksten den anvendes i. En strategi som 1 ferste omgang ser ut til & vare
problemfokusert kan ha en emosjonsfokusert funksjon, og omvendt. A ta et
angstdempende legemiddel er en strategi som umiddelbart fremstir som
emosjonsfokusert, men strategien kan ogsd vaere problemfokusert dersom det
er nedvendig & dempe angsten for & kunne utfore et arbeid.

Kognitive vurderingers — meningsdanning

Det er to former for kognitive vurderinger (cognitive appraisals): primare og
sekundere. | prim@rvurderingen kan man tenke seg at personen sper: Er det
noe 1 denne situasjonen som kan ha betydning, 1 positiv eller negativ
forstand, for noe som er viktig for meg? Spersmalet handler om relevansen
av hendelser, og svaret bestemmer kvaliteten og intensiteten pd en eventuell
folelsesmessig reaksjon. I sekundervurderingen er spersmaélet: Hva kan jeg
gjore? Spersmél og svar handler om mulighetene for & gripe inn og forhindre
skade eller bedre muligheten for et enskelig utfall. Vurderingen gjelder
ressursene for & mestre 1 forhold til en potensiell skade eller fordel, slik det
ble oppfattet i primervurderingen. Utfallet av vurderingen pavirker valg av
mestringsstrategi. Problemfokusert mestring blir gjerne brukt i situasjoner
som antas a vaere pavirkelige, mens 1 situasjoner som ikke fremstar som
pavirkelige er det mer trolig at en emosjonsfokusert strategi blir brukt.

Stress og folelser

Innen forskning har stress et varierende meningsinnhold som kan knyttes til
stimuli, respons eller et samspill mellom dem (Monat & Lazarus 1991). 1
henhold til den aktuelle mestringsteorien blir stress forstatt som en hvilken
som helst situasjon der et individ opplever at indre eller ytre miljomessige
krav utfordrer eller overstiger dets ressurser eller virker truende for perso-
nens velvaere (wellbeing) (Pervin 1996:317). Det sentrale er vurderingen av
situasjonen og at opplevelsen av stress oppstér 1 relasjon til miljoet. Det som
kjennes stressende for én person trenger ikke & gjore det for en annen. I lys

3 Appraisal er oversatt til vurdering i likhet med andre norske oversettelser av begrepet
(f.eks. Gjerum 1998).

24 — NOVA Rapport 15/01 —



av dette handler stress om opplevelsene av potensielle trusler og ressurser for
mestring 1 ulike situasjoner. Den subjektive dimensjonen ved forstielsen av
stress betyr at en ma sperre hva som er utfordrende eller stressende ved &
vaere foreldre til et barn som har, eller kanskje har, Prader Willi syndrom.
Opplevelsene kan veare forskjellige for, pa og etter Frambu.

Lazarus definerer stress som bestdende av mange forskjellige folelser
(Pervin 1996). Kjennskap til om reaksjoner er knyttet til angst, skyld, hap
eller stolthet forteller oss mer om individer og hva de star overfor i sine liv,
enn & vite om de erfarer en bestemt grad av stress (Pervin 1996:323). Falelser
er definert som «Complex, organized psychophysiological reactions
consisting of cognitive appraisals, action impulses, and patterned somatic
reactions» (Folkman & Lazarus 1991:209). Vurderinger, handlingsimpulser
og kroppslige reaksjoner opererer som en enhet og ikke som separate
responser, men forholdet mellom komponentene reflekterer folelsens kvalitet
og intensitet. Den folelsesmessige reaksjonen gjenspeiler en kognitiv
vurdering og er det aspektet ved folelser som skal forfelges.

«Folelsesordene betegner opplevelsen av forholdet mellom situasjons-
oppfatning og enske» (Smedslund 1983:72). Bestemte kognitive vurderinger
som er knyttet til hver enkelt folelse kaller Lazarus folelsenes kjernetemaer.
Positive folelser betegner ulike typer sammenfall mellom ensker og situa-
sjonstolkninger, mens negative folelser betegner ulike typer av misforhold.
Tabellen nedenfor presenterer et utvalg av felelser som kommer til uttrykk 1
senere analyser.

Tabell 1. Falelser og deres kjernetema (utdrag fra Pervin 1996:319).

Folelse Kjernetema

Sinne Overhengende trussel mot meg og mine

Angst Usikker og eksistensiell trussel

Frykt Umiddelbar, konkret og overveldende fysisk fare
Skyld Brudd pa et moralsk imperativ

Skam Utilstrekkelighet i forhold til et ego-ideal

Glede Realisering og styrking av mal

Stolthet Forsterking av ego-identitet

Lettelse En maltruende betingelse har endret seg til det bedre eller forsvunnet
Hap Frykt for det verste, men sgken etter noe bedre
Medfglelse A bli rart av andres lidelse, med gnske om & yte hjelp

Hver folelse er forbundet med en kroppslig tilstand og en tendens mot
spesielle handlinger, men avhenger altsa av vurderinger som er bade kulturelt
og individuelt betinget. Det betyr at hvilke typer situasjoner som utlaser
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folelser hos den enkelte vil variere. Antakelsen er likevel at en folelse
refererer til en bestemt mening, eller et kjernetema. Det betyr igjen at hvis en
person oppfatter sin relasjon til situasjonen pd en bestemt méte, si er
resultatet en spesifikk folelse. Dette gjelder selv om personen ikke forstir
hvorfor han eller hun opplever en folelse.

Fremstillingen innebearer selvsagt en sterk forenkling av hvordan
menneskers folelsesliv fungerer, men 1 og med at folelser blir antatt &
reflektere hvordan en person oppfatter en situasjon, er det grunn til & inklu-
dere dem 1 tolkningene. Nér foreldre knytter folelser til situasjoner 1 sine
fortellinger, gir det et bedre utgangspunkt for & forstd bide foreldrene og
situasjonen enn hvis vi ikke hadde tatt folelsene med i betraktning. A for-
folge de spesifikke folelsene 1 hver situasjon blir en svert detaljert analyse.
Derfor blir det 1 denne studien hovedsakelig trukket et skille mellom positive
og negative folelser. Poenget er at folelser forteller om relevansen av det som
skjer, og om det som er relevant samsvarer med ensker og forestillinger eller
ikke. Negative folelser gjenspeiler uforenelighet, mens positive folelser
gjenspeiler forenlighet med ensker, forestillinger, verdier eller mal.

Individuelle og miljomessige betingelser

Kognitive vurderinger blir pavirket av en persons verdier, forpliktelser,
onsker, mal og forestillinger om selvet og omverdenen samt av oversikten
over egne ressurser for mestring. Ressursene kan vere ekonomisk evne,
kunnskap knyttet til problemlesning, helse og overskudd (Folkman &
Lazarus 1991:211). Forskjeller med hensyn til disse variablene er blant
faktorene som forklarer hvorfor en og samme situasjon kan vare truende for
noen, og likegyldig eller utfordrende for andre.

Menneskers forestillinger, ensker og mél kan vare mer eller mindre
forenlige eller motstridende. Ambivalens handler om at noe bide er enskelig
og ikke enskelig pd samme tid, og er noe som alle i hvert fall erfarer
innimellom. Hvis en person reagerer motsatt av hva man skulle tenke seg i
forhold til et uttalt enske, sé betyr det at noe annet viktig stir pd spill. Isteden
for & betrakte reaksjonen som inkonsistent med uttrykte ensker og en person
som inkonsekvent, kan reaksjonen bli forstaelig pd bakgrunn av konflikter
mellom ensker eller forestillinger. Selv om mal ikke utelukker hverandre, sa
kan det oppleves som at prioritering av det ene gir pa bekostning av det
andre. Hvis en bruker mye tid og krefter pd & gi omsorg til et
funksjonshemmet barn, sa blir det mindre tid og krefter igjen til andre
familiemedlemmer, venner, arbeid og fritidsaktiviteter.
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Miljemessige betingelser pavirker individets muligheter og forsek pé
tilpasning. Eksempler pd forhold som kan vare relevante for mestring er
okonomisk evne, sosialt nettverk, tilgjengelig hjelp og stette samt andres
holdninger, verdier, formelle og uformelle normer pa samfunnsnivd og
individnivd. De menneskelige omgivelser kan vare preget av mer eller
mindre motsetningsfylte forhold. Motsetninger som foreldre til funksjons-
hemmede barn kan mete er f.eks. leger som er uenige om hva som feiler
barnet, ulike fagpersoner som har forskjellig mening om hva som er viktig
for barnets utvikling, eller likeverdsideologi side om side med verdsetting av
prestasjon og perfeksjon. Tvetydige situasjoner er noe alle ma forholde seg
til fra tid til annen. Det vil likevel ofte vare utfordrende & bli konfrontert med
motsigelser, avhengig av kvantitet og intensitet, fordi det er uklart hva en kan
eller skal forholde seg til.

Det vil bare vare et lite utsnitt av de indre og ytre forhold, av betydning
for mestringsprosesser, som blir trukket frem 1 analysene i1 denne rapporten.
Kapittel 4 handler om enkelte miljomessige betingelser som familiene lever
under og kapittel 6 redegjor for ytre trekk ved informasjonsoppholdet. Det
viktigste vil hele tiden vere forhold som foreldrene holdt frem som viktige,
enten det gjelder mer stabile forhold eller forbigdende trekk ved enkelt-
hendelser. Generelt blir det lagt vekt pa faktorer som kan gjere foreldrenes
reaksjoner og opplevelser forstaelige.

Tidshorisont

Mennesker forholder seg bédde til ndtiden, fortiden og fremtiden. Et
betydningsfullt forhold mellom individ og miljo utspiller seg ofte 1 flere
tidsmessige faser. Folkman og Lazarus (1991) beskriver mestring i forhold til
tre faser: konfrontasjon, postkonfrontasjon og foregripelse. Konfrontasjon
viser til mestring i umiddelbar forstand, mens en hendelse pagar. Post-
konfrontasjon refererer til mestring som retter seg mot konsekvensene av en
konfrontasjon og eventuelle implikasjoner for fremtiden. Foregripende
mestring forbereder pd det som kan komme, eller kan ogsd pavirke
fremtidige hendelser gjennom & forhindre skade eller frembringe fordeler.

Foregripelse av fremtiden skaper forventninger om den. Derfor er en
ofte ikke neytralt innstilt for en hendelse oppstér. Positive forventninger eker
sannsynligheten for skuffelse, mens negative forventninger kan fa et negativt
utfall til & virke positivt. Det er ogsd mulig & reagere folelsesmessig pa et
forventet resultat, altsd uten at noe faktisk har skjedd.

Forventninger til informasjonsoppholdet vil 1 felge dette pavirke
hvordan hendelser pd Frambu blir opplevd av foreldrene. Hendelsene kan
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bade vare konfrontasjoner og foregripelser. Antakelig vil foregripende
mestring utgjere en sentral del av prosessene som foreldre erfarer i lopet av
et informasjonsopphold. Hensikten er nettopp at de skal tilegne seg kunnskap
som er relevant 1 forhold til fremtiden, det vil si 1 hjemmemiljeet. Til sist er
det viktig & ha 1 minne at foreldrene far forventninger til det som kan skje
hjemme, som igjen pavirker hvordan de vil vurdere utfallet av
mestringsprosesser 1 hjemmemiljoet.

Forandring ved hjelp av mestring

Hvordan pavirker ulike former for mestring forholdet mellom person og
milje, rent faktisk eller fenomenologisk, og dermed ogsa den folelsesmessige
reaksjonen? Folkman og Lazarus (1991) beskriver tre kilder til endring: 1)
kognitiv aktivitet som pavirker hva oppmerksomheten er rettet mot; 2)
kognitiv aktivitet som endrer den subjektive meningen eller relevansen av
situasjonen og 3) handlinger som endrer faktiske forhold.

1. Oppmerksomhetsretting

Mestringsaktivitet inneberer blant annet & dra oppmerksomhet vekk fra eller
mot kilden til utfordring. Avledning er en av de mest vanlige matene
mennesker forholder seg til stress pa. Gjennom 4 trene, lese baker, se pa film,
dra péd ferie eller annet blir oppmerksomheten ledet vekk fra noe som er
vanskelig. Avledningen gir en pause som letter trykket pa negative folelser.
Strategien kan ha ulempen at den drar oppmerksomheten vekk fra problemer
som hadde vaert mulige & lose. Flukt-unngéelse (escape-avoidance) er en type
avledning som oftest ikke er hensiktsmessig (Folkman & Lazarus 1991).
Avledningen innebarer forsgk pd & remme fra situasjonen, eller i den til &
«forsvinne» gjennom egnsketenkning, rusmidler, segvn, spising eller lignende.
Strategiene gir pauser fra de negative folelsene. I det lange lop er det likevel
mye som tyder pa at det ikke er hensiktsmessig & bruke dem. De blir ofte
brukt av mennesker som har symptomer pd angst og depresjon, men hvilken
vei pavirkningen skjer er imidlertid uklar.

Mestringsstrategier som drar oppmerksomheten bort fra de negative
folelsene stér 1 kontrast til strategier som nettopp retter oppmerksomheten mot
problemer. Problemfokusering har til hensikt & forhindre eller kontrollere
uenskede situasjoner. Det finnes to slike mater & forholde seg pa. Det ene er &
soke etter informasjon og kunnskap om problemet, det andre er & finne frem
til en méte 4 lose det pa. Strategiene medferer endring pa to mater. Enten ved
at de leder til handling som faktisk forandrer forholdet mellom individ og
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milje, eller ved at de pavirker den kognitive vurderingen som ligger til grunn
for opplevelsen av problemet (Folkman & Lazarus 1991).

A rette oppmerksomheten mot problemet kan forsterke intensiteten av
folelsene. Den samme effekten kan komme av informasjon om at forholdene
er verre enn forventet, eller om at det ikke er noe & gjore med situasjonen.
Dersom det ikke er mulig & gjore noe med et problem, kan opplevelsen av
stress ke gjennom & holde fast ved problemfokuserte strategier. Forsgk pa &
lete frem mer informasjon nar det ikke er mer & hente, eller pd 4 lose et
problem uten lesning, kan gi sterkere opplevelser av stress. P4 den annen
side kan strategiene fore med seg mindre stress, til tross for at det rent faktisk
ikke gar an 4 endre situasjonen. Innsikt og forstaelse kan gi en opplevelse av
kontroll (Folkman & Lazarus 1991).

2. Endring av mening og relevans

Forandring av mening kan vere et resultat av flere mestringsstrategier: Fra
ulike typer av benekting, som innebearer former av virkelighetsforvreng-
ninger, til distansering og fokusering p positive sider ved situasjonen, som
avhenger av selektiv oppmerksomhet og tolkning. Distansering innebarer
forsgk pa & «frakoble seg selv» fra situasjonen. Problemet blir anerkjent, men
ikke den folelsesmessige betydningen. Distansering kan hjelpe folk til &
komme gjennom svart stressende situasjoner. «A holde hodet kaldt» er den
folkelige og ofte positive betegnelsen péd dette. Et klassisk eksempel pa nér
det er allment anerkjent & distansere seg, er ndr helsepersonell behandler
pasienter med livstruende tilstander. Distansering kan med andre ord fremme
problemlosning, og kan veare hensiktsmessig i situasjoner som ikke er
pavirkelige. Eksempelvis 1 ventetiden for et eksamensresultat eller svar pa
medisinske prover.

Kognitive mestringsstrategier som innebarer et selektivt fokus kan ogsé
fore med seg positive folelser. Eksempler pd slike strategier er positive
sammenlikninger, trestende tanker og positive revurderinger. Strategiene
pavirker bdde foregripende vurderinger og vurderinger knyttet til utfallet av
en situasjon (Folkman & Lazarus 1991). I en foregripende fase kan kognitive
strategier forandre en trussel til & bli en utfordring. Forandringen kan skje
gjennom & identifisere mater a4 pavirke situasjonen pa, slik at den far et
onskelig utfall. En student kan f.eks. resonnere seg frem til at eksamen ikke
blir s& vanskelig som tidligere antatt, fordi egne kunnskaper blir regnet for &
veere tilstrekkelige til & lose aktuelle oppgaver. Vurderingen trenger ikke &
std 1 forhold til de faktiske ressursene. Selv om studenten danner et
urealistisk, positivt bilde av egne evner eller tid som er til radighet, vil
vurderingen ha betydning for hvordan hun eller han har det 1 perioden for
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eksamen. Kognitiv mestring kan ogsd gjere trusselen om til en utfordring
gjennom 4 se potensialet for & laere av, eller & vokse pé det, & g gjennom en
vanskelig situasjon. Positive revurderinger tar utgangspunkt 1 resultatet av en
situasjon hvor noe positivt trekkes frem fra noe negativt som allerede har
skjedd. Det er ikke uvanlig & anse personlig vekst som et godt resultat av en
vond erfaring. Revurderinger kan fore med seg positive falelser som stolthet
og tilfredshet, isteden for folelser som sinne og sorg.

I hvilken grad kognitive mestringsstrategier fungerer, avhenger av om
virkelighetsoppfatningene vil bli utfordret eller stottet av omgivelsene. Hvis
oppfatninger blir konfrontert med mange eller sterke ytre utfordringer, krever
det et sterkere indre forsvar fra personenes side for & opprettholde dem. Noen
typer av positive revurderinger fir ofte stotte og er derfor lettere &
opprettholde: Som hvis man mister jobben og helst ville fortsatt i den, men
likevel tolker hendelsen som en positiv mulighet til & prove noe nytt
(Folkman & Lazarus 1991).

3. Endring av faktiske forhold

Problemfokusert mestring kan forandre faktiske forhold gjennom kognitiv
problemlesning og handlinger rettet mot miljoet eller personen selv. En type
problemfokusert mestring er konfronterende og interpersonlig. Den inne-
baerer ulike mater & pavirke andre menneskers mening eller atferd pa, eksem-
pelvis gjennom argumentasjon. Den andre typen av problemfokusert mest-
ring innebarer rasjonelle og planmessige strategier for & lose et problem.
Utforming og gjennomfoering av en handlingsplan er et eksempel pa dette.
Spersmalet som reiser seg 1 forbindelse med problemfokusert mestring
er om den far et enskelig resultat. Det optimale ville vaere en permanent
losning som er tilfredsstillende for personen det gjelder og omgivelsene. Ofte
ender ikke stressende forhold péd denne méten. Det kan vare at losningen
bare er delvis tilfredsstillende, at det ikke finnes noen losning, eller at det
ikke finnes garantier for at situasjonen ikke vil oppsta igjen. Vurderingen av
egen innsats er med pa & bestemme hvordan et resultat blir oppfattet. Et
resultat som fremstdr som vellykket etter flere standarder kan likevel bli
vurdert som negativt. Grunnen kan vare at personen vanskelig blir forneyd,
ikke er forneyd med egen innsats eller ikke aksepterer sine folelsesmessige
reaksjoner. En annen faktor handler om implikasjoner for fremtiden. Et
resultat som lever opp til forventningene kan ha konsekvenser som virker
truende for fremtiden. Eksempelvis kan et godt eksamensresultat skape
redsel for andres forventninger til fremtidige prestasjoner. Mestringsforsek
kan fa utilsiktede og uenskede konsekvenser. En aggressiv form for inter-
personlig og konfronterende mestring kan f.eks. utlese motvilje hos andre,
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som igjen kan gjore at vi ikke far det som vi vil. Vi kan tenke oss en forelder
som har fitt nok av a ikke bli hert pd av personer i hjelpeapparatet. I mote
med saksbehandler nummer ti kommer et kraftutbrudd som er ment 4, for en
gangs skyld, f4 en saksbehandler til here. I stedet skapes en motvilje hos
saksbehandlerem til & imetekomme foresperslene. Eksempelet illustrerer
ogsd hvordan emosjonsfokusert mestring spiller en rolle for & forandre
faktiske forhold, gjennom & pdvirke evnen til problemfokusert mestring
(Folkman & Lazarus 1991).

Hensiktsmessig mestring

Nokkelen til hensiktsmessig mestring er & anvende en strategi som stir i
forhold til mestringsbetingelsene 1 situasjonen. Det viktigste spersmalet &
stille er om et utfall er pavirkelig. Hvis det er mulig & pévirke resultatet til et
onskelig utfall er problemfokusering hensiktsmessig, mens emosjonsfokusert
mestring som stir i veien for problemfokusert mestring vil vere uhen-
siktsmessig. I situasjoner som ikke er kontrollerbare er emosjonsfokuserte
strategier hensiktsmessige (Folkman & Lazarus 1991). Det handler her om
valg av gode eller dérlig strategier for & oppnd maél eller ensker, som i seg
selv kan vare gode eller darlige. At et resultat er pavirkelig, innebaerer ingen
rettferdiggjoring av forseket pad & gjore det. Problemfokusert mestring er
f.eks. hensiktsmessig for & lykkes med & rane en bank, men det betyr ikke at
det er lurt & rane banker. Nar en taler om en mer generell tilpasning eller over-
ordnet mestring av livet, er det ogsa avgjerende hvilke ensker og mal vi har.

For & illustrere tankegangen bak hva som blir regnet for & vaere hen-
siktsmessig mestring, refererer Lazarus (1991a: 105) til Anonyme Alko-
holikeres motto: «God grant me the serenity to accept the things I cannot
change, courage to change the things I can, and the wisdom to know the
difference.» Egenskapene sinnsro, mot og visdom som fordres for & mestre
hensiktsmessig til en hver tid, illustrerer hvor vanskelig akkurat dét er.

Ifolge Lazarus (1991b) mé strategier som skal fremme god mestring sta
1 forhold til personens problemer i livet, personlige mél og verdier. Ny
forstaelse er en nedvendig, men ikke tilstrekkelig, betingelse for & forandre
mestring til det bedre. Den nye forstielsen mid harmonere med folelses-
messige menstre og motivasjon hos personen for at den skal fore til endring 1
handling overfor miljeet. Det vil si at forstaelsen blir knyttet til et onske om a
oppnd noe, samt en oppfatning av at det er mulig og meningsfullt & forseke a
oppna det enskelige (Lazarus 1991b).
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Lazarus peker pa at det er to mulige tilneerminger til & hjelpe folk ut av
stressende situasjoner. En kan forseke 4 styrke individuelle mestringsferdig-
heter, og en kan forseke & forandre uheldige miljemessige betingelser.
Uheldige miljomessige betingelser blir ofte oversett innenfor mestringsper-
spektiver. En uheldig konsekvens av det kan bli at ressurser settes inn pa at
individer skal lere seg & mestre et belastende miljg, istedenfor & forandre
miljeet (Lazarus 1991a). En overfokusering pa individets mestringsferdig-
heter kan gi grobunn for en «det er ikke hvordan man har det, men hvordan
man tar dety-ideologi. Mestringsperspektivets begrensninger, eller viktig-
heten av & fokusere pé livssituasjon og levekdr, blir holdt frem 1 en rekke
faglige arbeider (f.eks. Sommerschild et al. 1998, Sloper 1999, Case 2000 og
Dowling & Dolan 2001) og vil bli belyst 1 kapittel 8 og 9.

Anvendelse

Mestringsteorien danner grunnlaget for tolkningen av bade en overordnet
prosess, for, pd og etter Frambu, og av mer umiddelbare prosesser knyttet til
konkrete hendelser under oppholdet og hjemme 1 ettertid. Det vil si at bide
kortsiktige og langsiktige resultater av mestring blir analysert. Beskrivelsene
av prosesser knyttet til konkrete hendelser er imidlertid ment & gi en
bakgrunn for & forstd mer stabile menstre for tilpasning. For & kunne gi et
bilde av om, og eventuelt hvordan, hvorfor eller hvorfor ikke Frambu-
oppholdet pavirket mestringen blant deltakerne, er rapportens analyser struk-
turert etter tidslepet i den langsiktige prosessen.

Mestringsteorien setter rammen for hvilke hendelser som blir analysert.
Det vil si hvilke av de mange elementene i foreldrenes hverdag, eller under
Frambuoppholdet, som blir trukket frem som betydningsfulle. Utgangs-
punktet for situasjonsutvelgingen er hva Lazarus (1991a:107) betegner som
provokasjoner: En provokasjon er enhver hendelse, 1 miljget eller 1 individet,
som blir tolket av en person dithen at den har pavirket forholdet mellom
individ og miljo pa en god eller darlig mate. Provokasjonene kan ogsa handle
om en forespeiling av fremtidige forhold.

Mestringsprosesser foregdr badde pa et bevisst og et ubevisst plan
(Pervin 1996). Denne studien tar utgangspunkt 1 noe som var bevisst hos
foreldrene, nemlig det de kunne fortelle om. Det innebarer en naturlig av-
grensning 1 forklaringsdybde. Samtidig er hensikten med & anvende mest-
ringsteorien 4 kunne gi en forstaelse som strekker seg utover foreldrenes
egen bevissthet.
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3 Metode og utvalg

For 4 fi tilgang til foreldrenes subjektive opplevelser og virkelighets-
oppfatninger var det nadvendig & fa dem til & fortelle (se Kvale 1997). Denne
studien bygger pa kvalitative intervjuer med 14 foreldre 1 10 familier.
Kunnskap om informasjonsoppholdene ble ogsa tilegnet gjennom skriftlige
dokumenter om virksomheten, deltakende observasjon og intervjuer med fem
ulike fagpersoner.

Forberedelser og bakgrunnskunnskap

Den empiriske delen av studien begynte pa Frambu med deltakende observa-
sjon pa et informasjonsopphold for kortvokste.* Undertegnede deltok pa
forelesninger for foreldre, fikk veare tilstede pd innkomstsamtaler, meter for
fagpersoner og pa et mete for brukerorganisasjonene. I perioden fra april til
september 1998 stilte Frambu delvis en fast kontorplass til disposisjon.
Tilstedeverelsen dpnet for uformell og usystematisk kontakt med foreldre
som deltok pd ulike opphold, eksempelvis 1 pauser mellom forelesninger. I
samme periode ble fem medlemmer av det tverrfaglige teamet, med ansvar
for oppholdet for Prader Willi syndrom, intervjuet om hva de trodde at de
tilforte deltakerne.

Fagpersonenes erfaringer og faglige refleksjoner knyttet til informa-
sjonsoppholdene ga verdifull innsikt, som dannet grunnlag for & lage en
temaguide til intervjuene med foreldre. Intervjuene og observasjonene utgjor
ogsé en del av kildene som blir brukt for & beskrive informasjonsoppholdet.
De konkretiserer mer vide og abstrakte formuleringer 1 skriftlige dokumenter.

Utvalg

P4 informasjonsoppholdet for Prader Willi syndrom deltok det 29 foreldre.
Kriteriet for utvelgelse til undersekelsen var at foreldrene skulle ha daglig
omsorg for barn under 18 ar. Foreldre 1 13 familier oppfylte kravet, men pa
grunn av begrensede reisemidler fikk bare foreldre 1 11 familier forespersel
om & delta. 14 foreldre, fordelt pd 10 familier, hadde anledning til & la seg
intervjue. Av foreldrene var fire menn og ti kvinner. Barna med diagnosen,

* Oppholdet for Prader Willi syndrom ble avholdt for problemstillingen for studien var
utformet.
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eller arbeidsdiagnosen, Prader Willi syndrom var fra 1-16 &r (under
oppholdet).

Kjennetegn ved foreldrene

Det tilfeldige ved foreldrenes felles situasjon, det vil si at de har et funk-
sjonshemmet barn, gjeor at de i utgangspunktet er like forskjellige som alle
andre foreldre, og har like forskjellige familier. Familiene 1 utvalget hadde
forskjellige typer sammensetninger, som varierte fra enslige medre med
omsorg for ett eller flere barn, til foreldre som levde sammen og hadde ett
eller flere barn. Foreldrene hadde barn med en uklar eller klar diagnose som
hadde veart kjent 1 kort eller lang tid. Noen familier hadde vert pa opphold
henholdsvis én og to ganger tidligere. Enkelte fikk besok av lokale fag-
personer under oppholdet, andre ikke.

Geografisk representerte foreldrene seks fylker og enda flere kommuner
og bydeler. Ingen bodde mer enn ca. tre timers kjoring fra en av tre store byer
1 Norge. En viss geografisk spredning var viktig fordi det er forskjeller i
tilbud som ytes lokalt (St.meld. nr. 8 1998-2001, Berge & Bliksvaer 2000).
Foreldre som bor lengst vekk fra ekspertisen omkring sjeldne
funksjonshemninger er ikke representert.

Det er en overvekt av kvinner i utvalget, i likhet med representasjonen
pa kurset for evrig. Kvinneovervekten hadde nok sammenheng med flere
forhold. Det er flere medre enn fedre som er alene om eller har hoved-
omsorgen for barn. Det kan vere vanskelig for foreldre 4 dra sammen der-
som forholdet er brutt. I tilfellene hvor mor reiste alene, selv om foreldrene
var sammen, kan det gjenspeile en organisering av familielivet som folger en
tradisjonell oppgavefordeling mellom kjennene. Omsorg for funksjonshem-
mede barn synes & forsterke en tendens til at en sterre del av ansvaret for
barna faller pd mor (Werstad 1997). Pa den bakgrunn kan det vaere at
fedrene som er med pa opphold er spesielt involverte 1 omsorgen for barna.
Parene som reiste sammen uttrykte at det var en selvfolge at begge skulle
vaere med.

Pa intervjutidspunktet var ingen av medrene 1 full jobb, og kun én
onsket 4 ga tilbake til heltidsarbeid. De fire fedrene jobbet heltid, men
opplevde at muligheten for & arbeide overtid og gjere karriere var begrenset.
Dette er en vanlig konsekvens av situasjonen for foreldre med funksjons-
hemmede barn (St.meld. 34 1996-97:46). Nar det gjaldt utdanning og
okonomiske forhold, var spredningen stor; fra grunnskole til hayere uni-
versitetsgrad, og fra trang til romslig ekonomi.
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Alle medlemmer av Landsforeningen for Prader Willi syndrom far
informasjon om Frambu. Utover dette finnes det ingen klar systematikk i
hvem og hvordan foreldre far vite om tilbudet. Ofte vil det nok skje gjennom
ansatte innen helse- og sosialsektoren, men det er vanskelig & si hvor utbredt
kjennskapen til Frambu er.’ Flere foreldre fortalte at tilfeldige episoder hadde
fort dem eller andre de hadde hert om til Frambu. Ett eksempel var en mor
som kom over en notis 1 et ukeblad om tilbudet.

Noen foreldre fortalte om medlemmer i foreningen som, tross alle
anbefalinger, ikke ville pd opphold. I lys av det kan en sperre om de som
kommer til Frambu er spesielt motiverte for & lere og for & pavirke egen
situasjon. Det kan ogsa tenkes at foreldre som er forngyde med tilbudene og
hjelpen de fér ikke foler behov for & komme til Frambu.

Om barnas syndrom: Prader Willi

De sarskilte kjennetegnene ved en diagnosegruppe danner utgangspunktet
for utformingen av informasjonsoppholdene pa Frambu. I forste omgang er
det et medisinsk spersmél hvorvidt noen oppfyller kriteriene for & delta.
Prader Willi syndrom har en rekke kjennetegn, hvorav noen forekommer
alltid mens andre bare opptrer hos en del. Enkelte trekk forandrer seg 1 lapet
av barnedrene.

Syndromet er medfedt og gir varierende grad av psykisk utviklings-
hemming, overvekt og karakteristisk utseende og atferd. Forekomsten er
omtrent én av 14000 fodsler, likt fordelt pd begge kjonn (Oppfolgings-
veileder 1996). Syndromet skyldes en feilfunksjon i hjernens omride rundt
hypotalamus, som regulerer viktige hormoner, sult- og metthetsfolelse, savn
og kroppstemperatur. Hos 95 % av de som har diagnosen kan det pévises feil
pa kromosom nr. 15. Enten mangler en bit av kromosomet som kommer fra
far, eller si& kommer begge kromosomene fra mor (Oppfolgingsveileder
1996). I nesten alle tilfeller kan diagnosen bekreftes ved genetisk testing, og
det er mindre enn 1 % sannsynlighet for gjentakelse ved senere svangerskap
(Frambukatalogen 1999-2000:42).

Spedbarn med syndromet er muskelslappe, og ikke sjelden i en grad
som gjor hjelp til & puste og sondemating nedvendig. Muskelslappheten
forsvinner, men mangel pd muskelstyrke, spenst og koordinasjon gjer at
bevegeligheten forblir redusert (Loftered 1990:7). Den motoriske utvikling

> Frambu bruker mye ressurser pa & spre informasjon til helsestasjonene for & gjore
tilbudet mest mulig tilgjengelig for alle.
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gér langsomt. De fleste kan sitte forst ndr de er rundt 12—13 méaneder gamle
og leerer & gd mellom 24 og 30 méineder (Loftered 1990:7).

Fra barna er mellom ett og seks ér blir sultfalelse og matlyst en helt
dominerende faktor i livet (Loftered 1990:7). Energibehovet er samtidig 25—
50 prosent lavere enn normalt. Konsekvensen er at en streng diett ma
overholdes for & motvirke overvekt (Jackson 1990:30).

Sprakutviklingen er forsinket, med en ordforstdelse som er bedre enn
evnen til & uttrykke seg. I alderen rundt to &r kommer gjerne de forste ordene,
mens de fleste ikke kan si korte setninger for de er rundt fire &r gamle. Et
vedvarende trekk ved spraket er utydelig uttale med et monotont og nasalt
tonefall (Lofterad 1990:8).

Nér barna er tre—fire ar gamle, kommer enkelte fysiske sartrekk klarere
til syne. Ansiktet er smalt og fattig pd mimikk, munnen er dpen med viker
som peker nedover. Hir- og hudfarge er vanligvis lysere enn hos andre
familiemedlemmer. Mange skjeler og har synsproblemer. De fleste har sma
hender og fotter (Frambukatalogen 1998:44). Fettet pad kroppen legger seg
forst og fremst rundt mage og lar, mens armer og ben vil vare relativt
tynnere. Smertefolelsen 1 huden er nedsatt (Loftered 1990:11).

Pubertetsutviklingen er mangelfull, eller den uteblir helt. Mange jenter
far ikke menstruasjon, eller den kommer sent og uregelmessig. Gutter far
vanligvis ikke skjeggvekst og kjennsorganet gar ikke gjennom den vanlige
modningsprosessen. Svake kjonnstrekk og infertilitet henger sammen, men
det finnes eksempler pa at personer med diagnosen har fétt barn (Schulze et
al. 2001). Den manglende pubertetsutviklingen gjor at vekstekningen som
skal komme 1 ungdomstiden uteblir, og sluttheyden blir felgelig lav
(Lofterad 1990).

Psykisk utviklingshemming forekommer 1 varierende grad, fra evner
innenfor nedre del av normalen til 1 sjeldne tilfeller alvorlig utviklings-
hemming. Prestasjonsnivéet er varierende, slik at enkelte ting gar lett & lere
mens andre ting faller tungt. Langtidshukommelsen er relativt bedre enn
korttidshukommelsen. Det fleste lerer & lese, men har sterre problemer med
matematikk og abstrakt tenkning (Frambukatalogen 1998:44). Sultfelelse og
atferdsproblemer anses som den sterste hindringen for den intellektuelle
utviklingen (Loftered 1990:8).

Generelt blir mennesker med Prader Willi syndrom beskrevet som & ha
fastlaste reaksjonsmenstre og problemer med & takle nye problemer og
situasjoner (Slemdal 1990:23). Atferden kan ofte veare preget av stahet,
kverulering, manipulering, sinne og aggresjon. (Aashamar 1997:153;
Slemdal 1990:26). Problemer med & forsta at det er ting de ikke mestrer gér
sammen med en lav selvfolelse. Et annet karakteristisk trekk er en frykt for &
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bli frastjdlet eiendeler og vansker med & lane ut egne ting, mens det ikke er
uvanlig at de selv tar fra andre. Spesielt penger mé gjemmes bort. Under-
sokelser tyder péd at karakteristisk personlighet og atferd for en stor del er
symptomer pa feilfunksjonen i1 hjernen, og ikke, som det har vert spekulert 1,
et utslag av utviklingshemning, matproblemer og overvekt (State et al. 1999;
Akefeldt et al. 1999). Mange med Prader Willi syndrom sliter med tunge
depresjoner, sinne og frustrasjon omkring erkjennelsen av egen funksjons-
hemming (Slemdal 1990).

Higen etter mat er konstant. I felge Slemdal (1990:25) vil enhver
anledning som byr seg bli utnyttet til & skaffe noe ekstra, tross lofter om 4 la
vare. All mat vil vere av interesse, vare seg «stekt, kokt, frossen eller réy.
Annen informasjon er noe mindre bastant. Det finnes eksempler pd at
personer med syndromet har leert 4 begrense stjelingen av mat (Maglieri et al.
2000), endog er det rapportert om et tilfelle av anoreksi (Counts 2001). I
hovedregelen kan imidlertid ikke mennesker med syndromet kontrollere
matinntaket selv. All erfaring tilsier at en slik frihet vil fa alvorlige helse-
messige konsekvenser (Dykens et al. 1997).

Det eksisterer ingen arsaksrettet behandling av Prader Willi syndrom,
men en rekke individuelt rettede tiltak er anbefalt med sikte pa & redusere
symptomene. En tidlig diagnose er viktig fordi det gir muligheter for & for-
hindre overvekt og komplikasjoner knyttet til fedme, som diabetes, hjerte-
svikt, skoliose (skjev rygg) og bevegelseshemning. Virkemidlene er en til-
passet diett, skjerming fra kontakt med mat og stimulering til fysisk aktivitet.
Fysioterapi og trening gjor motoriske ferdigheter bedre. Tiltak som organi-
serer hverdagen 1 form av faste rammer og rutiner, og program for fridager
og ferier blir anbefalt, 1 tillegg til & motvirke sosial isolasjon og stimulere ut-
viklingen av sosiale ferdigheter (Trygstad 1990:17, www.frambu.no 2001).

Medikamentell behandling med veksthormoner, kjennshormoner og
antidepressiva er ogsa mulig. Veksthormonene gker lengdeveksten og har en
gunstig virkning pad muskelmassen (Trygstad 1990:17). Kjennshormonene
skal fremme en fullstendig pubertetsutvikling. Kriteriene for medikamentell
behandling var uklare da studien ble utfert. Dersom praksis har endret seg 1
trdd med internasjonal medisinsk forskningslitteratur, vil behandling med
veksthormoner settes inn 1 tidlige barnear. 1 folge kliniske studier har
behandlingen god effekt pa lengdevekst, utvikling av fysiske ferdigheter og
pustekapasitet (Rittinger 2001), samt at den reduserer risikoen for hjerte- og
karsykdommer (Allemend et al. 2000). En nyere studie tyder ogsa pa positiv
effekt av et medikament som skal virke pé atferdsforstyrrelser (Durst et al.
2000). Se kapittel 9 for en nermere diskusjon av dilemmaer forbundet med
usikkerhet og valg av medikamentell behandling.
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Intervjuene

Forskningsintervjuet kan sees pa som en samtale med et formal og en viss
struktur; kjennetegnet av en bevissthet rundt sperreformen, interaksjonen og
en kritisk innstilling til det som blir sagt (Kvale 1997:31). Den intervjuede
skal fortelle om seg selv og sine erfaringer, og intervjueren har ansvaret for &
sparre og styre situasjonen (Kvale 1997). Forskeren har ansvar for & rekrut-
tere informanter pa en etisk forsvarlig méte. Blant annet vil det si & legge til
rette for at aktuelle informanter har et reelt valg med hensyn til deltakelse og
forstaelse for hva det vil innebare. I denne studien ble foreldre forst
kontaktet per brev med forespersel om & delta i undersgkelsen. Sendingen
gikk ut fra Frambu og inneholdt informasjon om deres interesse for under-
sokelsen samt min tilknytning til institusjonen. I tillegg 14 det ved et brev fra
undertegnede med praktisk informasjon om studien. Alle ensket & delta, men
nar det gjaldt én familie lot det seg ikke gjore av praktiske arsaker.

Intervjuene ble gjennomfert rundt seks méneder etter informasjons-
oppholdet. Tidspunktet ble valgt etter en avveining mellom at familiene
skulle fa tid nok til & gjennomfere tiltak og kunne fa innvilget seknader, og at
oppholdet ikke skulle vaere veldig fjernt. Intervjuene fant sted hjemme hos
familiene. De varte 1 fra halvannen til tre timer og ble tatt opp pa band. En
intervjuguide (se vedlegg) ble fulgt i varierende grad. Den fungerte i
hovedsak som en sjekkliste for at alle interessante temaer ble berort. I de
fleste tilfeller kom det svar i form av fortellinger som grep over mange
temaer og spersmdl. Informantene fikk anledning til & komme med til-
foyelser eller kommentarer til slutt.

Intervjusituasj onen

Hva mennesker forteller til andre er pavirket av den situasjonen de befinner
seg 1 nar de forteller (Thorsen 1998). I det folgende skal det beskrives noen
trekk ved intervjusituasjonen, som kan ha vart av betydning for hva
foreldrene fortalte.

Intervjuene foregikk hjemme hos familiene. Det er uformelle omgivel-
ser og innenfor foreldrenes territorium. Det uformelle ved situasjonen bidro
nok til at ogsd svarene ble mer uformelle, mens det at foreldrene var pé
hjemmebane antakelig gjorde dem tryggere 1 situasjonen. Stemningen var
preget av at vi hadde god tid, at det ikke var om & gjore a svare konsist, raskt
og effektivt pa spersmal. Undertegnede hadde til dels reist langt for & here pa
foreldrenes historier, og det ble bemerket at da matte jeg jo vere interessert i
dem. Dersom den som lytter blir oppfattet som interessert, er det grunn til &
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tro at fortelleren blir mindre selvkritisk 1 vurderingen av hva som er
interessant for den andre 4 here om.

