forskning nr 4, 2012; 7: 350-355 doi: 10.4220/sykepleienf.2012.0153
ORIGINALARTIKKEL > Forstaelse i seerklasse: Foreldregrupper nar barnet har store funksjonsnedsettelser

T

9VHANIWWYS

m
=z
()]
C
(%2}
ST
(%]
C
=<
X
>
s}
3

350

Bakgrunn: Foreldre til sma barn
med omfattende funksjonsnedset-
telser hevder i flere evalueringer
at mgtet med de andre foreldrene
er det viktigste utbyttet av faglige
gruppetilbud.

Hensikt: Hensikten med artik-
kelen er & formidle kunnskap om
hvilke opplevelser og erfaringer
foreldre til barn med funksjons-
nedsettelser har ved & veere til
stede i foreldredrevne grupper,
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samt hvilke betydninger det kan
ha for dem.

Metode: Studien har et kvalita-
tivt utforskende design. Det ble
gjennomfgrt dybdeintervju med ti
foreldre som deltok i foreldregrup-
perved et leerings- og mestrings-
senter.

Resultater: Resultatene i studien
viser at foreldrene opplever gruppa
som et fristed, der de kan identifi-

sere seg med hverandre og der de
mgter en seeregen forstdelse. |
gruppa oppfordrer de hverandre til
a mgte omgivelsene offensivt.

Konklusjon: Studien indikerer at
foreldrenes fglelse av stigma er
utgangspunktet for deres erfarin-
gerigruppen. Pa den ene siden er
gruppa et fristed der de kan slappe
av, der de ikke fgler seg stigmati-
sert. P& den annen side er delta-
kelse i gruppa en vei ut av stigma.

Parenting groups when the child has
major disabilities

Background: Parents of young chil-
dren with comprehensive disabilities
argue in different evaluation that
meeting with other parents is the most
important outcome of support group.

Objective: The purpose of this arti-
cle is to advance knowledge about
the experiences parents of children
with disabilities encounter, by being
presentin the parent-run groups, and

the impact these experiences have on
them.

Method: The study has a qualitative
exploratory design. We had interviews
with ten parents who participated in
parent groups at a learning and acti-
vity centre.

Results: The results of the study
show that parents experience the
group as a sanctuary where they can
identify with each other and where
they experience a special way of

understanding. In the group, they
encourage each other to aggressively
encounter the environment.

Conclusion: The study indicates that
parents> sense of stigma contributes
to the experience of the group. On one
side, a group is a sanctuary where
they can relax and do not feel stigma-
tized. On the other hand, participation
in the group is a way out of stigma.

Key Words: Parents, disabilities,
groups, stigma, qualitative methods
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INNLEDNING OG BAKGRUNN
A f4 et barn med funksjonsned-
settelser er en kritisk hendelse i
foreldres liv. De star overfor store
praktiske, sosiale og psykolo-
giske utfordringer (1-4). Sveert fa
kjenner andre foreldre i liknende
situasjon og foreldrene foler seg
annerledes og ensomme (5,6).
Foreldrenes evne og mulighet til
a hdndtere situasjonen er av stor
betydning for familiens velvare,
inkludert barnets spesielle behov.
Likevel har helsearbeidere i liten
grad fokusert pa foreldrenes psy-
kologiske og sosiale behov (7).
Ved et Lerings- og mestrings-
senter (LMS) i Helse Sor-Ost,
satses det pd 4 gi gruppebasert
opplaring til foreldre som har
barn med ulike diagnoser. Bade
i kursevalueringer og i en evalue-
ringsstudie av et tilbud for nybakte
foreldre til barn med funksjons-
nedsettelser, gir foreldrene tydelig
uttrykk for at de faglige foredra-
gene er bra, men at det viktigste
er 4 treffe andre foreldre (8). For
a imotekomme foreldrenes onske
om & treffe andre foreldre som
ogsd har barn med funksjonsned-
settelser, gis det tilbud om tilret-
telagte selvdrevne grupper. Mélet

med foreldregrupper er at delta-
kelse i fellesskapet med andre set-
ter i gang endringsprosesser slik at
hver enkelt familie fir mulighet til
4 finne sin egen vei. Gruppene byg-
ger pd kunnskap om betydningen
av a dele erfaringer og veere model-
ler for hverandre (9). Hver gruppe
bestar av cirka ti foreldre der
barna er p4 samme alder og har
ulike syndromer, nevrologiske ska-
der eller sykdommer. Foreldrene
metes uten barn, pa kveldstid en
gang i maneden. Tilbudet har stor
ettersporsel og enkelte har deltatt
siden oppstart i 2004.

