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Familjer med funktionshammade barn behover
stod och hjalp for att kunna genomfora sin vikti-
ga samhallsuppgift utan att ytterligare skador
och problem uppstar for de friska familjemed-
lemmarna eller for det funktionshdmmade bar-
net.

| en norsk undersokning har man studerat be-
hovet av sddana stodatgarder. Undersokningen
omfattar intervjuer med 271 foraldrar till funk-
tionshammade forskolebarn. Avsikten har varit
att f3 kunskap om hur familjerna klarar sin situa-
tion.

En central frdga ar i vilken utstrackning famil-
jen sjalv blir funktionshammad av sin funktions-
hammade familjemedlem. Har uppgav 74 % att
de i mer eller mindre grad kdnde sig hammade
som familj. Det innebar dock att s& ménga som
26 % inte kande sig hammade, vilket belyser att
det ar méjligt for en familj med funktionsham-
mat barn att inrétta sig sa att den inte blir prak-
tiskt hammad i vasentlig utstrackning. Andra
resultat pekar p& att tillkomsten av det
funktionshammade barnet inte upplevs som en-
sidigt negativt. | ungefar 1/4 av familjerna me-
nade man att detta hade inneburit en kris som
medfort battre forhallande i aktenskapet.

Andra resultat understryker dock den belast-
ning och de svérigheter som det funktionsham-
made barnet innebéar. Barnets syskon uppgavs

lida av nervosa besvar i betydligt storre ut-
strackning an i normalbefolkningen. Nara halv-
parten av modrarna uppgav sig ha blivit ham-
made i sin yrkesaktivitet. Barnet syntes ocksa
innebara en belastning som gick ut inte bara
over den egna fritiden utan ocksa den tid som
behovdes for de andra barnen, 6vrigt hushélls-
arbete samt for nattsémnen.

Undersokningen tyder ocksa pa ett stort och
otillfredsstallt behov av avlastning utanfér hem-
met — samtidigt som nara 70 % hade goda moj-
ligheter for en viss avlastning i narmiljon,
framst genom slaktingar.

Nar det galler behovet av avlastning fram-
fordes framst onskemal om praktisk hjalp (av-
lastning med hem och barn).

| detta sammanhang ar det dock vasentligt att
erbjuda hjalpen sa att den kommer familjen till
nytta. Det ar vasentligt att hjalpen inte upplevs
som en negativ stampling. Avlastningen bér ha
karaktaren av rattighet for dessa familjer. Hjal-
pen maste fa en varierande utformning séa att
den verkligen okar familjernas flexibilitet.
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Funksjonshemmet familie mene ved 4 sende barnet pa institusjon og de psy-
Det &4 fa et funksjonshemmet barn er en kritisk  kiske problemer ved & "glemme’ barnet, anbefaler
hendelse for en familie. Mens foreldrene noen ti-ar  fagfolk dem i dag & la barnet vokse opp i sitt hjem og
tilbake ofte ble anbefalt 4 lose de praktiske proble-  bli integrert i samfunnet.
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Familjer med funktionshimmade barn hemma
blir sjilva funktionshimmade.

Fra en faglig og menneskelig synsvinkel er dette

en gledelig utvikling. Det reiser imidlertid spersmal
om i hvilken grad samfunnet har tatt konsekvensene
av dette og legger forholdene til rette for at familien
kan makte oppgaven uten at den blir skadelidende i
det lange lop.

Familien har gjennom tidene vist seg & vare en
fleksibel institusjon, i stand til & tilpasse seg end-
rede samfunnsforhold. En slik tilpasningsdyktighet
er basert pa at familiens medlemmer pé de forskjel-
lige alderstrinn har et tiln@rmet normalt’’ funk-
sjonsniva. Nar den far et funksjonshemmet med-
lem, mister familie-enheten noe av sin fleksibilitet,
og evnen til & mestre endringer reduseres. Det opp-
star nye begrensninger som hemmer dens fremti-
dige valgmuligheter. Tilpasningsformer som ble
etablert for barnets fodsel, kan vise seg ubrukbare i
den nye situasjonen. Dette gjelder sével foreldrenes
ytre tilpasning til bolig, bosted og yrke som fami-
liens indre arbeids- og ansvarsfordeling. Familien
mister noe av sin fleksibilitet ved at barnets funk-
sjonshemning begrenser hva dens medlemmer kan
foreta seg, men far samtidig ogsé et ekt behov for &
vaere fleksibel fordi en rekke nye omsorgsoppgaver
skal
Mange av disse familiers problemer springer ut av
dette dilemmaet: @ket behov for fleksibilitet pa den
ene side og nedsatt mulighet for fleksibilitet pa den

passes inn 1 det etablerte familiemenster.

andre side.

Familier med funksjonshemmede barn hjemme
blir selv funksjonshemmede. Denne pastand mar-
kerer at det er en hel familie-enhet som er rammet.
De forebyggende og hjelpende tiltak en iverksetter,
mé derfor ta sikte pa & bedre hele familie-enhetens
fleksibilitet og funksjonsevne.