Bruk av béndopptaker markerer at situasjonen har et bestemt formal.
Det er en fordel at situasjonen ikke blir forvekslet med en vanlig fortrolig
samtale, men at informantene er seg bevisste at det uttalte skal brukes pa en
bestemt mate. P4 den annen side kan nettopp denne pédminnelsen hemme
apenhet. En vanlig reaksjon da bindopptakeren ble satt pid bordet var latter
og uttalelser om at det var litt uvant og ekkelt, men at det likevel var greit at
samtalen ble tatt opp. Etter innledningen ble det ikke registrert signaler om at
bandopptakeren virket forstyrrende. Lydopptak gir muligheten til &
konsentrere seg fullt og helt om & lytte, og dermed blir det lettere & stille
oppfolgingsspersmaél; videre kan en 1 ettertid tolke egen og andres framferd,
maten ting ble sagt pa, pauser, latter osv.

A intervjue to samtidig kan vaere utfordrende fordi det er nedvendig &
legge til rette for at begge informanter fir komme til orde, og far formidlet
sin versjon av en historie. Selv om det pd noen méiter var mer krevende a
intervjue to, sd var det ogsd mange ganger enklere & fa rike fortellinger. Ofte
hjalp foreldrene hverandre med a huske og komme pa eksempler. Dialog og
diskusjon mellom dem fikk frem kontraster direkte i1 situasjonen, og ga
samtidig et innblikk i forskjellen pa a veere sammen og alene pa opphold. Det
gikk tydelig frem hvordan de delte minner og opplevelser.

Det kvalitative intervjuet medfererer en anerkjennelse av at forskeren
deltar 1 utviklingen av kunnskap. Intervjueren barer med seg sine styrker og
svakheter, forventninger, fordommer og veremate, men skal tilstrebe
apenhet og avstd fra 4 soke etter bestemte konklusjoner. Den som blir
intervjuet har ogsé forestillinger og forventninger som vil forme dialogen. De
kan handle om hva informanten tror at intervjueren ensker a here, ulike
motiver for 4 delta og ensker knyttet til hvordan en ensker & fremstd
(Thorsen 1998:33).

Lochen (1965: 40) hevder at forskeren md ha en hensikt og et ansikt
overfor dem hun eller han studerer. En ma markere seg som noe fordi
mennesker har behov for & plassere hverandre for a bli trygge i en situasjon.
Formulert som et spersmél: Hvem er dette mennesket og hva vil hun eller
han? Sarlig 1 begynnelsen av intervjuet ble det stilt spersmal som kunne gi
undertegnede et ansikt. Av spersmal som ble registrert blant foreldrene
handlet mange om min mening om Frambu, det vil si om jeg var for eller mot
institusjonen. Andre typer spersmél var: «Forstdar du hvordan jeg foler det?»
«Har du barn selv?» «Kjenner du noen funksjonshemmede? » «Hvorfor er du
interessert i dette temaet? »
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Idealet er at forskeren ikke skal vare 1 fokus under intervjusituasjonen.
Spersmélet blir da hvordan en trer frem som menneske pd en mate som gjor
at en forsvinner ut av fokus. A gi minst mulig stimuli er ingen méte 4 oppna
idealet pd, fordi det ikke er tillitsvekkende (Solberg 1985:130). P4 den annen
side kan det vaere feil & skape for mye tillit 1 en situasjon som man ikke kan
folge opp senere. Spersmailet som ble stidende 1 denne studien var om
vektskalen ble for tung pa tillitsiden, heller enn omvendt. Metodelitteraturen
synes & konkludere med at det, 1 de fleste tilfeller, er en positiv opplevelse for
informanter & bli intervjuet tross folelsesladde temaer (se f.eks. Kvale 1997
og Weiss 1994). Metodiske sparsmal omkring forskerrollen er diskutert mer
utforlig i hovedoppgaven som rapporten bygger pa (Lerum 1999).

Hvilken sannhet blir fortalt?

Weiss (1994) stiller spersmal ved om en kan tro pa det som blir fortalt i en
intervjusammenheng. Han konkluderer med at folk sjelden lyver bevisst,
men at de utelater visse ting. Det kan ligge en mer eller mindre bevisst
motivasjon bak det & fremstille en bestemt versjon av virkeligheten. Poenget
er at informanter, i likhet med forskere, har hensikter og ansikter. Noen
hensikter ble formidlet av foreldrene pd en direkte mate. Blant annet gjaldt
det ensker om & bidra til at Frambu fremsto som et godt tilbud, eller & {4 frem
1 lyset hvilke problemer de mette i hverdagen. Flere syntes det var viktig &
bidra til utvikling av kunnskap som kan hjelpe andre i en liknende situasjon.
Enkelte la vekt pé at det slett ikke var snakk om et liv for og etter Frambu,
som de hadde hert andre fortelle om. Uttrykte motiver er det mulig 4 ha et
bevisst forhold til ved vurderingen av resultatene. Eventuelle styrende motiv
som ikke kom til syne md derfor anses som mer problematiske. Nedenfor
trekkes det opp noen av de mindre tydelige forholdene som kan ha virket inn
pa svarene.

Hukommelse er et aspekt som pavirker hva som blir fortalt. Foreldrene
ble intervjuet blant annet om forhold som 14 mer enn seks maneder tilbake 1
tid. Det er et problem for en undersgkelse at folk glemmer, men 1 denne
studien var det ogsé en fordel. Fordi fokus var pa betydning og mening som
ble bevart 1 ettertid, var det nettopp et enske & dra nytte av avstandens
refleksjon og «hukommelsestap». Det er likevel viktig & minne om at
fortellingene er slik foreldrene husket og forstod situasjoner 1 ettertid, og det
samsvarer ikke nedvendigvis med opplevelsene da hendelsene skjedde.

Foreldrene 1 utvalget syntes 4 vaere vant til & forsvare seg mot andres
tolkninger, og & forsvare sine egne stisted. De ma fortelle om barnet og seg
selv, til mange forskjellige mennesker. For at foreldrene skal slippe & gé
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gjennom en refleksjonsprosess hver gang noen trenger & vite noe om
eksempelvis barnets behov, s er det narliggende & tenke seg at de skaper
seg noen ferdige historier & presentere. Album (1996) fant en tendens til at
sykehuspasienter hadde ferdige sykehistorier som de fortalte gjentatte ganger
ved forskjellige passende anledninger. I begynnelsen av intervjuene, gjerne
forbundet med at foreldrene fortalte om utfordringer de opplevde, kom det
nok en del «ferdige» historier. De bar preg av & vare konsistente,
sammenhengende og av & ha vert fremfort tidligere. Poenget kan vere viktig
a merke seg for personer som jobber overfor mennesker som ma fortelle om
seg selv ofte, og som 1 tillegg kan ha mye & vinne eller tape pa hvordan
fortellingen gar hjem hos den som lytter. De ferdigredigerte historiene sparer
den berarte part for pdkjenningen av 4 gé inn 1 vanskelige forhold. Samtidig
kan det ogsa hende at historiene gir hjem hos lytteren nettopp fordi de
fremfores omtrent likt hver gang, med en konsistens som gir troverdighet.
Det kan vere vanskeligere 4 vinne frem med skiftende ensker om hjelp og
ambivalente folelser.

Tvetydigheter 1 datamaterialet var en indikasjon pa at intervjuene fanget
noe utover det generelle eller ferdigredigerte. Grunnen ligger antakelig 1 den
felles referansen til en konkret virkelighet pd Frambu, som det var mulig &
gripe fatt i og knytte opplevelser til. Gjennom det konkrete ble f.eks. en
generell beskrivelse av Frambuoppholdet som fantastisk nyansert til & romme
ogsd det slitsomme og et vell av gode og vonde folelser. Et
«smipratepersmél» om noen hadde forsgkt seg pa trimgruppen, kunne lede
til et svar om at det var deilig med en avveksling fra & fokusere pa problemer.
Dermed ble det skapt en dpning for & snakke om forhold som var vanskelige,
selv om vedkommende ikke ville vaert opplevelsen foruten.

Analysearbeid

Parallelt med innsamling av empirisk materiale foregikk analysene fort-
lopende og usystematisk, og mer systematisk ved at det etter hvert intervju
ble skrevet et resymé. Sammendragene ble delvis utformet pd bakgrunn av
umiddelbare inntrykk og tolkninger, og delvis pa bakgrunn av a lytte til
lydband. Samtlige intervjuer med foreldre og fagpersoner ble transkribert 1
sin helhet.

Det skriftlige materialet ble sortert 1 tre hovedbolker: For, pa og etter
Frambu, og deretter sortert tematisk innenfor de tre kategoriene. I neste
omgang var spersmalet hvem som opplevde hva og hvorfor. Til sist ble det
teoretiske perspektivet trukket inn. De forste skrivearbeidene var en disposi-
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sjon til analysekapitlene som inkluderte illustrerende sitater. Analyse-
prosessen fortsatte 1 arbeidet med & forme en sammenhengende tekst.

Anonymisering

I denne studien er gruppen av informanter liten og tett, alle vet om hverandre
innbyrdes. Av den grunn er det tatt flere forholdsregler enn vanlig. En og
samme person kan ha flere oppdiktede navn, slik at det blir feerre kjennetegn
a identifisere 1 forhold til. I tillegg er identiteten forandret pa andre mater,
eksempelvis gjennom at noen har fatt et annet kjonn, eller at familier har fatt
flere barn enn de egentlig har. Slike endringer er gjort nar kjennetegnene
ikke er relevante i forhold til budskapet. Dialekter er oversatt til rapportens
sprikform av tilsvarende grunn. Forkortelser i sitatene reflekterer at de er
brukt av den siterte, og presiseringer av hva det henvises til star 1 parentes.
PW og PWS er forkortelser for Prader Willi syndrom som var vanlige &
bruke blant foreldrene.
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4 Foreldre til et funksjonshemmet
barn

Foreldre som kommer til Frambu har funksjonshemmede barn. Det vil si at
de ved en tilfeldighet har et felles kjennetegn, som gjenspeiler noen s&regne
livsbetingelser og et spesielt grunnlag for erfaringer. Hensikten med dette
kapittelet er & gi en innforing 1 de spesielle forholdene som foreldrene pekte
pa. Fremstillingen danner et bakteppe bdde for & forsta hvilke forutsetninger
foreldrene bragte med seg til Frambu, og for hva som skjedde 1 livet etter
Frambu.

Konkret vil det handle om hvilken betydning foreldrene la 1 & fa stilt en
sikker diagnose, og hva det hadde & si at diagnosen var sjelden. Temaet er
dernest hva foreldrene opplevde som vanskelig 1 rollen som omsorgsgiver.
Utfordringene er forbundet med barnas symptombilde, foreldrenes folelses-
messige reaksjoner pa & fa et funksjonshemmet barn og kontakt med hjelpe-
apparatet. Innledningsvis 1 kapittelet blir det kort gjort rede for hvordan
situasjonen til familier med funksjonshemmede barn blir beskrevet innen
forskning og faglitteratur.

Kort om generelle sertrekk ved situasjonen til
familier med funksjonshemmede barn

Flere undersegkelser viser hvordan et funksjonshemmet barn pavirker
familien pa flerfoldig vis og pa ulike arenaer av livet. Begrepet «den funk-
sjonshemmede familie» er et uttrykk for dette (se Ingstad & Sommerschild
1984, Lundeby 1998). Andre undersgkelser har hatt som mél & understreke
det «vanlige» ved familiene, det vil si at de er like forskjellige som alle andre
familier (Grue 1993). Det er imidlertid bred enighet om at det & vaere foreldre
til et funksjonshemmet barn inneberer, 1 storre eller mindre grad, et utvidet
omsorgsansvar.

Et funksjonshemmet barn trenger storre grad av tilsyn og hjelp, over en
lengre periode enn vanlig. I tillegg md foreldrene ta del 1 medisinske og
spesialpedagogiske treningsprogram (Lundeby 1998). Hvor mye ekstra
omsorgsansvar som faller pd foreldrene avhenger av tilgjengeligheten av
offentlige og private ytelser. Undersekelser bekrefter at slektninger ofte er en
viktig kilde til hjelp. Samtidig vil manglende forstdelse og hjelp fra slekt og
venner kunne utgjere en kilde til stress (Ingstad & Sommerschild 1984:132,
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Lundeby 1998). Tilsvarende representerer ogsd offentlige hjelpeordninger
bade avlastning og merbelastning for foreldre (Ingstad & Sommerschild
1984, Kilian 1996, Lundeby 1998).

Sjokk, krise, sorg og sérbarhet er vanlige reaksjoner hos foreldre nér de
oppdager at deres barn er funksjonshemmet (Clausen & Eck 1996).
Situasjonen kan pévirke relasjonene mellom medlemmer béde i og utenfor
kjernen samt sosiale relasjoner til mennesker utenfor familien. P4 den
negative siden kan det vare vanskelig & henge med i1 det sosiale liv, og
enkelte opplever at venner og bekjente trekker seg unna. Videre kan sam-
spillet innen familien bli vanskelig fordi medlemmene ikke klarer & mete
hverandres nye (gkte) behov. P4 den positive siden synes det imidlertid som
om de ferreste blir isolerte, selv om det er vanskeligere & opprettholde et
sosialt liv. Noen finner en positiv mulighet til & finne frem til hvem som er
virkelig gode venner, og enkelte foreldrepar opplever at deres relasjon blir
styrket og far en ny dimensjon gjennom en revurdering av hva som er viktig 1
livet. (Ingstad & Sommerschild 1984:111, Kilian 1996, Lundeby 1998).

Rolle- og oppgavefordelingen 1 familier med funksjonshemmede folger
oftest tradisjonelle skillelinjer mellom kjennene. Imidlertid blir kjennsfor-
skjellen forsterket gjennom de gkte omsorgsoppgavene. Madrene har lavere
grad av yrkesdeltakelse enn det som er vanlig blant medre som ikke har
funksjonshemmede barn (Ingstad & Sommerschild 1984; Werstad 1997). 1
den forbindelse kan det nevnes at lavere yrkesdeltakelse blant medrene, 1
tillegg til mindre overtidsarbeid og ekstrainntekt blant fedre, utgjor hoved-
arsaken til at familier med funksjonshemmede barn er darligere ekonomisk
stilt enn andre (St meld 34 1996-97:46).

Relasjonen mellom sasken er et tema som foreldre vanligvis er opptatt
av, og som de vil forsgke & bidra til at blir best mulig (Ingstad &
Sommerschild 1984). I felge Kilian (1996) er det utbredt at foreldre opplever
a ikke strekke nok til overfor ikke-funksjonshemmede sgsken. Underseokelser
viser at et funksjonshemmet sgsken bade kan vere en risiko og en ressurs for
psykisk og sosial tilpasning. Atferdsproblemer er overrepresentert i gruppen,
men undersgkelser tyder pa at like mange har hatt en fordel av & vokse opp
sammen med funksjonshemmede sosken (Ingstad & Sommerschild
1984:119).

Den praktiske betydningen av diagnoser

I kapittel 2 var vi inne pa hvordan et flertall av klassifikasjoner og defini-
sjoner befant seg innenfor en medisinsk tankegang. Diagnoser er en type
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klassifiseringer som springer ut av tradisjonen, og som bygger pa identifi-
serbare kjennetegn eller symptomer hos individer. Ikke alle som &penbart er
funksjonshemmede vil fa stilt en diagnose, og noen diagnoser vil det vere fa
som har kunnskap om. Spersmalene er hva det betyr at barnets tilstand blir
diagnostisert; og 1 neste omgang hvilken forskjell det gjor at diagnosen er
sjelden.

Medisinske diagnoser utleser rettigheter og gjor ofte tilbud om hjelp
mer tilgjengelig. Eksempelvis forutsetter rett til ytelser etter Folketrygdloven
«sykdom, skade eller lyte», som er begreper knyttet til legevitenskapens
sykdomsbegrep og aksepterte medisinske diagnoser (Kjenstad 1991:75).
Frambuoppholdene er ogsa et hjelpetiltak som dpner seg gjennom bestemte
og veldefinerte diagnoser.® I praksis fungerer diagnoser som gyldig doku-
mentasjon av et hjelpebehov, og er grunnlaget for avgjere hva slags hjelp
som er relevant i et bestemt tilfelle. Praksisen bygger pa en forestilling om at
en diagnose er forbundet med anvisninger om hva som er en relevant
behandling, eller tilneerming overfor tilstanden (Malterud 1990). Et slikt syn
har 1 folge Oftedal (1997) og Grue (1995) begrenset gyldighet, blant annet
fordi det finnes relativt store individuelle variasjoner innenfor en gruppe med
samme diagnose. Oftedal (1997) hevder at en medisinsk diagnose ikke
trenger & gi et godt bilde av det eksisterende hjelpebehovet, og skiller mellom
arsaksdiagnoser og funksjonsdiagnoser. Arsaksdiagnosen er konklusjonen
etter en medisinsk utredning, mens funksjonsdiagnosen skal danne
utgangspunktet for habiliteringsinnsatsen. Tendensen er likevel at arsaks-
diagnosen, og ikke den reelle funksjonshemningen, danner beslutnings-
grunnlaget innenfor Folketrygden. Innenfor skoleverket har det vist seg at
leerevansker med kjent arsak lettere utleser ressurser enn nar arsaken er
ukjent (Oftedal 1997:87).

I tillegg til skillet mellom & ha en diagnose og ikke, er det av betydning
hva slags diagnose det er tale om. Det skal her handle om utbredelse og
kunnskapsstatus.” Sma og sjeldne diagnoser vil ikke nedvendigvis utlase
tiltak og hjelp slik som beskrevet ovenfor. Fordi kunnskapen om sjeldne
tilstander har begrenset utbredelse, omfang og dybde, s& byr heller ikke
diagnosen pd de nevnte «anvisningene» om behandling og hjelpebehov.
Begrensningene 1 sd méite utgjer begrunnelsen for at det eksisterer nasjonale
kompetansesentre for sjeldne diagnoser (St.meld. 34 1996-97:23).

% Legene pa Frambu kan gi «second opinion» nér det gjelder diagnostisering.
7 En annen dimensjon har 4 gjere med at ressursfordelingen blant diagnosegrupper er ulikt
fordelt, uavhengig av gruppens storrelse (Oftedal 1997:86).
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Det vil vere mulig 4 falle innenfor den politiske definisjonen av funk-
sjonshemning uten & bli tilkjent trygdeytelser eller annen hjelp. Grunner til
det kan altsd vaere at en diagnose eller kunnskap om en diagnose mangler.
Det er manglende og lite utbredt kunnskap som gjer situasjonen spesiell for
mennesker som har en sjelden diagnose. Poenget som er sentralt i denne
sammenheng er at omsorgssituasjonen til foreldre kan bli forskjellig
avhengig av om barnet har en kjent, sjelden eller ingen diagnose. Det viktige
er at skillelinjene gjelder selv om funksjonsnivéaet antas a vaere det samme. [
denne studien vil det handle om forskjellen mellom & ha en sjelden diagnose
og 4 ikke ha noen diagnose.

Foreldrene om betydningen av en diagnose

I folge Oftedal (1997) er det vanlig at foreldre som har funksjonshemmede
barn ensker & fa stilt en spesifikk diagnose. Noe av drivkraften bak ensket er
et hdp om at det finnes en behandling som kan helbrede, eller bedre barnets
utvikling. Forutsigbarhet omkring konsekvenser av tilstanden er en viktig
drivkraft nir helbredelse ikke er mulig. A leve i uvisshet om fremtids-
utsiktene er belastende for mange (Oftedal 1997:86). Nedenfor handler det
om hvilken betydning medisinske diagnoser hadde for foreldrene i utvalget.

Nar barnet har en klar diagnose

Det var tungt for foreldrene & fa beskjed om at barnet ville vaere funk-
sjonshemmet resten av livet. Likevel kom diagnosen som en lettelse for
mange. Det hadde vart verre & leve 1 uvisshet, og samtidig var Prader Willi
syndrom en mindre alvorlig tilstand enn fryktet. Etter fedselen var noen av
barna sa slappe at foreldrene var redde for at de ikke ville leve opp. En far
fortalte om sin bekymring: «Du gdr og tror at barnet ditt ikke skal leve opp,
det er vi ikke alene om. Historien gar igjen: Muskelsykdom. Det er den
toffeste fasen. Bare det d vite at hun kommer til d spise, hun kommer til d
leve opp, hun kommer til d snakke.»

Beskjeden var toffere & ta for foreldre som hadde et svakt hdp om at
det verken var noe alvorlig, eller varig galt med barnet. Likevel var det bred
enighet bdde om at det var godt & ha en idé om hvordan barnets utvikling
ville se ut, og at en diagnose ga grunnlag for & yte best mulig hjelp. Sitatet
nedenfor gir et konkret eksempel pa hvordan en tidligere stilt diagnose hadde
hjulpet foreldrene med & handle til barnets beste:

Hadde vi visst at hun hadde PW sa hadde vi aldri begynt d fore henne.
Vi var jo sa glade for at hun begynte a spise. Det forste ordet hun lcerte
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d si var banan. Hun ropte banan og vi (foreldrene) lop og hadde
konkurranse om hvem som kunne komme fortest ut pd kjokkenet for a
hente banan til henne. Hun spiste seg veldig stor og det sliter vi med
ennd. (...) Hadde hun fatt en tidligere diagnose sa hadde hun vcert
tidligere pd diett.

Det var ogsa enighet blant alle foreldrene om at en diagnose gjor det enklere
a fa gjennomslag overfor hjelpeapparatet: «Ndr vi skal sette frem krav om
noe sd er det bra a ha et navn pa det. Hvis vi hadde hatt en ‘diagnose’ som
muskelslapphet hadde vi ikke hatt noe d stille opp med."

Selv om det ble opplevd som en fordel at barnet hadde en diagnose, var
det knyttet blandete folelser til enkelte av konsekvensene. Blant annet kunne
foreldre oppleve at diagnosen kom for mye 1 fokus og ble stdende i veien for
a se barnet. Det kan ogsd vere vanskelig & forandre syn pa hva karaktertrekk
ved barnet er et uttrykk for:

Da vi fikk diagnosen sd tenkte jeg ikke pd det helt, for det var jo Tanja.
Det sitter sa i meg ennd, at det oppfolgingsskjemaet vi fikk, inneholdt
ikke beskrivelsen av en diagnose, men av Tanja. Det var som om det var
skrevet fra en lege til oss. For det var Tanja, det var ikke noen andre
som hadde det, for det beskrev alle de tingene som hun hadde hatt siden
hun ble fadlt, og til og med for fodselen. Det var rart.

Det var rart for foreldrene &4 se karaktertrekkene som et uttrykk for et
syndrom, istedenfor som en del av datterens personlige serpreg. Tanja ble pa
en mate en annen enn henne de hadde kjent. Et annet foreldrepar hadde en
mer udelt positiv opplevelse omkring forholdet mellom diagnosen og
forstdelsen av datteren:

Mor: Det er lettere d takle ting nar du vet det kan veere en del av
syndromet. Det gir en storre trygghet ndr du vet at det kan veere en del
av hvorfor hun reagerer som hun gjor.

Far: Det gir deg storre aksept for henne. (...) Det er veldig lett d enten
putte hele personligheten inn i syndromet, eller skylde alt pd person-
ligheten. Det er en slags balanse. Du skal ikke glemme mennesket som
er inni syndromet. Eller du skal ikke glemme at mennesket har et
syndrom.

Det gar frem av begge sitatene hvordan det er mulig a trekke et tankemessig
skille mellom menneske og syndrom. Og det gér frem hvordan en diagnose
bade kan stote an mot et menneskesyn, og samtidig gi rom for aksept pd
serskilte premisser. Aksepten dannet seg pad basis av kunnskap om at
syndromet virker styrende for oppferselen til mennesket som har det. Et barn
med Prader Willi syndrom er verken skyld 1 sin higen etter mat eller 1 sin
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rigide oppforsel. Derfor kan ikke handlingene vurderes pad samme méte som
for andre barn. Noen ganger vil barna vere vanskelige pd mater som ikke har
med syndromet & gjore, og da er det mennesket det handler om.
Oppfatningen var at det mi vere en slags balanse mellom menneske og
syndrom. Balansen vil vare et tema som gér igjen 1 flere kapitteler.

Nar barnet ikke har en klar diagnose

Blant foreldrene til barna uten klar diagnose rddet to motsatte holdninger:
Den ene fokuserte pa fordeler og den andre pa ulemper. De antatte fordelene
handlet, 1 likhet med beskrivelsene ovenfor, om forutsigbarhet i forhold til
utvikling, om gjennomslag overfor hjelpeapparatet, samt om forstéelse og
aksept for barnets reaksjoner. Ulempen ved & ha en diagnose, ble det hevdet,
var at den lett plasserer mennesket 1 en boks. Istedenfor & se det unike ved
den enkelte blir oppmerksomheten rettet mot kjennetegn som er knyttet til
diagnosen. Diagnoser ble ansett for & ha en positiv funksjon under
betingelser av at de ble stilt med 100 prosent sikkerhet og virkelig &pnet for
behandlingsmuligheter. Problemet med & ikke ha en diagnose var at det ble
vanskeligere & fa hjelp gjennom offentlige stetteordninger. Situasjonen ble
oppfattet som urettferdig og unedvendig. Synet var at det burde vert mulig &
forstd et menneskes behov for hjelp uten at det foreld noen diagnose.
Motstanden mot diagnoser bunnet forst og fremst 1 opplevelsen av at de 1
praksis blir til merkelapper som stempler mennesker negativt.

Beskrivelser av utfordringer og problemer

Foreldrene beskrev utfordringer som kan deles inn 1 tre omrider: for det
forste forhold som var knyttet til symptombildet hos barnet, for det andre
problemstillinger knyttet til & fa hjelp og a forholde seg til hjelpeapparatet, og
for det tredje folelsesmessige reaksjoner pa 4 ha et annerledes barn. Nedenfor
handler det om det spesielle ved & ha et barn med kjennetegn pa Prader Willi
syndrom.

Utfordringer knyttet til symptombildet

Ettersom symptomer pd Prader Willi varierer med barnets alder, var ogsa
utfordringene som foreldrene opplevde forskjellige. Smé barn med diagnosen
er typisk sett passive og har en forsinket utvikling. For foreldrene
representerte dette en ekstraoppgave; de métte stimulere og aktivisere barnet
og lere seg deres «sprdk». Samver og samhandling med barnet syntes
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foreldrene verken var sarlig krevende eller vanskelig. Nar barna kom over
3—4-arsalderen, forandret situasjonen seg. Kontroll av matinntak, trenings-
program, regelmessighet 1 dagenes innhold og fastliste reaksjonsmenstre ble
en del av hverdagen.

Den strenge dietten ble av flere regnet som ett av de mindre pro-
blemene. Typiske uttalelser var at «man vender seg til det» og «i hverdagen
gar det av seg selvy. Selv om matrestriksjonene ble en vane, sd kunne det
vaere vanskelig & mete manglende forstielse blant slekt og venner for at
dietten matte vaere sa streng. Nar mennesker 1 omgivelsene forsekte &
overtale til sma utskeielser, fikk det foreldre til & fole seg stemplet som sare
og strenge. Et serhetsstempel kan vare vanskelig & takle ndr en 1 virkelig-
heten anstrenger seg for & gjore det beste for barnet. Andre opplevde at
matsituasjonene ogsd var vanskelige innen kjernefamilien og hverdagens
rammer. Et eksempel pa en hverdagsutfordring var & finne balansen mellom
a oppmuntre sgsken uten syndrom til & spise, og 4 forhindre at barnet med
syndrom spiste for mye eller ble utsatt for vonde fristelser. I en familie
utspilte det seg en ytterliggdende situasjon hvor sennens spiseforstyrrelse, pa
grunn av Prader Willi syndrom, ble stdende 1 sterk motsetning til spisefor-
styrrelsen hos en eldre teniringsdatter, som ikke ville ha mat fordi hun mente
at hennes tynne kropp burde vert enda tynnere.

Forandringer er vanskelige for et barn som har Prader Willi syndrom.
Hendelser utenom hverdagens rutiner, slik som fodselsdagsselskaper, reiser
eller kinobesgk representerer derfor utfordringer. Tilpasningene gjorde
foreldrene pd ulikt vis. Noen lot ikke barna ga i fodselsdagsselskap og
besokte ikke folk som «pleier d sette kaker pd bordet». Andre ga barna lov
til skeie ut en gang imellom, ble med dit barnet skulle for & passe pa eller
overlot ansvaret for kontroll til noen andre.

Det var vanskeligst 4 leve med atferdsmenstrene preget av stahet,
kverulering og utbrudd av sinne. Mange fortalte om hvordan det bare skulle
sma avvik til fra faste rutiner for at det oppstod en tilspisset situasjon.
Foreldrene kunne berette om frustrerte sgsken som tapte enhver konfronta-
sjon med bror eller sgster som hadde Prader Willi; eller at de som ektefeller
ikke fikk fullfert en eneste samtale uten & bli avbrutt. Resultatet kunne bli
kjefting, krangling og onde sirkler som var vanskelige & bryte. Dette kommer
vi tilbake til 1 kapittel 5, hvor det handler om forventninger og ensker til
Frambuoppholdet.

Beskrivelsene ovenfor gjaldt ikke for dem som hadde barn med uvavklart
diagnose. Problemene med & begrense matinntak var delvis parallelle. Barna
manglet likevel den ytterligheten i atferd som ble beskrevet av de andre

— Livet for og etter Frambu — 49



foreldrene og som er beskrevet i faglitteraturen. Ellers var bildet diffust.
Problemer med rammebrudd, spesielt kverulerende eller rigid atferd ble ikke
fremhevet, selv om barna var 1 en alder hvor dette skal vare sentrale
kjennetegn ved syndromet. P4 informasjonsoppholdet ble barna undersekt og
diagnosespersmélet avklart. Temaet blir behandlet 1 kapittel 7. Forelopig er
det et spersmal om det diffuse bildet skrev seg fra et symptombilde som var
forskjellig, fordi barna faktisk ikke hadde diagnosen.

Folelser og mening

«Det er klart at det med a fa et funksjonshemmet barn det synes jeg er tofi.
Det var toft, og jeg tenkte hvorfor ramma det meg? — Akkurat som alle andre
tenker.» Om ikke alle vil tenke det samme, sa treffer 1 hvert fall sitatet en
kjerne av noe alle foreldrene uttrykte: at det var folelsesmessig toft 4 fa et
funksjonshemmet barn, og at det melder seg et spersmédl om hvorfor.
Folelsesmessige reaksjoner pd & fa et funksjonshemmet barn er hovedtema 1
en del av undersgkelsene om familier med funksjonshemmede barn. Under-
sokelsene legger til grunn ulike teorier om hvordan erkjennelsen av at barnet
er funksjonshemmet utlaser sorg og/eller krise hos foreldrene. Sorg- og
kriseteoriene forklarer individuelle reaksjoner, og dermed vil noen kjenne
seg igjen og andre ikke. En kritikk er at teoriene fokuserer ensidig pa det som
er trist og vanskelig, og overser positive reaksjoner og opplevelser med
barnet. Konklusjonen Clausen og Eck (1996) drar, er at sorg og krise er
vanlige, men ikke nedvendige, reaksjoner. Forlapet 1 eventuelle prosesser vil
kunne variere, og sorg eller krise kan opptre ved siden av positive folelser.
En krise bunner 1 usikkerhet fordi tidligere erfaringer, reaksjonsmenstre
og kunnskap ikke er tilstrekkelig til & mete og mestre en situasjon. Vi sa
tidligere 1 kapittelet hvordan det & f4 en diagnose bade kunne minske og
utlase en opplevelse av slik usikkerhet. Utfordringene knyttet til symptom-
bildet viste ogsd hvordan de fleste foreldrene opplevde 1 hvert fall elementer
av krise. Det er vanlig & oppleve en fase av sjokk eller krise nér det erkjennes
at barnet er funksjonshemmet (Clausen & Eck 1996). Blant mange av
foreldrene 1 utvalget var redselen for at barnet ikke skulle overleve den
dominerende folelsen, og kunnskap om funksjonshemningen ble en lettelse 1
forhold. Foreldre uten tilsvarende bekymring for barnets liv fortalte om ulike
typer reaksjoner. Noen hadde gradvis nddd en erkjennelse at av barnet var
funksjonshemmet. Andre igjen kunne fortelle om gjentakne opplevelser av
krise, eksempelvis 1 forbindelse med at de leste om diagnosen og ble minnet
pa «alvorety 1 situasjonen. Krisereaksjoner er heller ikke reservert til
spedbarnsfasen og den forste erkjennelsen. De kan komme nér sester ikke vil
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spise samtidig som det er det eneste bror vil; eller nar ektefellene opplever at
familielivet ikke tillater dem en selvstendig relasjon. Det sentrale er at, pd en
eller annen méte, s er det vanlig & oppleve at man mister grepet om
tilveerelsen 1 kortere eller lengre perioder.

I en undersgkelse blant familier med barn som har Prader Willi
syndrom ble det rapportert om et hoyere stressniva, og om sterre problemer
med & opprettholde gode familierelasjoner, sammenliknet med familier hvor
barna var utviklingshemmede pa andre mater (Hodapp et al. 1997). Det er
ogsa funnet en tendens til at foreldre, 1 familier hvor et barn har Prader Willi
symdrom, 1 hey grad opplever manglende kontroll over egen situasjon og at
forekomsten av depressive folelser er relativt hoy (van den Borne et al.
1999). En annen undersgkelse fant at 70 prosent av medre til barn med
syndromet opplevde hgy grad av stress knyttet til barnas sosiale og
folelsesmessige atferd, og opplevde behov for konsultasjon med psykolog
(Sarimski 1995). Funnene passer sammen med et tydelig utrykt savn blant
foreldrene 1 utvalget etter at noen skulle vare interessert i dem og hvordan de
hadde det, og ikke bare fokusere pd barnet.

Sorg er en reaksjon utlgst av opplevelsen av et ugjenkallelig tap (Pervin
1996). Det er en vanlig beskrivelse 1 faglitteraturen at foreldre «mister det
normale barnet» ndr de oppdager funksjonshemningen. De ma ta avskjed
med forhpninger og drommer som de hadde pa barnets vegne, og utsettes
derved for et tap (Clausen & Eck 1996). Sitatet nedenfor refererer en mor
som syntes det var trist med ting hun ikke kunne gjore sammen med sennen,
men som hun kunne ha gjort hvis han hadde veert annerledes: «Det er sd mye
vi kunne gjort hvis han hadde litt interesse. Han lager lego og lager mat pd
kjokkenet sitt, det er det eneste han vil.» En annen mor fortalte om en latent
sarbarhet som 14 1 henne: «Jeg har jobbet meg gjennom den (sdarbarheten) og
akseptert veldig mye, men den ligger der. Jeg har en baby bestandig, og nar
du har en baby sd er du sarbar.» Opplevelsen av en konstant sarbarhet
stemmer overens med forskning som har funnet at sorgreaksjonene er
tilbakevendende. Ofte blir sorgen utlest 1 forbindelse med kritiske over-
ganger 1 barnets utvikling. Forklaringen pd hvorfor mange opplever tilbake-
vendende sorgreaksjoner ligger 1 at rekkevidden og konsekvensene av en
funksjonshemning ikke er forutsigbare pad oppdagelsestidspunktet (Clausen
& Eck 1996:39).

Sorg, over at et barn er som det er, kan kjennes som en gal folelse & ha:
«Min opplevelse av sorgen gir meg ddrlig samvittighet for d ikke godta og
akseptere et psykisk utviklingshemma barn. Du far masse tanker som du
tenker du ikke skulle tenkt, men sa kommer de allikevel. » Sitatet illustrerer
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hvordan en forestilling om det funksjonshemmede barnet som likeverdig et
ikke-funksjonshemmet barn, er et ideal. Opplevelsen av & ha triste folelser
blir oppfattet som et brudd pa eget ideal om & verdsette barnet. Folelsene gir
derfor darlig samvittighet. I trdd med et tilsvarende ideal fortalte et
foreldrepar hvordan de la seg 1 selen for at datteren skulle bli behandlet mest
mulig likt andre barn. Det var viktig for dem, men forst og fremst for
datteren: «Hun har et syndrom og hun er annerledes, men hun er et
menneske og skal behandles som det. For hennes del, ndr hun forstdr dette
og forhdpentligvis aksepterer dette.»

En far syntes det var hardt & akseptere at datteren kanskje kom til 4 fa et
vanskelig liv: «Lise vil ikke fa et normalt liv. Jeg er redd for at hun skal fa et
darligere liv enn andre. Hun har en del begrensninger, som hun kanskje
synes det er vondt d ha.» Béde 1 dette sitatet, og 1 det ovenfor, kommer det til
uttrykk en bekymring for barnas fremtid. De fleste foreldre opplever fra tid
til annen bekymring for hvordan det vil g& barna deres i livet. Foreldre til
funksjonshemmede barn har imidlertid ofte apenbare grunner til bekymring.
De kan allerede fra barnet er lite ane at det stir hindre 1 veien for at livet vil
bli enkelt. Blant foreldre til barn med Prader Willi syndrom er det funnet en
tendens til en relativt sterk grad av bekymring for barnas velbefinnende.
Foreldrene la storre vekt pa negative konsekvenser for barnet enn for dem
selv (van den Borne 1999).

Foreldrene onsket & gjore hva de kunne for at barnet skulle {4 det best
mulig. Et vanskelig sporsmdl handlet om & definere grensene for egen
innsats: «Hvor mye skal jeg gi? For det er liksom ikke grenser for hva du kan
gi. Det er grusomt slitsomt. Hvilke forventninger kan jeg ha, hva er
realistisk? » Ikke minst handler problemstillingen om & ta hensyn til eventu-
elle andre barn og evrige familiemedlemmer. For mange var egne behov
lettest & sette til side, eller vanskeligst & ta hensyn til. I denne sammenheng
vil det ofte vere forskjell mellom kjennene, som en konsekvens av en skjev
fordeling av omsorgsansvar mellom foreldre. S& lenge barna oftere er
kvinners hovedansvar vil ogsd byrden med & definere grenser og behov
oftere falle pd kvinner. Enkelte kvinner opplevde at mennene deres, eller
barnas fedre, verken forstod dem eller problemene de sto ovenfor. I andre
familier uttrykte foreldrene enighet og felles forstdelse om hva som var
vanskelig.

Hvorfor hendte dette oss? Hva er meningen — eller ligger det noen
mening bak at vi fir et funksjonshemmet barn? Dette var en type sporsmal
som alle foreldrene stilte seg. Svarene de hadde funnet var forskjellige, og
hos noen forble hvorfor et dpent spersmil. Ett foreldrepar uttrykte et klart
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standpunkt om at et funksjonshemmet barn er noe en bare ma akseptere
fordi: «Det er den sjansen man tar ndar man far barn, det er ikke gitt alle d fa
friske barny. Andre sekte etter skyld hos seg selv:

Ndr du fdr et annerledes barn, sa foler du masse skyld. (...) Det var jo
ingen i familien som hadde noen barn som var annerledes. Jeg kunne
ikke begripe det, og tenkte at det mdtte veere noe galt med meg. Jeg
begynte a se pa meg selv som annerledes, syntes hendene og fottene
mine var smd, og ansiktet mitt sd jo egentlig rart ut. Jeg fikk utrolig lav
selvfolelse.

Det er ytterpunkter av forestillinger som géar frem av sitatene. Mellom & vare
beredt pd & akseptere et funksjonshemmet barn og & betrakte funksjons-
hemningen som noe man er skyldig i befinner det seg mange nyanser. Flere
holdninger kan leve side om side, de kan dominere skiftevis og komme 1
konflikt hos den enkelte. Det som var felles er at spersmalet om mening er
relevant.

Som vi var inne pa innledningsvis i kapittelet, vil foreldres utfordringer
og omsorgssituasjon variere med tilgjengelighet av bade privat og offentlig
hjelp. Men det & ta imot hjelp kan ogsa vaere en utfordring i1 seg selv.
Nedenfor handler det om utfordringer forbundet med & fa offentlig hjelp.