Enkelte studier av betydningen
av 4 treffe andre foreldre i grupper
har fokusert pa hvilken betydning
gruppedeltakelsen har for barnet
(10,11). Studier av foreldrenes
mote med andre foreldre i grupper,
har fokusert pa hva foreldrene far
ut av gruppetilbudet og mindre pa
hva som skjer i gruppen. Studiene
viser at foreldrene far mer kontroll
over livene sine (12), foler mindre
stress, utvikler nye mestringsstra-
tegier (13), utvikler kunnskap og
ferdigheter samt opplever at de far
folelsesmessig stotte og foler seg
mindre ensomme (14). En norsk
studie av selvhjelpsgrupper viser at
medrene til barn med funksjons-
nedsettelser ble styrket i sin rolle
som mor i metet med hjelpeappa-
ratet. Enkelte av modrene rappor-
terte om okt selvtillit og mindre
opplevd stigma (15).

Helsedirektoratet ga i 2009
midler til studien «Treffe de andre

og hverandre». Studien hadde to
problemstillinger; hvilke utfor-
dringer foreldre til barn med
funksjonsnedsettelser har i mote
med sosiale nettverk og hvilke
erfaringer foreldrene har fra for-
eldregrupper. Artikkelen forholder
seg til siste problemstilling. Hen-
sikten med artikkelen er & formidle
kunnskap om hvilke opplevelser
og erfaringer foreldre til barn
med funksjonsnedsettelser har ved
a veere til stede i foreldregrupper,
samt hvilken betydning det kan ha
for dem.

DESIGN, METODE OG UTVALG

Studien har et kvalitativt utfor-
skende design. Det ble gjen-
nomfert  halvannen  times
dybdeintervju med hver forelder
i utvalget. Intervjuguiden hadde
tre temaer: Erfaringer omkring
gruppeoppstart, opplevelse av &
veere til stede i gruppen, og hvor-

Hva tilfgrer artikkelen?
Artikkelen viser hvordan foreldre
til barn med omfattende funk-
sjonsnedsettelse erfarte & delta
i grupper med andre foreldre i
samme situasjon.

Mer om forfatterne:

Bente Berg er cand.sociol. og
rédgiver ved Leerings- og mest-
ringssenter for barn, unge og
deres familier, OUS. Anita Strgm
har PhD i sykepleievitenskap og
er l.-amanuensis ved Lovisen-
berg diakonale hggskole. Kontakt:
uxbebb2@ous-hf.no.
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dan det 4 delta eventuelt innvirket
pa hverdagen. Foreldre som hadde
deltatt i foreldregruppe i minst ett
ar og veert pa minst ett mote siste
halvar, kunne inkluderes. 21 for-
eldre fylte inklusjonskriteriene og
ble satt pa en liste i tilfeldig rekke-
folge. Lederen ved LMS forespurte
hver annen forelder pa listen. Atte
madre og to fedre samtykket til
intervju. Barna deres var mellom
tre og atte ar og hadde betyde-
lige funksjonsnedsettelser. To av
barna hadde eldre sgsken, mens
de resterende var enten enebarn
eller de hadde nylig fitt en soster
eller bror. Tre foreldre ble inter-
vjuet i eget hjem, de andre ved
sykehuset. Intervjuene fant sted
medio 2010, ble tatt opp pd lydfil
og fortlapende transkribert uten
gjentakelser, usammenhengende
sekvenser eller lyder. Forskeren
som intervjuet hadde tidligere
tilrettelagt gruppene. Foreldrene
kjente til henne og hennes erfarin-
ger som mor til barn med funk-
sjonsnedsettelse. Dette kan ha
bidratt til at foreldrene folte seg
trygge pa a fortelle.

