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Familjer med funktionshämmade barn behöver 

stöd och hjälp för att kunna genomföra sin vikti- 

ga samhällsuppgift utan att ytterligare skador 

och problem uppstår för de friska familjemed- 

lemmarna eller för det funktionshämmade bar- 

net. 

I en norsk undersökning har man studerat be- 

hovet av sådana stödåtgärder. Undersökningen 

omfattar intervjuer med 271 föräldrar till funk- 

tionshämmade förskolebarn. Avsikten har varit 

att få kunskap om hur familjerna klarar sin situa- 

tion. 

En central fråga är i vilken utsträckning famil- 

jen själv blir funktionshämmad av sin funktions- 

hämmade familjemedlem. Här uppgav 74 9» att 

de i mer eller mindre grad kände sig hämmade 

som familj. Det innebar dock att så många som 

26 260 inte kände sig hämmade, vilket belyser att 

det är möjligt för en familj med funktionshäm- 

mat barn att inrätta sig så att den inte blir prak- 

tiskt hämmad i väsentlig utsträckning. Andra 

resultat pekar på att tillkomsten av det 

funktionshämmade barnet inte upplevs som en- 

sidigt negativt. I ungefär 1/4 av familjerna me- 

nade man att detta hade inneburit en kris som 

medfört bättre förhållande i äktenskapet. 

Andra resultat understryker dock den belast- 

ning och de svårigheter som det funktionshäm- 

made barnet innebär. Barnets syskon uppgavs 

lida av nervösa besvär i betydligt större ut- 

sträckning än i normalbefolkningen. Nära halv- 

parten av mödrarna uppgav sig ha blivit häm- 

made i sin yrkesaktivitet. Barnet syntes också 

innebära en belastning som gick ut inte bara 

över den egna fritiden utan också den tid som 

behövdes för de andra barnen, övrigt hushålls- 

arbete samt för nattsömnen. 

Undersökningen tyder också på ett stort och 

otillfredsställt behov av avlastning utanför hem- 

met — samtidigt som nära 70 20 hade goda möj- 

ligheter för en viss avlastning i närmiljön, 

främst genom släktingar. 

När det gäller behovet av avlastning fram- 

fördes främst önskemål om praktisk hjälp (av- 

lastning med hem och barn). 

I detta sammanhang är det dock väsentligt att 

erbjuda hjälpen så att den kommer familjen till 

nytta. Det är väsentligt att hjälpen inte upplevs 

som en negativ stämpling. Avlastningen bör ha 

karaktären av rättighet för dessa familjer. Hjäl- 

pen måste få en varierande utformning så att 

den verkligen ökar familjernas flexibilitet. 

Hilchen Sommerschild Sundby är docent i 

barnpsykiatri vid Barnpsykiatrisk klinik vid Oslo 

Universitet och Benedicte I. Sandberg är social- 

antropolog och verksam vid Socialmedisinsk In- 

stitutt vid Oslo Universitet.   
  

  

  

Funksjonshemmet familie mene ved å sende barnet på institusjon og de psy- 

Det å få et funksjonshemmet barn er en kritisk kiske problemer ved å ”glemme” barnet, anbefaler 

hendelse for en familie. Mens foreldrene noen ti-år = fagfolk dem i dag å la barnet vokse opp i sitt hjem og 

tilbake ofte ble anbefalt å lose de praktiske proble- = bli integrert i samfunnet. 
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Familjer med funktionshämmade barn hemma 

blir själva funktionshämmade. 
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Fra en faglig og menneskelig synsvinkel er dette 

en gledelig utvikling. Det reiser imidlertid sporsmål 

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 å vere en 

fleksibel institusjon, i stand til å tilpasse seg end- 

rede samfunnsforhold. En slik tilpasningsdyktighet 

er basert på at familiens medlemmer på de forskjel- 
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lige alderstrinn har et tilnermet ”normalt” funk- 

sjonsnivå. Når den får et funksjonshemmet med- 

lem, mister familie-enheten noe av sin fleksibilitet, 

og evnen til å mestre endringer reduseres. Det opp- 

står nye begrensninger som hemmer dens fremti- 

dige valgmuligheter. Tilpasningsformer som ble 

etablert för barnets fodsel, kan vise seg ubrukbare i 

den nye situasjonen. Dette gjelder såvel 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 får samtidig også et okt behov for å 

vere fleksibel fordi en rekke nye omsorgsoppgaver 

skal passes inn i det etablerte familiemonster. 

Mange av disse familiers problemer springer ut av 

dette dilemmaet: Aket behov for fleksibilitet på den 

ene side og nedsatt mulighet for fleksibilitet på den 

andre side. 

Familier med funksjonshemmede barn hjemme 

blir selv funksjonshemmede. Denne påstand mar- 

kerer at det er en hel familie-enhet som er rammet. 

De forebyggende og hjelpende tiltak en iverksetter, 

må derfor ta sikte på å 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 undersokelsen. 

