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TUSEN TAKK

Heldigvis finnes de
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Sé tusen takk fordi dere tor.
Ved a dele en undring

Tar dere litt av var bar.

Elisabeth Skredlund (Skredlund, 2012).



Sammendrag

Bakgrunn og formal: Denne studien omhandler pargrendes opplevelse av involvering og
samhandling gjennom individuell plan og koordinator pa kommunalt niva. Problemstillingen
jeg har jobbet ut ifra er: Hvordan erfares samhandling og involvering ved bruk av individuell
plan for pargrende til barn med sammensatte behov». Formal med studien er a belyse
individuell plan og koordinator i et medborgerskapsperspektiv.

Metode og utvalg: For a svare pa problemstillingen har jeg benyttet kvalitativ metode basert
pa fenomenologisk- hermeneutisk tilnaerming. Jeg har gjennomfgrt fem semistrukturerte
intervju med foreldre til barn under 12 ar med sammensatte utfordringer, som har
individuell plan og koordinator. Jeg har benyttet tematisk analyse i bearbeiding og tolkning
av datamaterialet, og drgftet funn i lys av relevant teori og politiske fgringer.

Funn: Resultatene i studien knyttes til ulike egenskaper ved individuell plan som fremmer
eller hemmer involvering av pargrende og samhandling mellom pargrende og tjenestene.
Hovedfunnene i studiene er at individuell plan kan bidra til gkt medborgerskap, men
utfordres blant annet av ubalanse i makt. Menneskene bak tjenestene har betydning for om
individuell plan bidrar til samhandling og involvering, det er personavhengig pa godt og
vondt. Det er i mgtene med enkeltmennesker at de pargrende ogsa beskriver mange
ubehagelige og krenkende situasjoner. Rammebetingelser har stor betydning for hvordan
individuell plan fungerer i praksis. Et fremtredende funn er at de pargrende legger stor vekt
pa betydningen av at samhandlingsverktgyet til individuell plan ma vaere digitalt og lett
tilgjengelig for @ muliggjgre reel involvering av dem som planeier. Det kommer ogsa frem i
studien at statlige rammebetingelser og kommunens praktisering av disse har betydning.

Oppsummering: Studien gir indikasjoner pa at individuell plan og koordinator til en viss grad
kan bidra til gkt grad av medborgerskap gjennom involvering og samhandling. Men det er
ogsa flere faktorer som utfordrer medborgerskapet.

Ngkkelord: individuell plan, koordinator, barn med sammensatte utfordringer,
medborgerskap, samhandling, samskaping, involvering, makt.



Abstract

Background and purpose: This study is related to next of kin and their experience of
involvement and interaction through an individual plan and coordinator at municipal level.
The main question considered in my thesis is: «<How is interaction and involvement
experienced when using an individual plan for the next of kin of children with complex
needs». The purpose of the study is to shed light on the individual plan and coordinator
function from a citizenship perspective.

Method and selection: To answer the research question, | have used a qualitative method
based on a phenomenological-hermeneutic approach. | have conducted five semi-structured
interviews with parents of children under the age of 12 with complex challenges, who have
an individual plan and a coordinator. | have used thematic analysis in the processing and
interpretation of the data material, and discussed findings in the light of relevant theory and
political guidelines.

Findings: The results of the study are linked to various aspects of individual plans that
promote or inhibit the involvement of next of kin, and interaction between next of kin and
the services. The main findings of the studies are that individual plans can contribute to
increased citizenship, but are challenged by different distribution of power amongst other
things. The proffesionals who practice the services are important for whether the individual
plan contributes to interaction and involvement, it depends on the person whether it is good
or bad. It is in the meetings with individuals that the next of kin also describe many
unpleasant and offensive situations. Framework conditions are of great importance for how
individual plans work in practice. A prominent finding is that the next of kin attach great
importance to the tool used for individual plan. It has to be digital and easily accessible to
enable real involvement of them as plan owners. The study also shows that gouvernmental
framework- conditions and the municipality's practice of these conditions are important.

Summary: The study gives indications that individual plans and coordinators can to a certain
extent contribute to an increased degree of citizenship through involvement and interaction.
But there are several factors that also challenge citizenship.

Keywords: individual plan, coordinator, children with spesial needs, citizenship, interaction,
co-creation, involvement, power.
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medborgerskap og samhandling, ordene har vokst pa meg under tiden som student. Det har
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prosessen. Samtidig bemerker jeg meg at ogsa i samfunnsdebatter og offentlige rom
benyttes ordet oftere og oftere. Og jeg foler jeg «eier» litt innholdet i det. Nettopp fordi
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1 Introduksjon

Dette er en kvalitativ studie gjennomfgrt i forbindelse med masterprogram i medborgerskap
og samhandling.

| introduksjonen vil jeg forst kort presentere tema og bakgrunn for valg av problemstilling for
studien min. Jeg vil deretter presentere politisk referanseramme og aktuell forskning om
temaet. Jeg vil i det innledende kapittelet ogsa beskrive oppgavens oppbygning.

1.1 Presentasjon av tema og samfunnsmessig relevans

Temaet jeg har valgt for masteroppgaven min er individuell plan og medborgerskap. Jeg
gnsket a studere hvordan pargrende som representanter for sine barn, opplever involvering
og samhandling gjennom bruk av individuell plan og koordinator. Barn med sammensatte
behov har ofte behov for bistand fra mange offentlige instanser over tid. Pargrende som skal
samarbeide med tjenestene kan oppleve det som vanskelig, selv om barnet er tildelt
individuell plan og koordinator. Individuell plan skal bidra til at planeier selv far definere hva
som er viktige mal i sin hverdag, og planen skal belyse hvordan tjenestene kan bista planeier
i 3 nd sine mal.

Jeg har valgt medborgerskap som teoretisk referanseramme fordi medborgerskap har som
grunnleggende verdi en anerkjennelse av alle mennesker som unike og likeverdige, noe som
betyr at en skal anerkjenne brukers ytringer og tillegge dem betydning (Fjetland &
Gjermestad, 2018). Verdiene bak individuell plan ligger slik naer medborgerskapsverdiene.
Utgangspunktet for arbeid med individuell plan skal veere planeiers gnsker og behov. Ved a
stille spgrsmalet «Hva er viktig for deg», skal en sikre en apen tilnaerming til brukerens
gnsker og mal, dette skal danne grunnlaget for planlegging og gjennomfgring av tjenestene
bruker har bruk for (Helsedirektoratet, 2018, s. 96). Medborgerskap i praksis kan slik komme
til utrykk gjennom individuell plan og koordinator. Medborgerskap handler om omfordeling
av makt og nye mater @ samarbeide pa, jeg vil derfor ogsa trekke inn teori om disse
aspektene i oppgaven.

1.1.1 Samfunnsmessig relevans

Barn med sammensatte behov skal tilbys individuell plan og koordinator. Barnet har rett til a
delta i arbeidet med sin individuelle plan, og det skal legges til rette for dette, jf. Pasient- og
brukerrettighetsloven § 3-1(Helsedirektoratet, 2018). Nar planen omhandler barn, vil
naermeste pargrende vaere barnets representant og planeier.
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| Meld.St.10 skrives det at staten gnsker gode helsetjenester, som er virkningsfulle, trygge og
sikre, involvere bruker, og er preget av samordning og kontinuitet (Meld.St.10 (2012-2013)).
Gjennom politiske styringsdokumenter innen helse, omsorg og rehabilitering har en over en
lengre periode fremmet behov for bedret samhandling og koordinering. Individuell plan som
ble lovfestet i 2001, Igftes frem som et viktig virkemiddel for bedre samhandling og
malrettet tjenesteyting for mennesker med behov for koordinerte tjenester.

Bade i helse og omsorgstjenesteloven og helsepersonell-loven fremkommer individuell plan
som en sentral del av forsvarlighetskravet til tjenestene (Forskrift om habilitering og
rehabilitering, 2012).

Opptrappingsplanen for rehabilitering viser at koordinering stadig er vanskelig, og at det
praktiseres ulikt. Brukere og pargrende med sammensatte behov opplever a kjempe mot
systemet. Sentrale tilbakemeldinger fra brukerne er at tjenestene oppleves fragmenterte og
at det ofte svikter i overgang mellom tjenesteniva. Mange opplever at det er lite
brukerinvolvering og de blir tidlig overlatt til seg selv med ansvar for a koordinere egen
oppfelging. Det rapporteres at tjenesteapparatet ikke lykkes med a bista bruker i
malsetningsprosessene og tilby tjenester tilpasset brukers behov (Prop.1 S (2016-2017),
2017-2019). Flere kunnskapsoppsummeringer pa feltet bekrefter dette. | Nova rapport
4/2018 vises det til hvordan familier med barn med sammensatte behov rapporterer at
seerlig overganger i barnets liv er utfordrende, og at de ofte endrer opp med a matte sikre
disse overgangene selv pa tross av at de har individuell plan og koordinator (Gundersen &
Seeberg, 2018, s. 7).

Som fglge av evaluering av opptrappingsplanen la regjeringen i mars 2021 frem
likeverdreformen, en reform som har til hensikt a gjgre hverdagen enklere for foreldre som
venter, eller har barn med sammensatte behov. Malet med reformen er, ifglge meldingen, a
sikre alle mulighet for deltakelse, personlig utvikling og livsutfoldelse. Reformen vil gi rett pa
barnekoordinator til foreldre som har eller venter barn med store og sammensatte behov
(Meld.St.25 (2020-2021)). | reformen trekkes det fram at det er et mal & harmonisere
reglene om individuell plan, vurdere om individuell plan fungerer etter formalet, og vurdere
tiltak som bidrar til bedre koordinering gjennom gode eksempler, arbeidsmetoder og
verktgy (Meld.St.25 (2020-2021)).

| studien min gnsker jeg & ha fokus pa hvordan pargrende til barn med sammensatte behov
opplever samhandling med koordinator, og deres erfaring med @ medvirke i utarbeiding og
bruk av individuell plan. Slik kan studien veere et lite bidrag til reformens hensikt om a

vurdere om individuell plan fungerer.
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1.1.2 Personlig bakgrunn for valg av tema

Jeg jobber som ergoterapeut og som systemkoordinator for individuell plan i en mellomstor
kommune, og har hovedansvar for systemet rundt individuell plan og opplaering av
koordinatorer. Jeg er ogsa selv koordinator for mange barn og deres pargrende.. Min
ergoterapifaglige bakgrunn gjgr at jeg er opptatt av lik mulighet for deltakelse og virkemidler
for & oppna dette. Jeg har erfaring med a samarbeide med pargrende til barn med
funksjonsnedsettelser som star i utfordrende livssituasjoner og som ufrivillig blir avhengig av
kontakt med helse og omsorgstjenester for ivare eget barn.

Underveis i studien har jeg blitt kjent med begrepet medborgerskap, og ser hvordan
filosofien bak medborgerskap kan benyttes i arbeid med individuell plan, for a bedre
samhandling og involvering for planeier. Jeg synes dette perspektivet er szerlig viktig i mgter
mellom mennesker og seerlig nar det er ubalanse i makt og avhengighet.

Jeg @nsker gjennom studien a belyse hvordan pargrende opplever medborgerskap gjennom
individuell plan og koordinator. Som systemkoordinator for individuell plan, og som
koordinator for flere barn, ser jeg verktgyet og systemet hovedsakelig fra et
tjenesteyterperspektiv. Samtidig mgter jeg foreldre til barn med sammensatte behov, med
sorgprosesser, livsendringer og fortvilelse, som ma stable pa plass en ny og ofte annerledes
hverdag. Jeg gnsker gjennom studiene a fa frem deres perspektiver. Hvordan opplever de at
individuell plan brukes for a tilrettelegge den nye hverdagen? Og hva har de behov for, fra
en koordinator. Jeg gnsker a fa frem deres stemmer, slik at disse kan bli hgrt, og gi oss
innspill til forbedringsprosesser rundt involvering og samhandlingen ved bruk av individuell
plan.

1.1.3 Ngkkelbegrep og definisjoner

Barn med sammensatte behov: Barn som pa grunn av medfgdt eller ervervet sykdom, skade
eller lyte, har behov for langvarig, tilpasset og / eller sammensatt oppfglging og helhetlige
tjenester fra kommunale tjenester innen sammensatte tjenestegrupper (Helsedirektoratet,
2017).

Individuell plan (IP): Individuell plan kan beskrives bade som et verktgy i form av et
planleggingsdokument, og som en strukturert samarbeidsprosess. Planen skal oppdateres
kontinuerlig og vaere et dynamisk verktgy i koordinering og malretting av tjenestetilbudet
(Helsedirektoratet, 2018, s. 85) Individuell plan og koordinator er lovpalagte tiltak som skal
bidra til a sikre et individuelt tilrettelagt og helhetlig tjenestetilbud til brukere med behov for
langvarige og koordinerte tjenester (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2012).

Koordinator: For pasienter og brukere med behov for langvarige og koordinerte tjenester
etter helse- og omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator. Dette gjelder
uavhengig av om bruker gnsker individuell plan, men individuell plan utlgser alltid
koordinatorfunksjon til denne. En koordinator skal sgrge for ngdvendig oppfelging av den
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enkelte pasient eller bruker. Koordinator skal ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og
fremdrift i arbeidet med individuell plan (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2012).
Koordinator benyttes i ulike sammenhenger i ulike dokumenter, nar jeg refererer til
koordinator i denne oppgaven er det eksplisitt koordinator for individuell plan jeg refererer
til.

Ansvarsgruppe: En definert gruppe fagpersoner som i samarbeid med barnet og foresatte
planlegger, iverksetter og fglger opp stgttetiltak rundt personer med omfattende
sammensatte behov for hjelp fra flere kommunale instanser. Ansvarsgruppe benyttes ofte
som arbeidsform ved arbeid med individuell plan (Helsedirektoratet, 2018).

Pargrende: | oppgaven min refererer jeg til naeermeste pargrende som planeier for barnet
sitt. | denne sammenheng er pargrende den eller de som har foreldreansvar for barnet. Den
naermeste pargrende er tillagt rettigheter og oppgaver med hensyn til informasjon,
samtykke og journalinnsyn og klage og helsepersonell har plikter overfor denne (Pasient og
brukerrettighetsloven, 2021).

Involvering: Involvering handler om a innblande, trekke inn som deltaker eller partner
(snl.no). Involvering handler her om hvordan pargrende blir tatt med i
samarbeidsprosessene rundt sitt barn og hvordan de far mulighet til 8 medvirke. Involvering
handler slik om brukermedvirkning, som er lovhjemlet i pasient og brukerrettighetsloven §3-
1(1999).

Samhandling: Samhandling er en betegnelse pa samspill eller vekselvirkning mellom to eller
flere aktgrer som er i aktivitet med hverandre. Samhandling forutsetter en viss grad av
gjensidighet mellom aktgrene, det vil si at de ogsa selv oppfatter seg som faktiske deltakere.
Samhandlingen forutsetter ikke jevnbyrdighet og kan involvere aktgrer med ulike posisjoner
og ulik makt (snl.no).

1.1.4 Avgrensinger

Studien min omhandler pargrende til barn med sammensatte behov under 123ar, som har
individuell plan og koordinator. Jeg var i studien min opptatt av pargrendeperspektivet og
gnsket derfor a snakke med foreldrene til barna som har individuell plan. Det var derfor
naturlig a avgrense studien til 3 gjelde foreldre til barn under 12ar fordi barnets
medbestemmelsesrettigheter blir sterkere ved fylte 12ar.
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1.2 Aktuell forskning

| dette delkapittelet vil jeg presentere aktuell forskning knyttet til studien min. Jeg innleder
kapittelet med a beskrive hvordan jeg har gatt frem for a finne forskning om emnet. Deretter
vil jeg beskriver forskningsfunnene knyttet til bruk av individuell plan, koordinering,
samhandling og samskapning i helse relatert til mitt tema.

1.2.1 Litteratursgk

Jeg startet a spke ca jan 2020, og har foretatt jevnlige sgk etter dette. Jeg har brukt ulike
spkeord og sgkesammensetninger for a avdekke kunnskapsstatus og kunnskapsgapet om
individuell plan som verktgy for barn med sammensatte behov. Jeg startet med innledende
spk i Oria og google schoolar fgr jeg gikk over til mer avanserte sgk. Jeg har brukt blant annet
Cinahl og Academic Search Elite for a finne internasjonal forskning rundt temaet og
spkemonitorer som Swemed og Idunn for a finne norsk og nordisk forskningslitteratur Jeg
har brukt mesh for a finne aktuelle sgkeord. Sgk i Pupmed har gitt funn i offentlige
publikasjoner (vedlegg 1).

Da helsetjenesten er ulikt organisert i ulike land ma det tas hensyn til konteksten
forskningen er hentet fra. Det er ogsa av betydning at begreper kan ha ulik betydning i ulike
kontekster. Det er derfor noe utfordrende a finne forskning som omhandler individuell plan
og koordinering slik de er lovhjemlet og forankret i Norge. Jeg har funnet tilsvarende
begreper i nordisk og noe internasjonal litteratur, men jeg har viet mest oppmerksomhet til
nordisk og norsk forskning for a spisse mine funn om pargrendes erfaring med bruk av
individuell plan og koordinator i Norge.

Jeg har ogsa benyttet aktivt litteraturhenvisninger i nyere forskningsoppsummeringer og
offentlige publikasjoner for a finne relevant forskning, samt at jeg har hatt stor nytte av
relevant litteratur knyttet til studien i medborgerskap og samhandling.

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
e Studier som omhandler foreldre/ e Studier som er rettet mot andre
foresatte/ familier med barn med tjenesteomrader.
sammensatte utfordringer. e Studier eldre enn 2010
e Studier som omhandler individuell e spesialisthelsetjenesten
plan.

e Studier som inkluderer samhandling,
samskapning og koordinering i helse
og omsorgstjenestene.
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1.2.2 Aktuell forskning om bruk av individuell plan.

Som nevnt brukes det ulike begrep om individuell plan i internasjonal kontekst. Men flere
land har varianter av individuell plan, og disse har alle som mal og fremme kvalitativt bedre
helse- og omsorgstjenester med hensyn til koordinering.

Blant annet har flere land innfgrt individual care plans —ICP, som ser ut til 3 ha
sammenfallene intensjoner som den norske individuelle planen. Disse kan likevel kanskje
ikke fullt ut sammenlignes da lovverk, organisering og bruksomrader er noe ulike. Sverige
har lovfestet samordnad individuell plan- SIP som er lovhjemlet i sosialtjenesteloven og helse
og helsetjenesteloven. | Danmark skal alle borgere med betydelig eller varig nedsatt fysisk
eller psykisk funksjonsevne eller alvorlige sosiale problemer tilbys «handleplan», regulert
etter serviceloven (Sunnaas sykehus HF et al., 2019, s. 12)

Forskning og kartlegginger relatert til utbredelsen av individuell plan viser ogsa at det er en
mindre del av befolkningen enn forventet som har en individuell plan (Bjerkan et al., 2014).
Bade i norsk og svensk kontekst viser studier at tilgang til individuell plan er varierende.
Utfordringen er ogsa ofte at foreldre ikke kjenner til individuell plan og ikke vet at de har
krav pa a fa utarbeidet en plan om det har behov for langvarige og koordinerte tjenester.
Forskere peker pa at det er svake virkemidler for a sikre at individuell plan brukes i trad med
intensjonen. Arbeidshverdagen til fagpersonene som skal jobbe med individuell plan er ikke
tilrettelagt for a fglge opp individuell plan i praksis og disse planene dgr ofte ut over tid fordi
de ikke blir oppdatert De som far individuell plan fgler ofte at de har lite pavirkningsmulighet
og savner reel brukermedvirkning. De beskriver at de opplever a fa en ferdigutfylt plan som
de ikke har bidratt aktivt i, og som bare finnes fordi det star i loven at det skal vaere en plan
(Helsedirektoratet, 2019, s. 12).

Det er ujamn bruk av individuell plan, stor variasjon mellom kommuner og ogsa stor
variasjon i plandokumentets oppbygning nar det gjelder malformulering, ansvarsfordeling og
oppfelging (Matscheck et al., 2019, s. 64) Kjellevold reflekterer i sin artikkel over den
juridiske praksisen rundt tilgangen til individuell plan. Samtidig som individuell plan er
hjemlet i lovverk, beveger en seg i en faglig praksis hvor bade faglig skjgnn, kommunal
raderett og kompetanse pavirker kommuners forstaelse og tolkning av lovverk. Det er heller
ikke knyttet direkte sanksjoner til praktiseringen av verktgyet, noe Kjellevold
problematiserer (Kjellevold, 2014). Matscheck og Piuva belyser i sin svenske studie hvordan
profesjonelle opplever at de som koordinatorer for individuell plan kommer i konflikt
mellom rollen som planeiers forventning om a vaere deres «advokat», og arbeidsgivers
forventing om a vaere en «gatekeeper» for tjenestetildeling (2021, s 1).

| 2019 utarbeidet Helseetaten i Oslo kommune, i samarbeid med Sunnaas sykehus HF, et
kunnskapsgrunnlag om digital individuell plan. | rapporten trekkes det frem hvordan
brukere, pargrende og koordinatorer gnsker at individuell plan skal stgttes av et digitalt og
individuelt tilpasset verktgy. Verktgyet bgr gi aktgrene tilgang til den individuelle planen
med oversikt over mal, plan og bidragsytere. Det kommer frem at det er et sterkt gnske om
at planen i stgrre grad skal eies av planeier og at planen skal vedlikeholdes sammen med
planeier. En digital individuell plan bgr gi planeier og andre avklarte aktgrer god oversikt og
mulighet for effektiv informasjonsutveksling (Sunnaas sykehus HF et al., 2019).
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1.2.3 Aktuell forskning pa koordinering og involvering

Flere offentlige utredninger og tilsyn viser til at velferdstjenestene ikke samarbeider godt
nok rundt barn med sammensatte behov. Familier har ofte store hverdagsutfordringer og de
opplever ulikheter i tjenestene basert pd kommunetilhgrighet. Det rapporteres ogsa at
mange opplever manglende koordinering, et tjenestetilbud som ikke henger sammen, og at
de har lite innflytelse i tjenestetilbudet. Mange foreldre sier at de far for lite informasjon om
tjenester og at systemet er tilfeldig og personavhengig. Det signaliseres et behov for at
aktgrene som tilbyr hjelp ma jobbe bedre sammen (Prop. 100 L (2020-2021)). Dette
bekreftes i riksrevisjonens rapport om undersgkelser av helse og omsorgstjenester til barn
med funksjonsnedsettelser. De konkluderer med at familier ma ta et stort ansvar selv for a fa
hjelp og for a fa koordinerte tjenester (Riksrevisjonen, 2021, s. 5). Undersgkelsen til
riksrevisjonen trekker frem at familier opplever det vanskelig a orientere seg i informasjonen
som florerer og at de far lite hjelp til 3 finne frem i fragmenterte tjenester (2021, s. 10).

Helsedirektoratet viser i sin kunnskapsoppsummering til hvordan familier med barn med
sammensatte vansker opplever tjenesteapparatet som fragmentert. De gir tilbakemelding
om at tjenesten strever med a fa en helthetlig forstaelse for familiens utfordringer og at de
ofte ender opp med a matte koordinere tjenestene selv, samtidig som tjenestene har
utfordringer med samhandling og a kommunisere seg imellom. Forskningsoppsummering
viser at det ofte blir opp til foreldre & koordinere hjelpen fra mange ulike tjenester som
strever med & kommunisere og samarbeide. A 3 hjelp krever dermed ressurssterke foreldre
som klarer 3 tilegne seg kunnskap om tjenester og hvordan de skal ga frem for a fa hjelp.
Hvorvidt foreldre klarer dette avhenger i stor grad av bakgrunn og utdanningsniva
(Helsedirektoratet, 2019, s. 10)

Ogsa i internasjonal kontekst bekreftes utfordringer med a fa tilgang til informasjon. |
kunnskapsoppsummering om stgttesystemene rundt foreldre til barn med sammensatte
behov fra USA belyses det hvordan det er ulikt om foreldre klarer a tilegne seg kunnskap om
sine og barnets rettigheter. Oppsummeringen konkluderer med at det er behov for
endringer i politiske fgringer og system for & bedre tilgang til informasjon og koordinering av
tjenester (Vanegas & Abdelrahim, 2016, s. 317).

