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Sammendrag

Dette er en kvalitativ studie om hvordan foreldre opplever det tverrfaglige samarbeidet ved
Psykisk helse barn og unge (PHBU) sett fra et systemisk perspektiv. For & svare pa
problemstillingen har jeg intervjuet fem foreldre til barn og unge med
autismespekterdiagnoser og sammensatte helseplager. Foreldrene har veert tilknyttet PHBU i
variert antall ar, og har erfaring med det ovrige hjelpeapparatet. Jeg har benyttet
semistrukturert intervju. Interpretative Phenomenological Analysis er studiens analysemetode.
Tre hovedfunn ble identifisert ved hjelp av analysemetoden: (1) Koordinatoren er samlende.
(2) Opplevelsen av makt og avmakt i mete med hjelpeapparatet. (3) Tverrfaglig samarbeid er

en utfordring.

Funnene viser at informantene var forneyd med bade hjelpen og oppfolgingen ved PHBU. De
fortalte at de ble godt ivaretatt av koordinatoren. Koordinatoren hadde oversikt, og ordnet
opp pé deres vegne. Gjennom informasjon, dialog og tett oppfelging skapte koordinatoren
trygghet og forutsigbare rammer. Noen av informantene ga uttrykk for at det hadde veart
enklere for dem dersom PHBU hadde flere tilbud. Det ville gitt en mer helhetlig oppfolging. I
det ovrige hjelpeapparatet opplevde imidlertid informantene pa ulike méter at de ved flere
tilfeller ikke ble forstatt og tatt pd alvor. Det tok derfor unedvendig lang tid 4 fa den hjelpen
de hadde behov for. Informantene var ikke forneyd med kontinuiteten i hjelpeapparatet.
Mangel pd kontinuerlig oppfelging medferte at barna hele tiden mistet utvikling. Det var forst
nér problemene tiltok at hjelpeapparatet kom pa banen igjen. Informantene hadde ulike
oppfatninger om diagnosen hadde veert til hjelp. Noen opplevde at diagnosen hadde fort til
bedre oppfelging og tilrettelegging rundt barnet. Omgivelsene fikk ogsd en okt forstaelse og
dermed ogsé starre aksept for vaeremaéten til barnet. Likesa fikk barnet en sterre aksept for
omverdenen. Andre opplevde at diagnosen utlgste mye metevirksomhet, men til tross for
dette ble lite gjort og hjelpen videre uteble. Det tverrfaglige samarbeidet opplevde

informantene som utfordrende, og at de noen ganger ble nadt for & ordne opp selv.

Veiledere:

Lennart Lorés (til februar 2020), Erna Henriette Dahl Tyske (fra februar 2020)
Nokkelord:

PHBU, tverrfaglig samarbeid, relasjoner, kommunikasjon, makt, diagnoser, Interpretative

Phenomenological Analysis
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Summary

This qualitative study explores how parents of children who receive mental health care from
“Psykisk helse barn og unge” (PHBU), experience the interdisciplinary help received. Semi
structured interviews were conducted with five parents of children with autism spectrum
disorder and complex health problems. The interviews were analysed using interpretative
phenomenological analysis. The analysis yielded three main findings: (1) The coordinator has
a unifying function. (2) Experience of power and powerlessness in meeting with healthcare
institutions. (3) Interdisciplinary cooperation is a challenge. These findings are discussed in a

systemic perspective.

Collectively, the findings show that the informants were generally pleased with the help
received from PHBU. Moreover, they experienced that the coordinator created predictability
and security, through giving information, being good at communication, having an overview
of their case, and sort out problems on their behalf. Nevertheless, some informants wished
that PHBU would have more treatment options, as this could lead to a more holistic treatment

approach.

When questioned about help received from other health care institutions, the informants
experienced that they were misunderstood and not taken seriously. As a result, the help they
needed was delayed. Moreover, the informants were dissatisfied with the lack of treatment
continuity. That is, treatment was terminated too soon, and would be resumed only when
problems exacerbated. As a result, the parents experienced delayed development in their

children.

The parents varied on whether or not they experienced the diagnosis of their children as
helpful. In some cases, getting diagnosed, led to additional treatment options and
supplementary assistance in school or day-care. In other cases, the diagnosis of the children
led to several interdisciplinary meetings, but further treatment and assistance was absent. The
parents experienced the interdisciplinary cooperation as challenging, and felt like they had to
sort out problems on their own.

Supervisors: Lennart Loras (til februar 2020), Erna Henriette Dahl Tyske (fra februar 2020)
Keywords: PHBU, interdisciplinary cooperation, relations, communication, power,

diagnoses, Interpretative Phenomenological Analysis
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1 Innledning

I forbindelse med masterstudiet i familieterapi og systemisk praksis praktiserte jeg ved Psykisk
helse barn og unge (PHBU) i1 Bergen. Da jeg startet med studien var PHBU organisert under
barnevernets fire familieveiledningssentre i Bergen kommune, men fungerte i det daglige som
en uavhengig enhet. Det ble iverksatt en omorganisering fra 01.03.18 i1 Etat for barn og familie.
PHBU ble lagt inn under Etat for helsetjenester sammen med Helsestasjons- og
skolehelsetjenesten og Senter for familieveiledning (SFF) (Figur 1.1). PHBU og SFF heter 1
dag Barne- og familiehjelpen. Studien tar utgangspunkt i PHBU slik det var organisert da jeg

startet med studien.
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helse, barn

Figur 1.1 Organisasjonskart over byradsavdelingene for helse og omsorg, og for barnehage,
skole og idrett i Bergen kommune. Hentet fra Jomark et al. (2016).

Hvert PHBU-kontor i de fire familieveiledningssentrene dekker to bydeler hver. Der arbeider
to koordinatorer med helse- og sosialfaglig utdanning og ulike etterutdanninger, samt en
psykologspesialist. Dette utgjor 12 ansatte. Mélgruppen er barn og unge opp til 18 ar med
alvorlige psykiske vansker eller lidelser med langvarig og sammensatt hjelpebehov. Den
vanligste diagnosen er autisme. Flere har 1 tillegg utfordringer som ADHD og
atferdsproblematikk, samt angst og skolevegring. Formalet til BHBU er tidlig intervensjon,
koordinering av ulike tjenestetilbud og tiltak over tid, gi faglig oppfelging og fremme et



helhetlig hjelpetilbud til familiene. Den faglige tiln@rmingen har utgangspunkt i en systemisk
tilnerming. Barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP) er ofte den henvisende instans til
PHBU, da tjenesten i utgangspunktet er forbeholdt barn og unge som har fatt behandling i BUP.
Eksempler pa samarbeid med andre hjelpeinstanser kan vere helsestasjon- og
skolehelsetjenesten, Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT), Barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP), fastlege, skole, Autismeteamet og Barneverntjenesten. Sterrelsen,
sammensetningen og strukturen/formen pa samarbeidet er i stadig forandring, og avhenger av

barnets problemer og fasen i samarbeidet (Willumsen, 2009, s. 41).

1.1 Problemstilling

Problemstilling for denne studien er:

«Hvordan opplever foreldre den tverrfaglige bistanden ved Psykisk helse barn og unge

(PHBU) sett fra et systemisk perspektiv?»
Folgende forskningsspersmal belyste problemstillingen:

e Hvordan opplever foreldrene & bli ivaretatt i mote med PHBU og hjelpeapparatet?
e Hvordan opplever foreldrene det tverrfaglige samarbeidet?

e Har barnets diagnose hatt betydning for hjelpen familien har mottatt?

1.2 Bakgrunn for valg av problemstilling

Studien omhandler foreldrenes opplevelse av den tverrfaglige bistanden ved Psykisk helse barn
og unge. Jeg ble tidlig i min praksisperiode ved PHBU nysgjerrig pad om foreldrene opplevde
at tjenestetilbudet var individuelt tilpasset, og samordnet. Det forutsetter at tjenesteyter kjenner
brukerens behov, ressurser og mal. I tillegg til at tjenester og tiltak har en helhetlig tilneerming
og er sammenhengende og koordinert med hensyn til brukerens totalbehov. Jeg ble ogsd opptatt
av om tjenestene ga rom for medvirkning, og var tilgjengelige, samt om barnets diagnose hadde
innvirkning pa hjelpen familien mottok, da barn/unge som blir henvist til PHBU som oftest ma
ha en diagnose. En grunnleggende forutsetning for & skape gode tjenester, og videreutvikle
tjenestetilbudet er et godt samarbeid. Det forutsetter kunnskap om samspill, relasjoner og

strukturer (Willumsen, 2009).



1.3 Begrepsavklaring

Begrepene bruker og klient kan ha ulik betydning i forskjellige kontekster, og det kan fore til
uklare oppfatninger og forventninger. Jeg har valgt 4 bruke begrepet bruker. Brukerbegrepet
kobles gjerne med prinsippene om brukermedvirkning og brukeren som ekspert pd seg selv
(Skau, 2016). I denne oppgaven benytter jeg betegnelsen tjenesteutover nar jeg refererer til de
som arbeider i hjelpeapparatet. Hjelpeapparatet omfatter kommunale, statlige og frivillige

tjenester.

1.4 Studiens oppbygging

Oppgaven er delt inn i seks kapitler. Kapittel en bestdr av innledning, problemstilling og
bakgrunn for valg av problemstilling. I kapittel to vil jeg presentere teori og forskning som jeg
har funnet relevant med utgangspunkt i studiens problemstilling. I kapittel tre presenteres
studiens metode og de metodiske valg som er gjort underveis. Studiens vitenskapsteoretiske
stasted og analyseprosessen er beskrevet. I kapittel fire presenteres hovedunnene og
underfunnene jeg identifiserte ved hjelp av analysemetoden IPA. I kapittel fem er
diskusjonsdelen. Her blir hovedfunnene og underfunnene diskutert med utgangspunkt i
problemstillingen, forskningsspersmal, relevant teori og forskning. I kapittel seks redegjores
det for studiens implikasjoner for praksis og videre forskning, samt mulige svakheter med

studien. Studien avrundes med avsluttende kommentarer.



2. Teori

I denne delen av oppgaven presenteres det teoretiske grunnlaget som studien bygger pé. Jeg vil
forst beskrive systemteori, og sentrale begreper i Gregory Bateson's kommunikasjonsteori.
Videre beskrives postmodernisme og sosialkonstruksjonisme. Det blir videre redegjort for
samarbeidende dialogisk tilnerming og den «ikke vitende posisjon». Deretter perspektiver pa

makt, diagnoser og samarbeid. Kapitlet avsluttes med tidligere forskning.

2.1 Systemteori

Systemteori har sin bakgrunn i generell systemteori (GST) som ble utviklet av biologen Ludwig
von Bertalanffy pa begynnelsen av 1900-tallet. Det var en reaksjon mot det mekanistiske synet
pa menneskelig samhandling, og de positivistiske ideene i vitenskapen. Det ble stilt sparsmél
om det fantes en objektiv verden, og om muligheten til & finne fram til objektive beskrivelser
av hvordan verden egentlig var (Hartveit & Jensen, 2015, s. 49-50). Bertalanffy introduserte
begrepet perspektivisme hvor ideen er at det ikke er mulig a studere virkeligheten objektivt, da
en selv blir en del av systemet som studeres. Den tradisjonelle, lineere tilneermingen som spor
etter hvorfor noe er arsak til noe annet, i stedet for Avordan, ble oppfattet som utilstrekkelig for
a forstd fenomener da det kan omfatte uendelig mange faktorer samtidig som igjen pavirker
hverandre sirkulert. En sirkuler forstdelsesramme kan sees som en grunnstein innenfor
systemteorien for & forklare interaksjon i menneskelige systemer som pagér kontinuerlig. Det
var ikke lenger mennesket som skulle forstds og undersgkes separat, men det komplekse
samspillet mellom mennesker i en storre og mer naturlig sammenheng (Hértveit & Jensen,
2015, s. 51, 53). Feedback er et sentralt begrep i systemteori som handler om at systemet
regulerer seg selv ved hjelp av feedback som systemet gir seg selv. Negativ feedback korrigerer
avvik og balansen er gjenopprettet. Positiv feedback forsterker avvik og forandring oppstar.
Nér en familie ber om hjelp er det fordi den informasjonen familien har om seg selv ikke er bra
nok til & lese problemene i familien. Familiesystemet har behov for 4 fa tilfert ny informasjon

(Jensen, 2011, s. 55-57).

Karakteristisk for systemteori er fokuset pd relasjon og sammenheng, og baserer seg pa en
helhetlig tilneerming som ma forstas relasjonelt. Det innebarer at samspillet oppfattes som
helheter eller systemer, og dersom kun delene betraktes, vil helheten ga tapt. Systemet fungerer

som en helhet ved gjensidig pavirkning mellom delene som fremmer endring, fordi man aldri



vender tilbake til samme utgangspunkt. En familie er et &pent system som deltar i et komplekst
samspill med andre systemer, eksempelvis den utvidede familien, venner, skole og kolleger.
Det gir dermed muligheter for utvikling og vekst. Nar et barn kommer til PHBU for & fa hjelp
med for eksempel angst, innebaerer det & forsta barnets problemer som relasjonelle vansker i
systemet, og ikke en egenskap ved barnet for & forstd adferden (Hértveit & Jensen, 2015, s. 49;
Jensen, 2011, s.52).

2.1.1 Systemisk tilnerming

Formalet til Psykisk helse barn og unge er & fremme et helhetlig hjelpetilbud til familiene. Den
faglige tilnermingen har utgangspunkt i en systemisk tilneerming som baserer seg pa & arbeide
ut fra en helhetlig forstdelse av mennesket (Haartveit & Jensen, 2004). Hjelpeapparatet og
familien vil ha en interaksjon slik at en reaksjon hos den ene parten vil fore til endring hos den

andre, vekselvis.

Gregory Bateson har vert en sentral representant i utviklingen av kommunikasjonsteori som
forstaelsesramme for en rekke sosiale fenomener. Han ensket & forsta alt levende, og finne
menstre som bandt dem sammen (Jensen & Ulleberg 2015, s. 27-28). Han beskriver familien
pa lik linje med alt levende i en kontinuerlig bevegelse og forandring (Jensen, 2011, s. 35).
Senere var fokuset mer pa menneskelig kommunikasjon i sirkulere samhandlingsprosesser,
hvor all atferd ble sett pd som kommunikasjon. Han var opptatt av hvordan vi tenker og ikke
hva vi tenker og vet. Med dette mente han at for & forstd mennesker, mé vi flytte fokuset over
pa relasjonene vi er en del av. Den lineere arsaksforklaringen forenklet komplekse sosiale

relasjoner (Bateson, 1972).

Bateson benytter seg av begrepet kontekst som er sentralt i kommunikasjonsteori. Det handler
om hvordan mennesker automatisk velger en psykologisk forstdelsesramme for & forsta
innenfor nér vi stir overfor et fenomen. Det vil si vir personlige observasjonsramme som
begrenses av var kultur, egne fordommer, kunnskap og erfaringer som hjelper oss & tolke det vi
ser. Saledes fungerer kontekst ogsd som metakommunikasjon til budskapet. Inkongruens
mellom kontekst og innholdet som formidles kan medfere misforstaelser, konflikter og
forvirring i kommunikasjonen (Bateson, 1972, s. 186). Nar vi holder hverandre fast i uheldige
samspill, kan det skyldes den konteksten vi forstdr mennesker og fenomener i. Tjenesteutoveren
kan oppleve familien som vanskelig og krevende, og alt de sier og gjor kan bli tolket inn i denne
forstaelsesrammen. Det kan fere til at de positive sidene ved familien, gode innspill og

kommentarer, blir oppfattet negativt (Jensen & Ulleberg, 2015). Et viktig begrep i denne



sammenheng er informasjon, og hva som gjor at det som formidles skiller seg ut i strammen av
inntrykk. Verden oppfattes ulikt, og vil variere med vér bakgrunn. I mete med andre og i mate
med verden utvikles var subjektive erfaring. Det som blir sagt tolkes dermed ut fra erfaring og
ideer vi har om verden. Nér informasjonen oppfattes og fremstdr som nyttig for mottaker, utgjor
den en forskjell. Informasjonen ble kalt av Bateson «en forskjell som gjor en forskjell»
(Bateson, 1979). Det er her av betydning at tjenesteutovere har god forstielse for
kompleksiteten i1 familier og andre systemer med tanke p& den kontekst de lever i. Hvordan
mennesker tenker og forstar verden med utgangspunkt i sin observasjonsramme er avgjerende
for hva de ser og hvordan de forstdr dette. Samtidig er det viktig at tjenesteuteveren er bevisst

konteksten og har forstielse av sin egen posisjon i den.

2.2 Postmodernisme og sosialkonstruksjonisme

Postmodernismen vokste fram pd 1960- og 1970-tallet som en filosofisk retning som utfordret
modernismens dualistiske syn pa mennesket (Anderson, 2003, s. 64). Postmodernismen bygger
pa to sentrale ideer om at menneskelig forstéelse kun er mulig via spriket, og at all forstielse
er avhengig av sin historiske, kulturelle og sosiale kontekst (Jensen 2011, s. 60-61). I det
postmoderne landskap vokste det frem flere parallelle forbindelser og overlappende ideer,
deriblant den filosofiske retningen sosialkonstruksjonisme som er sentral for videre teoretisk
tilneerming (Anderson, 2003, s. 66). Berger og Luckmann brukte begrepet
sosialkonstruksjonisme forst i 1967 1 boken The Social Construction of Reality. I nyere tid
forbindes sosialkonstruksjonismen med den amerikanske psykologen, Kenneth Gergen. Deres
forstaelse er at mennesket ikke kan beskrive en objektiv virkelighet, da det ikke er noe som
tilsier at menneskets kunnskap om verden kan betraktes som objektiv sannhet (Anderson, 2003,
s. 70, 71). Retningen henspiller pd at mennesker konstruerer sin virkelighet i interaksjon til
hverandre gjennom spraket. Videre utvikles vér forstielse av oss selv i relasjon til andre i den
unike kulturelle og historiske kontekst mennesket er en del av. Det er gjennom spréket var
virkelighet blir konstruert, forklart og gjort levende (Anderson, 2003, s. 255, 257).
Sosialkonstruksjonismen peker ogsé pa betydningen av en direkte sammenheng mellom viten
og sosiale prosesser og sammenheng mellom forstdelse og sosial handling, da den sosiale
konstruksjonen av kunnskap og sannhet far effekter i form av handlinger. Det vil si at dersom
tjenesteutoveren tror at familien er arsak til barnets problemer, vil en handle i trad med denne

overbevisningen og séledes skape en slik virkelighet (Johnsen & Torsteinsson, 2015).



2.3 Samarbeidende-dialogisk praksis og ikke-vitende posisjon

Samarbeidende-dialogisk praksis av Harlene Anderson og Harold Goolishian er basert pa
postmoderne filosofi, hermeneutikk og sosialkonstruksjonisme. En sentral oppfatning innenfor
hver av disse retningene er kunnskap og sprak som relasjonelle og produktive (Anderson,
2003). Sosialkonstruksjonismen brakte med seg ny forstdelse inn i familieterapifeltet. Sentralt
1 den terapeutiske prosess ble sprakets betydning for hvordan vi skaper mening. Med spraket
fremskaper vi en virkelighet som i realiteten bare er en sosial konstruksjon som ikke eksisterer
(Johnsen & Torsteinsson 2015, s. 150-151). Vi kan pé bakgrunn av dette forstd Anderson nér
hun mener at problemet er i spraket. Problemet kan dermed ogsa oppleses 1 spraket ved at en
snakker og forstar annerledes (Anderson, 2003, s. 106, 127). Slik utvikler menneskene sammen

ny mening og en ny virkelighet gjennom en dialogisk prosess (Jensen, 2011, s. 127).

For Anderson er samarbeidende-dialogisk praksis en filosofisk holdning eller livsfilosofi til
vére medmennesker. Hensikten er & fremme en samarbeidsorientert praksis mellom mennesker
med forskjellige perspektiver og kunnskaper (Anderson, 2003, s.29,130, 131). Sentralt stir den
«ikke-vitende posisjon» som er terapeutens utgangspunkt (Anderson, 2003, s. 175). Det
kjennetegnes ved at terapeuten er tentativ og ydmyk over egen kunnskap, og har en
oppmerksom tilstedeverelse til hva familiemedlemmene eller familiesystemet forteller
(Anderson, 2003). Terapeuten har en genuin interesse for hvordan de konstruerer sin opplevelse
av verden, og problemene de seoker hjelp til (Gergen & Gergen, 2005). Terapeuten stiller
spersmél som kan vekke undring og nysgjerrighet som bidrar til at brukernes egne ressurser og
erfaringer bringes fram (Jensen, 2011, s. 131-132). Det gir grobunn for nye, mindre fastlaste
meningssystemer og nye muligheter/handlingsalternativer (Johnsen & Torsteinsson, 2015, s.
154-155). En samarbeidende-dialogisk tilneerming vil kunne gi tjenesteutoveren en god
posisjon for tilretteleggelse av et godt samarbeid i mete med foreldre og deres barn. Ved a vare
genuint nysgjerrig i samspillet er det mulig 4 fa en god dialog hvor foreldrene og barnet kan
oppleve at tjenesteuteveren er interessert i 4 forstd mer. Dersom man «sjekker ut» underveis i
samtalen om sin forstdelse er riktig, signaliseres et enske om & forstd og at det foreldrene og
barnet sier er viktig (Anderson, 2019, s. 209). Samtidig er det viktig at tjenesteuteveren har med
seg inn i mete med familien en holdning om at familien er ekspertene pé sine egne liv og sine
utfordringer. Tjenesteutoverens ekspertise innebarer a tilrettelegge for at familien kan hente
fram sine styrker, ressurser og tidligere lgsninger. Slik kan nye muligheter for & forsta og

saledes handle annerledes, vokse ut av samtalen (Anderson, 2003).



2.4 Makt

Makt er et viktig begrep ndr det gjelder tiltak i hjelpeapparatet, fordi instansene har
definisjonsmakten nér det gjelder a tolke og definere brukerens problemer, og foresla losning
for endring (Jensen & Ulleberg, 2015, s. 199). Makt er et relasjonelt begrep som handler om
styrkeforhold. Makt er et tveegget sverd som bade gir rom for utvikling, endring og er
forlesende, samtidig som det &pner for undertrykkelse, tvang og fastlasning. Det er saledes kraft

og potensiale til bade det gode og det vonde der det er makt (Reichelt, 1999).

Tjenesteutoverens makt hviler pa et ekonomisk, juridisk, kulturelt og ideologisk fundament
(Skau, 2016, s. 61). Brukere har lovfestede rettigheter som er regulert blant annet gjennom lov
om psykisk helsevern, sosialtjenesteloven, barnevernloven og pasientrettighetsloven. I tillegg
har de tilgang til ulike interesseorganisasjoner, foreninger, for eksempel Norsk
pasientskadeerstatning (NPE). Brukere fir en form for makt gjennom slike rettigheter, men den
grunnleggende skjevheten i maktforholdet opprettholdes allikevel mellom bruker og hjelper.
Nér flere brukere ikke har kjennskap til sine juridiske rettigheter, og i tillegg ikke blir opplyst
om dem styrkes skjevheten. I andre tilfeller kjenner kanskje brukeren til noen av sine
rettigheter, men har ikke fysiske og psykiske krefter til & f& dem innfridd. Nér en trer inn i rollen
som bruker eller pasient, dannes det samtidig et avhengighetsforhold til profesjonelle hjelpere.
Dette er i utgangspunktet en situasjon som fremmer tilpasning og medgjerlighet, ikke kritikk
og kamp for & fa gjennomslag for sine behov (Skau, 2016, s. 61-63). Skau (2016) belyser at
begreper som benyttes 1 hjelpeapparatet slik som for eksempel behandling og omsorg ligger det
en tilslering hvor maktaspektet er usynlig. Skau pépeker hvor viktig det er at profesjonelle
hjelpere erkjenner maktaspektet i egen yrkesrolle for & forstd betydningen for relasjonen
mellom hjelper og bruker (Skau, 2016, s. 31-32). Relasjoner er i bevegelse, og bade
symmetriske og komplementere relasjoner kan eskalere eller avta nar interaksjonen endrer seg
(Jensen & Ulleberg, 2015, s. 120). I folge Aamodt (2014, s. 154) er makt hele tiden tilstede i
en asymmetrisk relasjon. Det er ikke det samme som at makten nedvendigvis brukes eller

misbrukes. Etikken anviser hjelperen maten som viser at en ser den andre som et medmenneske.