Prosjektet baserer seg på sosialantropologisk, so- 

stalmedisinsk og psykiatrisk teori og metode. Dets 

formål er å samle og systematisere de erfaringer 

som foreldre til funksjonshemmede barn har og å 

bringe disse videre til dem som har med slike fami- 

lier å gjore i omsorg, opplering og administrasjon. 

Undersekelsen er utfort på Frambu Helsesenter 

(ca. 20 km utenfor Oslo). I lopet av 1977—78 inter- 

vjuet vi her 271 foreldre (171 medre og 100 fedre) til 

funksjonshemmede förskolebarn mens de sammen 

med sine barn deltok i et 14-dagers kurs ved helse- 

sentret. Det utvalget vi på denne måten har fått, er 

ikke statistisk representativt for alle familier med 

funksjonshemmede barn i Norge. Frambu gir i noen 

grad preferanse til familier med serlig omfattende 

problemer og familier som kommer fra bygder og 

små tettsteder med dårlig utviklet lokale hjelpetil- 

bud. 

Mestring 

Vi har i dette materialet lagt vekt på å belyse repre- 

sentative problemsstillinger for familier med funk- 

sjöonshemmede småbarn. Vi har tatt sikte på å vise 

hvordan familiene mestrer eller ikke mestrer den 

krisen det er å få et funksjonshemmet barn. Vi antar 

at en rekke forhold påvirker mestringsevnen: funk- 

sjonshemningens art og grad, foreldrenes innbyrdes 

forhold, deres bakgrunn, personlighet og sosiog- 

konomiske stilling, nermiljeet, den medisinske og 

sosiale omsorgen. Det å mestre godt inneberer ikke 

bare å makte de praktiske oppgaver i forbindelse 

med barnets funksjonshemning, men også å innrette 

seg slik at foreldrenes voksenbehov og sosknenes 

behov for oppmerksomhet og utfoldelse også blir 

Ivaretatt. Gunstig mestring betyr også en folel- 

semessig tilvenning til den kritiske hendelsen. Vi 

antar at det er en n&er sammenheng mellom dette og 

de praktiske lesninger av omsorgsoppgavene. Hvis 

denne hypotese holder stikk — noe vår underso- 

kelse, liknende undersekelser fra andre land og ikke 

minst klinisk erfaring tyder på, så blir det desto 

viktigere at samfunnet tar sikte på å ruste disse 

familiene til å gjennomfore omsorgsoppgaven på 

beste måte, og dermed forebygger at familiene blir 

verende i en slags permanent krisetilstand. 

   



Familiens funksjon 

Vi skal nå vise i hvilken utstrekning foreldrene i 

vårt materiele foler at de er blitt funksjonshemmet 

som familie og hvordan de selv mener de kan 

hjelpes til å bedre sin fleksibilitet og funksjonsevne. 

Tabell 1. Foler du at dere er blitt funksjonshemmet som 

familie? 

Moyodrenes svar: 
  

Nei: 26 Yo 

Noe: 33X 

Middels funksjonshemmet: 240 

Sterkt funksjonshemmet: 1596 

Vet ikke/ubesvart: ERA 

N = 171 
  

Vi la i dette spersmålet vekt på å få fram de prak- 

tiske sider ved familiens hverdag, ikke de psykiske 

belastningene. I alt 74 22 feler at familien i sterkere 

eller mindre grad er blitt hemmet i sin funksjons- 

evne. Noe overraskende er det at såpass mange 

som 262 ikke foler seg hemmet, serlig fordi man i 

denne gruppen også finner noen av de sterkest 

funksjonshemmede barna. Dette forteller oss at det 

er mulig for en familie med et funksjonshemmet 

barn å innrette seg slik at den ikke blir praktisk 

hemmet i vesentlig grad. Det gir også en pekepinn 

om at hjelp utenfra satt inn på riktige områder, kan 

vise seg å bli utslagsgivende for en families samlede 

funksjonsevne. 

Den beste omsorg for en funksjonshemmet fami- 

lie kan i visse tilfeller vere å sette inn ressurser for 

et helt annet familiemedlem enn det som er definert 

som funksjonshemmet. Dersom ett eller flere av 

familiemedlemmene mistrives som folge av util- 

strekkelig behovstilfredsstillelse, er det sannsynlig 

at dette på en eller annen måte vil påvirke forholdet 

til de ovrige familiemedlemmer og familiens gene- 

relle funksjonsevne. 
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Så pass många som 206 IX känner sig inte häm- 

made, något överraskande då det i denna 

gruppen finns några av de starkast funktions- 

hämmade barnen. 
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Papporna har i långt mindre grad än mam- 

morna fått ökad belastning i form av psykoso- 

matiska, nervösa ochleller depressiva reak- 

tioner. 
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Foreldrenes fysiske og psykiske helse 