Kunnskapsoppsummeringen fra Norge viser serlig til at overganger er sarbare
(Helsedirektoratet, 2019, s. 8). Planeiere opplever a ha liten reel pavirkningsmulighet og de
savner reel brukermedvirkning. Forskningen peker pa at det er svake virkemidler for a sikre
at individuell plan benyttes i trad med intensjonene, samtidig som mange undersgkelser
viser at pargrende opplever at individuell plan ikke fglges godt nok opp av kommunene
(Helsedirektoratet, 2019, s. 12). Undersgkelsen til Riksrevisjonen bekrefter hvordan familier
opplever at de bruker ekstremt med tid og krefter pa a administrere hjelp til sitt barn, et
arbeid som ogsa stiller krav til kunnskap og kompetanse og som oppleves belastende for
familiene. Riksrevisjonen mener det er kritikkverdig at staten ikke har fulgt bedre opp at
koordinatorordningen fungerer i samsvar med intensjonen (Riksrevisjonen, 2021, s. 11).

Nova rapport 6/2, «Ivaretakelse av rettigheter til barn med funksjonsnedsettelse», beskriver
ogsa foreldre som er sveert slitne, og som bruker mye krefter pa a finne frem til, forhandle
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om, og koordinere tjenester for sine barn. De opplever at de er prisgitt tjenestene og at disse
ikke tilrettelegges etter individuelle behov (Bossy & Hervie, 2021, s. 9). Dette pa tross av en
pargrende-veileder som spesifiserer at naermeste pargrende har rett til informasjon om
individuell plan og skal inviteres inn til & delta utarbeidingen og/ eller gjennomfgringen av
individuell plan. | utarbeiding av planen skal pargrende sarlig bidra med kunnskap om
brukers ressurser og mestringsevne, kunnskap om ressurser i familien og naermiljg og
brukers helhetlige behov, samt utforming av mal, valg og prioriteringer (Helsedirektoratet,
2017).

Langhammer (2015, s. 42) finner i sin studie at det er en spenning mellom den enkelte
planeiers behov og eksterne forhold i kommunen, som tilgjengelighet av tjenester og
administrative hindre. Hun belyser hvordan dette kan vaere en medvirkende faktor til at
individuell plan ikke er blitt tatt i bruk etter intensjonen.

1.2.4 Aktuell forskning pa samskaping og samhandling

Selv om statlige fgringen henstiller til samskaping, brukermedvirkning og
pargrendeinvolvering, kan det stilles spgrsmal ved intensjonene bak disse. Jenhaug har
undersgkt hvordan myndighetene gjennom sin policy gnsker @ motivere pargrende til gkt
samproduksjon. Hun belyse hvordan fraveer av innflytelsesdiskurs gir et inntrykk av at
pargrende skal utfgre et arbeid, uten ngdvendigvis a ha innflytelse og pavirkning pa
tjenesteproduksjonen (2018, s. 17). Samskaping handler om reel maktoverfgring til bruker
og /eller pargrende, hvor disse kan ha en reel innflytelse og medbestemmelse. Det gjelder
bade i forhold til tjenestetilbud som gis, men ogsa eget bidrag i den enkeltes tjeneste
(Jenhaug, 2018, s. 5).

Flere svenske studier trekker frem den profesjonelles ansvar og rolle i samhandlingen
ombkring individuell plan. Her konkluderes det med at individuell plan kan bidra til
samskaping dersom den profesjonelle viser kollegial respekt og fokuserer pa brukerens
behov. Det forutsetter ogsa at den profesjonelle ikke kommer i konflikt med eget
tjenesteoppdrag (Nordstrom et al., 2016, s. 55).

Internasjonalt er det forsket noe pa samskapning i helse. Forskere viser til at de fleste studier
gjennomf@rt om samskapning er positive, men at det er noen barrierer til stede. De viser
seerlig til at det er et kunnskapshull i forhold til fagpersoners tanker rundt samskaping og
hvorden de profesjonelle ser for seg at dette kan fungere (Baptista et al., 2020). Samtidig
viser en litteraturstudie (Sicilia et al., 2019) basert pa artikler om samskaping i offentlig
tjeneste en empirisk tilneerming til hvilke faktorer som ma ligge til rette for samkaping.
Denne studien viser at den profesjonelle synes det er vanskelig a gi slipp pa tradisjonell mate
a jobbe pa. Det er behov for informasjon om hva man laerer og utvikler ved a jobbe med
samskaping, hvilke spesifikke egenskaper det er behov for, som aktiv lytting, lederskap og
fasilitering. Det er altsa behov oppleaering av profesjonelle, de har behov for a vite hensikten,
gevinsten, av endret arbeidsform.
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1.2.5 Oppsummering

Jeg erfarer giennom mine sgk at det er noe relevant forskning pa foreldres opplevelse av
mgte med tjenesteapparatet. Men det virker a veere mindre vitenskapelig forskning som er
spisset inn mot involvering og bruk av individuell plan i denne samhandlingen. Dette
bekreftes blant annet i kunnskapsoppsummering fra forskningsradet som har sammenfattet
og systematisert forskning om koordinering av tjenester til personer med sammensatte
behov i Norge. De konkluderer med at det er behov for mer forskning pa hvordan
samhandling og koordinering faktisk foregar, hvilke utfordringer som eksisterer og i hvilke
situasjoner. Slik kan en etablere ny kunnskap som kan bidra til gkt kvalitet i tjenestene
(Forskningsradet, 2019).

Behovet for mer forskning pa hvordan individuell plan fungerer i praksis, bekreftes ogsa i
nordisk forskning, blant annet i svensk kontekst hvor ogsa individuell plan er lovfestet. Det
belyses ogsa i nordisk kontekst at det er behov for mer forskning pa hvordan samspillet
mellom profesjonene og tjenestemottakerne forgar, saerlig med tanke pa
brukermedvirkning, samhandling og holdninger (Nordstrom et al., 2016, s. 3),(Matscheck &
Piuva, 2021, s. 3).

1.3 Problemstilling, forskningsspgrsmal og mal med studien

Med bakgrunn i samfunnsmessig relevans og aktuell forskning pa feltet, er malet med
studien a se naermere pa hvordan det reelle medborgerskapet til pargrende til barn med
sammensatte behov blir ivaretatt gjennom individuell plan og koordinator.

Problemstillingen min er:

«Hvordan erfares samhandling og involvering ved bruk av individuell plan og koordinator,
for pargrende til barn med sammensatte behov?»

Forskningssp@grsmalene jeg har valgt:

1. Hvordan kan individuell plan og koordinator bidra til samhandling og involvering?
2. Hva kan begrense mulighet for samhandling og involvering knyttet til bruk av
individuell plan?
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1.4 Oppgavens oppbygning

Oppgavene er bygget opp over 7 kapittel, og er inspirert av IMRaD struktur for presentasjon
av vitenskapelige artikler (snl, 2022).

| forste kapittel har jeg presentert tema, bakgrunn for valg av tema, forskning pa feltet og
oppgavens problemstilling og forskningssp@rsmal. | kapittel to gar jeg neermere inn pa
teoretisk rammeverk. Her trekker jeg frem aktuelle politiske fgringer samt teori om
medborgerskap, samarbeidsformer og makt som er aktuell for oppgaven. Kapittel tre
omhandler oppgavens metodedel. Her inkluderes vitenskapelig utgangspunkt, eget faglig
stasted og beskrivelse av den kvalitative metoden som omhandler utvalg, analysemetode,
fremgangsmate og metodiske og forskningsetiske refleksjoner. | kapittel fire beskrives
resultatene fra studien og disse diskuteres videre i lys av aktuell forskning og teori i kapittel
fem. Avslutningsvis vil jeg i kapittel sju oppsummere hovedfunnene fra studien og komme
med noen refleksjoner rundt implikasjoner for praksis og anbefalinger for videre forskning.
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2 Teoretiske perspektiver

For a belyse problemstillingen min er det ngdvendig a presentere lovgrunnlag og politiske
feringer for individuell plan og koordinator og hvilke betingelser som ligger i
pargrenderollen. Jeg gnsker a studere hvordan medborgerskapet til pargrende blir ivaretatt
gjennom individuell plan. Jeg vil fgrst presenterer aktuell teori om medborgerskap som
overordnet tema for studien. Deretter vil jeg presentere teori som er av betydning for
medborgerskapspraksiser i helse- og omsorgskonteksten, slik som teori om makt og avmakt
og teori om samhandling og samskaping. Teorien jeg har valgt har til hensikt a gi en nyansert
forstaelse av relevant fagkunnskap, samtidig som den gir grunnlag for diskusjon rundt valgt
problemstilling.

2.1 Lovgrunnlag bak Individuell plan og koordinator

Retten til individuell plan er regulert i lov 2. juli 1999 nr.63 om pasient og brukerrettigheter.
§2-5: «Pasient og bruker som har behov for langvarige og koordinerte helse og
omsorgstjenester, har rett til a fa utarbeidet individuell plan i samsvar med bestemmelsene i
helse- og omsorgstjenesteloven, spesialisthelsetjenesteloven og lov om etablering og
gjiennomfgring av psykisk helsevern». (Kjellevold & Skippervik, 2020, s. 25).

Formalet med utarbeidelsen av en individuell plan er a bidra til at tjenestemottakeren far et
helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud, og sikre at det til enhver tid er en
tjenesteyter som har hovedansvaret for oppfglgingen av tjenestemottakeren. Dette gjgres
ved a kartlegge tjenestemottakerens mal, ressurser og behov for tjenester pa ulike omrader,
samt a vurdere og koordinere tiltak som kan bidra til 8 dekke tjenestemottakerens
bistandsbehov. Individuell plan skal bedre samhandlingen mellom tjenesteyter og
tjenestemottaker og eventuelt pargrende, og mellom tjenesteytere og etater innen et
forvaltningsniva eller pa tvers av forvaltningsnivaene (Forskrift om habilitering og
rehabilitering, 2012).

Bade retten og plikten til utarbeidelse av individuell plan har siden den ble lovfestet blitt
innfgrt i flere velferdslover (Breimo et al., 2015, s. 12). | helse og omsorgstjenestene er
plikten til & utarbeide individuell plan regulert i helse og omsorgstjenesteloven § 7-1,
spesialisthelsetjenesteloven § 2-5, psykisk helsevernloven § 4-1. Dersom en person har bruk
for tjenester bade fra kommune og spesialisthelsetjeneste, er det kommunen som har et
overordnet ansvar for at det blir utarbeidet individuell plan og at planarbeidet koordineres.
Helse og omsorgspersonell er ogsa gitt en saerlig plikt til & informere om, og melde fra om
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personens behov for individuell plan og koordinator jf § 38a i Helsepersonelloven. Retten og
plikten til individuell plan er ogsa hjemlet i sosialtjenesteloven § 28 og 33, barnevernsloven
§3-2a, arbeids-, og velferdsforvaltningsloven § 15 m.fl. (Kjellevold & Skippervik, 2020, s. 22).

Retten til individuell plan innebaerer konkret at person med behov for flere koordinerte
tjenester over tid, skal gis mulighet til a fa utarbeidet et skriftlig plandokument sammen med
en tildelt tjenesteyter, kalt koordinator. Kommunene er forpliktet til 3 etablere systemer
som sikrer god informasjon og rutiner for tildeling av individuell plan og koordinator. Det er
et minimumeskrav til innhold i planen. Den skal inneholde en beskrivelse av personens mal,
hvilke tjenesteytere som er involvert i disse, hvem som har ansvar for de ulike tiltakene for a
stgtte bruker i @ na sine mal, og nar disse skal evalueres. Planen krever slik en aktiv
planlegging som involverer alle tjenestene personen har bruk for. Det er koordinators ansvar
a sikre god planlegging sammen med planeier som har rett til 8 medvirke i prosessen.
Hovedmalet med individuell plan er a synliggjgre personens mal og tjenester og tiltak som
skal bidra i malprosessen (Breimo et al., 2015, s. 13).

Koordinatorfunksjonen

Koordinator beskrives som en forutsetning for a fa til god samhandling ved bruk av
individuell plan. Hensikten er a sikre at det til enhver tid er en tjenesteyter som har
hovedansvar for a fglge opp tjenestemottaker. | de fleste tilfeller vil det vaere naturlig at
planarbeidet forankres i kommunen og at tjenesteyter fra kommunen er koordinator.
Malsetning er at koordinator skal kjenne brukers situasjon og pa en samlet mate kunne
koordinere tjenestene det er behov for (Melby & Tjora, 2013, s. 72).

Brukermedvirkning

Individuell plan har til hensikt @ vaere et verktgy som skal bidra til a sikre lett tilgjengelige,
individuelt tilpassete, samordna tjenester hvor tjenestemottaker far medvirke ved utforming
og gjennomfgring a tjenestetilbudene. En avgjgrende faktor for at dette skal skje, er at det
legges til rette for at planeier involveres gjennom hele prosessen, fra planlegging til
gjennomfg@ring og evaluering. Dette krever at planeier gis tilstrekkelig og tilpasset
informasjon og har reel innflytelse i prosessene (Kjellevold & Skippervik, 2020, s. 53).
Brukermedvirkning innebaerer at bruker betraktes som en likeverdig partner i diskusjoner og
beslutninger som angar hans eller hennes problem. Samtidig har brukermedvirkning en
terapeutisk verdi og er et virkemiddel for a forbedre og kvalitetssikre tjenestene. Brukerne
har rett til 8 medvirke i prosesser som angar dem, og tjenesteapparatet har plikt til
involvere bruker / pargrende (Helsedirektoratet, 2022a).
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2.2 Politiske fgringer

Evaluering av opptrappingsplan for rehabilitering- og habilitering viser at dagens lovfestede
ordning med individuell plan og koordinator fungerer darlig. Det er fa brukere som har
individuell plan, og for mange av de som har plan, fungerer denne darlig. Det rapporteres at
individuell plan og koordinator fgrst og fremst fremstar som administrative funksjoner. Det
anbefales at tilnaermingen til individuell plan revideres, det foreslas at
spesialisthelsetjenesten inkluderer planelementer i epikrise ved utskriving, og at individuell
plan bgr vaere elektronisk og tilgjengelig for tjenesteytere og bruker selv (Helsedirektoratet,
2020).

Riksrevisjonen gjennomfgrte i 2020- 2021 en undersgkelse av helse- og omsorgstjenester til
barn med funksjonsnedsettelser. Her slar de fast at familier med barn med
funksjonsnedsettelser ma fa bedre hjelp fra det offentlige, seerlig gjelder det familier med
barn med store sammensatte behov. De bgr fa mer informasjon om tjenestene de kan fa og
hjelpen ma koordineres bedre. Likeverdige helse og omsorgstjenester er et mal. | dag ma
familiene ta et stort ansvar selv, de ma forholde seg til sveert mange aktgrer for a fa
informasjon og veiledning de trenger. Det oppleves vanskelig a orientere seg, og de
opplever a fa lite hjelp. Flere statlige veiledere beskriver forventninger til plankoordinator i
kommunen i denne sammenheng, samtidig viser undersgkelsen til at koordinator har behov
for god stgtte fra egen ledelse, samt behov for at det er tilstrekkelige tjenester/ ressurser pa
plass, for a kunne fglge opp et sammensatt tjenestebehov. Dette er ofte ikke pa plass.
Likeverdsreformen og pargrendestrategien er politiske dokumenter som belyser disse
utfordringene (Riksrevisjonen, 2021).

Helsedirektoratet har nettopp publisert en ny nasjonal veileder for samarbeid om tjenester
rundt barn og unge og deres familier, som skal tydeliggj@re ansvar og myndighet som ligger i
velferdstjenestene for a ivareta samarbeid og samordning. Individuell plan og
barnekoordinator trekkes eksplisitt frem i veilederen som tiltak for a sikre samordning. Dette
skjer samtidig med at gjgres vesentlige endringer i velferdstjenestelovgivningen som
omhandler en rekke lovverk innen velferdstjenestene. Lovendringene tar szerlig for seg
presisering av ansvar tjenestene har i forhold knyttet til samarbeid og samordning. Formalet
med endringene er a styrke oppfglgingen av utsatte barn og unge og deres familier gjennom
gkt samarbeid mellom velferdstjenestene. (Helsedirektoratet, 2022c).

Som en del av Likeverds reformen, har regjeringen bestemt at det skal innfgres en utvidet
koordinatorordning for familier som har eller venter barn med alvorlige
funksjonsnedsettelser eller helseutfordringer.

§ 2-5 c Rett til barnekoordinator:

Familier som har eller venter barn med alvorlig sykdom, skade eller nedsatt
funksjonsevne, og som vil ha behov for langvarige og sammensatte eller koordinerte
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helse og omsorgstjenester og andre velferdstjenester, har rett til barnekoordinator i
samsvar med helse- og omsorgstjenesteloven § 7-2a (Lov om endring i
velferdstjenesteloven, 2021).

Barnekoordinator er lovhjemlet fra 1 august 2022. Barnekoordinator skal sgrge for
koordinering av samlet tjenestetilbud og bista hele familien rundt barn med sammensatte
behov. Den skal ha oversikt over og bidra aktiv til at kommunen ivaretar sitt ansvar for
ngdvendig oppfalging og tilrettelegging for barnet og familien. Den skal sgrge for at familien
og barnet far ngdvendig informasjon, helthetlig veiledning og relevant informasjon om
tjenester, bruker og pasientorganisasjoner mm. Barnekoordinator har ansvar for fremdrift i
arbeidet med individuell plan (Prop. 100L (2020-2021)2021).

2.3 Hva er medborgerskap?

Nar jeg velger medborgerskap som en teoretisk referanseramme vil dette pavirke hva min
oppmerksomhet rettes mot og hvilke sider av virkeligheten som blir belyst i denne studien
(Johannesen et al., 2016, s.44).

Medborgerskap kan forstas pa ulike mater og ma ses i sammenheng med
brukermedvirkningsdiskursene som har preget det norske velferdssamfunnet. Pa 1990-tallet
kommer brukermedvirkning begrepet inn i norsk velferdspolitikk. Fokuset pa brukers
individuelle rett til innflytelse og medbestemmelse understrekes som grunnleggende
demokratiske rettigheter. Etter hvert blir det ogsa mer fokus pa brukers plikter og ansvar i
samfunnet, bade som enkeltindivid og medborger. Det blir ogsa rettet mer oppmerksomhet
pa samhandlingsmater og pa samskapning mellom de ulike aktgrene (Askheim, 2017).

Medborgerskap innebaerer et syn pa mennesket som er i trad med menneskerettighetene,
hvor alle borgere oppfattes som unike, med en iboende verdighet. Dette innebzerer at en
skal anerkjenne brukerens ytringer, og tillegge dem betydning, og en skal aktivt kunne
medvirke og pavirke eget tjenestetilbud (Fjetland & Gjermestad, 2018). A bli anerkjent som
borger med individuelle behov og gnsker, er altsa en sentral verdi for a realisere
medborgerskapet (Ursin Ggril, 2017, s. 447). Det er denne verdien som star pa spill nar
pargrende skal involveres og medvirke i barnets individuelle plan. Det handler om det
ordinzere medborgerskapet, den mest grunnleggende form for utgvelse av medborgerskap.
Hvordan en hjelper sitt barn i dagligdagse aktiviteter, hvordan en forsgker a pavirke og
samhandle med tjenesteapparatet til barnets beste (Boje, 2017, s. 203). Det a bli mgtt med
respekt som en autonom person er grunnleggende kvaliteter ved a veere en medborger.
Relasjonsbygging er derfor sentralt for & kunne stryke medborgerskapet hos
tjenestemottaker. Dette utfordrer ogsa tjenesteutgver som har en aktiv rolle i a skape tillit
hos bruker (Sommer et al., 2013).
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Samfunnet har i medborgerskapsteori et ansvar for a legge til rette for at innbyggerne skal
anse seg selv som medborger. Dette forutsetter ogsa at de profesjonelle som har kjennskap
til rettigheter og som har kompetanse og ferdigheter, tar ansvar for a gjgre dette kjent og
tilgjengelige for alle borgerne. Hvordan den profesjonelle imgtekommer medborgere og
deres utfordringer, star sentralt i den profesjonsetiske praksis hvor den profesjonelle skal
bidra til a Igse eller forsta det som er vanskelig for vedkommende. Den profesjonelle ma
derfor mgte den andre som et medmenneske og ikke bare som pasient eller bruker (Wyller,
2011, s. 46). Medborgerskap utfordrer slik fagperson-rollen hvor ekspertrollen ma vike for
en hjelperrolle nar en skal innta en likeverdig og samarbeidende posisjon, hvor bruker skal
ha mer innflytelse og mer kontroll (Sommer et al., 2013).

| denne sammenheng har ogsa profesjonsetikken betydning for hvordan pargrende blir mgtt
og anerkjent. Her star det blant annet «Alle mennesker har samme verdi og rett til livets
goder. Yrkesutgveren skal forsvare den enkeltes rett til liv og helse, bekjempe vold og tvang
og arbeide for at brukerne skal fa sa gode levekar og sa god livskvalitet som mulig»
(Fellesorganisasjonen, 2015). Aktivt medborgerskap som fenomen er sterkt knyttet til
betydningen av enkeltpersoners kommunikative ferdigheter og sosial kompetanse, evne til 3
bidra, formidle og vaere aktgr i eget og andres liv (Fjetland & Gjermestad, 2018).

Medborgerskap utfordres saerlig hos mennesker med sammensatte behov. Nova rapport
6/21, viser til at kommunene har en vei & ga for a ivareta barnekonvensjonen og
konvensjonen for mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD)! sin tilsiktete virkning.
Blant annet ma kommunene ha midler for a kunne tilby tilstrekkelige og individuelt
tilpassede tilbud til barna og deres familier. | tillegg viser rapporten til at fagpersoner som
forvalter ressursene har manglende kunnskap om rettigheter og lovverk, og at det er behov
for konkrete veiledere og retningslinjer for a ivareta menneskerettighetene til barn med
funksjonsnedsettelse (Bossy & Hervie, 2021, s. 8).

2.3.1 Medborgerskap i lys av Martha Nussbaum sin filosofi.

Samfunnet legger til rette for medborgerskap pa ulike mater og har som nevnt et stort
ansvar for a muliggjgre reelt medborgerskap. Filosofen Martha Nussbaum er anerkjent for
sitt engasjement rundt reelt medborgerskap. Hun problematiserer det reelle
medborgerskapet en har nar en er avhengig av en tjeneste. Blant annet trekker hun frem
hvordan mennesker med funksjonsnedsettelser blir redusert til objekter med behov for
omsorg i stedet for subjekter med rettigheter og plikter. Hun poengterer at vi mangler ord
og begreper som reflekterer likeverd (Nussbaum i Lid, 2017b, s. 19). Nussbaum er ikke
opptatt av hva et konkret menneske kan vaere eller gjgre ut ifra den utrustningen mennesket
har. | stedet er retter hun oppmerksomhet pa samfunnets ansvar for a legge til rette for at
alle mennesker skal kunne leve likeverdige liv som samfunnsborgere (Nussbaum, 2007, s. 77-
79).

1 CRPD: Konvensjon om rettigheter til mennesker med nedsatt funksjonsevne.Barne-likestilling og
inkluderingsdepartementet. (2013). Konvensjon om rettigheter til mennesker med nedsatt funksjonsevne.
CRPD.
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Nussbaum har bidratt til & utvikle en rettferdighetsteori som eksplisitt inkluderer
funksjonsnedsettelse og omsorgsbehov. Teorien om «Capabilites approach» oversatt til
mulighetsbetingelser, handler om at alle skal ha like muligheter, lik tilgang til a leve gode liv i
samsvar med menneskets verdighet. Samfunnet har her et stort ansvar for a tilrettelegge for
den enkelte uavhengig av dens evner. Nussbaum tar utgangspunkt i at alle mennesker er
sarbare med ulike behov, og hvordan et rettferdig samfunn kan legge til rette for
medborgerskap og likeverd gjennom inkludering og mulighet for deltakelse (Lid, 2017b, s.
20). Barna som har bruk for individuell plan pa grunn av sammensatte behov, og deres
pargrende som representerer dem er definitivt sarbare.

Sett i lys av Nussbaum sin rettferdighetsteori kan ikke medborgerskap praktiseres av
enkeltpersoner alene. Bade velferdsstatens universelle og individuelle tilrettelegginger og
stptte, som kommer til utrykk i omsorgsrelasjoner, er forutsetninger for medborgerskap
(Nussbaum i Lid, 2017a) | denne studien gnsker jeg a belyse hvordan medborgerskapet
fungerer i praksis, gjennom involvering og samhandling ved bruk av individuell plan.