Ness (2016, s. 65) viser til begrepene «makt over» og «makt med» i en relasjonell etisk
samarbeidspraksis. «Makt over» - relasjoner dreier seg om hvordan personer pétvinges
bestemte mater 4 leve pa av en fagperson pd vegne av et system. Det kan veare
uoverensstemmelse med personens egne verdier, tanker og muligheter. Fagpersonen benytter

gjerne et fremmedgjerende fagsprak, eller unngar & foresla muligheter som man vet finnes. I



«makt med» -relasjoner tas valg i samarbeid og sdledes deles makten mellom partene (shared
decision-making). Fagpersoner kan ogsa samarbeide pa méter som forer til at personer ser at de
selv kan ta verdige og selvstendige valg for sine liv (supported decision-making). I det
relasjonelle arbeidet handler det om de sma ting fagpersonen gjor, slik som hvordan man
besvarer telefonen, holder man det man lover, er man tilgjengelig, deltar man pa aktiviteter og
gir man mennesker valgmuligheter. Begge parter setter bade tonen og agendaen for
samarbeidet, og pa denne maten kan personen som seker hjelp bedre se for seg hvordan ens
onsker kan oppnas. Fagpersonen gir fortrinn til personens integritet og verdighet gjennom hele

samarbeidsprosessen. Slik viser det etiske samarbeidet seg (Ness, 2016).

Begrepet anerkjennelse er grunnleggende i relasjonen mellom den som seker bistand og
hjelpere uavhengig av hvor en arbeider (Aamodt, 2014, s. 203, 206). Anerkjennelse handler om
a motes som to likeverdige autonome individer. I gjensidig samhandling som subjekter
erkjennes samtidig partenes forskjellige roller, ansvar og kunnskaper. Det kan bidra til
personlig vekst og mestringsfolelse (Aamodt, 2014, s. 208). Tjenesteutovere som ikke har et
avklart forhold til maktaspektet i sin yrkesrolle, og som kun forstédr seg selv som hjelper, vil lett
kunne misforsta brukernes oppfersel. En brukers folelse av avmakt kan fore til tilbaketrekning
for & beskytte seg mot mulige overgrep. Tjenesteutoveren kan vare tilboyelig til & oppfatte
dette personlig, og et uttrykk for manglende samarbeidsvilje. Samtidig som valget av
forstaelseshorisont pavirker bestemte virkelighetsoppfatninger, utelukker det ogsd andre. Det
kan dermed fi4 konsekvenser for hjelperens handlingsvalg. Mennesker konstruerer sin
virkelighetsoppfatning innenfor en bestemt sammenheng, og det preger vare konstruksjoner
(Skau, 2016, s. 65, 66). I folge Andersons og Goolishians perspektiv er bevissthet rundt sprakets
makt helt essensielt, fordi det ligger mye makt i den terapeutiske samtalen, da spréket skaper

virkeligheter (Reichelt, 1999).

Den franske filosofen og idehistorikeren Michel Foucault hevder at makt er relasjonell, og viser
seg overalt i samfunnet. Ingen makt eller kunnskap kan vere total da makt kun kan forekomme
dersom det finnes motmakt. Motmakt kan kun eksistere dersom det ogsad finnes frihet
(Foucault,1972). Jensen (2011, s. 63) viser til Foucault nar han skriver at den moderne makten
former menneskene gjennom faglige forklaringer, forskning og kunnskap. Den moderne
makten handler om utvikling av nye normer for hvordan menneskene skal leve sine liv, og pé
den méten former menneskene og ens selvforstdelse. I den anledning trekker Jensen frem det
psykiatriske diagnosesystemet som et eksempel. Menneskets unike karakter forsvinner i

kategorier av diagnoser, og tvinges til 4 underkaste seg systemet for & kunne motta hjelp.



2.5 Diagnoser

Diagnoser anvendes stadig oftere for & forstd menneskelige problemer, normalitet og avvik
(Brinkmann et al., 2014). Samtidig som kategoriene griper forklarende inn, forsvinner ogsa
verdien av & ta for gitt det menneskelige mangfoldet (Foucault, 1973). Tradisjonelt har
diagnoser blitt forklart i form av individualisering av problemer med lite fokus pd kontekst og
andre potensielt medvirkende faktorer (Ekeland, 2014). Det er i kontrast til systemisk
tilnerming som tar utgangspunkt i 4 forstd atferd relasjonelt og representerer ikke egenskaper

ved familiemedlemmer, men baserer seg pd en helhetlig tenkning (Eide & Eide, 2007).

Med en systemisk tilnerming ser Froyland (2017, s. 43-44) pa diagnoser som beskrivelser av
vansker som for gyeblikket likner pa for eksempel ADHD. Bruk av mindre statiske beskrivelser
er mer hensiktsmessig for & fremme bevegelse og forandring, og ikke bli fastlast i en
problemfylt historie. Noen kan oppleve lettelse over & {4 en diagnose, da det kan gi en forklaring
pa en vaeremate som har virket uforklarlig. Vereméten kan {2 sterre aksept, og i tillegg fore til

bedre tilrettelegging i1 hjelpeapparatet (Froyland, 2017).

Anderson (2003) hevder at diagnosen er terapeutens ekspertbegrep som oppleves som noe varig
og bestandig, da spraket er med pa a forme og skape virkeligheten som omgir oss. I et
menneskelig system oppstar og oppleses problemer i samtalen mellom mennesker. Oppherer
samtalen, oppherer systemet eller erstattes av nye samtaler og systemer. Systemer er saledes
flytende og i stadig forandring. Terapeuten har fokus pd det unike ved hvert enkelt menneske,
og brukerne er ekspert pa sine egne liv. Et problem kan romme en mangfoldighet av
virkeligheter, og en terapeut far kun en versjon av problemet pa et tidspunkt og i en spesifikk
kontekst. Anderson foretrekker a bruke ordene dilemma eller livssituasjon fremfor problem.
Ordet losning brukes sjeldent da hun ikke har tro pa at problemer loses, men at de heller
oppleses. Diagnoser har den funksjon & samle, analysere og ordne data, og fungerer som
profesjonelle og kulturelle koder. Mennesker blir kategorisert basert pa forhdndsstrukturerte
behandlingskart. De blir klassifisert og stemplet, men forteller oss egentlig ikke noe om dem,
mener Anderson. Slike fremgangsmaéter vitner om en objektiv virkelighet (Anderson, 2003, s.

106-109).

Diagnose er i medisinske tradisjoner knyttet til klassifisering med utgangspunkt i na@rmere
spesifiserte kriterier. Klassifiseringen er basert pa ulik datainnsamling. Ut fra teoretisk

forankring og klinisk forstdelse organiseres data pa en spesifikk méte. Beskrivelsen som
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kommer frem sammenlignes med et sett av menstre eller normer helt til man finner en som”
passer”. Diagnosen er dermed funnet. Innenfor medisin, psykiatri og klinisk psykologi er
hensikten & gi den beste behandling ut fra det fenomenet/problemet man stir overfor. I
familieterapitradisjonen knyttes det wvariabler til familiestruktur, kommunikasjon og

interaksjon. Diagnose er altsé ikke et entydig begrep (Schjedt & Egeland, 1991).

2.6 Samarbeid

Samarbeid er et begrep som er mye brukt innenfor helsevesenet, og blir sett pa som en
nedvendig og viktig tilneerming som kan skape bedre kvalitet pa helse- og sosialtjenestene for
brukere og parerende. Begrepet blir til dels forstatt pd ulike méter av profesjonelle, og det finnes
en rekke definisjoner (Tveiten, 2007, s. 13-14). Begrepene samarbeid og samhandling brukes
om hverandre, og har ofte tilnaermet lik betydning; «a arbeide sammen med» eller & «handle
sammen med» for 4 nd et mal. De har likevel noen ulike meninger ved seg slik som graden av
forpliktelse og deltagelse mellom de ulike personene, deltakerne, tjenestene og avdelingene
(Ness, 2016). Samarbeid er mer konkret og handler om a arbeide sammen for & lgse en spesifikk
oppgave for & oppna et felles mél. Arbeidsoppgavene blir for eksempel fordelt mellom
deltakerne, og hver enkelt blir «forpliktet og ansvarlig» for sin del. Samhandling er mer diffust
og handler om det relasjonelle og aktive gjensidige engasjementet mellom personene og
tjenestene som arbeider sammen underveis for & oppna et felles mal. Det trenger ikke & vare
noe samhandling ndr personer samarbeider. Det vil si at samarbeid med andre tjenester og
fagpersoner kan forekomme, men at en tar beslutninger hver for seg eller kun fordeler
arbeidsoppgaver og de utfores alene. Det kan ogsa innebare at en annen tjeneste en samarbeider
med blir informert om beslutninger, og denne tar sa over. Avtaler blir inngatt, men arbeidet blir

utfort hver for seg (Ness, 2016).

2.6.1 Tverrfaglig samarbeid

Tverrfaglig samarbeid bestér av ulike faggrupper som metes for & samarbeide mot et felles mal
hvor alles bidrag sees i forhold til hverandre. Brukeren skal i sterst mulig grad delta i
samarbeidet, som er en konsekvens av synet pa bruker som ekspert pa seg selv og prinsippet
om brukermedvirkning. I et tverretatlig samarbeid samarbeider fagpersonene fra ulike etater.
Fagpersonene kan ha samme fagbakgrunn péa de ulike nivaene. De skal sammen bidra til at

barnet far god utvikling og et meningsfylt liv (Tveiten, 2007, s. 13-14).
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Avklaringer om hva et samarbeid skal innebare er viktig i forhold til hvilke forventninger
profesjonelle og brukere vil ha til de relasjoner de har til hverandre. Ulike forventninger vil
kunne f4 konsekvenser for blant annet ansvarsoppfatninger, samarbeidets malsetninger og
kommunikasjonen mellom tjenesteyterne. Det vil kunne vare behov for at de profesjonelle
samarbeider om en rekke forhold: tjenestetilbudet mé koordineres, informasjonen utveksles,

losningsstrategier diskuteres osv. (Tveiten, 2007).

2.6.2 Individuell plan og koordinator

PHBU skal i trad med FN's barnekonvensjon arbeide etter Lov om barneverntjenester samt Lov
om helse- og omsorgstjenester bidra til & styrke barn og unges rettigheter. I 2001 ble retten til
individuell plan lovfestet. Det innebarer at personer som har behov for to eller flere tjenester
over tid, og har behov for en strukturert planprosess skal ha rett til en plan som beskriver
hvordan behovene skal imetekommes. Brukeren har rett til & delta i arbeidet med sin
individuelle plan, og det skal tilrettelegges for dette. Brukeren mé samtykke til utarbeidelse av
individuell plan eller en som kan samtykke pa vegne av vedkommende. Det samme gjelder ved
oppnevning av koordinator. Koordinatoren skal drifte meter tilknyttet IP, og felge opp, evaluere
og oppdatere planen. I tillegg skal samarbeidsformen, koordinatorrollen og metene evalueres
underveis av koordinatoren (Helsedirektoratet, 2019). Den oppnevnte koordinatoren skal sikre
kontakt mellom individ eller familie og hjelpeapparatet for a skape en helhetlig tjeneste, og se
til at den individuelle planen (IP) blir fulgt opp (Tessebro & Lundeby, 2002). Retten til & & en
IP er hjemlet i en rekke lover. Pasient- og brukerrettighetsloven (§ 2-5), Lov om arbeids- og
velferdsforvaltningen (§ 15), Lov om sosiale tjenester i arbeids- og velferdsforvaltningen (§ 28
og § 33), Lov om barneverntjenester (§ 3-2), Introduksjonsloven (§ 6), Forskrift om habilitering
og rehabilitering, individuell plan og koordinator (§ 17), Forskrift om individuell plan i arbeids-
og velferdsforvaltningen (§ 28 og § 33), og lov om kommunale krisesentertilbud (§ 4)
(Helsedirektoratet, 2019).

2.6.3 Koordinerende enhet (KE)

Koordinerende enhet (KE) er en lovpélagt funksjon i kommunene som ble opprettet i 2001. KE
har et overordnet ansvar for IP og koordinator, og skal bidra til helhetlige og koordinerte tilbud
til pasienter og brukere etter Helse- og omsorgstjenestelovens §7.2. Det innebarer at KE har
ansvar for oppnevning, opplering og veiledning av koordinatorer og skal videre tilrettelegge
for brukermedvirkning, ha oversikt over tilbud innen habilitering og rehabilitering og motta

interne meldinger om mulig behov, hjelpe til med samarbeid pé tvers av fagomrader, nivéer og
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sektorer samt ivareta familieperspektivet og serge for informasjon til befolkningen og
samarbeidspartnere. Barn og unge som har behov for langvarige og sammensatte tjenester skal
vare likestilt med andre for muligheter til aktivitet og deltakelse. KE ber ha oversikt over
aktivitetene, eller ha kjennskap til hvor/hvem i kommunen som har denne oversikten. For at KE
skal fungere etter intensjonene, krever det en tydelig rolle og god struktur. Enheten mé vere
synlig i egen kommune, og lett & komme i kontakt med. Flere kommuner har utviklet
forvaltningskontor for & styrke KE med bred kompetanse, enhetlige rutiner for & handtere
meldinger, seknader og gi god oversikt. Kommunene har gitt tilbakemeldinger om gode
erfaringer fordi det tilforer viktig tverrfaglig kompetanse. Imidlertid har ulike evalueringer over
tid vist at koordinerende enhet ikke har fungert etter intensjonen, samt at arbeidet med IP er
vedvarende mangelfull. Det kan virke som at koordinerende enhet har fitt en utydelig rolle i

tillegg til for lite myndighet (Helsedirektoratet, 2018; Bergkvist, 2020, s. 33).

2.6.4 Ansvarsgruppe

Oppfolging og tilrettelegging er rettigheter som er hjemlet i flere lover og forskrifter (Lov om
kommunale helse- og omsorgstjenester, 2011). Foreldre til barn med psykiske vansker vil ofte
ha kontakt med flere profesjonelle pa flere omsorgsnivaer, og de vil oppleve & métte fortelle
den samme historien flere ganger. Opprettelse av en tverrfaglig koordineringsgruppe eller
ansvarsgruppe vil vare hensiktsmessig nir barnet har behov for langvarige og sammensatte
tjenester (Ddegard, 2009, s. 53). Gruppen bestdr av en eller flere representanter fra aktuelle
tjenesteytere som metes for & utvikle og evaluere tiltak ut fra brukers behov, og sikre et helhetlig
samarbeid. Sterrelsen pé slike grupper ber ikke vare for stor da det kan vaere krevende for alle
parter & sikre méloppnéelse som samsvarer med ressursbruken (Helsedirektoratet, 2018). Bruk
av ansvarsgruppe og individuell plan kan vare nyttige verktey for at samarbeid og

tilrettelegging for medvirkning styrkes (Midtsundstad, 2020, 156).

2.6.5 Samhandlingsreformen

Noen av foreldrenes opplevelser som beskrives i denne studien stammer fra etter iverksettelsen
av Samhandlingsreformen. Med okt fokus og sterkere krav til samhandling mellom ulike
tjenester pa ulike nivéer fra myndighetene, ble Samhandlingsreformen iverksatt fra 2012 1 kraft
med den nye helse- og omsorgsloven. Samhandlingsreformen ble presentert i St. meld. nr. 47
(2008-2009), og den overordnede malsettingen var a tilby Rett behandling-pd rett sted-til rett
tid. Reformen skal blant annet medvirke til et helhetlig og sammenhengende tjenestetilbud med

vekt pé helsefremmende og forebyggende arbeid. Brukere skal sikres samordnede eller
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koordinerte tjenester (Aamodt, 2014, s. 16). Heoy grad av spesialisering kjennetegner
velferdsstaten, men profesjonenes kompetanse stir ofte i et uklart flertydig forhold til
hverandre. For & kunne utfere sin egen yrkesrolle har samarbeid med andre blitt nedvendig, og
samarbeidskompetanse er en del av profesjonaliteten til hjelpende profesjoner. Séledes tar
Samhandlingsreformen sikte pa & fa forskjellige ledd i helsetjenesten til a arbeide bedre sammen
(Skau, 2016, s. 43). Reformen er omfattende, og skal kort sagt lase tre hovedutfordringer: (1)
Brukernes behov for koordinerte tjenester besvares ikke godt nok - fragmenterte tjenester, (2)
Tjenestene preges av for liten innsats for d begrense og forebygge sykdom, og (3) Demografisk
utvikling og endring i sykdomsbildet gir utfordringer som vil kunne true samfunnets okonomiske

bcereevne.

2.6.6 Relasjonens betydning for samarbeid

Uggerhgj (1995) belyser relasjonens betydning for samarbeid og kommunikasjon mellom
familier og fagpersonen. Han pdpeker viktigheten av at tjenesteyterne viser menneskelighet i
sine moater med brukerne. Det betyr i denne sammenheng & skape en avslappet atmosfare hvor
det gis rom for & snakke om flere forhold. Fagpersonen skal lytte aktivt og svare pd familiens
uttalelser, og familiene skal delta aktivt i arbeidet som utgjorde saksbehandlingen. Saledes skal
fagpersonen forholde seg til et subjekt/subjekt-forhold fremfor et subjekt/objekt-forhold
overfor familiene. Med andre ord felte familiene det ubehagelig & bli behandlet og gjort til et
objekt. Familiene ble plassert i en underlegenhetsposisjon ved a fa sine vanskeligheter og behov
definert ut fra fagpersonenes egne behov. Det skapte avmakt hos familiene. Undersokelsen
viser hvordan fagpersonene er medskapere av asymmetriske hjelperelasjoner som styrker deres
makt og brukernes avmakt. Det vil derfor ha stor betydning hvilke holdninger fagpersonen har
for & sette 1 gang en god hjelpeprosess. En folelse av utrygghet kan oppsta i en allerede presset
situasjon, dersom fagpersonen oppleves som distansert og vurderende. Det blir da vanskelig &
etablere gode samarbeidsrelasjoner med foreldrene. Respekt for den enkelte familien,
anerkjennelse av de folelsene brukerne meter fagpersonen med og evne til 4 apne for den andres

emosjonelle verden, er viktige egenskaper hos fagpersonen (Fjell & Mohr, 2001).

Ottar Ness (2016) skriver at han ser pd samarbeid som en form for medvandring hvor
fagpersonene skal samarbeide slik at brukerne kan ta beslutninger i sine liv med verdighet.
Fagpersonen gar ved siden av brukeren for & stette opp om hap, ensker og dremmer. Det gir en
opplevelse av selvrespekt og kontroll over eget liv. Séledes blir personer som oppseker hjelp

sett pa som mennesker med kompetanse og ressurser, og ikke som mennesker som skal «fikses»
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eller «behandles» fra et teoretisk stasted. Et godt samarbeid bestidr av mer enn relasjonen og
gode samtaler. Det kan like gjerne dreie seg om at en far hjelp av helt praktisk art slik at
relasjonen blir virksom og nyttig. Ness kaller den praktiske samarbeidsprosessen for
«relasjonell etikk», hvor en er oppmerksom pa det konkrete som gjores sammen i denne
prosessen. Gjennom innsats og valg de tar i samarbeidet utvikles den relasjonelle etikken.
Relasjonell etikk handler om & vare var pa hvordan vi virker pé hverandre, og hvordan vi
samskaper relasjonen, uavhengig av kommunikasjonsteknikker og/eller terapeutiske modeller
som benyttes av fagpersonene. Det kan virke som at relasjonen i noen tilfeller blir tatt for gitt i
psykisk helse- og rusarbeid, da fokuset er mest pd 4 finne riktig metode i det relasjonelle
samarbeidet, mener Ness (2016). Tom Andersen (1996) sa at «sprik er ikke uskyldig». Det
innebarer at fagpersoner og brukere ma vere bevisste pad hvordan man samarbeider gjennom

alle former for kommunikasjon og sosiale sammenhenger (Ness, 2016).

2.6.7 Samskaping

Samskaping kjennetegnes ved at mennesker med ulike ressurser, erfaringer og kunnskap seker
a lase felles oppgaver og utfordringer. Foreldrene blir slik sett medvirkende akterer som jobber
sammen med frivillig og offentlig sektor. I dette tilfellet for & skape likeverdige muligheter for
deltakelse i selvvalgte fritidsaktiviteter for sine barn. Foreldrene opplever dermed at de har en
reell pavirkningsmulighet pé endringer, de ansvarliggjeres og far et eierskap til nye lgsninger.

Videre kan samarbeidet styrke tillit og fellesskap (Bergkvist, 2020, s. 25, 29).

Offentlig og frivillig sektor mé jobbe bedre og mer regelmessig sammen for & innfri det
uforleste potensialet som er i frivillig sektor. Det er viktig at dette gjores sammen med de som
har behov for tilrettelegging. Kommunene har i flere ar handtert dilemmaet mellom okte
forventninger, stadig nye oppgaver i helsetjenesten og avkortede offentlige ressurser. Det
forventes at oppgavene skal gjennomferes mer effektivt og smartere, samtidig som
profesjonene opplever ressursknapphet og prioriteringsutfordringer. Dette har i lengre tid blitt
lost med «ostehgvelprinsippet» pa tjenester for 4 stabilisere budsjettet. Samskaping er derfor
aktuelt for 4 f4 offentlige samt private aktorer til & arbeide sammen for & styrke kvaliteten pa
tjenester til eksempelvis barn og unge med funksjonsnedsettelser, uten at det koster mer

(Bergkvist, 2020, s. 25-29).
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2.7 Aktuell forskning

I denne delen av oppgaven presenteres noe av det som jeg har funnet som relevant forskning
med utgangspunkt i studiens problemstilling. Ut i fra studiens problemstilling har jeg vurdert
det som mest hensiktsmessig & hovedsakelig ta utgangspunkt i norsk forskning, siden
problemstillingen omhandler norske tjenester. Jeg benyttet meg av sekebasene Oria, Google og
Google Scholar. Felgende sokeord ble benyttet i ulike kombinasjoner: Psykisk helse barn og
unge, tverrfaglig samarbeid, foreldresamarbeid, koordinator, funksjonsnedsettelser barn og
kommunikasjon. Jeg har i tillegg innhentet litteraturtips fra laerer. Basert pd litteratursekene gav

det ikke noen treff pa forskning direkte relatert til Psykisk helse barn og unge.

Helsedirektoratet =~ gjennomferte en undersekelse péd oppdrag fra Helse- og
omsorgsdepartementet (Helsedirektoratet, 2019) der det ble gjennomgatt nermere 100 ulike
forskningsartikler, utredninger, tilsynsrapporter, fagrapporter, politiske dokumenter og andre
kunnskapskilder. De omhandler utfordringene til barn og unge (0 til 24 4r) med sammensatte
behov og deres familier i mote med offentlige tjenester. For & sikre mest mulig oppdatert
kunnskap er de fleste kildene ikke eldre enn 2010. Det ble ogsa gjennomfert en workshop med
13 deltakere for & diskutere prioritering. Deltakerne representerte bade tjenester (kommunale
tjenester, koordinerende enhet, Barnevernet, Helsestasjon og skolehelsetjenesten,
spesialisthelsetjenesten), staten (Arbeids- og velferdsdirektoratet,
Utdanningsdirektoratet/statped) i tillegg til profesjonelle brukere (barnevernsbarn, barn av
rusmisbrukere, unge funksjonshemmende, autismeforeningen, foreldre/parerende). I

undersekelsen fant de blant annet at:

Familiene meoter pad komplekse utfordringer som krever koordinerte, sammensatte og
individuelt tilpassede lesninger. Et fragmentert hjelpeapparat strever med & fa en
helhetlig forstaelse av familienes komplekse livssituasjon, og brukerne blir da ofte
henvist fra den ene tjenesten til den andre uten at noen tar noe helhetlig ansvar for
oppfelgingen. De mé selv koordinere hjelp fra mange ulike tjenester som strever med a
kommunisere og samarbeide. Til tross for mye ansvar i koordineringen, sd har de liten

reell pavirkningskratft.