«Det vanskeligste er a fa den hjelpen man trenger»

Familien med det funksjonshemmede barnet stdr overfor en rekke mulige
offentlige ytelser og tjenester. Tjenestene kommer fra ulike sektorer og ulike
forvaltningsnivé, det kommunale, fylkeskommunale eller det statlige. I vari-
erende grad vil funksjonshemmede ha behov for: helse- og sosialtjenester,
spesialhelsetjenester, (re)habiliteringsteam, hjelpemiddelsentralen, trygde-
kontor, transporttjenester, PP-tjenesten (pedagogisk-psykologisk tjeneste) og
sentre for spesielle diagnosegrupper. Tjenestene er preget av arbeidsdeling,
spesialisering og profesjonalisering. Ulike sektorer, forvaltningsnivd og pro-
fesjoner har ansvar for en del av brukerens behov og ansvarsforholdene kan
vaere uklare (St.meld. nr. 8 1998-2001:11). Denne organiseringen forer til at:
«(...) mange brukarar opplever at dei gar seg vill i eit komplisert og
uoversiktlig system. Andre gir uttrykk for at dei opplever seg sjolv som ein
slags fulltids koordinator med ansvar for & samordne eigne tenester.» Nar
brukeren er barn, er det foreldre som ma sta for kontakten med ulike
instanser, forvaltere og fagpersoner. I flere undersgkelser blir det bekreftet
hvordan kontakt med hjelpeapparatet oppleves som en merbelastning for
foreldre til funksjonshemmede barn (se f.eks. Ingstad & Sommerschild 1984,
Clausen & Eck 1996:105, Kilian 1996,).
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Det finnes ytelser som skal dekke eventuelle skonomiske merutgifter
som folge av funksjonshemningen, eller kompensere tapt arbeidsinntekt som
folge av begrensede muligheter for yrkesdeltakelse. I tillegg eksisterer det
avlastningstjenester og tiltak som retter seg mot helse- og pedagogisk rela-
terte behov. Enkelte tjenester og ytelser er organisert som rettigheter like for
alle som oppfyller visse vilkar, mens andre tjenestetilbud varierer fra kom-
mune til kommune. Ofte er det vanskelig for foreldre & tilegne seg kunnskap
om hva slags hjelp og ytelser de kan fa og har krav pa (Grue 1993). Samtidig
ma de ogsd orientere hjelpeapparatet om hva barnets funksjonshemning
innebarer. Spesielt gjor oppgaven med & informere seg gjeldende nar diag-
nosen er sjelden (Helle 1996), eller mangler (Oftedal 1997). Tiden det tar, fra
man sgker om en tjeneste til man far svar, er ofte lang. Innen trygdeetaten
kan behandlingstiden eksempelvis ta fra 3—18 méaneder (Kilian 1996).

«Systemety var betegnelsen foreldrene brukte nar de refererte til den
hjelpen de fir pa det offentliges regning. Mer formelle betegnelser for det
samme er stotteapparatet eller hjelpeapparatet (se f.eks. Kilian 1996).
«Systemet» hadde en ladet mening og uttrykte noe av den frustrasjonen flere
foreldre syntes & oppleve over & forholde seg til hjelpende instanser.
«Systemet» var betraktet som et uhandgripelig apparat, bestdende av en
rekke instanser, uten klar ansvarsfordeling og kommunikasjon seg imellom,
og som alle skal hjelpe til med hver sin del av barnets spesielle behov. Ogsa
foreldre som var tilfredse med den hjelpen de fikk, og fagpersonene knyttet
til barnet, fortalte at det var slitsomt & forholde seg til systemet. Spesielt
slitsomme var overgangene i barnets institusjonskarriere, som f.eks. & ga fra
barnehage til skole. Hver overgang utleser nye runder med utredninger, og
det er ofte nedvendig & forholde seg til nye knipper av fagpersoner. P4 ny
skal det fortelles om Prader Willi syndrom og om de spesielle behovene
barnet har.

Problemene 1 forhold til hjelpeapparatet hang for en stor del sammen
med kunnskapsmangel omkring diagnosegruppen. Nedenfor forteller et
foreldrepar om metet med systemet:

Mor: Hele tida folte vi at vi mdtte ha hele oversikta sjol, og hvis vi ikke
hadde det sa var det ingen som hadde det. Det var slitsomt. Nar vi var i
ansvarsgrupper og sann, sd folte vi at de andre ikke hadde snakka med
hverandre i mellomtida, det var vi som matte fortelle dem hva de skulle
gjore.

Far: (...) Syndromet er sd sjeldent at det finnes ikke kapasitet i systemet
til d leere seg om det.
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Mor: Forste gang jeg kom pd trygdekontoret etter vi fikk diagnose, for d
sjekke om det var noe hjelp a fa, da bare sa de: «hva er det du prater
om?» Ogsd slo de bak skranken opp i registeret, men de kunne ikke
finne noe pa det. Sd jeg sa jeg gjerne ville prate med noen, en saks-
behandler eller noen som kunne hjelpe. Han som jeg fikk treffe, han
hadde jo tid til a hore pa meg, han anbefalte meg d skaffe informasjon
om syndromet. Da ba jeg alle som hadde med Gunn d gjore om d skrive
en rapport om hvordan de syntes Gunn var, og sd sende det til saks-
behandleren pd trygdekontoret. Der folte jeg meg velkommen hos han.
Bare folk har tid til deg...

Foreldrene erfarte &4 fa ansvar for informasjonsformidling overfor systemet,
for & ha en koordineringsfunksjon overfor ulike tiltak fra forskjellige fag-
grupper, og for at barnet fikk et best mulig tilbud. I en situasjon hvor foreldre
baerer ansvar for at barnet far hjelp og gode vilkér, er det ikke vanskelig &
tenke hvor teft det kan bli om noe svikter. Spersmalet om ansvarsfordeling
skal forfelges spesielt 1 kapittel 9.

Foreldre som ikke hadde noen diagnose & vise til kunne heller ikke
pavirke situasjonen gjennom & fremskaffe informasjon til fagpersoner. Uten
en slik pavirkningsmulighet sd det ut til at ansvarsbyrden ble enda storre. En
mor fortalte at hun hadde fatt beskjed om at det ville vert lettere a hjelpe
dersom barnet hadde hatt en diagnose. Hun opplevde at det eneste personer i
hjelpeapparatet hadde bidratt med var & lete etter hva som egentlig feilte
barnet. Etter mye leting etter en diagnose ble sennen koplet til Prader Willi
syndrom, som ble etablert som en arbeidsdiagnose. Gyldigheten av diag-
nosen ble imidlertid ikke grundig undersgkt, og hjelpen ble heller ikke bedre.
Selv om det var en helt klar tendens til at foreldre opplevde det som lettere &
na frem med foresporsler om hjelp begrunnet utfra en arsaksdiagnose, sé var
det likevel ikke bestandig godt nok. I metet med saksbehandler kan saken
stille seg annerledes hvis barnet ikke har synlige tegn pd problemer:

De mente det hadde veert lettere at sonnen min skulle fd det han hadde
krav pd hvis han var stor. Jeg kan jo ikke tillate at han legger pd seg for
at han skal fa det han har krav pd. Det er latterlig. Det er trist. At jeg
skal komme der med han nar han veier hundre kilo og si: «Se her kan
dere se, han har problemer.» (...) Selv om han ikke veier hundre kilo sd
har han problemer. Det trenger ikke veere noe man kan se med oyet at
noen har behov for ekstra hjelp.

Uansett hvilken situasjon familiene befant seg i, ble det oppfattet som
vanskelig & forholde seg til systemet. Det var ogsd de samme typene av
utfordringer gikk igjen. 1 folge det foreldrene rapporterte, var det likevel
store forskjeller med hensyn til hva slags hjelp hver familie faktisk mottok og
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hadde fatt tilbud om. Bildet samsvarer med resultatene av undersekelser pa
omradet, som viser at tilbudene varierer rundt i landet (Berge & Bliksver
2000).

Utfra et samlet bilde av utfordringene er det naerliggende a trekke som
konklusjon at foreldrene godt kunne trenge hjelp til & avklare en rekke
problemstillinger. I neste kapittel handler det om foreldrenes behov for
innsikt og kunnskap, deres motivasjon for & reise til Frambu og spesielle
ensker og forventninger til oppholdet.

Oppsummering

Enkelte av de utfordringene som foreldrene beskrev var naert knyttet til at
barna har Prader Willi syndrom. Andre problemstillinger hang mer generelt
sammen med at diagnosen var sjelden, eller at den ikke var bekreftet. Diag-
nosesituasjonen hadde betydning for hva slags rolle foreldrene fikk overfor
hjelpeapparatet. Tross variasjoner 1 forhold til hvor problematisk foreldrene
syntes det var 4 fa hjelp, var det enighet om at «systemet» var slitsomt &
forholde seg til.

De folelsesmessige reaksjonene knyttet til & ha et funksjonshemmet
barn var forskjellige. Likevel handlet de 1 stor grad om de samme temaene.
For det forste var flere problemstillinger forbundet med opplevelser av &
miste kontroll, og forsek pé & gjenvinne den. For det andre er aksept et viktig
stikkord for temaer som gikk igjen. Det var da snakk om & akseptere et
funksjonshemmet barn samt egne triste folelser og egne grenser for innsats.
For det tredje gikk det frem at det var vanlig § stille seg spersmélet om
hvorfor akkurat deres barn hadde blitt funksjonshemmet. Til sist skal det
nevnes at mange var bekymret for hvordan fremtiden ville se ut for barnet.
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5 Behov for mening, innsikt,
kunnskap og hjelp

Hensikten med informasjonsoppholdene er at foreldre og familier skal fa
innsikt, kunnskap og hjelp til & mestre utfordringer 1 hverdagen. Spersmélet
er hva foreldre trenger & vite noe om og forstd, for & kunne forholde seg
hensiktsmessig til situasjonen med et funksjonshemmet barn i familien.
Utfordringene som ble beskrevet i forrige kapittel ga et utgangspunkt for &
svare pa spearsmélet. I dette kapitlet skal det handle om hva slags begreper
foreldre trenger a skape seg om barnets funksjonshemning. Dernest er temaet
hva foreldrene selv definerte av ensker og behov for hjelp, samt de konkrete
forventningene de hadde til oppholdet ved Frambu.

Foreldres begreper om funksjonshemning

Hvilke tenkesett, kunnskaper og ferdigheter trenger foreldre for & forstd hva
funksjonshemningen til barnet innebarer? For & svare pd spersmaélet skal vi
ta utgangspunkt i en teori om hvordan pasienter forstar sykdom. I sin studie
av pasientkulturen i1 sykehus beskriver Album (1996:164) hvordan pasienter
trenger sykdomsbegreper for & forstd sin egen situasjon. Leger og andre
behandlere har pa sin side bruk for tenkesett og kunnskaper for & kunne
utfore sine avgrensete oppgaver overfor pasienten som har sykdommen. De
ulike sykdomsbegrepene knytter seg til hva som trenger & bli forstaelig.
Spersmélene som pasienter ensker svar pd lar seg ikke besvare utfra en
modell alene. Pasienters forestillinger om sykdom er ikke knyttet sammen pa
en systematisk og konsistent maéte, slik at det er snakk om et helhets-
perspektiv (Album 1996:167). De er skiftende og ulike, varierende med det
formaélet de skal tjene.

Pa samme mate stilte ogsa foreldrene som var pa Frambuopphold spers-
méil omkring barnets funksjonshemning, som handlet om & forstd en situasjon
1 vid forstand og fra flere kanter. P& grunn av kunnskapsmangel hos ulike
fagpersoner, kan det likevel hende at foreldrene opplever at de ma tilegne seg
kunnskap som ogsa retter seg mot behandling. Med andre ord m4 de delvis ha
samme forstéelse av eget barn som f.eks. legen. Motsetningen til fagpersoner
blir 1 sé fall at de ogsa trenger flere andre perspektiver. Blant annet forbundet
med egen relasjon til barnet, og forbundet med vidtrekkende konsekvenser av
funksjonshemningen for livssituasjonen til barnet og familien.
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Fem forestillinger

Fem typer begreper eller forestillinger om funksjonshemning skal beskrives
utfra et foreldreperspektiv. Forestillingene kan man tenke seg som svar pa
ulike spersmél. Den forste forestillingen handler om hva det er med barnet
kroppslig sett, den videre utvikling og behandling av tilstanden. Den andre
forestillingen handler om syndromet som sanset opplevelse, og inneberer
spersmél om hvordan uttrykk for syndromet oppleves fra innsiden og kan
gjenkjennes fra utsiden. Den tredje forestillingen er funksjonsorientert.
Spersmélet er hvordan syndromet vil hindre livsutfoldelse for barn og
familie. I kapittel 4 sd vi hvordan foreldre spurte seg om hvorfor akkurat
barnet deres ble funksjonshemmet. Spersmal om hvorfor danner begreps-
kategorien «meningen med 4 fa et funksjonshemmet barn». Den femte fore-
stillingen handler om balansen mellom mennesket og syndrom. En slik
balanse ble sdvidt beskrevet i kapittel 4, da 1 forbindelse med betydningen
det kunne ha 4 fa stilt en diagnose. Spersmalet blir da i hvilken grad funk-
sjonshemningen blir oppfattet som bestemmende for hvem barnet er.

1. Syndromet er noe som skjer i kroppen

Den forste forestillingen er beslektet med en medisinsk forstaelse og knytter
seg til at det er noe galt med kroppen. Spersmalene er hva som er galt 1
objektiv forstand, hvordan tilstanden vil utvikle seg, og om det finnes mulig-
heter for helbredelse eller behandling. Forstaelsen det her handler om er ikke
erfaringsnar. Hensikten er ifelge Album (1996:169) at en sykdom, her altsa
et syndrom, blir forstielig og mulig 4 snakke om. A danne seg slik kunnskap
er viktig for & finne mening i det behandlere gjor, og for & oppfere seg
adekvat 1 forhold til sykdommen. Det er ogsd viktig & ha kunnskap som kan
gjore fremtiden forutsigbar. Vi sa 1 kapittel 4 nettopp hvordan foreldrene
opplevde at en diagnose bade dpnet for & handle riktig og bidro til at frem-
tiden syntes mindre usikker.

Album (1996) peker pé at fordi pasienter ikke skal vere behandlere, s
trenger de heller ikke en presis forstaelse av kroppen og sykdommen.
Foreldrene 1 utvalget derimot kan kanskje oppleve et slikt behov. I forrige
kapittel handlet det blant annet om hvordan foreldrene opplevde & vere
kunnskapsformidlere overfor hjelpeapparatet. Dersom det er slik at foreld-
renes kunnskap faktisk danner grunnlaget for & utforme tiltak overfor barnet,
sd kan det altsd vere at de trenger en mer presis og behandlingsrettet
kunnskap om syndromet.
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2. Syndromet som sanset erfaring

Den enkelte vil ha en subjektiv opplevelse av sin egen sykdom. Ofte vil
sykdommen ha sansbare tegn som den syke enten er tvunget til & kjenne,
eller vil forseke & kjenne etter (Album 1996:169). I denne sammenheng
representerer kategorien foreldrenes sansning av, og forstéelse for, barnas
uttrykk. Hvordan kjenner man igjen symptomer pa syndromet som uttrykk
hos barnet? Hvordan man skal mete uttrykkene, og hva betyr de sett fra
barnets stdsted? Hva er opplevelsen av f.eks. sult? Hvilken type vranghet hos
barnet er en del av syndromet, og som en 1 sé fall ber mete pa en annen méte
enn «vanlig» vranghet, som ikke er en del av syndromet? Ved dette siste
sporsmalet berorer vi 1 direkte forstand balansen mellom mennesket og
syndrom, som ble trukket frem i kapittel 4. Forestillingene er erfarings- og
sansen&re. Formdlet er & forstd hvordan barnet best mates 1 samhandling,
utfra de premisser at det har et spesielt syndrom.

3. Hinder for livsutfoldelse

Syndromet som funksjonshemning, eller hinder for livsutfoldelse, handler
om & forstd hvilke begrensninger barnet vil mete. Hvordan og i hvilke
fysiske, intellektuelle og sosiale aktiviteter kan barnet delta? Forestillingene 1
kategorien kan forstds pd samme méite som et vidt og samfunnsmessig
begrep om funksjonshemning. Det vil si at funksjonshemningen ligger 1
avviket mellom samfunnets krav og individets forutsetninger. I sammen-
hengen kan vi tilfaye foreldres forventninger. Andre spersmaél vil handle om
hvorvidt den funksjonshemningen som barnet har, ogsd innebarer
begrensninger for andre familiemedlemmer. Blir det med andre ord snakk
om & leve som en del av en funksjonshemmet familie? Svarene avhenger av
mange faktorer, som mulighet for behandling og kompensasjon, avlastning
og hjelp, 1 tillegg til samfunnets krav og toleranse.

4. Meningen med d fd et funksjonshemmet barn

Hvorfor blir vi og vart barn rammet av dette? En type svar kan veare arsaks-
forklaringer, slik som at Prader Willi syndrom skyldes en tilfeldig feil pé
kromosom nr. 15. Imidlertid hevder Album at den typen utvendige forklarin-
ger «om et naturfenomen som rammer» har begrenset betydning (Album
1996:176). I kapittel 4 s& vi hvordan foreldre kunne lete etter skyld hos seg
selv, eller de kunne se funksjonshemning hos barnet som en konsekvens de
var beredt pd 4 ta. Det viktige er at en sykdom, et syndrom eller en
funksjonsnedsettelse ma fa en plass 1 menneskets liv. Clausen (Clausen &
Eck 1996:32) hevder 1 trdd med dette at foreldre seker etter mening gjennom
a stille eksistensielle spersmal. Eksempler pad eksistensiell mening er &
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betrakte funksjonshemningen som en naturlig del av livet fordi det kan skje
alle som far barn, eller & tro pa at den er skjebnebestemt, en straff, en
meningsfull utfordring, en meningsles tilfeldighet, en overveldende byrde,
eller noe som er forarsaket av egne eller andres feilgrep. Album (1996) peker
pa tilsvarende tolkninger og vurderinger om rettferdigheten av sykdom.
Sykdom kan foles som en urettferdig hendelse, men hva som skal til for &
fortjene den er uklart. En annen og mer positiv mening med & fi et
funksjonshemmet barn kan veere opplevelsen av 4 vokse som menneske.*
Béide Clausen (Clausen & Eck 1996) og Album (1996) peker pa en
trang til & bebreide eller a tildele noen skyld. Skylden blir plassert hos noen
som skulle handlet annerledes og gjerne pa et tidligere tidspunkt. Hvis legen,
som burde oppdaget symptomene for, hadde stilt en tidligere diagnose sa
ville situasjonen veert bedre 1 dag. Foreldre kan bebreide hverandre for & ha
oversett tegn pa at noe var galt 1 barnets utvikling. De kan klandre seg selv
eller partneren for & ha gjort noe feil, og som de tenker kan ha fordrsaket
funksjonshemningen. Reyking under svangerskapet er et nearliggende
eksempel pé hva et slikt feilgrep kan vere. Det er heller ikke uvanlig & stille
spersmdl om det er en selv eller partneren som er «skyld» 1 funksjonshem-
ningen, gjennom & vare det biologiske opphav. I likhet med at det er uklart
hvordan en gjor seg fortjent til sykdom, er det heller ikke rasjonelle tanker
som ligger bak & ansvarliggjere for arveanlegg. Spersmélene om skyld og
ansvar oppstér fordi det kan vere lettere & baere at noen er ansvarlige for noe,
enn at arsaken er ukjent, tilfeldig eller meningsles (Clausen & Eck 1996:31).

5. Funksjonshemning som et kjennetegn for hvem vi er

Hvem er barnet virt og hvem er vi som foreldre til barnet? Spersmélene gir
svar som handler om to forhold, betegnet som henholdsvis sosial identitet og
subjektiv identitet. Det vil si forestillinger om hvem vi er for andre og
hvordan vi ser pé oss selv. I denne sammenhengen er det snakk om hvordan
foreldre ser barnets identitet og egen identitet.

En funksjonshemning kan forstés som et stigma, det vil si et kjennetegn
ved individet som gjor at vi kan skille det ut fra andre som ikke har tegnet.
Begrepet stigma er negativt ladet. A vare stigmatisert innebaerer 4 bli opp-
fattet som annerledes og stereotypisk, 1 negativ forstand (Goffman 1963).
Funksjonshemninger eller medisinske diagnoser er kjennetegn som ikke
nodvendigvis blir assosiert med noe negativt. Likevel blir ofte funk-
sjonshemning fremhevet som en sa sentral egenskap at det blir menneskenes
«master status» (Becker 1963). Det vil si at det blir lagt vekt pa alt som er

8 Jfr. kapittel 2 om mestring og positiv revurdering.

60 — NOVA Rapport 15/01 —



likt og ensartet ved dem som har et bestemt kjennetegn, mens andre
kjennetegn og statuser fir underordnet betydning. Grue (1998:42) eksempli-
fiserer dette ved & peke pd at vi snakker om den funksjonshemmede
kunstneren eller akademikeren, selv nir funksjonshemningen er uvesentlig
for statusen 1 en bestemt sammenheng. Beskrivelsen av Prader Willi syndrom
1 kapittel 3 er et eksempel pd en meget stereotypisk forstdelse. I
fremstillingen er det bare saertrekk knyttet til diagnosen som kommer frem,
og menneskene som barer diagnosen forsvinner. I kapittel 4 gikk det frem
hvordan foreldre kan oppleve stigmatisering som en negativ konsekvens ved
a fa stilt en diagnose.

Nér mennesker kommer sammen, ansikt til ansikt, s kommer ogsé ofte
andre egenskaper til syne enn det fordomsfulle forventninger skulle tilsi
(Goffman 1963). Det er vanskelig & opprettholde stereotype forestillinger nar
man lerer mennesker & kjenne, rett og slett fordi forenklinger i regelen ikke
holder mél 1 konfrontasjoner med virkeligheten (Christie 1989). Seatersdal
betegner dette som at «n@rhet toyer normalitetens grenser» (Clausen et al.
1998:170). Foreldre er naer sine barn. De opplever det unike og spesielle ved
barnet; og de vil ha begreper om trekkene som skiller fra andre barn som er
funksjonshemmede, eller fra andre med samme diagnose. Undersgkelser av
foreldres reaksjoner pa 4 fa et funksjonshemmet barn stetter tanken om at
nzrhet skaper aksept, forstdelse og positive holdninger (Clausen et al.
1998:171).

Spersmalet, som ligger til grunn for begrepene det her handler om, er
hvem er mitt barn? Svarene vil kunne std i kontrast til hvem barnet er for
andre. Mennesker som star den stigmatiserte ner kan ogsa oppleve stigmati-
sering: «(...) the parent of the cripple, the friend of the blind and the family of
the hangman, are all obliged to share some of the discredit of the stigmatized
person to whom they are related» (Goffman 1963:43). Foreldre vil antakelig
danne seg en subjektiv identitet som stér 1 forhold til eget syn pa barnet. For
dem er barnet kanskje Lina, eller Lars, som er helt spesiell og unik, men ogsa
funksjonshemmet. Bildet kan komme 1 konflikt med forestillinger andre kan
ha om dem som foreldre til et barn som forst og fremst er funksjonshemmet,
eller barer av en diagnose. Vi sa 1 kapittel 4 hvordan en mor felte at en
diagnose lett ville plassere barnet hennes i en boks.

Forholdet mellom forestillingene

Begrepene om syndromet er ikke styrt av krav til system og konsistens, men
av formalet de tjener. Som analytiske kategorier kan de skilles fra hverandre
og cksistere uavhengige av hverandre (Album 1996). Denne studien foku-
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serer pa individets reaksjoner pa meter med omgivelsene. | tolkningen av
slike mater, hvor individet gjor vurderinger og definerer situasjoner, kan det
vaere relevant & se forestillingene 1 sammenheng. De kan komme 1 konflikt
hverandre, nettopp fordi de ikke nedvendigvis er en del av et system som
henger sammen. Narmere bestemt kan en situasjon tolkes som relevant for
sporsmal tilherende flere forestillinger, som altsa ikke trenger & passe
sammen. Situasjoner kan dermed ogsd utlase opplevelser av indre konflikt.
Hvis en type forestilling far mye bekreftelse kan det kjennes truende ut for
forestillinger som fér lite. Poenget kan illustreres ved et tenkt eksempel pé
hvordan en beskrivelse av symptomer pd diagnosen Prader Willi syndrom,
som den 1 kapittel 3, kan bli forstatt som svar p vidt forskjellige sparsmal.

Det er dpenbart at beskrivelsen av kjennetegn pd Prader Willi syndrom
gir svar pd hva som objektivt skjer i og med kroppen, og at den kan gi en viss
forstaelse for barnets syndromuttrykk. Beskrivelsen vil videre kunne gi en
ensket forutsigbarhet omkring utviklingen, og danne et utgangspunkt for &
organisere hverdagen hensiktsmessig. Imidlertid kan fremstillingen virke
truende pé eventuelle forestillinger om mening, fordi arsaken blir presentert
som tilfeldig. Den er 1 tillegg sa stereotypisk, gjennom et ensidig fokus pa
fellestrekk, at den kan true en forestilling om barnet som subjekt. Betyr
beskrivelsen at barnet er en av flere som utgjer en ensartet gruppe? Hvilke
variasjoner finnes egentlig blant mennesker med syndromet? Det kan ogsé
vaere at perspektivet pd mulighetene for livsutfoldelse blir vel dystert som
folge av den typen informasjon. Poenget er at informasjon kan tolkes som
svar pa spersmal av en helt annen karakter enn det den har som formal &
forklare.

Begrepsmodellen blir et utgangspunkt for & forstd hva foreldrene lurer
pa, og for & forstd ulike reaksjoner knyttet til informasjon som ble gitt pa
Frambu. Ved a forutsette at foreldre har mange begreper om funksjons-
hemningen, som ogsd kan vare motstridende, &pner det for forstielse av
tilsynelatende selvmotsigende reaksjoner. Utfra modellen er det mulig &
tenke seg hvordan foreldre f.eks. bdde kan enske og frykte kunnskap om
Prader Willi syndrom. I de folgende avsnittene handler det om hva
foreldrene selv fortalte om forventninger og ensker om hjelp fra Frambu.

Onsker og forventninger til Frambuoppholdet

Hvorfor valgte foreldrene & reise pd informasjonsopphold, hva var deres
ensker og forventninger? Virket muligheten til & mete andre familier moti-
verende for a tilbringe tolv dager pa Frambu, var det kanskje nettopp derfor
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de reiste dit? Onsket foreldrene medisinsk kunnskap om syndromet, en
verifisert diagnose eller kjennskap til sine rettigheter? Var det noen som dro
til Frambu av andre grunner, f.eks. for & kople av og fa litt ferie fra hver-
dagen? Var det noen som ikke ensket & dra, men som hadde blitt presset av
hjelpere 1 systemet? Visste foreldrene hva de ville ha hjelp til?

Foreldrene kan grovt sett deles inn 1 tre grupper etter hvilke forvent-
ninger de hadde til informasjonsoppholdet. For det forste var det foreldre
som kom med et onske om & fa sikkerhet omkring diagnosen. For det andre
var det smabarnsforeldre hvis ensker ble uttrykt i generelle ordelag om at de
onsket & mote andre familier 1 samme situasjon, og a fa kunnskap om alt det
som var verdt & vite. For det tredje var det foreldre med litt eldre barn, som
hadde vert pd Frambu tidligere og som, ikke uventet, hadde mer konkrete
ensker om hjelp rettet mot bade fagpersoner og andre foreldre.

Foreldre til barn uten klar diagnose

Foreldre til barn som hadde hatt Prader Willi syndrom som en «arbeids-
diagnose», anvendt 1 sterre eller mindre grad 1 det lokale hjelpeapparatet,
hadde forventninger om & fi klarhet 1 om diagnosen var riktig. Hvilket utfall
foreldrene konkret onsket seg var forskjellig. I det ferste eksempelet
nedenfor begrunner en mor hvorfor hun ensket at hennes senn skulle komme
hjem fra Frambu med en sikker diagnose:

Det var en lege som syntes han liknet veldig pa Prader-Willi-barn. Det
syntes jo jeg ogsd figurmessig og det med matlysten, men det er noe
med det a akkurat ha diagnosen. (...) Jeg hdpet at ndr Erik fikk
diagnosen sd skulle noen (pa Frambu) si at da reagerer han sann og
sdann, veldig sann konkret hvor langt han kan komme og sa videre.
Hvilke forventninger kan jeg ha? Hva er realistisk?

En grunn til & enske avkreftelse er hvis diagnosen ikke synes & stemme, og
oppleves som a sta 1 veien for & se det spesielle ved hvert enkelt menneske:
«Jan er Jan uansetty og «Jeg sokte pd grunnlag av at jeg onsket d fd det
(diagnosen Prader Willi) 100 prosent avkrefta.» Selv om diagnosespars-
malet var det mest sentrale for disse foreldrene, uansett enskelig utfall, s&
virket ogsa muligheten til & treffe andre foreldre motiverende for & reise:
«Kanskje jeg kunne mate andre som kunne gi rad og gi rad selv.»

Smabarnsforeldre

Gruppen av smabarnsforeldre hadde barn opp til fire &r med klar diagnose.
Hvor lenge barna hadde hatt diagnosen og barnets alder da den ble pévist
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varierte. Ingen av familiene hadde vert pa Frambu tidligere. Alle hadde fétt
anbefalinger om a reise; enten fra foreldre 1 Landsforeningen, fra fagpersoner
1 habiliteringstjenesten, pd helsestasjonen eller fra flere hold. Foreldrene ville
leere mer om diagnosen «for d komme tidlig pa banen», og ensket & meote
andre familier. Nedenfor forteller et foreldrepar om sine tanker og
forventninger til informasjonsoppholdet:

Far: Vi ble anbefalt d dra av habiliteringstjenesten allerede andre gang
vi motte dem. Da hadde Marie akkurat fdtt bekrefta diagnosen. De
anbefalte oss d soke, vi visste jo ikke noe om det (Frambu).

Mor: Vi visste jo ikke hva et syndrom var engang.

Far: Nei vi gikk fra da veere redd for at Marie skulle do, til d fd en
beskjed om noe vi ikke hadde noen formening om hva var. Det var lite
kjennskap til PW i habiliteringstjenesten, derfor anbefalte de oss d soke.

Mor: Jeg husker vi var sa redde. (...)Vi lurte pa hvordan vi skulle klare
d leve den tida (6 mnd.) uten d vite hva det var. Jeg ville et sted der de
kunne fortelle meg hva det var med en gang, men vi innhenta jo mye
informasjon sjol.(...) Vi fikk litt informasjon om Frambu fra foreningen
(Landsforeningen for Prader Willi syndrom).

Far: De sa ogsa at vi mdtte soke der med en gang, det var vel det forste
de sa til oss.

Mor: Jeg hadde frykt for d dra dit. Tenkte pa at vi skulle se alle de
andre, hva kom vi til a mote?

Far: Ja, hvordan var de som var eldre? Vi visste jo ikke noe om
hvordan de oppforte seg eller noe sdann. Selv om vi leste litt sd visste vi
Jjo ikke.

Mor: (...) Vi sa programmet (for oppholdet), det virka veldig toft. Lurte
pa hvordan vi skulle klare a leere alt. Det var en frykt for d ikke klare d
lcere alt det.

Far: Vi gleda oss jo...Det var jo det at vi skulle lcere om det som feilte
Marie. Det a treffe andre foreldre...Vi hadde ikke sdnne kjempe
forventninger, vi var litt reserverte. Vi hdpa det skulle gi oss noe.

Historien er illustrerende for gruppen av smabarnsforeldre pd mange maéter,
og inkluderer de fleste poengene som ble trukket frem av andre. For det
forste hadde foreldrene fétt sterke anbefalinger om & dra til Frambu, bade av
fagpersoner pd lokalt plan og av Landsforeningen. Alt de hadde hert om
institusjonen var positivt. Kunnskapen i hjelpeapparatet var begrenset og
derfor méitte informasjon om diagnosen skaffes pd egenhand. I tillegg til et
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enske om 4 mete andre foreldre, ble det uttrykt en spenning forbundet med &
mete barn og voksne med Prader Willi syndrom. Hensikten med & reise til
Frambu var & leere om «det som feilte» barnet. Det skumle var om de ville
klare & leere alt som burde leres. Til sist ser vi en litt avventende holdning:
Hvis det ikke var noe & hente sa var de forberedt og hvis det var noe & hente
sa ville det vaere bra. I alle fall var det ikke verdt & ta sjansen pa & la vere &
reise til Frambu, fordi det kunne bety det samme som & géd glipp av noe
viktig. Alle anbefalingene pekte i den retning.

Noen opplevde helt klart at tingene var mer pa plass rundt barnet enn
det som gér frem av historien ovenfor. Enkelte foreldre var tilfredse med den
hjelpen de fikk, selv om de syntes det var slitsomt & forholde seg til systemet.
Kjennetegnet for de tilfredse var en tillit til at lokale fagpersoner hadde
utformet et tilstrekkelig godt hjelpetilbud til barna. De hadde endog opplevd
at hjelpere 1 systemet hadde tilegnet seg noe innsikt 1 problematikken knyttet
til Prader Willi syndrom. Forngyde foreldre var mindre spente péd det faglige
programmet. Tankegangen var at de fikk se om det kom opp noe nytt av
betydning, samtidig som en kvalitetssjekk av de eksisterende tilbud ville
virke betryggende. Forventningene til & mete andre familier var nok sterkere.
I likhet med de andre smébarnsforeldrene bar de med seg spersmil om
hvordan andre, som de kunne identifisere seg med, hadde taklet forskjellige
ting, som det & fa flere barn, ekteskap og sosialt liv.

Frambuveteraner med storre barn og definerte onsker

Foreldrene som hadde veart pd Frambu tidligere kom na tilbake med ett eller
flere konkrete problemer som de ensket seg hjelp til & héndtere. I tillegg
hadde de gjerne et generelt enske om & oppdatere kunnskap. Hvis det
eksempelvis hadde kommet et nytt legemiddel pa markedet ville de henge
med. Ogsa for veteranene virket muligheten til & mete andre familier
motiverende for & reise til Frambu. Nedenfor forteller en av veteranmedrene
om flere ensker for oppholdet, men de var definerte, og i den grad de var
knyttet til spesielle utfordringer ogsé konkrete:

Det var ikke mulig a ha en eneste samtale for oss andre. Hvis vi
(ektefellene) forsokte d prate sammen sa avbrot han, og hvis han ikke
fikk svar sa ble det rabalder. Det var ganske uholdbart. Ogsa har han
en lillesaster som begynte d ta etter, sd det ble dobbelt opp. Vi ble redde
for at vi skulle fa det sann for alltid. Han er en intelligent og smart gutt
og likevel sa kunne han ikke forstd de enkleste ting. Det ble mye kjefting
og uhygge, sa det onsket vi hjelp til. Og sd var det ogsa det at han skulle
begynne pa skolen. Vi onsket d mote andre foreldre og ogsd for han
selv, siden han har blitt sa stor. Vi har merket at PW-barna liker a veere

— Livet for og etter Frambu — 65



sammen, det er helt spesielt for Tom. Sa det d knytte flere kontakter var
ogsd viktig. Og ogsd d fd en vurdering av fagfolk; vi onsket a snakke
med psykolog om hvordan vi hdndterte Tom. Det var sdann i hovedtrekk
hvorfor vi onsket d komme dit.

Foreldrene hadde et spesielt enske om & fa hjelp til & mate atferden til sennen
Tom. Mer generelt onsket de & knytte kontakter. En annen grunn til & reise
var at Tom skulle begynne pa skolen, uten at det ble kommentert nermere.
For foreldre med funksjonshemmede barn er overganger fra én fase til en
annen spesielt krevende. Problemstillinger som oppstar 1 den forbindelse var
en typisk grunn til at veteranene hadde reist pd informasjonsopphold enda en
gang. Overgangene kunne vere handfaste og forbundet med endringer 1 ytre
rammer om hverdagen, slik som at barna skulle begynne pa skolen. Eller
overgangene kunne handle om nye faser 1 barnets utvikling: «Jeg onsket d
lcere om puberteten. Han er min forste sd jeg er lik null nar det gjelder det.
Nar han har PW, sd er det enda vanskeligere.» 1 ett tilfelle var det en mor
som gjerne ville over i en ny fase. Hun onsket & gd fra & vare
hjemmearbeidende til & bli yrkesaktiv. I kommunen fantes ingen
tilfredsstillende tilbud etter skoletid, og mor opplevde derfor at hun ble
forhindret fra & arbeide. Spersmaélet var om noen pa Frambu kunne hjelpe
henne med a lgse problemet.

Familien Larsen ville til Frambu hovedsakelig fordi sennen deres hadde
problemer med sesteren som har Prader Willi syndrom: «Hver gang han gikk
inn i en konfrontasjon med henne sé tapte han, for hun gir seg aldri. Det gar
ikke an 4 vinne en konfrontasjon med en som har Prader Willi. Han tok det
personlig og ble lei seg fordi hun aldri herte pd han.» Foreldrene onsket selv
a f4 r4d om hvordan de kunne gripe inn i konfliktene, men ville ogsa at
sennen deres skulle fa hjelp til & takle konfrontasjoner med sosteren. I tillegg
var mélet & oppdatere seg pa den medisinske fronten, samt & mate gamle og
nye kjente. Onsker og behov var klart definerte.

Oppsummering

Foreldre trenger kunnskaper og begreper som gjor at barnets funksjons-
hemning féar en plass i livet. P& den bakgrunn ble det presentert fem begreps-
kategorier. Kategoriene tok utgangspunkt 1 spersmdl om hva syndromet er
som et objektivt og kroppslig fenomen, dets utvikling og behandlings-
alternativer; dernest hvordan syndromet kommer til uttrykk hos barnet;
hvordan det vil hindre livsutfoldelse; hva som er meningen med & vare

66 — NOVA Rapport 15/01 —



foreldre til et funksjonshemmet barn; og til sist var spersmalet hva funk-
sjonshemningen betyr for hvem barnet og foreldrene er.

Det var like mange forskjellige forventninger til Frambuoppholdet som
det var deltakende foreldre. Likevel dannet det seg noen klare menstre som
fulgte trekk 1 familienes situasjon. Diagnosespersméilet var viktigst 1 de
tilfellene hvor det ikke var avklart. Enten enskesituasjonen var & komme
hjem fra Frambu helt med, eller helt uten, diagnose s& var hépet & fa et klart
svar. Smabarnsforeldrene hadde alle blitt anbefalt & reise til Frambu. De
hadde et vagt grep om forventningene, men hapet pd det beste og var
samtidig litt redde for hva som vil mate dem. Mest av alt var ensket a fi vite
alt som var verdt & vite. Veteranene var bevisste pi hva de trengte hjelp til.
De hadde ogsa grunn til a forvente seg det de gjorde fordi de hadde deltatt pa
opphold tidligere. Mer generelt onsket veteranene en oppdatering av
kunnskap og & mete andre familier. For alle foreldre var tilfredsheten med
lokalt hjelpeapparat viktig for hvor sterke forhdpninger de hadde til at noe
skulle bli bedre etter Frambu.
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6 Rammer og organisering av
informasjonsoppholdet

Tema for dette kapittelet er hvordan informasjonsoppholdene er utformet og
1 hvilke omgivelser de finner sted. Hvordan oppholdene er utformet og
organisert, blir satt 1 sammenheng med analyser og teori som er presentert
tidligere, og med de kommende analysene. Det blir ogsa pekt pa hvordan
premissene for organiseringen av oppholdet star i1 forhold til politiske
malsettinger. Fremstillingen skal gi et bilde av miljeet foreldrene befant seg 1
mens de var pa Frambu, og av prinsippene for organisering.

Program og organisering

Ansvarlige

Frambu hadde to tverrfaglige og ett pedagogisk team da det aktuelle
oppholdet ble arrangert. For hvert opphold hadde ett av de tverrfaglige
teamene ansvar for utformingen av det faglige programmet. Ansvarlig team
ved oppholdet for Prader Willi syndrom bestod av en sosionom, spesial-
psykolog, ergoterapeut, spesialpedagog, fysioterapeut og lege. Spesialpeda-
goger var faglige ledere av den pedagogiske seksjonen som har ansvaret for
barna 1 skolen og barnehagen. Pedagogene jobbet overfor barna i samarbeid
med miljearbeidere, lerlinger og hjelpere som ogsad tok seg av barna om
ettermiddagene og kveldene. Miljearbeiderne stod for sosiale arrangementer
og aktiviteter for barna.® Oppholdskontaktene fungerte som et mellomledd
mellom fagpersoner og deltakere, og var sistnevntes kontaktpersoner pa
Frambu. Kontaktene var ansvarlige for samvaret mellom foreldrene og var
sammen med dem pa kveldstid. Kjekkenpersonalet tilberedte og serverte en
diett som var tilpasset diagnosegruppen.

Hvordan deltakerne ble valgt ut

For 4 f& komme til Frambu er det nedvendig & seke seg til et opphold som er
organisert med utgangspunkt 1 en relevant diagnosegruppe. I det aktuelle

? Det er fremdeles tre fagteam pa Frambu, men de samarbeider om planleggingen og gjen-
nomferingen av informasjonsoppholdene. For en nermere oppdatering se www.frambu.no.
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tilfellet var det altsd Prader Willi syndrom.'” Det var ikke et vilkar at
diagnosen var verifisert,'' men legeerklaring var pakrevet. Utvelgelse skjer
fremdeles slik at legene forst siler ut aktuelle deltakere ifelge medisinske
vilkér. Deretter foregir en prioritering mellom sgkerne. Prioriteringen skjer 1
samarbeid med gruppenes interesseorganisasjoner, som ofte vil ha kjennskap
til de enkelte familiers situasjon og behov for opphold. Dersom det ikke er
plass til alle sgkerne, blir det lagt vekt pa funksjonshemningens alvorlighets-
grad, grad av kontakt med og tilgjengelighet av lokalt hjelpeapparat. Videre
blir det lagt vekt pd spesielle behov som skyldes familieforhold. Sekere som
ikke har veaert pad opphold tidligere, vil som regel bli prioritert (se ogsa
www.frambu.no ).