2.4 Pargrendeinvolvering i individuell plan

| pargrendestrategien «Vi, de pargrende», lgfter regjeringen frem fokuset pa at pargrende er
viktige deltakere i en pasients helsetjeneste og nar det gjelder barn, ogsa barnets
representant i mgte med helsetjenestene. Nar statlige fgringer har fokus pa pasientens
styring over egne helsetjenester, ma dette ogsa involvere de pargrende. For pargrende
innebeaerer dette 3 vaere vedsatt, bli lyttet til og veere en del av arbeidslaget. Spgrsmalet «hva
er viktig for deg» er derfor helt sentralt ogsa a stille de pargrende, og det danner grunnlaget
for individuelt tilpasset hjelp og stgtte (Regjeringen, 2020, s. 6).

De pargrende etterlyser mer informasjon og veiledning slik at de lettere kan forsta hvordan
de selv best kan hjelpe. De pargrende gnsker at det settes mer oppmerksomhet pa
familieperspektivet nar noen i familien er syke. Det beskrives at de pargrende bruker sveert
mye tid pa a koordinere tjenestene og pa dokumentering av behov, og at de etterlyser en
koordinator til dette. Individuell plan og koordinator trekkes frem som et viktige
hjelpemidler, men kun dersom de blir brukt riktig (Regjeringen, 2020, s. 10). Strategien har
som hovedmal & anerkjenne pargrende som en ressurs, ivareta pargrende pa en helthetlig
og god mate slik at de kan leve gode egne liv og kombinere pargrenderollen med utdanning
eller jobb (Regjeringen, 2020, s. 11).

Pargrendeundersgkelsen 2021 viste at pargrende som mottar helse- og omsorgstjenester i
dag opplever samordningen av tjenestene som utfordrende, og bare en av tre svarer at de
far medvirke i utformingen av tjenestene. De pargrende gnsker en bedre dialog med
kommunen blant annet om fordeling av oppgaver og ressurser, slik at de kan bruke
ressursene best mulig (Helse- og omsorgsdepartementet, 2022).
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2.4.1 Barnets rett til medvirkning

Det er forankret i barnekonvensjonen artikkel 12 at barn under 18 ar har rett til innflytelse i
og ha medbestemmelse over eget liv. Barn er likeverdige borgere og har rett til beskyttelse
og deltakelse pa lik linje som andre (Barne-likestilling og inkluderingsdepartementet, 2013).

| CRPD artikkel 7 star det ytterligere beskrevet at barn med nedsatt funksjonsevne har rett til
a gi utrykk for sine synspunkter i forhold som bergrer dem og at disse synspunktene skal
vektlegges i samsvar med barnets alder og modenhet pa lik linje med andre barn. De har
krav pa hjelp tilpasset deres nedsatte funksjonsevne og alder for a utgve denne rettigheten
(Regjeringen, 2021).

Pargrende som er naeermeste omsorgsperson blir viktige verger for a ivareta barnets stemme
nar det har behov for helse og omsorgstjenester, og nar barnet har store sammensatte
behov blir dette ansvaret enda stgrre. |individuell plan skal barnets mal, ressurser og
helhetlige behov for tjenester danne grunnlag for valg og prioriteringer av tiltak. Tjenester
fra ulike niva skal ses i sammenheng og innrettes slik at barnet blir i stand til 8 na sine mal.
Barnets medvirkning og innflytelse i planprosessen er derfor avgjgrende (Helsedirektoratet,
2018).

2.5 Samhandling eller samskaping?

Nar flere fagpersoner skal bidra med tjenester til barn med sammensatte behov og deres
familier er det behov for at disse tjenestene snakker med hverandre og virker i sammen, til
det beste for barnet. Krav om samhandling mellom tjenester finnes som nevnt i flere lover
og ulike veiledere gir rad om hvordan samhandlingen bgr forega. Likevel viser flere
forskningsoppsummeringer at god samhandling som gir helhetlige og sgmlg@se tjenester ikke
er like lett a fa til i praksis (KS, 2022, s. 2).

Samhandling og samkapning som begrep utfordrer oss til a tenke over hvordan vi virker i
sammen som tjenester og hvordan barn og familien er involvert i denne samhandlingen.

2.5.1 Samhandling

Samhandling er et vel brukt ord i offentlig velferdssammenheng. Selv om samhandling ikke
krever jevnbyrdighet, er aktgrene likevel avhengig av a gi og ta. Tillit og verdier spiller en
viktig rolle i samhandling. Tillit handler om relasjoner og tar tid a etablere, kontinuitet er
derfor en viktig faktor i samhandling. Hensikten med samhandling i hverdagspraksis er at
interaksjonen kan gi ny leering og andre og bedre Igsninger for alle involverte (Rgiseland &
Vabo, 2016). | opptrappingsplanen for rehabilitering, habilitering og individuell plan trekkes
samhandling og involvering szerlig frem som forbedringsomrader (Prop.1 S (2016-2017),
2017-2019).
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Nar barn og pargrende skal veere med a bestemme hva som skal vaere mal og tiltak i sin
individuelle plan kreves det samhandling. Denne samhandlingen forutsetter kjennskap og
forutsigbarhet som grunnlag for tillit. Barnet og de pargrende skal gis mulighet til & pavirke
pa hvilken mate tjenestene gis og i hvilken kontekst. Pa mikroniva krever dette at
profesjonsutgver har evne til a lytte og den som skal medvirke ma gis mulighet til 3
frembringe sitt perspektiv. Her har ogsa profesjonsutgveren et ansvar for a styrke den
enkeltes mulighet for a utvikle sitt perspektiv og slik kunne medvirke (Hammel i Lid, 2017b,
s. 24).

2.5.2 Samskaping

Samskaping er en form for samarbeid som kjennetegnes av likeverdighet mellom personer
pa tvers av sektorer (SESAM - Senter for sosialt entrepengrskap og samskapende sosial
inovasjon, 2022). Samskapning forutsetter at bade offentlig sektor og sivilsamfunn inngar
som aktive deltakere i prosesser hvor verdier skapes (Rgiseland & Lo, 2019, s. 55).

Den norske velferdsstat er under press, og samskaping som begrep lgftes frem i stadig flere
policy dokumenter og har stor oppmerksomhet i kommunal sammenheng. Kommune 3.0
beskrives som den nye fremtidsretta kommunen hvor samskapning og borgermedvirkning
har sentral verdi, og hvor en skal bestemme sammen pa alle niva. Dette krever ogsa en
omfordeling av makt (Kobro, 2018). Begrepet i seg selv er debattert i flere artikler hvor det
stilles spgrsmal ved dets innovasjon, innhold og fordel (Rgiseland & Lo, 2019).

En forutsetning for samskaping er likeverdighet, for at samarbeid skal vaere likeverdig ma
begge parter ha en felles oppfatning av at forutsetningene for likeverdighet er til stede
(Kobro, 2018, s. 39). Til grunn for samskapning ligger altsa et medborgerskapsperspektiv.
Brukerne ses pa som fullverdige og kompetente borgere som har rett til innflytelse pa
tjenester som angar dem, og med egne ressurser og kompetanse som kan gjgre tjenestene
bedre. | samskaping skal folks dagligliv, behov for a bli tatt pa alvor og lyttet til bli lagt til
grunn for tjenesteutformingen. Alle borgere skal anerkjennes som likeverdige aktgrer.
Utfordringer med samskapning kan vaere ulike roller og relasjoner, identitet, makt og
mobilisering av ressurser (Askheim et al., 2019).

2.6 Makt og avmakt

| mgter mellom mennesker vil det alltid veere makt til stede. Makten kan vaere symmetrisk
eller usymmetrisk avhengig av relasjonen mellom aktgrene. Makt kan defineres som
muligheten til 3 realisere egne malsetninger, om ngdvendig, pa tvers av andres (Repstad
2002, s 60 i Myhra, 2012, s.104). Slik sett handler makt om a ha kontroll over noe andre har
interesse i. En kan definere tre ulike typer makt i helsevesenet. Profesjonsmakt som den
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profesjonelle eier i kraft av sin utdanning, kunnskap og praktiske ferdigheter fagpersonen
besitter. Karismatisk kraft er en del av personlig egenskap som bade helsepersonell og
bruker kan ha som kan bidra til makt. Sosial makt betinges av den sosiale statusen den
profesjonelle kan ha, den sosiale makten er en del av myndigheten helsepersonell er gitt av
samfunnet, for eksempel har profesjonelle makt til 8 definere hvem som har rett pa
individuell plan og koordinator (Brody 1992 i Slettebg et al., 2012).

Den danske filosofen Lggstrup mener at makt i relasjoner henger sammen med menneskets
sarbarhet og den gjensidige sarbarheten denne skaper mellom mennesker. Denne
sarbarheten har innvirkning pa menneskets mulighet for medborgerskap. Maktutgvelse fra
helsepersonell har over tid vaert i sgkelyset, og gkt vektlegging av brukermedvirkning og
samhandlingsideal skal redusere maktubalansen mellom tjenesteyter og mottaker (Juritzen,
2013). Likevel er det av betydning at det er en usymmetrisk relasjon mellom tjenesteutgver
og bruker. Relasjonen oppstar ved at den ene trenger hjelp og den andre skal utgve hjelp,
slik vil mange brukere oppleve selv a vaere i en underdanig posisjon. Den formelle makten er
gitt til fagpersonen gjennom at denne kjenner lover, regler, rutiner og systemer for
tjenestene.

| en norsk studie om maktdiskurser ved bruk av individuell plan trekkes det frem tre
fremtredende diskurser. Kunnskap er makt, som omhandler planeiers ekspertkunnskap pa
eget liv pa ene siden og fagfolkets kunnskap pa andre siden. Sprak er makt, som viser til at
planeiers makt ved a vaere veltalende og kunne snakke for seg og fagfolk sin spraklige makt
ved bruk av byrakratisk sprak. Definisjonskraft er makt, handler om hvordan fagperson og
planeier forstar situasjonen ut fra egen selvforstaelse og forstaelse av verden og at denne vil
gjenspeile hvordan de definerer situasjonen de star i (Slettebg et al., 2012).

For & oppna mer symmetri i makten har fagpersoner behov for kunnskap om relasjonell
handlingskompetanse, kompetanse pa a handle klokt i mgte med andre. | den profesjonelles
arbeid har handlingen i konkrete situasjoner en stor betydning for kvaliteten i arbeidet og er
avhengig av relasjon og kontekst (Jensen et al., 2019, s. 197).

Medborgerskap kan ikke eksistere uten at tjenesteytere gir fra seg noe av makten. Vi ma
endre fokus pa oss selv fra ekspertrolle til medhjelper og likeverdig samarbeidspartner.
Dette krever at vi fgrst og fremst ser pa hverandre som likeverdige mennesker (Sommer et
al., 2013, s. 36-43).

Avmakt kan defineres som a befinne seg i en situasjon der en ikke ser noen utvei, midler
eller muligheter til & endre situasjonen eller andres viljestyring ovenfor en selv. A kjenne seg
avmektig pavirker bade selvbilde og handlekraft hos bruker og kan gjgre at en resignerer
(Myhra, 2012, s. 105). Manglende involvering er ofte knyttet til avmakt i forhold til
hjelpeapparatet. Avmakten kan forsterkes ved at en opplever seg underdanig fordi en er
avhengig av en tjeneste for a fa hjelp og slik forpliktet til 8 opprettholde en god relasjon til
hjelpeapparatet (Thommesen et al., 2008).
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3 Metode og forskningsdesign

3.1 Innledning

| dette kapittelet vil jeg redegjgr for metoden og fremgangsmaten jeg har valgt i arbeidet
med 3 besvare problemstillingen min. Studien er forankret i humanistisk og
samfunnsvitenskapelig helseforskning. Jeg vil fgrst redegjgre for studiens
vitenskapsteoretiske stasted som har betydning for metodevalgene som er gjort. Jeg vil ogsa
redegjgre for mitt eget faglige stasted. Videre vil jeg beskrive fremgangsmaten og
metodevalgene, hvilke justeringer som er gjort underveis, samt refleksjoner rundt disse.

3.2 Vitenskapsteoretisk forankring. En fenomenologisk hermeneutisk forstaelse.

Samfunnsvitenskapene har til hensikt @ bidra med kunnskap om hvordan virkeligheten ser ut
(Johannesen et.al., 2016, s 25). Jeg har i min studie en hermeneutisk fenomenologisk
tilneerming. Fenomenologien bygger i hovedsak pa teori om menneskelig erfaring, mens den
hermeneutiske tradisjon fokuserer pa fortolkning (Brottveit & Del Busso, 2018, s. 35).

Den fenomenologiske tradisjon tar utgangspunkt i den subjektive opplevelsen
enkeltindividet har og forsgker a forsta den dypere meningen i den enkeltes erfaringer. |
fenomenologien senteres interessen slik rundt hvordan enkeltpersonen som studeres,
opplever den, mens den ytre verden kommer i bakgrunnen. Fenomenologisk orienterte
forskere beskriver trekk som er felles ved beskrivelsene til deltakerne i studien eller
prosjektet (Thagaard 2018, s. 36). Fenomenologi er en teori om hva som viser seg for vars
umiddelbare bevissthet (Kurth & Kristiansen, 2019, s. 399). Hermeneutikken pa sin side
fremhever betydningen av a fortolke folks handlinger gjennom a fokusere pa et dypere
meningsinnhold en det som f@grst kommer til synet. Den hermeneutiske tilnaermingen legger
vekt pa at det ikke finnes en egentlig sannhet, men at fenomen kan tolkes pa ulike nivaer.
Meningen kan altsa bare forstaes ut ifra den sammenhengen det som studeres er en del av. |
kvalitative intervju kan hermeneutisk perspektiv knyttes til fortolkningen som ligger i
forskerens tekstfortolkning nar den analyserer transkribert tekst. Malet er a oppna en gyldig
forstaelse av meningen i teksten, hva er det som er den underliggende betydningen i
intervjuteksten (Thagaard 2018, s.37).

I min studie forsgker jeg gjennom semistrukturerte intervju a fa pargrende sine beskrivende
opplevelser av enkeltepisoder og hendelser i samhandlingen omkring individuell plan. Jeg
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gnsker a fa tak pa deres livsverden. Samtidig gnsker jeg a belyse arsakssammenhenger og se
pargrendes intervjuer i en sammenheng hvor hermeneutisk tilnserming gir rom for
fortolkning av deres beskrivelser. Ved a intervjue flere personer i dypden far jeg som forsker
anledning a fortolke materialet og se pa arsakssammenhenger i et hermeneutisk perspektiv
(Thomassen, 2006, s. 165). Hermeneutikken vektlegger hvordan egen forforstaelse pavirker
forskerens fortolkning av informant, og fremhever hvordan en gjennom kritiske refleksjoner
kan danne nye helheter, nye forstaelser av virkeligheten. Det er altsa viktig for meg som
forsker a veere bevisst egen forforstaelse og hvordan den kan pavirke min fortolkning av
informantene (Kurth & Kristiansen, 2019, s. 11). | hermeneutikken har spraket stor
betydning. Jeg @nsker gjennom studien a fa frem informantenes beskrivelser og deres
subjektive opplevelser. Det har derfor veert viktig for meg, hvordan jeg sprakliggjgr dette
gjiennom intervjusettingene, bade hvilket sprak som benyttes og hvordan det formidles og
fortolkes (Kurth & Kristiansen 2019, s 399).

Problemstilling og empirisk grunnlag i oppgaven har til hensikt a Igfte frem de pargrendes
levde erfaring med samhandling og involvering. Malet er 3 komme i dypden pa den enkeltes
opplevelser og la historiene rundt komme til overflaten. Gjennom fenomenologisk
tilneerming med dypdeintervju, gnsker jeg a fa frem deres opplevelser og erfaringer som
pargrende. Samtidig vil jeg forsgke a forsta deres opplevelse og handlingen i konteksten de
star i, giennom hermeneutisk fortolkning, som involverer kontekst, samspill og rammer
(Thagaard, 2018, s. 37).

3.2.1 Et kritisk teoriperspektiv

Jeg har i studien et medborgerskapsperspektiv som overordnet referanseramme.
Medborgerskap handler om samfunnets forstaelse av hverandre som likeverdige borgere og
hvilke verdier som star pa spill i mgte mellom borger og samfunn. P4 denne maten kan
studien ogsa ha et kritisk teoriperspektiv. Kritisk teoriperspektiv vektlegger et kritisk
standpunkt til samfunnets etablerte strukturer og maktforhold og setter dette i en mer
omfattende sammenheng. Thagaard definerer dette som en trippelhermeneutikk hvor en
bade tolker individet en intervjuer, men ogsa er kritisk til samfunnsforhold som pavirker
bade intervjupersonen og forskeren (2018, s 39). | kritisk teori etterspgr en om sosiale
forhold er som de bgr vaere, og om sosiale forhold kan forbedres. Ifglge Glgrstad og Fjetland,
kan et maktkritisk perspektiv bidra til 8 styrke brukermedvirkning og reelt
medborgerskap(2020, s. 10).

3.3 Valg av metode

A anvende metode betyr & fglge en bestemt vei for & nd malet for studien. |
samfunnsvitenskapelig metode handler det om hvordan en skal ga frem for a innhente
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informasjon om den sosiale virkeligheten og fenomenene en gnsker a studere. Metoden gir
retning for hvordan en gar frem for a analysere datamaterialet en innhenter, og hva
datamaterialet kan forteller oss om prosesser og forhold i samfunnet (Johannesen et.al
2016).

Jeg forsgker gjennom studien a fa en forstaelse av hvordan pargrende til barn med
sammensatte behov opplever involvering og samhandling med tjenesteapparatet giennom
bruk av individuell plan. Jeg er opptatt av de pargrende som sosiale fenomener og deres
subjektive beskrivelser. Jeg vil derfor benytte kvalitativ metode i min studie. Kvalitativ
metode sgker a innhente opplysninger om egenskaper og erfaringer hos fenomenet som
forskes pa og gi en grundig beskrivelse av disse. Metoden gir rom for tilpasninger og
endringer underveis i prosessen, slik at en kan ga i dybden og etterfglge interessante
refleksjoner (Thagaard, 2018, s. 17). Jeg @nsker a skape et meningsinnhold ut fra fa
informanters beskrivelser og opplevelser.

For a fa dybde og innhold til svarene har jeg benyttet semistrukturert dypdeintervju. Intervju
er en szrlig velegnet metode for a fa kjennskap til hvordan intervjupersonen opplever og
forstar seg selv og sine handlinger. Pa linje med observasjon, kan ogsa intervjusituasjon
vurderes som en sosial handling hvor intervjuperson rettferdiggjgr sine opplevelser og
plasserer sine opplevelser innenfor den kulturelle rammen de forholder seg til. Intervjuene
bar derfor fortolkes i lys av intervjupersonens sosiale og kulturelle rammer (Thagaard, 2018,
s. 53).

Kvalitativ metode krever at forsker er szers bevisst egen rolle, forutsetninger, og
konsekvenser knyttet til utvalg. Det er seaerlig viktig i kvalitativ forskning med en systematisk
handtering, organisering og fortolkning av materialet, noe som krever en grad av
metodologisk forstaelse for ikke a forringe validiteten i studien. Transparens gjennom hele
prosessen bidrar til 3 kvalitetssikre metoden (Malterud, 2017).

3.4 Mitt faglige stasted

Som masterstudent er forskerrollen ny for meg. Jeg har i prosessen forsgkt a veere bevisst
ansvaret rollen innebeerer ved a tilegne meg kunnskap og reflektere rundt eget faglig
stasted, og hvordan dette kan pavirke resultatene. Det er viktig @ vaere bevisst egen
forforstaelse nar en forsker, seerlig viktig et dette nar en har en naerhet til feltet en forsker
pa. Alle mennesker mgter verden med en egen kunnskap og oppfatning av virkeligheten som
vi ubevisst bruker til 3 tolke det som skjer rundt oss. Dette er var forforstaelse (Johannessen
et al., 2019, s. 34). Som forsker ma en forsgke a lese intervjutekster sa ngytralt som mulig for
a fange opp alle dimensjoner ved funnene, slik at disse ikke blir ensidig fortolket gjennom
forskers linser. Denne bevisstheten om eget stasted og egne antakelser bidrar til a
kvalitetssikre forskningen (Kvale & Brinkmann, 2019, s. 268). Forforstaelsen vil vaere den
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helheten forskeren mgter informanten med f@rste gangen. Ved bevisst bruk av kritisk
refleksjon vil mgtet avkrefte eller bekrefte forforstaelsen, og slik skape nytt helhetsbilde som
forsker mgter informant med neste gang de er sammen (Kurth & Kristiansen, 2019, s. 398).

Min forforstaelse er knyttet til mine fagroller. Jeg opplever at det er varierende og delvis
tilfeldig i hvor stor grad, og pa hvilken mate individuell plan benyttes i kommunen. Jeg
erfarer ogsa at pargrende involveres og mgtes pa ulike mater. Mitt inntrykk er at det
avhenger bade av personlig engasjement, egnethet, arbeidsted, ledelse og kompetanse. Min
arbeidserfaring gjgr at jeg har kunnskaper om organiseringen av individuell plan fra
kommunalt stasted samtidig som jeg har erfaring med hvordan pargrende kan oppleve
megtet med tjenesteapparatet. Denne erfaringen pavirker i stor grad min forforstaelse og jeg
lurer pa om reelt medborgerskap i mange sammenhenger star pa spill i mgte mellom
planeier, tjenesteapparat og koordinator. Jeg ma i studien vaere bevisst pa at denne
forforstaelsen ikke pavirker analyse og fremstilling av funn.

3.5 Rekruttering og utvalg

Problemstillingen og forskningsspgrsmalene mine var fgrende for hvilket utvalg jeg skulle
rekruttere informanter i fra. Jeg gnsket a rekruttere informanter med erfaring med
individuell plan og koordinator som pargrende til barn med individuell plan. Malet mitt var a
gjiennomfgre 5-10 intervjuer i mitt neeromrade slik at vi kunne ha fysiske mgter.
Informantene matte ha personlig kjennskap til individuell plan og koordinator for barn under
12 ar.

3.5.1 Rekruttering

Jeg sé for meg at jeg kunne rekruttere ved a kontakte koordinerende enheter 2i narliggende
kommuner, samt pargrendesenteret i Stavanger. Jeg var forberedt pa at rekrutteringen
kunne bli utfordrende. Jeg startet derfor rekrutteringen tidlig i prosessen og jeg sendte ut
informasjonsskriv til de aktuelle med informasjon om studiens hensikt. Informasjonsskriv
inneholdt tydelig informasjon om studien og hvordan personvern ble ivaretatt giennom
forskningsetiske retningslinjer(Generelle forskningsetiske retningslinjer, 2014). Jeg benyttet
NSD sitt forslag til informasjonsskriv som utgangspunkt (vedlegg 3).

Rekruttering av informanter viste seg a vaere noe utfordrende. Jeg kontaktet alle kommunale
Koordinerende enheter i Rogaland. Jeg fikk noen tilbakemeldinger fra disse. Flere av

2 Alle kommuner skal ha en koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering, jf helse-, og
omsorgstjenesteloven § 7-3. Enheten skal bidra til 3 sikre helhetlig og koordinert tilbud til brukere eller
pasienter med behov for tjenester fra flere niva og sektorer. Koordinerende enhet har overordnet ansvar for
individuell plan og koordinator (Helsedirektoratet 2018).
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kommunene rapporterte at de ikke hadde aktuelle kandidater da de ikke var barn under 12
ar med individuell plan i deres kommune. Pargrendesenteret var positiv til min forskning,
men heller ikke de hadde informanter. Jeg benyttet meg derfor etter hvert av ulike nettverk,
bade eget fysio-, og ergoterapinettverk med fagpersoner som var i kontakt med malgruppen,
og ulike interesseorganisasjoner for foreldre til barn med sammensatte behov. Her fikk jeg
etter hvert flere informanter.

3.5.2 Utvalg

For a svare pa min problemstilling valgte jeg et strategisk utvalg. Ved et strategisk utvalg
definerer forsker hvilken malgruppe som ma delta i studien for a fa ngdvendig data til
problemstillingen f@r rekruttering (Johannesen et al., 2016, s. 116). Det innebar at jeg har
valgte ut deltakere som hadde egenskaper eller kvalifikasjoner som var strategiske i forhold
til temaet jeg ville undersgke (Thagaard, 2018, s. 54). Jeg g¢nsket a tilstrebe et utvalg som
kunne gi et nyansert bilde av pargrendes erfaring med bruk av individuell plan. Samtidig var
jeg avhengig av velvilje hos informanter. Utvalget mitt ble pa 5 informanter. Utvalget var
relativt lite, men ble likevel vurdert som funksjonelt. Studien sgkte pargrendes opplevde
erfaringer og gnsket a utdype disse. Det hadde slik en fenomenologisk- hermeneutisk
tilneerming som anfgrte et relativt lite utvalg.