Studien beskriver i tillegg i sine funn at koordinerende enhet ikke fungerer i mange fylker, og
i flere tilfeller opplever parerende at koordineringsansvaret blir lagt over pd dem. Arbeidet med
IP er ogsd mangelfull. Dette tyder pd at det ikke skyldes enkeltmennesker -eller

enkeltkommuner, men at det er en systemsvikt.
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Studiet utfort av Monica Helland Tasse (Tasse, 2012) viser til at foreldre ofte ikke blir tatt pa
alvor nar de melder bekymring 1 hjelpeapparatet, og at hjelpeapparatet har for lite kunnskap om
diagnosen Asperger-syndrom. Opplevelsen av a vaere kompetente og mestrende foreldre syntes
a veere avhengig av hvordan de ble mott av de ulike akterene. Personlige egenskaper til aktorene

kunne sdledes vaere avgjerende for det videre samarbeidet.

Kittelsaa og Tessebro (2014) er en del av en antologi (Tessebro & Wendelborg, 2014) med
bidrag fra flere forfattere som er forskere ved NTNU og/eller NTNU Samfunnsforskning. De
har gjennom en arrekke samarbeidet pd forskningsprosjekter rundt temaet «& vokse opp med
funksjonshemming». De fleste kapitlene i antologien er bygd pd en longitudinal studie av
familier med funksjonshemmete barn i perioden 1997-2012. Barna er fodt fra 1993-95 og felges
gjennom oppveksten. Boken bygger pa tre overordnede perspektiver. Det forste perspektivet er
knyttet til politikk. Hvordan barna og familiene pavirkes i hverdagen av den radende politikken.
Det andre perspektivet tar for seg erfaringer med barnehage og skole, foreldres hindtering av
balansen mellom familie og arbeid, barnas forhold til jevnaldrende, og i tillegg familienes
erfaringer med et kronglete hjelpeapparat. Det tredje perspektivet er livslop hvor barna felges
fra de er ganske sma og fram til overgangen til voksen alder. Det har i tillegg vert skrevet flere
beker og artikler fra tidlige faser av studien. Noen av dem tar ogsé opp foreldrenes erfaringer
med hjelpeapparatet (Teossebro & Lundeby, 2002). Det som kom frem fra kapittelet om
«foreldrenes erfaringer med hjelpeapparatety, som jeg har fokus pd i forhold til min
problemstilling er blant annet at mangelfull, manglende eller misvisende informasjon med
hjelpeapparatet gér igjen. Foreldrene opplever et fragmentert hjelpeapparat, og det framstér som
uoversiktlig og oppdelt. Det er behov for en koordinator som kan legge til rette og ta ansvar.
Med en god koordinator fungerte ansvarsgrupper og individuell plan mer hensiktsmessig. Det
ga dermed grunnlag for at foreldrene kunne oppleve et helhetlig tjenestetilbud. Bestemmelsene
om individuell plan og koordinator hadde ikke tradt i kraft da barna i studien «A vokse opp»

var forskolebarn. Mange hadde imidlertid fatt oppnevnt ansvarsgruppe.

«Det gér ikke an a bruke seg sjol bdde pa retta og vranga» er en forskningsstudie ufert ved
NTNU. Rapporten presenterer erfaringer fra foreldre og sesken til barn med nedsatt
funksjonsevne, med fokus pd familieliv og hverdagslivets utfordringer. Det er gjennomgéende
1 materialet at kontakten med hjelpeapparatet er en ytterligere kilde til merbelastning for
foreldrene. Hjelpeapparatet oppleves krevende og unedvendig byrakratisk, blant annet i

forbindelse med mangel pd kontinuitet (Haugen et al., 2012).
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3 Metodologi

I dette kapittelet vil jeg redegjore for vurderingene som ligger til grunn for & benytte kvalitativ
metode. Deretter redegjores det for innsamling av data, studiens vitenskapsteoretiske stdsted og
studiens analysemetode Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). Videre vil jeg
beskrive de ulike stegene i analyseprosessen. Avslutningsvis redegjor jeg for studiens

reliabilitet, validitet samt etiske vurderinger og forforstaelse knyttet opp mot min studie.

3.1 Kvalitativ metode

Innen forskning skilles det mellom en kvalitativ og en kvantitativ tilnerming. Det sentrale i
kvalitativ tilneerming er & forstd og fortolke fenomener innenfor et avgrenset omrade. Den
kvantitative tilnermingen gar i bredden og seker & forklare fenomener som iakttas.
(Johannessen et al., 2016, s. 95). Problemstillingen bestemmer valg av metode. Jeg har valgt en
kvalitativ tilnerming i min studie da jeg er interessert i & g& i dybden i informantenes
opplevelser med den tverrfaglige bistanden ved PHBU. Jeg er nysgjerrig pd hvordan de
opplever sin verden, og hvilke relasjoner som er viktige for dem. For & oppna forstielse og
innsikt ensker jeg & ga i dybden med fa informanter. Informantene fér storre frihet til & uttrykke
seg i et intervju enn for eksempel et strukturert sporreskjema tillater. Kvalitativ metode er derfor
velegnet i denne studien pd bakgrunn av studiens problemstilling og vitenskapsteoretiske
grunnlag (Johannessen et al., 2016, s. 146). Den forstaelsen jeg som forsker utvikler gjennom
forskningsprosessen, dannes pd bakgrunn av studiens vitenskapsteoretiske fortolkningsramme.
Malet er & oppnd forstaelse for de fenomenene vi studerer, og fortolkning har dermed en viktig
plass innenfor kvalitative metoder. Fortolkende teorier som fenomenologi og hermeneutikk kan

derfor knyttes til kvalitativ metode (Thagaard, 2013).

3.2 Utforming av intervjuguide

Jeg har benyttet meg av et semistrukturert én-til-én-intervju med en overordnet intervjuguide
som datainnsamlingsmetode (Johannessen, et al., 2015). Det vil si at temaene er for det meste
fastlagt pa forhand, men forskeren er fleksibel i forhold til rekkefelgen av temaene (Thagaard,

2013).
Intervjuguiden ble utviklet med utgangspunkt i temaene:

e Tjenestetilbudet ved PHBU
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e Foreldrenes erfaringer med diagnose
e Foreldrenes opplevelse av makt i mote med PHBU og det ovrige hjelpeapparatet

e Kommunikasjon og samarbeid med hjelpeapparatet

Jeg gjennomforte et pilotintervju med veilederne mine ved PHBU. Pilotintervjuet var hjelpsomt
for & se om intervjuet métte justeres ytterligere, slik at det kunne produsere data av forventet
kvalitet. Veilederne ved PHBU ga meg tilbakemelding pa spersmélene jeg hadde utarbeidet.
Noen av spersmalene var upresise, eller hadde et akademisk sprék som ble anbefalt & justeres
til en mer muntlig form. Jeg benyttet for eksempel ordet «samarbeidende instans» som ble gjort
om til «hjelpeapparatet». Pilotintervjuet var ogsd nyttig ved at jeg fikk preve mine

intervjuferdigheter, og prosedyrer pd forhdnd (Kvale & Brinkmann, 2017, s.151).

3.3 Utvalg og rekruttering

I kvalitative utvalg er regelen at antall informanter skal veare stort nok til at problemstillingen
belyses. Antallet kan avhenge av kvaliteten pd intervjuene, eller at datainnsamling
gjennomfores helt til ny informasjon ikke lenger foreligger, det vil si metningspunktet
(Johannessen et al., 2015). Jeg vurderte det dithen at mitt utvalg pd fem informanter utgjorde et
metningspunkt, som samsvarer med IPA sitt ideografiske perspektiv. Det vil si et lite utvalg
som kan belyse et bestemt fenomen i en avgrenset kontekst (Smith et al. 2012, s. 29). Jeg
benyttet kvalitativt forskningsintervju for datainnsamling til dette forskningsprosjektet (Kvale
& Brinkmann, 2017).

Informantene ble valgt i den hensikt & skaffe et strategisk og homogent utvalg som er et
kjennetegn ved kvalitative studier. Det vil si at forskeren bestemmer seg for mélgruppe som vil
kunne gi mest mulig kunnskap for & kunne besvare problemstillingen (Johannessen et al., 2015).
Utvalget mitt bestér av fem informanter, tre menn og to kvinner. Kjonn er ikke et eget tema i
min studie, men jeg vurderte det likevel som hensiktsmessig at begge kjonn var representert for
a belyse problemstillingen. Informantene har veaert tilknyttet PHBU 1 variert antall ar, og alle
har erfaring med det ovrige hjelpeapparatet. Jeg onsket informanter fra alle bydelene for & fa
en geografisk spredning med henblikk pd personvern og anonymitet. Dette var mine
inklusjonskriterier. Jeg har valgt & gi mine fem informanter fiktive navn og beskrive dem
kortfattet av hensyn til anonymisering. Informantene er gitt navn alfabetisk ut fra den

rekkefolgen de ble intervjuet. Presentasjon av informantene:
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e «Andreas» er far til en senn som har diagnosen Asperger syndrom. De har hatt en
koordinator.

e «Birgitte» er mor til en datter som har en diagnose som har medfert flere helseplager.
De har hatt to koordinatorer.

e «Christian» er far til en senn som har diagnosen barneautisme og ADHD. De har hatt
flere koordinatorer.

e «Daniel» er far til en datter som har diagnosen Aspergers syndrom. De har hatt en
koordinator.

e «Ellay er mor til en senn som har diagnosen Aspergers syndrom. De har hatt to

koordinatorer.

Det er fire PHBU-kontorer som hver dekker to bydeler. Rekrutteringsprosessen startet med at
mine to davaerende veiledere ved det ene kontoret i Bergen hvor jeg var i praksis bisto med a
finne to informanter pd bakgrunn av deres kjennskap til dem. Det var viktig for dem at brukerne
ikke bare kom med positive tilbakemeldinger, men ville uttrykke seg vidt og ga mye
informasjon. I tillegg hadde de vert i kontakt med hjelpeapparatet en stund. Veilederne tok
kontakt med informantene pa telefon og informerte om mitt masterprosjekt. I tillegg sendte de
informasjonsskriv (Vedlegg 2) og samtykkeskjema (Vedlegg 3) pr. e-post ndr de hadde bestemt
seg fir & delta. Intervjuguide ble ikke sendt da jeg ensket at informantene kun skulle vite de
overordnede temaene. Det var fordi det ikke var enskelig at de skulle vere ytterligere forberedt.
Svarene skulle komme spontant, og formidle det de der og da ble opptatt av. De gvrige tre ble
rekruttert fra et annet PHBU-kontor i Bergen. De ble valgt ut fordi de passet inn i henhold til
inklusjonskriterier. Informantene fikk forst tilsendt informasjonsskriv pr. e-post, og nar de

hadde bestemt seg for a delta fikk de tilsendt samtykkeerklering og intervjuguide.

3.4 Gjennomfering av intervjuene

De 5 intervjuene ble foretatt i lopet av en periode pd to maneder. Intervjuene hadde en
tidsramme fra 45 minutter til 104 minutter. Informantene fikk selv mulighet til & bestemme
hvor og nar intervjuet skulle finne sted. Jeg foreslo leie av rom ved Bergen Offentlige Bibliotek
ved de tilfellene hvor det var mest praktisk. Tre av intervjuene ble foretatt her. De to andre fant
sted pa informantens arbeidssted. Det var viktig for meg & vare fleksibel og imetekommende
for informantenes behov og ensker da det ville gke mulighetene for deltagelse. I tillegg er
forskningsintervjuet & anse som en samtale mellom to parter i en felles konstruktiv prosess,
hvor det unike samspillet mellom forsker og informanten har stor innvirkning pa intervjuet, og

bestemmer resultatet (Kvale & Brinkmann, 2017).
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I forkant av intervjuene hadde alle mottatt informasjonsskriv (Vedlegg 2) og et samtykkeskjema
(Vedlegg 3). Intervjuguiden ble pa forhand gitt til tre av informantene (Vedlegg nr. 4). Det
skyldes at rekrutteringen gikk raskt, og det ble da ikke avklart mellom meg og hun som
rekrutterte om informantene skulle motta intervjuguiden pd forhind. Jeg var nysgjerrig pd om
det ville utgjore en forskjell i forhold til de to intervjuene der informantene ikke hadde mottatt
intervjuguiden pa forhdnd. Jeg opplevde for det meste at de som hadde mottatt den pa forhdnd
virket mer forberedt i intervjusituasjonen. Informantene fortalte sin historie, og var innom de
fleste spersmalene i intervjuguiden. De var mer selvgdende, og jeg stilte hovedsakelig
oppfelgingsspersmél for & fA mer utdypende informasjon eller mer nyanserte svar. Samtidig
tenker jeg at deres forforstdelse i forhold til spersmalene under hvert deltema i intervjuguiden
kan ha ledet informantene til & tenke i spesifikke retninger, og dermed lése seg fast og utelukke
mulig relevant informasjon. Hvert intervju ble innledet med en presentasjon av meg selv, om
det var noe som var uklart i informasjonsskrivet, og om de hadde spersmal generelt om mitt

forskningsprosjekt.

Intervjuguiden inneholdt en liste over temaer og spersmal som jeg gjennomgikk for & belyse
problemstillingen i undersekelsen. Jeg beveget meg frem og tilbake i intervjuguiden ut ifra hva
informantene snakket om, slik at det ikke skulle bli for strukturert og unaturlig (Johannessen et
al., 2015, s. 148-149). Sédledes var det semistrukturerte intervjuet preget av dpenhet i forhold til
endringer i rekkefelgen og formulering av spersmal. Dermed kunne de svarene som ble gitt og
historiene som ble fortalt felges opp (Kvale & Brinkmann, 2017). Jeg ville formulere dpne
spersmaél, som ikke inneholdt for mange antakelser om informantenes erfaringer, og som kunne
lede dem til spesielle svar. Jeg ensket ogsa & formidle til informantene at jeg var nysgjerrig og
interessert i dem og deres erfaringer, og seke a skape en trygg og komfortabel atmosfare. Jeg
hadde en id¢ om at det kunne jeg gjore ved & snakke rolig og tydelig, og det igjen ville kunne
pavirke deres tempo i samtalene og gi rom for gode refleksjoner. De underliggende kvalitetene
for en IPA forsker er 4 ha et &pent sinn, vaere fleksibel, nysgjerrig, besluttsom, tdlmodig,
empatisk og vilje til & ga inn i og respondere pa informantenes verden (Smith et al. 2012). Dette
er noen av kvalitetene jeg var bevisst pa, og som jeg ensket 4 inneha som forsker. Jeg onsket a
komme sa nar som mulig en presis beskrivelse av hva informanten har opplevd, i trdd med
fenomenologisk tilnerming. Jeg var bevisst pd & gi informanten tid til 4 huske, og jeg opplevde
noen ganger at deres svar kom etter lengre stillhet (Kvale & Brinkmann, 2017). Det ble ikke
tatt notater underveis, da jeg ville gi informanten min fulle oppmerksomhet, og kunne fange

opp kroppslige signaler og reaksjoner.
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Det forste intervjuet var spesielt utfordrende, siden det var en ny rolle for meg. Her fikk jeg
tilbakemelding fra informanten om at det hadde vert fint om jeg lot informantene fa starte med
a fortelle sin historie med en gang. Det opplevdes som unaturlig & matte svare pa flere spersmal
i stedet for & kunne fortelle fritt. Den oppfordringen tok jeg med meg videre til de fire andre
intervjuene. Det opplevde jeg som utelukkende positivt. Det dpnet opp for mer utfyllende og
rikholdige historier. Informantene var engasjerte, og det var viktig for dem 4 bidra med
informasjon. Under et intervju opplevde jeg at en informant ble sa emosjonelt folelsesladet av
det som ble meddelt undertegnede, at informanten begynte & gréte. Intervjuet ble da umiddelbart
avsluttet og bdndopptageren ble slatt av. Jeg ga informanten den tiden informanten hadde behov
for, og vi snakket om det vonde som hadde kommet til overflaten. Etter 5 minutters tid uttrykte
informanten enske om & fortsette intervjuet. Dette kan ha pavirket det videre samspillet, og
svarene som ble gitt. Alle intervjuene ble fulgt opp med en «debrifing». I «debrifingen» spurte
jeg informanten om han/hun hadde noe mer 4 tilfoye. En invitasjon til & knytte ytterligere
kommentarer til tema. Jeg informerte om veien videre, og tilbydde 4 sende den ferdige
masteroppgaven. Det var de alle svart interessert i. Jeg avsluttet alle intervjuene med 4 takke

informanten for deltagelsen (Kvale & Brinkmann, 2017).

I etterkant av intervjuene hadde jeg notert ned refleksjoner som jeg opplevde som nyttige a
hente fram. De minnet meg pa folelsen jeg umiddelbart satt igjen med etter intervjuet, og hva
jeg hadde blitt opptatt av. Felelsen av takknemlighet for at informantene ensket & delta 1 mitt
masterprosjekt, og dele sine historier med meg selv om det kanskje ikke var like lett for dem
hele tiden. Det var sterke historier som gjorde inntrykk pd meg. I tillegg hadde jeg notert ned
at leie av rom pa biblioteket innebar en tidsbegrenset tid, og stilte spersmal ved dens betydning

for intervjusituasjonen.

3.5 Transkribering

Jeg brukte en digital opptaker under intervjuene, og det ble god lydkvalitet. Jeg leide en
profesjonell transkribent til & transkribere to av intervjuene med tanke pé kapasitetshensyn og
fremdrift 1 arbeidet mitt. De tre andre transkriberte jeg selv. Transkribering vil si at tale ble
omgjort til skriftlig tekst, og intervjumaterialet var dermed klargjort for analyse (Kvale &
Brinkmann, 2017, s. 137). Uttalelsene fra informantene ble transkribert ordrett inkludert lydord
slik som «ehy, «ufth, og liknende. Jeg onsket & bevare de mange detaljene for a lettere huske

de sosiale og emosjonelle aspektene ved intervjusituasjonen med tanke pa analyseprosessen og
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transkripsjonens pélitelighet. Den profesjonelle transkribenten brukte samme skriveprosedyre
som meg selv. Det er viktig for & foreta spriklige sammenligninger av intervjuene (Kvale &
Brinkmann, 2017). Jeg var opptatt av det som géar tapt ved transkribering. Slik som tap av
kroppssprak, gestikulering og stemmeleie. Jeg opplevde at jeg ikke fikk det samme naere
forholdet til de intervjuene jeg selv ikke transkriberte. Jeg leste derfor grundig igjennom
transkripsjonene flere ganger for & gjore meg godt kjent med dem, parallelt med & lytte til
lydopptaket. Det var for & sikre hoy grad av reliabilitet/palitelighet. Samtidig fikk jeg kontrollert
transkripsjonsarbeidet. Det ga meg anledning til & registrere/notere meg om jeg hadde hert feil,
hoppet over ord eller artikulasjoner med mere (Kvale & Brinkmann, 2017, s. 211). Anelser om
temaer begynte a utkrystallisere seg. Med tanke pa det videre analysearbeidet, ble dette et viktig
forarbeid. Lesing og re-lesing av transkripsjonsmaterialet er en sentral del av analysearbeidet
(Smith et al., 2012). Under prosessen ble jeg i tillegg oppmerksom péd samspillet mellom meg
og informantene, og hva de formidlet. Det var en uvant rolle & vare i, og terapeutrollen ensket
noen ganger a komme til overflaten. Det merket jeg ved at jeg onsket & ga dypere inn i de
utfordringene de sto i ved a reflektere sammen med dem. Jeg ble til tider ogsd berort av
informantenes erfaringer med hjelpeapparatet, og merket at stemmeleie mitt fikk en mer

medfolende klang. Jeg foler at jeg klarte balansegangen med & vere personlig men profesjonell.

3.6 Forforstielse

Gjennom hele forskningsprosessen har jeg reflektert over min egen forforstielse. Mine egne
erfaringer og betraktninger, litteratur, resultater fra tidligere forskning og kontekstuelle
rammebetingelser har pavirket valgene jeg har foretatt i forskningsprosessen. Under
utarbeidelse av problemstilling, forskningsspersmal og intervjuguide var jeg bevisst min egen
forforstielse. Jeg reflekterte rundt rollen min som forsker, og min egen innflytelse pa materialet.
I forbindelse med tolkningsprosessen av det transkriberte og fremstilte datamaterialet mener
jeg det er umulig & se bort fra egne erfaringer, da fortolkning i stor grad nettopp er basert pa
erfaring, skjonn og demmekraft. Hvem jeg er som menneske med mine forutsetninger og
forventninger som bdde er bevisste og ubevisste da vi tolker hele tiden, utgjer ogsa en viktig
del av forforstaelsen. IPA anerkjenner at forskeren alltid vil «ha med seg» en slik «pakke», da
IPA bdde er fenomenologisk og hermeneutisk. Jeg som forsker skaper mening av mine
erfaringer, og jeg ma tolke hvordan informantene forsgker & skape mening av sine erfaringer
(Smith et al., 2012). I den hermeneutiske forskningsprosessen fortolkes foreldrenes svar bade

enkeltvis (delene) og i forhold til hverandre, dvs. intervjuene i helhet og mulige omstendigheter
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(kontekst) som kan ha pavirket deres opplevelse av den tverrfaglige bistanden. Jeg som forsker
far ny innsikt og forstéelse gjennom innhenting og fortolkning av data om temaet. Dette bidrar
igjen til & skape nye forskningsprosjekter med nye spersmél og fortolkningsmuligheter.
Virkeligheten er kompleks, og en annen forsker kan saledes tolke data ulikt fra meg pa grunn
av ulik forforstéelse. Slik er forstdelse og fortolkning i stadig bevegelse, og utgjer den
hermeneutiske spiral (Brottveit, 2018). Jeg har ensket & fa frem informantenes beskrivelser av
sine opplevelser som de har valgt & dele i intervjuene. Det de har uttrykt er min tolkning
gjennom intervju og litteratur som kommer frem. Det sentrale i fenomenologien er den
subjektive oppfatningen av virkeligheten, og det ensker jeg pd best mulig mate & ivareta i

forskningen (Johannessen et al., 2016).

3.7 Vitenskapsteoretisk stiasted

Den vitenskapsteoretiske tilnermingen i1 IPA er fenomenologi og hermeneutikk.
Fenomenologien ble grunnlagt av Edmund Husserl omtrent ar 1900. Fokuset er péa
informantenes unike opplevelser av den verden de lever i ut fra bakgrunn, interesser og
forstaelse. Likesd er samspillet mellom mennesker og mellom mennesker og verden, hvor
hendelser foregdr og erfaringer deles viktig. Det er her «fenomenet» oppstar (Kvale &
Brinkmann, 2017). Den grunnleggende ideen er & fi okt forstielse av og innsikt i andres
livsverden for fenomenet blir definert av vére antagelser eller fordommer (Johannessen et. al.,

2016).