Innkomstsamtaler og konsultasjoner

I lopet av de forste to dagene av oppholdet deltok alle familiene 1 en s8kalt
innkomstsamtale med to fagpersoner. Alle medlemmer fra familiene deltok.
Formalet med samtalen var & kartlegge familiens spesielle behov og ensker
for oppholdet. Utover innkomstsamtalen var det ingen automatikk i & fa
konsultasjoner med noen av fagpersonene. Pa bakgrunn av kartleggingen av
familiens livssituasjon ble det imidlertid eventuelt foreslatt konsultasjoner.
Familien kunne selv ytre ensker om spesielle konsultasjoner, bdde under
innkomstsamtalen, og senere i1 oppholdet gjennom oppholdskontakten.
Innkomstsamtalene dannet utgangspunkt for rapportene som ble skrevet og
sendt med familiene hjem.

Forelesningene

Nedenfor folger en gjengivelse av forelesningsplanen for oppholdet, med
tittel og foredragsholders profesjon. Forelesningsrekken blir kommentert
avslutningsvis 1 kapittelet, men innholdet av de enkelte forelesningene
behandles ikke narmere. "

1% Oppholdene kunne ogsé vare for flere diagnosegrupper av gangen, men ikke i det aktu-
elle tilfellet. I dag er tilbudet utvidet til & omfatte sjeldne tilstander med ukjent diagnose.
«Malgruppen er barn under 16 dr med uidentifisert encefalopati(hjerneskade) med lettere
eller alvorlig grad av psykisk utviklingshemning. Barna bor veere utredet pda minimum
regionsnivd (regionsykehus, barnehabilitering m. v.)» (www.frambu.no 2001).

"En av tjenestene er & forseke & bekrefte eller avkrefte sjeldne diagnoser (Frambu-
katalogen 1998/99:1).

12 Det blir heller ikke gjort i neste kapittel med mindre det gjelder forhold trukket fram av
foreldrene.
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1. Lege: «Medisinsk informasjon om Prader Willi.»

2. Klinisk ernaringsfysiolog: «Presentasjon av Smdgruppesenteret —
Rikshospitalet. »

3. Klinisk erneringsfysiolog: «Kosthold og diett — teori og praksis,
praktisk bruk av matvaretabell. »

4. Fysioterapeut: «Fysioterapi — fysisk aktivitet. »

5. Pedagog: «Rettigheter i skole og barnehage», «Voksenoppleering»
og «praktisk tilrettelegging i skolesituasjonen.»

6. Sosionom: «Rettigheter etter Lov om folketrygd» og «sosiale tiltak.»

7. Spesialpsykolog: «Familien og Prader Willi. Utfordringer i
hverdagslivet. »

8. Lege: «Arv og Prader Willi syndrom.»

9. Pedagog: «Atferd.»

10. Spesialpedagog: «Hverdagsproblemer/sasken. »

Gruppesamtaler

Gruppesamtaler var en del av det faste programmet ved informasjons-
oppholdet. Foreldrene ble gruppert etter alderen pé barna, slik at deltakerne i
samtalene skulle ha et likere utgangspunkt. En fagperson ledet samtalene og
temaene som ble behandlet var tilpasset de forskjellige gruppene. Avhengig
av fagpersonene var temaene i forskjellig grad fleksible 1 forhold til gruppens
onsker. Tanken bak gruppene var & fi til en dialog og utveksling av
erfaringer, 1 et forum som var tilrettelagt for en viss grad av intimitet og
apenhet. Gruppelederne skulle forseke a ivareta alles interesser og behov. De
svarte pd mer personlige spersmadl, fra enkeltpersoner, dersom de var av
relevans og interesse for de andre i gruppen.

Barnas program

Barna var pa skolen eller 1 barnehagen 1 ukedagene. I skolen jobbet barna
etter en faglig plan fra skolen hjemme. Barna med diagnose lerte i tillegg om
sin egen funksjonshemning, etter et nivd som skulle vare tilpasset egne
forutsetninger. Det ble ogséd holdt gruppesamtaler for sesken uten diagnose. |
gruppene snakket de om & ha en funksjonshemmet bror eller sgster. Bade i
skolen og 1 barnehagen deltok barna i en rekke aktiviteter, som blant annet
svemming og klatring. Det uttalte mélet var at barna skulle lere om sin egen
situasjon, fa preve seg pa nye aktiviteter og ha det fint 1 lopet av oppholdet.
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Rapporter og oppfoelging

Etter Frambuoppholdet ble det utarbeidet rapporter, bade fra det tverrfaglige-
og det pedagogiske teamet. Rapportene ble sendt til legen som skrev
legeerkleringen 1 seknaden, og eventuelt til fysioterapeut og det pedagogiske
miljeet rundt barnet. Praksis varierte litt etter familiens situasjon og ensker.
Familien fikk ogsd en egen rapport, som de kunne bruke som de ville.

Frambu verken har eller hadde noe formelt oppfelgingsansvar. I folge
fagpersonene hendte det likevel 1 praksis at de kontaktet personer og instanser
1 lokalmiljoet péd vegne av familiene. Enten rdd og anbefalinger fra Frambu
kommer direkte eller indirekte er de ikke formelt bindende for noen instanser.
Gjennomslagskraften hviler pa en eventuell anerkjennelse av ekspertise som
gyldig beslutningsgrunnlag, og en tro pa at det nettopp er ekspertise som blir
formidlet fra Frambu. Fagpersoner fra Frambu reiser ogsa ut til kommunene
pa foresporsel. De vil da informere om den sjeldne funksjonshemningen
eksempelvis til grupper av fagpersoner som arbeider rundt et barn, eller til
skoleklasser. Slike forespersler til fagpersoner pd Frambu kan komme pa
initiativ fra foreldre s& vel som fra kommunale instanser. Etter oppholdet
kunne foreldrene rette spersmal til Frambu om hvor de kan henvende seg for
a fa hjelp til ulike problemer. Utover det nevnte méitte foreldrene selv folge
opp informasjon og anbefalinger fra Frambu.

Moteplassen

A vare en meteplass er et av Frambus offisielle méal (Virksomhetsplanen
1998, Frambukatalogen 1998-99 og 2000-2001). En rekke forskjellige
mennesker samles under samme tak, og fir dermed anledning til & mete
hverandre og til & utveksle erfaringer. Felles for menneskene som deltar pé
moteplassens arena er at de enten ensker & leere om en bestemt diagnose,
eller har en kunnskap som de skal formidle til andre.

Hvem var samlet og kunne treffe hverandre pa meteplassen 1 lgpet av
Prader Willi-oppholdet? Der var fagpersoner fra Frambu som hadde
kunnskap om diagnosen, fagpersoner som kom til Frambu fordi de hadde
spesiell kunnskap om diagnosen og skulle /eere bort, og der var fagpersoner
som kom til Frambu fordi de skulle leere om diagnosen. I et aldersspenn fra
tre maneder til 50 ar var der mennesker som hadde, og noen som kanskje
skulle fa, diagnosen Prader Willi. Der var foreldre til mennesker med Prader
Willi syndrom, som var fra spedbarnsalderen og opp til 25 ar. Noen fi av
foreldrene hadde barn som ikke hadde en klar diagnose. Der var videre
sgsken, til barn og ungdom som har Prader Willi syndrom, som var 1 alderen
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fra to til 10 &r. Til sist var der enkelte andre omsorgspersoner til barna, som
f.eks. besteforeldre eller «filletanter».

Innenfor den beskrevne rammen er det et stort spenn. Det handler om
mennesker med ulike interesser, forskjellig yrkesmessig bakrunn, ulike
familiekonstellasjoner, og som er fra ulike steder av landet, har forskjellige
erfaringer 1 forhold til hjelpeapparatet, har ulik spréklig bakgrunn, har barn
som har fitt diagnoser pa helt forskjellig tidspunkt, og blant dem som har
diagnosen er funksjonsnivéet varierende. En kan tenke at det har funnet sted
utallige meater mellom mennesker 1 lgpet av de 12 aktuelle dagene. Sa er
spersmalet om metene fikk betydning 1 ettertid.

Tilrettelegging, aktiviteter og rekreasjon

Frambuoppholdet var tilrettelagt slik at deltakerne skulle fa en mest mulig
reell mulighet til & ta del 1 programmet. Foreldre skulle derfor slippe noe av
ansvaret for & gjere tilpasninger 1 forhold til barnet. Blant annet var det ikke
mat tilgjengelig utenom maéltidene, heller ikke for dem uten diagnose.
Kostholdet var for evrig 1 trdd med anbefalinger som tar utgangspunkt i
diagnosen. P& dagsplanene var det satt av tid til adspredelse og aktiviteter
uten et pedagogisk innhold, slik som svemming, turgéing og teater. Det var
mulig & {4 barnevakt etter behov og ensker.

Sartrekk ved modellen

De fleste (7) av forelesningene tok utgangspunkt i diagnosen og kan
plasseres innenfor en habiliteringstankegang. Et typisk trekk ved habili-
teringsinnsats er at den er tverrfaglig og setter inn tiltak overfor den funk-
sjonshemmede. Den ene forelesningen om rettigheter til hjelp beveget seg
utenfor en habiliteringstankegang, fordi den blant annet tok utgangspunkt 1
Lov om folketrygd. Loven er rettighetsbasert og skal bidra til & gjere
situasjonen til individer og grupper av individer bedre. Tiltakene som settes 1
kraft med utgangspunkt 1 Lov om folketrygd skal altsd bidra til en
miljomessig tilpasning overfor den enkelte. Motsatt skal habiliterings-
innsatsen bidra til bedre tilpasning hos den enkelte.

Nér informasjonsoppholdene retter seg mot hele familien, s ma de
veere tuftet pd en forestilling lik den som kommer til uttrykk gjennom
begrepet «den funksjonshemmede familie» (Ingstad & Sommerschild 1984).
Begrepet bygger pa en forutsetning om at alle familiemedlemmer pavirker
hverandre gjensidig. Imidlertid handlet forelesningsrekken forst og fremst
om hva foreldrene kunne gjore for barnet, og ikke hvordan de selv kunne
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lose eventuelle egne konflikter som felge av situasjonen. To av foreles-
ningene rettet seg mot familielivet, men ogsa disse knyttet temaene til diag-
nosen. Sammenholdt med utfordringene foreldrene beskrev, er det omrader
som ikke ble dekket gjennom det offisielle programmet. Eksempelvis gjelder
det folelsesmessige reaksjoner pa 4 fa et funksjonshemmet barn.

Hvordan informasjonsoppholdet pédvirker individer til & pavirke egen
situasjon er tema for analysene i neste kapittel. | folge Lazarus (1991a) ma en
vellykket pavirkning av mestringsprosesser std 1 forhold til den enkeltes
problemer, motivasjon, ressurser og situasjon. Jo sterre grad av felles
program, dess vanskeligere vil det vare a treffe den enkelte 1 forhold til slike
forutsetninger for endring gjennom mestring. P4 Frambu var familiene uten-
for sitt vanlige miljo 1 tolv dager, og de mottok informasjon som var ment &
gjore livet lettere 1 hjemmemiljoet. Et viktig trekk ved situasjonen pa Frambu
var altsd at konteksten var en annen enn den de langsiktige endringene rettet
seg mot. Det ville dermed dreie seg om foregripende mestring. Usikkerheten
dette representerte forsterkes av at Frambu ikke har beslutningsmyndighet.
Institusjonen ville ha begrensede muligheter til & pavirke de miljomessige
betingelser som foreldrene sto overfor, eksempelvis nar det gjaldt forholdet
til hjelpeapparatet. En pavirkning av slike ytre betingelser ville eventuelt skje
indirekte gjennom at rapporter eller kunnskap og anbefalinger, som ble
formidlet av foreldre, ble tatt til folge. Imidlertid var informasjonsoppholdet
ogséd apent for lokale fagpersoner. Dersom fagpersoner fra hjemmemiljoet
deltar, skjer en slags direkte pavirkning av foreldres mestringsbetingelser. P4
oppholdet for Prader Willi syndrom var det f4 familier som hadde med seg
fagpersoner fra hjemmekommunen. Hvorfor det var slik er et tema som blir
berort mer spesielt i1 kapittel 9.

Det er et offisielt mal for Frambu & vare en meteplass, og nettopp det
ble tillagt stor betydning av fagpersonene da de filosoferte over hva et
Frambuopphold kan tilfore sine deltakere. Meateplassen motiverte ogsa
foreldrene til & reise til Frambu. Ett av spersmilene som blir belyst 1 neste
kapittel er pad hvilke méter samveret med andre familier var verdifullt for
foreldrene.

Avslutningsvis skal informasjonsoppholdet kort plasseres 1 forhold til
viktige politiske méilsettinger og tiltak som retter seg mot & pévirke situa-
sjonen til funksjonshemmede og deres familier. Desentralisering av tjenester
overfor funksjonshemmede er en generell politisk malsetning. Informasjons-
oppholdet representerer et unntak i s mate."” Imidlertid er det ogsa et mal at

"> Annen og utadrettet virksomhet fra institusjonen vil vaere forenlig med malsettingen.
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det skal vare en viss grad av nasjonal likhet i tjenestetilbudene som ytes
lokalt. Gjennom at Frambu yter et landsdekkende tilbud kan virksomheten
styrke et slik mél. Det er anerkjent 1 politiske dokumenter (se f.eks. St.meld.
nr. 34 1997) at ulike hjelpetiltak kan vere vanskelig tilgjengelig for
malgruppene. Ved & gi foreldre kunnskap pd feltet kan informasjonsopp-
holdene bidra til & gjere aktuelle tjenester mer tilgjengelige. Informasjons-
oppholdet bidrar til & styrke milet om & spre kunnskap — bdde gjennom
foreldre og fagpersoner.

Brukermedvirkning er et ideal pd to nivéer. For det forste omfatter
idealet at brukerorganisasjoner skal gis anledning til & delta pa et overordnet
nivé 1 utformingen av politikk og tiltak. For det andre gjelder idealet 1 forhold
til utformingen av et tjenestetilbud overfor den enkelte (St meld nr 34 1997).
Gjennom dialog med brukerorganisasjonene, og deres representasjon 1 styret,
ivaretas en viss brukerstyring av tilbudene fra Frambu (se ogsa
inntakspraksis). Hva som er et mer interessant spersmal i denne sammenheng
er om informasjonsoppholdet, gjennom & formidle kompetanse, kan bidra til
a styrke foreldrenes brukermedvirkning.

Det er en politisk mélsetning & stette det som blir kalt likemannsarbeid 1
brukerorganisasjonene. Likemannsarbeid innebarer en anerkjennelse av at
mennesker som befinner seg i en liknende, og utfordrende, situasjon kan ha
utbytte av & komme sammen for & utveksle erfaringer (St.meld. nr. 34 1997).
Ulike selvhjelpsgrupper er tiltak som ofte kommer i stand for & hjelpe
mennesker 1 en felles og antatt vanskelig situasjon. Innen helsevesenet har
f.eks. gruppesamtaler veert anvendt som et ledd 1 behandlingen av pasienter
med savel somatiske som psykiske lidelser (Clausen & Eck 1996). Det
uvanlige med informasjonsoppholdene er kombinasjonen av & gi informasjon
basert pd faglig kompetanse og tilretteleggingen for formelt og uformelt
samver mellom familiene. Forebygging av psykososiale problemer hos
funksjonshemmede og deres familier er det konkrete mélet med & stimulere
til likemannsarbeid (St.meld. nr. 34 1997). Informasjonsoppholdene repre-
senterer en «likemannsarena». Det er interessant at det & legge til rette for
likemannskontakt blir fremhevet som et virkemiddel hvis hensikt er & fore-
bygge psykososiale problemer, et tema som ikke var prioritert 1 det faglige
programmet for informasjonsoppholdet pa Frambu. '*

'* Omrédet har i sterre grad blitt tematisert ved senere opphold.
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7 Opplevelser fra
informasjonsoppholdet

Foreldrene samlet seg mange erfaringer, opplevelser og inntrykk i lepet av
den tiden de var pa Frambu. I dette kapittelet skal vi se n@rmere pd noen av
hendelsene som ble beskrevet, og forstd dem 1 lys av hvordan de pavirket
mestring. Situasjonene som blir trukket frem er det som innenfor et kontekst-
avhengig mestringsperpektiv blir kalt for provokasjoner (Lazarus 1991b).
Provokasjoner er enhver hendelse som en person opplever som betydningsfull
for hvordan hun eller han har det, enten det gjelder pa godt eller vondt.
Betydningen kan ogsé vise til en forespeiling av fremtidige forhold.

I dette kapittelet er malet for det forste & finne ut hvilke typer
opplevelser pd Frambu som ble stiende som viktige for foreldrene. Dernest
er hensikten 4 se nermere pa hvilken méte hendelsene var viktige, sett 1
forhold til mulighetene for endring gjennom & mestre. Mestring betegner alle
forsek pd & mete utfordrende situasjoner, selv om strategien ikke er god, eller
resultatet positivt. Mestringsprosesser kan endre forholdet mellom person og
miljo rent faktisk eller gjennom meningsendring. Begge deler forandrer den
tidligere folelsesmessige tilstanden. Mestringen vil badde kunne rette seg mot
4 hindtere utfordrende situasjoner pa Frambu, og mot & forholde seg til
tenkte situasjoner 1 fremtid og hjemmemilje.

Det er to hensyn som har vert bestemmende for hvilke eksempler som
blir trukket frem 1 dette kapittelet. For det forste er ensket & gi et grunnlag for
a vurdere betydningen av grunnpilarene i1 Frambus virksomhet: Formidling
av faglig fundert kunnskap og informasjon, samt & vare en meteplass for
mennesker med en sjelden diagnose og deres parerende. Naermere bestemt
skal vi gd inn pd de konkrete elementene som foreldrene mente var
betydningsfulle. For det andre er ensket & dekke ulike oppfatninger blant
foreldrene om de samme fenomener eller situasjoner. Eksempelvis vil slike
oppfatninger kunne gjelde forskjellige opplevelser av samvaret mellom
familiene. Selv om maélet er & formidle opplevelser fra Frambu, sd vil disse
gjenspeile tema og problemstillinger som var viktig for foreldrene i deres liv.
Kapittelet kan derfor ogsé leses for & laere om hva foreldrene bekymret seg
over og var opptatt av 1 sin spesielle situasjon utenfor Frambu. Reaksjoner pa
informasjon og hjelp som foreldrene fikk pd Frambu vil kunne ha
overforingsverdi til meter mellom parerende og fagpersoner i andre
kontekster.
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Forholdet mellom informasjon og mestring

En av forutsetningene for Frambus virksombhet er at kunnskap om, og innsikt
1, egen livssituasjon gir bedre mestring og kontroll med eget liv (Frambu-
katalogen 1998:1). Ett av virkemidlene er & gi informasjon. Imidlertid ma
informasjon bli til kunnskap, og kunnskapen bli brukt for at den skal kunne
bidra til endring gjennom individuell mestring. En av foreldrene problemati-
serte dette forholdet: «Det kommer an pa hvordan foreldrene tar i mot og
bruker den informasjonen de far. Sant, det er ikke bare d fa informasjon, det
er jo du som skal gjore noe med det.»

En mestringsprosess er kompleks og avhenger av mange faktorer.
Derfor er veien fra informasjon til mestring langt fra entydig eller enkel.
Frambu har begrensede muligheter for a tilpasse seg den enkeltes behov og
ressurser. Dermed blir det et interessant spersmél hvordan informasjonen
«treffer» deltakerne. For vi gér inn pd konkrete eksempler, skal det trekkes
frem noen grunnleggende forutsetninger for at ytre pavirkning skal bidra til
positiv mestring.

Hvis informasjon skal bli kunnskap samt bidra til bedre mestring, s mé
den for det forste vaere relevant i forhold til personens problemer. For det
andre ma den gi en ny forstaelse eller innsikt. Noen ganger blir ting bedre
bare av & forstd pd en annen mate, mens ofte krever forandring ogsé
handling. Kunnskap mé& dermed ogsd harmonere med motivasjon for at den
skal fore til handling. Endringen m& med andre ord vaere enskelig fra
personen sin side. Samtidig m4 personen tro pa at det er mulig & gjennomfore
de handlingene som er pékrevet for & nd endringsmalet. I tillegg ma
fremgangsmaten som blir valgt ogsa virkelig fore til det enskelige resultatet.
En person ma altsé tro pd egne ressurser og at ytre betingelser er tilstede for
at det skal vere meningsfullt & forseke noe. Dernest ma troen stemme
overens med de faktiske forholdene (Lazarus 1991a).

Det kan vere vanskelig 4 vurdere enkelte av de faktiske forholdene
mens man er pad Frambu, langt borte fra hjemmemiljoet. Serlig vil det vare
vanskelig & ta stilling til mulighetene for & gjennomfere anbefalinger som
involverer andre personers evner og viljer. Det er viktig & minne om at den
enkelte kan la vere a reagere, s vel som & reagere bade positivt og negativt
pa informasjonen. Reaksjonen er avhengig av hva slags relevans informa-
sjonen blir oppfattet & ha, enten det gjelder umiddelbart eller pa sikt. De
folgende avsnittene gir konkrete eksempler pa hvordan foreldrene opplevde
at informasjon virket pa dem.
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Ny forstaelse

Ny forstaelse er en av forutsetningene for at det skal skje endring gjennom
mestring. I dette avsnittet skal det handle om to eksempler der foreldre fikk
erkjennelser som kan fore til langsiktige og positive forandringer. Enten
gjennom nye stabile oppfatninger om egen situasjon eller gjennom etablering
av nye handlingsmenstre. 1 begge tilfellene var reaksjonene positive. Det
betyr at foreldrene fikk vite noe de syntes fremmet, eller var forenlig med,
verdier, ensker eller mal de hadde ( Se Pervin 1996). I det forste eksempelet
var ny forstéelse en tilstrekkelig betingelse for at situasjonen ble opplevd
som bedre. 1 det andre eksempelet handlet den nye forstdelsen om
handlingsalternativer i hjemmemiljoet, og det langsiktige utfallet ble derfor
mer usikkert.

I kapitlene 4 og 5 gikk det frem hvordan det er vanlig at foreldre sper
seg om meningen bak at de har fatt et funksjonshemmet barn. Det ble vist til
et eksempel pd hvordan én av foreldrene 1 utvalget opplevde seg skyldig 1
barnets funksjonshemning, og det ble referert til faglitteratur som bekreftet at
slike typer reaksjoner er vanlige blant foreldre. En mor fortalte i trdd med
dette hvordan hun stadig funderte pa hvorfor hennes barn hadde fétt Prader
Willi syndrom. Hun trodde kanskje at syndromet var arvelig, og sekte etter
arsaken 1 egen familie og 1 fars familie. Eller kanskje det var henne selv det
var noe galt med? Hun fikk et svar pd spersmélene av en lege pa Frambu:
«Han (legen) sa at i forhold til det som hadde skjedd med Cecilie, sd var det
akkurat som d gd ut pa gata og bli sldtt av lynet. Det er noen som far det, og
dessverre sd var jeg en av dem. Det var en sterk episode.» Episoden
forandret tolkningen som tidligere hadde gitt skyldfelelse. Hun slo seg til ro
gjennom 4 bli fortalt at syndromet beror pé en tilfeldighet og ikke er arvelig.
For s& kunne verken drsaken eller skylden ligge hos henne. Meningsend-
ringen var alene nok til at hun opplevde & mestre situasjonen bedre.

Dette eksempelet kan ogsa tjene som illustrasjon pd hvordan «neytral»
informasjon om faktiske forhold kunne virket motsatt. Hvis legen hadde sagt
at syndromet nedarves fra mors familie, ville moren opplevd det som en
bekreftelse av egen skyldfelelse. Selv om det jo er snakk om en fiktiv skyld
fordi man ikke stdr ansvarlig for sitt genetiske arvemateriale. Men vi gir vare
liv mening fra andre kilder enn vitenskapen. Morens skjulte logikk er som
folger: Hvis syndromet er arvelig, sa er én eller begge foreldre «skyldigey,
avhengig av hvem tilstanden kommer fra. Hvis derimot tilstanden ikke er
arvelig, sa oppherer spersmélet om skyld. En annen type informasjon kunne
vaert av psykologisk art og avkreftet skyldfelelsen pd en annen méte.
Foreldres skyldfelelse kunne f.eks. vert et tema. I eksempelet ble imidlertid

— Livet for og etter Frambu — 77



et sparsmal om mening besvart utfra et perspektiv hvor hensikten nok var &
gi en forstaelig variant av en vitenskapelig forklaring pd et fenomen.
Forklaringen ville f.eks. vert relevant i forbindelse med et spersmél om & fa
flere barn. I alle fall bidro informasjonen til en mer positiv forstaelse. Det var
heller ikke nedvendig for kvinnen & omsette noe til handling i hjemme-
miljeet. Ofte hender det likevel at man forandrer oppfatning igjen, og ofte mé
vi ogsd here noe gjentatte ganger for det sitter. Hvis moren ikke forandrer sin
grunnleggende forestilling om skyld, s& vil hun kunne finne ny naring til
skyldtanker gjennom & tilegne seg informasjon om medisinsk litteratur
gjiennom internett. Der er det mulig & finne frem til flere referanser til
undersokelser med problemstilling om hvorvidt syndromet gir seg forskjellig
utslag etter om det stammer fra en manglende bit av kromosom nr. 15 fra far,
eller om det finnes 1 dobbelt porsjon fra mor (se Pub Med:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov:80). 1 kapittel 9 blir det stilt spersmal ved
konsekvenser av at en type informasjon, som 1 praksis tidligere var for-
beholdt fagpersoner, er tilgjengelig for alle som kan bruke internett.
Eksempelet ovenfor gir en illustrasjon pd hvordan den samme typen infor-
masjon kan tolkes forskjellig avhengig av bakgrunn og forutsetninger hos
mottaker.

Neste eksempel gjengir hva en far fortalte om & fa en ny forstaelse som
inkluderer flere aspekter ved mestringsprosesser:

Forelesningene var veldig interessante, for vi visste jo ikke noe pd for-
hdnd. Du fikk kolossalt mye informasjon, sa visste du ikke helt hvordan
du skulle angripe det, sa fikk du hjelp til hvordan du skulle bearbeide
det, angripe problemstillingen og overfore det til dagliglivet. Sd den
sammensetningen av fagpersonale som var, der du har alt fra torr
medisinsk informasjon til mer sdann faktisk informasjon om matvarer og
kalorier og disse tingene i det daglige, jeg synes det er fenomenalt. (...)
Du fikk hjelp til a se tingene pa en annen mdte. For i det daglige sd er
det veldig lett d ga seg fast i spor som...., du kommer i faste konflikter
som du loser pd den og den mdten. Sd plutselig sd fdr du presentert en
annen mdte d gjore det pd.

Informasjonen ble tolket pa en mate som gjor at den kan bli en ressurs 1 en
langsiktig mestringsprosess: Den var relevant, konkret og praktisk nok for
personen som fortalte. Han sd en mulighet til & komme ut av faste spor; spor
som han tydeligvis mente ikke var like gode som de presenterte alterna-
tivene. Han trodde ogsé at han kunne gjennomfere alternativene 1 dagliglivet.
Imidlertid var vurderingene av gjennomferbarheten foregripende.
Forandringene métte eventuelt bli satt ut i livet pd et senere tidspunkt og 1 en
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annen kontekst. Beskrivelsen knytter seg til en fase hvor det handler om et
potensiale for varig endring.

Skremmende informasjon

Foreldrene ga mange eksempler pé at negative folelser ble utlest av informa-
sjon. Det forste vi skal se nermere pa er reaksjoner utlest av boken om
Prader Willi syndrom (1990), som er gitt ut av Landsforeningen. Strengt tatt
har ikke referanser til Landsforeningens bok noe med oppholdet péd Frambu &
gjore, men de skal likevel trekkes frem av to grunner: For det forste har det
pedagogisk verdi & gd nermere inn pé fortellingene fordi det var bemerkel-
sesverdig mange som brukte boken som et eksempel pd hvordan informasjon
kunne virke nedbrytende; for det andre beskrev mange av foreldrene boken
som en kontrast til positive opplevelser pa Frambu. For a fa et inntrykk av
hva slags informasjon boken inneholder kan det vises til kapittel 3.
Beskrivelsen som blir gitt av Prader Willi syndrom bygger for en stor del pa
Landsforeningens bok. Boken gir en nektern beskrivelse av typiske
problemer som knytter seg til gruppen, og gir anbefalinger om en rekke tiltak
som ber settes 1 verk. I tillegg gis en kort oversikt over mulige offentlige
tenester og stenader. Boken inneholder ogsd innlegg av foreldre om
erfaringer de har hestet gjennom & ha et barn med Prader Willi syndrom.

Mange foreldre fortalte altsd at de ble stresset og redde av & lese 1
Landsforeningens bok. Illustrerende er formuleringer som «skrekken man
kunne lese om i den boken» og «hvis du vil psyke deg ned er det bare d lese
litty. De negative folelsene betyr at ensker, mél eller forestillinger ble truet.
Det er viktig & merke seg at informasjonen faktisk gir en del svar som er
forenlige med foreldrenes begrunnelser for hvorfor det er positivt & ha en
medisinsk diagnose. Slik sett er ikke negative reaksjoner gitt. I tillegg er det
verdt & minne om at for en del foreldre var diagnosen og prognosen en
lettelse fordi de hadde forventet seg noe verre. Ogsa blant disse foreldrene
ble det fortalt om negative reaksjoner. Spersmalet blir: Hva er det som er s
truende og skremmende med en slik ngktern presentasjon av syndromet?

Vi mé da ferst lete etter hva som stir pd spill for foreldrene. Det er 1
hvert fall mulig 4 tenke seg negative svar pa spersmal innenfor tre av de fem
begrepskategoriene som ble presentert i kapittel 5. For det forste kan infor-
masjonen gi skremmende bilder av hindre for livsutfoldelse: «Hvis du
begynner d lese sd tenker du: er det sd alvorlig? Jeg ser langt framover og
det inneldste kjokkenet og kjolebag pd verandaen, da kommer det, da blir du
redd.» For det andre blir funksjonshemningen presentert som meningsles. En
tilfeldig arsak kan for mange vere vanskelig a akseptere (Album 1996,
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Clausen & Eck 1996), og dermed virke truende for eventuelle forestillinger
pa omridet. For det tredje er fremstillingen stereotyp, og kan dermed virke
truende for en annen og mer positiv forestilling av barnet: «Hvis du sitter og
leser om smale tinninger, uttrykkslost ansikt og sd videre, sd hores det jo ut
som et monster.»

Det neste speorsmilet er hvordan foreldrene faktisk forholdt seg til
denne typen informasjon. Fremmet den hensiktsmessig mestring? De nega-
tive reaksjonene star ikke 1 motsetning til et slikt spersmal. Ifelge Lazarus’
teori kan en forste vurdering om at noe er truende, endres gjennom en
vurdering om at man har tilstrekkelige ressurser til & mestre trusselen slik at
den oppherer eller minsker (Pervin 1996). Vi skal se nermere pd noen av
mestringsstrategiene som foreldrene brukte 1 metet med den skremmende
informasjonen. Dernest er mélet & vurdere hensiktsmessigheten av strate-
giene, samt & belyse hva som gjeor strategiene forstéelige, om ikke ned-
vendigvis tjenlige.

«Oppmerksomhetsretting» er mestringsstrategier som drar oppmerk-
somheten mot, eller vekk fra, kilden til stress. Informasjonen 1 den aktuelle
boken tvinger leseren til 4 rette oppmerksomhet mot noe som virker truende.
A fokusere pa problemer har ofte til hensikt & kontrollere eller forhindre noe
uonsket fra & oppstd. To mater & oppnd kontroll pd er gjennom & seke
kunnskap om problemet og gjennom & legge planer for & lose det (Folkman
og Lazarus 1991). Strategiene kan 1 sin tur fere til endring pa to méter: For
det forste ved at de leder til handling som faktisk forandrer forholdet mellom
individ og milje. For det andre gjennom en pavirkning av tankemessige
vurderinger. I sammenhengen vil det si den tolkningen av situasjonen som
medferer opplevelser av negative folelser eller stress.

Nér opplevelsen av trussel og skrekk varte ved, sd betyr det at for-
eldrene ikke s noen lesninger pd problemene. Nar man ikke ser noen
losninger, blir negative folelser sterkere av & fokusere pd problemer. Alle
kjenner til ubehaget ved & ha negative folelser, og forsek pd & vende opp-
merksomheten bort fra problemene blir siledes forstaelige. Skjerming fra
negative folelser kan dessuten vare det beste alternativet i situasjonen.
Negative folelser er i seg selv ikke problematiske og danner ikke grunnlaget
for a vurdere hensiktsmessigheten av mestringsprosesser. Poenget som er
viktig er at opplevelsen av en trussel kan fore med seg en tilbaketrekning
som stér i1 veien for 4 se bedre handlingsalternativer. Etter resonnementet kan
virkningen av informasjonen bli motsatt av det som var hensikten med &
formidle den. Det blir liten vits 1 & gi masse informasjon om en diagnose hvis
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budskapet som gar hjem enten bare reduserer barnets egenverd eller gir et
redselsfullt perspektiv pa fremtiden.

Sa kan en sperre om ikke boken inneholder informasjon om en realitet
som foreldrene ber eller ma forholde seg til, og slik sett kan bidra til en
aksept av situasjonen slik den virkelig er. Samsvar mellom oppfatninger og
realiteter er jo nettopp en forutsetning for god mestring (Lazarus 1991b).
Selv om faktisk endring ikke er mulig, sd er problemfokusering en strategi
som kan gi gkt forstdelse og derigjennom en opplevelse av kontroll. En mor
fortalte at hun noen ganger leste om problemene bare for & sla fast at «Det
var sann det var ja.» Hun ble rolig etter & ha bekreftet for seg selv hvilke
utfordringer hun hadde 1 vente.

Pé den annen side representerer ikke informasjonen i1 boken den fulle og
hele sannhet."” Det er en unyansert fremstilling, i den forstand at den ikke
legger vekt pa mulighetene og forskjellene innen diagnosegruppen. Boken gir
heller ikke et godt inntrykk av om foreldre klarer & leve med problemene og
a giennomfere anbefalingene. Nar lesende foreldre kan bli sittende igjen med
et inntrykk av at barnet vil bli s& overvektig at det knapt kan overleve, s
skaper det en avmakt som ikke star i forhold til virkeligheten. For overvekten
kan det gjares noe med. Det vil foreldrene blant annet oppdage nar de mater
andre barn med diagnosen pa Frambu. En mor fortalte at den eneste effekten
informasjon hadde hatt for hun kom til Frambu var & stresse henne. Det var
forst nar hun fikk konkrete anvisninger, samt hap og tro ved 4 mate andre
familier som «hadde overlevdy, at hun greide & ta tak 1 situasjonen. Med en
ny type forstaelse greide hun & gjere noe med det som var mulig & gjore noe
med. Kanskje forhindrer redselen ogsé enkelte foreldre fra & soke seg til
Frambu? Et foreldrepar mente det, og forklarte hvorfor:

Far: Vi har snakket med andre som vegrer seg mot d fa vite. De har
smd barn..

Mor: De vil ta problemene ndr de kommer, de vil ikke vite alt...

Far: Men det er jo en menneskelig reaksjon det ogsa, man beskytter seg
sjol. Sda, om det i det lange lop er det beste, det tviler jeg pd, men det er
Jjo en menneskelig reaksjon, det d ville beskytte seg.

Foreldrene hadde selv opplevd 4 bli forespeilet problemer som aldri kom, og
begrensninger hos sennen som han hadde motbevist:

1> Med dette menes ikke at informasjonen er feilaktig. Heller ikke at problemene som blir
beskrevet ikke er reelle, eller ikke representerer “den harde virkelighet”. Poenget er & fa
frem hvordan tvil om egne ressurser og tvil om det virkelig gér an 4 overleve kan melde
seg, og dermed skape et «usant bilde».
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Mor: (...) Vi har jo kanskje veert litt forberedt pa problemer som ikke
kom fordi vi ble forespeilet at det ville komme og det ville bli et
problem. Ogsd ble det ikke noen, sant. Vi ble fortalt at Bernt kommer
aldri til a lcere d sykle, men det har han gjort i mange ar. Og skigding
kunne vi bare glemme, men det ogsd har jo gatt tdlelig bra. Sd...

Far: Ja, men altsa det har vel kanskje sammenheng med oss pad det
forste kurset. Det var en del sdann kategorisk informasjon fra medisinsk
hold, men etterhvert sa har alt sammen blitt arbeidet med. Og ndr disse
ungene har blitt sterkere, de har blitt mindre, de har blitt flinkere, sd
fikser de det altsa. De har flyttet merkesteinen.

Av eksempelet fremgér viktigheten av & presentere informasjon som balan-
serer mellom realisme og héip. Foreldrene forsekte 4 lere og oppmuntre
seonnen til & gjore ting som for andre kunne fremstatt som & forseke «det
umulige». Det vil alltid vare en viss usikkerhet forbundet med & forespeile
bestemte utviklingsmuligheter. For 10 &r siden var det annerledes enn 1 dag.
Som det ble sagt: merkesteinen er flyttet. Andre foreldre kunne altsd ha
forstétt situasjonen pa en annen mate og opptradt annerledes. De kunne ha
akseptert tanken om at barnet ikke ville kunne leere a sykle eller ga pa ski.
Eksempelet illustrerer bidde hvordan informasjon kan tolkes pa ulike mater,
og hvordan pévirkningen av mestringsprosesser avhenger av de bestemte
tolkningene.

Hvilken autoritet fagpersoner har med hensyn til & definere situasjoner
blir diskutert 1 et senere avsnitt. Nedenfor blir det presentert et eksempel pa at
informasjon, formidlet pd Frambu, oppleves som en positiv kontrast til
skrekken 1 ovennevnte bok.

Informasjon som virker avdramatiserende

Omtrent alle foreldrene fortalte at de innimellom hadde vert redde for at de
ikke skulle klare & gjennomfore det beste for barnet. I denne forbindelse
fortalte et foreldrepar om en positiv opplevelse fra en forelesning pa Frambu:

Mor: (...)Han var flink til @ avdramatisere. Jeg vet ikke helt hvordan jeg
skal forklare det. Der kommer vel den gode pedagogikken inn kanskje.
Han var sa...den informasjonen vi har fatt tidligere har veert sa fokusert
pd at man md gjore sann og tenke pa alt mulig, og passe pd og... telle
kalorier, svomme og lope hvis ikke sd...mens han var mer sdann fokusert
pd at vi skulle ta det med ro. Han forklarte for eksempel hvordan man
skulle takle disse raseriutbruddene de far, det var ogsa verdifullt.

Far: Han avdramatiserte det liksom... Den skrekken man kunne lese om
i den boken. (...)Det er noe med hvordan ting blir servert.
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Foreleseren avdramatiserte situasjonen. Foreldrene opplevde at han sa: ta det
med ro, dere kan klare det. Samtidig ga han kanskje uttrykk for at det ikke er
skjebnesvangert om man ikke lykkes like godt hele tiden. Paret opplevde at
avdramatiseringen lettet noe av presset som de folte 14 pa dem: Det var sa
mye de matte tenke pa og ta hensyn til «og hvis ikke... sd...». Flere uttrykte at
noen ganger meldte det seg tanker om at det kanskje var umulig for dem a
gjore det bra nok uansett. Da kan det ogsd kjennes like godt & gi opp. A
utfore handlinger som retter seg mot umulige mal oppleves jo meningslast
(fr. Lazarus 1991a).

Motstridende informasjon

Med skrekkens bok var problemet at informasjonen var for ensidig. I det
falgende skal vi se hvordan flersidighet er vanskelig nir den er motstridende.
En kilde til stress er & mote pavirkning som gér 1 ulike retninger og som stér i
konflikt. P& tilsvarende méte kan konflikter mellom egne oppfatninger virke
forstyrrende. Tvetydigheter og konflikter kan vare mer eller mindre
apenbare. De kan handle om motsetninger mellom mal og ensker, eller
motsetninger og usikkerhet omkring hvordan et enske eller mal kan oppnas.
Nedenfor blir det presentert noen eksempler som illustrerer opplevelser av
motsetninger.

Klart mal og usikkert (lege)middel

Malet var klart for foreldrene; de ville at barna skulle fa de beste vilkar for en
optimal utvikling. Spersmalet var om veksthormoner er et godt middel, eller
rettere ndr det er et godt middel:

(...)Ogsd blant legene pa Frambu og ulike profesjoner sd er det ulike
oppfatninger. Noen mener man bor vente med veksthormoner til barnet
er ca. 10 dr, andre mener man skal begynne sd fort som mulig. For-
eldrene stdr i midten med sine todringer og lurer pa hva vi bor gjore.
Det er frustrerende.

Mange hadde grublet over spersmélet om veksthormoner. Grublingen
skyldtes rddende uenighet og usikkerhet omkring hvilke kriterier som burde
ligge til grunn for behandlingen. P4 grunn av usikkerheten klarte heller ikke
foreldrene & avgjore spersmilet med utgangspunkt i informasjon fra fag-
personer. Foreldrene 1 utvalget, som dette var et aktuelt spersmil for, kom
likevel til & trekke en samlet konklusjon 1 lapet av oppholdet. De konsulterte
en annen kvalifisert gruppe: foreldre til barn som hadde fétt veksthormoner,
og de gjorde undersegkelser basert pa egne observasjoner. Dette kommer vi
tilbake til 1 et senere avsnitt.
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Nar vilkdrene for hjelp danner et bilde av barnet som en belastning

En mor fortalte om ambivalens i forholdet mellom problemfokusering og det
positive synet hun har pa datteren sin:

Det blir veldig problemfokusert. Det er sa mye positivt med Alva, det er
jo sdnn alle foreldre foler med barna sine, men det blir sann ndr du har
den tiden til radighet og du skal gjennomgd disse temaene sd blir det
ofte problemfokusert. (...) At du skal utrede hvor mye mer belastning det
er d ha dette barnet i forhold til et annet barn, og hvor mye utgjor dette
i kroner og ore? Det er toffe ting, for selv om du har et
funksjonshemmet barn sd ser du ikke ungen din som en belastning. Du
ville ikke byttet henne for alt i verden, sda da tar du henne som hun er.
Du er nadt til a klare det sd du gjor det. Det tror jeg det er mange som
synes er toft. Og dette med soskenproblematikk, bare hor pad ordet da.
Det er masse problemer med denne gruppen. Det er nodvendig d
diskutere ting, men da foler du av og til at du utleverer ungen din.