I undersekelsen spurte vi foreldrene om deres fysi- 

ske og psykiske helse for de fikk et funksjonshem- 

met barn og omkring intervjutidspunktet. Av med- 

rene svarte 1722 at de er mer plaget av fysisk syk- 

dom etter at de fikk et funksjonshemmet barn, hvil- 

ket neppe er et uvanlig hoeyt tall sammenliknet med 

medre til friske barn. I alt 50 26 svarer imidlertid at 

de har fått flere og/eller verre psykosomatiske 

plager (hodepine, 

muskler ol), og dette må sies å ve&re forholdsvis 

fordeyelsesbesver, stramme 

heyt når vi tar i betrakning at det dreier seg stort 

sett om unge medre til små barn. I alt 30 26 oppgir at 

de er blitt mer nervos etter at de fikk et funksjons- 

hemmet barn, og 43 2 sier at de er blitt mer depres- 

sive. Fedrene hadde i langt mindre grad enn med- 

rene fått okt belastning i form av psykosomatiske 

plager, nervese og/eller depressive reaksjoner. 

Soskens psykiske helse 

Vi spurte også om sesknene til de funksjonshem- 

mede barna hadde fått problemer av betydning. Var 

disse sosken mer nervese enn hva man ville finne i 

en vanlig gruppe barn på samme alder? Vi kan se 

våre funn i lys av den viten en del epidemiologiske 

undersekelser 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 vert brukt. Ved intervjuunderso- 

kelser blir stort sett 1026 av barna oppgitt å vere 

nervose, mens man ved mer inngående underso- 

kelser, hvor man også observerer barna direkte, 

finner at 2072 har nervese plager de trenger hjelp 

for. Nervose lidelser hos barn er omtrent likt fordelt 

i de ulike aldersgrupper, men geografisk finnes be- 

tydelige ulikheter, stort sett dobbelt så mange ner- 

vese barn i de storre byen som på landet og tettste- 

dene. 

   



I vår underseokelse bor storstedelen av familiene 

på landet/tettsteder, og metoden vi har brukt er 

foreldreintervju. Ut fra dette kunne man forvente at 

det blant sosknene i denne undersokelsen — opp- 

vokst utenom byene — var 52Z — 10922 nervese 

barn. Tallet vi fant ved intervju av medrene var 

2370, alltså mer enn dobbelt så mange. Medrenes 

beskrivelse av soskenflokkens problemer gir holde- 

punkter for at de nervese plagene ofte hadde en 

direkte sammenheng med det å ha en funksjons- 

hemmet soster eller bror. Vårt inntrykk fra under- 

sekelsen er derfor att friske sosken til funksjonshe- 

mede barn 1 nokså stor utstrekning kan sies å vere 

ristikobarn som ofte trenger serlig hjelp og stotte. 

Her har vi et viktig område for forebyggende inn- 

sats. 

Skilsmisse 

Vårt materiale viser en skilsmissefrekvens på 677, 

hvilket må sies å ve&re forholdsvis lavt, selv når man 
. 

tar I betraktning at det först og fremst er ”unge”ek- 

teskap vi her har med å gjore. I vurdering av dette 

tallet er det viktig å ha klart for seg at vi har inter- 

vjuet foreldrene tidlig i deres liv med et funksjons- 

hemmet barn. Tiden vil vise hvordan det går med 

familiene videre. Vi håper å få dette belyst ved 

etterundersekelsen med års mellomrom. 

Foreldrenes behovstilfredsstillelse 

En viss pekepinn om hvordan et funksjonshemmet 

barn har påvirket ekteskapene har vi imidlertid al- 

lerede fått. Vi spurte informantene om generell til- 

fredsstillelse av behov i ekteskapet henholdsvis för 

det funksjonshemmede barnet ble fodt og ved tids- 

punktet omkring intervjusituasjonen. Vi fikk foöl- 

gende svarfordeling når det gjaldt forandring 1 be- 

hovstilfredsstillelse, uansett hvordan de hadde det 

för: 

Tabell 2. Behovstilfredsstillelse i ekteskapet. 

Forandring (modrenes svar) 
  

Uforandret forhold: 38X 

Har fått det bedre: 230 

Har fått det verre: 28Z 

Usikker/ubesvart/eneforeldre: [19 

N = 171 
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Friska syskon till funktionshämmade barn 

tycks i nog så stor utsträckning vara riskbarn 

som ofta behöver särskild hjälp och stöd. 
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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 å merke seg at endringen 

ikke er entydig negativ, men at ner fjerdeparten av 

samtlige synes det har kommet en endring til det 

bedre. Utsagn som ”vi har lert å snakke sammen 

om problemene ” og ”vi har fått noe å vere sammen 

om” er typiske her. 