Hermeneutikken har rotter tilbake til 1600-tallet, og betyr a tolke, forstd og forklare. Metoden
hadde til hensikt & fortolke Bibelen og senere littereere tekster (Anderson, 2003). IPA utviklet
seg videre til & bli opptatt av forstielsen og fortolkningen av tekst eller diskurser av
menneskelige folelser og adferd (Anderson, 2003). Den hermeneutiske sirkel er i den anledning
et essensielt begrep. Den hermeneutiske sirkel var ment som et middel til & f& oversikt over en
fremmed tekst. Det handlet om kontroll over helheten, ellers kunne tolkningen av enkeltdelene
bli tilfeldig og misvisende (Krogh, 2014, s. 24-25). Den hermeneutiske sirkel kan ogsd
anvendes pa selve livet. Vi oppfatter pd den ene siden vére opplevelser i lys av hvordan vi
oppfatter vért liv som helhet. Livet vart oppfattes pa den andre siden som en helhet i lys av
tolkninger av de enkelte opplevelser vi har hatt (Sneevarr, 2017). Slik sett er forstaelsen
sirkuleer. Den forutsetter at vi har med oss noe kunnskap, en del som alltid forholder seg til en
helhet, og omvendt si forholder den helheten seg til en del. Jeg som forsker vil i mate med

informantene forseke a tolke og forstd informantenes livsverden som de allerede har fortolket
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og dermed gitt mening for dem.

3.8 Interpretative Phenomenological Analysis

Jeg har valgt Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) som analysemetode. IPA ble
utviklet av Jonathan Smith pa begynnelsen av 1990-tallet og fokuserer pd hvordan mennesker
opplever den verden de lever i og gir mening til sine erfaringer. Gjennom a studere fenomenet
og fortolke det dypere meningsinnholdet herer IPA inn innenfor den kvalitative
vitenskapsteorien (Smith et al., 2012). IPA er bdde fenomenologisk og hermeneutisk. IPA
karakteriseres av 4 gd fra «the particular to the shared, and from the descriptive to the
interpretative» (Smith et. al 2012, s. 79). Fenomenet i min masteroppgave omhandler hvordan
den tverrfaglige bistanden ved Psykisk helse barn og unge oppleves av foreldrene sett fra et
systemisk perspektiv. Jeg ensker a fi frem foreldrenes «dypeste» tanker om «fenomenet». Jeg
fortolker det informantene velger & formidle til meg ved & fokusere pd det dypere
meningsinnholdet enn det umiddelbart innlysende (Thagaard, 2009). I mete med informantene
star jeg overfor en livsverden som allerede er fortolket for dem, og sa forseker jeg & skape
mening av hva informanten forseker a forstd av hva som skjer med dem. Resultatet av
undersekelsen blir min fortolkning av informantenes svar, knyttet til problemstillingen. Dette
er studiens hermeneutiske element. IPA er idiografisk og er opptatt av & finne utfyllende
beskrivelser eller rike og detaljerte data om et avgrenset tema. Malet er & vite i detalj hvordan
spesielle erfaringer er for denne personen, og hvilken mening denne personen lager ut av det
han eller hun opplever i en spesiell kontekst (Smith et al., 2012). Det kan sees i sammenheng

med sosialkonstruksjonistisk teori (Smith et al., 2012, s. 29).

3.8.1 Stegene i analyseprosessen

Dallos og Vetere (2005) og Smith et al. (2012) beskriver flere ulike méter a gjennomfere en
IPA-analyse pé, hvor det er rom for fleksibilitet og kreativitet innenfor hvert steg i
analyseprosessen. Trinnene i min analyseprosess er hovedsakelig inspirert av Smith et al.

(2012). Jeg vil kort redegjore for hvert steg, og noen refleksjoner jeg gjorde meg underveis.

Steg 1: Lesing og re- lesing

Jeg begynte analysen med 4 lese igjennom transkripsjonene i kronologisk rekkefolge samtidig
som jeg lyttet pd intervjuene. Jeg opplevde det som hjelpsomt 4 lytte til intervjuene da det gjorde
meg oppmerksom pé detaljer i informantenes fortelling. Transkripsjonene ble lest flere ganger.

Malet var 4 finne det overordnede meningsinnholdet, og bevege seg inn i informantens landskap
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mest mulig fordomsfritt (Smith et al., 2012).

Steg 2: Innledende notater

Jeg lagde en matrise med tre kolonner hvor teksten av intervjuet var i den midterste kolonnen.
Linjenummer ble ogsa satt inn. Alle utsagn jeg tolket til & vare av betydning for min
problemstilling ble fargemarkert. Informantene fikk hver sin farge for a lettere kunne skille
utsagn fra hverandre. Meningsfortetninger, nokkelord, fraser og oppsummeringer ble notert i
venstre kolonne (Dallos & Vetere, 2005). Jeg opplevde at teorier, spersmal og egne refleksjoner
1 hoyre kolonne til teksten dukket opp samtidig. Steg to og tre ble derfor utarbeidet parallelt.
Med okt kjennskap til materialet ble jeg s ivrig at jeg noterte ned pa et eget ark noen av temaene

jeg opplevde gikk igjen sa langt. Jeg hadde da 9 temaer.

Steg 3: Utvikle fremvoksende temaer

Teorier, sporsmal og egne refleksjoner til teksten ble notert i heyre kolonne pd bakgrunn av
utsagn 1 steg 2. Denne prosessen representerte den hermeneutiske sirkel. Den opprinnelige
teksten blir til deler som kommer sammen til en ny helhet ndr analysen er ferdig (Smith et al.,
2012,s.91).

Steg 4: Kronologisk nummerering

Det fjerde steget handler om & se etter monster og sammenhenger i meningsinnhold mellom
fremvoksende temaer. Jeg utarbeidet en liste over fremvoksende tema i hver enkelt
transkripsjon for a lettere holde oversikt. Temaer som ikke opplevdes som relevant med
henblikk péd studiens tematikk og problemstilling ble forkastet (Smith et al., 2012, s. 96).
Venstre kolonne ble merket med fiktivt navn og sidetall det herte til i transkripsjonen. I tillegg
hadde alle nekkelutsagnene (kodene) blitt markert med en farge i steg 2 ut fra hvilket intervju
det tilherte. Det opplevde jeg ga meg en god oversikt. Alle intervjuene ble analysert til og med
steg fire for jeg gikk videre til steg 5. Med dette onsket jeg a ivareta det ideografiske ved & vere
grundig og systematisk, og utforske spesifikke detaljer i hvert intervju (Smith et al., 2012, s.
29).

Steg 5: Kategorisering av hovedfunn og underfunn

Dette steget fremstar som en spesielt kreativ fase. Fokus er her rettet mot a se etter menstre av
koder pd tvers av det samlede datamaterialet. Alle de fargemarkerte nokkelutsagnene ble klippet

ut med meningsfortetninger (venstre kolonne) og teori (hgyre kolonne) og lagt utover en stor
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gulvflate for a lettest mulig kunne se sammenhenger (Smith et al., 2012). Jeg var apen for nye
temaer. De pdfelgende ukene ble benyttet til & forkaste noen temaer og sld sammen andre. Etter
en krevende prosess med flere runder med kritisk gjennomgang av funnene og justeringer av

navn identifiserte jeg 3 hovedfunn og 8 underfunn.

Steg 6: Navngivning av funnene
Navn pa hovedfunn og underfunn baserer seg pa heyre kolonnes refleksjoner med kobling til
teori. Justeringer med tanke pa navngivning av bade hovedfunn og underfunn ble gjort flere

ganger med et kritisk blikk.

3.9 Forskningsetikk

Under hele forskningsprosessen mé det foretas etiske hensyn og selvrefleksivitet (Kvale &
Brinkmann, 2017, s. 97). Forskning som omfatter behandling av sensitive personopplysninger
er meldepliktige til Norsk senter for forskningsdata (NSD), og omfattes av
Personopplysningsloven fra 2000 (Johannessen, 2016, s. 88, 89). Forskningsprosjektet var
underlagt meldeplikt, og ble derfor meldt til NSD og godkjent (NSD, Prosjektnr: 61030)
(Vedlegg 1).

Informantene har vert med pé a fa velge sted for intervjuene, da tanken var at de gjerne vil fole
seg mer trygg, avslappet og komfortabel i intervjusituasjonen. Intervjuet ble introdusert med en
brifing. Informantene mottok et informasjonsskriv (vedlegg 2) hvor jeg presenterte meg selv
og mitt prosjekt. Det innbefattet undersekelsens formal, problemstillingen min,
forskningsspersmélene og samtykkeskjema. Samtykkeskjema (vedlegg 3) er undertegnet av
alle informantene. Det fremgér her at deltagelse i prosjektet er frivillig, og at informanten nér
som helst kan trekke seg fra prosjektet uten & matte oppgi grunn for dette. Materialet som da
eventuelt foreligger, vil da slettes umiddelbart. All informasjon behandles konfidensielt. Jeg
informerte ogsd om hvem som har tilgang til datamaterialet i de forskjellige trinnene (det er
kun forsker). Det innbefatter lydbadndopptak, transkribert materiale og frem til det ferdige

resultatet. Data som identifiserer deltakerne, vil da bli anonymisert.

I forbindelse med intervjuet var mitt skjonn og taktfullhet avgjerende for hvor mye jeg valgte
a folge opp informantens svar. De fremsto som motiverte til & bidra med sine erfaringer fra
hjelpeapparatet, og fikk snakke relativt fritt. Tanken var at de selv skulle fa avgjere hvor mye
de onsket & dele av personlig informasjon. Jeg var bevisst pa at informantene kan komme til &

gi opplysninger de kanskje senere vil angre pa at de har gitt. Jeg forsekte 4 balansere det med
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spersmélene som var utformet i intervjuguiden. Samtidig var jeg ogsa bevisst pa at intervjuet
innebarer et klart asymmetrisk maktforhold mellom forskeren og informanten (Kvale &
Brinkmann, 2017, s. 52). Intervjuet ble avrundet med en debrifing hvor jeg spurte informanten

om det var noe mer han/hun ville si, og om opplevelsen av intervjuet.

3.10 Reliabilitet og validitet

Reliabilitet handler om paliteligheten til forskeren og undersegkelsen (Kvale & Brinkmann,
2017). For & sikre paliteligheten i studien er det viktig at fremgangsméiten 1 forskningen
dokumenteres og tydeliggjores, noe jeg har forsekt & tilstrebe, slik at andre i storst mulig grad
kan folge forskerens tankegang. For ivaretagelse av informantene og studien har jeg forholdt

meg til de etiske retningslinjene for kvalitativ metode (Thagaard, 2013).

Validitet dreier seg om gyldigheten av mine funn. Validitet herer ikke til i en spesifikk fase i
studien, men har vert viktig gjennom hele min forskningsprosess (Kvale & Brinkmann, 2017,
s. 277). Ved a redegjore for alle stadier i forskningsprosessen med et selvkritisk blikk viser jeg
gjennomsiktighet. Studiens validitet kan i tillegg styrkes ved at det gjores en vurdering om
fortolkningene stottes av annen litteratur, og eventuelt av informantene i studien (Johannessen
et al.,, 2016, s. 234). Mine tolkninger av funnene fra analyseprosessen er subjektive i forhold til
den virkeligheten jeg har studert. Jeg forstar og oppfatter fenomener pa bakgrunn av mine
erfaringer. Realiteten er slik jeg oppfatter at den er. Likesd blir studiens troverdighet bundet til
hvordan jeg klarer & formidle informantenes livsverden gjennom bruk av metode og analyse.

Nér jeg tolker, drofter og refererer méd det komme fram i teksten (Thagaard, 2013).
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4 Presentasjon av funn

I dette kapittelet vil jeg presentere hovedfunn og underfunn jeg har analysert ved hjelp av IPA.
Problemstillingen som var utgangspunktet for analysearbeidet, var: «Hvordan opplever
foreldre den tverrfaglige bistanden ved Psykisk helse barn og unge (PHBU) sett fra et systemisk
perspektiv?y

Jeg identifiserte folgende 3 hovedfunn og 8 underfunn ved hjelp av IPA:

1. Koordinatoren er samlende
e Familien ivaretas godt

e Koordinatoren har oversikt

2. Opplevelsen av makt og avmakt i mete med hjelpeapparatet
e A ikke bli sett og tatt pa alvor
e Manglende kontinuitet gjor barndommen stykkevis og delt

¢ [En diagnose apner ikke nadvendigvis opp derer i hjelpeapparatet

3. Tverrfaglig samarbeid er en utfordring
e Foreldrene mé ta ansvar der samarbeidet svikter
e Klar ansvarsfordeling forer til bedre oppfelging
e Flere tilbud ved PHBU ville gitt en mer helhetlig oppfolging

Hvert funn er illustrert med nekkelsitater fra informantene, for & fa frem hva de formidlet sa
neyaktig som mulig gjennom intervjuene. Samtidig er det viktig 4 understreke at datamaterialet
er basert pA mine punktueringer, subjektive forstdelse og fortolkning. Andre forskere ville
sannsynligvis ha trukket frem andre aspekter ved intervjuene. For & bedre lesbarheten er det
gjort noen endringer i sitatene, slik som gjentagende ord, lyder som ehh, hmm og lignende.
Identifiserende informasjon er endret eller fjernet. Utdrag av et lengre resonnement, markerte
jeg med (...) hvor det manglet materiale. Stillhet er markert ved hjelp av punktum for hvert

sekund.
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4.1 Koordinatoren er samlende

Psykisk helse barn og unge ble oppfattet av alle informantene som en tjeneste hvor de folte seg
godt ivaretatt. De formidlet at det opplevdes som en trygghet 4 kun ha en a forholde seg til i

stedet for flere i en ellers vanskelig hverdag. Koordinatoren opplevdes som det samlende ledd.

4.1.1 Familien ivaretas godt

Samtlige informanter uttalte seg positivt om sin opplevelse med koordinatoren, og beskrev
oppfelgingen, informasjonen og dialogen med utgangspunkt i deres mal, ressurser og behov
som betydningsfull og viktig for dem. Koordinatoren tok ansvar for oppfelgingen, og sikret
saledes god fremdrift i arbeidet med individuell plan. Informantene trakk i den anledning frem
at koordinatoren hadde deltatt aktivt pd ansvarsgruppemetene pé skolen, foreldresamtaler pa
BUP og fatt pa plass avlastning gjennom forvaltningen. I tillegg hadde koordinatoren deltatt pa
noen av kursene de hadde vaert pa, og det opplevdes som svert nyttig. Da var deres barn 1 fokus,
og de kunne diskutere under kurset. Det ble ogsé nevnt at det var bra at dette var en tjeneste de
kunne ha over tid, for utfordringene de sto i var ikke noe som ble lgst over natten. Det ville
veere varig. Christian beskrev et tett samarbeid med koordinatoren som familien opplevde som
«livsnedvendig» for & f& koordinert med kriseplaner, og hvordan de skulle handtere den
utagerende adferden til sgnnen. Han nevnte et tilfelle hvor de var i en fortvilet situasjon, og
koordinatoren fikk gkt avlastningsbehovet til 50%. Det var et nedvendig pusterom for sennen
og for resten av familien nér dette kom pa plass. Hadde de blitt overlatt til seg selv mente han
at «de nok hadde gatt helt til grunne», for da var det veldig vanskelig. Christian la til at de ikke
forventet at koordinatoren skulle se alt. Koordinators betydning for familien uttrykte han slik:
«(...) koordinator vert det samlende ledd for & jobbe mindre i siloer og mer pa tvers i

tverrfaglig» (linjenummer 840-841).

I likhet med Christian opplevde Ella seg godt ivaretatt. Hun fortalte at koordinatoren sto pa for
a fa tilrettelagt for sennens individuelle behov pa skolen. Hun beskrev henne som pedagogisk
1 mote med sennen, og beundret henne for dette. Koordinatoren hadde tatt de inn i varmen. En
stund snakket koordinatoren kun med henne, og det trengte hun pé alle mulige mater. Det var
godt & fi slippe ut sin frustrasjon. Hun ga uttrykk for at hva en var utdannet som eller hvor du
kom fra ikke var s fryktelig viktig. Det som betydde noe var at du fikk den hjelpen du hadde
behov for. Hun beskrev betydningen av koordinatoren slik: «(...)bare hun alene som person

alene er gull» (linjenummer 1330).

Tilfredsheten med tilgjengelighet ble av alle informantene formidlet som god. Koordinatoren
og veilederen ved PHBU var lett & komme i kontakt med, og det var en trygghetsskapende
faktor. Om de ikke fikk kontakt umiddelbart, kunne de legge igjen en beskjed, og ble ringt
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tilbake etter kort tid. Koordinatoren holdt seg orientert om familiens situasjon gjennom lepende
kontakt. Slik jeg forstar informantene opplevde flere av dem at det tidligere var frustrerende
uten denne hjelpen fra deres forrige koordinator. Da krevdes det en veldig stor egeninnsats, og
de matte sta pd for 4 fa hjelp. P4 mange mater inntok de den rollen som deres koordinator na
har. Koordineringen av ulike tjenester i hjelpeapparatet var utfordrende, og hjelpeapparatet

fremsto uoversiktlig. Andreas uttrykte det slik:

Det er mange & mé forholde seg til samtidig som vi ogsd forholder oss til alle disse
offentlige etatene som gir oss ulike stotteordninger hvor vi mé kjempe for ulike
stotteordninger. S& den koordineringen er egentlig det som er viktigst for vér del, & ha

en & forholde seg til 1 stedet for mange. (linjenummer 243-250)

Birgitte trakk i denne anledning frem at den forrige koordinatoren var grei a snakke med, men
de kom ikke sd mye videre. Nér hun ringte han, sa han gjerne at han var opptatt eller at det var
vanskelig a fa tak i folk. Det var ikke s4 mye han kunne gjore. Det kunne g& minst en uke for
han kanskje ringte tilbake. Det syntes Birgitte var uholdbart, for da var de i en veldig vanskelig
situasjon. Datteren var syk, og det var mye som sto pd med skolen. Hun stilte spersmél om
hvilken rolle han som koordinator hadde. Hun sé ikke hensikten dersom han kun skulle delta

pa meter. Det endte med at hun gikk til lederen, og ba om & fa bytte koordinator.

4.1.2 Koordinatoren har oversikt

Det er viktig at koordinatoren har god kjennskap til ulike tilbud og tjenester det kan veare
relevant & samarbeide med for a sikre god og helhetlig oversikt. I tillegg til hva brukeren kan
ha rett til av bistand samt innsikt i deres rettigheter jf. Lovverket. Alle informantene mine
uttrykte at det var godt & ha en koordinator som hadde denne oversikten, og som ordnet opp pa
deres vegne da hjelpeapparatet opplevdes som en uoversiktlig jungel av tilbud. Det var uklart
for dem hvem som hadde ansvar for de ulike omrédene, og det var mange tilbydere. Det var
forste, andre og tredjelinjetjenester, og det & finne frem i den jungelen var de storste vanskene.
Det mente informantene at de fikk lost ved a f& en person & forholde seg til. I blant kunne ikke
koordinatoren lgse saken for dem, men i hvert fall fikk de nok informasjon til at de lettere kunne
gjore dette selv. Informantene fortalte at koordinatoren koordinerte ansvarsgruppemeter, ordnet
med henvisninger, organiserte og deltok pa metene med blant annet skolen og pd BUP og
informerte om familierddgivning. Koordinatoren hadde samlet sett bidratt til & finne riktig vei
og riktig kontaktperson, og kartlegging av barnets behov og interesser bidro til & finne ulike
aktivitetstilbud.

Andreas beskrev sin koordinator som en som hadde struktur og orden der de selv mistet

oversikten. Ved andre tjenester hadde de byttet saksperson veldig ofte. Han uttrykte det slik:
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Man folger jo etter barna som gér i ulike svingninger, og i noen perioder er mer
belastende enn andre. Og da kan det vere at noen ting blir mer eller mindre glemt ut.
Ogsé blir vi pa en méte hentet inn. Det er noen som pd en mate passer pa oss litt utenfra.

(linjenummer 104-110)

I likhet med Andreas uttrykte Birgitte at det var godt & ha en koordinator som hadde oversikt.
Koordinatoren fortalte henne at hun kunne ha rett pa for eksempel ledsagerbevis, som hun
gjerne ikke fant ut av selv. Slik jeg forstar Birgitte var det ogsa viktig at koordinatoren under
ansvarsgruppemetene stilte spersmél om hva som var tenkt videre i oppfolgingen, og papeke
ting som hun kunne glemme. Hennes koordinator la ogsa press pa BUP for & f& gjennomslag
for tiltak sé& raskt som mulig. Evnen til & veere bestemt og handlekraftig er viktige egenskaper

hos en koordinator.

4.2 Opplevelsen av makt og avmakt i mete med hjelpeapparatet

Informantene opplevde at deres stemme ikke ble hert i tilstrekkelig grad, og at de ikke ble
inkludert i avgjorelser. De folte seg misforstétt i forhold til hva det var de strevde med. For &
kunne gi familien et best mulig tilbud i hjelpeapparatet, var det viktig at familien deltok 1
samarbeidet med fagpersonene, sd de sammen kunne finne frem til de beste losningene.
Samtaler med foreldre og barn sammen kunne gjore det lettere for fagpersonen a se barnets

utfordringer i en sammenheng, ga informantene uttrykk for.

4.2.1 A ikke bli sett og tatt pa alvor

Felles for informantene synes a vere at alle har opplevd pa ulike mater at deres situasjon ikke
ble forstitt, og sett i et storre perspektiv. Dette forte til at det tok unedvendig lang tid & fa den
hjelpen de hadde behov for. Videre viser materialet at informantene opplevde a ikke bli
inkludert i avgjerelser vedrerende barnets situasjon, i tillegg til mangelfull informasjon og

opplevelse av urealistiske forventninger til barnet og ettergivende foreldre.

Mye av kontakten med spesielt BUP, i folge Andreas, var at de ikke folte seg forstatt. De byttet

ofte saksbehandlere. Noen kom inn og noen gikk ut av ulike arsaker. Andreas fortalte:

Og da var det sinn hjertesukk nér vi brukte et halvt ar pd a sette personen inn i vére
problemer som endelig har begynt & skjonne hva det egentlig vi trenger. S& gér personen

ut, og s& mé vi begynne pa nytt. Og hver person som kommer inn har en ide om hva
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som er det egentlige problemet, og s& md man igjen begynne & forklare. Sénn at egentlig
sa er det en lang historie med a fole seg misforstatt i forhold til hva de egentlige
problemene vi strever med, og hva det egentlig vi trenger hjelp til. (linjenummer 468-
480)

I likhet med Andreas opplevde bade Birgitte og Daniel at deres situasjon ikke var blitt forstatt.
Slik jeg forstar Birgitte mottok skolen rapporter fra sykehuset som skolen ikke fulgte opp. Dette
medforte at datteren hele tiden hadde sittet med oppgaver som hun ikke klarte, i tillegg til &
vare veldig sliten og sarbar. Forst var det snakk om skolevegring, og det innebzarer at barna
skal tilbake til skolen «koste hva det koste vil». Birgitte fortalte at hun sto og grat hjemme, fordi
hun til slutt folte seg som en overgriper. Det endte med at hun ringte BUP, og fortalte at dette
ikke kunne fortsette. Birgitte folte at hjelpen kom for sent, og lurte av og til pd om ting kunne

veart annerledes om det hadde blitt tatt mer hensyn til datteren.

Daniel kjente pé folelsen av & bli oppfattet som ettergivende foreldre, og hans inntrykk var at
datterens situasjon ikke var blitt forstatt. Datteren skulle legges inn pa ungdomsposten, og det
var noe de ikke var forneyd med for de folte at det ikke passet deres datter. Etter kun en dag
ble foreldrene imidlertid nedt til & hente henne, da hun ikke klarte & vere der lengre. Daniel
syntes at det var det rette 4 gjore, siden det var vanskelig for foreldrene & se datteren ha det s&
vondt. De opplevde at de ikke fikk noe serlig hjelp og stette, og at personalet ikke hadde sett
til henne 1 tilstrekkelig grad.