ANALYSE

Det ble gjennomfert en kvalitativ
innholdsanalyse der mélet var &
analysere intervjupersonenes erfa-
ringer, i lojalitet til deres egen ver-
sjon av historien (16). Forste steg i
analysen var 4 lese grundig igjen-
nom det enkelte intervju for 4 fa
et helhetsinntrykk. Temaer som
fristed og praktisk utbytte ble
tydelig. Neste trinn i analysen var
en systematisk gjennomgang av
det enkelte intervju for 4 identifi-
sere meningsbzrende elementer.
Utsagn eller «tekstbiter» fra hvert
intervju, som ga kunnskap om
problemstillingen, ble identifisert.
Inspirert av Graneheim og Lund-
man (17) ble meningsbaerende ele-
mentene satt inn i forste kolonne
i en matrise med fem kolonner. I
kolonne to ble meningsinnholdet

i «tekstbiten» fortettet (manifest
mening) og i kolonne tre ble en
mulig underliggende mening ned-
tegnet (latent mening). I kolonne
fire og fem fikk utsagnene en kode
og et tema. Neste trinn var a sette
sammen alle utsagnene i de for-
skjellige intervjuene i en matrise
der de ble sortert etter kode og
tema. Etter analyse av samle-
matrisen ble temaene tydeligere.
Temaet forstdelse ble analysert
fram. Siste trinn i analysen var
a syntetisere koder og temaer til
funn og identifisere sitater som
representerte gode illustrasjoner.
For & utsette materialet for ulike
blikk har medforsker, i trdd med
Malteruds (16) anbefaling, lest
radata og medvirket i utviklingen
av analysen.

ETIKK

Foreldrene ble skriftlig informert
om hensikt og frivillighet og
undertegnet skriftlig samtykkeer-
klering. Intervjuene er anonymi-
sert og behandlet konfidensielt.
Data ble lagret etter gjeldende
retningslinjer. Studien ble godkjent
i Regional etisk komité og av per-
sonvernombud ved gjeldende uni-
versitetssykehus. Det ble etablert
en referansegruppe ved studiestart.
Vi var klar over at kjennskap til
intervjuer kunne oppleves som en
plikt til samtykke. Konkret erfarte
vi at flere foreldre, enn de vi hadde
inkludert, gjerne ville vaert med i
studien.

FUNN

Den folgende presentasjonen viser
analysens tematiske funn: Noen &
identifisere seg med, et fristed, en
spesiell forstdelse og 4 reise seg i
mete med omgivelsene.

IDENTIFIKASJON

A takke ja til tilbud om foreldre-
gruppe kan oppleves som et van-
skelig valg. Mange fortalte at de
for forste treff i foreldregruppen

hadde bekymret seg over hvem
de andre foreldrene var. De fleste
hadde vert veldig spent pd om
de ville komme overens med de
andre, eller om de hadde noe
som helst til felles med dem. Flere
hadde lurt pa om de andre forel-
drene var litt rare.

Ingen av foreldrene hadde
venner som hadde barn med
funksjonsnedsettelser. Enkelte
hadde aldri tidligere truffet en
familie i liknende situasjon. Nar
foreldrene forst hadde tatt ste-
get for & starte i gruppa, fortalte
de om et positivt forste mote.
En mor brukte benevnelsen
«ekstremt positivt». A finne ut
at de selv ikke var «de eneste i
verden» som hadde fatt et barn
med funksjonsnedsettelser ble
opplevd som positivt. A se at det
var «normale mennesker» som
var i samme situasjon som dem
selv, og at de andre foreldrene var
ressurssterke ble ogsa poengtert.
En mor sa: «Det er herlig 4 sitte
i foreldregruppa 4 se pa disse
jentene som er fantastiske folk,
oppegdende folk, de har bare
hatt utrolig uflaks.» Den samme
moren fortsatte: «Sa hadde nok
jeg en litt kjip innstilling fra job-
ben min, der tror man jo ofte at
funksjonshemmete barn har blitt
det fordi de har rare foreldre.»

A oppdage at det er mange som
har de samme utfordringene, at de
andre foreldrene er ressurssterke
og at de handterer situasjonen, gir
foreldrene noen de kan identifisere
seg med. En mor sa: «Du ser at det
er mennesker du kan identifisere
deg med, som du foler at du har
noe til felles med, som ogsa har
fatt store utfordringer.»