I dette eksempelet stir to mal, eller forestillinger i konflikt med hverandre.
For mor er det onskelig med hjelp fordi hun anerkjenner at det er mange
problemer med gruppen. Samtidig ensker hun & akseptere datteren som hun
er. Mor har ogsd en oppfatning av at datteren ikke er en belastning, og hun
ville ikke byttet henne for alt i verden. Stetteordningene forutsetter nettopp at
foreldrene star ovenfor en ekstra belastning, og derfor har behov for hjelp.
Belastningen foreldrene trenger hjelp for er barnet. En tilsvarende tolkning
vil kunne knytte seg til tiltak som retter seg mot barnets funksjon. Pa den ene
siden kan individuelle tiltak i form av trening bedre barnets funksjon, noe
som er gnskelig. P4 den andre siden er det forstdelig at treningsprogrammet
kan motarbeide en forestilling om at barnet er bra nok som det er. Mélet med
tiltakene er nettopp en «forbedring.

Eksempelet viser hvordan det kan vare vanskelig forutsi en reaksjon pa
informasjon som er i samsvar med et kjent enske, f.eks. det & lere om
rettigheter overfor hjelpeapparatet. Det illustrerer viktigheten av 4 ha 1 minne
hvordan foreldre er bererte parter med andre perspektiver enn fagfolk. Og
kanskje er paradokser, eller motstridende ensker og folelser, spesielt frem-
tredende 1 familier med funksjonshemmede barn? Larson (1998) fant at
medre til funksjonshemmede barn i stor grad uttrykte motstridende signaler.
P& den bakgrunn tar forfatteren til orde for at tiltak som skal styrke mestring
ogsd ma inkludere paradokser. I den refererte undersekelsen gikk det frem at
medre som lerte & leve med og godta paradoksene ogsé fikk en opplevelse
av kontroll over egen situasjon og sterre grad av optimisme (Larson 1998).

Budskapet med eksemplene er todelt. Hensikten er & badde vise hvordan
informasjon som blir oppfattet som motstridende kan virke hindrende for a
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fremme mestring, og & vise hvordan det & inkludere og leve med paradokser
kan vere et relevant tema 1 seg selv & undervise 1, eller veilede om.

Flersidig, dekkende og forenlig informasjon

Med integrasjon menes det at ulike deler star 1 en forenlig helhet, og repre-
senterer det motsatte av konfliktsituasjonene ovenfor. Delene henviser 1
denne sammenheng til informasjon fra fagpersoner tilherende ulike profe-
sjoner, og til elementer i et sammensatt problemfelt. «De jobber jo tverrfaglig
pd Frambu, men likevel merker du at de tilhorer hver sin profesjon. Det var
fint d ha alle samlet til en oppsummering.» Grunnen til at det var fint med en
oppsummering var at det hjalp til med «d fa samlet trddeney», og nettopp
danne et helhetlig bilde av situasjonen. En far fortalte om at Frambu, med sitt
brede utvalg av informasjon, hadde hjulpet han til & se en helhet, og ikke bare
ett problem eller ett av gangen:

Det viktige er jo liksom samlingen av all informasjon (...). Det d bare
angripe maten for eksempel, som har vert kardinalsymptomet, det
hadde ikke hjulpet i samme grad. Det er samlingen av alt. Det er det de
har veert flinke til, d fokusere pd alle omrddene. Du skal ikke bare se det
ene. Du skal se alt sammen.

Noen holdt frem Frambu som en kontrast til hjemmemiljoet. Der opplevde
de & vaere en koordineringssentral for ulike instanser, fagpersoner og deres
enkelttiltak: «Pd Frambu var alt samlet pa ett bretty og «man fikk alltids et
svar av noen; fra fagpersoner eller andre foreldre». Hvordan informasjon
eventuelt inngdr 1 en mestringsprosess avhenger altsa av hvordan den kan
integreres 1 en helhet, og av hvor bredt et spekter av relevante problemer som
blir dekket. Nedenfor handler det om opplevelser av at noe manglet. Det vil
si at relevante problemer ikke ble mett.

Manglende informasjon

I alle eksemplene som er nevnt hittil har det handlet om noe som traff
foreldrene pd en positiv eller negativ méte. Nedenfor handler det om
eksempler pa det som ikke traff fordi det manglet. Og foreldrene merket seg
mangelen som om den var en betydningsfull hendelse. Det var spesielt ett
viktig omrdde som ikke fikk nok oppmerksomhet:

En ting de (pd Frambu) burde ta opp mer i framtida er om hvordan
foreldrene har det. Det var det en del snakk om blant oss. For alle
forelesningene gdr pd barnet ditt og hvordan det skal ha det og fd det,
men ingenting gadr pd psyken til foreldrene. Og om hvordan det er d ha
et annerledes barn.
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Mange savnet og etterlyste veiledning fra fagpersoner om psykologiske
spearsmal, for som en mor uttrykte det: «Det er ingen som spor: Hvordan har
dere det?» Problemer eller utfordringer som var viktige ble med andre ord
ikke mett. I forhold til en mer langsiktig og generell tilpasning er det
nodvendig & treffe de problemene som foreldre anser som viktige. Noen
fortalte imidlertid at lederen for den gruppesamtalen som de hadde deltatt i
hadde tilpasset seg foreldrenes ensker om & ta opp temaet. Jo mer fastspikret
og felles programmet er, dess vanskeligere vil det vare 4 tilpasse seg foreld-
renes ensker og behov, og det vil lettere bli «noe som mangler». Savnet
minner igjen om relevansen av & ha et bredt perspektiv pa hva det betyr for
foreldre & ha et funksjonshemmet barn. Spersmélet om hinder for egen
livsutfoldelse fremstér som er en viktig dimensjon i en slik bred tilneerming.

Frambuoppholdene anno 200ler organisert med spersmélene om
foreldres og familiers ve og vel mer for gye. Ettersom tendensen de senere ar
har vert at foreldre tilegner seg medisinsk informasjon pa egenhind, og er
vel oppdaterte, har ogsa fokus blitt rettet mer mot hverdagsproblemer i
familien (Internseminar pd Frambu 16.05.01). Spersmaélet om endringer 1
behov skapt gjennom tilgjengelighet av informasjon skal vi komme tilbake
til 1 kapittel 9.

Det faglige programmet'® handlet i 1998 stort sett om diagnosespesi-
fikke temaer. Barna som kom til Frambu uten verifisert diagnose fikk den
avkreftet pd oppholdet. Avkreftelsen hadde betydning for foreldrenes enga-
sjement: «Det er ikke det samme d leere om et syndrom som ikke angdr deg.
Jeg var ikke sd interessert etter dety, uttalte én dette gjaldt. Programmet ble
mindre relevant ndr det viste seg at barna var diagnoselase. Mangelen, for
foreldrenes vedkommende, var temaer som bererte problemstillinger som var
viktige for dem. Eksempelvis om hvordan man far hjelp i systemet uten & ha
en diagnose. Et mindre relevant faglig program var ikke ensbetydende med et
irrelevant program: Noe av det som sto pd den faglige dagsorden var
fremdeles interessant. Eksempelvis informasjon om ernaring og fysisk
trening.

Den siste mangelen som skal frem i lyset hang sammen med intel-
lektuell tilgjengelighet av formidlet informasjon. Noen foreldre opplevde
formidlingsformen til enkelte forelesere som en barriere, og det gjorde at de
ikke forstod budskapet. Den fremmedgjorende formen ble beskrevet som
«sdnn rett fra boka» med «mye fremmedordy og «de sto veldig rett opp og
nedy. Kontrasten var den «hverdagslige» foreleseren som «brukte hele

' Referert i kapittel 6.
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kroppen og holdt seg pd vdrt niva». Det er innlysende hvordan noe ufor-
staelig heller ikke kan bli en ressurs som bidrar til god mestring.

Spersmalet om intellektuell tilgjengelighet og betydningen av formid-
lingsform ble ogsa diskutert ved et internseminar pad Frambu i mai 2001. Det
var en anerkjent problemstilling at folk er pa forskjellig nivd, og at det er
vanskelig & treffe alle der de er. Informasjon skal verken vere for lett eller
for vanskelig, og det er alltid en fare for at én og samme foreleser, pd samme
tid, vil kunne oppleves bide som det ene og det andre. Ett dilemma som ble
trukket frem skriver seg fra ensket om at de fremste ekspertene pa et omrade
skal inviteres til Frambu. Ofte er det brukerorganisasjonene som ensker at
bestemte fagpersoner skal komme. Problemet er at de fremste av ekspertene
ikke nedvendigvis ogsé er gode formidlere. P4 seminaret ved Frambu 1 2001
kom det frem at eksterne forelesere hadde holdt forelesninger f.eks. om
kirurgiske inngrep, som fagpersoner pad Frambu mente ble vel sterk kost for
foreldre, og som antakelig hadde begrenset nytteverdi. Spersmélene som er
viktig & ha 1 mente er altsd: Hva er det foreldre trenger & vite noe om for &
forstd sin situasjon, og hvordan kan budskapet formidles pd en forstaelig
mate? Uten a gi forstaelse, blir det uansett ikke snakk om & bidra til mestring
gjennom informasjon.

Vurderinger av fagpersonene

Fagpersonene pa Frambu blir vurdert av foreldrene. P4 uformelt vis er det
bade deres ekspertise og menneskelighet som star pa preve. Utfallet av
vurderingene har betydning for hvordan budskapet fra fagpersonene blir
tolket og tatt i mot av foreldrene.

Det gir trygeghet 4 ha tillit til at noen vet best

En ekspert er per definisjon blant dem som kan mest og er best pa sitt fagfelt.
Derfor vil vi stole pa det hun eller han uttaler seg om, sa langt vi tenker at
kunnskapen rekker. Det er selvfolgelig avgjerende at vi tror at vi snakker
med en ekspert, og slik sett vil det vaere viktig at foreldrene tror de er blant
eksperter pd Frambu. Generelt var tilliten til ekspertisen stor, det vil si til at
fagpersonene ga riktig informasjon og foreskrev de beste tiltak. Det var
uhyre verdifullt & oppleve en slik trygghet. Funksjonen det hadde var 4 lette
trykket av bekymringer og uro omkring kvaliteten pd den hjelpen og
oppfelgingen som barnet fikk hjemme. Med informasjonen fra fagpersoner
pa Frambu fikk foreldrene en mélestokk for sine vurderinger og valg.
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«Vi fikk ogsa bekrefta at det er bra for dem d ga i barnehagey, sa en
mor og utstrdlte sikkerhet. Hun ga bare ett av mange eksempler pa at foreldre
fikk bekreftelse pé at de hadde valgt riktige lasninger. En annen mor var 1 tvil
om det var riktig & praktisere en s streng grensesetting som hun gjorde. Hun
syntes det var vondt overfor sennen. Det ble lettere ndr psykologen bekreftet
at det var til sennens beste. Noen opplevde lettelse over & fi vite at det de
hadde gjort, og tilbudet de har hatt, for Frambu hadde vart bra nok. Andre
var lettet over & fa foreskrevet de riktige tiltakene slik at de kunne handle til
barnets beste 1 fremtiden.

Tilliten til fagpersonenes bedemmelser betydde at foreldrene kunne ta
til seg eventuell stotte og ros: «Vi folte hele tida at vi maste for mye (for d fd
hjelp). Pa Frambu skjonte vi at det var helt naturlig. Og at det vi hadde gjort
var helt perfekt. Det sa de i hvert fall.» Foreldreparet, som fikk here at
innsatsen deres var perfekt, folte seg stolte over hva de hadde klart. Flere
andre foreldre hadde ogsa opplevd & fa ros og: «Sdnt gir styrke til d holde det
gdendey. Styrken 14 1 bekreftelsen pé at slitet var meningsfullt. Et vanskelig
spersmél handler om grensene for egen innsats, og det kan det vaere godt 4 fa
here at man har lov til & ta vare pd seg selv ogsd. Men det er ikke uten
betydning hvem som gir et slikt layve: «Ndr de sa det pa Frambu sd...da er
det vel riktig.» Nar prioriteringen er riktig, kan skyldfelelsen for & ikke ta seg
av barnet hele tiden slippe taket.

Tilliten til fagpersonene ga grunnlag for & vurdere informasjonen som
betydningsfull. Nar det 1 tillegg ble gitt praktiske anvisninger om hvordan det
var mulig & fi til det anbefalte, ga det ogsd grunnlag for en tro knyttet til
gjennomferbarhet og det meningsfulle ved & forsegke. Et foreldrepar lurte pa
om det var realistisk & forvente at de kunne snakke sammen uten & bli avbrutt
av sennen. De hadde nesten gitt opp & forseke. Da de fikk here av psykolog
og pedagog at det var mulig, samtidig som de fikk veiledning om hvordan de
skulle sette grenser, da ble det meningsfullt & forseke & gjore noe med
situasjonen igjen.

A fi anvisninger om hva som var «riktign kunne gi positive opp-
levelser, pa barnets og egne vegne. Ved at mél ble definert og operasjonali-
sert, dpnet muligheten seg for at barnet kunne fi de beste vilkér for utvikling.
Opplevelsen av ansvar blir mindre tyngende nér foreldre finner sine svar pa
hva de beste vilkar innebarer.

P& den annen side kan den samme autoriteten ogsa virke urovekkende.
Jo sterre gavn det antas & vare 1 & gjennomfere noe, desto sterre vil tapet
vaere dersom man feiler. P4 Frambu far foreldrene mye informasjon. Noe
retter seg mot forhold som ligger langt frem 1 tid, og ofte er den ikke direkte
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tilpasset den enkelte families situasjon 1 hjemmemiljeet. Dermed er det
grunnlag for bekymring. Uro for ikke & huske, for ikke & klare & formidle
videre til fagpersoner hjemme og for ikke & fa gjennomslag for anbefalingene
fra Frambu. I mange tilfeller vil foreldrene veere avhengige av andre
mennesker for 4 fa til det de ensker, men «dama pd trygdekontoret er
fremdeles den sammey. 1 denne sammenhengen kan det minnes om hvilken
betydning som ble lagt i den avdramatiserende informasjonen beskrevet
tidligere 1 kapittelet. Nemlig gjennom & avkrefte perfeksjon som en dyd av
nedvendighet.

Frambus ansatte regnes for & vare blant de fremste av ekspertene.
Serlig av foreldre med yngre barn. Et lite unntak var legene som flere mente
ikke var helt oppdaterte. Det var derimot mange av foreldrene, som innhenter
medisinsk informasjon og forskning fra utlandet via internett. De mente
serlig at forskningen om bruk av veksthormoner hadde kommet lengre i
utlandet. Oppfatningen av at leger, og ikke bare de pd Frambu, hadde sé ulikt
syn, gjorde at de ikke hadde samme tillit til deres rad.

Det som jeg kanskje hadde forventet var litt mer oppdatert medisinsk
informasjon. Der vet vi at det foregdr masse utenlands. Pd den
medisinske forelesningen syntes vi det var mye gammelt nytt. Der hadde
vi hapet det kunne veert oppdatert. Der var flere foreldre som hadde
fulgt med pd internett som kunne gi interessant informasjon pd det
omrddet. (...) Det ble ogsd en del diskusjoner og uenighet spesielt i
forhold til den medisinske informasjonen. I forhold til dette med
veksthormoner sa ble det veldig mye diskusjoner.

Problemstillingene som reiser seg er vanskelige fordi det ikke bare handler
om & vare oppdatert eller ikke. Det mad ogsé tas noen valg som ikke
medisinsk forskning gir svar pa. Noe handler om oppdatering, og det ble
bekreftet pd4 Frambu (internseminar 2001) at kontroversene dels kunne
skyldes at foreldre faktisk var bedre oppdatert om internasjonale forsknings-
resultater. Som tidligere nevnt er de faglige programmene omformet for &
mote den situasjonen at foreldre har mye medisinsk kunnskap. Legger man
til grunn de senere drs undersgkelser om veksthormoner peker resultatene
entydig 1 faver av behandling med veksthormoner. Flertallet konkluderer 1
retning av at det er gunstigst effekt ved & begynne tidlig (Rittinger 2001). P&
den annen side er behandling med veksthormoner en sékalt postmoderne
behandlingsform, det vil si at den brukes overfor grupper som ikke har
sykdommer 1 tradisjonell forstand, og for indikasjoner (funn) som ikke er
presist definerte (Lantos 2000). Det ble ogsd understreket av en lege pé
Frambu at det ikke er mulig & komme til en rent faglig fundert enighet. Da
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blir sparsméilet igjen hva slags informasjon man skal gi pa et omrdde hvor
det dpenbart ikke finnes helt sikre svar. Og kan det vere at man ber gjere
usikkerheten til et tema fordi det uansett ma tas enkelte valg om mal og
fremgangsmater, som ikke alene kan forskes frem av eksperter? Eller er det
eksperter seg 1 mellom som ber ha usikkerhet som tema og bare ansvaret for
a ta beslutninger under usikkerhet? Som vi sé tidligere er det vanskelig & fa
motstridende informasjon. Serlig vil dette gjelde ndr den kommer fra
mennesker som skal ha greie pd den aktuelle problemstillingen, og nir
motstridende svar ikke er gjort til tema. Noen etiske dilemmaer 1 forbindelse
med valg av behandling og tiltak blir diskutert videre 1 kapittel 9. Ansvaret
for & velge behandling 1 en slik usikker situasjon vil 1 alle tilfeller ende med &
falle pd noen. Hvem det ber falle pd er en problemstilling som ogsd blir
berort 1 kapittel 9.

A mete faglig dyktighet var i samsvar med foreldrenes forventninger.
Noen ble endog skuffet over at ekspertene pd omridet ikke kunne mer yte
mer nar det gjaldt veksthormoner og diagnostisering. Av denne grunn fikk
kanskje det faglige programmet mindre vekt 1 foreldrenes fortellinger enn
menneskeligheten, som tydeligvis hadde gjort sterkt inntrykk pa mange.

A finne menneskelighet

Menneskeligheten og omsorgen blant en del fagpersoner ble omtalt som
unik. Det var bemerkelsesverdig hvordan opplevelsene av en varm velkomst
hadde satt sine spor. «De venta oss, det merka viy, « Vi folte oss velkommeny,
«De hadde til og med satt navnelapper pd knaggene til barna i skolen og
barnehageny, er uttalelser om hvordan det var & komme til Frambu. Under
innkomstsamtalen «kjente man at man var i sentrumpy, og «tenk deg d fa lov
til d snakke om barnet ditt i to timery. Noen foreldre holdt frem
menneskeligheten pd Frambu som en skarp kontrast til holdninger de var
vant til & mete 1 «systemet». Dette uttrykker igjen et behov for og et onske
om at bade en selv og barnet skal bli behandlet som mennesker, og som ikke
saker.

Fagpersoner som viste omsorg og bekreftet barnas verdi ga sterke
opplevelser. I eksempelet nedenfor refererer en av foreldrene til en spesiell
fagperson:

Han snakka jo sd varmt om disse barna. De gjorde aldri noe galt de, de

var snille og man skulle ikke kjefte pa dem for de manglene de hadde,

det var sann de var. Det madtte vi bare godta. Han snakka sa pent om
dem, og det synes jeg var sd fint. De var ikke annensortering. De var
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like mye verdt som oss, og det er veldig viktig. Det forklarte han pd en
veldig fin mdte, det er sann som styrker foreldre.

Gleden over at barna ikke ble behandlet som «annensortering» gjenspeiler
hvordan dette ikke blir tatt som noen selvfelge. I forbindelse med beskrivel-
sene av gode opplevelser hvor barna ble bekreftet som «forstesorteringy, ble
det ogsa lagt vekt pd hvordan enkelte var flinke til & fokusere pé alt det barna
kunne. Viktige var ogsa arrangementer der barna fikk more seg og utfolde
sider som rettet oppmerksomheten bort fra annerledesheten. «Jeg husker
godt det diskoteket som ble arrangert av aktivitetslederne. Det var helt
utrolig, mange danset og barna hadde det sa moro.»

De positive reaksjonene pd menneskeligheten viser at den styrket
ensker og malsettinger hos foreldrene. Bekreftelsen handlet om en men-
neskelig identitet og verdi. Den var nok spesielt viktig 1 en situasjon hvor et
sterkt fokus pd diagnoserelaterte spersmél kunne rokke balansen mellom
menneske og syndrom. Balansen ble fremhevet av foreldre og beskrevet 1
kapittel 4 og 5. Hvis menneskeligheten sees i lys av mestringsteori, vil den
kunne styrke emosjonsfokusert mestring og resultere 1 en positiv folelses-
messig reaksjon. Som det gikk frem 1 kapittel 2 kan emosjonsfokusert
mestring bidra til, eller vaere en forutsetning for, problemfokusert mestring.
En viss regulering av folelser er nedvendig for & kunne tenke klart og handle.
P& den maten kan de positive opplevelsene gi krefter og ressurser til & ta tak i
problemer, og forhindre en tilbaketrekning som ble beskrevet ved eksempelet
om «skrekken 1 den boken». Samtidig har det selvsagt en mening i seg selv &
danne og opprettholde et positivt bilde av eget barn — og fa det bekreftet fra
andre mennesker.

Menneskeligheten kan ogsd ha en liknende funksjon som den faglige
autoriteten; den skaper en tillit. Det handler om & kunne stole pa at det ikke
er nodvendig 4 forsvare barnets og eget menneskeverd. Kan hende vil
informasjon som virker brutal vere lettere & fordeye nar det kommer fra
mennesker med slike sympatiske egenskaper, fordi fokuset blir oppfattet
mindre ensidig. Forholdet til det som tidligere 1 kapittelet ble beskrevet som
konflikter er viktig 1 denne sammenhengen. Hvis en ekspert vurderes & ha
egenskapene menneskelighet og dyktighet, minsker kanskje sannsynligheten
for konflikt mellom méal som bergrer barnets identitet. Det &pner for at barnet
kan veare verdens beste og representere utfordringer pa samme tid.
Kombinasjonen kan med andre ord mete og romme ambivalens. Nettopp det
a kunne romme ambivalens er 1 folge Larson (1998) spesielt viktig overfor
foreldre til funksjonshemmede barn.
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Menneskeligheten er ogsa forbundet med en tillit til at det eksisterer en
empatisk innsikt. Dersom det blir forutsatt at et budskap er basert pa slik
innsikt, vil det ogsd kunne oppfattes som mer relevant. Det handler ikke bare
om kalde fakta, men ogsd om det som virkelig gjelder.

Samvaer med andre som har det pa samme mate

I dette avsnittet handler det om betydningen av a kjenne seg igjen i andre og
deres situasjon. Folgende sitat er dekkende for typiske fortellinger om
fellesskapet pa Frambu:

Det fellesskapet som var der var helt ubeskrivelig. Vanligvis md man
forklare folk alt mulig, de forstar ikke hva det vil si a ha PW. De
kommer med kommentarer som: «ndr hun blir storre sa kan hun sikkert
ditt og datt.» Pa Frambu trengte man ikke forklare noe. Det var deilig d
treffe andre som visste hva det handler om.

Like og seregne referanser dannet grunnlag for a oppleve et fellesskap: «Du
kjenner deg ofte igjen 1 historiene. Sdnn som nér du herer om alle de andre
som ogsa spiste bredskiva opp-ned nar de var smd, sann at palegget skulle
komme forst pd tunga.» Foreldre til diagnoselese barn falt litt utenfor
fellesskapet fordi de ikke delte erfaringer som var sterkt knyttet til diagnosen
Prader Willi syndrom: «Sé& lenge jeg ikke herte til det (diagnose)fellesskapet
var det ikke like interessant & snakke med de andre.» Oppfatningen var at de
«riktige» medlemmene av fellesskapet heller ikke syntes det var like interes-
sant & snakke med dem som befant seg pd siden. Problemstillinger relatert til
«systemet», reaksjoner pa det & fa et annerledes barn og bekymringer
omkring hvordan fremtiden ville se ut for barnet, var bade spesielle og
generelle nok til at alle kunne inkluderes 1 et slags fellesskap.

En opplevelse av 4 vaere normal

P& Frambu slapp foreldrene & fole seg annerledes fordi «det normale» hadde
en annen referanse enn i hverdagens sammenhenger. Det var ikke nedvendig
a forklare betydningen av matrestriksjoner og faste rammer; innenfor opp-
holdets virkelighet var begrensningene naturlige. De andre foreldrene forstod
og det var «fint d ikke skille seg uty. En motsetning til hvordan det ellers
kunne vare ble uttrykt pd denne maten: «Det kan veere vanskelig a veere
sammen med andre, venner og familie og sdnn, de har sd normale unger,
ikke sant.»
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«Fattigmannens trost»

Noe av det verdifulle med samveret mellom familiene 14 1 muligheten for
sammenlikninger som kunne gi en «fattigmannens trest», som flere kalte det.
«Pa tunge dager kan man tenke at det er andre som har det pa samme
mdten, det er fattigmannens trost. Jeg foler at man er flere om problemene.»
Trosten 14 1 at et problem ikke fremstar som like vanskelig & svelge nar andre
har det pa samme méte, eller verre:

Det kan hores litt egoistisk ut, men alltid sd finnes det noen som har
storre problemer. Det hjelper. Her hjemme sd virker vdre problemer
kjempestore, men nar man treffer andre sa kan man sammenligne sine
problemer og da virker ikke vare problemer sd store. Man kan drukne i
et glass vann. Det a mote andre med erfaring det er viktig, lkke minst
psykisk, for foreldre. Det er en onskedrom det d mote andre familier.

Trestende sammenlikninger, og & seke sosial stette, er definerte mestrings-
strategier hos Folkman og Lazarus (1991). Sammenlikningene kan gi grunn-
lag for en positiv revurdering av egen situasjon. Til eksempelet ovenfor ble
det tilfoyd at «Hvis andre har mindre problemer enn vdres da er det ogsa
bra. Det er positivt uansett hvilken vei man tolker det.» Begrunnelsen var at
det gjor godt & se andre fa det til, det kunne gi motivasjon, tro og hap.
Betydningen av motivasjon og tro har vi vert inne pa flere ganger. Man kan
si at mens tresten gir en slags aksept, uttrykker folelsen av hap en seken etter
noe bedre (Pervin 1996).

Sammenlikning rettet mot fremtid og fortid

Samver med familier i1 ulike faser av livet ga mulighet for & danne
perspektiver om bdde fremtid og fortid. Det & se og snakke med andre 1 en
bestemt fase av livet gjorde det lettere & forestille seg selv pd samme sted.

Smabarnsforeldrene fikk et innblikk 1 fremtiden, med blandede folelser
som resultat. Av det gode var at sammenlikningen «viste at man dels kunne
leve som en vanlig familie. lkke helt, med de kunne fa flere barn for
eksempel.» Av det vonde var at «vi fikk jo hele framtida pa bordet. Noen
ganger sd tenkte jeg at det er sa sterkt at jeg ikke klarer det, men du beit
tenna sammen og klarte det.» A se at andre «har overlevd og ikke er psykiske
vraky bidro til at tenna faktisk kunne bites sammen. Skremmende eller ikke,
fremtidsperspektivet ga en viss forutsigbarhet om hva som var i1 vente.
Manglende forutsigbarhet og kontroll kan vere vanskeligere 4 bare enn
dérlige nyheter som knuser et hip om noe mer positivt.
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Nétiden vurderes ogsé 1 lys av fortiden. Foreldre med eldre barn sam-
menliknet seg med smabarnsfamiliene. Minner om fortiden ble vekket til
live, ogsa pa godt og vondt. «Da jeg sd de smd, tenkte jeg tilbake og syntes
det var godt d veere der vi er nd.» Veien foreldrene hadde gitt ble synlig og
natiden ble stdende i et positivt lys. Det kunne imidlertid ogsa bli tydelig at
den tilbakelagte veien ikke var sd lang som forestilt:» Det var nok sdnn at
flere hadde sine lommetorkicer under bordet. Ting kommer opp igjen, ting
som du gjerne tror du har lagt bak deg.» Tolkningen innebar det motsatte av
den forrige; oppmerksomheten ble rettet mot noe vanskelig og foreldrene
matte sette inn krefter pd a forholde seg til en vanligvis hvilende problem-
stilling. Andre reaksjoner som ble vekket til live var vemodighet over en
svunnen tid, og en medfelende viten om hindringene som 14 foran smabarns-
foreldrene:

Det gjorde inntrykk pa meg d se sa mange foreldre med smd barn. Det
syntes jeg var vemodig. For jeg vet hva de har foran seg, jeg kunne ikke
oppmuntre de for mye, for det blir ikke lettere. Det blir verre. Det er
lettest ndr de er smd. Da tror jeg det er viktig at de stdar samla med sine
aldersgrupper. Jeg folte meg mer erfaren enn dem, de var utrolig
optimister. Da tenkte jeg at det kommer en dag hvor det blir knalltoft.
Ogsa i familien i forhold til andre sosken, og i forhold til ektefellen og
det blir verre og verre. Det gjorde meg sdrbar.

Det erfaringsnare

Slik fagpersonene fir sin autoritet forst og fremst gjennom ekspertise, far
foreldre det gjennom sine erfaringer. Noen foreldre er ogsé eksperter i mer
faglig forstand, men forst og fremst har de ulik grad av erfaringsnaer
kunnskap. Erfaringene gjor dem kanskje automatisk menneskelige, og i den
forstand kan deres kunnskap 1 utgangspunktet virke mindre truende. I tillegg
er den erfaringsbaserte kunnskapen knyttet til konkrete eksempler, noe som
umiddelbart gjor den enklere & begripe og anvende praktisk.

Béde det & hjelpe andre og det & fi hjelp ble beskrevet som positive
erfaringer fra samveret pa Frambu. Samtidig 14 det 1 samvarsformen at
«man yter etter evne og far etter behov». Smébarnsforeldrene tok i mot fra de
erfarne som hadde «gdtt loypa» for dem: «De foreldretreffene ga oss nesten
mere enn noe annet. For de hadde en masse erfaring som vi kunne fd del
av.» Veteranene fikk gleden av & hjelpe og bli lyttet til. Flere mente at hvis
hardt tilegnete erfaringer kunne vare til nytte for andre sa tilforte det mening
til eget slit.
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Erfaringene som ble utvekslet handlet om mange ulike problem-
stillinger, blant annet knyttet til systemet: «Det som ikke gikk helt frem av
forelesningene, men som du skjonte ndr du snakket med foreldrene var de
store forskjellene det er rundt i landet nar det gjelder hva slags hjelp du far.»
I tillegg til & sammenlikne hjelpen, diskuterte foreldrene hvordan de ble
behandlet 1 hjelpeapparatet. Med sin innsikt kunne de gi hverandre
bekreftelser pd vanskelige ting, kanskje sarlig fordi de utvilsomt sto pa
samme side overfor systemet. Ofte ble det utvekslet konkrete rad, og nér det
gjaldt veksthormoner ble foreldrenes kunnskap spesielt viktig. De med barn
som hadde gétt pd veksthormoner fikk en slags ekspertstatus. Samtidig var
det enkelte foreldre som ble oppfattet & ha den mest oppdaterte faglige
kunnskapen pd omrddet. Sammen med erfaring gjorde det dem til de
kyndigste av alle.

Utveksling av begrunnelser i seknader som hadde fitt gjennomslag 1
systemet er et eksempel hvordan foreldrene kunne hjelpe hverandre. Siden
Anne hadde fatt stette til sykkel s& kunne kanskje andre bruke noe av den
samme begrunnelsen, tenkte hennes mor og ga den videre. For som hun sa:
«Man praover jo d hjelpe hverandre.» Foreldrene utvekslet ikke bare egne
historier og erfaringer. De erfarte pa4 Frambu, sammen og hver for seg. Ved &
f.eks. vaere vitne til andre familiers samhandling fikk de en umiddelbar for-
stdelse av hvordan andre héndterte ulike situasjoner. Og ved & oppleve ting
sammen fikk de et felles utgangspunkt for diskusjon. Forelesningene var
slike felles opplevelser som ble diskutert og bearbeidet. Da slapp man «a bli
sittende alene med det» og noe av verdien 14 1 at «ndr du tilegner deg
kunnskap pa egenhdnd kan man misforstay.

Samver med barn, ungdom og voksne med diagnosen Prader Willi
syndrom betydde at foreldrene kunne gjore sine egne erfaringer om hva
diagnosen innebzrer. Noe av den informasjonen som ble formidlet pa
Frambu var erfaringsfjern og fremtidsfjern for foreldre med smé barn. Slik
informasjon kan vare lettere & ta til seg ndr man fir noe konkret & knytte den
til. Nedenfor forteller et foreldrepar om erfaringen av & bli kjent med eldre
barn og ungdom med diagnosen:

Mor: Ellen (datteren) var litt baby for alle. Det var spesielt en jente,
Nina, som skulle ha sjefspasser stilling. Hun skulle ha hele styringa, sd
vi mdtte lage avtaler. Det skjonte vi etterhvert at ndar det gjelder PW, sd
md du lage avtaler og dem md du ikke bryte. Hvis vi sa til Nina at noen
andre skulle fd trille litt, sd bare overtok hun ndr vi hadde snudd ryggen
til.

Far: Ja vi matte bruke klokka da.
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Mor: Sa Nina var mamman hu. Sa gjennom det og andre opplevelser sd
leerte vi mdter sjol a prate med dem pa.

Far: Det var mye d lcere av de barna. Jeg tror vi hadde mer nytte av det
enn d lese og forelesninger og sann, det sitter bedre. Du kan hore det,
men det er ikke sd lett a forestille seg det. Men nar du ser det sa sitter
det.

Foreldre gjorde ogsd egne observasjonsbaserte undersekelser med vekst-
hormoner som tema. De sammenliknet barn som hadde begynt tidlig pé
veksthormoner med dem som hadde begynt sent, eller som aldri hadde
begynt. Den samlede konklusjonen var at veksthormoner er gunstig for
gruppen og at det er best & begynne tidlig. Observasjonene og rad fra foreldre
pekte entydig i1 den retning. Lesningen pa den tidligere konflikten var med
andre ord & arbeide for at barna skulle f4 veksthormoner 1 tidlig alder. Men
selv om foreldrene tok et standpunkt var det ikke sikkert at de ville fa
gjennomslag for sitt syn; de var fremdeles avhengige av «en lokal lege som
enten setter foten ned, eller dpner doray.

Foreldrene til de sma barna fikk erfare «Prader Williske» matrestrik-
sjoner pd kroppen mens de var pa opphold. Det var «epler til kaffen» og «om
kvelden var det a skynde seg for da var det frukt, vi var jo akkurat som PW-
ungene.» Erfaringen ga innsikt i hvordan restriksjonene maétte oppleves for
barnet: «Det du motte i hverdagen der var at alt var lukka. Jeg ble nesten
sann manisk. Mdtte liksom bare ha der og da. Sa da forstar du dette at de
unge eller voksne (med Prader Willi), bare ma ha. Det var veldig uvant.»

Samvaret betydde ogsé & i oppleve variasjoner i mater & forholde seg
pa: «Foreldrene var jo like forskjellige overfor ungene som ungene var for-
skjellige. Vi sa at noen var veldig strikse med maten og andre var mer
avslappa. Da skjonte vi at vi mdtte finne vdar mdte.» Erfaringen pnet for en
forstdelse av at lgsninger ma sté i forhold til ens egne mal og forutsetninger.

Nar identifisering av szrtrekkene gir aksept pa
barnets premisser

I kapittel 4 gikk det frem at en diagnose kan bidra til en sterre aksept for
barnet. Nér en egenskap kan forklares som et symptom pa en diagnose, er det
ikke rimelig & bebreide barnet for egenskapen. Dette ble trukket frem som en
toleranseskapende funksjon ved & f4 kunnskap om diagnosen. I kapittel 5 s&
vi hvordan det var viktig for foreldrene at de kunne identifisere hvordan
syndromet kom til uttrykk hos barnet. I det folgende skal vi se hvordan

96 — NOVA Rapport 15/01 —



samvaer med barn som hadde diagnosen ga innsikt i hva det konkret
innebarer a gi aksept og toleranse pa de sarskilte premissene.

Far: Du sa at noen var veldig sann at de skulle ha alt i system. Andre
var mer fleksible. Du sa noen som bare hadde akkurat sine interesser,
sd pd andre omrdder var det helt blankt. Det er fint d ha med seg, for
da vet vi at hvis Siri ikke folger med i et fag pa skolen, sa tilhorer det
syndromet, ferdig med det. Det hjelper ikke d presse pd dem. Det er
greit d fd med seg. Det er klart det kan finnes andre pedagogiske mdter
d leere det pa, men... (...)Vi har sett at en ikke skal forlange for mye, og
sd fdr en bare prove d la dem klare seg pd de omrddene de interesserer
seg for. Det er sdnn erfaring jeg har fatt og som jeg ville ha svar pa.

Mor bekreftet viktigheten av denne kunnskapen, fordi det ville vert skadelig
for barnet & bli presset for hardt. Det gér frem av sitatet hvordan denne
forstaelsen ogsa innebarer et fremtidsperspektiv pd handlingsrettet atferd.

Narhet opphever stereotypi

I kapittel 5 ble det pekt pa hvordan funksjonshemninger kan bli et stigma
(Goffman 1963) eller en «master status» (Becker 1963, Grue 1998).
Samtidig ble det henvist til litteratur som gir forklaringer pd hvordan
stereotype holdninger gjerne blir nyansert eller forsvinner som folge av
narhet (Goffman 1963, Christie 1989 og Seatersdal 1 Clausen et. al 1998).
Forenklinger holder ikke mél ved konfrontasjon med virkeligheten fordi
variasjoner og egenart trer frem. I dette avsnittet handler det om betydningen
av samveret pa Frambu i forhold til dette.

I familien Hansen er det tre sesken. Kristian er 12 &r og har Prader Willi
syndrom, hans to yngre sesken er 8 og 10 ar gamle. Moren deres fortalte om
hvordan hun opplevde at de to minste ble mindre fordomsfulle mens de var
pa Frambu:

(...)De tenkte som andre barn, at de som er psykisk utviklingshemmede,

de horer hjemme i en gruppe de kaller dumme, det gjor unger. Sd de
var ikke sd glade for a vere med (til Frambu). At Per har PW er ikke
det samme for han er broren deres. (...)Men det var utrolig, for de to
begynte a tenke nar det gjelder PW. De hadde det kjempefint og ble
venninne med en jente, som har PW altsd. Hvis man ikke opplever d bli
kjent med noen som er annerledes sa forandrer det hele saken. Da far
man en avstand som ikke er bra. Na forstdr de Kristian bedre ogsd.

Det & mote andre med diagnosen ga mange en veldig positiv opplevelse.
Spesielt gjaldt det for dem som ikke hadde annet forestillingsgrunnlag enn
det de hadde lest:
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Nar du leser, virker det som om de nesten ikke kan overleve den
overvekten sin. Nar jeg kom til Frambu motte jeg masse barn i gangene
der, og jeg tenkte: hvem av disse har PW? Jeg kunne ikke forestille meg
noen av dem med syndromet, men sd var det mange av dem jeg hadde
sett som hadde det.

Bildet ble mer nyansert og pd den maten mer positivt. Det kom tydelig frem
at det er variasjoner mellom dem som har diagnosen:

Far: (...) Du leser om at de blir sa store og, kanskje er litteraturen
oversatt fra amerikansk sann at de er storre der, men. Sd det var mye
mer positivt enn vi hadde trodd. Lena hadde jo sdvidt begynt d krabbe,
hun har veert slapp som en deigklump, og det d se hvordan de barna
lekte det var moro. De til og med klatra.

Mor: Ogsa tenkte jeg at: fy soren, de kan bli pene mange av dem ogsd.
De var jo veldig forskjellige, og mange av dem var jo pene.

Det er naturlig at avkreftelsen av det stereotype og skumle bildet var en
positiv opplevelse, fordi det samsvarer med et bilde foreldre heller ensker a
ha av barnet sitt. Nar avkreftelsen ses med egne oyne, 1 en konfrontasjon med
virkeligheten, da blir det sterkt. Den samme type erfaring kan ogsa vere
viktig 1 forhold til motivasjon og fremtidstro. Illustrerende for dette er et sitat
fra en beskrivelse av det forste mote med et annet barn som hadde diagnosen:
«Vi traff jo en jente som var slank, sprek og spretten, og pratet og syklet og...
Nei, det var jo fantastisk. Vi gikk derfra med masse hdp, og sda masse
muligheter.»