Frambuprosjektet
Prosjektet 'Familien med det funksjonshemmede
barn™ er et tverrfaglig forskningsprosjekt som har
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lagt et slikt familiesyn til grunn for undersekelsen.
Prosjektet baserer seg pa sosialantropologisk, so-
sialmedisinsk og psyKkiatrisk teori og metode. Dets
formdl er & samle og systematisere de erfaringer
som foreldre til funksjonshemmede barn har og a
bringe disse videre til dem som har med slike fami-
lier & gjore i omsorg, opplering og administrasjon.

Undersokelsen er utfert pA Frambu Helsesenter
(ca. 20 km utenfor Oslo). I lepet av 197778 inter-
vjuet vi her 271 foreldre (171 medre og 100 fedre) til
funksjonshemmede forskolebarn mens de sammen
med sine barn deltok i et 14-dagers kurs ved helse-
sentret. Det utvalget vi pa denne méaten har fatt, er
ikke statistisk representativt for alle familier med
funksjonshemmede barn i Norge. Frambu gir i noen
grad preferanse til familier med s@rlig omfattende
problemer og familier som kommer fra bygder og
smé tettsteder med darlig utviklet lokale hjelpetil-
bud.

Mestring

Vi har i dette materialet lagt vekt pé & belyse repre-
sentative problemsstillinger for familier med funk-
sjonshemmede smébarn. Vi har tatt sikte pa a vise
hvordan familiene mestrer eller ikke mestrer den
krisen det er a f& et funksjonshemmet barn. Vi antar
at en rekke forhold pavirker mestringsevnen: funk-
sjonshemningens art og grad, foreldrenes innbyrdes
forhold. deres bakgrunn, personlighet og sosioe-
konomiske stilling. n@rmiljeet, den medisinske og
sosiale omsorgen. Det & mestre godt innebarer ikke
bare & makte de praktiske oppgaver i forbindelse
med barnets funksjonshemning, men ogsé 4 innrette
seg slik at foreldrenes voksenbehov og sesknenes
behov for oppmerksomhet og utfoldelse ogsa blir
ivaretatt. Gunstig mestring betyr ogsi en folel-
semessig tilvenning til den kritiske hendelsen. Vi
antar at det er en ner sammenheng mellom dette og
de praktiske losninger av omsorgsoppgavene. Hvis
denne hypotese holder stikk — noe var underse-
kelse, liknende undersekelser fra andre land og ikke
minst klinisk erfaring tyder pa. sa blir det desto
viktigere at samfunnet tar sikte pa & ruste disse
familiene til & gjennomfere omsorgsoppgaven pé
beste mate, og dermed forebygger at familiene blir
vaerende i en slags permanent krisetilstand.




Familiens funksjon
Vi skal na vise i hvilken utstrekning foreldrene i
vart materiele foler at de er blitt funksjonshemmet
som familie og hvordan de selv mener de kan
hjelpes til & bedre sin fleksibilitet og funksjonsevne.

Tabell 1. Foler du at dere er blitt funksjonshemmet som
familie?
Mpgdrenes svar:

Nei: 26 %
Noe: 33%
Middels funksjonshemmet: 24 %
Sterkt funksjonshemmet: 15%
Vet ikke/ubesvart: 2%

N=171

Vi la i dette sporsméilet vekt pa & fa fram de prak-
tiske sider ved familiens hverdag, ikke de psykiske
belastningene. I alt 74 % foler at familien i sterkere
eller mindre grad er blitt hemmet i sin funksjons-
evne. Noe overraskende er det at sipass mange
som 26 % ikke foler seg hemmet, serlig fordi man i
denne gruppen ogsa finner noen av de sterkest
funksjonshemmede barna. Dette forteller oss at det
er mulig for en familie med et funksjonshemmet
barn & innrette seg slik at den ikke blir praktisk
hemmet i vesentlig grad. Det gir ogs& en pekepinn
om at hjelp utenfra satt inn pa riktige omrader, kan
vise seg 4 bli utslagsgivende for en families samlede
funksjonsevne.

Den beste omsorg for en funksjonshemmet fami-
lie kan i visse tilfeller vare & sette inn ressurser for
et helt annet familiemedlem enn det som er definert
som funksjonshemmet. Dersom ett eller flere av
familiemedlemmene mistrives som felge av util-
strekkelig behovstilfredsstillelse, er det sannsynlig
at dette pa en eller annen méte vil pavirke forholdet
til de ovrige familiemedlemmer og familiens gene-
relle funksjonsevne.

Sd pass manga som 26 % kdnner sig inte him-
made, nagot overraskande da det i denna
gruppen finns ndgra av de starkast funktions-
hdimmade barnen.

Papporna har i langt mindre grad dn mam-
morna fatt 6kad belastning i form av psykoso-
matiska, nervosa ochleller depressiva reak-
tioner.