Utvalget mitt var kvinner i alderen 29-45 ar fra ulike deler av landet. Alle var gift. Alle hadde
et eller flere barn med sammensatte behov som hadde individuell plan. To var midlertidig
utenfor arbeid og 3 var i 100% Ignnet arbeid. Det varierte hvor lang erfaring de hadde med
individuell plan. 4 av informantene hadde hgyere utdanning (vedlegg 4).

3.6 Intervjuguide og gjennomfgring av intervju

Jeg utarbeidet en intervjuguide basert pa aktuelle tema jeg gnsket a belyse. Intervjuguiden
gav meg struktur og stgtte i giennomfgringen, men det var viktig for meg a fglge
informantenes oppmerksomheter og la disse veere fgrende for intervjuet. Jeg vil under
beskrive gjennomfgringen av intervjuene.

3.6.1 Intervju og intervjuguide

Jeg gjennomfgrte semistrukturer intervjuer. Slike intervjuer har til hensikt a forsgke a
innhente beskrivelser av informantenes opplevde verden og deres fortolkninger av
fenomenene som studeres. Intervjuguiden (vedlegg 5), hadde derfor til hensikt a vaere av
beskrivende design da jeg @nsket a gi deltakerne mulighet til 3 fortelle og utdype erfaringene
sine (Kvale & Brinkmann, 2019, s. 47). Det stilte krav til meg som forsker a fange opp det
som ble sagt «mellom linjene» i intervjuet. Malet var a fa frem hvordan den intervjuede
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opplevde sin verden og hvorfor de selv handlet slik de gjorde. Dette krevde at jeg kodet og
klassifiserte data pa en enhetlig mate (Thagaard 2018 s 172). Jeg brukte lang tid pa
utforming av intervjuguiden og jeg dro nytte av Kvale og Brinkmann (2019, s.137) sine syv
stadier i en intervjuundersgkelse i denne prosessen. Intervjuguiden ble laget med bakgrunn i
problemstillingen og forskningssp@rsmalene jeg @nsket svar pa. Disse dannet grunnlag for tre
tema jeg gnsket a belyse. Jeg laget enkelt-spgrsmal basert pa disse temaene, samtidig som
jeg lagde stgttespgrsmal som kunne benyttes ved behov. Temaene jeg gnsket a belyse i
studien var tilgang til individuell plan, involvering og samhandling gjennom individuell plan
og koordinators rolle i individuell plan. Intervjuene varte fra 55 minutter til 75 minutter.

3.6.2 Gjennomfgring av intervju

For a sikre kvalitet i intervjuet gjennomfgrte jeg et prgveintervju med en person jeg var trygg
pa og som kunne gi meg konkrete tilbakemeldinger. Pa denne maten fikk jeg prgvd ut om
intervjuguiden svarte til problemstilling og jeg fikk gjort enkelte justeringer i denne. Jeg fikk
ogsa ¢vd meg pa den praktiske giennomfgringen, testet bandopptaker og ¢vd pa egen
intervjurolle.

Pa grunn av rekrutteringsutfordringer og koronarestriksjoner ble flere av intervjuene foretatt
digitalt via teams. Jeg Igste dette ved a bruke samme bandopptaker, og pc lyd for a sikre
trygg lagring av datamaterialet. Vi gjennomfgrte alle intervjuene med kamera slik at vi
kunne se hverandre godt. Ulempen med nettbaserte intervju er likevel at det blir en distanse
mellom informant og forsker og at gester, kroppssprak med mer blir vanskeligere a
observere. P4 den andre siden kan en slik mate a intervjue pa, oppleves avvapnende for
informanten som kan oppholde seg i eget hjem og slik oppleve mer trygghet under
intervjuet.

Fer vi gikk inn i temaene for intervjuguiden startet vi med en gjensidig innledende
presentasjon samt gjennomgang av informasjonsskriv og samtykkeerklzering som satte
rammene for intervjuet. Det var viktig for meg a veere sikker pa at informanten hadde
forstatt innholdet i informasjonsskriv, hadde informert samtykke, og var kjent med
muligheten for til enhver tid a trekke seg fra studien.

Jeg dobbeltsjekket pa forhand avtalen, enten den var fysisk eller pa teams. Jeg passet pa at
bandopptaker hadde fullt batteri og at jeg hadde alt ngdvendig utstyr tilgjengelig til
intervjuet, slik at det ikke oppstod brudd i samtalene. De fysiske intervjuene var etter gnske
fra informantene, hjemme hos dem. Her forsgkte jeg a veere bevisst min rolle som
besgkende i deres private hjem. Fordelen med intervju hjemme er at det gir en setting som
skaper trygge rammer for informant, og gir rom for andre spgrsmal eller utdypninger. | et
hjem fikk jeg hilse pa s@sken, i et annet hjem observerte jeg kaotiske omgivelser som ogsa
skaper refleksjoner rundt total familiesituasjon.

Alle intervjuene ble tatt opp pa bandopptaker for a sikre at jeg fikk med meg detaljer i det
som blir sagt. Det gjorde ogsa at jeg som intervjuer kunne gi informantene stgrre
oppmerksomhet gjennom intervjuet. Dette gav rom for observasjon av ansiktsuttrykk og
kroppssprak, samtidig som blikk-kontakt og oppmerksomhet ogsa kan skape en relasjon som
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apner for mer beskrivende og utdypende svar. Her var det ogsa viktig at jeg var bevisst eget
kroppssprak og hvordan informantene kunne tolke meg. Jeg hadde ark og penn tilgjengelig
for a kunne gjgre meg opp notater om nonverbale observasjoner.

Et semistrukturert intervju gir rom for justeringer underveis i datainnsamlingen. | mitt tilfelle
tilpasset jeg intervjuguiden da det ble tydelig for meg at informantene var szrlig opptatt av
selve verktgyet rundt individuell plan. Da jeg oppdaget at flere i informanter vektla dette,
gnsket jeg a fa det belyst i alle intervjuene og tok det derfor inn i intervjuguiden.

3.7 Metodiske refleksjoner

Hensikten med studien min var a forsgke a gi ny eller utfyllende kunnskap om pargrendes
opplevelse av individuell plan. Kvalitativ metode ble valgt fordi jeg gnsket a fa en dypere
forstaelse av hvordan pargrende erfarer involvering og samhandling gjiennom individuell
plan. Kvalitativ forskning gir ikke mulighet til 8 generalisere. Dersom jeg skulle foretatt en
stgrre studie vil det vaert interessant og kombinert kvalitativ metode med kvantitativ i
blandet metode(Kvale & Brinkmann, 2019, s. 151) slik at jeg ogsa kunne fatt tallfestede
verdier pa ulike egenskaper ved individuell plan.

| dette studiet gnsket jeg a ha fokus pa pargrendes erfaringer, det ville vaert interessant og
trukket inn koordinators opplevelse av involvering og samhandling med planeier i samme
studien, det gav ikke denne oppgavens omfang rom for. Det har derfor veert viktig for meg a
erkjenne at jeg ved a gjgre dette valget ikke fikk drgftet tosidigheten i dette samarbeidet
fullt ut.

En svakhet ved studien kan vaere at strategisk utvalg gjgr at informantene som takket ja, har
en seerlig agenda med a delta, for eksempel at de har en kampsak som de vil fronte. Flere av
informatane var tilsluttet interesseorganisasjoner, noe som kunne ha betydning i at de
hadde en seerlig politisk agenda. Samtidig kan det ogsa vaere en styrke ved studien ved at de
representerer flere stemmer enn sin egen og trekker med seg andres erfaringer ogsa.

Utvalget er noe begrenset ved at det bare er gifte kvinner som deltar. Det er altsa ikke menn
eller enslige foreldre med i undersgkelsen og heller ikke informanter fra andre kulturer.
Dette kan begrense dimensjonene i resultatene. Studien kan ikke generaliseres til 3 gjelde
alle borgere som har individuell plan og koordinator, men ma ses i konteksten den star i.
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3.8 Kvalitet i kvalitativ forskning

3.8.1 Forskningsetiske refleksjoner

All forskning krever forskningsetiske vurderinger i alle deler av prosessen. Forskningsetikk er
retningslinjer, regler og prinsipper om hva som er rett og galt i forskning. Dette er seerlig
viktig i kvalitativ forskning hvor en gjennom intervju eller observasjon kommer i naerkontakt
med mennesker i ulike og til tider sarbare situasjoner (Thagaard, 2018, s. 20).

De generelle forskningsetiske retningslinjene ligger til grunn for studien (Generelle
forskningsetiske retningslinjer, 2014). Fgr jeg kunne starte rekrutering var jeg derfor
avhengig av godkjenning hos Norsk Senter for forskningsdata (Vedlegg 2, ref nr 921981).

Utover dette er det flere etiske refleksjoner bade i mgte med informantene og i behandling
av datamaterialet som ma tas hensyn til. Det skal blant annet foreligge et skriftlig informert
samtykke fra deltakerne, og det skal gis tydelig informasjon om muligheten til a trekke seg
fra studien underveis (Johannesen et al, s. 85-86). Fgr jeg gikk i gang med intervjuene
forsikret jeg meg om at dette var ivaretatt.

Det er viktig a veere bevisst faren for intersubjektivitet nar en forsker i eget felt. Seerlig viktig
nar en forsker i et felt med stor egeninteresse, er det at en behersker objektivitetskravet og
er saerlig bevisst egen forforstaelse. Fremstilling av vitenskapelig kunnskap skal vaere
upartisk, og ikke styrt av szerinteresser, forutinntatte holdninger eller gnsker om hva data
skal inneholde. Kunnskapen skal vaere tilgjengelig for allmenheten og den skal ikke vaere
pavirket av forskers holdninger (Thomassen, 2006, s. 98). Jeg har med meg min forforstaelse
i mgte med pargrende. Jeg har ogsa en faglig integritet og et oppdrag om a fremsnakke bruk
av individuell plan og koordinator i jobben min. Det har veert viktig for meg at jeg er bevisst
egne holdninger, erfaringer og egen forforstaelse i mgte med informantene og i tolkning og
framskriving av materialet.

Jeg forsgkte a vaere bevisst pa refleksivitet i mgte med informantene. Hvordan mgtte jeg
intervjuobjektene, og hvordan kunne min rolle bidrar til 8 pavirke hva som ble frembrakt
gjennom intervjuprosessen og gjennom tekstanalysen. Refleksivitet handler ogsa om
asymmetrisk maktrelasjon mellom intervjuobjekt og forsker, og hvordan denne forvaltes
(Thornquist, 2018, s. 245). Mgte med informantene gjennom personlige intervju, gav meg
som forsker en saerlig naerhet til den som ble intervjuet. Det var viktig for meg at jeg var
bevisst denne naerheten og at ikke denne pavirker mine fortolkninger.

| praktisk gjennomfgring var det viktig a ta pa alvor anonymisering og personvern gjennom
hele prosessen, ogsa ved behandling og oppbevaring av datamaterialet. Datamaterialet var
ferst pa bandopptaker som jeg laste ned med kodelas. Skriftlig datamateriale oppbevarte jeg
pa kodet datamaskin. Nar jeg benyttet e-post til praktisk dialog med informanter, matte
dette ogsa kodes. Alt datamaterialet blir slettet straks oppgaven er vurdert.

Jeg gnsket ikke a forske i egen kommune av hensyn til egen rolle og etiske utfordringer med
det.
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3.8.2 Relabilitet

For at forskningen skal vaere reliabel eller troverdig og palitelig ma forskeren redegjgre for
utvikling av data gjennom forskningsprosessen. Dette gj@res ved a beskrive
forskningsdesignet sa ngyaktig som mulig, fra innsamling av data til begrunnelse for valg av
metode og analyse og egen forforstaelse, slik at en oppnar transparens gjennom hele
prosessen (Thagaard, 2018, s. 188).

For a sikre troverdighet til studien har det veert viktig for meg a vaere ngyaktig gjennom hele
prosessen. Reliabilitet har betydning i alle deler av forskningsprosessen og jeg har derfor
forspkt a gjgre grundig rede for denne. Pa denne maten blir prosessen transparent og jeg
kan belyse hvordan egen forforstaelse, tidligere erfaringer og kontakt med informantene kan
pavirke resultatene. Jeg valgte a transkribere intervjuene rett etter de var foretatt og jeg
skrev ordrett av det som ble sagt. Jeg merket ogsa i teksten om det var tonefall, ironi i denne
og om det var kroppssprak som hadde betydning for det som ble sagt. Jeg fulgte detaljert
analyseprosess for tematisk analyse for a unnga a bli pavirket av egen forforstaelse.

3.8.3 Validitet

Validitet betyr gyldighet. Datamaterialet vi innheter er ikke virkeligheten, men hvor godt
datamaterialet i studien beskriver det generelle fenomenet, sier noe om studiens validitet
(Johannessen et al., 2019, s. 66). Min studie hadde et utvalg pa 5 personer, det kan sies a
veere et relativt lite utvalg noe som kan pavirke studiens validitet. Samtidig opplevde jeg
underveis i intervjuene at beskrivelsene og oppmerksomhetene var forenelige, og at
intervjuene slik sett nadde en metthet. Det finnes ifglge Brinkmann og Kvale (2019, s. 149),
ingen gyldig standard for antall intervjupersoner i kvalitativ forskning. Snarere beskriver de
hvordan sma utvalg kan gi mulighet for grundigere forskning. Beskrivelse gjengitt i sma
studier kan vaere av stor interesse og relevans selv om det ikke kan generaliseres. | min
studie fikk jeg rikelige og gode beskrivelser fra alle informantene.

3.8.4 Overfgrbarhet

Kvalitativ forskning har som mal a utvikle en forstaelse av fenomenene vi studerer. Det er
derfor tolkningen av resultatene som gir grunnlag for overfgrbarhet og ikke beskrivelser av
mgnstre i dataene ( Mason 2018 i Thagaard, 2018, s. 194)En forsker vil alltid vurdere om
studien kan vaere overfgrbar til andre situasjoner enn der studien pagikk. Kan resultatene
bidra med innsikt og forstaelse som gjelder i andre kontekster? (Malterud, 2017, s 66-67).
Litteratur fra tidligere forskning omkring individuell plan og involvering, indikerer at
dreftingene fra min studie i noen grad kan overfgres til lignende kontekster som omhandler
pargrende til barn sitt mgte med helse og omsorgstjenester.



38

3.9 Analyse

| denne kapittelet vil jeg presentere prosessen rundt analysering av datamaterialet. Jeg har
hatt en induktiv tilnserming til analysen, hvor koder og temaer identifiseres og konstrueres
pa bakgrunn av innholdet i hele datamaterialet, en «datadrevet» koding (Braun & Clarke
2006 s 83). Jeg har slik forsgkt a innhente kunnskap fra virkeligheten til 3 danne grunnlag for
en ny forstaelse av fenomenene samhandling og involvering gjennom individuell plan og
koordinator. Selv om jeg baserte intervjuguiden min pa utvalgte tema, var det
informantenes beskrivelser og retninger jeg fulgte i gjennomfgringen av intervjuene og
analyse av disse. Jeg lot slik den empiriske verden slik informantene belyste den, avgjgre
hvilke spgrsmal det er verdt a sgke svar pa (Kvale & Brinkmann, 2019, s. 224) Analysen er et
forspk pa a utvikle nye faglige perspektiver basert pa informantene som deltar og min
tolkning av mgnstre i data (Thagaard, 2018, 5.172).

Analysen starter allerede under og rett etter intervjuene. Jeg vil derfor starte med a beskrive
transkriberingen, f@r jeg gar videre inn i analysemetode og framskriving av funn.

3.9.1 Transkribering

Jeg har prioritert a transkribere intervjuene sa kort tid etter giennomfgring som mulig, for a
bevare mest mulig naerhet til materialet. Jeg har brukt bandopptaker til alle intervjuene. Jeg
har forsgkt a beskrive stemningsleie, tonefall, ironi og lignende underveis i transkriberingen,
dette har jeg gjort ved a sette parentes rundt disse skildringen. «Sier hun med hgy og ironisk
stemme» for eksempel. Dette er viktig informasjon @ ha med videre inn i analyseringen av
datamaterialet. Mangel pa slik informasjon vil i verste fall fgre til helt feil fremstilling av
viktige resultat. Av hensyn til anonymitet fjernet jeg stedsnavn, navn og dialekter i
transkriberingen.

Jeg tar i studien utgangspunkt i 5 intervjuer, totalt 60 sider med tekstmaterialet (36 000ord).
Fordeling mellom intervjuene er jevnbyrdig.

3.9.2 Tematisk analyse

Kjeert barn har mange navn. Mange analysemetoder har likhetstrekk og kunne passe a bruke
i denne oppgaven. De fleste kvalitative studier innen helse baserer seg pa tverrgaende
analyse hvor datamaterialet leses pa tvers og informasjon fra mange deltakere
sammenfattes. Bade innholdsanalyse og kondensert tekstanalyse har blitt vurdert. Men
analysen som til slutt ble valgt som inspirasjon, var Clarke and Braun sin tematiske analyse.
Tematisk analyse er en grunnleggende form for analyse som ikke er bundet til et bestemt
teoretisk rammeverk (Eggebg, 2021). | denne analyseformen er hensikten a studere teksten
pa tvers for a finne repeterende mgnstre som gir mening. Analysen krever at en stadig gar
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frem og tilbake i datamaterialet, vurderer og revurderer koder og analysen som produseres.
En ser etter tema i datamaterialet. Et tema er en gruppering av data som har viktige
fellestrekk (Braun & Clarke, 2006).

Clarke and Braun deler opp analyseprosessen i 6 trinn. Pa trinn en blir en kjent med
datamaterialet, pa trinn to starter en med a lage de fgrste kodene. Pa trinn tre leter en frem
de fgrste temaene f@r en pa trinn fire gar kritisk gjennom disse. Pa trinn fem definerer en
endelige tema og gir dem navn og pa trinn seks skriver en frem resultatene (Braun & Clarke,
2006). Selv om Braun og Clarke definerer disse trinnene er de tydelige pa at
analyseprosessen er vekselvis og at en stadig ma ga frem og tilbake mellom trinnene.

Noe av fordelen med Braun og Clarke sin tematiske analyse er at den har en fleksibel
teoretisk tilneerming og derfor er anvendelig i mange sammenhenger. At den er teori-
uavhengig gjer den mer fleksibel i bruk. Tematisk analyse gir forsker et systematisk verktgy
for a lete frem mgnster pa tvers av datasett. Det er opp til forskeren pa hvilket niva mgnster
tolkes og bearbeides (Braun & Clarke, 2014, s. 1). Tematisk analyse krever ikke detaljert
teoretisk og teknisk kunnskap som andre metoder, og er derfor szerlig godt egnet nar en er
nybegynner pa forskningsfeltet. Braun og Clark er opptatt av at det er forskningsspgrsmal og
tema som ma fa mest oppmerksomhet fra forsker, og at ikke metodevalg ma overskygge
disse (Eggebg, 2021). | siste trinn av analysen vil jeg se funnene opp mot teori og drgfte
disse. Dette er i trad med Braun og Clarke (2006) sin anbefaling om at analyseprosessen
ideelt sett bgr bevege seg fra en beskrivelse av mgnstre og temaer i semantisk innhold til
tolkning av disse funnene opp mot teori.

Fg@rste trinn i prosessen handler om a bli kjent med datamaterialet. Dette startet jeg med
allerede i transkriberingen. Gjennomgang av teksten ved & omskrive lyd til tekst gjorde meg
allerede her oppmerksom bade pa fremtredenen mgnster, men ogsa pa tema som
overrasket meg. Ved at jeg startet med analyseprosessen fg@r jeg var helt ferdig med
rekrutering og intervjuer kunne jeg justere kursen underveis. Jeg sa blant annet i de fgrste
intervjuene at mange hadde fokus pa hvilket system som ble brukt for samhandling rundt
individuell plan. Dette fikk stor oppmerksomhet hos de fgrste informantene, noe som gjorde
at jeg valgte a ta dette med i den videre intervjuguiden. Denne nzaerlesingen gjorde at jeg ble
bevisst et viktig spgrsmal som jeg ikke hadde med i intervjuguiden fra start. Jeg forsgkte a
veere bevisst pa a ikke la meg farge av intervjutemaene i intervjuguiden i denne delen av
prosessen, men ha et dpent sinn for innholdet i intervjuene. | fgrste trinn brukte jeg mye tid
pa a bli kjent med datamaterialet mitt. Jeg leste gjennom alle transkripsjonene og noterte i
margen begynnende oppmerksomheter og mgnster. Slik fikk jeg god kjennskap til innholdet i
materialet, hva handlet det om og hva var interessant med det.

| andre trinn av analyseprosessen er hensikten a identifisere koder. Her skal en velge ut tekst
som pa en eller annen mate baerer med seg kunnskap som virker interessant og som
refererer til grunnleggende elementer fra datamaterialet som kan veere meningsfull for
fenomenet en gnsker & studere. En setter en begynnende merkelapp pa datamaterialet og
samler datamaterialet i meningsfulle grupper. Dette er fgrste steget for a identifisere
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menstre i datamaterialet. Det anbefales a kode sa mye som mulig av den transkribert tekst
da man pa dette stadiet ikke vet hva som kan bli interessant senere (Braun & Clarke, 2006, s.
88). 1 denne delen av prosessen lagde jeg egne tabeller og dokument for hver av de
forelgpige kodegruppene. Det var viktig for meg her a gi like mye oppmerksomhet til all tekst
i datamaterialet slik at jeg kunne oppdage tekst som kunne veere del av et mgnster. Rent
praktisk merket jeg med gult all teksten jeg kopierte fra transkribert intervju og over i tabell
slik at jeg lett kunne ga tilbake og se i intervjuene hva som var tatt med og ikke. Jeg merket
de meningsbaerende enhetene med informantens nummer slik at jeg senere i prosessen
kunne se teksten opp mot personens bakgrunnsinformasjon.. Underveis i denne prosessen
hadde jeg flere gjennomganger av kodegruppene og matte flere ganger flytte pa tekst i
kodene og ogsa lage nye koder. For a fa oversikt over tekst og koder skrev jeg stadig ut nye
versjoner av kodegrupperingene for sa a redigere i disse. For a ikke miste konteksten i
innholdet tok jeg med meg noe av den naerliggende teksten nar jeg kodet. Jeg passet pa at
jeg hele tiden hadde med meg informantkilden til teksten ved a sette denne i parentes bak
hver enkelt tekst.

Jeg noterte meg mange begynnende kodegrupper, eksempler pa disse er:

Det er personavhengig

Ubalanse i makt

Samhandling med tjenestene

Fordeler og ulemper med individuell plan
Pa samme lag

Det er oss og dem

Vanskelig situasjoner

NS unihWwNE

Pa tredje trinnet startet prosessen med a sgke etter temaer i kodegruppene. Alle kodene
gjennomgas og sorteres i mulige tema, samt at en sammenligner all relevant data som er
hentet ut i hvert tema. Tema skal bade identifisere sammenhengende aspekt av data og
forteller deg noe relevant tilknyttet forskningsspgrsmalene (Braun & Clarke, 2006, s. 89). Jeg
startet trinn tre med a ga gjennomga kodegruppene i trinn to og forsgkte her a trekke
sammen koder for a skape et mgnster av hovedtema. | praksis benyttet jeg meg fgrst av
tankekart for a lgsrive meg fra skjema og lgfte blikket. Deretter brukte jeg nye dokumenter
som jeg kopierte kodegrupper inn i. Denne prosessen var omstendelig og krevende. Jeg
brukte mye tid pa a definere hva teksten faktisk handlet om og flyttet mye rundt pa
kodegrupper og endret temanavn.. Det var for eksempel meningsbaerende enheter i flere
kodegrupper som omhandlet makt og avmakt, disse dannet nye tema.
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Ikke tatt pa alvor

personavhengig

Eks. tankekart:

Tema Tema

Savner
informasjon

Ubalanse Uclan

i makt

Ikke gjensidig
Blir pargrende samhandling

[ ?
Opplevelse av kamp involvert:

@konomi
betydning

Kunnskap gir
makt

Sammen om barnet

I trinn fire gjennomgikk jeg de forelgpige temaene kritisk. Her skal en vurdere om tema
passer overens med kodet data og med det totale datasettet. Har temaene en tydelig essens
og er de organisert riktig? Fgrst ma en ga gjennom tema for tema og vurdere om temaene
presenterer teksten korrekt og om teksten som er kodet passer inn i tema som er funnet.
Deretter ma en gjgre dette ogsa med hele datasettet og se at dette ogsa harmonerer med
temaene (Braun & Clarke 2006 s 91). Med utgangspunkt i min problemstilling og mine
forskningsspgrsmal forsgkte jeg her a veere kritisk til hvilke temaer som var relevante. Som
forsker forsgkte jeg a vaere bevisst egen rolle og ikke la meg pavirke av egen forforstaelse og
eget faglige engasjement. Pa dette trinnet forkastet jeg tekst som ikke var meningsbaerende
for problemstilling og forskningsspgrsmal. Jeg hadde na 7 overordna tema hvor av flere av
dem med subtema som definerte innholdet mer spesifikt.