ET FRISTED

Foreldrene opplever gruppa som
en oase der de kan slappe av, senke
skuldrene og vaere seg selv. [ sam-
tale med de andre kan foreldrene
fortelle om barna sine uten at de,



som en mor sa: «feler at vi klager
og kjaser og maser».

I gruppa blir det & vaere mor
eller far til et barn med funks-
jonsnedsettelser alminnelig. En
fortalte at i gruppa blir temaer
som gastoler, epileptiske anfall
og handikapskilt i bilen helt nor-
male. Foreldrene opplever det som
befriende at de i dette forumet kan
fleipe og tulle om andre mennes-
kers uvitenhet, dumme sporsmal
eller tilbakemeldinger. Enkelte
betegnet det som galgenhumor. En
mor fortalte: «I denne gruppa kan
vi jo fleipe om det s mye vi bare
vil! Hvis vi hadde fleipet med noen
andre om det samme, sd hadde de
lurt pa hvordan i alle dager vi kan
fleipe om sdnt.»

Ved 4 ha fitt et annerledes
barn, foler foreldrene at de selv
blir annerledes. Sammen med de
andre foreldrene blir folelsen av
annerledeshet borte. En mor sa:
«Det foles veldig som et fristed nar
vi motes ..., nir vi moter andre si
foler jeg at det er sennen min som
definerer meg, men nar jeg kom-
mer inn der sd ..., den definisjonen
har alle sammen, sé der foler jeg
at ..., da blir det lagt til side, fordi
det har, jo alle, s4 man fir liksom
mer vert seg selv, alle vet hvordan
ting er pa en mate.»

EN SPESIELL FORSTAELSE

Det ble poengtert at en viktig side
ved & delta i gruppa var & mete
andre foreldre med den samme
forstdelsen. En mor sa: «Det vik-
tigste er & mote noen som fullt ut
forstar hverdagen med et funk-
sjonshemmet barn.»

Flere hevdet at ingen andre som
ikke har opplevd det samme som
dem kan ha den forstaelsen. A ha
denne forstaelsen handler om a
ha kjent pd sorgen, pd smerten,
pa frustrasjonen over 4 ha fatt et
annerledes barn. Forstaelsen dreier
seg ogsd om 4 ha kjent pa folel-
sen av selv & veere annerledes. En

mor sa at alle foreldrene har folt
hvordan det er «4 falle utenfor det
normale». Eller som en annen mor
sa: «Alle i gruppa vet hvor nedver-
digende det kan veere.»

Mange av foreldrene mente at
de som har forstdelsen meter ver-
den pd en annen mate. De hevder
at de far et annet syn pa livet, de
blir mer tolerante og de utvikler
en storre empati. En mor sa: «Jeg
tror jeg har vokst litt og fatt noen
flere kilo i ryggsekken, sa jeg har
leert 4 forstd, ikke minst sorg og
den type ting.»

En viktig side av den felles
forstaelsen, er at foreldrene vet
at disse barna er like mye verdt
som andre barn og at de er like
glad i dem som andre foreldre er
i sine friske barn. En mor fortalte
at foreldrene ser barnet bak funk-
sjonshemningen. En annen mor
sa: «De har de samme folelsene
og behovene som andre barn, det

A REISE SEG | M@TE MED
OMGIVELSENE

Samtalene i gruppa dreier seg mye
om utfordringer i hjelpeapparatet.
Det er lite hjelp & fa av gamle ven-
ner og familie om hvordan det
skal handteres. Foreldrene far
kunnskap om hjelpemidler og ret-
tigheter. De leerer hvordan kom-
munen, helsetjenesten og Nav er
organisert, og de far kunnskap
om hvordan de skal gd fram og
hvilke argumenter de skal benytte.
Alle hadde eksempler pa praktisk
utbytte av gruppa. En far fortalte:
«Jeg har alltid noen ting jeg ma
ordne opp i etter motene, fordi jeg
har fitt noen ideer.»