Modrenes 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: 167 

Heldagsarbeid: SZ 

Periodevis/sesongarbeid: 1Z 

Trygdet/pensjonert: lr 

Uklart/ubesvart: SA 

N = 171 
  

I Statistisk sentralbyrås arbeidsmarkedsstatistikk 

for 1974 blir tallet på gifte kvinner i arbeidsstyrken i 

prosent av gifte kvinner i alt i hver gruppe oppegitt til 

31 260 for de som har sitt yngste barn i aldersgruppen 

0—2 år og 4122 for de som har sitt yngste barn i 

aldersgruppen 3—6 år. Som tilherende arbeidsstyr- 

ken defineres de som har lennet arbeid eller er 

aktivt arbeidssekende. Det er vanskelig å foreta 

noen direkte sammenlikning med tallene for hele 

befolkningen da det i vårt materiale er en viss over- 

representasjon fra bygder og tettsteder hvor ar- 

beidsmuligheter for kvinner ofte er dårligere enn i 

byene. Tallene viser at bare 22260 av de intervjuede 

  

  
 



medrene tilhorer 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 vårt samfunn innbefatter myten om den gode 

mor at hun er en hjemmev&rende mor, og dette har 

i stor utstrekning blitt bestemmende for mange 

medres valg av yrke, i et hvert fall i barnas förste 

leveår. For medre til funksjonshemmede barn er det 

et enda storre forventningspress om at hun skal 

vere hjemme og ”ofre seg for barnet”. Spersmålet 

er hvor stor belastning et slikt ”offer”” medforer for 

moren og resten av familien i det lange lop. 

Mye verdifullt er skrevet og sagt om at det å få et 

funksjonshemmet barn gir foreldrene en ny mening 

med livet. Mange har folt det slik, og det har vert 

nedvendig å slå dette fast for å stotte opp under 

disse barnas rett til å få vokse opp i sine hjem. Men 

samtidig har denne tanken virket til å tomre fast 

ideologien om at medre til funksjonshemmede barn, 

skal ve&re hjemmev&rende. 

Det oppstår da det dilemma at samtidig med en 

okende tendens 1 vår tid til at medre soker seg ut i 

arbeidslivet, så er det også en klar tendens til å la 

funksjonshemmede barn vokse opp i sine hjem. 

I denne situasjonen blir det viktig å finne ut hvor- 

vidt det å ha et funksjonshemmet barn gir rollen 

som hjemmev&rende husmor mer innhold og me- 

ning, eller hvorvidt det oppstår en konflikt for 

mange, og i hvilken grad og på hvilken måte denne 

lar seg lose. Dette er viktig fordi forestillinger som 

om å få ”en ny mening med livet” og ”aå ofre seg for 

barnet” ofte preger omsorgens ideologi. Mange me- 

disinske behandlingsopplegg er basert på at mor er 

hjemmev&rende og kan ta seg av den daglige medi- 

sinering og fysioterapi. Det kan v&re vanskelig for 

medrene å finne gehor for andre lesninger, dersom 

de finner behov for det. 
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Ett dilemma: Samtidigt med en ökande ten- 

dens i vår tid att mödrar söker sig ut i arbetsli- 

vet så är det en klar tendens att låta funktions- 

hämmade barn växa upp i sina hem. 
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Vi spurte medrene om de var blitt hemmet i sin 

yrkesaktivitet ved at de hadde fått et funksjonshem- 

met barn, og 4322 av dem svarte bekreftende på 

dette. Det er en overraskende andel og gir grunnlag 

for å anta at enkelte medre får et okt behov for å gå 

ut i arbeidslivet fordi barnet er funksjonshemmet. 

Dette blir forståelig når man vet hvilket ansvar og 

arbeidspress som til daglig er pålagt mange av dem. 

Flere av de utearbeidende sier at de opplever ti- 

mene på jobben som den eneste ”fritiden”” de har. 

Man kan innvende at det slett ikke er sikkert at 

alle disse 43 Z ville ha kommet seg ut i arbeidslivet 

dersom barnet hadde vert friskt. Dette kan vere 

riktig, men egentlig ikke se&rlig interessant. Det vik- 

tige her er at medrene opplever seg hindret i sin 

yrkesaktivitet på grunn av barnets funksjonshem- 

ning, og denne opplevelsen inngår dermed som en 

belastningsfaktor som kan påvirke familiens me- 

ning. 

Betydning av yrkesaktivitet for å komme seg ut av 

en depressiv tilstand blir belyst i en undersekelse 

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 hjemmev&rende. Etter 3 

måneder fant man at tilfriskningen var bedre hos de 

utearbeidende enn hos de hjemmev&rende. Forfat- 

ternes konklusjon er at utearbeid synes å kunne 

vere en positivt virkende faktor ved depresjon. | 

Når vi snart skal gå over til å drofte behov for 

avlastning i hjemmet for familier med funksjons- 

hemmede barn, er det viktig å ve&re klar over at det 

forst og fremst er en okning av medrenes fleksibili- 

tet og dermed mestringsevne det er snakk om. Det 

er også viktig å gå ut i en diskusjon om dette spors- 

målet uten forutfattede meninger om hva medre til 

funksjonshemmede barn bor gjore. Fordi behovene 

synes å vere forskjellige, må man komme fram til 

ordninger som er så varierte at de kan tilpasses 

disse ulike behovene. Familiens fleksibilitet er ofte 

allerede så innskrenket at man ikke kan kreve ytter- 

ligere tilpasning til bestemte familiemonstre. 