Ambivalens

Formalet med oppholdet og fellesskapet er konsentrert rundt noe som
vanligvis representerer en annerledeshet. «Det vi snakker om er det vi har
felles — syndromet.» Dette ga i forste omgang en positiv opplevelse av & vere
normal, sammenlikningene var trastende og motiverende. Narheten hadde
en opplesende effekt pa stereotype forestillinger. Avstand, kalde fakta og
manglende menneskelighet hadde erfaringsmessig vert roten til det vonde og
truende. Familiesamveret representerte motsatsen og sto som «den snilleste
arena» pa Frambu. Etterhvert ble «den snille arena» ogsa «slem». Dette
avsnittet handler om hvordan de folelsesmessige reaksjonene skiftet karakter
som en folge av endringer 1 foreldrenes vurderinger av samvaret.

De sa at alle er sa like, og det kjente jeg at hvorfor skal alle si at de
likner pa Ida, det gjorde meg litt irritert. Samme trekk, samme trekk, det
var litt slitsomt. At det ble sammenlikna hele tida. Se pd de hendene, se
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pd det og det, sann er Carina ogsd. Hun er et menneske hun som o0ss, og
noen ganger sd folte jeg at hun var en i massen av dem med PW.

Irritasjonen er en reaksjon pa opplevelsen av at syndromet ble barnets
«master status», noe som er en form for stigmatisering. Selv om det ikke
legges noe negativt 1 kjennetegnene, kommer de 1 fokus gjennom samveret,
pa en mate som gjor at de fremstar som dominerende egenskaper. En balanse
mellom forestillinger ble forrykket pd grunn av en ensidig bekreftelse.
Foreldrene opplevde ikke bare at det var barnet som ble stigmatisert pa denne
maten. Familien ble en av de funksjonshemmede familiene, og de selv ble
noksa ensidig bekreftet i kraft av & vere foreldre til et barn med syndromet.
Opplevelsen av stigmatisering kan forstds pa samme mate som hvordan den
bade nedvendige og enskelige problemfokuseringen ble en trussel mot et
positivt syn pa barnet.

Ovenfor ble det beskrevet hvordan samvaret mellom foreldrene kunne
virke stigmatiserende, mens narheten til dem med Prader Willi syndrom
avkreftet forenklinger fordi egenart og variasjon kom til syne. Imidlertid ble
foreldrene ogsa konfrontert med typisk atferd. Det kunne gjere vondt og
vaere vanskelig nar saertrekkene kom til uttrykk:

Far: I foreldregruppa sd fikk vi litt servering pd dagen da mdtte det
gjemmes vekk.

Mor: Da hvis det kom noen barn inn sd var det forste de sjekka ut om
det stod noe pd bordet, det synes jeg var litt ekkelt.

Far: Det var vondt a se.

Mor: Og at vi sd at disse barna stjal til seg mat. At noen lurte til seg to
middager og sdnn. At de stjal porsjonspakker med pdlegg. Det er vel
det jeg husker best derfra.

En far til et lite barn fortalte om en episode om hvordan han var vitne til et
storre barn som lurte til seg mat, men han forstod ikke hva som skjedde:
«Det tok noen dager for vi skjonte det. Vi sa det, men vi skjonte det ikke
liksom. Det gikk opp for oss hvor alvorlig det med maten er.»

Goffman (1963) hevder at et stigmatisert individ naturlig nok vil
oppleve ambivalens ovenfor sin egen gruppe. Gitt at den stigmatiserte defi-
nerer seg selv som lik ethvert annet menneske, samtidig som hun eller han
definerer seg som annerledes, innebarer det en motsetning og et dilemma.
Den stigmatiserte vil kunne oppleve ambivalens 1 forhold til egen identitet 1
narver av andre med lik merkelapp som oppfoerer seg typisk. Erfaringen kan
virke forstyrrende fordi det bekrefter stereotypien, som det finnes en
identifikasjon med, samtidig som det eksisterer en motsatt identifikasjon med
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det «normale». Dermed, hevder Goffman (1963:132), er det umulig & helt ta
til seg eller helt gi slipp pa egen gruppe. En liknende ambivalens kom til
uttrykk hos foreldrene ved endringen i opplevelsen av samvaeret mellom
familiene. Pa den ene siden ser de seg som foreldre til et funksjonshemmet
barn, og kanskje som foreldre 1 en funksjonshemmet familie. P4 den andre
siden er deres familie en helt vanlig en, de er foreldre til et barn som ikke
kjennetegnes gjennom & ha et syndrom, men gjennom & vare et spesielt
menneske. De er selv ogsa noe annet enn 4 vere foreldre, med egenskaper
som ikke riktig fikk komme til uttrykk pa Frambu.

Nerheten avkreftet forst et stereotypt bilde, men den samme naerheten
bad ogsa pd opplevelser der typisk atferd kom til syne. For & innordne dette i
et mestringsperspektiv, sd forandret vurderingen av situasjonen seg.
Samveret fikk en ny mening som ble sett 1 forhold til andre ensker, verdier
og mél. Som folge av at meningen forandret seg, sd forandret maten a
forholde seg pé ogsd. Hvilke strategier brukte foreldrene for & mete det
negative? Mange sa de forsegkte & pavirke samvarsformen: «Vi provde a
snakke om noe annet, men det gikk liksom ikke.» Forklaringen ble lagt 1
formélet med & vere pd Frambu «det var jo for d lere om syndromet vi var
der sa...». Det var viktigere a respektere formalet enn & fremme egne ensker.
Det som blir kalt konfronterende mestringsstrategier (Lazarus 1991) ble med
andre ord ikke ansett som riktige i sammenhengen. Det er ikke si over-
raskende 1 og med at bruk av konfrontasjon, og direkte kommunikasjon, er
forbundet med en viss risiko for & komme pa kant med andre mennesker.
Tydeligvis oppfattet ikke foreldrene hverandres ensker om & fokusere pa noe
annet. Mange sa de forsekte & snakke om andre ting, samtidig som det ble
vurdert & ikke veere rom for det. | sammenhengen pa Frambu er det ikke rart
at sosial smidighet fikk hoy prioritet.

En alternativ méte & beskytte seg mot de negative folelsene pa var
gjennom tilbaketrekning: «Man lukker orene» og «man trekker seg tilbake.»
At mulighetene for avledning var begrensede syntes mange var toft. F.eks. at
det med, unntak av nyhetssendinger, ikke var adgang til & se tv. Alterna-
tivene for avledning var svemming, turgding, eller 4 sitte pd et lite rom og
lese. Serlig mot slutten av oppholdet folte mange behov for adspredelse og
pauser.

Familierepresentasjon

Informasjonsoppholdet er dpent for hele kjernefamilier, i1 ulike varianter, og
eventuelt andre nare omsorgspersoner. Foreldrene 1 utvalget lever 1 ulike
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familietyper, som var representert pd Frambu 1 sterre eller mindre grad etter
et tilsvarende menster. Nér Frambu tar imot hele familien, med et program
rettet mot alle medlemmer: den funksjonshemmede selv, sasken og foreldre,
sa ligger det implisitt en systemtankegang pa familien. Det vil si at familien
er et system av relasjoner, som er forskjellig fra relasjoner til mennesker
utenfor systemet (Schjedt & Egeland1993:189). Frambu tar 1 mot familie-
enheter pd bakgrunn av kjennetegn hos ett medlem, og pd den maten ligger
det implisitt at det er et kjennetegn for hele familien. Innenfor en system-
teoretisk tilneerming til familien har det vert vanlig & fokusere pd kjennetegn
ved ett av medlemmene og gjere det til et kjennetegn for hele familien
(Hoffman 1981). Illustrerende er et begrep som den «funksjonshemmede
familie» (Ingstad & Sommerschild 1984). Utover & vere termer som diffe-
rensierer familier fir begrepene mening utfra en forutsetning om en syste-
misk mekanisme. Hvert individ pavirker og blir pavirket av de andre i1
systemet. Hvert individ blir igjen pédvirket av andre systemer det kommer 1
kontakt med, og familiesystemet som helhet blir pivirket av andre systemer
det inngar 1 (Hoffman 1981). Nedenfor tar for seg eksempler pd hvordan
foreldrene vurderte betydningen av familierepresentasjonen pa Frambu.

«A dele» var et gjennomgaende stikkord for beskrivelsene av hva det
ville si for foreldre & veere sammen pd opphold. For enkelte var det helt
avgjorende & reise sammen: «Jeg hadde aldri reist alene, det hadde jeg ikke
klart. A komme hjem d formidle alt det der...» Som par var det heller ikke
nedvendig & vare like redd for ikke & lere eller huske alt: «Du falte jo at du
hadde fdtt ti boker i huet. Men sd tenkte jeg at hvis noe av det detter ut sa kan
jeg bare sporre han (Ektefellen).» Delingen handlet om folelsesmessige
pakjenninger, ansvar for lering og omsorgsoppgaver. Opplevelsen var & std
sterkere med en hdnd & holde 1; gjennom at «to husker bedre enn en» og ved
at «man har en a diskutere med som kjenner forholdeney». Styrken frigjorde
krefter og overskudd til & ta inn og 1 mot. Muligheten for & leere om hver-
andre og av andre ble ogsa holdt frem som positiv: «Det er bra a veere der
sammen fordi man lcerer litt om hverandre, selv om man har veert sammen i
mange ar. Ogsa kan man se hvordan andre har det og takler det med samliv
og sann ogsd."

Noen foreldre opplevde & ha ektefeller eller andre voksne omsorgs-
personer tilstede pa deler av oppholdet. De uttrykte at det var en lettelse nér
den andre kom, eller at det var toft & vaere alene. Blant dem som opplevde det
som bedre & ha en annen ved sin side, var det ogsé foreldre som var alene om
den daglige hovedomsorgen for barna eller barnet. Med andre ord var de vant
til & ta ansvar alene. Noen av alenemedrene hadde onsket at far til barnet med
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Prader Willi syndrom skulle ha vart med. Fordi «han burde ogsd Ilcere om
syndromety. Nar far har samvar med barnet ellers, men ikke er tilstede pé
opphold, blir han en av dem mor mé formidle videre til ndr hun kommer
hjem.

A vare eneste voksne representant fra en familie betydde & vaere kvinne
og mor, uten & ha med far eller en annen omsorgsperson. De alenercisende
hadde ingen voksne omsorgspersoner som de onsket 4 reise sammen med. A
dra alene var bedre enn alternativene, men det utelukket ikke et anske om at
det skulle vaert noen & dele et ansvar med.

Forholdet mellom foreldrene kan vare sa anstrengt at det ville veert en
ekstra belastning og ikke en ressurs & vere sammen. Vurderingen om at det
var lettest & dra alene gjaldt ikke bare tilfeller hvor forholdet mellom
foreldrene var brutt; & dele er ikke gitt selv om man lever 1 et parforhold:
«Jeg folte at mannen min ikke ville hatt utbytte av d veere der. Det var andre
damer som sa at det bare var bry d ha med mennene. Fordi de er sann: dh,
er det noe a snakke om, dette har jeg ikke tid til. Og du vet det blir en belast-
ning.» I dette tilfellet var det mor som hadde ansvar for omsorgsoppgavene 1
hjemmet. S lenge mannen hennes ikke kunne opptre stettende ensket hun &
fortsette med det, pd sin mate. For henne var det best & reise alene fordi hun
da kunne motta stette pa egne premisser. Men helst skulle mannen hennes ha
ensket & delta 1 omsorgsoppgavene og delt ansvaret med henne.

Foreldrene mente at barna hadde det veldig bra pa Frambu. Flere
uttrykte at det var viktig at ogsd sesken kunne vere med. Rent praktisk
kunne det handle om muligheter for barnevakt, eller at det ville vert for
lenge & vere borte fra barna. Noen ville ikke reist hvis ikke alle barna kunne
veert med. Nér foreldrene sd at barna koste seg, kunne de slappe bedre av
selv. Barna fikk preve nye ting, som data og klatring, som igjen kunne gi
inspirasjon til oppfelging.

Ikke-funksjonshemmede sosken fikk lere om Prader Willi syndrom,
tilpasset sin egen alder. Oppfatningen var at de «ble tatt pa alvor og fikk Icere
hvordan de skal takle en med PWS». Blant annet innebarer det & ikke ta
konfrontasjonene personlig. Samtidig var holdningen at det var «viktig at
sasken far lcere d akseptere at ikke alle er like, at det finnes begrensninger og
at noen har storre begrensninger enn andre.» En slik lerdom mente
foreldrene at oppholdet bidro til. Det var imidlertid foreldre som valgte &
ikke ha med alle barna. En begrunnelse gikk pa at det var enskelig med
avlastning. En annen liknet den ovenfor om hvorfor det var best & ikke ha
med ektefellen: «De ville blitt trotte av det. Det ville blitt kjedelig, hvis det
hadde veert noen pa deres alder sd kanskje...»
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Forholdet mellom familiemedlemmene er av betydning for hvilken
representasjon som blir valgt: «Hadde jeg trodd det hadde hjulpet a ha med
de andre (i kjernefamilien) skulle de veer sd god fdtt veere med. Jeg har
hovedansvaret alene og har ingen tro pd at det ville hjulpet d ha dem med. »
Hvorvidt dette virkelig var den beste lgsningen for denne kvinnen skal ikke
diskuteres, men jeg skal referere til et par eksempler hvor valg av repre-
sentasjon faktisk fikk betydning for relasjoner mellom familiemedlemmene.
Det ene eksempelet har vert presentert tidligere, 1 forbindelse med nerhet og
opplesning av stereotypi. Det handlet om to sgsken som ikke ville vaere med
til Frambu 1 det hele tatt. I stedet for at deres negativitet ble en belastning for
deres mor, endret de sin innstilling til funksjonshemmede: «De begynte d
tenke.» Et annet eksempel handler om et ektepar hvor konen opplevde at
hennes mann ikke hadde tatt nok ansvar for barnet deres. Etter hennes
mening hadde han vert spesielt dérlig til 4 tilegne seg kunnskap om «barnets
handikap». Da han kom til Frambu «begynte han d vikney, mente hun.
Poenget er at det var en skjevhet mellom dem med hensyn til fordeling av
ansvar for omsorgsoppgaver. I fars oppvékning 14 et potensiale for en
begynnende prosess som kunne ende med en stabil endring 1 mensteret for
ansvarsfordeling.

S4 hvilken betydning har familierepresentasjonen i et mestrings-
perspektiv? For den enkeltes opplevelser pd Frambu, sa vi at det kunne vaere
betydningsfullt & ha stette fra en som stir naer. Samtidig mente enkelte at det
ville vert hemmende 4 ha med noen som ikke var gode stettespillere. I et
systemteoretisk perspektiv kan representasjonen sies & ha betydning fordi
alle medlemmene blir utsatt for en pavirkning av felles referanse, samtidig
som de i neste omgang pavirker og blir pavirket av hverandre. I denne
pavirkningskraften ligger, som vi sd, et positivt og negativt potensiale. En
gjensidig negativ pédvirkning av 4 vare tilstede sammen kan jeg ikke gi
eksempler pd. Imidlertid presenterte jeg et eksempel om en forventning om et
slikt utfall, som igjen forte til et valg om & reise uten en del familiemed-
lemmer. Gitt at familien er en omsorgsenhet som lever sammen, kan det
synes som om en positiv funksjon av & oppleve og laere sammen er at fami-
liemedlemmene kan vare med pé 4 dra lasset sammen. De kan bevege seg 1
samme retning. Dersom det er et mal for foreldrene & dele pd omsorgs-
oppgaver kan det vere viktig at de tilegner seg kunnskap sammen. Den ene
tar da ikke monopol pd kunnskap, og heller ikke alt ansvaret som folger 1
kjelvannet av det. Poenget er relevant enten foreldre lever sammen eller ikke,
safremt malet er at foreldre skal dele pa omsorgen for barna.
Problemstillinger omkring hvordan en skjevhet med hensyn til ansvar og
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involvering kan forsterkes eller utjevnes vil vi komme tilbake til 1 en
diskusjon 1 kapittel 9. Dersom en skal bidra til 4 fremme likestilling, eller
ikke motvirke det, er det viktig at mennesker som arbeider mot familier
henvender seg til foreldre av begge kjonn. Serlig gjelder dette familier med
funksjonshemmede barn, hvor det er en tendens til at tradisjonelle kjonns-
rollemenstre blir forsterket (Waerstad 1997, Kagan et al. 1999).

En prosess

For foreldrene er ikke Frambuoppholdet bare en samling av enkeltstdende
hendelser. De gikk gjennom en helhetlig prosess mens de var der, og satt
ogsd igjen med et helhetlig bilde. Hver enkelt hendelse gar inn i en
sammenheng, og denne sammenhengen pévirker igjen hvordan etterfolgende
opplevelser blir tolket og oppfattet. Personlige forestillinger, mél og ensker
kan endre karakter underveis, noe som igjen kan pévirke tolkningen av fore-
stdende hendelser. Lazarus (1991b) trekker frem varighet, rekkefolge, inten-
sitet som relevante trekk ved miljgmessige betingelser. Denne typen situa-
sjonsbetingelser har kommet i bakgrunnen fordi fokus har vert mot enkelt-
hendelser og prosesser. | dette siste avsnittet skal vi gd inn pa sammenhengen
mellom hendelsene, eller presentere eksempler hvor oppholdet ses som en
prosess. Det har vert en malsetning & gjore ulike tolkninger av hendelser
forstaelige, pa bakgrunn av hva som 14 i situasjonen og pa bakgrunn av hva
individet sa 1 situasjonen. Nar det sd for en person foreligger flere mulige
tolkningsalternativer, motstridende eller ikke, kan en sperre hvorfor ett
bestemt alternativ blir stdende som definisjon av situasjonen. Spersmélet
krever et hoyere presisjonsnivd enn presentasjonen hittil har hatt; nemlig at
tolkningen ikke bare fremstir som forstielig, men ogsd nedvendig ut fra
premissene. N& tillater ikke dette materialet slike slutninger. Imidlertid er
hensikten med eksemplene nedenfor & peke pa forhold som ytterligere kan
presisere innsikten i mestringsprosesser. Spersmaélet interessant til tross for
begrensningene fordi det bevisstgjor omkring innsiktens begrensninger.

En felles oppfatning blant foreldrene var at Frambuoppholdet generelt
sett var folelsesmessig intenst, og det var bade positive og negative folelser
som ble fremkalt. Det illustrerer at foreldrene ble berert av erfaringer,
samtidig som det gjenspeiler en tvetydighet som det har veart et onske &
formidle. Eksempelet nedenfor beskriver intensiteten og hvordan den gir seg
utslag 1 oppturer og nedturer:

Det er mange ting, bade positive og negative. Jeg tror stort sett alle
foreldre som er med pd opphold far ups-and-downs mens de er der, for
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du snakker PW fra du star opp om morgenen til du gdr og legger deg. |
alle pauser snakker du PW, om kvelden snakker du PW. Da vi hadde
veert der en ukes tid, da fikk jeg en nedtur. Vi gikk inn i den uken hvor
det skulle handle mye om atferd og saskenproblematikk. Ogsa hadde vi
disse gruppesamtalene samtidig, sd jeg folte at det ble veldig problem-
fokusert. Sa jeg hadde dager hvor jeg lop inn pd rommet og grdt en
skvett for jeg gikk inn igjen pd forelesning. Det er ganske toft ndr du far
det sd intenst over sd lang tid. Pd den siste samtalegruppen sd tror jeg
de fleste var ganske tomme. Det merker man ved at folk ikke sier sd mye
eller at det gar i mer useriose temaer.

I forklaringen pa hvorfor det var toeft og slitsomt blir det lagt vekt pa hvordan
kvantitet og intensitet, i samspill, pavirker reaksjonen pa en hendelse. Etter &
ha snakket om syndromet fra morgen til kveld 1 en uke var denne personen
sliten. Fokus hadde allerede lenge veart rettet mot problemer. Nér hun sa
deltar 1 gruppesamtaler samtidig som dagsordenen for forelesningene er
spesielt viktig for henne, da blir det mye. Det gér frem av eksempelet at
tarene ikke nedvendigvis hadde kommet 1 forbindelse med de bestemte fore-
lesningene hvis de hadde vert holdt 1 lepet av de forste dagene. Reaksjonen
gjenspeiler med andre ord ikke bare betydningen av de aktuelle foreles-
ningene, men ogsd drdpen som far begeret til & renne over. Ett trekk ved
situasjonen som blir trukket frem er intensitet over lang tid. Nar folk ikke sier
sd mye, eller prater om userigse temaer 1 gruppesamtalene, blir det tolket som
et utslag av at batteriene var tomme. Temaene ble verken forstitt som lite
viktige eller spesielt vanskelige. Distanseringen og tilbaketrekningen kan
oppfattes som en beskyttelse mot & ta inn mer snarere enn at gruppesamtalen
isolert sett var spesielt truende 1 form og innhold. Hvis gruppene hadde veert
holdt pé et tidligere tidspunkt, ville antakeligvis reaksjonene vert annerledes.
Intensiteten av felelser blir forsterket gjennom oppmerksomhetsretting
(Folkman & Lazarus 1991). I dette tilfellet handler det om & rette sterk grad
av oppmerksomhet mot problemer over lengre tid.

«Man snakker seg gjennom, fra optimisme til man blir glad for d
komme hjem igjeny. Sitatet beskriver en belgedal som gjenspeiler en over-
ordnet prosess, snarere enn forandringer 1 ytre miljo og typen av hendelser
som foreldrene ble utsatt for. I et tenkt eksempel skal de tidligere eksemplene
bindes sammen slik at de utgjor en helhet. Nedenfor folger en typisk, men
forenklet fortelling om en familie pd Frambuopphold:

Da ekteparet Hansen kom til Frambu var de redde for hva som ville

mote dem. De hadde skrekkbildene fra «den boken» 1 minne. De hipet

pa a fa informasjon og kunnskap som ville gjere dem i stand til & sikre
Per de beste oppvekstvilkdr. Per hadde fatt diagnosen Prader Willi
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syndrom noen maneder tidligere, og de syntes ikke de hadde fatt serlig
god hjelp av noen. Hvis de fikk vite hva slags rettigheter de hadde s&
kunne de kanskje banke litt mer 1 bordet.

P& Frambu blir skrekkbildene avkreftet. Foreldrene ser barn og unge
med Prader Willi syndrom som er slanke. Bevegelsene er ikke spesielt
langsomme eller tunge, og ikke likner barna veldig pa hverandre heller.
Egentlig er det ikke sa lett & se hvem som har diagnosen. Mennesker
med Prader Willi syndrom har masse muligheter, og det hadde de ikke
fatt noe inntrykk av tidligere. Fremtiden ser lysere ut. De far ogsé
bekreftet at Per er like verdifull som alle andre mennesker, han er ikke
«annensorteringy. Og siden de andre med syndromet er forskjellige, sa
vil han ogsa vere forskjellig fra alle andre. Han vil ha en egen person-
lighet, som ikke er bestemt av at han har et spesielt syndrom.

Det kjennes godt a vaere sammen med mennesker som forstar. Det er
ingen som stiller dumme speorsmal eller setter kaker pa bordet. Anner-
ledesheten er normal. De andre familiene ser ut til & klare seg bra.
Mange har flere barn og de er ikke «psykiske vraky. Informasjon og
gode rad gir tro pa at det er mulig & gjore noe med mange ting. Tidligere
var jo problemet at de verken visste hva som var det beste eller hvordan
de skulle gjore det beste.

Etterhvert blir den optimistiske holdningen utfordret og det positive
bildet svakere. Antall problemer som identifiseres, og som krever
anstrengelser & forholde seg til, hoper seg opp. Er det s mye & ta tak 1
og kan vi klare dette, spar ekteparet seg selv og hverandre. Tenk hvis
dama pa trygdekontoret eller legen setter foten ned, de er jo neyaktig de
samme som for. Og fru Iversen, som hadde vart pd Frambu tidligere,
hun fortalte jo om problemer med & {4 hjelp selv etter hun hadde veert pa
opphold.

Ekteparet oppdager barn som stjeler mat. Det gjor vondt. Det er alvorlig
dette med maten. Noen av barna har et veldig snevert interessefelt, det
kan bli sénn med Per ogsd. Men da vet de i hvert fall at de ikke skal
presse han for mye, og det er godt a vite.

Hvorfor sier alle at Per likner pd de andre? Han er ikke bare en 1 massen
med Prader Willi syndrom. Hvorfor kan vi ikke snakke om noe annet
enn syndromet? Vi er da mennesker som spiller pd mange strenger. Vi
er ikke bare foreldre til et barn med Prader Willi syndrom. Forresten sa
er det ikke et PW-barn, det er Per. Spersmélene og tankene som melder
seg er vanskelige, men de biter tenna sammen og holder ut. Dette er
viktig for fremtiden.

De sitter ikke like lenge i peisestua om kvelden. De stiller ikke sé
mange sporsmal lenger. Innimellom lukker de erene. I morgen skal de
hjem. Det blir vemodig & reise fra alle menneskene de har mett og
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kommet nart inn pa livet. Men det blir godt & komme hjem, for hodene
og hjertene er fulle.

Konklusjon

Foreldrenes folelsesmessige opp- og nedturer illustrerer hvordan Frambu var
en arena hvor det skjedde viktige ting. Det varierte hva og hvor mye som
fikk betydning, og pa hvilke méiter. Et opphold pd Frambu synes & romme sé
mange elementer at det nok skal godt gjeres at foreldre forblir helt uberort.
Ikke bare ble foreldrene berert av hendelser, men de fikk ogsé erfaringer og
leerdom som kan bli til ressurser for langsiktig mestring.

De viktige hendelsene skrev seg bade fra det faglige programmet og
meteplassen. Antakelig ville verken informasjonen eller samvaret mellom
familiene veert like berikende uten hverandre. En av grunnene til at informa-
sjonen treffer, er nok at foreldrene bearbeider den sammen. De av foreldrene
som hadde problemer med & forstd innholdet i forelesningene, fikk likevel
med seg en del av budskapet fordi som det ble uttrykt: «man fikk alltids et
svar av noen.» Kanskje er det viktigste med informasjonsoppholdene at
foreldre kan fa mange svar, pa flere miter. Mateplassen gir informasjonen
knagger & henge pa. Viktig i den forbindelse var samveret mellom familier 1
ulike faser av livet. Informasjonen ble ofte mer begripelig nar den kunne
knyttes til egne erfaringer tilegnet gjennom samvar med eldre barn som
hadde Prader Willi syndrom, eller til historier om andre foreldres erfaringer.
De faglige innspillene tilforte moteplassen samtaletemaer. Kunnskapen som
ble formidlet av fagpersoner pa Frambu ble ansett for 4 vaere et gyldig
grunnlag & definere situasjoner utfra. Derfor representerte den faglige
tilforselen ogsa en slags mélestokk for rett og galt.

Serlig mot slutten av oppholdet gikk mye av foreldrenes krefter med til
a regulere folelser gjennom emosjonsfokusert mestring. Behovet for folel-
sesregulering illustrerer hvordan atspredelse og avlastning er nedvendige
forutsetninger for at foreldre skal ha overskudd til & lere. Menneskelighet
hos fagpersoner, med sitt positive fokus pd barnas muligheter og verdi, bidro
antakelig ogsé til at foreldrene klarte & fokusere pa problemer i sé stor grad
som de gjorde. I tillegg kunne familiemedlemmer ha en stettende funksjon
for hverandre.

Informasjonsoppholdet er dpent for fagpersoner fra hjemmemiljoet. Det
er ment som et virkemiddel for & stimulere til samarbeid mellom foreldre og
hjelpere 1 systemet. Ingen av foreldrene inkluderte lokale fagpersoner i sine
fortellinger om betydningsfulle hendelser pd Frambu. I kapittel 9 skal vi se
narmere pd forhold som kan belyse hvorfor det var slik.
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Mestringsprosessene pa Frambu, som var relevante for mulig endring 1
hjemmemiljoet, var foregripende. Derfor er det et dpent spersmél hvilken
betydning erfaringene vil fa 1 foreldrenes hverdag. Frambuerfaringenes
videre skjebne er tema for neste kapittel.
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8 Livet etter Frambu

I dette kapittelet er hovedspersmalet hvilken plass «Frambuerfaringene» fikk
1 foreldrenes liv da de var vel tilbake i hverdagen. Det er forst i dette kapit-
telet at vi kan fa innsikt 1 eventuelle langsiktige resultat av mestring pa
Frambu. Klarte foreldrene & bruke sin lerdom i den konteksten hvor den
virkelig gjaldt? Skjedde det forandringer i hverdagen som folge av nye
menstre for atferd, handling og tenkning? Myten om «livet for og etter
Frambuy skal st sin preve. Spersmadlet 1 dette kapittelet er altsd hva de tolv
dagene pa Frambu betydde for livet i de seks folgende maneder.

Tilbake til hverdagen

«Ndr man kommer hjem er man sliten.» Det forste foreldrene ensket nédr de
kom hjem var & f& oppholdet pa avstand. Det handlet om «& mestre bort» noe
av den folelsesmessige intensiteten fra Frambu, gjenvinne en balanse og bli
«en helt normal familie igjeny. Det var sarlig tre grunner til at distanseringen
var viktig: For det forste distanserte en seg for & kunne fole seg normal igjen;
for det andre for & bli i stand til & kunne problemfokusere, sortere og
prioritere hvilke problemstillinger som var viktige & forfolge; og for det
tredje for & samle krefter til & gd igang med & gjennomfore prioriteringene.

Vi sd hvordan Prader Willi syndrom 1 lgpet av oppholdet kom til & bli
en dominerende egenskap ved barnet og familien, og hvordan dette truet en
sékalt menneskelig identitet. P4 den bakgrunn gikk flere foreldre til anstren-
gelser for & bli «helt normale igjeny. Eksempler pa slike normaliseringstiltak
var forbud mot & «prate PW pd en ukey eller ekstra mye kos og tid til bare &
nyte samver med barnet. En mor begrunnet nadvendigheten av slike tiltak pé
denne maten: «der fikk jeg folelsen av at hun bare var én i massen av dem
med PW.» Behovet for & gjenvinne det normale hadde ogsé referanse til
problemfokuseringen, og de mange bekreftelsene pad & st overfor s@regne
problemstillinger og tilpasninger.

Det var altsé viktig & forst skape en avstand til all informasjonen og alle
rad, og dernest foreta visse prioriteringer: «Vi mdtte sortere ut det vi trengte,
vi kan ikke ta alt pd en gang». Foreldrene forholdt seg ulikt til det de hadde
leert. Alle matte likevel sortere og ta mer eller mindre bevisste avgjorelser
omkring hva de skulle forsgke & gjennomfere, og pa hvilke méter de skulle
gjore det. Enkelte provde & gjennomfere flest mulig av rdd og anbefalinger.
Motivasjonen var & gjore det beste for barnet. Hva det var hadde de lart noe
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om pd Frambu. Andre var mer selektive og syntes det ville blitt for mye & ta
til seg alt pa en gang. De la vekt pa det finnes ulike mater & gjore ting pa, og
at enhver md komme frem til det som passer best for egen situasjon. En
selektiv holdning er forenlig med forutsetningen om at mestring ma st i
forhold til egne mal, forutsetninger og problemer 1 livet hvis den skal fa et
vellykket resultat (Folkman & Lazarus 1991). «Sa var det bare a brette opp
armene og sette igangy, med selve gjennomferingen. Avsnittene nedenfor
handler om typer av forandring.

Forandring i tre grupper

I det folgende skal det handle om forandringer som fulgte menstre etter de
tidligere kategoriene som foreldrene ble plassert i: diagnoselose, smédbarns-
foreldre og veteraner. Relasjonen til hjelpeapparatet var en viktig dimensjon
for muligheten til & gjennomfere endringer. Forholdet blir tematisert senere i
kapittelet. I denne sammenheng blir relasjonen kun berert i den grad den stér
1 sammenheng med kategorien som foreldrene er plassert 1.

Foreldre til diagnoselose barn

Foreldrene 1 kategorien hadde fatt avkreftet antakelsene om at barnet deres
hadde diagnosen Prader Willi syndrom. Troen pa at barna noen sinne ville fa
stilt en sikker diagnose hadde nesten forsvunnet. Reaksjonene péd avkreftelsene
sto 1 forhold til mélene og enskene for Frambuoppholdet (se kapittel 4 og 5).
Moren til Jan kjente seg lettet. Hun hadde fatt bekreftet sine forutanelser
om det verken kunne veere riktig at Jan rent faktisk hadde diagnosen,'” eller &
la den vaere arbeidsdiagnose slik det hadde «stdtt i papirene hans i noen dry :

Arbeidsdiagnosen gjorde at alt som hadde med PW d gjore ble satt pd
Jan. Det passer kanskje for dem som har det, men det var jo i strid med
sann jeg hadde jobba med Jan. Jeg jobba aldri etter den diagnosen, jeg
forsokte i steden d se Jan... Pa Frambu fikk jeg bekreftet at det ikke var
PW. Jeg fikk bekreftet forutanelsen. Jeg ble litt skremt... for ndar du far
en diagnose som ikke stemmer i det hele tatt... (...) Og sdnn som en av
dem pd Frambu sa: «det er jo ikke sikkert at det gar an d finne ut av
hva det er heller.» Jeg ser ikke noen vits i d grave mer og finne ut noe
mer. Hovedsaken er at Jan har det bra, og det har han nd. Han klarer
seg ute og pd skolen og er fornayd her hjemme, hva mer skal man
forlange av et menneske? Det far veere bra nok.

"Diagnosen var genetisk testet for Frambu, med et negativt resultat. Sannsynligheten for
at diagnosen faktisk stemte var dermed liten (Jfr. kapittel 3). Diagnosen hadde likevel blitt
beholdt som veiledende.
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Hun hépet & slippe mer press om diagnose, og som hun sa: «Jeg har selv
innstilt meg pa at vi ikke skal arbeide etter PW mer. Frambu har sendt
rapport til legen som bestemte at PW skulle veere arbeidsdiagnose, jeg venter
pd svar fra han.» Det var ikke noe savn for henne & 2 stilt en riktig diagnose,
men det var viktig at sennen slapp & ha feil diagnose. Etter oppholdet og
avkreftelsen kjente hun ro. Jan ble ogsa glad. Han var gammel nok til 4 ha en
mening om at han ikke ville ha noen diagnose. Moren til Jan konkluderte slik:
«Vi er spesielle pd hver vdre mdter og det er det jeg har provd d fa gjen-
nomslag for hele tiden. Sd jeg var glad for at jeg kunne komme pd opphold.»

Moren til Erik kjente derimot skuffelse da diagnosen ble avkreftet.
Frambuoppholdet svarte ikke til forhdpningene hennes: «Akkurat det jeg var
pd leiting etter, det var ikke helt klaff. Det var forventningene mine. Men det
var jo nyttig d fd det avkrefta, sann at jeg slipper d gd og lure. Jeg har det
med a lete etter diagnose pd egenhdnd uten d ha noen til a bekrefte eller
avkrefte.» 1 tillegg til skuffelsen, og fordelen ved a slippe & lure pd om det
var riktig diagnose, ble ansvarsbyrden oppfattet som tyngre:

Jeg har blitt mere skeptisk. Overfor alle som er involvert, sd ser jeg jo
enda mer at det er meg det stdr pd. Det liker jeg ikke, det er det jeg vil
ha vekk, som jeg trodde jeg hadde unngdtt hvis jeg hadde en diagnose.
Det er meg som finner ut alt ndar det gjelder Erik. Det er meg som
passer pd han fra ende til annen. Det fikk jeg erfare i storre monn. Det
var en negativ folelse.

Selv om barna ble diagnoselose kunne praktiske endringer komme 1 kjol-
vannet av lerdom og rdd fra Frambuoppholdet: «Det som hjalp pd Frambu
var at jeg fikk god veiledning pa kosthold. Jeg trodde ikke det gikk an d veere
strengere, men det sd jeg jo, sda han har gdtt ned i vekt.» Kjennskap til
hjelpeordninger var godt & fa med seg: «Jeg har kommet inn i et habili-
teringsteam, som jeg ikke har veert i for. Jeg har ikke visst om det.» Det var
ogsd enkelte rid & hente fra lege og andre foreldre om behandling: «Det var
jo en skuffelse at han ikke hadde starta pd veksthormoner' for. Men bedre
seint enn aldri. Vi starta med en gang vi kom hjem. Sd det var bra at noen
tok tak i det.» Det positive var at det apnet seg en ny mulighet, med en
behandlingsform som kunne vare virksom. Det negative var bekreftelsen
dette ga om at den lokale ekspertisen ikke holdt mil: «Det synes jeg er

'8 Behandlingen kan vaere relevant selv om diagnose ikke foreligger (Se om behandling i
kapittel 3 og 9). Eksempelet illustrerer hvordan foreldre med en diagnose har en helt
annen mulighet til & innhente informasjon om behandlingsalternativ, og dermed
kontrollere barnets tilbud. Selv om en del foreldre mente at legene pa Frambu ikke var
helt oppdaterte, s& var de 1 hvert fall mer oppdaterte enn legene som kvinnen i eksempelet
hadde mett tidligere.
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skummelt, at jeg md passe pad det ogsd. Det er sann jeg ikke har peiling pd,
sd ndr jeg skal begynne d passe pa ting jeg ikke har noen ide om, som fagfolk
kan, da begynner jeg d lure.» Tidligere bekymringer viste seg & ikke vere
grunnlese, det var virkelig nedvendig a ta det fulle ansvar. Moren til Erik
beskrev hvordan den manglende tilliten ga seg utslag: «Av og til fdr jeg
panikk og tenker, nda mad jeg ta en runde til eksperter, for det kan veere noe.»

Smaibarnsforeldre

Smabarnsforeldrene fikk ett nytt perspektiv pa fremtiden, som var bedre enn
det verste og verre enn det beste de hadde tenkt seg. Praktiske endringer 1
hverdagen bestod 1 & legge om diett, treningsopplegg, innfore nye aktiviteter,
tilrettelegge 1 barnehagen og seke om stenader eller annen hjelp. Videre
skulle slekt, venner og fagpersoner informeres om det som var viktig for dem
a vite.

Serlig pd grunn av innferingen av den strenge dietten ble hverdagen
organisert ganske annerledes. Hvert maltid krevde en ny bevissthet omkring
naringsinnhold og kalorier. Den store betydningen av dette ble likevel ikke
lagt 1 at livet ble s& annerledes der og da, men 1 hvilken betydning det hadde
for fremtiden. For hvis en ikke forebygde «da hadde jo problemene kommet i
ettertid.» Matrestriksjonene ble raskt en vane, fortalte flere. Grunnen til at
dietten ikke ble den store utfordringen 14 1 at barna var for sma til & kunne
snike til seg mat. Noen av barna forstod heller ikke at de fikk annerledes mat:
«Sd lenge hun ikke skjonner det sa gar det bra, hun er like fornoyd med et
rundstykke.»

I fremtiden ville det bli annerledes: «Det er klart den tida kommer at
hun vil ha det samme som andre, men det far vi ta ndr den tida kommer. Det
er sikkert mange skjcer i sjoen, men Vvi fdr prove d styre unna sd godt vi kan.»
Foreldrene ante at det 14 mange skjer i sjoen, men det var viktig &
konsentrere seg om 4 styre unna de nermeste forst. [ den forbindelse ble
muligheten som 14 1 & kunne dra tilbake til Frambu holdt frem: «Jeg tror vi
kommer tilbake dit. Det spors jo litt hvordan hjelpeapparatet her fungerer.
Hvis alt gdr bra er det kanskje ikke nodvendig, men hvis noe skjcerer seg er
det helt klart at det er stedet d dra til.» Muligheten for & komme tilbake
gjorde det lettere & legge noe til side, og ikke ta alt pd en gang: «Jeg tenker at
du far legge noe av dette til side, du kommer helt sikkert tilbake.» Hvis
oppholdet hadde veart forste og siste anledning kunne den samme redselen
kommet som pa oppholdet: For & ikke huske alt det viktige og dermed gi
glipp av 4 kunne gjore det riktige. En meget generell, men betegnende
beskrivelse av hva oppholdet representerte for smabarnsforeldrene ligger 1
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dette sitatet: «Du far et grunnlag som det er veldig godt a bygge videre pd.»
Det gode 14 1 & fi en heldig start.

Veteraner

Veteranene fikk svar pé sine spersmal. Dels kunne de ogsé vise til utfall som
sto til forventningene og enskene de hadde, 1 hvert fall pd omrader hvor de
ikke var avhengige av hjelp fra offentlige instanser. Nedenfor folger vi opp
noen eksempler fra kapittel 5. Det forste handler om familien hvor foreldrene
ikke kunne snakke sammen uten 4 bli avbrutt:

Vi fikk en del tips om hvordan vi burde, eller kunne opptre i situasjonen.
Sd etter vi kom hjem, sd gikk vi rundt og smilte, alle var i sa mye bedre
humor. Alt gikk greiere. Vi ble litt flinkere til a stoppe bdade han og
sasteren ndr vi ville snakke sammen. Vi ga uttrykk for hva som ikke var
akseptabelt. Det gikk ikke knirkefritt selvfolgelig, men vi sd jo for oss et
uholdbart familieliv. Vi hadde senest en sann middagsepisode i dag,
hvor vi mdtte veere ganske toffe. Det kan jo skjcere seg fullstendig eller
det kan gd bra. Men jeg synes det er mye lettere.