Foreldrenes fysiske og psykiske helse

I undersokelsen spurte vi foreldrene om deres fysi-
ske og psykiske helse for de fikk et funksjonshem-
met barn og omkring intervjutidspunktet. Av med-
rene svarte 17 % at de er mer plaget av fysisk syk-
dom etter at de fikk et funksjonshemmet barn, hvil-
ket neppe er et uvanlig heyt tall sammenliknet med
medre til friske barn. I alt 50% svarer imidlertid at
de har fatt flere og/eller varre psykosomatiske
plager
muskler ol), og dette ma sies & vare forholdsvis

(hodepine, fordeyelsesbesvar, stramme
hoyt nar vi tar i betrakning at det dreier seg stort
sett om unge medre til sméa barn. I alt 30 % oppgir at
de er blitt mer nerves etter at de fikk et funksjons-
hemmet barn, og 43 % sier at de er blitt mer depres-
sive. Fedrene hadde i langt mindre grad enn med-
rene fatt ekt belastning i form av psykosomatiske
plager, nervese og/eller depressive reaksjoner.

Soskens psykiske helse

Vi spurte ogsd om sesknene til de funksjonshem-
mede barna hadde fatt problemer av betydning. Var
disse sosken mer nervese enn hva man ville finne i
en vanlig gruppe barn pa samme alder? Vi kan se
vare funn i lys av den viten en del epidemiologiske
undersokelser har gitt oss over utbredelse av ner-
vese lidelser hos barn. De tall man er kommet fram
til ved slike undersekelser er avhengig av hvilke
metoder som har vart brukt. Ved intervjuunderse-
kelser blir stort sett 109 av barna oppgitt & vaere
nervese, mens man ved mer inngdende underse-
kelser, hvor man ogsé observerer barna direkte,
finner at 20% har nervese plager de trenger hjelp
for. Nervese lidelser hos barn er omtrent likt fordelt
i de ulike aldersgrupper, men geografisk finnes be-
tydelige ulikheter, stort sett dobbelt s& mange ner-
vese barn i de storre byen som pé landet og tettste-
dene.




I var undersokelse bor storstedelen av familiene
pa landet/tettsteder, og metoden vi har brukt er
foreldreintervju. Ut fra dette kunne man forvente at
det blant sesknene i denne undersekelsen — opp-
vokst utenom byene — var 5% — 10% nervese
barn. Tallet vi fant ved intervju av medrene var
23 %, alltsd mer enn dobbelt s& mange. Medrenes
beskrivelse av seskenflokkens problemer gir holde-
punkter for at de nervese plagene ofte hadde en
direkte sammenheng med det & ha en funksjons-
hemmet soster eller bror. Vart inntrykk fra under-
sokelsen er derfor att friske sesken til funksjonshe-
mede barn i noksa stor utstrekning kan sies & vere
risikobarn som ofte trenger serlig hjelp og stotte.
Her har vi et viktig omrade for forebyggende inn-
sats.

Skilsmisse

Vart materiale viser en skilsmissefrekvens pa 6 %,
hvilket ma sies & vare forholdsvis lavt, selv ndr man
tar i betraktning at det forst og fremst er "'unge’’ek-
teskap vi her har med & gjore. 1 vurdering av dette
tallet er det viktig & ha klart for seg at vi har inter-
vjuet foreldrene tidlig i deres liv med et funksjons-
hemmet barn. Tiden vil vise hvordan det gar med
familiene videre. Vi haper & fa dette belyst ved
etterundersekelsen med ars mellomrom.

Foreldrenes behovstilfredsstillelse

En viss pekepinn om hvordan et funksjonshemmet
barn har pavirket ekteskapene har vi imidlertid al-
lerede fatt. Vi spurte informantene om generell til-

fredsstillelse av behov i ekteskapet henholdsvis for

det funksjonshemmede barnet ble fedt og ved tids-
punktet omkring intervjusituasjonen. Vi fikk fel-
gende svarfordeling nar det gjaldt forandring i be-
hovstilfredsstillelse, uansett hvordan de hadde det
for:

Tabell 2. Behovstilfredsstillelse i ekteskapet.
Forandring (mpdrenes svar)

Uforandret forhold: 38 %
Har fatt det bedre: 23 %
Har fatt det verre: 28 %
Usikker/ubesvart/eneforeldre: 11%

N=171
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Friska syskon till funktionshdmmade barn
tycks i nog sa stor utstrdackning vara riskbarn
som ofta behéver sdirskild hjdlp och stod.

At noe over halvparten av informantene sier at det
har skjedd en endring i forholdet mellom ektefellene
siden det funksjonshemmede barnet ble fodt, be-
krefter teorier om at kriser gir potensiale for end-
ring. Interessant er det & merke seg at endringen
ikke er entydig negativ, men at nar fjerdeparten av
samtlige synes det har kommet en endring til det
bedre. Utsagn som ''vi har lert & snakke sammen
om problemene’’ og ’’vi har fatt noe & vaere sammen
om’’ er typiske her.

Moadrenes yrkessituasjon

I det daglige liv blir familiens praktiske funksjons-
hemning mest folbar for medrene. fordi det oftest er
de som er hjemme og har den daglige omsorg for
barna.

Tabell 3. Mors yrkessituasjon.