   



Avlastningsopphold 

Foreldrene i vårt materiale ble stilt en rekke for- 

skjellige spersmål om hva slags avlastningsmulig- 

heter de hadde. På spersmål om barnet noen gang 

hadde hatt avlastningsopphold utenfor hjemmet, 

fikk vi folgende svarfordeling: 

Tabell 4. Avlastningsopphold utenfor hjemmet. 
  

Har aldri hatt avlastningsopphold: 1100 

Har hatt det en gang: 127 

Har hatt det flere ganger: 102 

Uklart svar: 17 

N = 171 
  

Vi kan slå fast at det synes å vere et stort og 

udekket behov for avlastning utenfor hjemmet blant 

disse familiene. Det er viktig iblant å kunne reise 

bort på ferie uten barnet, men det er kanskje vel så 

viktig en gang i mellom å kunne leve som en ”almin- 

nelig”” familie i sine vante omgivelser. De tilbud 

man skaper må vere varierte og fleksible, for også 

her er familiens onsker og behov svert forskjellige. 

Man må 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 

svert ofte ikke nå fram med hjelpen. 

Barnehage 

Barnehager er en form for tilbud utenfor hjemmet 

som også bidrar til å avlaste familiene, og serlig de 

hjemmev&rende medrene. 

Tabell 5 Barnehage. 
  

Går ikke i barnehage: 59 Xx 

Går enkelte ukedager: EX 

Går hver dag begrenset tid 17 

(4 timer eller mindre): 

Går hver dag hel tid 142 

(mer enn 4 timer): 

Skiftende/uregelmessig: 1Z 

Ubesvart: I 

N = 171 
  

Vi ser at i alt 59260 ikke går i barnehage, men av 

disse er det bare 14922 som oppgir at de ikke har 
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behov for dette. Manglende behov skyldes at det 

funksjonshemmede barnet enda er svert lite eller at 

det av medisinske grunner ikke bor utsettes for 

smittefare. I 3 22 av tilfellene har vi vurdert det slik 

at barnet klart ville proffitere på å komme 1 en 

barnehage, mens foreldrene ikke har våget eller 

onsket å overlate ansvaret til andre. Det å sende et 

funksjonshemmet barn i barnehage er for mange en 

terskel som må overvinnes, men svert ofte blir det 

en god losning både for det funksjonshemmede bar- 

net og familien. 

I diskusjonen om barnehageplasser for funksjons- 

hemmede barn må vi ikke glemme seosknene som 

kan ha et vel så stort behov for barnehage, og meod- 

rene hvis muligheter til å gå ut i arbeidslivet, först 

kan realiseres når alle barna har et tilbud. 

Avlastning i n&ermiljoet 

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 få ganger, men 

en eller flere personer som kunne forventes å hjelpe 

forholdsvis ofte og som ikke var spesielt vanskelig å 

be om hjelp. Vi fikk folgende svarfordeling: 

Tabell 6. Avlastning i nermiljoet. 
  

  

Ingen En Noen Mange Ube- Sum: 

eller svart 

få 

Slekt: 30276 43272 19207 6X 22 100 Z 

Venner: 6447 177 147 3Z 27 100 Zz 

Naboer: 58 227 13 SZ 27 100 Z 

N = 171 
  

CR "9 2 "2 
DD SS Sr SS SR SR I 2 SR 2 2 2 2 2 2 2 OJ OO OJ 
CER RR RR rr I SS SS 2 SS 2 2 2 Sr 2 2 2 2 SJ 2 2 2 SJ JA JR JA JA JJK J.J a 3 

I diskussionen om daghemsplatser för funk- 

tionshämmade barn får man inte glömma sys- 

konen som kan ha ett väl så stort behov av 

daghemsplatser. 

CS SS SR Sj I 2 2 2 SS 2 SJ SJ 
DR RR SS SR Sj SS 2 2 Sj SS I SJ SS 2 2 2 SJ JE JA JA JA JR JA JR J.J J.J JR Ja a 3 

   



  

68 7/0 av familjerna har goda möjligheter till 

avlastning i släkten. 
("3 
DK SS "2 SS 5 "3 
PD RR SR Sj Sj SS "SS SJ SS SS a 3 

På tross av at mange unge familier flytter vekk fra 

sitt hjemsted og sin slekt når de etablerer seg, så er 

det allikevel slekten som spiller den störste rollen 

når det gjelder avlastning. I alt 68 26 av familiene har 

gode muligheter for avlastning i slekten. Familiene 

synes også til en viss grad å forvente at slekten skal 

stotte dem praktisk, og i de tilfeller hvor dette ikke 

det lett 

funksjonshemmede barnet, og det oppstår ofte 

skjer, tolkes som avvisning av det 

vonde folelser generasjonene imellom. Vanskelig er 

det også for en del familier stadig å vere på motta- 

kersiden i forhold til slekten fordi de på grunn av 

den tid- og arbeidskrevende omsorgen for det 

funksjonshemmede barnet kan yte lite til gjengjeld i 

form av tjenester overfor besteforeldre, eller ta på 

seg å vere barnevakt for soskens barn. Dette forer 

gjerne til at familiene, selv om de vet at de godt kan 

sporre slekten om hjelp, bare gjor dette når det er 

absolutt nodvendig. 