Skjematisk fremstilling av tema og subtema

Opplevde muligheter for samhandling og
involvering gjennom individuell plan og
koordinator

Opplevde utfordringer med samhandling og
involvering ved bruk av individuell plan og
koordinator

Individuell plan gir erfaring med a jobbe
sammen mot et felles mal

Subtema:

Sammen om barnet

Var stemme har betydning
A mgtes pa like premisser

Erfaring av makteslgshet i mgtet med systemet”

Subtema:
Ubalanse i kunnskap og makt
Det er oss og dem

Erfaring av stgtte i pargrenderollen styrker
samhandlingen

Subtema:
Vi blir lyttet til
Vi finner sammen med andre pargrende

Erfaring av vanskelige og ubehagelige
menneskelige mgter pavirker samhandlingen

Subtema:

Manglende forstaelse for familieperspektivet
En fglelse av & veere en belastning i det
offentlige system
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En velfungerende, tilgjengelig og levende
individuell plan bidrar til samhandling
Subtema:

En digital individuell plan bidrar til samhandling
og involvering

En levende individuell plan forenkler hverdagen

Det er personavhengig om en blir involvert:

Subtema:

Uavklart koordinatorrolle

Et utilgjengelig verktgy for individuell plan
begrenser samhandlingen

En individuell plan som ikke fungerer, har ingen
hensikt

Det femte trinnet i analyseprosessen handlet om a definere og redefinere temaene som
skulle presenteres i siste del av analysen (Braun & Clarke, 2006). Her forsgkte jeg a skrive
sammendrag av hvert tema, og definere overordna temanavn som ivaretok essensen i
temaene og tegnet et kart over analysens innhold. Det var viktig her a identifisere historien
til hvert enkelt tema og om disse svarte til problemstillingen. Jeg gnsket her a belyse de ulike
temaene som kom frem i analyseprosessen med utgangspunkt i forskningsspgrsmalene
mine. Pa ene siden er tema som belyser muligheter for samhandling og involvering gjennom
individuell plan, pa andre siden tema som belyser utfordringer med samhandling og

involvering.

Muligheter for samhandling og involvering
giennom individuell plan og koordinator.

Utfordringer med samhandling og
involvering ved bruk av individuell plan og
koordinator.

Erfaring av @ jobbe sammen mot et felles
mal

Erfaring av maktlgshet i mgte med systemet

Erfaring av stgtte i pargrenderollen
forenkler hverdagen

Erfaring av uverdige/ ubehagelige
menneskemgter

Erfaring av tilfeldigheter /ressurser styrer
mer enn behov

En levende plan bidrar samhandling og
involvering

En plan som ikke fungerer begrenser
samhandling og involvering

Temaene avslgrte styrker og svakheter med involvering og samhandling ved individuell plan
og koordinator bade pa mikro, meso og makroniva.

Det siste trinnet i analysen handlet om 3 skrive frem funnene pa en interessant og troverdig
mate. Hensikten her var a samle de analytiske historiene og trekke frem det levende
datamaterialet som kom frem gjennom analyseprosessen. Temaene gav et organisatorisk
rammeverk for analysen, men konklusjonene ble trukket mellom temaene (Braun & Clarke,

2006, s. 93).
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4 Resultater

4.1 Innledning

Jeg vil i dette kapittelet presentere resultatene fra min kvalitative studie. Jeg har tatt
utgangspunkt i Braun & Clarke sin tematiske analysemetode (2006) i analysering av
datamaterialet og benyttet deres 15.punkt sjekkliste for en god tematisk analyse.

Resultatfremstillingen er basert pa problemstillingen min som er «Hvordan erfares
samhandling og involvering ved bruk av individuell plan og koordinator for pargrende til barn
med sammensatte behov?».

Med utgangspunkt i mine forskningsspgrsmal har jeg valgt a presentere funnene i to
underkapitler. Fgrst vil jeg presentere funnene som beskriver hva pargrende opplever som
muligheter for involvering og samhandling gjennom individuell plan deretter presenterer jeg
pargrende sine erfaring med hva som kan begrense involvering og samhandling giennom
individuell plan.

Det er viktig & poengtere at disse spiller pa hverandre og ikke gjensidig utelukker hverandre.
Det er pargrendes unike historier som er meningsbarende for studien, og hvordan den
enkelte pargrende beskriver sine erfaringer med involvering og samhandling knyttet til bruk
av individuell plan.

Jeg har valgt a gi informantene fiktive navn i oppgavene, fordi bruk av navn gir mer nzerhet
til teksten i oppgaven. Jeg kommer ogsa til & benytte med av ulike beskrivelser av
intervjupersonene i teksten, slik som informant, pargrende og foreldre. Dette for a gi mer
flyt og en bedre leseropplevelse.

4.2 Hvordan kan individuell plan og koordinator bidra til involvering og samhandling?

Det er tydelig i intervjuene at individuell plan kan bidra til involvering og samhandling for
pargrende til barn med sammensatte behov. | dette kapittelet vil jeg l¢fte frem hvordan de
pargrende beskriver disse mulighetene.
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4.2.1 Individuell plan gir erfaring med a jobbe sammen mot et felles mal.

Sammen om barnet.

Et av hovedfunnene fra studiene er hvordan pargrende beskriver at individuell plan og
koordinator gjgr at de opplever at noen jobber sammen med dem om barnet deres.
Gjennom individuell plan beskriver flere av informantene at de er med pa a sette mal for
barnet.

Akkurat nar det gjelder a utforme den individuelle plan, sa tenker jeg jo at,... at vi har
noe vi skulle ha sagt der, ja, og at vi prgver a finne en Igsning. Jeg forventer at de
hgrer pa oss, pa vare tanker og meninger og at de tas til etterretning (Liv/ intervju 1).

Jeg tenker jo at vi ma vaere med pa a sette malene i lag med de andre instansene som
er inne, men at, eh, det er ikke alltid vi tenker at det er det samme som bgr
prioriteres, men det forventer vi jo, og det blir gjort ogsa alts3, at vi blir enige om
veien videre, om hva vi skal prioritere (Kari/ intervju 0).

Informantene forteller her om at de gjennom individuell plan opplever at det settes fokus pa
malsetninger for barnet, og at de har et felles ansvar her. De beskriver hvordan de kan ha
ulike innspill til hva som er viktig a prioritere, samtidig sier flere at dette er noe de gjor i
fellesskap og at de blir enige med faggruppene. Slik foreldrene beskriver det bidrar
individuell plan pa denne maten til at de involveres mer i malsetningsarbeid. De utrykker
likevel usikkerhet knyttet til hvilken balanse det er i malsetningsarbeidet, hvem som sitter i
f@rersetet og har siste ordet.

Var stemme har betydning.

Alle informantene jeg snakket med benytter ansvarsgruppemgter som faste mgtepunkter
med de mest involverte fagpersonene. Ansvarsgruppemgtene beskrives som en arena for
samhandling om individuell plan. De pargrende far veere delaktige bade i nar det er behov
for mgter og hvem som skal inviteres til mgtene. Ansvarsgruppemgtene virker a veere
etablerte samarbeidsarenaer der pargrende sin stemme har betydning og hvor det er fokus
pa malsettinger for barnet. Slik beskrives ansvarsgruppene som et viktig mgtested mellom
foreldre og fagfolk for 8 samhandle om tjenester og tiltak til barnet.

Ja en far jo synliggjort da, szerlig i mgtene, hva som er viktig, og hva en jobber med og
den fremgangen som har veert, eller ikke vaert. Da kan en lettere peke ut at ja for
eksempel 3 reise til et rehabiliteringssted i tillegg til a8 ha arlig trening her eh...gir
stgrre resultat enn om vi ikke hadde hatt det.....Da kan vi se sammen hvor vi lander,
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kanskje lander vi hgyt over malene. Da vet vi noe om det var fornuftig eller ja, sa sann
sett sa er det jo nyttig og litt motiverende da (Kari / intervju 0).

Det at vi tar opp de ulike malene som star i planen pa ansvarsgruppemgte og sa
snakker vi om veien fra vi satte malene og frem til da, og veien vider. Der alle far si sin
mening og tanker da. For vi ser jo ting pa en annen mate enn fysioterapeuten for
eksempel (Eva / intervju 4).

Jeg synes det er rom for a ta opp vanskelige ting i mgtene, og hvis det er noe vi
foreldre funderer pa eller lurer pa om det finnes en Igsning pa sa er de veldig flinke
bade fysio og ergo til a notere det ned og kommer ganske raskt med en
tilbakemelding og tips og forslag liksom, sa de tar fort tak i det. Men sa har jeg veert
bevisst selv ogsa pa at nar vi avtaler noe sa sier jeg « ja da tar du det, og ordner
det?» sa blir det skrevet i et referat og jeg har det hgyt og tydelig at det var hun eller
han som skulle finne ut av det vi ble enig om ( Liv / intervju 1).

De pargrende beskriver her hvordan ansvarsgruppemgtene fungerer som et mgtested for a
ta opp mal og plan for barnet. Liv sier ogsa noe om hvordan hun er bevisst pa a synliggjgre
og dokumentere ansvarsfordelingen i disse mgtene. Dette kan vaere tegn pa manglende tillit
til tjenesteyterne med tanke pa om oppgavene fglges opp.

A mgtes pa like premisser.

Pargrende beskriver en klar forventning om a bli involvert, og de beskriver ogsa en
opplevelse av at de blir involvert i a lage planene rundt barnet og at dette skjer i felleskap.
De beskriver en opplevelse av a spille pa samme lag, samtidig som de har en klar forventning
om at deres kunnskap ogsa ma anerkjennes.

Kari beskriver her hva hun legger i samhandling og hva hun tenker skal til for at en skal fa til
reel samhandling i individuell plan:

Nei, jeg tenker jo at det ma vaere rom for a drgfte pa en mate. Vi er jo interessert i
kunnskapen til kommunen, eh...ogsa forventer vi at de ogsa er interessert i var
kunnskap ( litt forsiktig latter), og hva vi tenker er lurt, sa finner vi en god Igsning i
lag, det tenker jeg er god samhandling (Kari/ intervju 0).

Og, at vi mgtes litt likt da. At kommunen og, ja dere er jo flere grupper, sa dere
kommer jo med deres kompetanser, og dere kan jo ikke skrive en individuell plan for
alle. Altsa en ma ha flere inne der, ogsa ma en ha foreldre med seg pa alle de da. Det
handler jo om at (barnets navn) ikke kan ytre seg selv, sa han ma jo ha noen som vil
hans beste, og som kan tippe, ja for vi tipper jo ofte vi ogsa, hva som vil vaere best for
han. Sa vi, ...vi, har bare den prioriteten. Vi har ikke andre ting a tenke pa. Vi har bare
en oppgave, og det er a snakke (barnets navn) sin sak (Kari/ intervju 0).
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De pargrende poengterer at de gnsker a vaere en reel samarbeidspartner. De har
forventninger til tjenesteyterne og deres kompetanse, samtidig som de har et sterkt gnske
om & anerkjennes som barnets narmeste, som den som kjenner barnet best. A bli tatt pa
alvor som barnets stemme og den som kjenner og vil barnet det beste, det er sveert viktig for
pargrende. De er selv bevisst pa at det er deres hovedagenda og de er ogsa bevisst pa at
tjenesteyter gjgr dette som et Ignnet arbeid og kan legge ulik grad av verdi i det, og at de
ogsa har mange andre forhold a ta hensyn til. Pargrende sier noe viktig her om at giennom 3
anerkjenne hverandres kompetanse og rolle kan en fa til en bedre samhandling som ogsa
kan vaere mer effektiv. Informantene poengterer at slik samhandling fordrer at pargrendes
kunnskap og innspill anerkjennes og at det er en gjensidighet mellom pargrende og
tjenesteyterne.

Flere av de pargrende beskriver ogsa en reel opplevelse av samhandling.

Vi opplever at alle sammen er der for (barnets navn) sitt beste da. Eh, sa liksom de
pregver a finne Igsninger og retningen som er best mulig for hans del. Vi fgler oss godt
ivaretatt med at alle er der for a gjgre hverdagen hans bedre .......... Jeg har tatt mye
ansvar selv ifht rettighetene mine, men fgler jeg at de som er rundt er oppriktig
interessert og lytter. Viss jeg kommer med noe som de opplever kanskje er helt pa
jordet sa reflekterer de rundt det pa en slik mate at keg kanskje ender opp med a
tenke at farsken det var kanskje ikke sa kanskje ikke sa dumt nei, for de har fatt meg
pa em annen tanke, sann at de mater med meg respekt. Men viss de mener at det jeg
sier er helt bak mal sa avfeier de det ikke, de far oss til a reflektere rundt det litt mer
(Liv/ intervju 1).

Liv gir her en god beskrivelse av hvordan hun opplever at fagpersonene som er involvert i
deres individuelle plan er lyttende og viser respekt for hennes innspill, samtidig som de
gjennom refleksjon og samhandling kan komme frem til en annen Igsning.

4.2.2 Erfaring av stgtte i pargrenderollen styrker samhandlingen.

Vi blir lyttet til.

Flere av informantene forteller at det oppleves godt nar en tjenesteyter taler deres sak og de
fpler at den er pa «deres side». Szerlig opplever de denne stgtten hos koordinator. A ha en
fagperson som formidler situasjonen fra pargrende perspektiv, slik at deres stemme blir hgrt
oppleves a gi trygghet og tillit.

Og da, nar koordinator tok dette opp, sa fikk hun koblet pa rektor og ppt, og da fikk
«barnets navn», en ny talemaskin med en gang (Bente/ intervju 2).
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Og hun fysioterapeuten (les; koordinator) backet meg opp i mgtet, slik at jeg fikk sagt
det jeg syntes var vanskelig og da gjorde de noe med det med en gang
(Bente/intervju 2).

Samtidig som pargrende her beskriver trygghet og stgtte i at koordinator taler deres sak, kan
en her ane et tegn pa frustrasjon over a ikke bli tatt pa alvor pa egenhand uten hjelp fra
koordinator. Bente poengterer at nar koordinator tar tak i saken, da gjgres det noe med en
gang. Mellom linjene kan en her ane en opplevelse av a ikke a bli tatt pa alvor i seg selv, fgr
koordinator stgtter opp. Flere av informantene beskriver slike opplevelser.

Betydningen av a bli mgtt med tid og genuin interesse er det flere av de pargrende som sier
mye om i intervjuene. A bli mgtt med ekte omsorg og respekt har betydning for relasjon og
samhandling. Det er fremtredende hos alle informantene som ble intervjuet at de opplever
at koordinator vil dem vel og har et oppriktig gnske om a veere til hjelp. Videre beskrives
koordinatorene som lette a fa tak i og at de tar videre saker som pargrende lurer pa.

Jeg foler hun er veldig interessert og lyttende. Er det noe hun ikke far til & hjelpe oss
med videre til den hun ma pa en mate (Liv/intervju 1).

Han ringer av og til og spgr hvordan det gar helt utenom, og det, DET, setter vi stor
pris pa (Eva/intervju 4).

Plankoordinator, hun er vi veldig glad i. Hun er en person som er veldig pa og
fremoverlent. Det er mye med hjelpemidler til bolig, klager til nav ect, men hun er jo
pa lag liksom. Jeg husker jeg syntes det var, det som var sa fint fgrte gang koordinator
var her, altsa vi fikk jo en del informasjon, selv om vi ikke var mottakelige for det, det
var blant annet en brosjyre vi kunne lese. Men hun sa «her ser jeg at det er behov for
hjelp, jeg pleier ikke a si dette, men jeg ser at dere kommer til a fa avlastning», og det
var det vi trengte da, liksom sa godt a vite at hun sa det, hun sa at det var behov
(Hege/ intervju 3).

Her forteller flere pargrende om hvordan de opplever at koordinator er genuint interessert i
deres liv og a bista dem i hverdagslivets utfordringer. Flere av dem trekker frem viktigheten
av a bli sett og tatt pa alvor. Blant annet sier Hege her at det at koordinator faktisk
anerkjenner familiens enorme meromsorg og i tillegg gir dem en opplevelse av at det er
unike og at de trenger a ta imot denne avlastningen, det oppleves som en enorm
stptteerklzaering og skaper stor grad av tillit til koordinator. Pargrende har stort behov for a
oppleve at de spiller pa lag med tjenestene og at tjenesteyter er oppriktig interessert i
barnet og familiens beste. Slike gode relasjoner skaper en god arena for samhandling.

Det kommer szerlig frem at koordinatorene har tatt pa alvor sin praktiske rolle med a
koordinere megter, kalle inn til ansvarsgrupper og skrive referat. Ved at koordinator tar
denne oppgaven opplever informantene at koordinatoren bidrar til 3 lette hverdagen deres
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ved a gjgre en del av de praktiske oppgavene som de ellers selv matte gjort. Dette er noe av
det som trekkes frem som szerlig positivt med a ha en koordinator og en individuell plan.

Jeg opplever at koordinator er kjent med hvilke saker som er aktuelle for oss a snakke
om, Hun er inne og leser og holder seg oppdatert pa planen. Jeg fgler alltid hun er
oppdatert pa det som er lagt ut i planen. Det gjgr hun i alle fall. Jeg mgter mye
forstaelse hos henne (Eva / informant 4).

Vi finner sammen med andre pargrende.

Pargrende sgker og opplever ogsa viktig stgtte i pargrenderollen andre steder. Flere av de
pargrende forteller om hvordan stgtte hos andre pargrende i samme situasjon har rustet
dem og gjort det enklere for dem a involvere seg og samhandle med tjenesteyterne for
barnet sitt beste. Flere har fatt informasjon om individuell plan gjennom nettverk og
interesseorganisasjoner pa facebook og lignende. Her har de ogsa fatt nyttig informasjon om
rettigheter og muligheter og blitt rustet i rollen som pargrende.

..... Det tok litt tid, men nar barna var noen ar gamle begynte jeg 8 komme i kontakt
med andre foreldre pa Facebook, og da, nar jeg kom i kontakt med andre foreldre, da
gikk det ganske fort at jeg ble klar over at vi hadde en del rettigheter og sant, det var
da fgrst jeg sgkte om individuell plan ( Hege / informant 3).

Her beskriver Hege historien bak individuell plan til sitt barn og hvordan bistand fra andre
foreldre bidro til at hun fikk ngdvendig informasjon om individuell plan. Hege poengterte
ogsa at det var en emosjonell prosess a erkjenne at livet skulle bli annerledes og at barnet
deres ville ha sammensatte behov. Slik beskriver hun ogsa hvordan de som foreldre ma veere
«klare» til  ta innover seg informasjon de har bruk for og at dette ogsa tok tid for dem. Flere
av informantene beskriver disse sarbare prosessene. De trekker frem hvordan
erfaringsutveksling med andre foreldre trygger dem i sin rolle som pargrende og gir dem
kunnskap som styrker dem i pargrenderollen. En rolle som er helt ny og overveldende for de
fleste.

4.2.3 En velfungerende, tilgjengelig og levende individuell plan bidrar til samhandling
Pargrende gir szerlig tilbakemelding om at den individuelle planen fungerer godt som et
evalueringsverktgy. En far gjort opp status fra sist mgte, hvem har gjort hva, hvordan er
status i forhold til malene til barnet. Individuell plan kan ogsa synliggjgre alt som foregar
rundt barnet og at det kan vaere behov for a justere noen av malene og kravene.
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En digital individuell plan bidrar til samhandling og involvering.

Noe av det som var fremtredende i samtlige intervjuer var viktigheten av at den individuelle
planen var tilgjengelig. Det var flere informanter som benyttet digitale verktgy for individuell
plan og det var flere som hadde papirversjon. Felles for dem alle var et tydelige og samstemt
behov for et digitalt og tilgjengelig verktgy for a sikre reel medvirkning og eierskap til egen
individuell plan. Nar det stilles spgrsmal rundt hvordan individuell plan, kan bidra til mer
involvering er betydningen av digitalt verktgy noe av det viktigste for informantene.

(...)...Det matte jo veert at vi og de andre som jobber med (barnets navn), hadde
tilgang til den, digitalt. Eh, sann at det er lett a ga inn og redigere og lett a ga inn og
kikke i den. Sann at en kan ga inn f@r en har time med (barnets navn), og se pa
planen, hvordan en ligger an i forhold til mal og ja, hvor vi er pa vei. Sa nar et mal er
fylt opp da, sa hadde det gatt an a lage et nytt mal. Da blir det ogsa lettere for dere
fagfolk a felge med pa (barnets navn) pa andre omrader. Hvordan gar det for
eksempel der, er det fremgang der, eller er det bare her det ikke er fremgang?....
Kanskje , her er det kiempefremgang, ikke rart at han henger igjen der. Ja eller hatt
litt sann felles tanke om hvordan det fungerer da, for na ser en liksom bare pa sitt
(Kari / intervju 0).

Ja, det at den var digitalisert og lett tilgjengelig, at bade fagfolk og foreldre kunne
logge seg inn og at det kan skje var en slik...., ja at en kunne ga inn og redigere rett i
planen, men at en ogsa kunne ha en drgfting der da. Sann «hva tenker du om det.
Skal vi endre det og det». Ja en levende plan som er alle sin som jobber med (barnets
navn), eller ja som er (barnets navn) sin, men som alle er med a endre og ja.... (Bente
/intervju 2).

Informantene er saerlig opptatt av at det ma veere lett 8 komme inn i planen og at den ma
veere brukervennlig for alle parter. De gnsker at planen skal vaere levende og med det mener
de at de selv og samarbeidspartnere sammen skal bruke den digitale planen i hverdagen, nar
det skjer endringer i barnets liv, nar det er behov for dialog og drgfting og for & evaluere mal.
Pa denne maten har de en klar oppfatning om at de lettere vil oppleve at planen har en
hensikt, at den fglger barnets livssituasjoner og utvikling, og at de har en reel involvering i
planen. De trekker ogsa frem at digital individuell plan kan bidra til mer tverrfaglighet
mellom aktuelle faggrupper som samarbeider rundt barnet, slik at de lettere kan se
sammenhengene i utviklingen og lettere snakkes sammen og tilpasse seg i forhold til hva
som er barnets beste.

Flere av informantene som har digital individuell plan bekrefter denne oppfatningen om
hvordan digital individuell plan kan fremme involvering og samhandling.
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Det er veldig greit & ha den elektronisk, da gar jeg bare pa telefonen og oppdaterer
den sa det er sa lettvint (Liv / intervju 1).

Det a ha alt samlet pa et sted som du vet at alle som er involvert i barnet ditt, og som
du gnsker skal vaere involvert i barnet ditt, kan ga inn og lese det samme, alle har
samme info og den er lett tilgjengelig. Sann at ikke noen sitter og tror det og noen har
lest det, og noen har lest noe fra 1915 liksom som ikke gjelder lengre. At alle har
mulighet til 3 vaere oppdatert pa det samme og sitte pa samme forstaelse og jobbe
etter de samme mala. Og at det er pa et sted og at vi er sammen pa samme plattform
og lett kan kommunisere med hverandre da (Eva / intervju 4).

Informantenes beskrivelser tydeliggjgr fordelene med a ha digital individuell plan, og at det
er tilgjengeligheten med det digitale verktgyet som er en stor fordel. Muligheten til 3 ha
planen pa mobilen og med fa tastetrykk kunne sende ut beskjeder til alle aktuelle oppleves
lettvint og svaert praktisk.

Informantene belyser ogsa viktigheten av at alle har samme informasjon om barna og
situasjonen, trekker hun ogsa frem hvordan den digitale individuelle planen er en reel stgtte
for dem i mgte med enkelte fagpersoner. Det er tydelig at den digitale individuelle planen
her gir pargrende en stgttefunksjon og at det har et tettere eierskap til innholdet i planen.