Christian fortalte om en periode det gikk darligere med sennen. Hans kone tok kontakt med
BUP, og uttrykte sin bekymring og behov for mer hjelp. De opplevde at kontaktpersonen deres
kom med standardsvar og enkle losninger. Det viste seg i ettertid at «de enkle losningene» og
«de kjappe svarene» som var godt pd en mate pd den tiden, var direkte edeleggende pa
utviklingen eller potensialet for en utvikling. Foreldrene oppfattet det som at de ikke ble fortalt
om hele tjenestetilbudet, og de folte seg derfor til dels fort bak lyset av hjelpeapparatet. I tillegg
opplevde Christian at sennens situasjon ikke ble tatt pa alvor av PPT. Sennen var et harmonisk
barn som trengte hjelp, men tiden gikk. Ferst nér adferden til sennen ble vanskelig kom

hjelpeapparatet pa banen.

Birgitte fortalte om et annet tilfelle hvor hun opplevde & ikke bli inkludert i avgjerelsen rundt
datterens situasjon. Datteren brukte en medisin som hadde god effekt. Denne medisinen
begynte hun pa etter et sykehusopphold der hun ble observert over lengre tid. Tidligere hadde
det veert uholdbart for da var datteren veldig syk, og det forte til at de ble fullstendig l&st til
hjemmet. Etter et mote datteren hadde alene med en lege pd BUP, ble det imidlertid bestemt at
denne medisinen skulle avsluttes. Birgitte beskrev det slik: «Nar hun var i eget meote, sa fikk
jeg bare beskjed nar hun skulle ga at ok, na tar vi vekk medisinen. Og sé satt jeg med hundre

spersmél» (linjenummer 159-163). Birgitte kjente pé at dette ble «litt over hodet» pa henne.
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Avgjerelsen ble tatt uten at hun fikk si sin mening. Hun sa videre at en lege som sitter med et
barn med utfordringer i kun 40 minutter, kan ikke forstd hvordan hverdagen deres er. Birgitte
forsto heller ikke hvorfor de skulle ta denne sjansen, og se hva som skjedde. Det hadde ikke
vert si bra pd mange ar. Alt var begynt & falle pa plass. Hun beskrev for meg under intervjuet

en klump i magen av engstelse.

Christian kjente pd at de ikke ble tatt pa alvor med sine bekymringer, og han beskrev en ovenfra
og ned holdning. Foreldrene oppfattet at deres kontaktperson ved BUP mente at de hadde
urealistiske forventninger i forhold til deres senn. Tidligere hadde de opplevd at deres
kontaktperson hadde sagt pa et mote at det ikke var sikkert at sennen deres ville lere seg a lese
og skrive. Etter 4 ha jobbet intensivt med dette i et halvt ar, klarte sennen & leere seg det.

Christian sa felgende om viktigheten av a bli sett av hjelpeapparatet:

(...) hjelpeapparat som ser oss hva vi har behov for og setter inn at det har dere behov
for av hjelp. Er dere enig i det og sé videre? Ja, og da fungerer det plutselig sdnn som

det burde ha gjort hele veien ... i alle fall til en viss grad. (linjenummer 872-876)

Birgitte fortalte ogsd om en episode hvor hun satt igjen med en folelse av & ikke bli trodd av
hjelpeapparatet. Dette forte til at hun satt hjemme i flere méineder, og at hun ved flere
anledninger s& seg nedt til & be om hjelp fra bade familie og naboer. Under et
ansvarsgruppemete ble hun informert om at hun fra na av kun skulle kontakte Barnevernvakten
for & fi hjelp dersom datteren ble utagerende. Tidligere hadde hun ofte ringt etter ambulanse, 1
noen tilfeller ogsa koordinatoren. Birgitte forsto det slik at dette var noe som var blitt diskutert
mellom instansene i forkant av mete, og i tillegg var blitt avtalt med Barnevernvakten. Da
behovet for hjelp meldte seg svarte, i folge Birgitte Barnevernvakten henne slik: «(...) du ma
holde styr pa ditt eget barn selv. Da far du ringe ambulansen» (linjenummer 1051-1052). Det
viste seg 1 ettertid at Barnevernvakten aldri var blitt informert om avgjerelsen. I etterkant har
hun fatt en beklagelse, og at det var en glipp at ingen hadde formidlet informasjonen til

Barnevernvakten.

Sennen til Ella ensket ogsa hjelp, og kalte selv inn til mete ndr han gikk pé barneskolen, fordi
han var misforneyd med opplegget. BUP, PPT og rektor var noen av de tilstedevarende. Da
han ikke fikk hjelpen, mistet han” piffen”, fortalte Ella. Sennens mantra de siste drene hadde
vert at det var ingenting som hjalp. Han ga pa mange mater opp, og hadde et innstendig enske
om at ogsé Ella skulle gi opp. I felge Ella utviklet han «en stikke i hodet sanden» mentalitet.
Han var preget av resignasjon, og var egentlig ikke sa veldig interessert lengre. Samtidig fikk
Ella inntrykk av at lererne fikk litt mer forstdelse for at det ikke skyldtes at sennen var
vanskelig, selv om det kunne virke slik. «Bare noen hadde sett NN og hadde sett at ok, her mé
vi jobbe med hans motivasjon og hans ... hans mestringsfolelse og sann» (Ella, linjenummer
1699-1702).
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4.2.2 Manglende kontinuitet gjor barndommen stykkevis og delt

Fire av mine fem informanter nevnte at de ikke var forneyd med kontinuiteten i hjelpeapparatet.
Mangel pa kontinuerlig oppfelging medforte at barna ble forsinket i utviklingen. Diskontinuitet
i jevnaldrenderelasjoner kan vere belastende for barn med vansker. Det kan gjore det vanskelig
a etablere vennskap, og den sosiale utviklingen forsinkes. Det var forst nir problemene
eskalerte at hjelpeapparatet kom péd banen igjen. Det var en tidkrevende prosess, da
hjelpeapparatet skal etableres pa nytt. Det var i tillegg lange ventelister, og utredningene tok

tid. Informantene beskrev situasjonen som fortvilende, og at de folte seg hjelpelas og alene.

Andreas fortalte at han kunne tenke seg en tettere psykologoppfelging tilpasset barnets behov
fra BUP og Autismeteamet. Men de var kun inne i kortere perioder og sa avsluttet de saken.
Han mente at barnets utvikling kan bli pavirket av mangel pa kontinuitet, da kunnskap,
veiledning og videreforing av tiltak kan opphere. Ikke minst hvordan de som familie skal
fungere med tilpasninger rundt rutiner, og justeringer etter ulik alder falt ogsa ut etter hvert. Det
skyldtes at bade barnet, de og situasjonen rundt forandret seg, tenkte han. Séledes var en

kontinuerlig oppfelging det beste.

I likhet med Andreas uttrykte Christian at mangel pa kontinuitet forte til at barnets utvikling
ble forsinket. Det var noe som ikke fungerte i forhold til tjenestetilbudet. «Sa 14 det pd en méte
bak at tiden hadde gatt fra oss i forhold til tidlig intervenering med & jobbe med tiltak, s& det er
klart det var en veldig fortvilelse det ogsé samtidig som vi var alene» (linjenummer 308-311).
Birgitte mente ogsad at mangel pa kontinuitet medferte at datteren «gikk glipp av mye». Hun
uttrykte det slik: «(...) voksne de gér til fastlegen, og s far de seg en sovepille hvis de ikke far
sove (...). Men barn, de ma slite mer og vente mer (...) det blir mer press pa de» (linjenummer
799-804). Hun fortalte videre om en episode pa et sykehus for & understreke hennes utsagn.
Datteren fikk en medisin som viste seg & ikke virke, og hun métte derfor trappe gradvis ned.
Det medforte en ventetid pd seks maneder for utpreving av ny medisin pa sykehuset. Da hadde

de allerede ventet i ni maneder for & 4 det oppholdet i forste omgang.

Ella hadde opplevd ved flere anledninger at familien falt ut av systemet nar fagpersonen ble
sykemeldt, men det ble ikke satt inn vikar. Hun tenkte at dette var uprofesjonelt. «Jeg har jo
veert sykemeldt jeg ogsé, og det er jo ikke sann at mine pasienter ligger og staker alene liksom.
Det kommer jo noen andre inn i mitt sted» (linjenummer 141-144). Ella fortalte om en episode
hvor hun fikk en ansvarsgruppeleder fra Bergen kommune. Ella og hennes sonn skulle ha et
mete med han og laereren, men sa viste det seg at baide BUP og PPT var ute av saken. Etter en
stund henvendte Ella seg til PPT for & fa mer informasjon. Hun fikk til svar at det fortsatt var
sykemelding, og at det ikke var satt inn vikar. Ella tok pa nytt kontakt etter en lengre tid, og
fikk etter hvert tildelt en ny kontaktperson ved PPT. P4 et mote ble de fortalt av denne personen
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at PPT na sa seg ferdig, og ville avslutte oppfelgingen. Ella fortalte at hun heldigvis hadde
narvaer og krefter til & banke 1 bordet og si «pé hvilket grunnlag? Hva er vi ferdige med, for
eksempel?» Ella trodde han var i praksis eller var nyutdannet, sd hun folte det var litt sénn
«don’t shoot the messenger». Hun fikk aldri noen begrunnelse pa hvorfor de mente at de var

ferdige.

Andreas fortalte at det var spesielt de forste drene som var veldig tung, og de folte at de hadde
veldig store problemer. De kom til det de tenkte var et hjelpeapparat som sto klart for & ta i mot
dem. Men sa var det lange ventelister og utredninger som gikk over to ar for de fikk svar. De
tok kontakt og fortalte at tiden gikk, og de trengte flere svar. De hadde bdde langsiktige og
kortsiktige problemer som de forsgkte a lase, og de trengte rdd og stette. Da ble de mott med at
«ja, vi kan ha et mate om to maneder». Men pd metet to maneder senere, fikk de beskjed om at
de avventet med utredningene, og de hadde ikke konkludert. De regnet med at det kom til
hesten. Da folte de seg veldig hjelpeles pa det hele. Andreas opplevde i tillegg at de fikk avslag
pa en seknad om avlastning pd grunn av feil ordbruk. Det ga ogsé en folelse av hjelpelashet.
Losningen ble & opprette et foreldernettverk for foreldre med barn innenfor autismespekteret.
Gjennom de felles erfaringene fant de ut av flere byrakratiske problemer, som de opplevde at
hjelpeapparatet ikke informerte om. Foreldreutvekslingen hadde saledes en veldig stor verdi.
Alt dette var veldig energikrevende nar de hadde en sapass krevende hverdag, samt veldig lite

overskudd.

Christian kjente pa at de folte seg alene, og merket at de hadde mindre og mindre selvtillit pa
hvordan de skulle oppdra sennen. For det de gjorde kunne tilsynelatende fore til darligere
adferd. Losningen for dem ble 4 lese flere beker. Christian fortalte om en periode hvor bade
skolen og foreldrene begynte & kjenne pa at det var vanskelig & handtere adferden til sennen.
Skolen kontaktet BUP som hadde stengt saken. Fastlegen matte henvise, og sa ble saken apnet
pa nytt som tok seks nye uker. Autismeteamet kom ogsa inn igjen nar problemene eskalerte og
det ble verre. Alt tok sin tid nér hjelpeapparatet skulle etableres igjen. Det gikk uker og
maneder, for det skulle etableres oppstartmeter og sé videre. For de parerende var det et veldig
tregt system. De opplevde ogsd at de ansatte hadde mer enn nok & gjere. Alt hadde en
sammenheng. Hjelpeapparatet var lagt opp slik at ndr det gikk bra sé trengte man ikke hjelp.
Da gikk det av seg selv. Christian mente at det nok var det likevel. Det skolearet fikk de ikke
til s& mye. «Tiden gér vettu, manedene gér ... oppstart og sé tar det tid. Lererne skal bli kjent

med han. Sa ting tar utrolig lang tid» (linjenummer 374-377).

4.2.3 En diagnose dpner ikke nedvendigvis opp derer i hjelpeapparatet

Felles for alle informantene var at for de fikk en diagnose var de pa sok etter hva som forarsaket

de ulike utfordringene barnet deres hadde i hverdagen. Det opplevdes som en lettelse 4 4 en
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diagnose da det ga en forklaring pd en vaeremate som hadde virket uforklarlig. Samfunnet fikk
en okt forstdelse for vaerematen, og barnet fikk en bedre tilrettelegging av effektive tiltak
gjennom fordeling av ansvar i det profesjonelle systemet. Diagnosen opplevdes av noen ogsa
som stigmatiserende, og at forandring var vanskelig og nesten umulig. En diagnose ble av alle
forventet & veere en derdpner for muligheter og individuelt tilpasset hjelp 1 hjelpeapparatet. De
hadde imidlertid ulike oppfatninger om diagnosen hadde veert til hjelp i ettertid. Andreas
fortalte hvordan han opplevde tiden for de fikk en diagnose. Det var deres forste barn, s& de
lurte pa hva de som foreldre gjorde feil. Hva var galt med barnet deres. De provde & finne ut av
dette, og det var en stor belastning. Nér sennen deres fikk diagnosen, og fikk «et sant stempel»,
sa var det flere framtidsdremmer som «gikk i grus». Foreldrene innsé at dette var en livslang
oppgave som ville kreve mye. Dette var ikke noe som kunne kureres, og de lagde seg ulike
scenarioer for hvordan framtiden ville bli. Etter noen dager aksepterte Andreas diagnosen, og
s pa den som en styrke som ga flere muligheter der de tidligere var usikker pa hvorfor sennen
var som han var. De fikk pa en mate en retning, og en kurs & folge som ville gi mer malrettet
hjelp. De kunne lese seg opp pé problemene, og forsta bade sennen og problemene pa en bedre
mate. N4 sett i ettertid syntes Andreas diagnosen hadde veert til stor hjelp. Oppfolgingen rundt
sonnen gikk fra & vare vanlig til at en person fulgte han ekstra neye, i tillegg til assistenter i
praksis. De fikk ogsd tildelt spesialpedagog. Diagnosen hadde ogsé hjulpet veldig pa hvordan
alle andre forholdt seg rundt sennen, og det hadde hjulpet sennen & akseptere omverdenen. For
nd hadde han blitt oppmerksom pa hvordan han burde uttrykke seg. Dette forte til at sonnen

kom 1 feerre konflikter med andre barn.

Daniel opplevde ogsa at det & fa en diagnose ga storre aksept for vaerematen, og forte til bedre
tilrettelegging rundt datteren. De kunne vare mer malrettet. Kurs tilpasset Aspergers syndrom,
og skreddersydd informasjon fra BUP gjorde at de ikke trengte & g4 de omveiene som de
tidligere hadde gjort. Na som de visste hva det var hadde de slatt seg litt til ro med det. Han sa
det pa denne maten: «S4, sd det er jo ingen sykdom & ha Asperger, og det.. det er annerledeshet,
sant, sier de. Og det godtar vi» (linjenummer 444-447). Christian og Ella opplevde at det & fa
en diagnose ikke hadde vert til hjelp for dem. Ella uttrykte at de var veldig glad nar sennen
fikk en diagnose, for da tenkte de at all hjelp snart ville vaere pa plass. Men det var da det
begynte & bli virkelig vanskelig. Diagnosen hadde utlest mye metevirksomhet med mange
mennesker, hvor ulike metoder hadde blitt diskutert. Det hadde blitt snakket om mye, men lite
hadde blitt gjort. En diagnose hadde ikke noe som helst for seg med mindre den ledet til en
form for adekvat behandling. I praksis sa felte hun at det bare hadde blitt verre og verre.

I likhet med Ella opplevde Christian at lite ble gjort. Etter at sonnen fikk diagnosen ble det
foreslatt ulike tiltak ut fra det hjelpebehovet han hadde, men ingenting skjedde. Hjelpeapparatet
var der for 4 sette en diagnose og s var det bare borte. Da var det liksom ikke noe. De opplevde

at det handlet om prioriteringer. Tilsynelatende gikk det an & utsette ting nar det gjaldt psykiske
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lidelser. Christian tenkte at i et samfunnsmessig perspektiv var man tjent med et effektivt
tjenestetilbud slik at barna fikk best mulig utvikling, og ble sa velfungerende som mulig. Det
var en «strutsementalitet» i forhold til tjenestetilbudet til de med autisme. Christian uttrykte det
slik:

(...) vi fér presentert at han far den diagnosen, hva det betyr fra Autismeteamet. Og si
fér vi et moate med BUP. Og vi far presentert at dere fér et tilbud pé skolen. Der er han
jo ivaretatt. Dessverre har ikke autismeteamet noe kurs. For de prioriterer da og
utredninger né, sd de har ikke kurs nd, men dere kan melde dere inn i autismeforeningen
og de har jo kurs og hgstseminar hvert ar. Riktignok har blitt avholdt né i ar, sa det er et
ar til neste gang. Der ber dere melde dere inn. Hvis det er noe annet s& kan dere finne
ut av det. Og ... jeg har sagt at vi kan sgke. Er det noe dere tenker at dere skal soke pa?
Og der sitter vi som foreldre og vet ikke noe, og hva han trenger. Sitter der som store
spersmalstegn. Far veldig fort bekrefta at vi skal ikke sgke pa noe, og sé er saken ute av

verden for systemet. (linjenummer 195-211)

De folte seg veldig overlatt til seg selv, og lurte pa hva de na skulle gjore. Lasningen ble a lese
beker om andre foreldres erfaringer, og reise for egen regning til Oslo pa et kurs som de ordnet

selv.

Birgitte sin datter hadde sammensatte helseplager. Forst etter et lengre sykehusopphold ble hun
trodd, og fikk den hjelpen de trengte. Hun mente at det kanskje hadde en sammenheng med at
helsepersonellet fikk observert over tid. Pa en poliklinikk var du bare innom 1 en liten time, og
da fikk de gjerne ikke hele bildet. Birgitte fikk bekreftet mye av det hun hadde sagt, og det fikk
helsepersonellet selv sett. Hun trodde at det var grunnen til at veldig mange derer apnet seg
etter det oppholdet. For sykehusoppholdet var hun pa mange ansvarsgruppemeter, og de kom
aldri videre. Det tok alt for lang tid fer de fikk sykehusoppholdet, og fikk den hjelpen som
datteren trengte. Forst ett ar etterpd hadde alt begynt 4 falle pa plass.

4.3 Tverrfaglig samarbeid er en utfordring

Materialet synes & vise at en forutsetning for & ivareta behovene til brukeren var at det
tverrfaglige tjenestetilbudet var helhetlig, ssmmenhengende og individuelt tilpasset. Positive
samarbeidsprosesser innebar for informantene at instansene hadde en felles handtering, felles
forstaelse av problemet, og i tillegg en klar ansvarsfordeling. Det var ogsé viktig at alle hadde
samme informasjon. Imidlertid opplevde fire av informantene pa hver sin mate at dette var
utfordrende, og at det var vanskelig 4 fa til et godt samarbeid. Hjelpeapparatet opplevdes som

vanskelig tilgjengelig, og byrakratisk. Det var dérlig oppfelging, og en uklar ansvarsfordeling.
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Utveksling av informasjon mellom instansene ble vanskeligere nér det var flere instanser
involvert. Informasjonsoverferingen kunne vert utfort pd en bedre og enklere maéte.
Informantene opplevde at dette forte til at barna deres ikke fikk den hjelpen de hadde behov for
1 tide.

4.3.1 Foreldrene ma ta ansvar der samarbeidet svikter

Tre av informantene opplevde at svakheter i hjelpeapparatet medforte at de ble nedt for & ordne
opp pé egenhénd der hvor systemet sviktet. Andreas ga uttrykk for at utveksling av informasjon
mellom fastlege, BUP og Autismeteamet var en stor utfordring, da informasjonen som skolen
skulle ha og eventuelt PPT, métte ga igjennom dem. Andreas mente at en bedre og enklere mate
a utveksle informasjon pa ville vart veldig nyttig. Han fortalte videre at akkurat nd fungerte
kommunikasjonen relativt bra, siden det var fa instanser de var i kontakt med. Han kom
imidlertid med et eksempel der han brukte mye tid pd purringer og oppfelging mellom flere
instanser. Fastlegen skulle her overta oppfelgingen av sennen. I den forbindelse matte legen
ved BUP sende epikrise til fastlegen. Den ble ikke sendt, og Andreas purret pA BUP flere
ganger, men ingenting skjedde. Til slutt matte fastlegen sende en purring, men da krevde
datasystemet at det ble opprettet en helt ny sak. For ellers kunne de ikke ta imot foresperselen.
Det medferte at de ble innkalt til et nytt mete ved BUP som hadde avsluttet saken. Slik forlep
de neste ukene med at Andreas maétte ta ansvar for & koordinere samarbeidet. Andreas sa det

var veldig frustrerende ndr hverdagen 1 utgangspunktet var vanskelig.

I likhet med Andreas opplevde Ella at hun ble nedt for & ta ansvar en gang hun falt ut av
systemet til PHBU, og forsekte & komme i kontakt med dem igjen. Hun opplevde at de var
vanskelig & finne. Bergen kommune sitt sentralbord hadde ikke kjennskap til PHBU, og det sto
heller ingen steder pd internett at de eksisterte. Ella hadde 16 telefonsamtaler, hvor to av
samtalene ble satt over til BUP. Hun maétte fortelle til 14 personer at det dreide seg om hennes
sonn som hadde Asberger, og at familien hadde falt ut av systemet. Hun fortalte videre at hun
grat, og var helt utslitt. «Jeg var pd barnevernet, jeg var pd gud vet og rundt hele Bergen
kommune som har med unger a gjore. Familievern, jeg var over alt. Men til slutt havnet jeg hos
PHBU» (linjenummer 459-463). Hun nevnte for meg under intervjuet at jeg kunne lese boken
«Tung tids tale». Der kom det frem hvordan det var & ringe rundt til etater, og det var uklart
hvem som hadde ansvaret. Ella kjente seg veldig igjen i beskrivelsen fra boken. Hun illustrerte
det slik:

Du kommer ikke til rette vaktmesteren liksom. Det er omtrent litt sénn som han Trond
Viggo Torgersen som kommer inn med armene helt her oppe og sier at: herlighet, det
her kan ikke jeg gjore noe med. Du ma ringe til en annen avdeling. Og det skjedde igjen.
(linjenummer 1632-1642)
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Det virket for Ella som om PPT og PHBU hadde vert i en «forandringsmodus» hele tiden, slik
at ting ikke ble fanget opp. Dette var helt uforstielig for henne. Hun tenkte at hvis noen ble
sykemeldt eller sluttet i skolen, kom det en vikar. Hvis en politimann ikke kunne ga pa vakt en
kveld, sa kom det en annen. Du gikk iallfall ikke alene ut pé vakt. Det virket som at ndr det kom
til at noen sluttet eller ble sykemeldt, var det ikke et system for & ivareta kontinuitet i
oppfelgingen. Hun kunne ikke forstd at det gikk an nar man jobbet med barn med mer eller
mindre store problemer, at en enkel ting som at du ble sykemeldt medferte at du falt ut av
systemet. Det syntes hun var sjokkerende, og mente at det var systemet bak som hadde sviktet.

Det var vel der det skortet, for det virket som om folk var faglig flinke.

Ella hadde mye erfaring pa dette omrddet som hun ensket & dele. Hun kom med et annet
eksempel hvor ingen tok ansvar for & felge opp familien. Det var et opplegg som ble bestemt
rundt sennen pa ungdomsskolen, som omhandlet hva bade lererne og sennen skulle gjore for
a prove & forbedre situasjonen. Men det var ingen som fulgte dette opp. Ella kontaktet skolen,
og sendte klagebrev til bdde skolen og PPT. «Men den eneste forklaringen jeg fikk ... det datt
jo helt ut i sand, det kokte jo helt ut i kdl. Og da tenker jeg. Gar det an & si noe sént?» (Ella,
linjenummer 1126-1128). Christian fortalte om en lignende historie. Deres tidligere koordinator
som de hadde i to ar var kun ansatt i en 15% stilling. Han var koordinator for flere, og det
medferte at han ikke hadde mulighet til & koordinere ansvarsgruppemeter. Det métte de derfor
ordne med selv. Verken skolen eller det ovrige hjelpeapparatet tok ansvar for

ansvarsgruppemetene.