Nest etter slektninger er det naboer som er vikti- 

ge kilder for avlastning. I alt 40 26 av familiene opp- 

gir å ha gode avlastningsmuligheter i nabolaget. 

Svert mange av disse familiene bor i forholdsvis 

nyetablerte villastrok i tettsteder eller utkanten av 

byer, hvor en stor del av naboene er småbarnsfami- 

lier som dem selv. Avlastningen fra disse naboene 

gis oftest noen få timer på dagtid, så mor kan foreta 

innkjop eller andre viktige gjoremål hvor det er 

vanskelig å ha med barn. Slik nabohjelp er lettere 

for familiene å gjengjelde enn den som slekten yter 

fordi mor ofte er glad for å ha friske nabobarn på 

besok på dagtid for å leke med det funksjonshem- 

mede barnet. Hvis det er snakk om avlastning for 

hele dager og netter, så spor de sjelden naboer. 

Vennene spiller minst rolle når det gjelder avlast- 

ning. Det virker som familiene er mer redde for å 

belaste et vennskap enn å sporre en bekjent i nabo- 

laget om en tjeneste. 

Når venner også er naboer og kanskje også slekt- 

ninger, synes mulighetene å vere til stede for den 

virkelig gode avlastning. Man skal imidlertid vere 

forsiktig med å idyllisere slike såkalte ”tette nett- 

verk”. Det er viktig å vere klar over at virkningen 

av tette nettverk også kan slå den andre veien og bli 

en sterk belastning for en familie, for eksempel ved 

å 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 å komme n&rmere inn på i denne 

sammenheng. 

En vanlig hindring når det gjelder å få avlastning 

av personer I ne&rmiljeet, er at disse ofte er redde 

for å ta på seg ansvaret fordi de foler seg ukyndige 

overfor barnets funksjonshemning. Likeledes er 

foreldrene selv ofte redde for å overlate ansvaret til 

andre, og har lett for å glemme at de selv en gang 

måtte lere oppgaven fra bunnen av. Vi mener at 

behandlerne her kan gjore mye for å oppmuntre 

foreldrene til å ta imot hjelp og g fra seg litt av 

ansvaret. Ved bevisst å trekke inn ikke bare far, 

men også ressurspersoner i barnets omgivelser i 

behandlingen, kan andre settes i stand til å 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 nodvendig å se ne&rmere på de belastninger de 

har og finne ut på hvilke områder det er mulig å 

hjelpe. Med belastning tenker vi i denne forbindelse 

på den helt konkrete praktiske belastning som 

foreldrene blir pålagt når de har omsorgen for et 

funksjonshemmet barn. Dette står ikke i motsetning 

til også å 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 nert 

knyttet sammen i positiv forstand og ofte utloser 

ressurser i familiene i form av bedre samhold og 

samarbeid og mer omsorg for hverandre. Men man 

må heller ikke glemme at praktiske og psykiske 

belastninger kan virke gjensidig negativt forster- 

kende, og omsorgsoppgavene kan for enkelte foöoles 

så tunge at de for en stor del overskygger gleden 
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ved barnet. 

På sporsmål til medrene om de folte at belastnin- 

gene med det funksjonshemmede barnet hadde gått 

ut over deres disponering av tid til forskjellige for- 

mål, fikk vi folgende svarfordeling: 

Tabell 7. Hva har belastningen gått ut over? 
  

  

Ja Nei Vet ikke/ Sum: 

ubesvart 

Egen fritid: 730 22MH SZ 100 Zz 

Tid til andre barn: SIZ 45 4X 100 Zz 

Husarbeidet: S37 427 5Z 100 2Z 

Nattesovn: 447 S2N 4ZX 100 2Z 

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 å gå 

n&rmere inn på hva de praktiske belastninger inne- 

berer for de forskjellige funksjonshemninger. Vi 

spurte medrene hva det var ved omsorgen for det 

funksjonshemmede barnet som belastet mest i 

oyeblikket, og fikk folgende svar: 

Tabell 8. Hva belaster MEST nå for tiden? 

ooo r000000080 0 00 virso6roCoorakloRrwW Unas obvRe0ovEe?eus Done PA Ce o0o6$0 0 0 rvöi!fan pre 

LERA RE Lä LÄKA IZI AANV LIKA KR TYPER ENE TA ÖRE ES SN RA RS fr rr TRY Sf CS 
ovr000 00000 2800-000 0000 060600 0bdLä8d-000r000000060DO00 000 för ovrPrer OD GG 0 

Tabell 8 visar att de praktiska belastningarna 

är varierande och olika för olika funktions- 

hämningar. Det är därför viktigt att hjälpen är 

flexibel och kan tillfredsställa varierande be- 

hov. 