Det neste eksempelet handler om lillebroren som syntes konfrontasjonene
med sesteren var vanskelige: «Per fikk snakke ut om disse tingene, fole at
han ble tatt pd alvor. Sa han hdndterer problemene med Trine pd en annen
madte. Han har en annen aksept for henne og tar det ikke sd personlig.» Det
var ikke noe som ble annerledes av seg selv, og problemene forsvant ikke.
Men nye mdéter & héndtere situasjonen pa gjorde den lettere. 1 disse
eksemplene skjedde endringen innen familien. Nar det gjaldt spersmélene
som involverte hjelpeapparatet, gjaldt det samme for alle foreldrene; de er
avhengige av hvordan dette fungerer. Forholdet er, som nevnt, tema i et
senere avsnitt.

Magteplassens betydning

Dette avsnittet handler om betydningen av Frambu som et samlingssted. Om
fellesskapet mellom alle foreldrene, familierepresentasjonen og fagperso-
nene.

Fellesskapet mellom foreldrene

Mogter med andre foreldre pd Frambu ble for enkelte starten pa en videre
kontakt: «Vi knyttet kontakter og bekjentskaper, som vi har tatt vare pad
utover oppholdet. De kontaktene foler vi som veldig verdifulle.» Flere pa-
pekte at det likevel ikke er nok & ha et barn som har det samme syndromet
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for & knytte mer varige band, «kjemien md ogsd stemmey. Men selv om
kjemien ikke var sd sterk kunne andre foreldre vere en kilde til rddgivning
og hjelp: «Vi fikk ikke sann veldig kontakt med noen. Men det er jo fint d
kunne ringe og sporre om ting. Scerlig dem som har gatt foran i loypa.»
Familiene hadde hverandres adresser fordi det ble laget og distribuert en
adresseliste 1 lopet av informasjonsoppholdet.

Fellesskapet pd Frambu ble betegnet som utrolig, men den felles
referansen ved & ha et barn med en sjelden diagnose var ikke tilstrekkelig for
a knytte vennskap. Forklaringen kan ses 1 sammenheng med ambivalensen
som kom til uttrykk pa Frambu. A vare sammen pa grunn av annerledes-
heten kan bekrefte den pd en méte som gjor den til en «master statusy.
Forutsetningen for & opprettholde og utvikle kontakter var derfor flere
omrader & mates pad. Noen fant noe mer hos hverandre. Det var verdifullt
fordi de ogsa kunne vedlikeholde den type fellesskap som 14 1 & ha et barn
med samme diagnose. En del familier utgjorde et lgsere nettverk, hvor for-
bindelsen 18 1 & kunne kontakte hverandre om problemstillinger knyttet til
Prader Willi syndrom. Andre fortalte at fellesskapet ville forbli med minnet,
inntil et eventuelt nytt mate pd Frambu. Dette var viktig nok, fordi det var
godt & vite om de andre og minne seg om at det var flere der ute. «/ ettertid
sd tenker man pd dem man har motty og «pd tunge dager» kan man ty til
«fattigmannens trosty eller kjenne pd «at man er flere om problemeney.
Tankene levde videre og kunne hentes frem selv om kontakten med de andre
ikke ble pleiet.

Barna

Ifolge foreldrene hadde de litt storre barna med Prader Willi syndrom hatt det
sd fint pd Frambu at de allerede gledet seg til neste opphold. Foreldrene
mente at barna med syndromet hadde stor glede av & vaere sammen fordi «de
finner toneny. En mor fortalte om datteren at: «Hun syntes det var sa kjekt a
treffe de andre med PW. Sa hun fant noen hun synes var spesielle, og det
prater hun om ennd. Hun gleder seg veldig til hun blir stor nok til a dra pa
sommerleir. Det er det store madlet.»

Ikke-funksjonshemmede s@sken snakket ogsd om barna de hadde mett,
og ikke minst om svemmebassenget og byturen de hadde vart pa. Mange
ville gjerne tilbake og mete igjen venner. Noen sgsken forstod, 1 folge foreld-
rene, egne sgsken og andre med Prader Willi syndrom litt bedre etter Frambu.
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Familierepresentasjon

Felles minner & snakke om 1 familien var av de sma ting som hadde betyd-
ning ved & ha vaert pd Frambu sammen: «Vi har mange fine bilder som vi tar
frem og ser pd sammen.» Noen av eksemplene presentert tidligere 1 kapitlet,
illustrerte viktige forandringer 1 forholdet mellom familiemedlemmer.
Kommunikasjonen hadde blitt bedre mellom sesken, og mellom foreldre og
barn. I forrige kapittel ble det presentert et eksempel pa potensialet for at en
skjevhet 1 foreldrenes ansvar kunne bli utlignet ved at de mottok informasjon
sammen. | felge paret hadde forandringen fortsatt & utvikle seg i positiv
retning etter oppholdet. Som en del hadde forespeilet var det godt & dele
ansvaret for & forvalte kunnskapen videre, men deling var ikke det samme
som likedeling. Den lavere yrkesaktiviteten til medrene betydde i det store
og hele at de tok mer ansvar.

De enslige hadde det spesielt slitsom 1 den perioden etter Frambu som
kan betegnes som gjennomferingsfasen. For selv om de var vant til & ta
ansvar alene, sa ble det ekstra mye som falt pa dem. En mor uttrykte det slik:
«Det har veert et evig styr. Jeg har jo glemt 100 moter. Det ble for mye d
tenke pa.» 1 den grad far var inne 1 bildet méitte den nye lerdommen ogsé
formidles til han, og det ble enda en oppgave for mor.

Fagpersonene

Hvilken status fikk de fagpersonene som hadde egenskapene menneskelighet
og faglig dyktighet av foreldrene i ettertid? En sa: «De ga meg en veldig tro
pd meg sjol, som du mangler mye.» Og flere snakket om at de bar med seg
noe av folelsen av & bli tatt pa alvor, og av at de ikke hadde noen grunn til &
fole seg mindreverdige eller som en belastning for systemet. Det var derimot
viktig & st pa og kreve sine rettigheter av hensyn til barnets beste. Spesielt
omdefineringen fra at det handlet om & vare masete til at det handlet om
barnets beste, ga kraft til & holde pa.

P& Frambu hadde flere foreldre positive opplevelser av at deres barn ble
bekreftet som verdifulle. Opplevelsene forandret nok ikke sd mye 1 seg selv,
men erfaringene hadde vist at noen mennesker brydde seg spesielt om barna
deres. Bekreftelsen kunne vedlikeholdes 1 ettertid ved & tenke pd det at er
noen pd Frambu «som er opptatt av vare barn. Det betyr mye for oss
foreldrey. Fagpersonene som var spesielt «opptatt av PW- gruppen, de stdr
jo i en scrstillingy. Serstillingen refererte til verdsettingen av barna som
«like mye verdt som andre», men ogsi til interessen for problemstillinger
som gjelder gruppen. Alle som tilegner seg og utvikler kunnskap om Prader
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Willi syndrom er viktige, for det er ikke s& mange av dem i1 Norge. Eksper-
tene pd omrédet stdr som gruppens beskyttere. Menneskelighet og spesialist-
kunnskap glir over 1 hverandre. Det virket som om oppfatningen var at de
som tilegnet seg kunnskap brydde seg, og at de som brydde seg tilegnet seg
kunnskap. Men det var helt klart at de som eksplisitt hadde verdsatt barna, 1
tillegg til & veere kunnskapsrike, sto 1 en ekstra serstilling.

I systemets vold — utenfor mestringens kontroll?

Frambu har ikke myndighet til & innvilge seknader om hjelpetiltak. Institu-
sjonen har kun en raddgivende rolle og autoriteten i deres anbefalinger ligger 1
en eventuell anerkjennelse av ekspertise som et gyldig beslutningsgrunnlag.
Her er foreldrene 1 systemets vold. De kan sende sa mange godt formulerte
soknader, med anbefalinger fra Frambu, som de bare orker, men det
forandrer ikke at myndigheten ligger 1 andres hender. I hendene p&d men-
nesker som for en stor del ikke kjenner syndromet. Det var jo en av grunnene
til at foreldrene reiste til Frambu: for & lare, og lere videre til lokale
fagpersoner. S& blir spersmalet om Frambu har autoritet 1 hjelpeapparatet.
Fikk foreldrene gjennomslag med henvisninger til kunnskap om hva de
hadde lart var til barnets beste, eller med henvisninger til konkrete
anbefalinger fra Frambu uttrykt 1 rapports form? Foreldrene til barn uten
diagnose hadde naturlig nok ikke like mye & vise til i s& mate.

Basert pa en sammenlikning av situasjonen for og etter Frambu skal det
beskrives tre typer relasjoner til hjelpeapparatet blant foreldrene til barna
som hadde diagnose. Endringer 1 gjennomslaget overfor hjelpeapparatet blir
ogsd et spersmal om hvilken status diagnosebasert kunnskap har som
beslutningsgrunnlag. Derigjennom blir ogsa noen mulige konsekvenser av a
ha en sjelden diagnose eller ingen diagnose belyst. Ulike relasjoner til
hjelpeapparatet som skrev seg fra hva slags status diagnosen fikk blir ogsa
kommentert.

P& intervjutidspunktet var det fremdeles noen foreldre som ventet pé
tilbakemeldinger pa seknader. Dermed var det til en viss grad for tidlig &
svare pa enkelte sporsmdl. Imidlertid illustrerte situasjonen at anbefalinger
fra Frambu gjor lite med saksbehandlingstiden for en del etater. Behandlin-
gen av sgknader om f.eks. grunn- og hjelpestonad vil gd sin vante gang. Der
foreldrene sto i direkte kontakt med tjenesteytere, kunne eventuelle anbe-
falinger bli gjennomfert mye raskere. Dette gjaldt eksempelvis fysiotera-
peuter, barnehager og leger som alle har anledning til & handle mer direkte.
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God stotte uten hjelp fra Frambu

En gruppe foreldre syntes de hadde fatt god stette fra det lokale hjelpe-
apparatet, uten hjelp fra Frambu. At hjelpen var god visste de likevel ikke
sikkert for de hadde fatt kvalitetssjekket tilbudet gjennom ekspertisen pa
Frambu. Det vil si av andre foreldre og av fagpersoner. I tilfellene hvor
hjelpen var god var det ofte bare behov for finjusteringer av allerede eksi-
sterende tiltak. Nér nye tiltak var nedvendige, var det fordi barnet skulle over
1 en annen institusjon hvor nye tilpasninger var pékrevet i alle fall. Til-
retteleggingen ble da formet i trdd med eventuelle anbefalinger fra Frambu.

Det er viktig & understreke at selv om foreldrene vurderte hjelpen som
god, sa betydde ikke det at systemet ogsé ble oppfattet som enkelt & forholde
seg til. De mest forngyde av foreldrene hadde ogsa opplevd 4 matte drive
koordinerings- og informasjonsvirksomhet overfor profesjonelle hjelpere,
samtidig som de hadde ventet pa grunn av lang saksbehandlingstid. Organi-
seringen av hjelp var det, som foreldrene sa, ikke noe & gjore med. Det
viktigste var at de hadde fatt hjelp, og ikke bare som folge av eget initiativ.
Etter foreldrenes mening hadde hjelperne lagt seg i selen for & skape et godt
tilbud, og det til tross for at de ikke hadde kunnskap om diagnosen fra for.
Dels hadde de utformet tilbudet uten spesialkunnskap, dels hadde de inn-
hentet informasjon selv og dels hadde de blitt informert av foreldrene.

I hoysetet sto & sikre barnet hjelp som ville fremme det som av mange
ble betegnet som «en optimal utvikling». Hva slags hjelp som trengs til det
har de kunnskap om pa Frambu: «Den hjelpen hun hadde fatt for hun kom til
Frambu var veldig bra. Det fikk jeg bekreftelse pa. Fra barnehage og fra
lege. Det synes jeg var positivt, da visste jeg at vi er pd rett vei.» Informa-
sjonsoppholdet hadde ogsé gitt kjennskap til et sted & kontakte hvis det skulle
vare noe: «Jeg vet at jeg kan ringe til Frambu hvis det er ting jeg lurer pd.
Det foler jeg. Og jeg har henvist barnehagen til d ta kontakt hvis de lurer pd
noe. Sann at kontaktnettet er utvida.»

Et utgangspunkt med manglende kjennskap til diagnosen Prader Willi
syndrom hadde ikke forhindret hjelperne fra & utforme hjelpetiltak. Personer
1 hjelpeapparatet hadde tilegnet seg noe kunnskap pa egenhand og noe
giennom foreldrene. Slik sett hadde diagnosen delvis vert veiledende.
Likevel syntes det ogsd som om det hadde veart arbeidet utfra en funksjons-
diagnostisering (se kapittel 4). Hvis hjelpeapparatet evner & stille en funk-
sjonsdiagnose og arbeide konstruktivt ut fra denne, selv om arsaksdiagnosen
er ukjent, betyr det at diagnoselase bar kunne fa hjelp. Det fantes imidlertid
ikke noen diagnoselose som hadde et forhold til hjelpeapparatet slik som
beskrevet i dette avsnittet. Det viktigste kjennetegnet ved denne beste typen
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systemforhold er at noen tar initiativ og ansvar, uavhengig av padriv fra
foreldre, Frambu eller en «foreskrivende» diagnose.

God stotte delvis pa grunn av Frambu

En gruppe av foreldre hadde slitt mye for & fa et fullgodt tilbud til sine barn.
De hadde mett kunnskapsmangel og det hadde blitt stilt som forutsetning for
a fa hjelp at de hadde innhentet informasjon pa egenhand. Etter Frambu
snudde situasjonen en hel del. Foreldrene fikk gjennomslag for anbefalinger
og rapportene ble brukt aktivt 1 hjelpeapparatet. I enkelte kommuner hadde
ogsd Frambuansatte vaert pa besgk og forelest for fagpersoner som arbeidet
rundt barnet. Frambu ble ogsd 1 denne gruppen stiende som et sted &
kontakte hvis det var noe spesielt. I tillegg hadde foreldrene fatt kjennskap til
Smagruppesenteret som enda en kilde til spesialkunnskap. Hjelpeapparatet
tok gjerne imot kunnskap fra foreldrene. To av familiene forklarte at det var
som om kunnskapstilferselen tente en gnist blant hjelperne, og at holdningen
ble & sette sin @re inn pa 4 skape et godt tilbud. Nedenfor forteller ekteparet
Larsen om sitt mate med systemet etter Frambu:

Mor: PP-tjenesten, de fikk den rapporten fra Frambu og de har tatt den
pa alvor. Den skole- og barnehagesjefen ringer hit og sier vi kan fd ga
pd «tegn til tale-kursy, jeg spanderer pa dere. Ja, tusen takk, sa jeg. At
noen ringer oss det er helt nytt, og at tingene har snudd etter den
rapporten det er sikkert. Det som sto der er blitt mott med en holdning
om at det skal komme etterhvert, alt sammen. Vi har blitt tatt pa alvor
med de tingene.

Far: Den faglige tyngden som Frambu representerer gjor at vi har blitt
tatt pd alvor i tida etterpad. Det de (Frambu) sier far gjiennomslagskraft
langt oppe i systemet. Men ting tar fremdeles lang tid, tiden som beslut-
ningsprosessen tar i kommunen den kan man ikke pavirke.

Forholdet til systemet ble annerledes etter Frambu. Med kunnskapen kom et
helt annet initiativ fra hjelpernes side. Det virket som om den mangelfulle
hjelpen hadde skrevet seg fra usikkerhet omkring hvordan situasjonen best
skulle angripes. Nér et slikt grunnlag kom, med diagnosebasert ekspertise og
tilherende anvisninger, endret situasjonen og ansvarsfordelingen seg.

En av de diagnoselegse hadde hatt et sterkt hap om 4 fa stilt en diagnose.
Begrunnelsen 14 nettopp 1 en forventning om at det skulle skje en tilsvarende
endring som beskrevet av foreldrene i denne gruppen. Problemet hadde ikke
forst og fremst vert & fa innvilget krav eller ensker om hjelp. Det vanskelige
var opplevelsen av & std som ansvarlig for & lese barnets behov, og dermed
indirekte st ansvarlig for eventuelle tiltak som ble satt 1 verk. Enkeltstdende
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anbefalinger fra Frambu ble tatt til folge, men s lenge barnet var uten en
diagnose sa forandret heller ikke den grunnleggende ansvarsfordelingen seg.
Problemet i denne kategorien var at hjelpen fra systemet forutsatte diagnose-
basert kunnskap og/eller initiativ og pétrykk fra foreldre.

«I systemet er det en mur, og hvem kan ga forbi dens»

Slik foreldrene sé det, levde systemet sitt eget liv. Tilbud som ikke var palagt
kommunen eksisterte ikke. Og tilbud som eksisterte og som ble innvilget
fungerte ikke. I eksempelet nedenfor forteller en mor om informa-
sjonsoppholdets betydning i en situasjon hvor forholdet til hjelpeapparatet
var vanskelig:

Selv om man fdr masse rad, masse oppleering, man far masse av mye sd
forandres ikke saken. Da md man begynne d kjempe, eller fortsette
kampen. Jeg vet ikke hva som er drsaken til at tingene er sa vanskelige,
om det er at det bare finnes en med PW. A komme hjem til
virkeligheten, det er ganske hardt. (...) I systemet der er det en mur og
hvem kan ga forbi den? lkke et vanlig menneske. Da ma man ha
myndighet, men hvem har myndighet? Ingen har myndighet over
hverandre. Sosialkontoret kan ikke bestemme over trygdekontoret,
trygdekontoret kan ikke bestemme over skolekontoret. Sd hvem kan
gjore noe? (...) Jeg har fitt stotte fra Frambu, Smdgruppesenteret og
legen, men allikevel sd skjer ikke noe. Det er ikke likt i alle kommuner,
det er mange som gjor mye bra. Men i mitt tilfelle, hadde det ikke vcert
for institusjoner som Frambu og Smdgruppesenteret, sa hadde det
virkelig veert ille. (...)Sa man kommer fra en fantasiverden hvor det
virker lett, men nar man kommer hjem... Noen ganger kan man fole at
det blir vanskeligere. At det nesten er bedre a ikke vite.

Det var nesten verre 4 vite ndr det ikke gjorde noen forskjell pa faktiske
omstendigheter. Radene og kunnskapen som denne moren hadde fatt sto ikke
1 forhold til det hun opplevde som realiteter 1 miljoet. De var med andre ord
ikke gjennomferbare. En viktig forutsetning for hensiktsmessig mestring er
nettopp at strategiene ma std i forhold til realitetene. I eksempelet ovenfor
sviktet denne forutsetningen, og det skjedde ikke noen faktisk endring av
situasjonen. Men nettopp den manglende forandringen, eller den sviktende
forutsetningen, forte til at forstdelsen av situasjonen forandret seg. Den nye
forstaelsen vekket haplashet, og det foltes derfor verre & skjonne mer enn a
skjonne mindre.

En annen mor fortalte om at det vanskelige forholdet til systemet hadde
opphert, for som hun sa: «nd trenger jeg heldigvis ikke noe hjelp lenger.»
Hun hadde mestret bort et vanskelig forhold til hjelpende instanser ved &
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gjore seg uavhengig av dem. Kontakten med hjelpeapparatet hadde utgjort en
sa stor belastning for henne at det var bedre & klare seg uten noen form for
hjelp.

Forholdet til hjelpeapparatet ble beskrevet pd en mate som gjor det
rimelig & anta at det ville ha vaert vanskelig & {4 hjelp uansett om diagnosen
hadde vert kjent, sjelden og ukjent, eller ikke identifisert. Antakelsen skriver
seg fra ulike eksempler pa problemer som neppe kan handle om mangel pa
kunnskap om en diagnose. Et klassisk eksempel var skolefritidsordningen
hvor det ikke ble satt inn vikar ndr den personlige assistenten var borte. Ved
assistentens fravear ble barnet kjort til mors arbeidsplass etter skoletid. Moren
ble aldri informert pd forhdnd om at barnet kom til & bli levert til henne pé
jobben. Episodene skal ha funnet sted sa ofte at historien endte med at mor
matte slutte 1 jobben. En annen familie opplevde at sennen fikk innvilget
stottekontakt, men selv et halvt ar etter at ordningen skulle tradt 1 kraft sa
hadde ikke kommunen funnet noen til 4 fylle jobben.

Det var lettere & f4 gjennomslag overfor systemet utfra en begrunnelse
som bygget pd en arsaksdiagnose, men det eksisterte pd ingen mate noen
automatikk 1 & mete behov definert pd et slikt grunnlag. Dermed fikk ikke
Frambus anbefalinger gjennomslag. I kapittel 4 ble det vist til et eksempel
hvor argumentasjonen bak et avslag om & innvilge hjelp tok utgangspunkt i en
beskrivelse av diagnosen for s& & vise til at barnet ikke hadde sartrekket
overvekt. En av foreldrene som hadde barn uten diagnose beskrev et forhold
til hjelpeapparatet som passet innenfor kategorien. Moren det gjaldt hadde
opplevd et sterkt «diagnosepress». Manglende imetekommenhet hadde blitt
begrunnet med at det ville veert lettere & hjelpe med en diagnose. Innferingen
av en arbeidsdiagnose gjorde imidlertid hjelpen i liten grad mer tilgjengelig,
og hjelpen som ble gitt ble opplevd & vere feil. Nar Frambu avkreftet diag-
nosen, ble situasjonen lettere. For det var bedre & {4 ingen hjelp enn feil hjelp.

Eksemplene ovenfor illustrerer begrensninger ved & innta et individuelt
mestringsperspektiv, og relevansen av & stille spersmil ved hvem som
egentlig ber mestre hva. Det er rett og slett en del forhold som ikke kan
mestres bort av individer, selv om de samme individer ofte kan laere seg &
mestre nettopp det at de ikke kan mestre bort noe. Onsket er a rette fokus mot
betydningen av menneskers ytre livsvilkdr. Det er ingen motsetning mellom &
anerkjenne evnen til tilpasning og & anerkjenne betydningen av belastende
levekér. Imidlertid er det en viktig problemstilling & avgjere hva som er det
mest hensiktsmessige fokus, og de mest hensiktsmessige malene 1 ulike
situasjoner. Spersmalene om fokus og ansvarsfordeling er tema 1 kapittel 9.
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Hva med livet for og etter Frambu?

Jeg var jo veldig spent pa dette livet for og etter da (Latter). Og det er
klart at for mitt vedkommende sd ble det ikke noe sdann.

Mange hadde hert om andre som hadde hatt opplevelsen av at Frambu ble et
vendepunkt 1 livet. Men det var ikke sann foreldrene 1 utvalget beskrev det.
Det de beskrev er nok bedre betegnet som «den nye normalen». Hvor mye
nytt som ble inkludert i normalen varierte. Vi s ovenfor hvordan den nye
normalen ogsa kunne innebare endringer som ikke var positive.

Den nye «normaleny

«Det glir tilbake til normalen igjen. Det gjor det alltid. Enten du er pd ferie
eller du er pa Frambu eller... hvor du har veert sda blir det tilbake til en
normal.» Men det ble litt annerledes likevel:

Du har en litt mer sann... Du har mer bakgrunn, du vet mer, sant... Det
betyr mye at du har fatt informasjon, den tar du vare pd, og den bruker
du. Det med maten, det begrenser du, for du vet at det er det beste for
barnet. Og du star pd, du folger opp med svemming og riding, og du
kaver pa, for du vet at det er best. For det har vi lcert pa Frambu, he.
Det er jo der vi har leert det, da. Og ved d snakke med andre foreldre.
Sd derfor gir det oss styrke og stotte i hverdagen til d std pd, kave pd.

Sitatet er illustrerende for foreldre til barn med diagnosen, og som hadde et
godt tilbud om hjelp for Frambu eller som fikk det etterpa. Det var menings-
fullt & streve for at barnet med Prader Willi syndrom skulle fa det bra. Troen
pa at innsatsen gjorde en forskjell ga motivasjon til & holde det gdende. For
foreldrene som ikke ble fulgt opp av hjelpeapparatet ble det ikke snakk om
en ny og riktig normal pd samme méte. Muligheten til & gjore det beste var i
storre grad begrenset til den private omsorg. Blant foreldre til diagnoselose
barn handlet det enda mindre om en ny normal. Etter Frambu satt de igjen
med inntrykket av at det gamle sto ved lag, pd godt eller vondt. Enten det
handlet om & forsvare en rett til ikke & enske noen diagnose eller & std 1 en
uensket ansvarssituasjon.

Hva kan det bety for barna med Prader Willi syndrom at foreldrene har
tilegnet seg kunnskap? Vil de fi et bedre liv? I avsnittet nedenfor forteller
noen Frambuveteraner om en langsiktig endring som de mente hadde funnet
sted for gruppen som helhet.
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Et vitnesbyrd om bedre livskvalitet: Livet med og uten
informasjon

Den nye «normalen» for mennesker med Prader Willi syndrom handler «om
merkesteinen som har blitt flyttety. Et foreldrepar fortalte hvordan de hadde
sett at mennesker med Prader Willi syndrom, som en helhetlig gruppe, hadde
tatt bedre livskvalitet 1 lopet av de siste 10 arene. Bedringen, mente de, var
en folge av at foreldre hadde fétt informasjon og fulgt den opp pa en riktig
mate. Sitatet nedenfor begynner med en beskrivelse av det aktuelle opp-
holdet, satt i kontrast til den situasjonen paret opplevde pa opphold for ca. 10
ar siden:

Far: Sist opphold na, sd var det slanke flotte ungdommer. Som hadde

det greit sammen, de var i svoammehallen, de beveget seg, de lop, det er

sa enorm forskjell. Og jeg ma si det at livskvaliteten det er en helt

annen, det md det veere. Sd det er ingen tvil om det at den informa-

sjonen, som Frambu har veert med pd a formidle til foreldrene, den har

betydd kolossalt mye. Bade for foreldre, og ikke minst for dem som har
syndromet.

Mor: Den endringen i livskvalitet har nok kommet pd grunn av at
foreldrene pad forhand har veert bedre informert. De vet hva som skal til
for at ungene skal fa det bedre. Med matrestriksjoner og fysisk aktivitet,
og sosial trening, at det hjelper d gd i barnehage med alt som de kan fa
der. Rutiner og rammer... Ja, og veksthormoner har jo veert veldig
positivt for denne gruppen her.

Far: Det er jo liksom samlingen av all informasjon, og det at du setter
den informasjonen ut i praksis som i sum utgjor den store funksjonen.

At det har foregatt en utvikling 1 den retning som foreldrene beskrev er helt
forenlig med undersokelser pd omrddet. Med genetisk testing har det blitt
enklere & stille diagnose i tidlig alder (Cassidy 1997)." Tilrettelegging og
behandling er avgjerende for helsetilstand og funksjonsevne. Desto tidligere
en starter, desto sterre virkning har tiltakene (Cassidy 1997, Dykens 1997).
Foreldrene beskrev hvordan livet ville vert om de ikke hadde fatt
informasjon som de hadde satt ut i praksis. Det var ikke snakk om en
plutselig omveltning i livet etter Frambu, men om en endring av praksis som
gradvis fikk utslag i et velfungerende barn. Mer velfungerende enn det de i
sin tid var blitt forespeilet. Hva s& med myten om «livet for og etter

1 Dette fordi «(...)those with exceptional findings and those too young to manifest many
features can have the diagnosis definitively ruled in or outy (Cassidy1997:151). Det
finnes ingen kartlegging i Norge over hvor mange flere som relativt sett blir diagnostisert
tidlig, men pga. muligheten til & teste nyfodte er det ganske sikkert flere (Samtale med
Susan Albright pd Smégruppesenteret).
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Frambuy, refererer den til noe annet enn det som har blitt beskrevet ovenfor
som en ny normal? Skal man demme etter ryktene, s refererer utsagnet til at
Frambuoppholdet har blitt stdende som symbol pé et positivt vendepunkt i
livet. Hvem har opplevd det slik? For & belyse spersmalet skal det gjengis en
historie som ble fortalt under flere av intervjuene. Historien handler om en
familie hvis senn fikk diagnosen Prader Willi syndrom sent i ungdommen.
Foreldrene hadde ikke forstatt sannens oppfersel med sinne, rigiditet, uvanlig
fokusering pd mat og en enorm appetitt. Gutten var svert overvektig og
foreldrene lurte pd hva de gjorde galt. De greide verken & fa han til &
begrense matinntaket eller & fa han til & skikke seg 1 sosiale sammenhenger.
Ved en tilfeldighet leste et familiemedlem om diagnosen 1 et ukeblad og
kjente umiddelbart gutten igjen i beskrivelsen. Kort tid senere ble det ogsé
tilfeldigvis arrangert et informasjonsopphold for Prader Willi syndrom ved
Frambu. Der apnet det seg en ny forstdelse av situasjonen som gjorde livet
grunnleggende annerledes. Det ble et liv for og etter diagnosen, og for og
etter Frambu. Kanskje hadde det blitt et nytt liv til, dersom moren som
ensket en diagnose til barnet sitt hadde fatt det?

Nér det gjelder diagnosegruppen Prader Willi syndrom, vil det nok bli
faerre historier, 1 sin opprinnelige mening, om livet for og etter Frambu. Med
tidlig diagnostisering og bedre informasjon minsker grunnlaget for at et
informasjonsopphold skal bli stdende som en slags &penbaring. P4 den annen
side stir ikke Frambus posisjon som en vellykket institusjon mindre sterkt i
dag, idet den har etablert seg som en slags mal for den typen familierettet
tiltak som alle synes & enske seg tilgang til (Berge & Bliksvaer 2000).
Tilsiktede og utilsiktede konsekvenser av & organisere tiltak etter Frambu-
modellen blir diskutert i neste kapittel.
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9 Hvem skal mestre hva?

I de foregdende kapitlene har fokus vert rettet mot pd individuelle mest-
ringsprosesser og resultater av disse. Foreldrenes vurderinger, handlinger og
atferd ble forklart bédde utfra personlige trekk og miljemessige betingelser. I
dette kapittelet skifter perspektivet fra konsekvenser for enkeltpersoner og
familier, til informasjonsoppholdets rolle 1 forhold til gjendanning og
omdanning av strukturelle betingelser. Begrepet struktur uttrykker at det
anlegges et samfunnsmessig siktepunkt og refererer til menstre med en viss
varighet (Osterberg 1997). Spersmalet som stilles her er hvordan virksom-
heten pa Frambu kan virke inn pad ytre betingelser for familier med funk-
sjonshemmede barn. Som kapitteloverskriften antyder er det narmere
bestemt meonstre for hvem som skal mestre hva som er tema.

Begrepet mestring har et vidt meningsinnhold i denne sammenhengen
og fungerer som en generell betegnelse for & forholde seg til noe. Analysen
og diskusjonen handler om menstre som barer i seg implikasjoner for hvem
som far ansvar for & forholde seg til hva og péd hvilken mate. Spersmélene
om hva og hvordan blir sett i1 forhold til en definisjon av funksjonshemning
som et misforhold mellom individets forutsetninger og miljemessige krav til
funksjon. I kapittel 2 ble det referert til forskjellige méter & definere misfor-
holdet pa, som igjen apner for ulike handlingsalternativ for endring. Pro-
blemer blir plassert ulike steder i folge ulike definisjoner. Problemstillingene
er 1 det folgende: Hvordan kan informasjonsoppholdet ha betydning for
praksiser for definering av problemer, handlingsalternativ og ansvar for
oppgaver knyttet til det funksjonshemmende misforholdet.

Avslutningsvis blir det diskutert konsekvenser av & anvende mestrings-
begrepet som utgangspunkt for fortolkning eller intervensjon. Diskusjonen
tar for det forste utgangspunkt i hvordan perspektivet plasserer problemer og
losninger hos individet, og for det andre i assosiasjoner til begrepet som kan
gjore det betenkelig & bruke det.

Med diagnosen som grunnlag

Medisinske diagnoser utlgser rettigheter og gjor ofte tilbud om hjelp mer
tilgjengelig. Imidlertid er det ofte vanskeligere & fa hjelp pa grunnlag av en
sjelden diagnose fordi kunnskapen om den vil vare lite utbredt. Gjennom &
spre kompetanse om sjeldne funksjonshemninger bidrar Frambu til & utligne
forskjeller som eksisterer pa grunnlag av diagnosers utbredelse. Det handler
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imidlertid om en type utligning som ikke utfordrer det mensteret som virker
uheldig for den sterre, og mindre veldefinerte, gruppen av funksjonshem-
mede uten diagnose. Viktig 1 denne sammenhengen er pd hvilke premisser
Frambu blir tilskrevet autoritet 1 ulike deler av hjelpeapparatet, for som vi s
ga fagpersoner pd institusjonen bade rdd og veiledning uten at diagnose var
stilt. I det foregéende kapittelet sé vi eksempler pd at hjemmekommuner ikke
ga skikkelig hjelp for de fikk «anvisninger» med grunnlag i diagnosen. Med
andre ord er informasjonsoppholdene et tilbud som kan bidra til & utjevne
forskjeller mellom kjente og ukjente diagnosegrupper, men kan dermed ogsé
bidra til & opprettholde avstanden for grupper uten diagnose.

Det har veart et politisk mél fra slutten av 80-tallet & utjevne forskjeller
mellom tilbud til kjente og ukjente diagnosegrupper. Rent faktisk har
prioriteringen av de smé gruppene fort til at relativt flere ressurser gar til sma
diagnosegrupper enn til sterre grupper uten diagnose (Oftedal 1997).
Etableringen av kompetansesentre som Frambu reflekterer denne prioriterin-
gen av ressurser. Nar Frambu anno 2001 arrangerer informasjonsopphold for
sjeldne grupper uten klar diagnose, bidrar det til & motvirke en skjevhet 1
ressursfordeling overfor funksjonshemmede uten diagnose. Videre yter det et
bidrag til & styrke en tankegang om & yte hjelp med utgangspunkt i den
enkeltes funksjon. Pa nettsiden til Frambu stir det i denne forbindelse at
oppholdet for gruppen «vil dreie seg mye om d leve livet uten diagnose.
Frambu gjor oppmerksom pd at oppholdet ikke vil innebcere noen form for
ny utredning / diagnostisering (www.frambu.no:2001). Frambu yter ikke et
fullt kompetansetilbud og gruppen uten klar diagnose er avgrenset etter
kjennetegn som angitt i kapittel 6.

For & knytte resonnementet til spersmalet om hvem som skal mestre
hva, sa vil altsd mindre avlastning og hjelp til foreldre bety mer & mestre for
dem. Hjelpeapparatet pa sin side trenger a mestre mindre, 1 den grad det er
legitimt & avsla forespersler om hjelp ved & vise til at kunnskap av en viss
type mangler.

Nar foreldre blir eksperter: ansvarsfordeling

Hva betyr det at foreldre blir eksperter, og dels storre eksperter pa barnets
funksjonshemning enn profesjonelle hjelpere 1 systemet? Jeg skal peke pa to
mulige konsekvenser. Nér foreldre blir eksperter, kan det pa den positive siden
stimulere til brukermedvirkning og pd den negative siden medfere en for-
skyvning av ansvar fra offentlig til privat omsorg. Utfallet vil vare avhengig av
hvordan hjelpeapparatet forholder seg til og anvender tilbudet pa Frambu.
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Brukermedvirkning er definert som et prinsipp om at «(...)de som er
scerlig berart av en sak skal ha mulighet til a pavirke utfallet av sakeny.
Dette er betraktet som en demokratisk rettighet. P4 individniva handler det
om (...) «innflytelse pa utformingen av eget tjenestetilbud i samarbeid med
tjenesteytery og innebarer «(...) en overforing av erfaringsbasert kunnskap
fra bruker til f.eks. beslutningstaker eller tjenesteytery (St.meld. nr. 34 1996—
97:29). Informasjonsoppholdet gir foreldre mulighet til & tilegne seg
kunnskap som gir bedre forutsetninger for & delta 1 utformingen av tiltak:
«Vi lcerte sdpass mye at vi er ikke nikkedokker i systemet. Vi har ting d bidra
med. Vi vet hva som skal til for at hun skal fa det bra.» 1 den grad foreldre
blir styrket 1 troen pé at de har noe 4 bidra med, far okt bevissthet om ensker
og hvordan de kan gjennomfoeres sa blir de ogsa bedre rustet til rent faktisk &
kunne virke inn pa beslutningene som blir tatt. Nir foreldre lerer om hva
som er «det beste for barnet», kan de ta stilling til og kontrollere kvaliteten
pa tiltak som blir satt inn.

Det oppstar sé et spersmél om rammene for en slik brukermedvirkning.
I Stortingsmeldingen blir det antydet en grense gjennom presiseringen av
erfaringsbasert kunnskap. I en undersgkelse om kommunikasjon mellom
leger og pasienter blir det tatt til orde for at leger ber anerkjenne pasienter
som viktige samarbeidspartnere, f.eks. i en diagnostisk prosess, gjennom a
vare lydhere for deres subjektive erfaringer (Malterud 1990). En slik hold-
ning er noe de fleste av oss vil slutte oss til; vi forventer og ensker at en lege
skal lytte til oss. Dette er noe av tankegangen som ligger bak idealet om
brukermedvirkning. Hva vi derimot ikke forventer er at legen skal sperre oss
om hva som er riktig diagnose eller behandling for den bestemte lidelsen som
vi ensker helbredelse for. Underforstatt ligger en forventning om at rollene til
eksperter og lekfolk skal vare forskjellige, og skal innebere ulikt ansvar.
Spersmélet er hvor skillelinjen gar. Hva er 1 praksis brukerrelevante
spersmél, og hvilken rolle kan foreldrenes deltakelse pd informasjonsopp-
hold spille 1 denne sammenheng? En far uttalte seg om kommunens holdning
til at foreldre bidrar med kunnskap:

Jeg tror at hjemmekommunen ogsd er glad for at vi har vert pd
opphold, for da kan de sporre oss. (...)De hadde ikke hatt noen mulighet
til d leere alt vi har lcert. For kommunen har ikke ressurser til d leere om
spesifikke sjeldne syndromer, de ma trekke veksler pd foreldrene.

Det gar frem av sitatet at 1 situasjoner hvor en diagnose er sjelden, og det
ikke finnes lokal kunnskap, kan det oppfattes som legitimt at foreldre far
oppgaver og ansvar som ellers hviler pa fagfolk. Med informasjons-
oppholdene dpner det seg en mulighet for at foreldre kan laere, og med det en
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mulig lgsning pa kunnskapsmangel 1 hjelpeapparatet. Hvis det sa utvikler seg
en praksis hvor foreldre reiser pa informasjonsopphold og kommer hjem med
status som eksperter, sa befester det en aksept for et utvidet foreldreansvar.
Det utvidede ansvaret innebaerer da & tilegne seg kunnskap som danner
grunnlag for & utforme hjelpetiltak overfor barnet. En legitimering av et
utvidet ansvar for foreldre til barn med en sjelden diagnose opprettholder en
forskjell mellom kjente og ukjente diagnosegrupper. I denne sammenhengen
gjelder skjevheten fordelingen av ansvar og oppgaver mellom offentlig og
private omsorgsgivere.

«Det er foreldrene som blir eksperter sies det, det er nok sant, men vi
trenger jo stottespillere.» Hvem er og skal vare foreldres stattespillere? Skal
stottespillerne bare vare pa kompetansesenterne eller ogsé 1 hjelpeapparatet;
eller skal foreldrene vere eksperters stottespillere og eventuelt pd hvilken
mate? Hvilke monstre som dannes pa dette omrédet er igjen avhengig av
hvordan hjelpeapparatet forholder seg. Det vil si om de selv bruker kompe-
tansesentrene og om, eller hvordan, de anvender foreldre som kunn-
skapskilde. I den grad hjelpeapparatet kommuniserer og praktiserer en
avhengighet til foreldres kunnskap, fraskriver de seg og tilskriver de ansvar.
Fordelingen av oppgaver er & betrakte som mer eller mindre akseptabel. Det
viktige er & understreke at fordelingen ikke trenger & vare slik som den blir
praktisert. Det er ogsa en viss forskjell pA om mennesker innen systemet
tilegner seg kunnskapen som foreldre formidler og selv bruker foreliggende
rapporter, og pd om kunnskapen «forblir» hos foreldrene slik at de m pa
banen igjen for hver nye problemstilling.

Etter alt &8 demme gjenspeiler eksemplene 1 forrige kapittel forskjeller 1
praksis innenfor det offentlige hjelpeapparatet. I enkelte tilfeller blir foreldre,
med sitt ekspertisegrunnlag, 1 praksis ansvarlige behandlere uten myndighet.
I slike tilfeller trenger foreldre begreper om funksjonshemning som ikke bare
gjor situasjonen forstdelig, men som ogsa retter seg mot behandling. Da
oppstar et spersmal om hva slags faglige kunnskaper man skal kreve av
foreldre for at barna deres skal f4 bestemte tilbud. Et annet spersmél er hvor
godt forenlig en rolle som behandler er med andre roller som foreldre har
overfor barna sine.

Med informasjonsoppholdet oppstar en mulighet for & legitimere en
rolleforskyvning. Siden tilbudet pa Frambu eksisterer kan det virke forsvarlig
a delegere bort oppgaven med & informere foreldre. Institusjonen far ansvaret
for & leere opp foreldrene, som 1 sin tur kan komme tilbake og tilfore personer
1 hjelpeapparatet en kunnskap som de ensker seg for & kunne yte riktige
tienester. En slik praksis kan fremstd som en fornuftig prioritering fra
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kommunens side, fordi det frigjor ressurser til annet arbeid hvor de star som
eneste oppgavelosere.