Ella fortalte om et mogte som hun beskrev som grusomt. Det var representanter fra flere tjenester
til stede. Halve meatet ble brukt til & diskutere hvem som skulle skrive referat, for det var det
ingen som ville. Dette syntes Ella ga et ekstremt darlig klima for et mete. Det var mye

ansvarsfraskriving og ikke mitt-bord holdning.
4.3.2 Klar ansvarsfordeling forer til bedre oppfelging

Materialet synes & vise at fire av fem informanter mente at det var darlig oppfelging i
hjelpeapparatet. De loftet frem at en klar ansvarsfordeling ville kunne fore til at hjelpen hadde
blitt utfort bedre. Hjelpeapparatet burde i storre grad benytte seg av tiltaksplaner/en detaljert
plan for hvordan de helhetlig skulle lose utfordringene. Planen burde inneholde en oversikt over
brukerens mal, ensker og behov. I tillegg til en oversikt over tiltak for & oppna dette, samt hvem
som har ansvar for hva og en plan for evaluering. Dersom maélet ikke ble oppnadd ble en annen
tilneerming forsekt. Det ble ogsé trukket frem at det var viktig med et tidsperspektiv, og at alle
instansene satt inne med den samme informasjonen. Instansene burde i tillegg ha vert jevnlig
inne og forhert seg med hvordan det gikk med familien. Det & {4 systematisk hjelp kunne utgjore

en enorm forskjell i forhold til potensiale for hvordan man kunne klare seg senere 1 livet.
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Andreas sa at det krevdes en veldig stor egeninnsats, og man matte std pa for & fa komme til
fagpersonene. Det var lange ventelister bdde pd BUP og Autismeteamet. De hadde veart heldige
og fatt tildelt en fagperson innenfor Autismeteamet som hadde en litt friere stilling. Det gjorde
at de fikk en lengre og bedre oppfelging enn det som var vanlig. Andreas syntes dette om
hjelpeapparatet: «(...) hjelpeapparatet ellers synes vi, synes jeg er veldig tungrodd. Vanskelig
tilgjengelig og byrdkratisk. Sa det er veldig energikrevende» (linjenummer 427-431). Ella
beskrev hjelpeapparatet som kaotisk. Det var en veldig dérlig oppfelging, og samarbeidet var
vanskelig. Christian ga ogsa uttrykk for at det var darlig oppfelging, og han mente at hjelpen

ikke hadde endret seg sd mye siden deres sonn fikk sin diagnose for flere ar siden.

Det er fortsatt like aktuelt det der med hvor er den smerbradlista. Hvor er den pa en
mate. Hva skjer etterpd? Hvordan koordinerer vi det, hvordan felger vi opp slik at de
tiltakene som settes i verk far pd en mate den oppfelgingen som er etter intensjonen fra

spesialisthelsetjenesten (...). (Christian, linjenummer 979-984)

Christian fortalte om en periode det gikk verre med sennen, og han klarte ikke & ga pa skolen
pa en stund. Etter hvert ble han introdusert for skolen igjen. Skolen fikk instrukser fra
barnepsykiateren om skjerming pd et oppsummeringsmete hvor samtlige instanser var inne.
Skolen skjermet derimot altfor mye. Det gikk dérligere og de fortsatte & skjerme. Skolen
introduserte ikke sennen tidsnok for de andre elevene. Christian mente det skyldtes at det ikke
var en detaljert plan. Instansene hadde ikke nok med hverandre & gjore underveis, og det var
mye silotenkning. Familien opplevde & fa lite oppfelging underveis, dersom de ikke spesifikt
krevde det.

I'likhet med Christian opplevde Birgitte at det tidligere var en del misforstaelser. Koordinatoren
feilinformerte skolen, og BUP forsto ikke helt situasjonen. Det resulterte i at rektor satte opp
fulle skoledager, fordi han forsto det slik at datteren var frisk. Det forte til at det ble stilt alt for
store krav i forhold til hva de forventet at hun skulle klare. Det gikk bra i en periode, s raknet
alt. Hun falt da ut av absolutt alt, og ble veldig syk.

Christian kom med et eksempel hvor det tverrfaglige samarbeidet hadde fungert bra. Skolen
hadde nylig et ansvarsgruppemete, hvor adferden til sennen ble tatt opp. Siden alle instansene
var inne, kunne de bestemme seg for en felles strategi. Det var ikke nedvendig med henvisning.
En henvisning kunne ha medfert at BUP métte ha vurdert situasjonen. Det hadde sa tatt seks
uker & fi en plan, og deretter et oppstartmete og sd videre. Na ble det jobbet aktivt med
utfordringene rundt adferden til sennen. Det var en helt annen mate a lose saken pa. Dersom
det hadde tatt et halvt ar for familien fikk hjelp, hadde problematikken eskalert til et annet niva,

mente Christian.
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Det er noe med det der at ... og na jobber vi med & minimere det veldig aktivt og det ...
det er en helt annen méte & lose saken pd kjapt ... enn det der at det tar et halvt ar for noe
skjer til at man kan begynne a jobbe pa det. Og da er man plutselig pa et annet steg ...
ja, det er en annen problematikk eller det har eskalert til et helt annet niva. (linjenummer
1055-1065)

Flere hadde sagt at det var en sjeldenhet & fa til & koordinere felles atferd inn i de ulike
hjelpeinstansene. Det var &penbart at det var det som hadde fort til at sennen hadde sluttet a
utagere 1 99,5% av tilfellene. Christian sin senn var veldig opptatt av at han ble behandlet
annerledes pa de ulike stedene, og da reagerte han annerledes. Christian trakk frem at

tjenestetilbudet skulle vaere individuelt tilpasset:

(...) vi mener at tjenestetilbudet bor vare rett og ... og skal selvfalgelig tilpasses hvem,
altsd ... der ut fra ogsd hvilken om du har vondt i storetda eller liksom 1 hjertet ...
(linjenummer 1099-1103)

4.3.3 Flere tilbud ved PHBU ville gitt en mer helhetlig oppfolging

Tre av informantene nevnte at de savnet flere tilbud ved PHBU. Christian og Ella kom ikke inn

pa dette temaet under intervjuet.

Andreas sa for seg at kvaliteten ved tjenestetilbudet kunne blitt styrket dersom de hadde
innlemmelse av flere tilbud, slik som et storre aktivitetstilbud pa dagtid. Noen av de storste
utfordringene for familien til Andreas var at sennen deres ikke kunne veare alene hjemme pa
ettermiddagen etter skoletid. Foreldrene opplevde at det var vanskelig & finne aktivitetstilbud
som var tilpasset barn som hadde mindre psykiske vansker og/eller fysiske

funksjonshemninger. Det hadde derfor vart fint om PHBU kunne tilby dette.

Daniel hadde behov for at PHBU kunne tilby foreldre- og barn kurs som de mistet da de
avsluttet med BUP. Andreas mente det hadde vert en ulempe at mange av de gode kursene de
hadde deltatt pa hadde vert i regi av Autismeteamet og BUP. Det hadde gjort det enklere for
foreldrene og barna om flere av kurstilbudene ogsé ble tilbudt ved PHBU. Andreas uttrykte det
slik:

Bare sénne ting som & huske péd nar kurskatalogen kommer ut for varen og hesten
henholdsvis, for kursene blir veldig fort fylt opp, var jo en sdnn ting som i og seg selv
en enkel ting. Men nar du forholder deg til en hel mengde offentlige etater, og holder pa
med seknader og du egentlig drukner i den daglige balansen, sd sd er sdnne ting

vanskeligere. (linjenummer 807-817)
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Daniel uttrykte enske om et skreddersydd kurs i forhold til sin datter. Det kunne ogsa veert
nyttig om de kom i kontakt med andre foreldre som var i tilsvarende situasjon for & utveksle
erfaringer. Bdde Andreas og Birgitte nevnte at de hadde et behov for et tilbud om hjelp i akutte

situasjoner som de folte ikke ble forstatt.

Andreas la til at det kunne vert en fordel om PHBU hadde vert behjelpelig med a koordinere
ulike aktiviteter for barnet. Dersom PHBU hadde inngétt et samarbeid med Bergen kommune
som organiserte tilbud, slik som teatergrupper, idrettsgrupper og lignende, ville det ikke vart

nedvendig & ta kontakt med andre instanser for dette.

4.4 Oppsummering

Materialet synes & vise at informantene var forneyd med bade hjelpen og oppfelgingen ved
PHBU. De fortalte at de ble godt ivaretatt av koordinatoren. Koordinatoren hadde oversikt, og
ordnet opp pa deres vegne. Noen av informantene ga uttrykk for at det hadde vert enklere for

dem dersom PHBU hadde flere tilbud.

I det ovrige hjelpeapparatet opplevde imidlertid alle informantene pa ulike méter at de ved flere
tilfeller ikke ble forstatt og tatt pa alvor. Det tok derfor unedvendig lang tid & fa den hjelpen de
hadde behov for. Informantene nevnte at de ikke var forneyd med kontinuiteten i
hjelpeapparatet. Mangel pé kontinuerlig oppfelging pavirket barnets utvikling. Det medforte at
barna ble satt tilbake i sosial utvikling i forhold til sine jevnaldrende, og det gjorde det vanskelig
a etablere vennskap. Det var forst nar problemene tiltok at hjelpeapparatet kom pd banen igjen.

Flere kjente pa fortvilelse, og folte seg alene.

Informantene ga oss et innblikk i tiden for deres barn fikk en diagnose, og hvordan diagnosen
opplevdes 1 ettertid. De hadde ulike oppfatninger om diagnosen hadde vert til hjelp.
Informantene delte erfaringer hvor de hadde opplevd det tverrfaglige samarbeidet som

utfordrende, og at de noen ganger hadde blitt nedt for & ordne opp selv.
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5 Drefting

I dette kapittelet vil jeg diskutere studiens 3 hovedfunn med tilherende underfunn (Figur 5.1)
med utgangspunkt i min problemstilling, forskningsspersmaél, relevant teori og tidligere
forskning. Problemstilling for studien var: «Hvordan opplever foreldrene den tverrfaglige

bistanden ved Psykisk helse barn og unge (PHBU) sett fra et systemisk perspektiv?»

2. Opplevelsen av makt
og avmakt i mgte med

3. Tverrfaglig samarbeid

1. Koordinatoren er

samlende e ——re er en utfordring
4 ) 4 N\ 4 )
Ll Familien ivaretas godt | A ikke bli sett |_| Foreldrene ma ta ansvar
g og tatt pa alvor der samarbeidet svikter
. J . J g J
4 N 4 N 4 N\
Koordinatoren har Mar.lglende Kankinultst Klar ansvarsfordeling
T ikt B gjor barndommen | forer til bedre oppfalgin
oversi stykkevis og delt ppidiging
. J . J . J
4 ) 4 )
En diagnose apner ikke Flere tilbud ved PHBU
— ngdvendigvis opp dgrer i — ville gitt en mer helhetlig
hjelpe-apparatet oppfelging
. J L J

Figur 5.1. Oversikt over hoved- og underfunn.

5.1 Koordinatoren er samlende

Formalet til Psykisk helse barn og unge er & fremme et helhetlig hjelpetilbud til familiene.
Den faglige tiln@rmingen har utgangspunkt i en systemisk tilneerming som baserer seg pa a
arbeide ut fra en helhetlig forstaelse av mennesket (Haartveit & Jensen, 2004).

I min studie kommer det frem at alle informantene folte seg godt ivaretatt av koordinatoren.
Det ble videre formidlet at koordinatoren opplevdes som det samlende ledd, da det ga en

trygghet 4 ha kun en 4 forholde seg til i en vanskelig hverdag. Fire av informantene trakk
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imidlertid frem i intervjuene at de tidligere hadde opplevd at de métte ordne opp i mye selv,

og at de p4 mange mater hadde den rollen som deres ndvarende koordinator har.

5.1.1 Familien ivaretas godt

Informantene var samstemte i sin opplevelse av a bli godt ivaretatt av Psykisk helse barn og
unge. De formidlet at de opplevde tilgjengeligheten og oppfelgingen som god. Koordinators
ivaretakelse og respektfulle holdning kom til uttrykk ved at det ble gitt rom for & ta opp
problemer og slippe ut frustrasjon. Koordinatoren deltok aktiv pa flere arenaer, og tilrettela for
deres individuelle behov. Dette var en trygghetsskapende faktor for dem. En av informantene
fortalte at koordinatoren ble opplevd som et samlende ledd som forte til at det ble jobbet mindre
1 silo. Jeg tenker at dette er et nekkelutsagn som understreker koordinators betydning for
familiene. Det tverrfaglige samarbeidet blir av fire av informantene trukket frem som tidligere
sveert utfordrende og frustrerende. Det krevdes en stor egeninnsats for & oppna nedvendige
tjenester. I folge Helsedirektoratet (2019) kan dette skyldes at familiene ofte star i komplekse
livssituasjoner, og det kan vare vanskelig for et fragmentert hjelpeapparat & fa en helhetlig
forstaelse. Dette kan fore til at familiene blir henvist til ulike tjenester uten at noen tar et
helhetlig ansvar for oppfelgingen. Dermed ender de opp med & selv koordinere hjelp fra flere
ulike tjenester hvor kommunikasjonen og samarbeidet ikke fungerer. Selv om de har mye

ansvar i1 koordineringen har de liten reell pavirkningskraft.

Informantene trakk i tillegg frem at koordinatoren deltok aktivt pd ansvarsgruppemeter pa
skolen, foreldresamtaler pd BUP og kurs de hadde deltatt pa. Christian viste ogsa til det tette
samarbeidet med koordinatoren deres som «livsnedvendig», og uten denne hjelpen ville
familien nok «gétt helt til grunne». Det var helt nedvendig for familien med oppfelging med
koordinering av kriseplaner, avlastning og veiledning i forhold til sennens utagerende atferd.
Ella nevnte at hennes koordinator sto pé for & fa tilrettelagt for sennens individuelle behov pa
skolen, og at koordinatoren var pedagogisk i mete med hennes sonn. Koordinatoren hadde «tatt
de inn i varmeny. Slik jeg tolker hennes utsagn opplevde hun at de ble mett som subjekter hvor
deres opplevelsesverden, tanker og felelser ble anerkjent. Koordinatoren dpnet opp for deres
emosjonelle verden som er viktige egenskaper for a kunne etablere gode samarbeidsrelasjoner
(Fjell & Mohr, 2001). I tillegg til & ha en genuin interesse og undring for hvordan de konstruerer
sin opplevelse av verden, og problemene de segker hjelp til (Gergen & Gergen, 2015, s. 37).
Anderson (2003) formidler en grunnleggende holdning hvor begge parter anerkjenner
hverandre som eksperter i en dialogisk prosess. En slik holdning bidrar til at brukerens egne
erfaringer, ressurser og behov loftes frem. Brukeren er ekspert pa sin livshistorie og

fagpersonen ekspert pd samarbeidsprosessen.

Mine funn stemmer godt overens med Uggerhay (1995) som viser til relasjonens betydning for
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samarbeid og kommunikasjon, og viktigheten av & skape en avslappet atmosfere som dpner
opp for a snakke om flere forhold. Fagpersonen skal forholde seg til et subjekt/subjekt-forhold
fremfor et subjekt/objekt-forhold overfor familiene. Jeg tolker ut ifra informantenes
beskrivelser at de vektlegger bdde det kommunikative og det relasjonelle aspektet som en
sentral kvalitativ faktor. Bateson (1979) la vekt pa det gjensidige forholdet mellom
kommunikasjon og relasjon, og at vi alltid kommuniserer bdde om innhold og forhold.
Koordinatoren og informanten kommuniserer om bade den relasjonelle og innholdsmessige
konteksten og betydningen blir fremhevet i ulike utsagn. Vedeler (2011) snakker om at
hjelperen skal bidra til at «gode sirkler» kommer i gang mellom hjelper og familie. Med det
mener han dialoger for gjensidig utforskning av ideer og lesninger som de hver for seg ikke
hadde kommet frem til. Gjennom informasjon, dialog og tett oppfelging skapte koordinatoren
trygghet og forutsigbare rammer (Jensen & Ulleberg, 2015, s. 23). Relasjon og kommunikasjon
er sdledes to sentrale begreper i informantenes beskrivelser relatert til tema og problemstilling

for studien.

Flere av informantene formidlet imidlertid at det tidligere var frustrerende uten denne hjelpen
fra deres koordinator. Det krevdes da en veldig stor egeninnsats, og de métte sta pa for a fa
hjelp. P4 mange maéter inntok de den rollen som deres koordinator nd har. I den forbindelse
stilte Birgitte spersmal om hvilken rolle koordinatoren skulle ha. Hun sé ikke hensikten dersom
koordinatoren kun skulle delta pd mater, og ikke vere tilgjengelig ellers i oppfelgingen. Jeg
undres her pa om forventningene har blitt tilstrekkelig avklart, og om det er blitt brukt god nok
tid i planprosessen for & kartlegge informantene sine ensker, behov og mal. Det kan virke som

at forventninger mellom Birgitte og koordinator ikke var godt nok avklart.

Alle barna til informantene har IP. Ifelge Helsedirektoratet (2020) skal planen blant annet
avklare forventninger og roller mellom koordinator og andre tjenesteytere. Ulike forventninger
til hva samarbeidet skal innebare vil kunne fa konsekvenser for blant annet
ansvarsoppfatninger, samarbeidets malsetninger og kommunikasjonen mellom tjenesteyterne
(Tveiten, 2007, s. 13-14). Mulige forklaringer pa deres opplevelser av manglende hjelp fra
hjelpeapparatet kan vare personfaktorer hos hjelperne eller systemsvikt. Et sentralt trekk i
funnene 1 Tessebro & Lundeby (2002) er temaet personavhengighet som gikk igjen i
foreldrenes fortellinger. En god saksbehandler eller koordinator som ivaretok dem og i tillegg
sorget for god oppfelging og informasjon ble sett pa som essensielt. Da fungerte ansvarsgrupper
og individuell plan mer hensiktsmessig. Det ga dermed grunnlag for et helhetlig tjenestetilbud.
Foreldrene som opplevde det motsatte uttrykte frustrasjon, vilkarlighet i saksbehandlingen og
en kamp for nedvendige tjenester (Kittelsaa & Tossebro, 2014, s. 179; Tesse, 2012). Imidlertid
fant Helsedirektoratet 1 en undersokelse gjennomfert pa oppdrag fra Helse- og
omsorgsdepartementet (2019) at koordinerende enhet ikke fungerer i mange fylker, og i flere

tilfeller opplever péarerende at koordineringsansvaret blir lagt over pa dem. Arbeidet med IP er
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ogsé mangelfull. Dette tyder pd at det ikke skyldes enkeltmennesker eller enkeltkommuner,

men at det er en systemsvikt.

Mine informanter foler seg nd godt ivaretatt. De formidler dette pd ulike maéter. Ella
understreker koordinators betydning nar hun fortalte at «koordinatoren som person alene er
gully». Likesd fortalte Andreas at det viktigste for familien var & ha kun en & forholde seg til i
stedet for flere. Da trengte de ikke & kjempe for ulike stotteordninger fra forskjellige etater. Det
kan virke som at foreldrenes opplevelse av hjelpeapparatet til dels henger sammen med om de
treffer rett person. En som er stottende og tar ansvar for 4 bistd dem. Koordinatoren til alle
informantene ser ut til & vere en slik stottespiller som ivaretar dem og som serger for god
informasjon og oppfelging. Det ga dermed grunnlag for foreldrenes opplevelse av et mer
helhetlig tjenestetilbud noe som samsvarer med funnene i Kittelsaa og Tassebro (2014), s. 165,
179).

5.1.2 Koordinatoren har oversikt

Samtlige informanter beskriver koordinatoren som en som har struktur og orden der de selv kan
miste oversikten, og som ordner opp pé deres vegne. De trakk frem ulike arenaer de satte pris
pa at koordinatoren hadde oversikt. Det ble nevnt koordinering med ansvarsgruppemeter og
meter med blant annet skolen og BUP, informasjon om familierddgivning, henvisninger og
kartlegging av barnets behov og interesser for & finne ulike aktivitetstilbud. De ble i tillegg gitt
informasjon om ulike rettigheter, som for eksempel ledsagerbevis, som de gjerne ikke hadde
funnet ut av pa egenhand. Informasjonen bidro ogsa til at de lettere kunne ordne opp selv i saker
de sto i. For Birgitte var det viktig at koordinatoren star pa i hjelpeapparatet for 4 f4 gjennomslag
for familiens behov, og stiller spersmél ved den videre oppfelgingen. Koordinatoren ma ha «litt
bein i nesen og terre a trakke noen andre pd taerne». Slik jeg oppfatter det er handlekraftighet
og bestemthet viktige egenskaper hos koordinatoren. Det fremkommer ogsé i Wendelborg et
al. (2010) at koordinatorens rolle er avgjerende for hvordan ansvarsgrupper og IP fungerer. Nér
det fungerer godt har koordinatoren myndighet, rollene er avklarte og koordinatoren tor & vere
tydelig, @rlig og realistisk. Det handler om & ha evnen til a4 fange opp familiens behov og handle
i samsvar med dette. Samtidig understrekes det hvor avhengig foreldrene er av enkeltpersoner
innenfor systemet (Wendelborg et al., 2010, sitert i Kittelsaa & Tassebro, 2014, s. 164).

To av informantene trakk frem under intervjuene at hjelpeapparatet framsto som en jungel av
tilbud og rettigheter det var vanskelig a finne fram i. Det var uklart hvem som hadde ansvar for
de ulike tjenestene, og det var vanskelig & kjenne til sine rettigheter. Det ble i tillegg nevnt at
de ved andre tjenester hadde byttet saksperson veldig ofte. Jeg forstar det slik at dette forte til
en ungdvendig merbelastning da de hadde nok med vanskene hjemme. I folge (Kittelsaa og

Taessebro (2014) kan hjelpeapparatet fremsta som en jungel da det fins en mengde ordninger,
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og det kan medfere mange seknader. Spesielt fordi noen kommunale vedtak har kort varighet.
Det bidrar til at foreldrene palegges en stor byrde som administratorer og seknadsmaskiner.
Uklarheter og ansvarsfraskrivelser kan i noen tilfeller forekomme. Dette mente informantene
ble lost ved & fa en koordinator & forholde seg til som hadde oversikt og fungerte som en veiviser

inn 1 systemet, og tok ansvar for 4 tilrettelegge. Andreas beskrev det slik:

Man folger jo etter barna som gér i ulike svingninger, og i noen perioder er mer
belastende enn andre. Og da kan det vere at noen ting blir mer eller mindre glemt ut.
Ogsé blir vi pa en méte hentet inn. Det er noen som pé en mate passer pa oss litt utenfra.

(linjenummer 104-110

Over tid endrer kontakten seg med hjelpeapparatet, og det er flere grunner til det. En arsak er
at behovene til barn og foreldre forandrer seg. Det kan gjore det vanskelig & opprettholde

oversikten, og medferer at det er nedvendig a jevnlig oppdatere IP.