blb JER JE JERJI JRJR J  J JR J  J  TTTEN 
0oU00 te ere 0000 FRA EV ORDER BETS Öö0qM OLAS TENS BO dL0ODTTe6e cor VOR wAE00 Mej 
9000 00002020200000000000000200000000020000200000000000 00000 00000 00 000000 0 

Vi ser av dette at 11922 foler seg ikke merbelastet 

ved tidspunktet for intervjuet. Går vi nermere inn i 

denne gruppen, finner vi at den inneholder 2097 av 

blederne og 2427 av de hjertesyke. For disse grup- 

pers vedkommende vet vi at de to förste leveår ofte 

er de mest belastende, og dersom vi hadde spurt på 

et tidligere tidspunkt i barnas liv, ville trolig flere av 

disse familiene oppgitt at de folte seg merbelastet (i 

totalmaterialet er bare 9 22 under 2 år). 

Tabellen viser ellers at de praktiske belastninger 

er varierte og i noen grad slår 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 0 119 

Påkledning 0 0 0 0 0 0 0 7 0 12 

Vask/bleieskift 0 0 0 0 0 0 3 0 8 17 

Reparasjon/vask 

av toy 0 0 7 0 0 0 0) 0 8 1 

Rengjoring av 

hus/utstyr IS 0 8 0 0 0 0 0 0 200 

Mating/ 

matlagning 0 0 0 0 0 0 10 0 0 270 

Fysioterapi/ 

trening 0 0 16 17 0 0 3 21 17 97 

Gi medisiner 3 0 0 0 4 0 0 14 0 20 

Tilsyn/stimulering IS 2 8 EA 64 40 30 14 0 2970 

Nattevåk 10 0 0 6 0 Pp 0 4 0 40 

Transport 0 3 0 0 4 4 3 7 8 47 

Flere ting likt 50 33 31 33 12 16 31 ÅF 58 2920 

Vet ikke/ubesvart 5 7 0 11 4 4 3 135 390 

SUM 100220 100276 100920 10027 100922 10097 9970 990 9970 1002 

Totalt 171. 
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Onske om hjelp 

Vi spurte hva som kunne tenkes å hjelpe på belast- 

ningene, og fikk folgende svarfordeling: 

Tabell 9. Hvordan kan belastningen först og fremst 

minskes? 
  

Foler seg ikke merbelastet: 97 

PMkonomisk hjelp: SZ 

Praktisk hjelp (avlastning med hus/barn): 467 

Teknisk hjelp (bil/telefon/hj milder): 39 

Emosjonell stotte: 4Z 

Belastning alt minsket så langt mulig: 12 

Kan ikke tenke seg noe som kunne hjelpe: 16ZX 

Ubesvart: 2 VG 

N = 171 
  

Praktisk hjelp rangerer klart hoyest av det som 

kunne tenkes å hjelpe på de aktuelle belastningene 

medrene opplever. Det skjuler seg bak de 127 og 

1626 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 å ta imot hjelp eller selv ikke har 

overskudd og idé-rikdom til å komme på noe. 

I utformingen av hjelpetilbud til familier med 

funksjonshemmede barn er det ikke bare et spors- 

mål om å komme fram til gode ordninger, men også 

i noen grad et sporsmål om å lere folk at det går an å 

bruke dem. Et godt forebyggende arbeid for familier 

med funksjonshemmede barn må bestå i at man gir 

et tilbud til de aktuelle familier for problemene blir 

for store, ikke at man venter til familiene er så 

presset at de selv kommer og ber om hjelp, for da 

kan det vere for sent, familiesamlivet kan ha blitt 

varig skadet. 

Stigma 

Hovedårsakene til at enkelte synes det er vanskelig 

å ta imot hjelp i hjemmet, kan samles i ordet stigma 

— negativ stempling. Nå synes det heldigvis å ve&re 

få steder i vårt land hvor det å få et funksjonshem- 

met barn alene forer til avvisning av familien i lokal- 

miljoet. Svert få av våre informanter kan fortelle 

om slike opplevelser. I en del tilfeller ser vi imidler- 

tid at når det å få et funksjonshemmet barn kommer 

i tillegg til andre, — fra et nabolags synspunkt — 

uheldige trekk ved familien, påskynder det en stig- 

matiseringsprosess som allerede var startet, eller lå 

latent, for dette barnet ble fodt. 