Husmor: 71 %
Deltidsarbeid: 16 %
Heldagsarbeid: 5%
Periodevis/sesongarbeid: 1 %
Trygdet/pensjonert: 2%
Uklart/ubesvart: 5%
N =171

I Statistisk sentralbyras arbeidsmarkedsstatistikk
for 1974 blir tallet pé gifte kvinner i arbeidsstyrken i
prosent av gifte kvinner i alt i hver gruppe oppgitt til
31 % for de som har sitt yngste barn i aldersgruppen
0-2 &r og 41% for de som har sitt yngste barn i
aldersgruppen 3—6 ar. Som tilherende arbeidsstyr-
ken defineres de som har lennet arbeid eller er
aktivt arbeidssekende. Det er vanskelig & foreta
noen direkte sammenlikning med tallene for hele
befolkningen da det i vart materiale er en viss over-
representasjon fra bygder og tettsteder hvor ar-
beidsmuligheter for kvinner ofte er darligere enn i
byene. Tallene viser at bare 22 % av de intervjuede




medrene tilherer det vi kan definere som arbeids-
styrken, det gir en pekepinn om at medre til
funksjonshemmede forskolebarn er betydelig hem-
met i sin yrkesaktivitet.

I vart samfunn innbefatter myten om den gode
mor at hun er en hjemmevarende mor, og dette har
1 stor utstrekning blitt bestemmende for mange
medres valg av yrke, i et hvert fall i barnas forste
levear. For medre til funksjonshemmede barn er det
et enda storre forventningspress om at hun skal
vaere hjemme og "ofre seg for barnet’. Spersmélet
er hvor stor belastning et slikt “"offer’” medferer for
moren og resten av familien i det lange lop.

Mye verdifullt er skrevet og sagt om at det & fa et
funksjonshemmet barn gir foreldrene en ny mening
med livet. Mange har folt det slik, og det har vart
nedvendig a sla dette fast for & stotte opp under
disse barnas rett til & fa vokse opp i sine hjem. Men
samtidig har denne tanken virket til & tomre fast
ideologien om at medre til funksjonshemmede barn,
skal vaere hjemmevarende.

Det oppstéar da det dilemma at samtidig med en
okende tendens i var tid til at medre soker seg ut i
arbeidslivet, s& er det ogsa en klar tendens til & la
funksjonshemmede barn vokse opp i sine hjem.

I denne situasjonen blir det viktig & finne ut hvor-
vidt det & ha et funksjonshemmet barn gir rollen
som hjemmevarende husmor mer innhold og me-
ning. eller hvorvidt det oppstar en konflikt for
mange. og 1 hvilken grad og pa hvilken méate denne
lar seg lose. Dette er viktig fordi forestillinger som
om & fa “'en ny mening med livet’’ og "4 ofre seg for
barnet’’ ofte preger omsorgens ideologi. Mange me-
disinske behandlingsopplegg er basert pa at mor er
hjemmevarende og kan ta seg av den daglige medi-
sinering og fysioterapi. Det kan vere vanskelig for
medrene a finne gehor for andre lesninger, dersom
de finner behov for det.

Ett dilemma: Samtidigt med en okande ten-
dens i var tid att modrar soker sig ut i arbetsli-
vet sa dr det en klar tendens att lata funktions-
hdmmade barn vixa upp i sina hem.

Vi spurte medrene om de var blitt hemmet i sin
yrkesaktivitet ved at de hadde fatt et funksjonshem-
met barn, og 43% av dem svarte bekreftende pa
dette. Det er en overraskende andel og gir grunnlag
for & anta at enkelte medre far et okt behov for & gé
ut i arbeidslivet fordi barnet er funksjonshemmet.
Dette blir forstaelig nar man vet hvilket ansvar og
arbeidspress som til daglig er palagt mange av dem.
Flere av de utearbeidende sier at de opplever ti-
mene péa jobben som den eneste “'fritiden’’ de har.

Man kan innvende at det slett ikke er sikkert at
alle disse 43 % ville ha kommet seg ut i arbeidslivet
dersom barnet hadde vart friskt. Dette kan vaere
riktig. men egentlig ikke se@rlig interessant. Det vik-
tige her er at medrene opplever seg hindret i sin
yrkesaktivitet pa grunn av barnets funksjonshem-
ning. og denne opplevelsen inngar dermed som en
belastningsfaktor som kan pavirke familiens me-
ning.

Betydning av yrkesaktivitet for 8 komme seg utav
en depressiv tilstand blir belyst i en undersokelse
fra USA av Mostow og Newberry (2). Forfatterne
sammenlikner to grupper medre av lavere sosio-
okonomisk status. alle diagnostisert som depres-
sive. Den ene gruppen besto av utearbeidende kvin-
ner, den andre av husmedre. Man fant at depre-
sjonen var likt utformet i de to gruppene, bortsett
fra at gruppen yrkesaktive var noe mindre forstyrret
i sin arbeidsevne enn de hjemmevarende. Etter 3
maneder fant man at tilfriskningen var bedre hos de
utearbeidende enn hos de hjemmevarende. Forfat-
ternes konklusjon er at utearbeid synes & kunne
vaere en positivt virkende faktor ved depresjon.