En levende individuell plan forenkler hverdagen.

Flere av informantene forteller at individuell plan kan forenkle hverdagen for dem. Blant
annet som beskrevet over sa er det en effektivisering og forenkling i hverdagen nar
pargrende lett kan fa gitt ut informasjon til flere og vaere sikre pa at alle far denne
informasjonen slik som de kan med digital individuell plan. Det er ulikt hvor lenge
informantene har hatt individuell plan til sine barn, og de har derfor ulik erfaring og ulike
forventninger til planen. Informantene trekker frem at den individuelle planen synliggjgr
ansvarsfordelingen mellom fagpersonene og pargrende. Og det opplever dette som en
betryggelse og en avlastning.

....0gsa er det dette med a delegere ansvar, det synes jeg kan veaere fint med Ip. Da
har jeg forventning om at Ip skal synliggjgre hvem som har ansvar for hva. At vi kan
legge det inn skriftlig liksom viss noen lurer pa hvem som skulle ordne det, sa kan vi
ga inn a se (Hege / intervju 3).

For at planen skal fungere og veere til reel hjelp er de pargrende tydelige pa at de har
forventninger til fagpersonene og deres bruk av planen.
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Sa har jeg jo forventninger om at nar jeg legger inn ting i planen, ting vi skal ha fokus
pa osv, at folk er oppdatert pa det. Ehh......og at jeg kan bruke det som et sted jeg kan
legge inn beskjeder, slik at jeg slipper a gi beskjed til alle liksom. Sa jeg kjenner at den
kalenderfunksjonen, den er jeg glad for. Na nar jeg var inne og sjekket sist, sa hadde
barnehagen veert inne i planen og lagt inn alle fysiotimene, fgr hadde jeg dem pa en
Post-it liksom (Hege/ intervju 3).

Eva, en av informantene som har hatt i individuell plan kortest har forventninger til at planen
skal forenkle hverdagen deres.

....Det var mye akutt de f@rste arene, sa vi bodde naermest pa sykehuset. Men hadde
vi hatt en individuell plan og hadde spesialist helsetjenesten tatt initiativ til & koble pa
kommunen, sa hadde vi kanskje hatt det litt enklere. Men det var jo ingen
samhandling...Jeg forventer at folk tar seg tid og bruker den, og ikke bare driter i den.
At de har en holdning om at dette skal bidra til 3 lette livet vart, og at det er nok til at
de tar den i bruk. Jeg er spent pa hvor mye vi bruker planen om et ar....( Eva /intervju
4).

Dersom den individuelle planen gj@r at det er kortere vei til ngdvendige ressurser ser
pargrende for seg at den vil ha en stgrre nytteverdi i deres hverdag.

At en kan vise til malene i planen som koordinator, og at det da er kortere vei til
ressursene, det hadde gjort prosessene enklere ...mmm.... for da har du jo en plan
som du kan bruke i argumentasjon for barnet i handen, i stede for a drive a leite i alle
slags generelle lovverk. Men da matte det nok blitt gjort en del mer inngdende arbeid
med malene i den individuelle planen (Kari, intervju 0).

Det er bedre a ha Ip enn 3 ikke ha det (Eva/ intevju 4).

Pargrende har ulik erfaring med individuell plan, men alle opplever det som en fordel a ha
individuell plan i forhold til a ikke ha plan. Opplevelsen av at tjenesteyter engasjerer seg pa
ekte og gnsker a bidra pavirker samhandlingen positivt. Denne relasjonen beskriver de
pargrende at de i stor grad har hos koordinatoren sin. En digital og tilgjengelig individuell
plan gir gkt grad av involvering.
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4.3 Hvilke utfordringer erfarer pargrende med involvering og samhandling gjennom
individuell plan?

De pargrende som intervjues har variert erfaring med individuell plan og hvordan de
gjennom denne opplever involvering og samhandling.. Jeg vil utdype disse opplevelsene i
kapittelet under som tar for seg utfordringer pargrende opplever med involvering,
samhandling og individuell plan.

4.3.1 Erfaring av maktlgshet i mgtet med systemet.
Flere av informantene beskriver en fglelse av maktlgshet i mgtet tjenestene rundt den
individuelle planen.

De refererer ofte da til tjenestene som en helhet og ikke enkeltpersoner. De beskriver
hvordan de bruker enorme krefter pa a fa systemet til a forsta deres situasjon og at
tjenesteyterne likevel strever med a forsta totalsituasjon deres.

Ubalanse i kunnskap og makt.

Fglelsen av a ikke ha nok kunnskap og nok erfaring blir szerlig brakt frem i intervjuene, og
hvordan dette pavirker pargrende i mgte med hjelpeapparatet.

Det er alltid ubalanse i disse mgtene. Du fgler at du kommer med hatten i handen, du

blottlegger deg, du forteller om alt som ungen ikke klarer og alt som du ikke klarer,
og hvis du trekker frem noe positivt sa blir det brukt imot deg. Det er sa trist og sa
tragisk at det er helt pa tryne hvordan dette er og du star liksom der med hatten i
handen og tigger fordi du ber om hjelp ogsa er det en holdning og forventing om at
du skal klare det mer eler mindre selv ......... Det er mange som er redde. Hva hvis jeg

sier dette, hva skjer da. Jeg har gitt F i det, fordi jeg lener meg pa lovverket og det har

veert sa mye at jeg ikke har kunne tenke pa a vaere redd. Jeg har gitt balla i det og det
har funka greit....Men jeg er tydelig og jeg st@tter meg pa lovverket, men det er fordi
jeg har brukt masse tid pa a sette meg inn i det(Hege / intervju 3).

Jeg har aldri fglt meg sa makteslgs og haplgs og det er flere ganger jeg ikke har orket

asiifra, og jeg vet at ungen min lider under dette, men det er ....... , jeg har bare lyst a

gi opp. Jeg klarer ikke beskrive det. Det er helt forferdelig ( Eva / intervju 4).

De pargrende forteller her om tgffe mgter med hjelpeapparatet. Deres historier beskriver en

felelse av avmakt og mistillit til tjenestene. Som foreldre opplever de en sarbarhet og en
kamp for sine barn. Ogsa de pargrende har ulike mater a handtere vanskelige situasjoner pa
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og meter utfordringene pa ulik mate. Felles er likevel at de opplever at de ma kjempe for
barnet sitt og at kunnskap er et middel de benytter for a forsgke a utjevne makten og for a
komme i posisjon til a involveres i samhandling om individuell plan.

For at pargrende skal involveres i samhandling rundt barnet er det helt ngdvendig at de far
informasjon om dette. Flere beskriver ogsa at fagpersoner har snakket ned individuell plan
og ikke anbefalt dem dette

Det har hele tiden veert litt sann fgring at « ja, det er litt mye stress» , « erfaringen
min er», «jeg har hgrt at det er litt vanskelig, men viss det vil ha sa lager jeg det,
ingen problem» (Hege/ intervju 3).

Den kom ikke pa et sglvfat, det var ingen som informerte om at dette har dere rett pa
fra kommunen, vi matte finne ut av det selv....de har ikke fortalt oss en dritt ( Eva/
intervju 4).

Pargrende belyser her hvordan de selv har matte sgke informasjon om individuell plan for a
fa tilgang til dette, og hvordan de selv ma hente informasjon om sine rettigheter i forhold til
involvering. Informantene sier noe om hvordan mangel pa informasjon og kunnskap pavirker
deres reelle mulighet til samhandling om individuell plan, og det kommer frem en usikkerhet
og en sarbarhet i det a veere avhengige av andre. De pargrende opplever at de er prisgitt
rette fagperson, de opplever at de fra seg gir fra seg makten, eller opplever a vaere
utilstrekkelige. Denne fglelsen av utilstrekkelighet peker i stor grad pa at en opplever a ikke
ha nok kunnskap og informasjon samtidig som en opplever at motparten har, eller skal ha de
denne kunnskapen.

Det er oss og dem.

| flere av intervjuene kommer det frem at pargrende opplever a kjempe mot
hjelpeapparatet. At det er en evigvarende kamp. Beskrivelsene til flere av de pargrende er
beskrivelser om frustrasjon og om mistillit til systemet. Mangel pa tillit skaper begrensinger
ved den individuelle planen og ved samhandlingen og pavirker begge parter i mgte med
hverandre.

Det er alltid oss foreldre mot alle andre...Det er ingen som spgr «Hva trenger du?» , «
La oss hjelpe». Det er mer « ja ja la oss se hva vi far til». De holder liksom igjen hele
veien (Hege/ intervju 3).

Noen av informantene er szrlige tydelige pa at de ikke har tillit til systemet. De beskriver
hendelser og situasjoner de har statt i som begrunner deres mistillit. De har en opplevelse av
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a ikke ha blitt i varetatt i en sveert sarbar livssituasjon. Seerlig erfarer flere pargrende at de
far feil informasjon om rettigheter, muligheter og tjenester. Noen opplever at dette skyldes
mangel pa kompetanse og uvitenhet mens andre opplever at det er med overlegg og at det
har for eksempel gkonomiske hensikter.

Jeg stoler aldri pa enkelte meninger, jeg sjekker alt selv. Og hadde jeg stolt pa
enkeltindivid, selv om de mener det godt sa tar de ofte feil....... Hvor mange er det
ikke opp gjennom drene som har sagt « det har du ikke krav p3, eller det kan du ikke
fan. Dette har vi leert. Men jeg forstar at ikke alle forstar hvordan det fungerer, for de
stoler pa disse folkene som er rundt, for de er der jo for & hjelpe (Liv/ intervju 1).

| intervjuene kommer det stadig frem at de pargrende opplever at tjenesteapparatet ikke
forstar situasjonen de star i, og at det ogsa er noe av arsaken til at de fgler at de ma kjempe
mot systemet i stedet for @ dra i samme retning. Flere beskriver en fglelse av a veere
vanskelig i mgte med tjenestene. Denne fglelsen av a se situasjonen og behovene ulikt gir
ogsa utfordringer i samhandlingen fordi en har svaert ulike utgangspunkt.

Og det er liksom...., du slipper dem ganske nzert, og da nar du opplever at, ja, min
folelse var « du har ikke lyst a forsta meg», eller du har lagt deg et bilde fra fgr av og
du tenker at jeg er vanskelig, Og jeg tenker at du er vanskelig. Det er dette her, det er
ikke kjekt, det krever en del hver dag. Da gar du noen runder med deg selv og tenker,
jeg, jeg er ikke lett 8 samarbeide med. (Kari/ intervju 0).

Flere av informantene setter ord pa sterke fglelser i mgtet med et hjelpeapparat de er
avhengige av. Bade beskrivelser, kroppssprak og ord vitner om en sarbarhet over a vaere
avhengig av andre tjenester, & matte blottlegge naere private livsomrader og be om hjelp, og
i tillegg fole at en selv er den som er vanskelig, nar det en vil er a gi barnets sitt best mulig
rammer. Sarbarheten i a ikke bli tatt pa alvor gar igjen hos foreldrene som blir intervjuet.
Samhandling blir vanskeligere nar utgangspunktet er forskjellig.

| tillegg blir det beskrevet en opplevelse av kollegalojalitet, hvor hensyn til kollegaer og
eventuell ledelse far stgrre betydning en pargrendes innspill. Pargrende har opplevd at
kollegaer ikke tgrr a si ifra om ting de mener er ugreit i frykt for a selv havne i ubehagelige
situasjoner eller de kommer i konflikt med lojalitet til arbeidsstedet
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4.3.2 Erfaring av at vanskelige og ubehagelige menneskelige mgter pavirker samhandlingen
Det er flere av foreldrene som forteller om ubehagelige og vonde enkeltmgter med
fagpersoner og hvordan disse mgtene preger dem i videre samhandling. Flere beskriver
fysisk ubehag i forkant av planlagte mgter, opplevelse av a grue seg og fgle seg makteslgs.

Flere har historier som beskriver mgter med tjenesteytere hvor de opplever at de ikke blir
tatt pa alvor og at tjenesteyter vet bedre enn dem. Dette blir beskrevet noe i avsnittet om
maktubalanse, men enda sterkere er enkelthistoriene og mgtene som belyser nettopp dette.

..... Og det fgrste aret (barnets navn) var hjemme fra barnehagen, da fikk vi beskjed
fra sykehuslegen om at hun trodde at han hadde det bedre i barnehagen enn
hjemme, DET er ganske frekt a sil!l( Kari / intervju 0).

Pargrende opplever rollen som talsperson for sitt barn sveert viktig. Det er derfor ogsa en
sarbar rolle. Dette kommer til utrykk i mange historier. Kari beskriver det a veere barnets
representant pa denne maten:

Det er meningsfullt, eh,......men ogsa noen ganger kanskje kipt fordi en blir ikke alltid
tatt pa alvor da, sant....Det kommer an pa hvem en mgter. Der du fgler det er litt
sann « ja vi forstar at dere tenker at (barnets navn), er spesiell, men vi har faktisk
veldig mange som har det slik, og vi har ikke...». Det er ikke lett a vite hva en skal
svare til sann oppfarsel, det kjennes helt pyton......For noen er det selvsagt at vi skal
hgre pa foreldre, men for andre er det mer sann....» ahrr er det noen sanne na igjen,
sanne som tror de kan komme a bestemme, eller som vet bedre enn oss» (oppgitt
latter), og da, nar de tar den tonen med « ja men hgr na her, na er det noe dere ikke
forstar», ogsa skulle de bare visst hvor mye jeg har satt meg inn i det, i denne saken
her, jeg forstar dette faktisk. Men vi er ikke enige. Og da ma du heller si det at vi er
ikke enige fordi vi ikke har penger eller fordi vi ikke har nok folk, si det til meg heller.
Det er det som er mest irriterende (Kari / intervju 0).

Denne historien er ikke unik. Informantene har mange beskrivelser av mgter med
enkeltpersoner eller grupper, hvor de fgler seg sma og ubetydelige. Mgter hvor de opplever
at tjenesteyterne ikke anerkjenner deres kunnskaper og trekker sammenligninger til andre
barn. Igjen utfordrer disse mgtene samhandlingsgrunnlaget.

Selv om ansvarsgruppemgtene er blitt beskrevet som en god arena for samhandling, trekker
de pargrende ogsa frem hvordan disse mgtene ogsa kan oppleves tgffe og ubehagelige.
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....det er jo kanskje disse fgrste mgtene da, nar en er ganske fersk og ganske
uvitende. Sann som at du ikke vet at du ikke trenger a ha 13 personer rundt bordet
for eksempel. Ehh det blir ganske sann nzert for oss, men for alle andre er det jo bare
en jobb, sa det tok en stund fgr det kjentes greit. Det er liksom slik at du ma vaere
jobb selv nar du gar i mgtene, kan ikke kommer der alt etter hvordan dagen har veert,
av og til kan du veere ganske sarbar som foreldre. Sa nar du skal drgfte ungen din og
det liksom sitter fullt bord, ja....det var ganske traumatisk i begynnelsen (Kari/
intervju 0).

Jeg ha mange ubehagelige ansvarsgruppemgter, det har jeg. Har jo neermest gratt
etterpa mange ganger. Vi gruer oss ofte fordi vi vet at det blir vanskelig og
konfliktfylt, vi fgler ikke ngdvendigvis at vi «eier» ansvarsgruppa. Vi blir i motsagt og
mistenkeliggjort naeermest, og det er ubehagelig (Eva / intervju 4).

De pargrende har mange ubehagelige mgter med tjenesteapparatet, bade enkeltmgter og
ansvarsgruppemgter og samarbeidsmegter. De forteller om fysisk ubehag og om hvordan de
opplever at de ma utlevere seg og samtidig opplever flere at de blir mistenkeliggjort. |
intervjuene kommer det frem at det er krevende for de pargrende bade a forberede seg til
og delta i ansvarsgruppemgte. Flere savner ogsa at ansvarsgruppen i stgrre grad er en reel
samhandlingsarena

Men vi gnsker at ansvarsgruppemgtene i stgrre grad kanskje var en
samhandlingsarena i stedet for a veere noe du gruer deg vanvittig til, det er ofte
fellesnevner at de gruer seg til mgtene og er helt mentalt utslitt etterpa fordi det er
sa konfliktfylt og det er ofte to sider hvor det er motpoler som sitter i mgtene....
Mange er jo forngyde ogsa, men vi har hgrt folk som kaster opp fgr mgtet fordi de
gruer seg slik (Eva /intervju 4).

Manglende forstaelse for familieperspektivet.

Felelsen av at tjenesteapparatet ikke ser totalsituasjonen gar igjen i flere av intervjuene.
Deres beskrivelser ser ut til 8 prege samhandlingsgrunnlaget ved at de har ulike stasted og
forstaelsesramme og foreldre opplever at de ma kjempe mot systemet. Seerlig denne
opplevelsen av en ikke blir mgtt med forstaelse for totalbelastningen og hvordan det a veere
pargrende til barn med sammensatt behov pavirker hele familiesituasjon, beskrives som
belastende for de pargrende. Flere eksemplifiserer dette med at de blir «greid under en
kam» med andre barn med sammensatte behov, eller ved at tjenesteyter vet hva som er
best for dem fordi de har jobbet med dette fg@r. Igjen kan det se ut til 3 handle om fglelsen
pargrende sitter med, av a ikke bli anerkjent som barnets ekspert. Flere forteller hvordan de
feler de har vaert ngdt til 3 utlevere seg som privatpersoner og familier for at deres behov
skal bli tatt pa alvor. Disse beskrivelsene belyser en av faktorene til at samhandlingen blir
krevende.
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Sa det endte opp med at jeg tok med meg X i mgtet og tvinger dem til 3 se han, det
var dritstress, men jeg gjorde det (Hege/informant 3).

Sann at det vi har gjort er at vi har beskrevet og blottlagt hvordan det pavirker
spsken, vi har skrevet mye om egen helse og hvordan det pavirker ekteskapet og
hvordan det igjen pavirker sgsken. | tillegg har storesgster, hun var da 13 ar, skrevet
ned helt selv, og der stod det jo....» jeg har ikke hatt overnatting siden x ble fgdt, det
er bare snakk om lillebror og hans behov, hans behov gar fgrst og styrer hele
familien» det har hun skrevet svart pa hvit....(Bente / intervju 2).

Pargrende gir utrykk for at dette oppleves som en utlevering avdem som privatpersoner. De
opplever at de ma bruke ekstremt mye energi pa a fa forstaelse og aksept for hvordan
livssituasjonen deres fungerer for a fa belyst og forsvart behov for tjenester. Igjen handler
det om ubalanse i makt, der pargrende er avhengig av velvilje og forstaelse fra tjenesteyter/
system for a fa det de opplever som ngdvendige tjenester til barnet.

Samtidig som pargrende i stor grad erkjenner sin sarbarhet i mgte med tjenestene, beskriver
de ogsa en mangel pa sarbarhet hos tjenesteyter. Dette er med pa a skape makt-ubalanse og
beskrives som en faktor som utfordrer samarbeidet. Pargrende etterlyser at
samhandlingspartene ogsa viser ydmykhet og sarbarhet og trekker dette frem som en faktor
som hindrer samhandling.

Men det a gi folk en ny sjanse, ha en dpen dialog, og vaere tgff nok til a si «<unnskyld»
nar du har «dritt pa draget», enten du representerer kommune, sykehus eller nav,
eller er pargrende selv, tror jeg det er viktig. Det ma veere rom for & ha en darlig dag
og veere fortvilet og likevel bli mgtt med forstaelse.... (..) (Eva/intervju 4).

Her beskriver pargrende en faktor som er viktig for a fa til reel samhandling basert pa
likeverdighet.

En fglelse av a vaere en belastning i det offentlige system.

Felles for de pargrende som er blitt intervjuet er ogsa fglelsen av a vaere en belastning for
kommunen fordi deres barn har store behov for tjenester og er en kostnadsbyrde. Her
trekker de pargrende frem systemet og organiseringen mer enn enkeltindividene.

Jeg tror ikke staten vet nar du har et barn som trenger mye hjelp, 10 dager
egenmelding pa et ar er ingenting. Du har ikke en sjanse. Og jobbsituasjonen nar du
har handikappet unge det er.., ha...., jeg har hgrt mer enn en gang at jeg en
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belastning fordi jeg er sa mye borte. Det er tungt & hgre at en er en belastning. Jeg
tror ikke mange forstar hvordan det er (Bente / intervju 2).

Pargrende opplever at de er en gkonomisk byrde for systemet og at dette spiller en vesentlig
rolle i samhandlingen med tjenesteyterne.

Og da kan de liksom sitte i mgte og si « det eneste vi vil er (barnets navn) sitt beste».
Sa tenker jeg sann at det er faktisk ikke lov a si. For VI, VI vil barnets beste. Men dere
som sitter pa andre siden av bordet, dere har snakket indirekte om gkonomien na i
en halv time, dere har ikke lov a si det. Og sa har dere sittet 3 snakket om at dere ikke
kan tilby tjenesten til barnet, nei dere kan ikke si det, dere har mange andre hensyn a
ta (Kari / intervju 0).

| intervjuene er det flere av de pargrende som belyser de gkonomiske rammene som
styrende for samhandlingen. De ser i stor grad at dette er kommunale rammer som gir
utfordringer i samhandlingen bade for dem som pargrende og for tjenesteyter som de skal
samhandle med.

Hun koordinatoren som ogsa skal veere til hjelp, hun opplever jeg driver med litt sann
a senke forventningene. Hun sier liksom sann « Men «Hege», kan ikke du tenke pa
dersom dette ikke gar giennom om dere vil ha mer avlastning i bolig heller da», og
jeg tenker at « nei, vi skal ikke det, fordi dette gar an a fa til, det handler bare om
velviljen til kommunen, men det er jo der det stopper opp. Hun ser jo selv at det er
vanskelig fordi hun har ikke sa mye makt. De males etter hvor mye penger de bruker
og ikke bruker. Hadde det veert litt mer holdningsarbeid og kompetanseheving sa
hadde ikke den veien vaert sa tung. Na er systemet lagt opp til at du skal klage og
klage., og nar det gar utover hele familien og du likevel ikke far det gjennom da fgler
du deg hjelpelgs (intervju 3).

Jeg opplever at de neermeste rundt, ergo, fysio, lege, barnehage, de som jobber
narmest han, de forstar omfanget og har litt innsyn i hvordan det fungerer og har
veldig stor forstaelse. Men det er jo ikke de som sitter med makten og ressursene da
(Eva / intervju 4).

4.3.3 Det er personavhengig om en blir involvert

Alle informantene trekker frem hvordan det i stor grad er personavhengig hvordan de blir
involvert og hvordan samhandlingen fungerer. De opplever at det svaert ofte er
personavhengig om det de sier blir anerkjent og tatt pa alvor og flere beskriver en fglelse av
at det er tilfeldig nar og hvordan de far mulighet til 3 bli involvert i tjenestene rundt barna og
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ikke minst hvilken informasjon de far. Flere av de pargrende beskriver hvordan de legger inn
en enorm egeninnsats i mgtene.

Du er liksom prisgitt folk som virkelig star pa for deg og hjelper deg, for det er helt
personavhengig (Hege/ intervju 3).

Men viss du treffer noen som ikke har tid, eller ork eller evne...til 3 skjgnne det , sa er
liksom alle dgrer lukket (Kari / intervju 0).

Uavklart koordinatorrolle.

Plankoordinators har en saerlig viktig rolle i individuell plan. Plankoordinator har
hovedansvar for at bruker / pargrende involveres i planarbeidet, og at deres stemme blir
anerkjent i samhandlingen. Og selv om informantene i stor grad beskriver koordinatorene
som gode personer som vil dem vel, trekker de ogsa frem flere aspekt ved
koordinatorfunksjonen som er utfordrende for samhandlingen.

Informantene er usikre pa hva koordinator i praksis kan bidra med. De opplever
koordinatorrollen som uavklart og er usikre pa hva de kan forvente. Flere sier at de skulle
gnske at koordinator hadde mer kunnskap om barn med sammensatte behov og familiens
situasjon og samtidig at de har reel mulighet til & pavirke. Denne uavklarte rollen gir
misforhold i forventingene for begge parter som kan pavirke samhandlingsgrunnlaget.

Jeg fgler at koordinatorrollen er ganske snever. Ehmm, det er en person jeg kan ta
kontakt med og drgfte med. Jeg kan fa telefontid eller vaere prioritert hos henne.
Men det er ikke alltid jeg trenger noen som bare hgrer, jeg trenger noen som garinn i
kampen med meg. Og det er ikke alltid. Hun kan fint gjgre konkrete oppgaver, men
jeg ma si hva hun skal gjgre da. Av og til er det mye a tenke pa og da er det fint med
noen innspill, noen Igsninger, litt mer tak kanskje ( Kari / intervju 0).