Foreldrene hjelper hverandre
med «d std pa krava» og de er
flinke til & folge hverandre opp i
de prosessene de star i. A vite at
de har de andre foreldrene i ryg-
gen oppleves som en god stette. En
mor beskrev de andre foreldrene

| denne gruppa kan vi jo fleipe om det

sa mye vi bare vill

er det ikke alle andre som forstar.
Det er veldig ok 4 komme hit for
her forstar de, for oss s er disse
barna veldig verdifulle, kanskje
mer ..., i samfunnet er de ikke sd
verdifulle.»

I moter med foreldrene som
har den felles forstdelsen, moter
de noen som «fullt ut» forstar
den hverdagen de star i. Enkelte
beskriver det som en intuitiv
forstaelse dem imellom. Mange
hevdet at de ikke trenger a for-
klare sd mye og at de far relevant
respons pé det de har & fortelle.
A fa stotte av foreldrene i grup-
pen betyr noe helt annet enn
stotte fra andre. Foreldrene har
stor respekt og tillit til de andre
foreldrene som har denne forsta-
elsen. Flere hevdet at samtalen i
gruppa blir pa et annet nivd enn
samtaler med andre.

som en «heiagjeng» som hjelper
henne framover. Foreldrene kom-
mer i en offensiv posisjon til hjel-
peapparatet, som en far sa: «ikke
med lua i hdnda». De andre forel-
drene stotter ogsa familiens utfor-
dringer med uformelle nettverk.
En mor illustrerte dette: «Nar jeg
vet at andre (i gruppa) synes de
samme tingene er vanskelig, sd er
det lettere 4 ta opp den tingen med
noen. Da vet jeg at det er ikke bare
meg som foler det sann, det er ikke
meg som er szr og sar, det er flere
som star bak mine meninger.»

DISKUSJON

Alle foreldrene forteller om hvor-
dan deltakelse i gruppen har hatt
praktisk betydning. Samtlige hev-
der ogsa at gruppa gir noe mer,
noe viktig som det er vanskelig
& sette ord pd. Funnene beteg-
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ner erfaringene i gruppen som
et fristed, der de moter forsta-
else og kan identifisere seg med
hverandre, og der de oppfordrer
hverandre til & mote omgivelsene
offensivt. I denne diskusjonen rela-
terer vi det som skjer i gruppen og
hva det betyr, til begrepet stigma
og en form for «avstigmatisering».
Dessuten ser vi nermere pa det
som uttrykkes som en saregen
forstaelse.

Goffmans (18) teori om stigma
viser at annerledeshet hos individet
ofte resulterer i negative reaksjoner

om hvordan man forholder seg
til andre. Samver med sine egne
kan representere en trygg arena,
der man kan vare dpen og avslap-
pet og der man blir akseptert som
like normal som alle andre (18).
Funnene i studien indikerer at
foreldrene, i trdd med Goffman,
opplever gruppa som et fristed der
de kan senke skuldrene og slappe
av. Folelsen av annerledeshet blir
borte og foreldrene kan vare seg
selv. Stigmatiserte benytter strate-
gier med en krypende og defensiv
holdning i meter med sine omgi-

egne man meoter forstdelse. Ens
egne vet hva det vil si & leve med
et stigma. I trdd med Goffman
(18) hevder Read (6) i sin studie
av madre til barn med funksjons-
nedsettelser at medrene endrer
holdninger gjennom sitt kjenn-
skap til barnet. Hun hevder at det
er narliggende a tro at medrene
har like negative oppfatninger av
funksjonshemning som andre, for
de selv har opplevd & fa et barn
med funksjonsnedsettelser. Gjen-
nom involvering i barnet oppdager
mor at hun og barnet tilherer en

Det viktigste er & mote noen som Fullt ut Forstar hverdagen
med et funksjonshemmet barn.