Nar vi snart skal g& over til & drefte behov for
avlastning i hjemmet for familier med funksjons-
hemmede barn. er det viktig & vaere klar over at det
forst og fremst er en okning av medrenes fleksibili-
tet og dermed mestringsevne det er snakk om. Det
er ogsh viktig & gd ut i en diskusjon om dette spors-
malét uten forutfattede meninger om hva medre til
funksjonshemmede barn ber gjere. Fordi behovene
synes 4 vare forskjellige, ma man komme fram til
ordninger som er s& varierte at de kan tilpasses
disse ulike behovene. Familiens fleksibilitet er ofte
allerede si innskrenket at man ikke kan kreve ytter-
ligere tilpasning til bestemte familiemenstre.




Avlastningsopphold

Foreldrene i vart materiale ble stilt en rekke for-
skjellige spersmal om hva slags avlastningsmulig-
heter de hadde. P& sporsmél om barnet noen gang
hadde hatt avlastningsopphold wtenfor hjemmet,
fikk vi felgende svarfordeling:

Tabell 4. Avlastningsopphold utenfor hjemmet.

Har aldri hatt avlastningsopphold: 77 %
Har hatt det en gang: 12%
Har hatt det flere ganger: 10 %
Uklart svar: 1 %

N =171

Vi kan sla fast at det synes & vaere et stort og
udekket behov for avlastning utenfor hjemmet blant
disse familiene. Det er viktig iblant & kunne reise
bort pa ferie uten barnet, men det er kanskje vel s
viktig en gang i mellom & kunne leve som en "almin-
nelig’” familie i sine vante omgivelser. De tilbud
man skaper ma vare varierte og fleksible, for ogsa
her er familiens ensker og behov svert forskjellige.
Man mé ta hensyn til foreldrenes krav om kvalitet,
slik at tilbudene oppleves som positive for det
funksjonshemmede barnet. Hvis foreldrene opp-
lever tilbudene mer som en “oppbevaring'’, vil man
svaert ofte ikke na fram med hjelpen.

Barnehage

Barnehager er en form for tilbud utenfor hjemmet
som ogs bidrar til & avlaste familiene, og sarlig de
hjemmevarende modrene.

Tabell 5 Barnehage.

Gar ikke 1 barnehage: S9%
Gar enkelte ukedager: 8%

Gar hver dag begrenset tid 17 %
(4 timer eller mindre):

Gar hver dag hel tid 14 %
(mer enn 4 timer):

Skiftende/uregelmessig: 1 %
Ubesvart: 1%

N =171

Vi ser at 1 alt 59% ikke gar i barnehage, men av
disse er det bare 14% som oppgir at de ikke har
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behov for dette. Manglende behov skyldes at det
funksjonshemmede barnet enda er svart lite eller at
det av medisinske grunner ikke ber utsettes for
smittefare. 1 3% av tilfellene har vi vurdert det slik
at barnet klart ville proffitere pa & komme i en
barnehage, mens foreldrene ikke har vaget eller
onsket & overlate ansvaret til andre. Det & sende et
funksjonshemmet barn i barnehage er for mange en
terskel som ma overvinnes, men svart ofte blir det
en god lesning bade for det funksjonshemmede bar-
net og familien.

I diskusjonen om barnehageplasser for funksjons-
hemmede barn méa vi ikke glemme sesknene som
kan ha et vel sa stort behov for barnehage, og med-
rene hvis muligheter til & g& ut i arbeidslivet, forst
kan realiseres nar alle barna har et tilbud.

Avlastning i naermiljoet

I dagens situasjon finner de fleste funksjonshem-
mede familier storsteparten av den avlastning de
har, hvis de har noen, i sitt nere miljo, blant slekt-
ninger, venner og naboer. Vi spurte informantene
om de hadde gode muligheter for avlastning fra
personer i en eller flere av disse kategoriene. Som
gode muligheter regnet vi da ikke en som hadde
hjulpet familien en enkelt eller noen fa ganger, men
en eller flere personer som kunne forventes & hjelpe
forholdsvis ofte og som ikke var spesielt vanskelig &
be om hjelp. Vi fikk felgende svarfordeling:

Tabell 6. Avlastning i nzrmiljpet.

Ingen En Noen Mange Ube- Sum
eller svart
fa
Slekt: 30% 43% 19% 6% 2% 100 %
Venner: 64% 17% 14% 3% 2% 100 %
Naboer: S8% 2% 13% 5% 2% 100 %
N =171

I diskussionen om daghemsplatser for funk-
tionshimmade barn far man inte glomma sys-
konen som kan ha ett vdl sa stort behov av
daghemsplatser.




68 % av familjerna har goda mojligheter till
avlastning i sldkten.