5.2 Opplevelsen av makt og avmakt i mete med hjelpeapparatet

Maktperspektivet i mote med foreldrene i hjelpeapparatet star sentralt nar det gjelder tiltak,
dette fordi instansene har definisjonsmakten nar det kommer til & tolke og definere hva som er
brukerens problemer, og foresla lgsning for endring (Jensen & Ulleberg, 2015, s. 199). 1
begreper som benyttes slik som Ajelpeapparat, behandling og omsorg ligger det en tilsloring
hvor maktaspektet er usynlig (Skau, 2016). Skau understreker videre viktigheten av at
profesjonelle hjelpere erkjenner maktaspektet i egen yrkesrolle for & forstd den relasjonelle

betydningen mellom hjelper og bruker (Skau, 2016, s. 31-32).

5.2.1 A ikke bli sett og tatt pa alvor

Felles for informantene er at de ikke folte seg forstétt og lyttet til i tilstrekkelig grad. Ofte ble
de ikke tatt pa alvor med sine bekymringer og behov for mer hjelp, og det medferte i noen
tilfeller at de opplevde at hjelpen kom for sent. Det samsvarer med Tesse (2012) sine funn hvor
foreldrene opplevde & ikke bli tatt pd alvor nar de melder bekymring. Haugen et al. (2012) viser
til at mangel pa forstaelse og kompetanse hos tjenesteytere kan fore til at foreldre foler at de
ikke blir tatt pa alvor og at behovene deres blir underkjent. Dette er ogsa velkjent i tidligere
studier (Haugen et al., 2012). En informant brukte ordet «overgriper» i sin beskrivelse av seg
selv ndr hun fortalte meg under intervjuet om hvordan det kjentes ut nér hjelpen de sa sart

trengte fra hjelpeapparatet kom for sent. Det ble av de andre informantene beskrevet en ovenfra
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og ned holdning i hjelpeapparatet, standardsvar og enkle lgsninger og opplevelse av urealistiske
forventninger til barnet. De «enkle lgsningene» og de «kjappe svarene» som opplevdes til dels
godt pé det tidspunktet, viste seg i etterkant, i folge en informant & vare direkte eadeleggende
for sennens utvikling. De folte seg fort bak lyset av hjelpeapparatet, da de ikke hadde informert
om hele tjenestetilbudet. Skolevegring ble ogsa nevnt som en &rsaksforklaring til barnets
utfordringer pd skolen uten at det tilsynelatende tas hensyn til relasjonelle og kontekstuelle
forhold som er grunnleggende i det systemiske paradigmet. Et hjelpeapparat som ser helheten
istedenfor delene er sentral for & ikke bli vaerende i en fastlést forklaringsramme. Synsfeltet ma
vaere vidt nok nar et fenomen skal studeres for & kunne forsta det (Jensen, 2011, s. 23, 36). Det
kan synes som at tjenesteyterne gér inn i mete med familien med nettopp en forutinntatt
holdning om at de vet hva som er best for familien, i stedet for & gd inn i relasjonen med
nysgjerrighet i trdd med den «ikke—vitende posisjon» slik Harlene Anderson (2003) beskriver.
Det er en holdning som kjennetegnes ved at en er tentativ og ydmyk over egen kunnskap, og
har en oppmerksom tilstedevarelse til hva familiemedlemmene eller familiesystemet forteller
(Anderson, 2003). Familien konstruerer sin opplevelse av verden, og utfordringene de seker
hjelp til. Dermed kan en ikke vite hvordan den andre forstidr verden uten gjennom dialog
(Gergen, 2015). Det kan virke som at foreldrenes stemme og unike kompetanse ikke blir
respektert, og hvor fagfolk anser seg selv med sin kunnskap som eksperter som innehar svaret
pa allmenngyldige losninger. I folge Ness (2016) har mennesker kompetanse til & ta gode valg
for seg selv hvilket betyr at fagfolk ma ta det folk sier pa alvor og tro pd dem.

Birgitte trekker frem flere ulike historier som omhandler & ikke bli inkludert i avgjerelser rundt
datterens situasjon. Et eksempel hun beskrev for meg var en samtale datteren hadde alene med
en lege pd BUP. Det ble bestemt at en medisin som datteren brukte og som hadde god effekt
imidlertid skulle avsluttes. Dette opplevdes som uforstaelig for henne da de na hadde det bedre
enn pd flere ar. Hun stilte spersmal ved hvordan en lege etter en samtale pd kun 40 minutter
med et barn med utfordringer kan forstd hvordan hverdagen deres er. Slik jeg forstir henne folte
hun seg overkjert og makteslos da hun ikke ble inkludert i avgjerelsen vedrerende
medisineringen. Hun fikk ikke fortalt sin historie om kompliserte utfordringer og tidligere
losninger. I folge Anderson (2003) kan et problem romme en mangfoldighet av virkeligheter,
og en fagperson fir kun en versjon av problemet pa et tidspunkt og i en spesifikk kontekst.
Birgitte ble heller ikke anerkjent som en viktig ressurs i behandlingen. Innenfor et systemisk
perspektiv er begrepene anerkjennelse og nysgjerrighet med pé a definere forstaelsen av den
gode samtalen. Et sartrekk pa den gode samtalen er at alle deltakernes bidrag er like viktige

(Jensen, 2011, s. 65).
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5.2.2 Manglende kontinuitet gjor barndommen stykkevis og delt

Barn og unge med komplekse og sammensatte utfordringer trenger omfattende koordinering og
tverrfaglig samhandling i helse- og omsorgstjenesten for individuelt tilpassede losninger. Dette
er en stor utfordring for et hjelpeapparat som er sektorsammensatt, spesialisert og ofte
fragmentert (Helsedirektoratet, 2019). Det komplekse utfordringsbilde kan dermed beskrives,
tolkes og forenkles pa flere méter i lys av den enkelte akterens avgrensede ansvars- og
kompetanseomrade. Losningsforsek kan séledes vare basert pd egen fortolkning
(Helsedirektoratet, 2019). En ansvarsgruppe kan vere hensiktsmessig & etablere ndr det er
behov for langvarige og sammensatte tjenester. Dette for & utvikle og evaluere tiltak ut fra
brukers behov, og sikre en opplevelse av sammenheng og kontinuitet i samarbeidet. For & sikre
méloppnéelse ber ikke gruppen vare for stor da det kan vare krevende for alle parter, og med

tanke pa ressursbruken (helsedirektoratet, 2020).

Funnene mine viser at fire av fem informanter ikke var forneyd med kontinuiteten i
hjelpeapparatet. Hjelpeapparatet fungerte slik at nar det tilsynelatende gikk bra, sa trengte ikke
familien hjelp. Da gikk det av seg selv. Forst ndr problemene tiltok kom hjelpeapparatet pa
banen igjen. Det var en tidkrevende prosess og kunne ta maneder, da hjelpeapparatet skal
etableres pd nytt med utredninger og lange ventelister. Helsedirektoratet (2019) viser til at
tilrettelegging tar tid, og at det er en overhengende risiko for at det som er tildelt blir tatt bort

igjen.

Det gér igjen i informantenes fortellinger at mangel pa kontinuerlig oppfelging pavirket barnets
utvikling. Barna ble satt tilbake i sosial utvikling i forhold til sine jevnaldrende, og det gjorde
det vanskelig & etablere vennskap. Mangelen pé kontinuerlig veiledning, stette og videreforing
av tiltak kunne ogsa fere til darligere selvtillit hos foreldrene vedrerende oppdragelsen av barna.
Dette samsvarer med Tesse (2012) sine funn hvor opplevelsen av & vare kompetente og
mestrende foreldre med hensyn til utvikling og oppdragelse ble svekket i mete med
tjenesteutovere som var avvisende overfor det de formidlet, og som ikke tok deres bekymringer

pa alvor.

En annen informant opprettet et foreldrenettverk slik at foreldrene kunne dele erfaringer. Der
hjalp de hverandre med blant annet ulike byrékratiske problemer som de opplevde at
hjelpeapparatet ikke informerte om. Det ble trukket frem at feil ordbruk i en seknad om

avlastning kunne vere nok til 4 gi avslag. I rapporten til Haugen et al. (2012) er det
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gjennomgédende i materialet at foreldrene opplever kontakten med hjelpeapparatet som tungt og
unedvendig rigid og byrakratisk. Blant annet er det mangel péd kontinuitet som blir trukket frem
i rapporten. Hjelpeapparatet krever mye detaljert dokumentasjon og mye seknadsarbeid. Dette
utgjer en ytterligere kilde til merbelastning for foreldrene. Funnene til Kittelsaa og Tessebro
(2014) viser til at mangelfull, manglende eller misvisende informasjon med hjelpeapparatet gér
igjen. Foreldrene opplever et fragmentert hjelpeapparat, og det framstir som uoversiktlig og
oppdelt. Likesa fremgir det 1 Helsedirektoratet (2019) at familier selv ma
oppseke informasjonen som er mangelfull og vanskelig tilgjengelig (Tessebro & Lundeby,
2002). Mine informanter prover a styrke og ivareta seg selv gjennom 4 tilegne seg kunnskap
om sin situasjon ved a kontakte personer i nettverket som innehar slik kompetanse eller andre
kunnskapskilder. Slik imgtekommer de utfordringene i et utydelig landskap ved & segke kontroll
over hverdagslivet pa ulike mater. Tonnessen og Kassah (2017, s. 23-24) skriver at dette kan
forstas som individuelle myndiggjeringsprosesser. De trekker frem at det kan vaere utfordrende
for parerende & hindtere forventningene til involvering fra omgivelsene som ofte er diffuse,

samtidig som de ofte har forventninger til seg selv for & ivareta sitt ansvar.

5.2.3 En diagnose dpner ikke nedvendigvis opp derer i hjelpeapparatet

Barn som har utfordringer eller spesielle behov som krever sarskilt oppfelging og deres
familier har flere rettigheter og ulike instanser & stotte seg til. Oppfelging og tilrettelegging er
rettigheter som er hjemlet 1 flere lover og forskrifter (Lov om kommunale helse- og

omsorgstjenester, 2011).

I denne studien kommer det frem at alle informantene hadde folt bekymring for barnet sitt etter
hvert som det vokste til, da barnets utvikling ikke var i trdd med det en forventet. For noen
hadde tiden for de fikk en diagnose vert en stor belastning, og en informant hadde stilt spersmal
ved sin egen evne som forelder. Informantene fikk péd ulike tidspunkt i barnets oppvekst
formidlet en diagnose. De uttrykte lettelse over & fa en diagnose, og fortalte at det bade var en
glede og en styrke som ga muligheter og en retning a folge. Séledes trengte de ikke & gé de
omveiene som de tidligere hadde gjort, og kunne na fa mer mélrettet hjelp. Mye av usikkerheten

var over, og de kunne falle til ro og forholde seg til at «det er det det er».

Alle informantene hadde en forventning om at diagnosen ville fore til at flere derer dpnet seg i

hjelpeapparatet, og lede til en adekvat behandling. Imidlertid hadde de ulike erfaringer om
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diagnosen hadde vert til hjelp i ettertid. To informanter fortalte at diagnosen hadde fort til at
omgivelsene hadde fétt en okt forstaelse og dermed ogsa sterre aksept for varematen til barnet.
Likesa fikk barnet en storre aksept for omverdenen. Barnet laerte & uttrykke seg pa en mer
forstaelig mate, og kom saledes i faerre konflikter med andre barn. Dette kan forstés ifolge
Batesons (1972) kommunikasjonsteori som sirkulere arsakssammenhenger hvor vi
kontinuerlig pavirker hverandre gjensidig og fremmer endring. Diagnosen hadde ogsa fort til
bedre oppfelging og tilrettelegging rundt barnet. En av foreldrene nevnte at oppfelgingen gikk
fra & veere vanlig til at en person fulgte ekstra noye opp. Foreldrene fortalte 1 tillegg at de fikk

tildelt assistenter, spesialpedagog, tilbud om ulike kurs og skreddersydd informasjon fra BUP.

En av informantene beskrev sitt forhold til diagnoser som «et stempel», og ikke noe som kunne
kureres. Anderson (2003) viser til at diagnosen er et ekspertbegrep som klassifiserer og
stempler. Imidlertid forteller det ikke noe om det unike mennesket bak. Begrepet oppleves
dermed som noe varig siden spraket er med pa bade & forme og skape virkeligheten som vi
omgir oss med. I samtalen mellom mennesker i et system oppstar og oppleses problemer, og
avsluttes samtalen erstattes den av nye samtaler og systemer. Slik sett er systemer i bevegelse
og 1 en kontinuerlig endring. All atferd sees i en kontekstuell sammenheng, og representerer
ikke egenskaper ved familiemedlemmer (Torsteinsson, 2019). I felge Froyland (2017) er bruk
av ord som «vansker» mer hensiktsmessig & ta i1 bruk, da det er en mindre statisk beskrivelse
som fremmer bevegelse og forandring, og ikke laser en fast i en problemfylt historie. Daniel sa
det pd denne méten: «S4, sa det er jo ingen sykdom & ha Asperger, og det.. det er annerledeshet,

sant, sier de. Og det godtar vi» (linjenummer 444-447).

To av informantene hadde negative erfaringer med hjelpeapparatet i etterkant av
diagnostiseringen. De opplevde at diagnosen utleste mye metevirksomhet, hvor blant annet
ulike metoder og tiltak ble diskutert ut fra deres individuelle behov. Men til tross for dette ble
lite gjort, og hjelpen videre uteble. De folte seg overlatt til seg selv i en sdrbar situasjon.
Lesningen for den ene familien ble 4 reise pa kurs til Oslo som de organiserte selv, og de kjopte
beker som omhandlet andre foreldres erfaringer. Christian fortalte at hjelpeapparatet var der for
a sette en diagnose og sd var det borte. Det handlet om prioriteringer, og at det tilsynelatende
gikk an & utsette tiltak nir det kom til psykiske lidelser. Det var en «strutsementalitet» nér det
gjaldt tjenestetilbudet for de med autisme. Han understrekte at i et samfunnsmessig perspektiv
er man tjent med et effektivt tjenestetilbud og mest mulig riktig tilnerming til barna slik at de

blir s& velfungerende som mulig. I folge Heckman (2000) er god psykisk helse en viktig ressurs
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1 oppvekst, utdanning og inn i arbeidslivet. Tidlig intervensjon er derfor viktig for a forebygge

psykiske lidelser i voksen alder.

Mitt inntrykk er at informantene ikke har fitt det de har krav pa med hensyn til individuelt
tilpassede, koordinerte og tilgjengelige tjenester med rom for medvirkning. Den helhetlige
tilnermingen er ikke ivaretatt. Det kan skyldes press om effektiv bruk av ressurser og krav om
kvalitetssikring som pévirker bdde de profesjonelle og organiseringen av samarbeidet. Det kan
gi bdde muligheter og begrensninger. Eksempelvis kan utvikling av standardiserte lesninger
bidra til mer effektiv bruk av ressurser, samtidig som det kan vare behov for fleksibilitet for &

imegtekomme individuelle behov (Willumsen, 2009, s. 29).

Nér en trer inn i rollen som bruker, etableres det pa samme tid et avhengighetsforhold til den
profesjonelle hjelperen. Den kontekstuelle rammen fremmer tilpasning og medgjerlighet, og
ikke kritikk og kamp for & fremme sine behov (Skau, 2016, s. 61-63). Det er i1 sd mite viktig at
profesjonelle hjelpere erkjenner og er bevisst maktaspektet i egen yrkesrolle for & forstd
betydningen for relasjonen mellom hjelper og den som seker hjelp. Slik sett forvaltes

profesjonsmakten pa en etisk forsvarlig og medmenneskelig mate (Skau, 2016, s. 31-32, 62).

5.3 Tverrfaglig samarbeid er en utfordring

Tverrfaglig samarbeid kan vere utfordrende og vanskelig & fa til. Det er et sentralt mal at
familiene skal oppleve det tverrfaglige tjenestetilbudet som helhetlig, sammenhengende og
individuelt tilpasset med rom for medvirkning. Informantene loftet frem betydningen av at
instansene hadde en felles hindtering, felles forstéelse av problemet, en klar ansvarsfordeling

og at alle hadde samme informasjon som forutsetninger for positive samarbeidsprosesser.

5.3.1 Foreldrene ma ta ansvar der samarbeidet svikter

Tre av informantene hadde opplevd pa ulikt vis & bli nedt til & ordne opp pa egenhdnd nér de
ikke fikk den hjelpen de trengte fra hjelpeapparatet for & komme videre. Foreldrenes
beskrivelser viser til stor egeninnsats ndr samarbeidet og kommunikasjonen svikter mellom

instansene. Temaene som blir loftet frem som forklaringer pa dette er systemsvikt og
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ansvarsfraskrivelse. Det kommer frem at nar fi instanser er involvert med familien fungerte
kommunikasjonen relativt bra. Motsatt opplevde familien at de métte ta ansvar for 4 koordinere
samarbeidet, og la ned mye ressurser i purringer og oppfelging mellom instansene. Det
opplevdes veldig frustrerende og til tider utmattende nér hverdagen deres i utgangspunktet var
vanskelig. Andreas trakk frem at utveksling av informasjon mellom fastlege, BUP,
autismeteamet, skole og PPT var spesielt utfordrende, og at det hadde vert nyttig om dette
kunne vert utfort pa en bedre og enklere méte. Det er gjort flere forsek péd samarbeid og
samordning i Norge mellom for eksempel PPT, barnevern, skole, barne- og ungdomspsykiatri.
Det har vert foreslatt en sammenslding av tjenestene, og at det vil kunne bedre
samarbeidsprosessene. Negativ innvirkning pa positive samarbeidsprosesser har veart uklare
ansvarsforhold forérsaket av mangel pd bade rutiner og ansvarsavklaring, i tillegg til uklare
roller mellom profesjonelle og tjenestene. Det har ogsd forekommet ulike oppfatninger om
héndtering av taushetsplikten, og flere har hevdet at ressursmangel kan hindre samarbeid. Dette
kan pavirke kvaliteten pa samarbeidet mellom akterene. Noen studier viser at ulike
oppfatninger og handtering av et problem kan hindre samarbeid mellom profesjonelle for & na
et felles mal (@degard, 2009, s. 54). Samarbeidet mellom foreldrene og hjelpeapparatet
opplever jeg kan betraktes systemisk der alle deltakerne i systemet er i gjensidig pavirkning

(Bateson, 1973).

Ella beskrev for meg en utmattende og slitsom affaere hvor familien hadde falt ut av systemet
til PHBU, og ensket & komme i kontakt med dem igjen. Etter 16 telefonsamtaler til flere etater

kom hun frem til PHBU. Sitatet under gir et innblikk 1 hennes refleksjoner rundt dette:

Du kommer ikke til rette vaktmesteren liksom. Det er omtrent litt sénn som han Trond
Viggo Torgersen som kommer inn med armene helt her oppe og sier at: herlighet, det
her kan ikke jeg gjore noe med. Du ma ringe til en annen avdeling. Og det skjedde igjen.
(linjenummer 1632-1642)

Ella fortalte at det virket som at PPT og PHBU hadde vert i en «forandringsmodus» som
medforte at ting ikke ble fanget opp. Det var ikke et system som serget for at oppfelgingen av
brukerne fortsatte nir ansatte enten ble sykemeldt eller sluttet. Hun mente at det var systemet
som hadde sviktet, siden hun opplevde at folk var faglig flinke. Dette stemmer bra med det
Helsedirektoratet fant 1 en undersekelse gjennomfert pa oppdrag fra Helse- og

omsorgsdepartementet (2019). Koordinerende enhet fungerer ikke i mange fylker, og parerende
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opplever i flere tilfeller at koordineringsansvaret blir lagt over pa dem. Arbeidet med IP er ogsa
mangelfull. Dette tyder pd at det er en systemsvikt, og at det ikke skyldes enkeltmennesker eller
enkeltkommuner. Et annet tema som kom opp under intervjuet med Ella var ansvarsfraskriving.
Hun fortalte om et mate der representanter fra flere tjenester forsekte 4 unnga & forplikte seg til
a skrive referat. [ folge henne gikk halve mete til & diskutere hvem som skulle ta ansvar for
dette. Alle kom med ulike bortforklaringer. Hun beskrev opplevelsen for meg som «grusomy.
En annen informant kom med et eksempel hvor ingen i hjelpeapparatet ville ta ansvar for &
koordinere ansvarsgruppemetene. Deres koordinator hadde kun en 15% stilling og var
koordinator for flere. Koordinatoren ble ikke bevilget gode nok rammer i form av tid og
ressurser til & uteve rollen til familiens beste. Det forte til at familien métte ta ansvar for dette
selv. I Kittelsaa og Tessebro (2014) kommer det frem at utfordringer knyttet til fragmentering
og koordinering i forbindelse med kommunale tjenester i noen tilfeller bidrar til uklarheter og
ansvarsfraskrivelse for ikke & bista familien. I gitte situasjoner skyver ulike etater ansvaret over
pa hverandre for 4 unngé utgifter for sin egen etat. Det er svert uansvarlig. Foreldrene blir
pafert merbelastninger, og kan fere til varig mistillit til systemet. Profesjonsutevernes makt
hviler pa et ekonomisk, juridisk, kulturelt og ideologisk fundament, og kan saledes gi eller
holde tilbake blant annet praktisk hjelp. Ved hjelp av systemets makt og profesjonsuteverens
skjonn og virkelighetsforstaelse kan det potensielt foretas alvorlige inngrep i en families
privatliv (Skau, 2016, s. 61). Relasjoner er sédledes i bevegelse, og bdde symmetriske og
komplementare relasjoner kan eskalere eller avta nar interaksjonen endrer seg (Jensen &

Ulleberg, 2015, s. 120).

5.3.2 Klar ansvarsfordeling forer til bedre oppfelging

Fire av fem informanter opplevde at en klar ansvarsfordeling forte til bedre oppfelging fra
hjelpeapparatet. De uttrykte tydelig en frustrasjon i mete med hjelpeapparatet, og trakk frem at
hjelpeapparatet opplevdes som kaotisk, tungrodd, vanskelig tilgjengelig og byrakratisk.
Oppfoelgingen og samarbeidet var vanskelig. Det krevdes en stor egeninnsats, og det var veldig
ressurskrevende og medforte merbelastning. En informant nevnte at det var lange ventelister til
BUP og Autismeteamet, men at de hadde vert heldige og fatt tildelt en fagperson i
Autismeteamet som hadde en «litt friere stilling». Familien hadde dermed fétt en lengre og

bedre oppfelging enn det som var vanlig.

Informantene var tydelige pa hva som skal til for at hjelpeapparatet skal fungere. Det kom frem
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1 informantenes fortellinger at det var viktig at instansene hadde jevnlig kontakt med hverandre
og brukerne, og satt inne med samme informasjon. Slik unngar en silotenkning pé bekostning
av et helhetlig godt tverrfaglig samarbeid. Fastlaste oppfatninger kan fore til misforstaelser som
igjen kan péfere barnet og familien store belastninger, og fa ringvirkninger pa ulike arenaer pa
ubestemt tid. Dette kan utgjere en stor forskjell for barnets utviklingsmuligheter, understrekes
det av en informant. «Tiltaksplaner» eller en «detaljert plan» ble loftet frem av to informanter
som et viktig redskap som i sterre grad burde benyttes for hvordan de helhetlig skulle lose
utfordringene. Nar alle instansene var involvert, hadde en felles forstaelse, jobbet aktivt med
utfordringene og jobbet mot et felles mal, kunne de ha et helhetlig fokus og de kunne dermed
bli enige om en felles strategi for hvordan de skulle jobbe med utfordringene. Det var da ikke
nedvendig med henvisninger hvor familiens situasjon ble vurdert pa nytt. Det innebar blant
annet nytt oppstartmete med BUP, og opptil flere méneder for familien hadde fatt hjelp, og
utfordringene ville pa den tiden kunne oke i omfang. Samhandlingsreformen som tradte i kraft
i 2012 hadde som overordnet malsetting & tilby Rett behandling-pd rett sted-til rett tid.
Reformen skal blant annet medvirke til et helhetlig og sammenhengende tjenestetilbud med
vekt pa helsefremmende og forebyggende arbeid. Avklaringer om hva et samarbeid skal
innebare er viktig i forhold til hvilke forventninger profesjonelle og brukere vil ha til de
relasjoner de har til hverandre. Ulike forventninger til hva samarbeidet skal innebere vil kunne
f4& konsekvenser for blant annet ansvarsoppfatninger, samarbeidets maélsetninger og

kommunikasjonen mellom tjenesteyterne (Tveiten, 2007, s. 13-14).