Imidlertid ligger det ogs& en mulighet 1 Frambu sin virksomhet for fag-
personer til & skaffe seg kunnskap direkte. En situasjon som ovenfor oppstar
med andre ord hvis denne siste muligheten ikke blir anvendt. Prioritering av
ressurser ble hold frem som en grunn for ikke & nytte tilbudet. Foreldre holdt
frem at uhensiktsmessig organisering fra Frambu sin side ga lokale fag-
personer begrensede muligheter til & delta: «De tingene som var interessante
for fagpersoner var ikke samlet. Sd det var litt vanskelig for dem d veere med.
Hun ville kommet hun som var aktuell for oss, men det var upraktisk sann
som det var lagt opp. Det ble ogsd lagt vekt pd at Frambu hadde gitt
mangelfull informasjon om tilbudet. F.eks. hadde det ikke fremstatt som klart
at fagfolk fra hjemmemiljoet faktisk kunne delta hver dag, eller at de ogsa
hadde anledning til & snakke med ansatte pa Frambu. Det er ogsé nedvendig
a informere god tid 1 forveien, for det & reise til Frambu er ikke noe som kan
gjores spontant: «Det er visst en sann voldsom kvern d fa til at folk i
kommunen kan dra ut sann, sd det trengs litt tid d fa ordna.»

Det synes & vare forskjeller 1 hvordan hjelpeapparatet anvender kompe-
tansen pé eller fra Frambu, og dette kan oke ulikheter i tilbud om hjelp. 1
dette utvalget var mensteret slik at de som hadde dérligst tilbud om hjelp fra
for, ogsé fikk det etterpd. Samtidig gikk det frem hvordan kunnskapstilfersel,
direkte gjennom Frambu eller indirekte gjennom foreldrene, kan fore med
seg et okt initiativ fra tjenesteytere. Hvis det uttrykker at tjenesteytere i
systemet vil hvis de kan, s illustrerer det ogsd hvordan evnen er et svakt
ledd som kan styrkes. Med evne menes 1 denne sammenheng bade den
enkeltes individuelle forutsetninger og systembetingelser. Foreldre er av-
hengige av et hjelpeapparat som folger opp anbefalinger fra Frambu, og
derfor er leddet viktig & ta 1 betraktning nér hensikten er & pavirke familienes
omsorgssituasjon. Frambu arbeider nd med 4 tilrettelegge for at fagpersoner
skal fa en reell mulighet til & delta pa opphold (Internseminar 2001).

Hva gjelder brukermedvirkning, sd blir nok foreldres mulighet for
pavirkning generelt sett styrket gjennom deltakelse pd opphold, men det
oppstédr et spersmdl om innflytelsens premisser. I folge Tronvoll (1999) er
det grunn til & ta problemstillingen om foreldreansvar pa alvor. I de senere ér
synes det & ha foregitt en bevegelse i1 retning av en privatisering av omsorg.
Privatiseringen har skjedd indirekte gjennom at familier har blitt sittende
med en stor del av ansvaret, uansett hva slags funksjonshemning barna har.
For at barna skal {3 et tilfredsstillende tilbud ma de:
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(...)veere padrivere overfor det kommunale hjelpeapparat, (...), de mé
vare vaktbikkjer mot nedskjeringer og utarming av tilbud, og de ma
legitimere barnets og familiens behov for tjenester ved utstrakt informa-
sjon og formidling av hvem barnet er og hvordan barnets situasjon er
(Tronvoll 1999: 236).

Vi har sett at beskrivelsen ogsd er dekkende for foreldrene 1 denne studien.
Men de kunne enda til kunne fa rollen som fageksperter.

Til sist skal relasjonen mellom informasjonsoppholdet og brukermed-
virkning diskuteres i forhold til den demokratiske begrunnelsen bak idealet.
Brukermedvirkning er et ideal blant annet begrunnet ut fra en hensikt om &
bringe erfaringsbasert kunnskap inn som et gyldig premissgrunnlag i beslut-
ningsprosesser. A gi faglig opplaring av brukerne kan svekke nettopp malet
om 4 styrke gyldigheten av erfaringsbasert kunnskap. Braten (1983:76) skiller
mellom situasjons- og médlbestemmelser som tas ut fra et eneradende perspek-
tiv, som blir forplantet og forsterket gjennom samhandling, og de bestemmel-
sene som tas ut fra kryssende perspektiver og dermed utvider forstaelses-
horisonten. Dersom brukermedvirkningen skal fere til en utvidet forstéelses-
horisont, fordrer det dialogisk bevegelse mellom selvstendige deltager-
modeller som ikke blir oppslukt av hverandre. Hvis brukere overtar
beslutningstakernes forstdelsesmodeller, blir en dialogisk prosess hemmet
fordi det oppstdr et modellmonopol. I denne forbindelse kan samvaeret
mellom familiene trekkes inn. Det gikk tydelig frem hvordan utvekslingen av
erfaringsbasert kunnskap ble anerkjent som verdifull og viktig av foreldrene.
Informasjonen fra fagpersonene diskuterte og bearbeidet de sammen med
hverandre. Informasjonsoppholdet kan pa den méten stimulere foreldrenes tro
pa egne modeller som gyldige, og dermed ogsa til dialogisk og demokratisk
brukermedvirkning. Selve den uttalte grunnforutsetningen om at foreldresam-
veeret er en viktig del av oppholdene, kan 1 seg selv styrke anerkjennelsen av
erfaringsbasert kunnskap. I avsnittene nedenfor kommer vi narmere inn pi
hvordan Frambu pavirker situasjons- og malbestemmelser i andre sammen-
henger.
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Et tilbud for hele familien

Nér oppholdet er apent for begge foreldrene og hele familien, gir det signaler
om et felles ansvar.”® Ansvarsdeling blir gjennom praksisen bekreftet som et
mél. Vi har tidligere sett eksempler pa at det & reise pd opphold sammen fikk
virkninger for ansvarsfordelingen mellom foreldre. Det illustrerer hvordan
det er nedvendig & henvende seg til og involvere foreldre av begge kjonn for
a bidra til likestilling mellom foreldre. Det vil si at det 1 praksis blir
tilrettelagt for at bade fedre og medre skal delta i omsorgen for barn. Ofte er
situasjonen at mor fungerer som budbringer mellom familie og hjelpeapparat.
Det vil eventuelt badde bekrefte hennes ansvarsbyrde og styrke hennes
posisjon som premissleverander for definering av omsorgsoppgaver og
ansvar. [felge Werstad (1997) er det et dérlig utgangspunkt for utjevning og
likedeling at far blir mors hjelper, som skal utfere halvparten av oppgavene
som hun har administrert. Det handler om & oppheve mors modellmonopol
og styrke fars brukermedvirkning. Samtidig inneberer det 4 redusere mors
ansvar og styrke fars.

Landsdekkende, med autoritet og uten myndighet

Fordi Frambu er landsdekkende kan institusjonen bidra til & utjevne for-
skjeller 1 tilbud pa landsbasis. Virkningen informasjonsoppholdene har i sa
mate avhenger av om anbefalinger blir tatt til folge og om Frambu har en
samlet mening. Foreldrene mislikte hvordan tjenestetilbud og behandlings-
praksis varierte mellom kommuner og bydeler. Flere si for seg Frambu 1 en
rolle som ville motvirke dette:

Den siste kvelden forfattet vi foreldrene et brev, som gikk pa behandling
og oppfolging av de som har PW. I forhold til samordning av kontroller
og veiledning for for eksempel bruk av veksthormoner, kjonnshormoner,
i forhold til depresjoner osv. Nar du meter folk fra hele landet, sd
merker du hvilke store forskjeller det er rundt. Det vi kunne tenke oss
var at nar vi skulle til kontroller sda dro vi dit (Frambu) og ikke til
fylkene. Sda i brevet ba vi om at dette ble vurdert. Vi sendte det til
Rikshospitalet.

Sitatet nedenfor illustrerer hvordan en samlet holdning og praksis kunne
fritatt foreldre fra en ansvarsbyrde:

20T de forste driftsirene var oppholdene for mor—barn enheten, fordi det ble antatt at
medrenes samver kunne vare friere uten ektefeller. Rutinene ble lagt om fordi det ble

ansett som viktigere 4 satse pa foreldrenes felles mestring av situasjonen (Ingstad og
Sommerschild 1984:197).
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Det har veert sann at noen har gdtt og ventet pd en eller annen person
og sd har ikke noe skjedd, og sa har plutselig toget veert gatt. Og da
sitter du igjen med frustrasjon, skyldfolelse. Hva om jeg hadde vcert mer
pdgdende, kanskje hadde vi da fdtt veksthormoner til min unge lovende.
Jeg tror det er verdifullt at det er sanne omrdder som er, hvis du fyller
visse kriterier sd skal du ha veksthormoner fra den og den alder.

Fraver av formell myndighet til & innvilge 1 enkeltsaker reduserer mulig-
heten for Frambu til & virke samordnende. Fordelen er at fagpersonene ikke
risikerer & matte avsla foresporsler eller seknader om hjelp. Dermed har
fagpersonene en saregen anledning til & gi stette pd foreldrenes premisser.
Posisjonen kan med andre ord gi bedre grobunn for & utvikle tillitsrelasjoner
til foreldrene. Samtidig ville nok samarbeidet med hjelpeapparatet veert
vanskeligere dersom Frambu kunne overprove avgjerelser. Slik situasjonen
er, befinner institusjonen seg i en mellomposisjon hvor de faktisk kan dempe
eventuelle motsetninger mellom foreldre og hjelpeapparat. Prisen for den
typen organisering er at institusjonen blir mindre 1 stand til & hjelpe noen
foreldre 1 deres situasjon spesielt, og mindre 1 stand til & sikre en samordnet
praksis generelt.

Frambu far ansvar for a definere riktige mal

Samordning av praksis forutsetter at det blir definert visse standarder og
felles mal. Det som blir hevdet pd Frambu kan bli en slik standard, eller en
ledetrad for hva som er riktig & arbeide mot. Vi har tidligere 1 rapporten sett
hvordan ekspertisen fra Frambu ble tilskrevet autoritet med hensyn til &
definere situasjoner og mal pa en riktig méite. Institusjonen kan gjennom en
slik autoritet medvirke til at det blir dannet menstre for mestringsmal blant
foreldre, og 1 systemet.

Mye tyder pa at kunnskap som Frambu har veert med pa & formidle,
faktisk har pévirket handlingsmenstre blant omsorgsgivere overfor men-
nesker med Prader Willi syndrom. Mennesker med syndromet er generelt
mindre overvektige, har et storre aktivitetsnivd og en ny «merkesteiny for
gruppen har utviklet seg. Kunnskap kan apne handlingsalternativ, og 4 dpne
alternativ ligger klart innenfor Frambus definerte ansvarsomrdde. Med
handlingsalternativ oppstar ogsd en valgsituasjon, som igjen skaper nye
spersmdl. Selv om noe er mulig er det ikke nedvendigvis riktig. I bunn av et
valg av en behandlingsform ligger ofte et verdispersmal som ikke har et klart
svar. Problemstillingen kan illustreres med utgangspunkt i synet pa
behandling med veksthormoner. En rekke studier viser til at veksthormoner
har gunstige effekter blant annet pa lengdevekst, fysiske ferdigheter og
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pustekapasitet. P4 den bakgrunn er behandlingen blant de klarest anbefalte
innen medisinsk litteratur (Rittinger 2001). P& den annen side blir behandling
med veksthormoner ogsd omtalt som et postmoderne medisinsk dilemma,
fordi den brukes overfor grupper som ikke har sykdommer i tradisjonell
forstand, og for indikasjoner (funn) som ikke er presist definerte (Lantos
2000). Prader Willi syndrom og Down syndrom representerer kliniske
forutsetninger hvor veksthormoner kan vere hensiktsmessig. Det blir hevdet
at en sammenlikning mellom gruppene, med hensyn til effekter av
behandlingen, kan gi retningslinjer og danne prinsipper for nar hormoner ber
brukes. Videre blir det hevdet at dess flere positive effekter behandlingen
viser seg 4 ha, utover okt lengdevekst, dess mer rettferdiggjor det
behandlingen (Lantos 2000). Etter en slik tankegang er behandlingen aner-
kjent og vanlig for Prader Willi syndrom, mens holdningen er avventende
ndr det gjelder Down syndrom (Anneren et al. 2000). Vi ser at argumenta-
sjonen tar utgangspunkt 1 at et tilstrekkelig godt mal vil hellige et middel som
har noen ulemper. Lantos (2000) mener at hoyde alene ikke er et viktig nok
mal. Spersmalene som reiser seg vil vere flere, f.eks. om hva som bidrar til
bedre livskvalitet for den enkelte.

Poenget er at Frambu ogsd far ansvar for & definere riktige handlings-
alternativ. og den riktige merkesteinen. Merkesteinen definerer hva
mennesker med Prader Willi syndrom forventes & mestre, eller hvor hoye,
tynne, spenstige og godtpustende de ber bli — og til hvilken pris. Om det er
mulig & beregne kaloriforbrenning, en diett og et treningsprogram som star 1
forhold til et mal, sa bestemmer det altsa ikke malet for hvor tynne
mennesker med Prader Willi syndrom skal vare. En mor refererte til en
foreleser pd Frambu som hadde berert problemstillingen: «De har blitt sa
tynne i dag at de har fatt atferdsproblemer og for sd var de sd tykke at de fikk
atferdsproblemer.» Selv om det egentlig skulle vaere umulig, sd finnes det
ogsd et rapportert tilfelle av anoreksi hos en person med Prader Willi
syndrom (Counts 2001).

En annen problemstilling er knyttet til at mennesker med Prader Willi
syndrom far begrenset sin frihet gjennom tiltak som skal forhindre dem fra &
spise. Frihetsbegrensninger er tiltak som stir 1 motsetning til en utvikling 1
retning av & gi psykisk utviklingshemmede storre selvbestemmelsesrett over
eget liv. Overfor gruppen kan det oppstd et dilemma mellom frihet og &
motvirke en alvorlig trussel mot helsen. Dilemmaet blir problematisert 1 en
artikkel 1 tidsskriftet Mental Retardation: «FEating Themselves to Death:
Have personal rights gone too far in Treating People With Prader Willi
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syndrome?» (Dykens et al 1997).*' Vi s hvordan foreldre gjorde ulike
avveininger 1 forhold til situasjoner hvor barnet ville bli utsatt for fristelser.
Skal de fa gd i bursdag eller ikke, skal de fa skeie ut noen ganger eller ikke?
Hva er best og verst for barnet, & bli utsatt for fristelser eller & bli utestengt
fra sosiale situasjoner? Og for & minne om Prader Willi syndromets kjenne-
tegn, s kan mat vare viktigere enn mennesker og fristelser oppleves verst.

I praksis far Frambu som oppgave & definere «det riktige» knyttet til
spersmal som ikke finner svar i vitenskapelig fundert kunnskap. I den grad
Frambu fér rollen & definere en dagsorden for mestringsmél, er det ogsa av
betydning hvilke problemstillinger som ikke blir behandlet.”

Frambus rolle i informasjonsteknologiens
tidsalder: overflod og mangel pa informasjon

I kapittel 7 gikk det frem at enkelte foreldre oppdaterte seg pé internasjonal
medisinsk forskning gjennom internett. Tendensen har forsterket seg 1 en slik
grad at Frambu har forandret innholdet av faglige innslag pa oppholdene.
Sakalte hverdagsproblemer har fatt en sterre plass (Internseminar 2001). Sett
1 lys av hvordan foreldre reagerte med skrekk pé& informasjonen i
Landsforeningens bok, og ikke klarte & forholde seg konstruktivt til den, og
sett 1 lys av at nettet er spekket med informasjon som i enda mindre grad er
skrevet for foreldre, sa er det grunn til & tro at Frambu med dette er inne pa et
riktig spor. Tar man sd i betraktning at sekeordet «Prader Willi» pé nettstedet
PubMed fikk 714 treff pd fagartikler, - om virkninger av veksthormoner og
andre medikamenter, om familiert opphav til kromosomfeil og
gjentakelsesrisiko, om atferdsproblemer sammenliknet med andre grupper
med atferdsproblemer, og noen fa om ekstra stressbelastning i familier med
syndromet sammenliknet med familier med andre syndromer, s kan en
tenke seg hvilken informasjonsoverflod dette vil representere for foreldre
som har tilgang pa det samme. Hjelpere 1 systemet kan ogsé tenkes a anvende
nettet slik foreldrene gjor, og vil kunne ha nytte av det, eller oppleve
overflod, avhengig av hva slags forstaelse de seker og trenger.

I denne overfloden, som det vil vaere for mange, hvor er si informasjon
om etiske sporsmal, avveininger og dilemmaer? Hvor er veiledning om
hvordan kunnskapen kan brukes; og hva godt gjer det barnet og familien at

I Artikkelforfatterne tar til orde for at liv og helse ma prioriteres foran personlige
rettigheter, til tross for det relativt haye intelligensnivaet hos mennesker med syndromet
som taler til fordel for deres autonomi.

*? Jfr. Ulike forstaelser av funksjonshemning.
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den medisinske kunnskap har kommet s& og sa langt? Det er ingen overflod
av svar pa disse sparsmalene. Vi kan dermed vende tilbake til sparsmalet om
hvem som skal definerer de riktige mélene og midlene. Kanskje vil det 1
okende grad vare en viktig rolle for Frambu a ta opp diskusjonene, og vere
et senter for hverdagskompetanse? I den sammenhengen ber institusjonens
nettsted fremheves som et godt eksempel pa en kilde til parerendevennlig og
praktisk informasjon (www. frambu.no 2001).

Det er ogsa et spersmdl hvilken betydning og hvilke muligheter som
ligger 1 tilgangen til informasjon, via internett, for personer 1 hjelpeapparatet.
Mer konkret: hvilken relevans kan det ha for ansvarsfordelingen mellom
foreldre og eksperter, og burde det vere nedvendig for foreldre & formidle en
type informasjon som er tilgjengelig via internett? Nettstedet til Frambu kan
holdes frem 1 denne sammenheng ogsé, der finnes informasjon, veiledning og
eksempler pa hvordan ulike saker kan og har blitt last med heldig utfall.

Det siste temaet 1 kapittelet er betydningen av hvor man setter inn
ressurser og fokus. I forlengelsen av poenget om at informasjonsoverflod av
en viss type gir nye utfordringer, s belyses ogsd en prioritering av medi-
sinske tilnerminger i arbeidet for a4 bedre funksjonshemmedes situasjon.
Fokus blir med andre ord rettet mot individer, og vi er over i1 temaet for
rapportens avsluttende diskusjon.

Om 4 rette fokus mot individer og deres mestring

I det folgende er malet & problematisere selve det & fokusere pa individers
mulighet for tilpasning gjennom mestring; enten det gjelder som forklarings-
modell eller som utgangspunkt for tiltak overfor enkeltmennesker. Nar man
onsker & hjelpe et individ eller en gruppe av individer til & bli mer veltil-
passede, er det & fokusere pd individers mate & mestre pa kun et alternativ.
Hva som er mest hensiktsmessig av & fokusere pd individer, strukturer eller
begge deler kommer bade an pd situasjon og maélsettinger. Mestringsper-
spektivet fokuserer altsd pd menneskelig tilpasning, og 1 det ligger dets
begrensninger: Endret mestring hos individer kan ikke erstatte praktisk hjelp.
Faren er & la mestringsteoretiske tilneerminger fa en dominerende posisjon,
slik at hjelpeapparatets organisering tapes av syne (se f.eks. Lazarus 1991b,
Clausen & Eck 1996). Dersom pa den annen side situasjonen blir definert
innenfor en samfunnsmessig og materialistisk, eller idealistisk ramme vil
man komme frem til andre og ytre lasningsforslag.

Konsekvensen er viktig & synliggjere fordi den padminner om at en
individuell forstéelse kun er én av flere alternativer. Hensikten med & vise til
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et sosialkonstruksjonistisk perspektiv 1 kapittel 2, var nettopp & illustrere
hvordan verden ser forskjellig ut etter hvilket stisted vi har. Den sosiale
modellen for forstdelse av funksjonshemninger setter seokelyset pd de
uhensiktsmessige strukturene som hindrer at alle kan delta 1 samfunnet.
Formélet er & forhindre at funksjonshemninger blir oppfattet som
individuelle tragedier (Oliver 1990). Overfort til informasjonsoppholdet sa
kan man si at deltakelse der kan bidra til & omdanne hvordan individer og
familier forholder seg til sin situasjon, men kan samtidig bidra til & gjendanne
et behov for individuell mestring. F.eks. et behov for & f& opplering for & fa
hjelp. Dowling & Dolan (2001) anvender en sosial modell som tilnerming til
a forstd situasjonen til familier med funksjonshemmede barn. Forfatterne
viser hvordan manglende tilrettelegging hindrer familiene 1 & delta 1
samfunnslivet eller, for & definere det mer positivt, hvordan tilrettelegging
kunne muliggjort sterre grad av deltakelse.

Tilsvarende har den sosiale modellen blitt kritisert for & tape synet av de
individuelle reaksjoner og opplevelser omkring det & vaere funksjonshemmet.
Crow (1996) forsegker & utvide den sosiale modellen slik at den ogsa rommer
individuelle erfaringer og opplevelser. Hun hevder at den sosiale modellen
ga henne en ny forstéelse av egen situasjon som funksjonshemmet, men hun
hevder ogsd at modellens dominans innen bevegelser som kjemper for
funksjonshemmedes rettigheter har fatt en negativ konsekvens: Den byrde en
funksjonshemning kan medfere for individer det gjelder, blir nedtonet og
ikke anerkjent. Hennes artikkel berer da ogsa tittelen: «/ncluding all of our
lives». Budskapet 1 artikkelen handler om at mennesker trenger bekreftelser
pa egne opplevelser. Sa lenge funksjonshemmede meter negative holdninger,
sd blir de tvunget til & forholde seg til det, om det er enskelig eller ei. De
individuelle reaksjonene pa dette ber metes selv om det, ifelge en sosial
modell-orientert bevegelse, innebarer en offerrolle. Med en parallell
tankegang forsvares dermed ogsa mestringsperspektivets berettigelse. Som vi
sd gjennom analysene uttrykte foreldrene ensker om & fa hjelp til sine
personlige opplevelser. Roberts og Lawton (2001) tar til orde for a gi
bekreftelser pd den merinnsatsen foreldre gjor for sine funksjonshemmede
barn. Vi sd ogsa hvilken betydning bekreftelsene hadde for & bringe mening
til strevet. Da er vi imidlertid tilbake til utgangsspersmalet igjen, hvem skal
mestre hva, eller er det egentlig nedvendig at de som gjor det strever?

Nér det gjelder mestringsbegrepet og dets hensiktsmessighet, har vi
vert inne pa nedvendigheten av 4 vurdere det 1 forhold til en bestemt
kontekst og et bestemt problem. Sommerschild (1998) problematiserer
hvordan begreper kan bli stdende som tomme slagord, losrevet fra kontekst
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og uten forbehold. Hun er betenkt over & bruke begrepet mestring 1 faglig
sammenheng. Grunnen ligger 1 at meningsinnholdet assosieres med & klare
noe pa en god mate og et mdl om det vellykkede individ (Sommerschild
1998). Motforestillingene kan hevdes & vare sunne. Skepsisen knytter seg til
en forestilling om at «mestring» 1 mange henseende er et slagord det gripes
til ndr man ikke riktig vet hvordan man skal angripe et problem. Samtidig
kan begrepet assosieres med en «tenk-positivty eller «det er ikke hvordan
man har det, men hvordan man tar det»-ideologi. Monat og Lazarus (1991)
peker ogsa pa belastningene knyttet til bruk av begrepet. Mestringsperspek-
tivet gir insinuasjoner om at hvis mennesker har problemer, s er det fordi de
er utilstrekkelige, eller ikke tilstrekkelig gode mestrere. Dermed blir individet
definert som eier av problemet.”

[lustrerende for problemstillingens relevans er hvordan undersekelser
med et mestringsperspektiv har blitt brukt i politiske debatter. Menneskers
evne til tilpasning har vert anvendt som argument mot strukturelle endringer.
Forskning om «lgvetannbarn», som klarer seg godt mot alle odds, har stétt
som selve beviset pé det individuelle ansvar. Nér folk ikke klarer noe skyldes
det liten vilje og disiplin. Henvisning til individets potensial for mestring og
kontroll over eget liv har med andre ord i praksis erstattet andre tiltak
(Sommerschild 1998).

I forhold til malsetningen om & gjere situasjonen for familier med funk-
sjonshemmede barn lettere, har mestringsbegrepet sine begrensninger.
Gjennom 4 vise til alternative tilneerminger er dette blitt illustrert. Likevel vil
det alltid vere en fare for at mestringsbegrepet kan bli assosiert med en, etter
enkeltes mening, uheldig tankegang. Ved & bruke en kontekstuell mestrings-
modell er problemet mindre, fordi miljgmessige betingelser blir trukket inn
som forklaring pd mestringsatferd. P4 den annen side kan grunnforutset-
ningen om at det ikke finnes stimuli som er stressende 1 seg selv, bli tolket til
inntekt for en tanke om det at det er individers ansvar & tilpasse seg. Fordelen
med et individuelt perspektiv som mestring er at det imetegdr menneskers
opplevelser og reaksjoner. Som Crow (1996) argumenterte for, er det viktig &
inkludere et individuelt perspektiv for & forsta funksjonshemmedes situasjon.
I denne studien har det handlet om & inkludere foreldrenes perspektiv.

2 Jfr. Oliver (1990).
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10 Avslutning

Formaélet med studien var & forsta ulike aspekter ved informasjonsoppholdet
fra foreldrenes stisted. Hovedspersmalet var om opplevelser fra Frambu
endret noe 1 foreldrenes hverdag. Foreldrene ble fulgt gjennom en prosess
som begynte med deres opplevde utfordringer som foreldre til det funk-
sjonshemmede barnet, deres behov for kunnskap og motivasjon for a reise pé
informasjonsoppholdet. Deretter ble opplevelser fra Frambu tolket, slik de
ble oppfattet 1 ettertid, men innenfor konteksten av oppholdet. Til sist vendte
vi tilbake til spersmélet om hvilken betydning opplevelsen fikk i foreldrenes
liv, det vil si om de opplevde forandringer pa bakgrunn av erfaringene fra
informasjonsoppholdet.

Avslutningsvis ble analysene satt inn 1 en sammenheng som synlig-
gjorde premisser som oppholdet hviler pa, og ulike konsekvenser av disse.
Fokus var rettet mot gjendanning og omdanning av praksis for hvordan
problemer og lesninger blir definert, med hensyn til forhold av betydning for
foreldrenes omsorgssituasjon. Problemstillingen ble formulert som et spors-
mal om hvem som skal mestre hva.

Utfordringer 1 hverdagen

Foreldre kunne fortelle om utfordringer som var forbundet med at barnet
hadde et symptombilde tilherende diagnosen Prader Willi syndrom. Andre
utfordringer hang mer generelt sammen med at diagnosen var sjelden, eller
ikke verifisert. Det var variasjoner med hensyn til hvor problematisk
foreldrene syntes det var & fa hjelp, men det var enighet om at «systemet» var
slitsomt & forholde seg til. Nér det gjaldt de folelsesmessige reaksjonene, var
det ogsd variasjoner, men helst over de samme temaene: Det handlet om
aksept av et funksjonshemmet barn, og om en balanse mellom & vektlegge
annerledeshet og almen menneskelighet. Det handlet om vurderinger av om
egne folelser var akseptable og egen innsats god nok, og om hvorfor akkurat
deres barn var funksjonshemmet.

Behov for kunnskap og forventninger til
informasjonsoppholdet

Foreldre trenger kunnskaper og begreper som gjor at funksjonshemningen
eller syndromet til barnet far en plass 1 livet. Det ble trukket skiller mellom
fem begrepskategorier. Kategoriene tok utgangspunkt i spersmél om hva
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syndromet er som et objektivt og kroppslig fenomen, dets utvikling og
behandlingsalternativer; hvordan syndromet kommer til uttrykk hos barnet;
hvordan funksjonshemningen vil hindre livsutfoldelse; hva som egentlig er
meningen med & fi et funksjonshemmet barn; og hva funksjonshemningen
betyr for hvem barnet og foreldrene er.

Variasjonene over forventninger til Frambuoppholdet var like mange
som det var deltakende foreldre. Likevel var det noen klare menstre i
materialet. Diagnosespersmalet var viktigst 1 de tilfellene hvor det ikke var
avklart. Avklaring var viktigst enten enskesituasjonen var & komme hjem fra
Frambu helt med eller helt uten diagnose. Smabarnsforeldrene hadde alle
blitt anbefalt & reise til Frambu. De hadde et vagt grep om forventningene.
De hépet pa det beste, men var samtidig litt redde for hva slag fremtids-
perspektiv som ville mote dem pd Frambu. Mest av alt var ensket & fé vite alt
som var verdt & vite. Veteranene var bevisste pad hva de trengte hjelp til.
Siden de hadde veaert pd informasjonsopphold tidligere, hadde de grunn til &
forvente seg det de gjorde. Generelt ensket de & oppdatere kunnskap og a
mete andre familier. For alle foreldrene hadde tilfredshet med lokalt hjelpe-
apparat betydning for hva slags forhapninger de hadde til at noe skulle bli
bedre etter Frambu.

Informasjonsoppholdet

For foreldrene ble oppholdet en folelsesmessig tur med berg- og dalbane.
Den folelsesmessige intensiteten illustrerer hvordan Frambu er en arena hvor
det skjer betydningsfulle hendelser. Det var forskjellig hva og hvor mye som
fikk betydning, og pa hvilken méte. Imidlertid rommet oppholdet s& mange
elementer knyttet til temaer som er viktige for foreldrene, at det nok skal
godt gjeres a forbli uberort.

Det faglige programmet og meteplassen var begge viktige elementer.
Samspillet mellom arenaene var helt sentralt, slik at verken informasjonen
eller samvaret mellom familiene ville veert like berikende uten hverandre. En
av grunnene til at informasjonen traff var at foreldrene bearbeidet den
sammen. Moteplassen ga informasjonen knagger & henge pd. Viktig 1 denne
sammenheng var samvaret mellom familier som befant seg 1 ulike faser av
livet. Fremtidsfjern og erfaringsfjern informasjon ble f.eks. mer begripelig
gjennom & knytte den til egne erfaringer fra samver med eldre barn som har
Prader Willi syndrom, eller til historier om andres erfaringer. Innspill fra
faglig hold beriket pa sin side samvaret ved & tilfore samtaletemaer, og ved &
representere en rettesnor fordi kunnskapen ble ansett for & vare gyldig. I
tillegg ble menneskeligheten hos fagpersoner pd Frambu holdt fram som
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verdifull. Den kom til uttrykk gjennom et positivt fokus pa barnas muligheter
og verdi, og gjennom bekreftelser pd at foreldrenes innsats var rosverdig og
meningsfull.

Etter Frambu

Vel hjemme fra Frambu var foreldrene slitne. Det som forst var om & gjore
var & f4 oppholdet litt pd avstand. Livet gled si tilbake til en normal
situasjon, som likevel ble litt annerledes enn for. Noen menstre for endring
fulgte trekk ved foreldrenes situasjon: Som at barna deres hadde blitt
diagnoselase 1 lopet av oppholdet; at barna var sma og foreldrene hadde fatt
et nytt perspektiv pd fremtiden; eller at foreldrene var Frambuveteraner som 1
mer eller mindre grad hadde fétt hjelp til sine konkrete problemer. For alle
kategoriene av foreldre var forholdet til hjelpeapparatet en avgjerende faktor
for muligheten til & gjennomfere anbefalinger fra Frambu. For de som ikke
ble fulgt opp av hjelpeapparatet, ble det ikke snakk om en ny og riktig
normal pd samme mate. Muligheten til & gjore det beste var i sterre grad
begrenset til den private omsorg. For de diagnoselose var det enda mindre
tale om opplevelsen av en ny normal. Etter Frambu satt de igjen med en
styrket oppfatning om at de matte forsette sin innsats slik som fer. Enten det
handlet om & forsvare en rett til ikke & enske noen diagnose eller om 4 sté i
en ugnsket ansvarssituasjon.

Hvem skal mestre hva?

Til sist ble det diskutert hvordan informasjonsoppholdene kan virke pd
situasjonen til familier med funksjonshemmede barn 1 en sterre sammenheng.
Det ble holdt frem at ndr oppholdet er dpent for begge foreldrene og hele
familien gir det et signal om et felles ansvar for & mestre situasjonen. Vi sa
hvordan felles deltakelse pa opphold kunne virke utjevnende for en skjevhet
mellom foreldre 1 fordeling av ansvar overfor barnet. Videre ble det pekt pé
at tilbudet ved Frambu kan bidra til & utjevne forskjeller mellom tilbud til
store og sma diagnosegrupper, men ogsa til & befeste en praksis som
vektlegger en arsaksdiagnose som et vilkar for hjelp. Vektlegging av
arsaksdiagnoser virker pad sin side negativt inn pa tilgjengeligheten av
tjenester for funksjonshemmede uten diagnose. Informasjonsoppholdet er et
landsdekkende tiltak og kan derigjennom ha en samordnende funksjon over-
for det foreldrene mente var et sprikende og variabelt tjenestetilbud. Mang-
lende beslutningsmyndighet gjor imidlertid gjennomslagskraften mindre.
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Med informasjonsoppholdet far foreldre en mulighet til & f4 opplaering
om barnets funksjonshemning. Muligheten kan gi det lokale hjelpeapparatet
en legitim grunn for & tildele foreldre et utvidet ansvar. I praksis kan det
oppsté situasjoner hvor foreldre med sin kunnskap blir ansvarlige behandlere
uten myndighet. Da trenger foreldre begreper om funksjonshemningen som
ikke bare gjor situasjonen forstaelig, men som ogsa har et behandlingsformal.
Imidlertid representerer Frambu ogsd en mulighet for lokale fagpersoner til &
tilegne seg kunnskap direkte og/eller indirekte gjennom foreldre. Det ble vist
eksempler pd hvordan kunnskapstilfersel 1 systemet kunne tenne en gnist og
danne utgangspunkt for et helt annet initiativ til & utforme et godt tilbud til
barna. Hvilke menstre som dannes pad omradet er avhengig av hvordan
hjelpeapparatet folger opp og anvender kunnskap fra kompetansesenterne. |
studien kommer det tydelig fram hvilken sentral betydning det ordinaere
hjelpeapparatet har for hvordan et tiltak som informasjonsoppholdet virker.

A tilfore «brukere» fagkunnskap gir dem ekt mulighet for kontroll av
den hjelpen de fir og av beslutninger som tas av fagpersoner. P4 den annen
side kan tilferselen av fagkunnskap innebare at brukerne overtar beslut-
ningstakernes forstdelsesmodeller. Det hemmer pé sin side en brukermed-
virkning hvor erfaringsbasert kunnskap inngdr som et gyldig premiss-
grunnlag. Samvaret mellom familiene styrket en erfaringsbasert kunnskap
som ble ansett som verdifull og viktig av foreldrene. Meoteplassen Frambu
kan derfor sies a stimulere foreldrenes tro pa egne modeller som gyldige, og
dermed ogsad stimulere til dialogisk brukermedvirkning. At informasjons-
oppholdet bygger pa en forutsetning om at foreldresamveeret er viktig, kan 1
seg selv oppfattes som en anerkjennelse av erfaringsbasert kunnskap, som
igjen kan styrke dens posisjon.

Ofte vil valg av behandlingsform vaere knyttet til en viss grad av
usikkerhet. Illustrerende for dette var antakelig en radende uenighet om
bruken av veksthormoner. Frambu fikk 1 praksis et ansvar for & definere
«riktige» handlingsalternativ og en «riktig» merkestein. Merkesteinen defi-
nerer hva mennesker med Prader Willi syndrom skal forventes & mestre. En
problemstilling i den forbindelse er & finne balansen mellom et mél om selv-
bestemmelsesrett og helsefremmende matrestriksjoner som fordrer kontroll
av frihet.

For foreldre som far barn med en sjelden diagnose kan det eksistere
bade informasjonsmangel og overflod pd samme tid. Med informasjons-
teknologien blir faglitteratur tilgjengelig for alle som bruker internett, men
som ikke nedvendigvis har forutsetninger for & ta stilling til medisinsk
forskning. Dette skaper kanskje nye utfordringer for personer som arbeider
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overfor familier? Frambu har begynt & legge om kursene sine og har gkt grad
av fokus rettet mot hverdagsproblemer som folge av utviklingen.

Avslutningsvis ble mestringsperspektivet problematisert. A fokusere pa
mestring er kun et alternativ dersom malet er & forbedre situasjonen til
enkelte mennesker eller grupper av mennesker. Mestringsteori setter sekelys
pa individers tilpasning og i det ligger dets begrensninger. Faren er & la
mestringsteoretiske tilneerminger f en dominerende posisjon, slik at hjelpe-
apparatets organisering tapes av syne. Et annet forhold som kan gjere det
betenkelig & anvende mestring som et styrende perspektiv, er at meningsinn-
holdet assosieres med et mal om det vellykkede individ. Begrepet insinuerer
at hvis mennesker har problemer si er det fordi de er utilstrekkelige, eller
ikke tilstrekkelig gode mestrere. Imidlertid er mestringsbegrepet i denne
studien kontekstavhengig og forklarer individets mestringsatferd som vari-
erende avhengig av miljemessige betingelser. Ytre betingelser tapes slik sett
ikke av syne. Samtidig gir mestringsteorien rom for & ivareta individuelle
reaksjoner.
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Summary

Parents are likely to experience severe uncertainty when they discover that
their child is disabled. Many questions will arise concerning the wellbeing of
both child and family, and answers are often difficult to obtain. This is
especially true when the impairment is a rare syndrome hardly known of by
any professionals.

This report is exploring an educational course directed at providing
parents with knowledge, in order to cope with the situation of having a child
with a rare syndrome. Frambu, which is a national centre of expertise on rare
disabilities, arranged the course in focus. The educational programme lasts
for 12 days. All family members stay in and receive information from
different groups of professionals. The subjects of matter are related to the
medical condition of the disabled child and how to gain access of required
public care services. A major purpose of the courses is also to provide
families with a place to meet each other.

On an informal basis the family-programmes at Frambu are widely
acknowledged as helpful. However, this has not been systematically
investigated from a parent perspective. The main focus in this study is to
insight the issue through accounts of 14 parents who attended a course for
the diagnostic group of Prader Willi syndrome in 1998. The major question
raised was if changes in everyday life had occurred due to experiences at
Frambu.

All parents found it valuable to meet other families and everybody
appeared to get some useful information from professionals. However, both
extent and quality varied according to several factors of which a few are to
be mentioned. Firstly, at Frambu some children where found not to have the
diagnosis Prader Willi syndrome. As a result, the course lost much of it's
significance and life afterwards changed more due to not having a diagnosis
rather than to having received information and advice. Secondly, the age of
the children mattered as this influence both the medical condition and family
situation. Thirdly and important for all families, was availability of care
services and social benefits. Parents could be divided into three groups
according to provision of public services. One group had obtained good help
before Frambu and the course mostly served as a quality check-up. A second
group had difficulties obtaining help before Frambu due to lack of familiarity
with the syndrome amongst professionals and case-workers. The situation
changed as services recommended by experts at Frambu were obtained. A
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third group had great difficulties in gaining help both before and after
Frambu. Expert recommendations did not seem to provide access to services.
Regardless of satisfaction with services all parents found it exhausting to
relate to the service system of bureaucrats and numbers of professionals.
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Vedlegg: Intervjuguide

Presentasjon av prosjektet. Onsker & here om utfordringer 1 hverdagen, forvent-
ninger til oppholdet. Opplevelser derfra og betydning av erfaringene na. Dersom
deltatt tidligere: Utgangspunkt 1 det siste, men gjerne sammenlikning med tidligere.
Innledning

Fortelle om spesielle utfordringer som foreldre til......

Forventninger
Hvorfor sgkte du/dere?
Onsker for oppholdet

Opplevelser
Beskrivelse: Opplevelsen av a komme til Frambu
Opplevelser pa oppholdet som huskes spesielt godt.

Endring
Opplevelse av at noe har blitt annerledes etter Fb? Hvordan,
hvorfor/ hvorfor ikke

Maeteplassen (betydning/endring?)

Fortelle om samvaret

Et spesielt mate med noen

Mote med andre foreldre

Med andre barn med diagnose

Med sesken/mellom sesken

Opprettholdt kontakt?

Kjente andre 1 samme situasjon fra for?

Fagpersonene en del av mateplassen? Noen rolle for samvaret?
Representasjon (begrunnelse og betydning)

Hvem var med? (Far, mor, barn, fagpersoner?)

Onskelig/annerledes?

Fortell om 4 vaere alene/sammen.

Betydning i ettertid?

Om opplevelsene til de forskjellige

Faglig innhold
Naermere om forventninger til fagpers.
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Eksempler pé ensker om hjelp/info.

Hva slags kunnskap er viktig som forelder til.....?
Beskrivelse av & savne info./kunnskap (evt.utenfor opph.)
Eks. pé endring etter info./rdd/ svar (Pos og neg.)

Bruk av faglige rapporter: Foreldre/hjelpeapparat

Hjemkomst
Beskrivelse av 8 komme hjem
Hverdagen 1 tiden etterpd
Noe annerledes?

Diagnose (betydning)
Diagnose for opphold? Tidspunkt.
Forskjell pé a ha/ikke ha en diagnose
Avkreftelse/bekreftelse pa opphold

Bakgrunn
Alder fam. medl.
Yrkesbakgrunn/aktivitet
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