P tross av at mange unge familier flytter vekk fra
sitt hjemsted og sin slekt nar de etablerer seg, sa er
det allikevel slekten som spiller den sterste rollen
nar det gjelder avlastning. I alt 68 % av familiene har
gode muligheter for avlastning i slekten. Familiene
synes ogsa til en viss grad a forvente at slekten skal
stotte dem praktisk, og i de tilfeller hvor dette ikke
det lett
funksjonshemmede barnet, og det oppstar ofte

skjer, tolkes som avvisning av det
vonde folelser generasjonene imellom. Vanskelig er
det ogsa for en del familier stadig & vere pa motta-
kersiden i forhold til slekten fordi de p& grunn av
den tid- og arbeidskrevende omsorgen for det
funksjonshemmede barnet kan yte lite til gjengjeld i
form av tjenester overfor besteforeldre, eller ta pa
seg & vaere barnevakt for seskens barn. Dette forer
gjerne til at familiene. selv om de vet at de godt kan
sporre slekten om hjelp, bare gjor dette néar det er
absolutt nedvendig.

Nest etter slektninger er det naboer som er vikti-
ge kilder for avlastning. I alt 40 % av familiene opp-
gir & ha gode avlastningsmuligheter i nabolaget.
Svart mange av disse familiene bor i forholdsvis
nyetablerte villastrok i tettsteder eller utkanten av
byer, hvor en stor del av naboene er smabarnsfami-
lier som dem selv. Avlastningen fra disse naboene
gis oftest noen fa timer pa dagtid, s& mor kan foreta
innkjop eller andre viktige gjeremal hvor det er
vanskelig & ha med barn. Slik nabohjelp er lettere
for familiene 4 gjengjelde enn den som slekten yter
fordi mor ofte er glad for & ha friske nabobarn pa
besok péa dagtid for & leke med det funksjonshem-
mede barnet. Hvis det er snakk om avlastning for
hele dager og netter, s& spor de sjelden naboer.

Vennene spiller minst rolle nar det gjelder avlast-
ning. Det virker som familiene er mer redde for &
belaste et vennskap enn & sperre en bekjent i nabo-
laget om en tjeneste.

Nar venner ogsa er naboer og kanskje ogsé slekt-
ninger, synes mulighetene & vere til stede for den
virkelig gode avlastning. Man skal imidlertid vere

forsiktig med a idyllisere slike sakalte “'tette nett-
verk’. Det er viktig & veere klar over at virkningen
av tette nettverk ogsa kan sla den andre veien og bli
en sterk belastning for en familie, for eksempel ved
& stemple dem som trygdemisbrukere, mobbe friske
sosken osv. Hvorvidt et tett nettverk blir en positiv
ressurs for familiene, en belastning eller kanskje litt
av begge deler, vil avhenge av en rekker prosesser
av psykologisk, lokalkulturell og sosial art, som det
forer for langt & komme n@rmere inn péa i-denne
sammenheng.

En vanlig hindring néar det gjelder & f& avlastning
av personer i nermiljeet, er at disse ofte er redde
for & ta pa seg ansvaret fordi de feler seg ukyndige
overfor barnets funksjonshemning. Likeledes er
foreldrene selv ofte redde for & overlate ansvaret til
andre, og har lett for & glemme at de selv en gang
matte lere oppgaven fra bunnen av. Vi mener at
behandlerne her kan gjore mye for & oppmuntre
foreldrene til & ta imot hjelp og gi fra seg litt av
ansvaret. Ved bevisst a trekke inn ikke bare far,
men ogsa ressurspersoner i barnets omgivelser i
behandlingen, kan andre settes i stand til & bli kva-
lifiserte hjelpere. Foreldrene kan dermed i reell
trygghet og med god samvittighet for barnet benytte
seg av slike avlastningsmuligheter.

Avlastningsbehov

Dersom vi skal skaffe oss et riktig bilde av det
faktiske behov for avlastning hos disse familiene, er
det nedvendig & se nermere pa de belastninger de
har og finne ut pa hvilke omrader det er mulig a
hjelpe. Med belastning tenker vi i denne forbindelse
pa den helt konkrete praktiske belastning som
foreldrene blir palagt nar de har omsorgen for et
funksjonshemmet barn. Dette star ikke i motsetning
til ogsé & oppleve barnet som en ny mening med
livet’”, som enkelte kan fortelle om. Tvert imot ser
vi ofte at de psykiske og praktiske sider er nart
knyttet sammen i positiv forstand og ofte utleser
ressurser i familiene i form av bedre samhold og
samarbeid og mer omsorg for hverandre. Men man
mé heller ikke glemme at praktiske og psykiske
belastninger kan virke gjensidig negativt forster-
kende, og omsorgsoppgavene kan for enkelte foles
sh tunge at de for en stor del overskygger gleden
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ved barnet.

P& spersmal til medrene om de folte at belastnin-
gene med det funksjonshemmede barnet hadde gatt
ut over deres disponering av tid til forskjellige for-
mél, fikk vi felgende svarfordeling:

Tabell 7. Hva har belastningen gatt ut over?
Ja Nei Vet ikke/ Sum:
ubesvart
Egen fritid: B% 2% S5S% 100 %
Tid til andre barn:  51% 45% 4% 100 %
Husarbeidet: 3% 2% 5% 100 %
Nattesovn: 4% 2% 4% 100 %
N =171

Tabellen gir oss et helt klart bilde av at omsorgs-
oppgavene for mange funksjonshemmede barn til
daglig krever at andre arbeidsoppgaver og behov
skyves til side. Dette bildet kan vi supplere ved & ga
ne&rmere inn pa hva de praktiske belastninger inne-
berer for de forskjellige funksjonshemninger. Vi
spurte madrene hva det var ved omsorgen for det
funksjonshemmede barnet som belastet mest i
oyeblikket, og fikk felgende svar:

Tabell 8. Hva belaster MEST na for tiden?