fra andre, og dermed fér negative
konsekvenser for individet. For-
eldre som far et barn med funk-
sjonsnedsettelser foler at barnets
stigma smitter over pa dem selv.
De opplever seg selv som annerle-
des og stigmatisert (5,19,20). Dette
kan bidra til & forsta betydningen
av foreldrenes erfaringer fra 4 delta
i gruppen. Goffman (18) hevder at
de som lever med et stigma har en
tendens til 4 soke sammen i grup-
per, der det eneste kriteriet for
4 delta i gruppen er deres felles
stigma. Barnets funksjonsned-
settelser er eneste kriterium for &
delta i gruppene. For forste meotet
var alle foreldrene spente pa hvem
de andre foreldrene var. Matet ble
betegnet som ekstremt positivt ved
at de oppdaget at det var flere som
var i tilsvarende situasjon samt at
de andre foreldrene ikke var spesi-
elle. Den stigmatiserte kan oppleve
det som et vendepunkt for selvopp-
fatningen nar hun oppdager at de
andre likner ganske alminnelige
mennesker (18). Foreldrene fortalte
at de i gruppa mette noen som dem
selv, som de kunne identifisere seg
med. Den stigmatiserte befinner
seg pa en komplisert sosial arena
med stadige diskusjoner og valg

velser (18). Foreldrene opplever at
det som skjer i gruppen gjor at
de har de andre foreldrene i ryg-
gen. De oppfordrer hverandre
til & veere offensive i mote med
hjelpeapparat og familiens ufor-
melle nettverk, og ikke std med
lua i hdnden som en person som
er berer av et stigma. De erfa-
ringene foreldrene gjor ved grup-
pedeltakelse, kan forstds som &
bety en reduksjon av stigma eller
«avstigmatisering» for egen del.
Et framtredende funn var for-
eldrenes opplevelse av en szregen
forstdelse. Fay (21) hevder at man
ikke nedvendigvis forstar en annen
ved 4 ha felles erfaringer. Han hev-
der at hvordan mennesker erfa-
rer en hendelse er individuelt og
avhengig av faktorer som kjonn,
klasse, utdanning og religion. For-
eldrene har ulik bakgrunn, samt
at barna har forskjellig alder og
ulike funksjonsnedsettelser som
gir sveert forskjellige utfordrin-
ger for foreldrene. Hva kan den
felles, seregne, betydningsfulle
forstdelsen veere? Forstdelsen
synes d vaere knyttet til folelser av
nedverdigelse og annerledeshet.
Goffman (18) hevder, til forskjell
fra Fay (21), at det er blant sine

marginal gruppe. Foreldrene leerer
noe som andre ikke vet. Read hev-
der at medrene endrer sine hold-
ninger generelt, en endring som er
irreversibel. Foreldrene hevdet at
funksjonshemmete ikke er verdi-
fulle i samfunnet, men at de vet
at de er like verdifulle som andre.
Ut fra dette tolker vi foreldrenes
beskrivelser av betydningen av &
mote andre med «forstaelsen» som
at de mater andre foreldre som har
endret sine holdninger til personer
med funksjonsnedsettelser. Dette
er kanskje en betydningsfull grunn
til at gruppa oppleves som et fri-
sted. A veere trygg pa de andres
holdninger og ha felles holdnin-
ger, er muligens det som gjor at
de i dette forumet kan fleipe og le
omkring barnet og familiesitua-
sjonen.

Becker (22) hevder at det i
avvikergrupper utvikles en fel-
les kultur, med et felles perspek-
tiv pd hvordan verden er og pa
hvordan man skal handtere den.
Foreldrene snakker ikke bare om
at de forstar hverandre, men om
at de har forstaelsen. Forstdelsen
handler om at de som har opplevd
a fa et barn med funksjonsnedset-
telser har utviklet sin empati, har



en intuitiv forstdelse av hverandre
og mater verden pd en annen mate.
Andre som ikke har opplevd det
samme, kan ikke ha forstelsen.
Foreldrenes fortellinger om for-
stdelsen kan vere uttrykk for en
felles kultur. Becker hevder videre
at et menneske som er stemplet
som annerledes, vil kunne fole seg
fri ndr han oppfatter den konven-
sjonelle oppfattelsen som uopplyst,
og erstatter dem med den «innsi-
deoppfattelsen» som er ervervet
gjennom fellesskap med noen som
er i tilsvarende situasjon. I foreldre-
gruppa etableres det en «innside-
oppfattelse», der foreldrene har
en szregen forstielse og de andre
defineres som uopplyste. I trad
med Becker kan foreldrenes “inn-
sideoppfattelse” bidra til frigjering.
Det kan se ut som om den tydelige
opplevelsen av et mote med, og
deltakelse i, en szeregen forstielse,
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