Det kunne veert greit @ ha en person som vet mer om hva vi sliter med, og kanskje
kunne mer om rettigheter og systemet og sant (...) (Bente/ intervju 2).

Sa er det ikke egne koordinatorstillinger, og det er hovedproblemet. Det handler ikke
om koordinator, koordinatoren var er knallgod, men hun har ikke tid, hun skal jo
veere fysioterapeut. Det stgrste problemet ligger i manglende ressurser og i det
kommunale selvstyre. Det burde veert statlige forskrifter med krav til hele
koordinatorstillinger...(...) (Eva / intervju 4).

De pargrende som ble intervjuet trekker frem hvordan koordinatorene har denne jobben
som en tilleggs-jobb og at de fgler at koordinatorene ikke har tid og ressurser til 8 bidra slik
pargrende har behov for.
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Men hun har ikke tid, sant. Fordi dette kommer jo oppa alt annet. Hun sa hun ikke
hadde kapasitet, og det skjgnner jeg. Altsa hun er veldig stgttende, men jeg ser ikke
hvordan hun kan bidra til at kampene blir lettere. Kanskje hun kan bidra til at
kommunikasjonen gar lettere mellom de ulike instansene, hun kan hjelpe ved a
avlaste meg litt der, holde traden og sant, men kampene de fgler jeg vi ma sta i selv
(Hege/ intervju 3).

Flere av informantene beskriver hvordan koordinator kan veere til praktisk hjelp, men at de
feler at de selv ma sta i kampene og far lite hjelp her. Slik pargrende beskriver arsaken til
dette, handler det bade om mangel pa kunnskap og ressurser, men ogsa hvilket myndighet
koordinator har til a ta avgjgrelser.

4.3.4 En individuell plan som er utilgjengelig og ikke blir brukt etter intensjonen, begrenser
samhandling og involvering

Et utilgjengelig verktgy for individuell plan begrenser samhandling.

De pargrende er enige om at formatet for individuell plan har direkte betydning for hvordan
de involveres og hvordan samhandlingen fungerer.

Bade de pargrende som har erfaring bare med papirversjon av individuell plan og de som har
digitalt verktey gir tilbakemelding om at papirversjon er tungvint og hemmer effektiv
samhandling. Det er overraskende hvor stort fokus dette har i intervjuene. De pargrende
som er avhengig av papirmaler er oppgitt og beskriver at det er krevende a forholde seg til
alle papirene, og vanskelig @ holde oversikt over oppdaterte versjoner av planer. Et annet
problem er at papirer har tendens til & forsvinne. Flere pargrende beskriver at tjenesteytere
skjuler seg bak at papirer ikke er kommet frem og at de derfor ikke er oppdaterte eller har
felgt opp sitt ansvar i planen. De pargrende som har papirversjon av verktgyet, opplever at
de i mindre grad blir involvert i planarbeidet og at det planen stiles av koordinator. Planene
beskrives som vanskelige a holde oppdaterte og flere beskriver at de opplever at planen blir
et dgdt dokument i en skuff, som bare tas frem bare i forbindelse med
ansvarsgruppemgtene. Ogsa de pargrende som har elektronisk individuell plan har denne
opplevelsen av papirversjon av IP.

Det og gjort det mer tilgjengelig, det hadde vaert bra. Det hadde sikret
samhandlingen fordi det hadde vaert litt mer praktisk gijennomfgrbart(....), nar det er
papirversjon og ikke digitalt sa blir det er dgdt dokument, ikke levende slik det er
tiltenkt ( Liv/ intervju 1).
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Jeg har en venninne som har papir IP. Det hgres helt jaevlig ut for a si det mildt. | det
den er sendt ut og du har fatt tilbakemeldinger pa alt og skal sende den ut til alle, sa
har det skjedd noe som gj@r at du ma oppdatere pa ny fgr du ma sende ut ny versjon
(Eva / intervju 4).

Verktgyet rundt individuell plan viser seg a ha stor betydning for om de pargrende opplever
at individuell plan bidrar til involvering og samhandling. Tilgjengelighet, brukervennlighet og
eierforhold til planen er viktig for at pargrende skal oppleve individuell plan som et
hensiktsmessig arbeidsverktgy. Det trekkes frem at brev, papirer og dokumenter som sendes
hit og dit og som de skal finne igjen og gjerne mene noe om, oppleves som energikrevende
og som ekstra arbeid nar hverdagen allerede er krevende.

En individuell plan som ikke fungerer, har ingen hensikt.

Pargrende har store forventninger til individuell plan, og til at tjenesteyterne skal bruke
planen aktivt og slik veere oppdatert pa barnets situasjon. | intervjuene kommer det frem at
de opplever det veldig ulikt hvem som i praksis benytter planen aktivt og at det er store
forskjeller mellom faggrupper. Seerlig er det tydelig forskjell pa bruk mellom helse og
oppleeringsarenaer, der helsetjenestene trekkes frem som tjenesteytere som ofte er aktivt
inne i planen, mens opplaeringsarenaer beskrives av flere som mindre aktive eller
fraveerende. Dette pavirker i hvor stor grad den individuelle planen fungerer da alle
instansene er viktige i samhandlingen. Pargrende har en forventning om at individuell plan
skal gjgre samhandlingen mer effektiv ved at de far gitt samlet og lik informasjon til alle
involverte samtidig, frustrasjonen blir derfor forsterket nar dette ikke skjer fordi den
individuelle planen ikke tas i bruk pa alle arenaer.

Hvis jeg skriver og bruker mye tid pa det, og ingen leses eller fyller med, da tenker
jeg, hva er vitsen med a bruke den? (Bente/intervju 2).

Jeg er usikker pa om planen bidrar slik den er tenkt, det fgrste jeg tenker er nei. Fordi
den blir snakket om som viktig, men sa er den fremme sa sjelden, sa derfor er vi litt
usikre pa hva vi bruker den til sann egentlig (Kari / intervju 0).

Pargrende er bevisst pa at tjenesteyterne ma ha tid og energi til 8 bruke individuell plan, og
at de ma forsta hensikten med denne. Flere av informantene etterlyser kunnskap om
hvordan individuell plan skal benyttes i praksis bade avdem som pargrende og av
tjenesteyterne. En individuell plan som ikke fungerer, har ikke hensikt og kan ogsa skape
stgrre frustrasjon pa grunn av stgrre forventinger til samhandling.
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Studien viser at det er utfordringer knyttet til reel involvering og til samhandling med
tjenesteyterne, ogsa nar en har individuell plan. | intervjuene trekkes det frem hvordan bade
tjenesteyterne og de pargrende ma ha kunnskap og kompetanse om individuell plan for a fa
til en god samhandling. | tillegg til at pargrende sier noe om at tjenesteyterne ma bidra aktivt
i planarbeidet og holde seg oppdatert om den skal ha en hensikt, trekker de ogsa frem sitt
eget ansvar i planarbeidet og at de ogsa har ansvar for a vaere aktive og engasjerte.

Flere trekker frem en fglelse av @ matte kiempe mot et system i mgte med hjelpeapparatet.
Informantene beskriver enkeltmgter med personer og tjenester som har rystet dem og gitt
fysisk ubehag. Informantene beskriver i stor grad hvor sarbare de er og, og hvordan de er
prisgitt enkeltmennesker. De erfarer at det er svaert personavhengig om de blir involvert og
om de opplever reel samhandling med tjenestene.

4.4 Oppsummering

Resultatene fra intervjuene av pargrende til barn med sammensatte behov viser at
pargrende opplever at individuell plan og koordinator kan bidra til involvering og
samhandling rundt barnet. Det er likevel flere forutsetninger som ma veere til stede.
Pargrende trekker seerlig frem viktigheten av et tilgjengelig verktgy, og hvor stor betydning
dette har for om individuell plan har hensikt. Likeledes trekkes det frem behov for
informasjon og kunnskap bade hos pargrende og tjenesteyterne for at pargrende skal kunne
oppleve seg selv som en likeverdig samhandlingspartner. De pargrende beskriver gode og
omsorgsfulle koordinatorer som vil dem vel, samtidig som de er tydelige pa at det er sveert
personavhengig hvordan de blir mgtt og involvert i prosessene rundt sine barn.

Det er ogsa disse individuelle menneskelige mgtene pargrende beskriver som utfordrende,
meter hvor de ofte fgler seg makteslgse og opplever a ikke bli anerkjent og respektert som
en likeverdig samhandlingspartner. Denne ubalansen i makt som pargrende beskriver i mgte
med tjenestene, begrenser deres mulighet til reel involvering og samhandling. Avhengighet
av tjenester og system og opplevelsen av a kjempe for sitt barn sine rettigheter gir
vanskelige grunnlag for samhandling pa tross av at en har en individuell plan.

Pargrende beskriver i stor grad at individuell plan fungerer som et evalueringsdokument og
at ansvarsgruppen er et strukturert sted for a ga gjennom planen. Men det er begrensinger i
hvor levende og fremtidsrettet planen er, hvor involverte de pargrende far mulighet til a
veere i planen, og hvor aktivt tjenesteyterne er i prosessene.
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5 Diskusjon

| denne studien har det kommet frem hvordan individuell plan kan gi mulighet for
involvering og samhandling for pargrende til barn med sammensatte behov, men ogsa hva
som begrenser disse mulighetene. Jeg vil i dette kapittelet forsgke a diskutere og reflektere
rundt funnene i lys av tidligere forskning, studiens teoretiske ramme og statlige fgringer og
dokumenter.

Utgangspunkt for diskusjonen vil vaere problemstillingen min: «Hvordan erfares samhandling
og involvering ved bruk av individuell plan og koordinator for pargrende til barn med
sammensatte behov?».

5.1 Individuell plan kan bidra til gkt medborgerskap, men trues av ubalanse i makt og
ekspertvelde

Resultatene fra studien min viser at individuell plan og koordinator kan bidra til at pargrende
opplever mer involvering og samhandling omkring barnet sitt. De pargrende trekker szerlig
frem hvordan det a oppleve at noen jobber sammen med dem om barnet deres har stor
verdi. | lys av medborgerskapsteori handler dette om a bli anerkjent som en likeverdig part i
megte med tjenestene (Lid, 2017a). Resultatene viser at de pargrende er svaert sarbare og har
stort behov for anerkjennelse for situasjonen de star i. Nar de mgter fagpersoner som de
opplever lytter og tar dem pa alvor og fgler at de vil dem vel, danner det er godt grunnlag for
samhandling. Nussbaum beskriver denne iboende sarbarheten en har som menneske, og i
seerlig stor grad nar en er avhengig av andre, slik en er som pargrende til barn med
sammensatte behov. Hun trekker frem viktigheten av profesjonens ansvar for a styrke den
enkeltes mulighet til 3 utvikle sitt eget perspektiv og slik medvirke i prosessene (Nussbaum i
Lid, 2017 s 20).

| intervjuene kommer det frem at de pargrende opplever a veere i et avhengighetsforhold til
bade enkeltmennesker, tjenester og system. Denne avhengigheten opplever de at pavirker
deres rolle som pargrende og den forsterker ogsa maktubalansen i samhandlingen.
Fagpersonene har derfor et stort ansvar for 8 myndig-gjgére de pargrende som likeverdige
betydningsfulle samhandlingsparter noe som igjen krever kunnskap og kompetanse hos
fagpersonene. Denne maktoverfgringen som trekkes frem seerlig i samskapningsteori
sammenfaller med Nussbaum sin filosofi om medborgerskap (i Lid, 2017b).

Jenhaug belyser i sin forskning hvordan samskapning handler om maktoverfgring hvor
bruker har reel innflytelse og medbestemmelse bade i forhold til det totale tjenestetilbud
som gis, men ogsa individuelt i hver enkelt tjeneste (Jenhaug, 2018, s 5). Slik utfordres
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medborgerskap og samskapning pa ulike niva. Sherry Arnstein, forfatter som fikk stor
innflytelse med sin artikkel « A ladder of Citizen Participation» ((Arnstein, 1969) var seerlig
opptatt av hvordan omfordeling av makt er ngdvendig for a fa til reel deltakelse fra
borgerne. Hun argumentere for at dersom folk flest skal kunne ta i bruk sin innflytelse som
samfunnsborgere, ma beslutningsmakten omfordeles. Denne omfordelingen ma skje pa
bade mikro, meso og makro niva for at en skal fa til reelt medborgerskap gjennom individuell
plan og koordinator.

5.1.1 Ulik maktfordeling pavirker samhandlingen

Nar de pargrende i studien beskriver en kamp mot systemet og at de er prisgitt tjenestene
og enkeltpersonene, sa beskriver de en opplevelse av avmakt. En makteslgshet hvor de
kommer til kort og ikke har mulighet til & pavirke eller innvirke. Den asymmetriske
maktfordelingen er flersidig. Pargrende er avhengig av fagpersonene for a fa ngdvendig
hjelp og ytelser til sitt barn, dette i seg selv gj@r at det er en asymmetrisk relasjon. Fglelsen
av a veaere avhengig av og prisgitt andre oppleves krevende for de pargrende. Pargrende
trekker i intervjuene frem hvordan de er redde for a si fra, eller klage pa person eller
tjeneste i frykt for at det skal pavirke relasjonen og gjgre samhandlingen vanskeligere. A
kjenne seg avmektig pavirker bade selvbilde og handlekraft hos bruker og kan gjgre at en
resignerer (Myhra, 2012, s. 105).

| mgter mellom mennesker vil det alltid veere makt til stede. Makten kan vaere symmetrisk
eller usymmetrisk avhengig av relasjonen mellom aktgrene. Den franske filosofen Foucault
reflekterer rundt maktbegrepet og mener at kunnskap og makt betinger hverandre ved at
kunnskap utvinnes ved makt, og at makt utgves ved hjelp av kunnskap. Makt kan slik vaere
positivt og produktivt. Maktbalanse, holdninger og kunnskap hos de enkelte aktgrene
pavirker mulighetsrommet i samarbeidet (Vagan & Grimen, 2008, s. 412). Dersom fagperson
benytter makten sin positivt til 8 fremme brukers interesser, kan makten oppleves positiv
(Myhra, 2012, s. 105).

| studien min kommer det tydelig frem at de pargrende opplever stor grad av maktubalanse
hvor makten begrenser deres mulighet for samhandling. Noen av de pargrende jeg
intervjuet virker a ha resignert, mens andre gar i kampmodus og opplever at de ma kjempe
mot systemet og mot urettferdighet for sine barn. Pargrendeundersgkelsen 2021 bekrefter
hvordan mange pargrende gar i en konstant beredskap og kampmodus som i seg selv er
slitsomt og belastende (Helsedirektoratet, 2022b). Her ser en ogsa hvordan de ulike
pargrende inntar ulike roller i samarbeidet.

Samhandling med pargrende for barnets beste krever at en anerkjenner pargrende med den
kompetansen og erfaringen de har. Det er ikke tilstrekkelig med et brukerperspektiv, fgrst
ved brukerinnflytelse og brukerstyring kan menneske innvirke pa de planer som legges og
reelt medvirke. Til mer brukers synspunkter vektlegges, til mer utfordres den profesjonelle
makten. Reel medvirkning innebaerer derfor a redusere brukes maktlgshet og bidra til at den
enkelte blir sett og hgrt (Rappana Olsen, 2017, s. 218). Her kan det igjen vises til Arnstein
sine beskrivelser om deltakelse. Hun beskriver hvordan grad av deltakelse kan belyses
trinnvis, hvor inkludering ved manipulering og makt ikke kan regnes som reel
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brukermedvirkning selv om tjenesteyter vil den andre vel. @verst pa stigen pa trinn 6,7 og 8
som omhandler partnerskap, delegert makt og borgerkontroll kan det vaere ulike grader av
medborgerskap (Arnstein i Rappana Olsen, 2017, s. 223).

| intervjuene kommer det ogsa frem hvordan enkelte av informantene opplever at
fagpersoner beskytter kollegaer eller kommune, at de er redd for a si ifra i egne rekker, eller
at de forsgker a snakke ned behovet for tjenester eller forventninger til systemet, noe som
belyser dette kollegafelleskapet. Grimen (2008, s. 145) belyser hvordan profesjonsmoral og
kollegial organisering innvirker pa maktfordelingen. Han viser til at kollegaer ofte far et
argumentasjonsfellesskap basert pa kompetanse og erfaring som gir dem legitimitet til
handling.

Kommunikasjonen mellom fagperson og bruker pavirkes av mange faktorer. Pargrende er
avhengig av en god relasjon til fagperson for a ivareta barnet sitt best mulig. Gjennom sin
faglige kunnskap og sitt profesjonelle sprak kan fagperson utgve definisjonsmakt, makt til a
definere og fa gjennomslag for sin beskrivelse av virkeligheten. For eksempel sa beskriver en
av informantene i studien min hvordan fagpersonene benytter fagsprak og definisjonsmakt
til 3 undergrave barnets behov for tjenester og fgre problemet tilbake til pargrende som ved
a undergrave dem som omsorgspersoner. Fagpersoner har en svaert viktig jobb med a vaere
bevisst denne makten ved a lytte til brukers versjon av virkeligheten slik at ikke fagpersons
kunnskap og fagsprak overkjgrer bruker og gjgr at denne fgler seg makteslgs (Jensen et al.,
2019, s. 203).

5.1.2. Kunnskap kan balansere makten

| resultatene kommer det frem at de pargrende savner informasjon fra tjenesteapparatet.
De pargrende opplever at kunnskap bidrar til 3 gi dem som pargrende mer makt i
samhandlingen. Studien viser hvordan pargrende ofte opplever at de selv ma lete etter
informasjon om rettigheter. De opplever ogsa at tjenesteapparat har varierende kunnskap,
men at de likevel i kraft av sin rolle har mer makt.

Behovet for kunnskap og informasjon bekreftes i pargrendeundersgkelsen som noe av det
pargrende har aller mest behov for (Helsedirektoratet, 2022b, s. 12-14). Mange brukere har
opplevd at @ inneha kunnskapen selv, har hjulpet dem til goder (Myhra, 2012, s.105).

De pargrende sgker kunnskap bade hos koordinator og tjenester, men ogsa i stor grad hos
pargrende med samme erfaring, gjennom sosiale nettverk. | litteraturen trekkes det frem at
for at reel brukermedvirkning skal vaere mulig, ma tjenestene sgrge for at barnet og familien
— de som pavirkes av tiltakene, fa riktig og tilstrekkelig informasjon. De fleste foreldre er ikke
kjent med lovverket og har ofte lite eller ingen erfaring med tjenestene som tilbys
(Midtsundstad, 2019).

Bade nasjonal og internasjonal forskning bekrefter behov for kunnskap og tilgang til
informasjon. Det er ogsa et viktig aspekt at pargrende kan ha ulik forutsetning for a tilegne
seg kunnskap. A fa hjelp krever ressurssterke foreldre som klarer & tilegne seg kunnskap om
tjenester og hvordan de skal ga frem for a fa hjelp. Hvorvidt foreldre klarer dette avhenger i
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stor grad av bakgrunn og utdanningsniva (Helsedirektoratet, 2019, s. 10). Er det lettere for
en ressurssterk pargrende a fa gjennomslag for barnets behov for tjenester, og fa til
samhandling med tjenestene? Og kan likeverdig informasjon og involvering gjennom
individuell plan og koordinator bidra til mer likeverdig tilgang til tjenester?

Det kan virke som om pargrende og tjenesteytere har behov for kunnskap for a balanse
makten og anerkjenne hverandre som samhandlende aktgrer. Kunnskap handler ogsa om at
tjenesteyterne ma anerkjenner pargrendes unike kunnskap om sitt barn for a balanse
makten (Slettebg et al., 2012).

Medborgerskap kan ikke eksistere uten at tjenesteyter gir fra seg noe av makten og mgter
pargrende som en likeverdig person (Sommer et.al., 2013, s. 36). Samtidig kan det ogsa veere
en utfordring for tjenesteyter a forvalte og vaere bevisst egen makt og asymmetrien den
definerer. Tjenesteyterne star i et spenn mellom systemet de arbeider i og borgeren de
jobber med og skal forvalte begge deler pa best mulig mate (Hammell, 2006, s. 127).
Pargrende beskriver at de har behov for fagpersoner som har ngdvendig
samhandlingskompetanse og som er bevisst egen tjenesteyterrolle. Slik bgr de ogsa ha
kunnskap om medborgerskap for @ kunne mgte pargrende pa en likeverdig og involverende
mate. Samtidig kaster funnene i denne studien lys over om reelt medborgerskap er mulig nar
den ene parten er avhengig av den andre. Informantene bemerket hvordan sitasjonen aldri
kan bli jevnbyrdig da den ene parten lever livet sitt i situasjonen som pargrende, mens den
andre «bare» har det som jobb, og kan stenge pc og telefon og ga hjem. Betydningen av
samhandling og involvering har sa mye st@rre konsekvens for pargrende og barnet enn for
fagpersonen noe som utfordrer medborgerskapet.

5.2 Menneskene bak tjenestene har betydning for om individuell plan bidrar til
samhandling og involvering

5.2.1. Det er personavhengig

Alle informantene trekker frem hvordan det i stor grad er personavhengig hvordan de blir
involvert og hvordan samhandlingen fungerer. Denne tilfeldigheten beskrives i intervjuene
som frustrerende, og de pargrende forteller om en usikkerhet i mgte med hjelpeapparatet.
De pargrende har mange enkeltopplevelser i mgte med fagpersoner som har veert
ubehagelige og vonde. Mgter hvor de fgler seg ubetydelige og sma og mislykket som
omsorgspersoner.

Her kan en problematisere bade profesjonens ansvar for a legge til rette for medborgerskap,
men ogsa pargrendes ansvar som samhandlende aktgr. Som Wyller trekker frem har den
enkelte fagperson et ansvar etter profesjons etiske praksis, for 8 mgte den andre som et
medmenneske og ikke bare som en bruker eller pasient (2011, s.46). Denne maten a mgte
den andre som en likeverdig og samarbeidende part bidrar til medvirkningspraksiser. Den
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enkelte fagpersons praksis pavirkes bade av dens faglige kompetanse og av erfaring og
utgvelse av skjgnn. Den profesjonelle praksis utvikles giennom en lang rekke konkrete
tilfeller, hvor demmekraften spiller en sentral rolle, her inngar ogsa fagpersonens personlige
og private livserfaring (Jensen et al., 2019, s. 194). Den profesjonelles dgmmekraft er slik sett
ogsa personavhengig. En svensk kvalitativ studie fra 2018 belyser flere av disse funnene.
Studien konkluderer med at for a lykkes med individuell plan og legge til rette for deltakelse
og pavirkning fra den enkelte, ma fagpersonene ha mot til 3 slippe grepet om kontrollen og
invitere foreldrene til stgrst mulig grad av medvirkning, dette krever ifglge studien at en som
fagperson skaper en tett relasjon til foreldre og barn, og lar deres innspill ha betydning og
forspker @ imgtekomme disse (Hedberg et al., 2018, s. 12).

Som aktiv akt@r i samhandlingen har det betydning ogsa hvilken rolle pargrende tar. Noen av
de pargrende har opplevd sa vanskelige situasjoner og mgter med tjenesteapparatet at
tilliten er brutt. Dersom pargrende gar direkte i kampmodus og tenker at det er vi mot
kommunen, kan dette ogsa bidra negativt inn i samhandlingen. Pa tross av at fagpersonene
skal forholde seg profesjonelle gjgr dette ogsa noe med samhandlingsklimaet. | lys av teori
om samhandling/ samskaping kan man spg@rre seg om ogsa de pargrende har et ansvar for at
samhandlingen skal fungere.

| intervjuene er det flere som reflekterer over egen person ogsa i mgte med tjenestene. De
beskriver hvordan de selv ogsa kan vaere utrivelige, frustrerte og direkte ufine i enkelte
situasjoner, kanskje fordi de er slitne og fortvilte. En fin refleksjon fra en pargrende som
beskrev en slik hendelse, var hvordan hun selv tok ansvar for egen handling og unnskyldte
seg. Samtidig poengtere hun at dersom bade fagpersoner og pargrende i stgrre grad
behandlet hverandre som likeverdige mennesker, og hadde evnen til 3 beklage seg og
innremme feil, sa ville samhandlingsgrunnlaget veere langt bedre.