Tabell 8 visar att de praktiska belastningarna
ar varierande och olika for olika funktions-
hidmningar. Det dr ddirfor viktigt att hjilpen dr
flexibel och kan tillfredsstilla varierande be-
hov.

Vi ser av dette at 11% foler seg ikke merbelastet
ved tidspunktet for intervjuet. Gar vi n&ermere inn i
denne gruppen, finner vi at den inneholder 20 % av
blederne og 24 % av de hjertesyke. For disse grup-
pers vedkommende vet vi at de to forste levear ofte
er de mest belastende, og dersom vi hadde spurt pa
et tidligere tidspunkt i barnas liv, ville trolig flere av
disse familiene oppgitt at de folte seg merbelastet (i
totalmaterialet er bare 9% under 2 ar).

Tabellen viser ellers at de praktiske belastninger
er varierte og i noen grad slar forskjellig ut for de
forskjellige funksjonshemninger. Av den grunn er
det viktig at hjelpeordninger er fleksible og kan
tilfredsstille varierte behov.

Astma/ Bledere Cystisk Cere-  Epi- Hjerte- Psyk Reuma- Ryggm
allergi fibrose bral lepsi syke utvh  tisme  brokk

parese SUM
Ikke merbelastet 0 20 0 11 12 24 11 7 0 11%
Pakledning 0 0 0 0 0 0 0 7 0 1%
Vask/bleieskift 0 0 0 0 0 0 3 0 8 1%
Reparasjon/vask
av tey 0 0 7 0 0 0 0 0 8 1%
Rengjoring av
hus/utstyr 15 0 8 0 0 0 0 0 0 2%
Mating/
matlagning 0 0 0 0 0 0 10 0 0 2%
Fysioterapi/
trening 0 0 16 17 0 0 3 21 17 9%
Gi medisiner S 0 0 0 4 0 0 14 0 2%
Tilsyn/stimulering 15 27 8 22 64 40 35 14 0 29%
Nattevak 10 0 0 6 0 12 0 7 0 4%
Transport 0 13 0 0 4 4 3 7 8 4%
Flere ting likt 50 33 31 33 12 16 31 7 58 29%
Vet ikke/ubesvart 5 7 0 11 4 4 3 15 5%
SUM 100%2 100% 100% 100% 100% 100% 99 % 99 % 9% 100%
Totalt 171.
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Onske om hjelp
Vi spurte hva som kunne tenkes & hjelpe pa belast-
ningene, og fikk felgende svarfordeling:

Tabell 9. Hvordan kan belastningen forst og fremst
minskes?

Foler seg ikke merbelastet: 9%
@konomisk hjelp: S%
Praktisk hjelp (avlastning med hus/barn): 46 %
Teknisk hjelp (bil/telefon/hj milder): 3%
Emosjonell stotte: 4%
Belastning alt minsket s& langt mulig: 12%
Kan ikke tenke seg noe som kunne hjelpe: 16 %
Ubesvart: S%

N=171

Praktisk hjelp rangerer klart heyest av det som
kunne tenkes & hjelpe pa de aktuelle belastningene
moedrene opplever. Det skjuler seg bak de 129% og
16 % som ikke kan tenke seg noe (mer) som kunne
hjelpe, flere familier som kanskje er blant de mest
hjelpetrengende, men som av forskjellige grunner
har vanskelig for a ta imot hjelp eller selv ikke har
overskudd og idé-rikdom til & komme pa noe.

I utformingen av hjelpetilbud til familier med
funksjonshemmede barn er det ikke bare et spors-
mal om & komme fram til gode ordninger, men ogsa
inoen grad et sporsmal om & lere folk at det gar an &
bruke dem. Et godt forebyggende arbeid for familier
med funksjonshemmede barn ma besta i at man gir
et tilbud til de aktuelle familier for problemene blir
for store, ikke at man venter til familiene er s&
presset at de selv kommer og ber om hjelp, for da
kan det vare for sent, familiesamlivet kan ha blitt
varig skadet.

Stigma

Hovedarsakene til at enkelte synes det er vanskelig
& ta imot hjelp i hjemmet, kan samles i ordet stigma
— negativ stempling. Na synes det heldigvis & vare
fa steder i vart land hvor det & fa et funksjonshem-
met barn alene forer til avvisning av familien i lokal-
miljoet. Svart fA av vare informanter kan fortelle
om slike opplevelser. I en del tilfeller ser vi imidler-
tid at nér det & fa et funksjonshemmet barn kommer
i tillegg til andre, — fra et nabolags synspunkt —

uheldige trekk ved familien, paskynder det en stig-
matiseringsprosess som allerede var startet, eller 1a
latent, for dette barnet ble fodt.