For mange familier med funksjonshemmede barn 

er det et problem at utenforstående sjelden får et 

godt innblikk i hvordan de har det, blant annet fordi 

familiene ofte har lite overskudd til å omgåes andre 

og er redde for å fortelle om sin situasjon for ikke å 

virke klagende. Nattevåk, stimuleringsbehov og 

ekstra husstell er bare i liten grad synlig for dem 

som ikke selv bor i huset. På grunn av utenfor- 

ståendes manglende innsikt kan det bli vanskelig for 

en hjemmev&rende husmor å legitimere i sitt ner- 

miljo at hun får kommunal hjemmehjelp. ”Hvordan 

skal jeg som bare har ett barn, få nabofruen med tre 

(friske) småbarn til å godta at jeg mottar hjelp? ””, 

spurte moren til et barn hvis funksjonshemning ikke 

var åpenbar, men på flere måter sterkt belastende 

for familien. Denne moren var fra för en avviker i 

sitt miljo og tok ikke sjansen på ytterligere å stikke 

seg ut fra det som ble oppfattet som akseptabelt, på 

tross av at hjemmehjelp hadde vert på tale og ville 

vert av betydning for en bedring av familiens mest- 

ring. Selv i familier som ikke på forhånd skilte seg 

ut, var angsten for å bli oppfattet som en ”dårlig 

husmor og mor” framtredende hos mange av de 

intervjuede medrene. 

Det er vanskelig å tenke seg noe enkelt tiltak som 

kan motvirke slike bekymringer og gjere det lettere 

å nå fram med hjelp. Informasjon gjennom presse 

og massemedia er én vet å gå. Flere av foreldrene 

kunne fortelle om mer forståelse i nermiljeet etter 

at filmer om barn med deres eget barns funksjons- 

hemning ble vist på TV, og ga uttrykk for onske om 

flere slike programmer. 

Professor Else fOyen diskuterer i en artikkel 

(TFSF nr 2/78) årsakene til underforbruk av trygder 

blant de som er stenadsberettigede i vårt land, og 

kommer fram til stigmatisering som én av flere slike 

ÅR JR 2 "ar 
[JR JR 2 2 
(JR JG JR 2 Sr 2 I SS 

De generella förmåner som utlöses automa- 

tiskt och tilldelas alla är mindre-stigmatise- 

rande än de behovsprövade förmånerna. 
[JR JR JR JR JR 2 2 
ÅR SS 
KJ JG JR I 2 3 2 SS "SJ SS SS SS 

  

  

             



CS 2 2 2 SS SJ SJ JR 3 
[CR 2 Sr SR 2 2 2 OJ JR JR 
DR SS SJ SJ 2 SJ SJ JA JA JR JR JR JR JR JR JR JR Ju JR Rd 

Man kommer fram till 145 500 individer som i 

dag i Norge kan sägas tillhöra en funktions- 

hämmad familj. 
ee7rocc8o00000 000000 0 00 
ee0oo0o0 000 000000 00 
000000 00000 VC BVC GS 

årsaker. Hun hevder at: ”Det er liten tvil om at de 

generelle ytelser som utloses automatisk og tildeles 

alle uten hensyn til stand og stilling dersom de opp- 

fyller noen enkle krav, er mindre stigmatiserende 

enn de behovsprevede ytelser”. yen nevner alder- 

strygd og barnetrygd som eksempel på ikke-stig- 

matiserende ytelser, og hevder at også innen en- 

kelte andre ytelser er det ”mulig å innebygge en 

automatikk som overflediggjer store deler av den 

informasjonshenting som minner om behovspro- 

ving””. Hun hevder videre at ”en understrekning av 

rettighetspreget i trygdesystemet er et annet bidrag 

til å redusere stigmatiseringen”. 

Myens diskusjon omkring underforbruk av trygd 

og stigmatiseringsprosesser ber vere en tanke- 

vekker også i diskusjonen omkring avlastning og 

andre former for stenad til familier med funksjons- 

hemmede barn. Dersom det er tenkelig at disse 

familiene opplever det som mindre stigmatiserende, 

og I mindre grad risikerer faktisk å bli stigmatisert, 

hvis det ikke ligger annen behovsprevning til grunn 

for tildeling av hjelp enn merbelastningen ved å ha 

et funksjonshemmet barn, så ber dette alvorlig 

overveles. En slik automatikk i tildeling av forskjel- 

lige former for hjelp og avlastning vil innebere en 

understrekning av rettighetsaspektet i hjelpen. En 

annen måte å understreke dette rettighetsaspektet 

er ved å la hjelpen vere gratis for alle, og man når 

da samtidig flere av dem som trenger slik hjelp. 

Konklusjon: 

Familier med funksjonshemmede barn er en gruppe 

mennesker som er hardt rammet. De utforer en 

viktig samfunnsoppgave og trenger all mulig stotte 

og hjelp for å kunne gjennomfere denne oppgaven 

uten at ytterligere skader/problemer oppstår 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 145 500 individer som kan sies å tilhore det 

vi her har valgt å kalle en funksjonshemmet familie. 

En erkjennelse av at det er familier som blir 

funksjonshemmet boer fore til at hjelpetiltakene blir 

varierte slik at de kan tilpasses de forskjellige behov 

som disse familiene har og tar sikte på å oke deres 

fleksibiliet. Den hjelp som gis ber ve&ere både av 

forebyggende art med sikte på å vedlikeholde en 

god mestring og av behandlende karakter der hvor 

familien ikke mestrer sin livssituasjon. 
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