5.3.3 Flere tilbud ved PHBU ville gitt en mer helhetlig oppfelging

Tre av informantene ga uttrykk for at de savnet et bredere tilbud ved PHBU, og at det hadde
styrket kvaliteten ved tjenestetilbudet. Det ble nevnt at et aktivitetstilbud pd ettermiddagen
tilpasset for barn med psykiske vansker og/eller fysiske funksjonshemninger ville forenklet
hverdagen til familien. De opplevde at det var vanskelig & oppdrive slike aktivitetstilbud for
denne malgruppen. Det hadde i tillegg vart en fordel om PHBU hadde inngatt et samarbeid
med Bergen kommune som tilbyr et godt og variert kultur- og aktivitetstilbud, slik at PHBU
kunne bistd med koordinering av ulike aktiviteter, som for eksempel teatergrupper,
idrettsgrupper og lignende. Andreas beskrev i den anledning et utfordrende og krevende
hverdagsliv med et presset tidsskjema. Seknadsskriving og det & matte forholde seg til flere
offentlige etater tok mye av tiden. Slike «enkle ting» som & huske pa nér kurskatalogen fra
Autismeteamet kom var vanskelig nér «du egentlig drukner i den daglige balansen». Slik jeg

forstar det ville flere tilbud fra PHBU kunne ta vekk litt av trykket familien opplevde at de sto
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1, og gitt en god og helhetlig ivaretakelse. Samskaping kan i denne sammenheng vere en ressurs
for 4 lese noen av de utfordringene som blir beskrevet. Samskaping kjennetegnes ved at
mennesker med ulike ressurser, erfaringer og kunnskap seker a lgse felles oppgaver og
utfordringer. Foreldrene blir slik sett medvirkende akterer som jobber sammen med frivillig og
offentlig sektor. I dette tilfellet for & skape likeverdige muligheter for deltakelse i selvvalgte
fritidsaktiviteter for sine barn. Foreldrene opplever dermed at de har en reell
pavirkningsmulighet pa endringer, de ansvarliggjores og fér et eierskap til nye lesninger. Videre

kan samarbeidet styrke tillit og fellesskap (Bergkvist, 2020, s. 25, 29).

Det er pd fritiden vennskap etableres og folelse av tilherighet utvikles. Blir barna invitert med
i fellesskapet og fir den nedvendige tilretteleggingen, kan deltakelsen bli mer fullverdig etter
hvert. Barn og unge vil gjennom gkt deltakelse forsta seg selv pd nye mater, og saledes vaere en
viktig derdpner for en god deltakelsesspiral. Gode erfaringer i barnearene kan gi mot og krefter
inn 1 andre sammenhenger i voksenlivet slik som for eksempel utdanning eller jobb (Bergkvist,

2020, s.102-103).

Foreldrene ytret ogsa enske om at flere av kursene som ble avholdt ved BUP og Autismeteamet
ble tilbudt ved PHBU. Eventuelt kunne kursene vart administrert ved PHBU, men avholdt hos
Autismeteamet eller ved andre tjenestetilbud. I tillegg ble det uttrykt et enske om et
«skreddersydd» kurs i forhold til barnet, og betydningen av utveksling av erfaringer foreldre

imellom ville vaere nyttig.
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6 Avsluttende del

I dette kapittelet presenteres refleksjoner omkring mulige svakheter ved studien, implikasjoner

for praksis og videre forskning. Jeg vil s& kort oppsummere mine funn.

6.1 Mulige svakheter ved studien

Konteksten for innsamling av data og relasjonen til informantene kan ha pavirket informasjonen
jeg fikk. Tre av intervjuene ble foretatt i et leid rom ved Bergen Offentlige Bibliotek. Det
innebar en tidsbegrenset tid, med tidvis forstyrrelser utenfor rommet som kan ha pavirket
innsamling av data. Bdde informanten og jeg ble opptatt av tiden som var igjen, og det kan ha
pavirket oss begge. Ved et tilfelle ble ikke intervjuet ferdig innen tidsfristen. Jeg foreslo for
informanten at vi kunne fortsette intervjuet uken etterpa, men det ble ikke avtalt ny tid. Dette
inneberer at jeg kan ha mistet verdifull informasjon som kan ha pavirket helheten (Johannessen
et al., 2016, s. 159). I tillegg kan min manglende intervjutrening i noen tilfeller ha pavirket de
svarene jeg fikk, og dette betegnes som «intervjueffekty» (Johannessen et al., 2016, s. 159). Min
forforstielse basert pa egne erfaringer, oppfatninger og/eller forskningsbasert kunnskap kan ha
pavirket utformingen av intervjuguiden. Jeg bestemte pd forhdnd hva jeg ensket & undersoke.

Det bidro samtidig til at det som jeg ikke spurte om, fikk jeg folgelig ikke vite noe om.

Likesé kan mine forhdndsoppfatninger ha pavirket utvelgelse av data og bidratt til & farge mine
fortolkninger. Det vil si hvilken informasjon jeg tillegger mest vekt, og finner meningsbaerende.
Virkeligheten er kompleks, og en annen forsker kan saledes tolke data ulikt fra meg pa grunn
av ulik forforstaelse. Erfaringer fra mitt eget fagfelt kan ogséd ha hatt betydning. Det kan for
eksempel fore til at nyanser i informantenes beskrivelser ikke blir fanget godt nok opp.
Imidlertid kan erfaringer fra fagfeltet gi et godt grunnlag for forstielse av fenomenet som
studeres (Thagaard, 2013). Jeg har gjennom hele forskningsprosessen reflektert rundt min egen

forforstaelse.

Jeg har valgt en kvalitativ tiln@rming i min studie med et lite antall informanter da jeg er
interessert 1 4 g i dybden og fa kvalitativt rike og tykke beskrivelser knyttet til studiens tema
og problemstilling. Siden dette er en kvalitativ studie kan man imidlertid ikke vite hvor utbredt
erfaringene til mine informanter er. Jeg ensket i utgangspunktet informanter fra alle de fire
PHBU-kontorene i Bergen som hver dekker to bydeler. Dette for 4 fa en geografisk spredning

med henblikk pa personvern og anonymitet, og det kunne gitt studien et mer omfangsrikt
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erfaringsperspektiv. Imidlertid lot dette seg dessverre ikke gjore, og det ble rekruttert kun fra
to PHBU-kontorer.

6.2 Implikasjoner for praksis

Denne studien understreker relasjonens betydning for samarbeid og kommunikasjon mellom
familier og tjenesteyter. Samtlige av mine informanter uttalte seg positivt om sin opplevelse
med koordinatoren, og beskrev oppfelgingen, informasjonen og dialogen med utgangspunkt i
deres mél, ressurser og behov som betydningsfull og viktig for dem. Informantene beskrev at
nar det tverrfaglige samarbeidet fungerte var det karakterisert av at koordinatoren tok ansvar
for oppfolgingen, og sikret saledes god fremdrift i arbeidet med individuell plan. Koordinatoren
holdt seg orientert om familiens situasjon gjennom lgpende kontakt. Det er viktig at
koordinatoren har god kjennskap til ulike tilbud og tjenester for & sikre god og helhetlig
oversikt. I tillegg til hva brukeren kan ha rett til av bistand samt innsikt i deres rettigheter jf.
Lovverket. Koordinatorens rolle er avgjerende for hvordan ansvarsgrupper og IP fungerer. Nar
det fungerer godt har koordinatoren myndighet, rollene er avklarte og koordinatoren ter & vere
tydelig, @rlig og realistisk. Det handler om & ha evnen til a4 fange opp familiens behov og handle
1 samsvar med dette. Gjennom informasjon, dialog og tett oppfelging skapte koordinatoren
trygghet og forutsigbare rammer. Det ga dermed grunnlag for et helhetlig tjenestetilbud. Det
ble sdledes formidlet en trygghet 4 ha kun en & forholde seg til i en vanskelig hverdag.

I de tilfellene det ikke fungerte s& bra hadde informantene opplevelsen av at de ikke var blitt
tatt pa alvor nar de melder bekymring, og at behovene deres blir underkjent. Det medforte i
noen tilfeller at de opplevde at hjelpen kom for sent. Mangel pé kontinuerlig veiledning, stette
og videreforing av tiltak kunne ogséd fore til dérligere selvtillit hos foreldrene vedrerende
oppdragelsen av barna, og mangel pa kontinuerlig oppfelging pavirket barnets utvikling. Barna
ble satt tilbake i sosial utvikling i forhold til sine jevnaldrende, og det gjorde det vanskelig &

etablere vennskap.

Ved at hjelpeapparatet gar inn i relasjonen med en samarbeidende dialogisk tilneerming kan
deres holdninger endres og relasjonene pa den maten styrkes. For & ikke bli vaerende i en fastlst

forklaringsramme er det sentralt at hjelpeapparat ser helheten istedenfor delene.

Studien kan vere et bidrag innen helse- og sosialsektorens profesjonsutdanninger i forhold til
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okt fokus pa kunnskap om temaet tverrfaglig samarbeid.

6.3 Implikasjoner for videre forskning

Det ville veere relevant & undersgke de unge voksne sine opplevelser av tjenestetilbudet de har
mottatt ved PHBU og det ovrige hjelpeapparatet i oppveksten. Interessante spersmal kan vare
hva slags tjenester de ensker, og hva de opplevde som nyttig hjelp. Deres opplevelser av & bli
anerkjent som en fullverdig deltaker i samtalen, sett og tatt pd alvor, hvordan de opplevde 4 fa
satt en diagnose pa deres utfordringer, om deres ressurser ble loftet frem og medbestemmelse
er noen av problemstillingene som kan undersgkes. Tjenesteutovernes synspunkter og
erfaringer sett fra et systemisk perspektiv ville ogsd vare av interesse & utforske. Egen
tjienesteutovelse og rammene for denne, deres erfaringer med brukergruppen(e), og hva de

mener skal til for & forbedre tjenestene.

Fremtidig kvantitativ forskning kan ta utgangspunkt i dette studiet for & underseke hvorvidt
mine funn kan generaliseres til den evrige populasjonen. Et bredere utvalg vil kunne gi studien

et mer omfangsrikt erfaringsperspektiv.

6.4 Oppsummering

Informantene opplevde & bli godt ivaretatt av koordinatoren ved PHBU. Koordinatoren hadde
oversikt, ordnet opp péd deres vegne, var tilgjengelig og fulgte de godt opp. I tillegg deltok
koordinatoren aktivt pa flere arenaer, og tilrettela for deres individuelle behov. Koordinatoren

tok 1 sa mate et helhetlig ansvar for oppfelgingen, og opplevdes som samlende.

I det ovrige hjelpeapparatet opplevde imidlertid alle informantene pa ulike méter at de ved flere
tilfeller ikke ble forstatt og tatt pa alvor med sine bekymringer og behov for mer hjelp. Det tok
derfor unedvendig lang tid & f4 den hjelpen de hadde behov for. De beskrev en ovenfra og ned
holdning 1 hjelpeapparatet, mangelfull informasjon, standardsvar og enkle lesninger og
opplevelse av urealistiske forventninger til barnet. Det & ikke bli anerkjent som en viktig ressurs
1 behandlingen blir ogsa trukket frem. Informantene var ikke forneyd med kontinuiteten i
hjelpeapparatet. Det var forst nar problemene tiltok at hjelpeapparatet kom pa banen igjen. Det

var en tidkrevende prosess og kunne ta méneder, da hjelpeapparatet skal etableres pa nytt med
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utredninger og lange ventelister. Mangel pd kontinuerlig oppfelging pavirket barnets utvikling,
og det gjorde det vanskelig a etablere vennskap. De beskrev situasjonen som fortvilende, og at
de folte seg hjelpelos og alene. Mangelen pé kontinuerlig veiledning, stette og viderefering av

tiltak kunne ogsa fore til darligere selvtillit hos foreldrene vedrerende oppdragelsen av barna.

Informantene hadde ulike oppfatninger om diagnosen hadde vert til hjelp. Alle informantene
hadde folt bekymring for barnet sitt etter hvert som det vokste til, da barnets utvikling ikke var
i trad med det en forventet. For noen hadde tiden for de fikk en diagnose vert en stor belastning.
Informantene uttrykte lettelse over a fa en diagnose, og fortalte at det bade var en glede og en
styrke som ga muligheter og en retning & folge. De kunne nd f4 mer mélrettet hjelp. Alle
informantene hadde en forventning om at diagnosen ville fore til at flere derer &pnet seg i
hjelpeapparatet, og lede til en adekvat behandling. Imidlertid hadde de ulike erfaringer om
diagnosen hadde veert til hjelp 1 ettertid.

Informantene opplevde pa ulikt vis & bli nedt til & ordne opp pa egenhand nar de ikke fikk den
hjelpen de trengte fra hjelpeapparatet for 8 komme videre. Foreldrenes beskrivelser viser til stor
egeninnsats om samarbeidet og kommunikasjonen svikter mellom instansene. Temaene som
blir loftet frem som forklaringer pa dette er systemsvikt og ansvarsfraskrivelse. Informantene
uttrykte tidvis en frustrasjon i mete med hjelpeapparatet, og trakk frem at hjelpeapparatet noen
ganger opplevdes som kaotisk, tungrodd, vanskelig tilgjengelig og byrakratisk. Oppfelgingen
og samarbeidet kunne vaere vanskelig. Da krevdes det en stor egeninnsats, det var veldig
ressurskrevende og medferte merbelastning. Informantene opplevde at en klar ansvarsfordeling
forte til bedre oppfelging fra hjelpeapparatet. Nér alle instansene var involvert, hadde en felles
forstéaelse, jobbet aktivt med utfordringene og jobbet mot et felles mal, kunne de ha et helhetlig
fokus. De kunne dermed bli enige om en felles strategi for hvordan de skulle jobbe med
utfordringene. Informantene ga ogsd uttrykk for at de savnet et bredere tilbud ved PHBU. Det

ville gitt en god og helhetlig ivaretakelse, samt forenklet hverdagen til familien.
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61030) og vurdert under personopplysningsloven som var gjeldende pé det tidspunktet.

Prosjektet er meldt pa nytt grunnet utvidelse av prosjektperioden.

Det er var vurdering at behandlingen/hele prosjektet vil vaere i samsvar med den gjeldende
personvernlovgivningen, sd fremt den gjennomfgres i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet
den 11.10.2019 med vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan
fortsette.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vare ngdvendig &
melde dette til NSD ved & oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til &
lese om hvilke type endringer det er ngdvendig & melde:

https://nsd .no/personvernombud/meld_prosjekt/meld_endringer.html

Du mi vente pd svar fra NSD fgr endringen gjennomfgres.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle sarlige kategorier av personopplysninger om helseforhold og alminnelige
kategorier av personopplysninger frem til 01.10.2020.

LOVLIG GRUNNLAG
Prosjektet har innhentet samtykke fra de registrerte utvalg 1 (foreldre) til behandlingen av
personopplysninger.

Vir vurdering er at prosjektet 1a opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at
det var en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som er dokumentert, og som den
registrerte kan trekke tilbake.

Det fremgdr av meldeskjema at du har samlet inn og registrert enkelte opplysninger om tredjepersoner. Vi
opplyser om at ettersom foreldrene kan samtykke til & avgi personopplysninger om sine barn, vil ikke

barna regnes som tredjepersoner. Prosjektdesignet vil dermed ikke innebaere behandling av
tredjepersonsopplysninger i lovens forstand.

about:blank Side 2av 3
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Meldeskjema for behandling av perscnopplysninger 12042027, 1829

Lovlig grunnlag for behandlingen er dermed foreldrenes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a, jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf.

§9(2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at behandlingen av personopplysninger fglger prinsippene i personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og dpenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte fir tilfredsstillende informasjon om
og samtykker til behandlingen

- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte
og berettigede formdl, og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 ¢), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og
ngdvendige for formdlet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 ¢), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for &
oppfylle formélet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sé lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter: dpenhet (art. 12),
informasjon (art. 13), innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18),
underretning (art. 19), dataportabilitet (art. 20).

NSD vurderer at informasjonen som foreldre har mottatt oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art.
12.1 og art. 13.

Det sendes ut ny informasjon om forlengelse av prosjektperioden.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon
plikt til & svare innen en médned.

F@LG DIN INSTITUSJIONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1
d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For 4 forsikre dere om at kravene oppfylles, md dere fglge interne retningslinjer og eventuelt ridfgre dere
med behandlingsansvarlig institusjon.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
NSD vil fglge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Eva J B Payne
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

about:blank Side3avi
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Vedlegg 2

Foresporsel om deltakelse i forbindelse med masteroppgave i familieterapi

og systemisk praksis

Prosjekt: Hvordan opplever foresatte den tverrfaglige bistanden ved Psykisk helse barn og
unge (PHBU) sett fra et systemisk perspektiv?

Ansvarlig: Elin Hanne Askvik

Veileder: Lennart Loras.

Studiested: VID vitenskapelige hagskole i Oslo.

Studieretning: Mastergradstudie i familieterapi og systemisk praksis.

Jeg holder pd med en masteroppgave hvor jeg ensker & finne ut av foresatte sin opplevelse av
tjenestetilbudet ved PHBU, hvordan kommunikasjonen fungerer mellom de samarbeidende

instansene og deres syn pa diagnoser.

I denne kvalitative forskningen har jeg valgt a bruke intervju/samtale som metode. Jeg ensker
a intervjue 3-4 foresatte. Det vil bli gjort lydopptak av intervjuet. Dette vil bli lagret pa
datamaskin for deretter & bli transkribert (skrives ned) i sin helhet av en profesjonell, som
ogsa er underlagt taushetsplikt. Det lagrede materialet vil ikke inneholde navn pa
personer/steder, og det vil ikke vaere mulig & identifisere personer/steder i den ferdige
oppgaven. Det er kun jeg som vil ha tilgang til disse opplysningene. Personopplysninger og
opptak lagres innelast, og koblingsnekkel mellom personopplysninger og kode vil holdes

adskilt og innelast.

Anonymiserte utdrag/sitater av transkripsjonen kan bli gjengitt i undervisningssammenheng

og 1 oppgaven.

Nér oppgaven er ferdigskrevet, og sensur er mottatt og akseptert senest 01.12.2019, vil alle
opptak, utskrifter av opptak, notater, personopplysninger (navn/koblingsnekkelen) og det som

er lagret pa datamaskin bli slettet.
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Jeg haper du finner dette interessant og kontakter meg pr tlf., e-post eller ved a returnere
vedlagte samtykkeskjema dersom du ensker a delta. Du kan ogsé kontakte meg dersom noe er
uklart eller ved andre spersmél om prosjektet. Intervjuene er tenkt gjennomfert hesten 2018.
Intervjuet vil vare ca. 1 time. Dersom du pé et senere tidspunkt finner ut at du likevel ikke
onsker & delta, kan du nir som helst trekke deg fra studien uten videre redegjorelse. Alle
opplysninger om deg vil da bli slettet. Dette vil ikke fa innvirkning pa ditt forhold til PHBU.
Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.mai 2019. Studien er meldt til, og godkjent av
Personvernombudet for forskning, NSD — Norsk senter for forskningsdata AS.

Dine rettigheter:
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,

- & fé rettet personopplysninger om deg,

- fa slettet personopplysninger om deg,

- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og

- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine

personopplysninger.

Pa oppdrag fra VID vitenskapelige hoyskole har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS
vurdert at behandlingen av personopplysninger i1 dette prosjektet er i samsvar med

personvernregelverket.

Hyvis du har spersmal til studien, eller onsker 4 benytte deg av dine rettigheter, ta

kontakt med:

e VID vitenskapelige hoyskole ved Lennart Loras, e-post: lennart.loras@hvl.no eller

telefon: 98 42 21 13

e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, e-post: personverntjenester@nsd.no eller
telefon: 55 58 21 17.
e Elin Askvik, e-post: elin.hanne@hotmail.com eller telefon: 93 00 42 47

Med vennlig hilsen

Elin Hanne Askvik
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Vedlegg 3

Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt informasjon om masterprosjektet « Hvordan opplever foresatte
den tverrfaglige bistanden fra PHBU sett fra et systemisk perspektiv?» v/ Elin
Hanne Askvik. Jeg er innforstatt med at deltakelse 1 prosjektet er frivillig. Jeg
kan nér som helst trekke meg fra undersekelsen uten & métte oppgi grunn for

dette. Materialet som eventuelt foreligger slettes da umiddelbart.

Jeg samtykker til at anonymiserte utdrag/sitater av transkripsjonen kan bli

gjengitt 1 undervisningssammenheng og 1 oppgaven.

Jeg er kjent med at informasjonen jeg gir vil bli behandlet konfidensielt og

slettet etter sensur av masteroppgaven.

Sted / dato / informant

Sted / dato / student

72



Vedlegg 4

Intervjuguide

Innledning

PHBU

Presentasjon av meg selv og studiet jeg gar pa.
Kort om taushetsplikt, samtalens formal og problemstilling.
Noen spersmaél for vi starter?

Hvor lenge har dere vert i kontakt med PHBU?

Kan du fortelle om ditt forste mete med PHBU?

Hvilken hjelp mottar dere fra PHBU?

Hvor godt mener du hjelpen du mottar av PHBU er tilpasset for ditt barn og dere som
familie?

Hva er deres opplevelse av samarbeidet med PHBU?

Hvorvidt opplever du at dere som foreldre er blitt inkludert i oppfelgingen?

Hvorvidt opplever du at barnet er blitt inkludert i oppfelgingen?

Er det en eller flere tjenester du mener PHBU burde hatt tettere kontakt med?
Hvordan opplever du tilgjengeligheten til tjenestetilbudet ved PHBU? Hvor lett er det
a komme i kontakt med din faste kontaktperson nir behovet er der?

Er det noe du skulle enske hadde vert annerledes med tjenestetilbudet ved PHBU?
Er det noen tiltak/tilbud du savner?

Hva har blitt forsekt for a lase vanskene i1 hjelpeapparatet?

Pa en skala fra 1-10 (topp) hvordan synes du familien har det i dag? Hva skal til for &

komme hoyere pé skalaen for dere?

Diagnose

Hva er ditt syn pa diagnoser? Er det til hjelp for dere?
Har du opplevd kommunikasjonen/samarbeidet fra hjelpeapparatet som bedre eller

dérligere etter at ditt barn fikk en diagnose? Pa hvilken mate?
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Makt
e Hvordan er din opplevelse av a bli ivaretatt: sett, hort og forstatt bade i mote med
PHBU og hjelpeapparatet?
e [ ditt mete med PHBU og hjelpeapparatet, har du noen gang opplevd a bli snakket til
pa en nedlatende mate?
e Har du noen gang kjent pd hjelpeloshet/maktesloshet i forhold til hjelpeapparatet?
e Opplever du a bli tatt pa alvor og bli behandlet med respekt?

Kommunikasjon og samarbeid

e Hvem har du vert i kontakt med det siste dret i hjelpeapparatet?

e Hvordan opplever du at kommunikasjonen fungerer i hjelpeapparatet? Hva fungerer
bra og eventuelt mindre bra?

e Hvordan er din opplevelse av individuelt tilpasset hjelp fra PHBU?

e Har du opplevd noen endringer pé kvaliteten pd kommunikasjonen og samarbeidet
med PHBU?

e Hva kan pavirke kvaliteten pa samarbeidet med PHBU?

e Er det noe du ensker a tilfoye avslutningsvis?
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Vedlegg 5

Foto av koder i analyseprosessen.
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