For mange familier med funksjonshemmede barn
er det et problem at utenforstaende sjelden far et
godt innblikk i hvordan de har det, blant annet fordi
familiene ofte har lite overskudd til & omgées andre
og er redde for & fortelle om sin situasjon for ikke &
virke klagende. Nattevak, stimuleringsbehov og
ekstra husstell er bare i liten grad synlig for dem
som ikke selv bor i huset. Pi grunn av utenfor-
staendes manglende innsikt kan det bli vanskelig for
en hjemmevarende husmor a legitimere i sitt n&r-
miljo at hun far kommunal hjemmehjelp. “"Hvordan
skal jeg som bare har ett barn, f& nabofruen med tre
(friske) smabarn til & godta at jeg mottar hjelp?"’,
spurte moren til et barn hvis funksjonshemning ikke
var apenbar, men pa flere mater sterkt belastende
for familien. Denne moren var fra for en avviker i
sitt miljo og tok ikke sjansen pa ytterligere & stikke
seg ut fra det som ble oppfattet som akseptabelt, pa
tross av at hjemmehjelp hadde vart pa tale og ville
vert av betydning for en bedring av familiens mest-
ring. Selv i familier som ikke pa forhénd skilte seg
ut, var angsten for & bli oppfattet som en "darlig
husmor og mor™ framtredende hos mange av de
intervjuede medrene.

Det er vanskelig a tenke seg noe enkelt tiltak som
kan motvirke slike bekymringer og gjore det lettere
& n& fram med hjelp. Informasjon gjennom presse
og massemedia er én vei & gi. Flere av foreldrene
kunne fortelle om mer forstaelse i nzrmiljoet etter
at filmer om barn med deres eget barns funksjons-
hemning ble vist pad TV, og ga uttrykk for enske om
flere slike programmer.

Professor Else @yen diskuterer i en artikkel
(TFSF nr 2/78) arsakene til underforbruk av trygder
blant de som er stonadsberettigede i vart land, og

kommer fram til stigmatisering som én av flere slike

De generella formaner som utloses automa-
tiskt och tilldelas alla dr mindre stigmatise-
rande dn de behovsprovade formanerna.




Man kommer fram till 145500 individer som i
dag i Norge kan sdigas tillhora en funktions-
hdammad familj.

arsaker. Hun hevder at: "’Det er liten tvil om at de
generelle ytelser som utleses automatisk og tildeles
alle uten hensyn til stand og stilling dersom de opp-
fyller noen enkle krav, er mindre stigmatiserende
enn de behovsprovede ytelser’. @yen nevner alder-
strygd og barnetrygd som eksempel pa ikke-stig-
matiserende ytelser, og hevder at ogsa innen en-
kelte andre ytelser er det “'mulig & innebygge en
automatikk som overflediggjer store deler av den
informasjonshenting som minner om behovspre-
ving™". Hun hevder videre at “"en understrekning av
rettighetspreget i trygdesystemet er et annet bidrag
til & redusere stigmatiseringen’’.

@yens diskusjon omkring underforbruk av trygd
og stigmatiseringsprosesser ber vare en tanke-
vekker ogsa i diskusjonen omkring avlastning og
andre former for stonad til familier med funksjons-
hemmede barn. Dersom det er tenkelig at disse
familiene opplever det som mindre stigmatiserende,
og i mindre grad risikerer faktisk & bli stigmatisert,
hvis det ikke ligger annen behovsprevning til grunn
for tildeling av hjelp enn merbelastningen ved & ha
et funksjonshemmet barn, sd ber dette alvorlig
overveies. En slik automatikk i tildeling av forskjel-
lige former for hjelp og avlastning vil inneb&re en
understrekning av rettighetsaspektet i hjelpen. En
annen mite & understreke dette rettighetsaspektet
er ved & la hjelpen vare gratis for alle, og man nar
da samtidig flere av dem som trenger slik hjelp.

Konklusjon:

Familier med funksjonshemmede barn er en gruppe
mennesker som er hardt rammet. De utferer en
viktig samfunnsoppgave og trenger all mulig stotte
og hjelp for & kunne gjennomfere denne oppgaven
uten at ytterligere skader/problemer oppstér for de
friske familienmedlemmer eller den funksjonshem-
mede selv.

Man regner med at det finnes ca 48500 kronisk
syke eller funksjonshemmede barn i Norge i dag (4).
Dersom man til dette tallet legger foreldrene samt i
gjennomsnitt et friskt barn pr familie, kommer man
fram til 145500 individer som kan sies a tilhere det
vi her har valgt 4 kalle en funksjonshemmet familie.

En erkjennelse av at det er familier som blir
funksjonshemmet ber fore til at hjelpetiltakene blir
varierte slik at de kan tilpasses de forskjellige behov
som disse familiene har og tar sikte pa & eke deres
fleksibiliet. Den hjelp som gis ber vare bade av
forebyggende art med sikte pa & vedlikeholde en
god mestring og av behandlende karakter der hvor
familien ikke mestrer sin livssituasjon.
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