En forutsetning for samskapning er likeverdighet, som igjen forutsetter at begge parter har
en felles oppfatning av at forutsetningene for likeverdighet er til stede (Kobra, 2018, s 39).
Ansvaret ligger slik pa begge parter, her kan en ogsa problematisere pargrendes ansvar i
prosessene. Samtidig er det sterke historier de pargrende forteller, om uverdige mgter,
makt og avmakt.

Under pargrendekonferansen 2022 snakker filosofen Henrik Syse om hvordan den enkelte
fagperson har et ekstra ansvar for a gjgre pargrende til aktive deltakere i samhandlingen ved
a involvere dem. Han viser til Skjervheims kjente essey, «Deltakar og tilskodar» som handler
om at vi ma snakke om hverandre som levende mennesker som er tilstede i hverandres liv
for & belyse dette (Skjervheim, 2001). Pargrende i studien min opplever tidvis a veere passive
tilskuere ved at de ikke blir tatt pa alvor og ikke blir involvert. Det avhenger av personen de
megter om de far mulighet til & veere en aktiv deltaker, selv om de er den viktigste deltakeren
i barnets liv. Fagpersoner som har en holdning om at de alltid vet best, og underkjenner
pargrendes erfaringskompetanse hindrer reel brukermedvirkning (Myhra, 2012, s. 71).

Studien min viser at de pargrende savner medmenneskelighet og genuin omsorg hos flere
tjenesteytere. Leenderts reflekterer rundt profesjonell omsorg og hvordan den har blitt mer
opptatt av «a vaere god til» enn «a veere god». Hun trekker frem viktigheten av a vaere gode
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mennesker i mgte med andre mennesker. Det betyr ikke at den profesjonelle alltid skal like
personen eller situasjonen den star i, men at en har evne til a lytte innover i seg selv, kjenne
hva situasjonen gjgr med en, og velge det best mulige i en situasjon. Vilje til selvinnsikt en
forutsetning for godhet og er et vern mot fristelsen til bedrevitenhet (Leenderts, 2014, s.
207). Sosiologen Astrid Skatvedt (i Myhra, 2012, s. 159) har veert seerlig opptatt av dette, og
hvordan vi gjennom hverdagslig alminnelig kommunikasjon kan skape et stgrre likeverd
mellom bruker og profesjon som baerer frukter ogsa i faglig kommunikasjon. A bli sett og
hgrt som et alminnelig menneske kan etablere en god kontakt for videre samarbeid og skape
tillit og respekt mellom bruker og profesjonell. Nar en pargrende opplever at en fagperson
kommuniserer med den om hverdagslige uprofesjonelle tema, vil dette kunne skape en
opplevelse av likeverdighet og tillit, og en fglelse av at fagpersonen bryr seg om mer enn
bare det faglige rundt saken. | studien min er det flere eksempler pa hvordan enkelte
fagpersoner og da seerlig koordinator inntar en slik posisjon og gir pargrende opplevelse av
tillit og at de jobber sammen om barnet.

Pargrende jeg intervjuet erkjenner i stor grad sin sarbarhet i mgte med systemet, samtidig
etterlyser de mer medmenneskelighet og sarbarhet hos tjenesteyterne. En viktig faktor for a
fa til reel samhandling basert pa likeverdighet. Pargrende har behov for at den enkelte
fagperson anerkjenner dem som pargrende. En anerkjennelse som ligger til grunn for aktivt
medborgerskap. Dette innebaerer at alle borgeres ytringer oppfattes som intensjonelle og
meningsfulle og med relevans (Fjetland og Gjermestad 2018, s .148-162).

Vonde enkeltopplevelser pavirker samhandlingen. Selv om pargrende i studien i stor grad
beskriver omsorgsfulle og gode fagpersoner som vil dem vel, har de fleste med seg
enkeltopplevelser som preger dem som pargrende i mgte med tjenestene. Disse enkelt-
opplevelser har gjort stort inntrykk pa dem, og de har fglt seg seerlig ubetydelige, lite
verdsatt eller provosert. | intervjuene kan de beskrive detaljert disse sterke opplevelsene og
det er tydelig at de er preget av disse. Oftest handler det om at enkeltpersoner og
enkeltsituasjoner, men det beskrives ogsa ubehagelige samarbeidsmgter og konfliktfylte
forlgp. Disse hendelsene pavirker samhandlingsgrunnlaget. Krenkelser er et begrep som blir
nevnt i litteraturen i denne sammenheng. Det handler om handlinger eller mgter som ikke er
funksjonelle for samarbeidet mellom bruker og profesjonell. En sosial relasjon hvor den en
er avhengig av den andres hjelp og hvor relasjonen derfor er ulikeverdig i utgangspunktet.
Den profesjonelle som er i rollen det er knyttet mest makt til, kan bruke krenkelse som er
verktgy for @ understreke egen posisjon eller forsterke under og overlegenhet (Myhra, 2012,
s. 163). Slike krenkende opplevelser beskrives av flere av det pargrende i studien.

Pargrende opplever mindre grad av tillit til tjenestene nar de har slike vonde opplevelser
med seg. Mange beskriver fysisk ubehag i forkant av mgter, de gruer seg for a3 mgte
tjenesteapparatet. Pargrendestrategien belyser serlig hvordan foreldre til barn med
sammensatte behov opplever mgtet med hjelpeapparatet som det mest krevende
(Regjeringen, 2020, s. 22).

Resultatene i studien viser hvor viktig det er for pargrende a bli mgtt med respekt og genuin
og ekte oppmerksomhet. At den enkelte tar seg tid til 3 sette seg inn i situasjonen og lytter
med oppriktig interesse skaper tillit og gode forutsetninger for samhandling. Pargrende har
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stort behov for anerkjennelse bade som kompetente erfaringspersoner for sitt barn, men
ogsa for situasjonen de star i som foreldre. Pargrendestrategien belyser pargrende sitt
behov for a bli sett og hgrt. De star i vanskelige situasjoner og gnsker a bli mgtt med empati
og respekt (Regjeringen, 2020)

5.2.3 Det er vanskelig & forsta

| resultatene kommer det frem at nar pargrende opplever at tjenesteyter lytter og setter seg
inn i historien deres skaper det tillit og en stgrre grad av opplevd involvering og
medbestemmelse. Pargrende i intervjuene trekker alle frem viktigheten av at
tjenesteapparatet klarer a se totalsituasjonen deres og inkluderer familieperspektivet i
dette. De etterlyser i stor grad at dette familieperspektivet tas hensyn til og det virker a
pavirke samhandlingsgrunnlaget i stor grad ved at de har ulik forstaelsesramme av situasjon
og behov. Flere beskriver hvordan de opplever at tjenesteyter argumenterer for at de vet
bedre enn dem hva som er best for barnet deres og ser barnets behov isolert fra
familiekonteksten. | pargrendestrategien trekkes ogsa dette aspektet frem. En
pargrenderepresentant uttaler her at hun skulle gnske at pargrende-foreldre ikke matte
kjempe for enhver hjelp, men fikk mulighet til & vaere en familie med tid og overskudd til
hverandre (Departementene, 2022, s. 22).

Igjen kan en trekker parallell til Nussbaum sin teori om anerkjennelse. Foreldrene har stort
behov for a oppleve seg anerkjent, bade som de som kjenner barnet sitt best, men, ogsa
med tanke pa hvordan livssituasjonen pavirker hele familien, og at dette er unikt fra familie
til familie. De beskriver sarbarhet ved at de ma utlevere familielivet sitt for a fa tilgang til
tjenester, og en sarbarhet ved a veere avhengig av offentlige tjenester.

Pargrendeundersgkelsen 2021 viser hvor stor merbelastning familier med barn med
sammensatte behov har, og hvordan det kan pavirke flere i familien. 45 % av pargrende
rapporterer at de har nye eller gkte helseproblemer som fglge av pargrendeinnsatsen de
star i, av disse er 58% pargrende til barn og unge. Undersgkelsen viser at behov for a bli sett
og lyttet til av helse og omsorgstjenestene er sveert viktig, og fa anerkjennelse for jobben en
gjor (Helsedirektoratet, 2022b). | pargrendestrategien sin handlingsplan er derfor
familieorienterte tjenester satt seerlig fokus pa. Her star det at regjeringen gnsker at
samfunnet og tjenestene i stgrre grad skal se og ivareta hele familiene nar et familiemedlem
opplever alvorlig sykdom, funksjonsnedsettelser eller rusproblemer, slik at familiene kan
skape trygge rammer rundt sine liv (Departementene, 2022, s. 53). Dette er noe pargrende i
min studie etterspgr og savner. Den nye lovhjemmelen om barnekoordinator skal ogsa sgrge
for at familiene i stgrre grad blir ivaretatt nar en har barn med store, sammensatte behov.
Lovhjemmelen sier at barnekoordinator skal veere koordinator for hele familien nar det
innvilges barnekoordinator, for a sikre at hele familien i stgrre grad blir ivaretatt
(Helsedirektoratet, 2022c). Dette kan en ogsa se pa som en erkjennelse av at individuell plan
og koordinatorrollen slik den har veert, ikke i stor nok grad har tatt innover seg
familieperspektivet i mgtet med familier med barn med sammensatte behov.
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5.3 Rammebetingelser, roller og mandat

Studien min belyser at maten individuell plan og koordinator er organisert pa i kommunen
har betydning for pargrendes opplevelser av disse tjenestene. Bade koordinator og
ansvarsgruppe som funksjoner tilknyttet individuell plan beskrives som viktige for de
pargrende.

5.3.1. Koordinator har et stort ansvar for involvering og samhandling med pargrende.

Det tar det tid 3 etablere tillit og relasjoner som er en forutsetning for samhandling. Flere av
informantene beskriver fagpersoner som de har opparbeidet slike gode relasjoner med. |
seerlig grad trekkes koordinator frem som en fagperson som vil dem vel. Pargrende opplever
i stor grad at koordinator er en lyttende tjenesteyter som taler pargrendes sak og formidler
situasjonen ut fra pargrendes perspektiv. De pargrende opplever gjennom koordinator at
deres stemme har betydning.

De pargrende beskriver at koordinator er lett a fa tak i og at de tar ting videre om det er noe
de lurer pa. Samtidig beskriver noen av de pargrende en frustrasjon rundt situasjoner hvor
saker blir tatt mer pa alvor nar koordinator tar dem opp pa vegne av pargrende, enn nar
pargrende selv bringer det til bords. Her beskriver pargrende en reel maktubalanse og en
manglende anerkjennelse av pargrendes verdi. Her kan det trekkes paralleller til sosial makt
og hvordan den profesjonelles ytringer har mer verdi en pargrende (Slettebg et al., 2012).

For at bruker skal oppleve at individuell plan har hensikt er det viktig at koordinator er
tilgjengelig og at koordinator oppleves som brukers talsperson (Breimo et al., 2015, s. 97-
99). Dette bekreftes ogsa i svensk kontekst hvor informantene beskriver hvordan en allianse
med en fagperson fungerer som et viktig mellomledd i prosessen rundt individuell plan.
Informantene i denne svenske studien som hadde koordinator opplevde at denne kunne
veere en talsperson for dem, og de opplevde gjennom denne talspersonen a vaere mindre
sarbare i mgtet med de andre fagpersonene (Hedberg et al., 2018, s. 10). Samtidig som
pargrende i studien min beskriver trygghet og stgtte i at koordinator taler deres sak, kan en
ane et tegn pa frustrasjon over a ikke bli tatt pa alvor pa egenhand uten hjelp fra
koordinator. Flere av informantene beskriver slike opplevelser.

Selv om koordinator i intervjuene omtales som vennlige personer som er tilgjengelige og
som vil pargrende sitt beste, er de pargrende tydelige pa at det er utfordringer knyttet til
koordinatorens funksjon og mandat. De pargrende opplever i stor grad at koordinatorrollen
er uklar og at de er usikre pa hva de kan forvente av koordinator. De beskriver at koordinator
ikke innehar kunnskap til a felge opp spgrsmal de matte ha. Informantene er usikre pa hva
koordinator i praksis kan bidra med. | politiske styringsdokumenter trekkes koordinator frem
som en forutsetning for a fa til god samhandling ved bruk av individuell plan. Det poengteres
at det er koordinators ansvar a sikre god planlegging, sammen med planeier som har rett til
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a medvirke i prosessen. Breimo finner derfor at koordinatorer det viktigste med ordningen
med utarbeidelse og bruk av individuell plan. Koordinator blir garantisten for at det som
avtales vil fungere. (Breimo et al., 2015, s. 13).

Resultat fra studien min viser altsa at pargrende pa tross av at de har koordinator fgler de
ma gjgre mye koordinering selv. Forskning bekrefter at pargrende opplever at tjenestene
ikke samarbeider godt nok rundt barn med sammensatte behov. Pargrende opplever at de
har for lite innflytelse pa tjenestetilbudet som gis (Riksrevisjonen, 2021 s 5). Nova rapport
6/2 bekrefter ogsa at foreldre til barn med funksjonsnedsettelse er sveert slitne, de bruker
mye tid pa a finne frem til, forhandle og koordinere tjenestene for sine barn (Bossy & Hervie,
2021, s. 9). Dette belyses ogsa i pargrendestrategien «Vi, de pargrende», hvor pargrende
beskriver at de bruker sveert mye tid pa koordinering av tjenester og dokumentering av
behov, og etterlyser en koordinator som gjgr denne jobben (Regjeringen, 2020, s.11).

Resultatene mine viser at pargrende i stor grad har sympati med koordinatorene og er
bevisst at dette er en palagt oppgave som de skal utfgre i tillegg til sin ordinzere jobb. De
problematiserer at koordinator skal gjgre denne jobben pa toppen av sin egen jobb noe som
er utfordrende bade med tanke pa at de ikke har spisset kompetanse som foreldre
etterlyser, eller tid til 3 bruke pa dette. Studien min viser at pargrende har en god relasjon
med koordinator og derfor ogsa har sympati med deres dobbeltrolle som fagperson og som
koordinator. Samtidig er det tydelig at de pargrende savner kvaliteter i
koordinatorfunksjonen. Pa oppdrag fra Bufdir gjennomfgrte Eggs design en kartlegging av
utfordringsbilde for barn og unge med nedsatt funksjonsevne og deres familier. Her kommer
det ogsa frem at koordinatorrollen ikke fungerer som tenkt, det anbefales lik praksis
nasjonalt, koordinatorskole for alle, at koordinator far mer myndighet i rollen og at
innholdet i rollen tydeliggjgres. Koordinator bgr ogsa anerkjennes med status og lgnn (Eggs
design, 2018, s. 21).

De pargrende beskriver at de har behov for en koordinator som har kunnskap om
situasjonen de star i og om rettigheter og lovverk, og som kan bista pargrende effektivt.
Dette sammenfaller i stor grad med riksrevisjonens utredning som var noe av
bakgrunnsmaterialet til likeverdsformen som ble vedtatt i 2021. Her ble det besluttet a
innfgre barnekoordinator til familier som har eller venter barn med sammensatte behov og
som vil ha behov for koordinerte tjenester. Barnekoordinator skal som nevnt sgrge for et
koordinert tjenestetilbud gjennom a bidra til at kommunen aktivt fglger opp sitt ansvar for
ngdvendig oppfalging og tilrettelegging for barnet og dens familie. Barnekoordinator
erstatter for disse familiene ordinaer koordinator. (Prop. L 100 (2020-2021), 2021). Det blir
interessant & se hvordan kommunene velger & organisere barnekoordinatorer og om
barnekoordinator vil bidra til gkt involvering og samhandling for familier med barn med
sammensatte behov. Samtidig, - hvis ikke rollen fylles med myndighet og tydelighet slik Eggs
design anbefaler, er det min pastand at det vel er lite som tyder pa at dette grepet vil gjgre
en forskjell, eller om det blir «<same shit, different rapping»?

En annen utfordring som Igftes frem av de pargrende jeg intervjuet er hvordan koordinator
ikke har myndighet til 3 innvilge tjenester. Snarere tvert imot opplever pargrende at
koordinator forsgker a redusere forventningene til tjenestene og at lojaliteteten til
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arbeidsgiver og kollega gar foran barnets behov. Pargrende ser for seg at individuell plan
ville hatt st@grre nytteverdi dersom den hadde gjort veien kortere til ngdvendige ressurser.
Studier viser at dette ogsa er noe koordinatorene kjenner pa kroppen. Fagpersoner
opplever at de i rollen som koordinator for individuell plan kommer i konflikt mellom rollen
som planeiers forventinger om a vaere deres «advokat», og arbeidsgivers forventning om a
veere en «gatekeeper» for tjenestetildeling (Matscheck og Piuva, 2021, s.1). Dette kan
oppleves serlig utfordrende da pargrendes behov ofte er knyttet opp mot ressurser. Skal
pargrende oppleve at de har en reel medvirkning har de behov for at de tildeles tjenester de
har behov for. Pa andre side skal koordinator forvalte bade de pargrendes perspektiv og
samtidig vaere lojal i forhold til kommunens ressurser og vedtaksordninger. Dette gir reelle
utfordringer for samhandling. Rollen som koordinator gir ikke mandat til 3 forplikte andre
tjenesteytere som en mener er viktige i samhandlingen, en har ingen definert myndighet
som koordinator, dette kan gi utfordringer med a fa til en helhetlig samhandling ved at det
skapes forventninger som ikke kan innfris (Schénfelder, 2013, s. 70-79).

5.3.2 Ansvarsgruppe kan veere en god arena for involvering.

Alle de pargrende i studien bekrefter hvordan ansvarsgruppe blir benyttet som en arena for
samhandling rundt barnet og barnets plan. De beskriver at ansvarsgruppen er en arena hvor
de jobber sammen med fagpersonene mot felles mal. Alle har ansvarsgruppe for sitt barn,
og beskriver dette som et fast mgtepunkt for de mest involverte partene. Ansvarsgruppen
virker a vaere tydelig etablert og flere av de pargrende beskriver at de har pavirkning pa nar
det er behov for ansvarsgruppemeter og at de til dels hadde mulighet til 8 komme med
innspill til saker de gnsket a ta opp.

Det er tydelig definert at koordinator er ansvarlig for det formelle rundt
ansvarsgruppemgtene. Flere av de pargrende snakker mer om ansvarsgruppemgtene enn
om den individuelle planen. Og flere beskriver det som om den i individuelle planen blir
evaluert i ansvarsgruppene, men at de etterlyser aktiv bruk av planen utenfor mgtene. Dette
bekreftes i masterstudie gjennomfgrt av Mykling i 2019, hvor koordinatorer ogsa bekrefter
at tjenesteytere benytter ansvarsgruppemete til 8 oppdatere seg i stedet for a vaere
forberedt og fglge opp underveis (Myking, 2019, s. 79).

Pa tross av at de pargrende verdsetter ansvarsgruppemegtene er mgtene ogsa forbundet
med sterke fglelser og ubehag hos de pargrende. | intervjuene kommer det tydelig frem
hvordan de pargrende gruer seg for mgtene, de fgler seg enormt sarbare og ofte
mindreverdige i mgte med tjenestene. Dette er en indikasjon pa at koordinator har en viktig
oppgave med tanke pa a involvere pargrende i planleggingen av ansvarsgruppene. | veileder
til individuell plan star det spesifikt at en bgr vurdere mgtestruktur og forsgke a gjgre
mgtene sa sma som mulig samtidig som aktuelle aktgrer involveres i planarbeidet. | studien
til Myling (2019, s.79), bekrefter koordinator at det varierer hvilke fagpersoner som deltar i
mg@tene pa tross av at utvalgte og gnska fagpersoner er inviterte. Mgtene har ogsa ulik
struktur og ulikt fokus i forhold til individuell plan, alt etter hvem som leder mgtet.
Koordinator har i stgrre grad fokus pa den individuelle planen nar den er mgteleder.
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Dersom pargrende blir involvert i ansvarsgruppen pa en slik mate at de opplever eierskap til
mote og feler seg trygge pa at de andre vil dem vel, vil mgtet i stgrre grad veere en arena for
likestilt samhandling hvor pargrende tgrr a ta til orde, og hvor stemmen deres blir vektlagt
betydning. Det kommer tydelig frem i studien hvordan pargrende gnsker a involveres i
planarbeidet og bidra til 3 gjgre hverdagen best mulig for sitt barn, men at de
erfaringsbasert er usikre pa fagpersonene i ansvarsgruppen, og om de anerkjenner den
kompetansen de pargrende besitter om sitt barn. Denne usikkerheten skaper ujamn
maktfordeling og utfordrer samhandlingen mellom pargrende og tjenesteyterne.

Det er interessant at informantene i stor grad snakker om ansvarsgruppemgtene og ikke om
den individuelle planen nar de beskriver samhandling og involvering. Det er tydelig at disse
faste mgtene er en viktig mgteplass og i stor grad arenaen hvor det jobbes med individuell
plan sammen med tjenesteyterne. Pargrende beskriver hvordan ansvarsgruppen brukes til a
sette opp malsetninger for barnet i fellesskap og de trekker frem hvordan de ulike aktgrene
kan ha ulike innspill til prioriteringer som de da ofte vurderer i dette fellesskap. Et av
hovedmalene med individuell plan er a synliggjére personens mal, og hvilke tjenester og
tiltak som skal bidra i malprosessen (Breimo et al., 2015, s 13). Det kommer frem i studien at
det oppleves sveert variert hvordan det arbeides med den individuelle planen mellom
mgtepunktene, og at her er det rom for forbedring.

5.3.3 Selve verktgy for individuell plan har betydning for om individuell plan bidrar til
samhandling

Resultatene viser at det er av fremtredende betydning for samhandling og involvering, om
individuell plan er tilgjengelig digitalt. Informantene hadde bade erfaring med papirversjon
av verktgy og digitale verktgy, og det var enighet blant alle om at digitalt verktgy er
ngdvendig for at de som pargrende skal oppleve individuell plan som et funksjonelt verktgy.
Resultatene viser at informantene opplever at det har stor betydning at bade de som
foreldre og andre deltakende parter har lett tilgang til planen. Slik er det lettere a ta den
aktivt i bruk i en travel hverdag og tjenesteyterne kan da ogsa lettere prioritere a benytte
planen aktivt. Den digitale individuelle planen gj@r at de ved et raskt tastetrykk kan
informere aktuelle parter samtidig. De trekker frem at det er en fordel for tverrfaglig
samarbeid mellom tjenesteyterne at de lett far tilgang til hverandres informasjon, noe de
pargrende opplever som en trygghet for barnet sitt, samtidig som det forenkler hverdagen.

Viktigheten av et digitalt verktgy hadde stort fokus hos samtlige informanter. Det kan ha
betydning for dette funnet at informantene var i samme aldersspenn og dermed vant til
digitale verktgy og rask tilgang til informasjon. Informantene er vant til a bruke mobil til
kommunikasjon og informasjonsdeling. @nsket om digitalt tilgjengelig verktpy bekreftes i
evaluering av opptrappingsplanen for habilitering- og rehabilitering hvor
brukerrepresentanter fra 31 organisasjoner har deltatt i undersgkelse om bruk av individuell
plan (Helsedirektoratet, 2020).

En norsk studie hvor en har fulgt et utprgvingsprosjekt for integrering av digital individuell
plan, viser hvor viktige foreldre /planeier er i utviklingen av et brukervennlig system.
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Gjennom samarbeid rundt utvikling av systemet fikk planeierne mulighet til 3 veere med a
designe oppsettet ut ifra hva som var viktig for dem. Det viktigste for dem var opplaering i
bruk av verktgyet, tilgang til ngdvendig informasjon som var nyttig for dem i hverdagen, og
hvordan systemet kunne forbedre samhandlingen mellom partene. Studien viste ogsa at det
skjedde en rolleendring mellom bruker og tjenesteyter nar en tok i bruk digital individuell
plan. Bruker opplevde a fa en stgrre myndighetsrolle og mer empowerment, det ble
observert en maktoverfgring fra tjenesteyter til bruker og en rollendring. | tilfeller der dette
skjer kan en se at digital tilgang til egen individuell plan forsterker brukers aktive involvering i
planen. Maktforskyvningen gjgr at en neermer seg samskapende prosesser hvor alle parter
er likeverdige og like viktige for samarbeidet. Pa den andre siden viste studien at i noen
tilfeller opplevde brukerne at nettbaserte Igsninger begrenset samhandlingen pa grunn av
ulike forutsetninger for a ta i bruk dette verktgyet (Bjerkan et al., 2014) Dette bekreftes i en
studie gjort med implementering av digitalt verktgy for individuell plan i en norsk kommune
(Billington et al., 2017).

Studien mitt viser at like viktig som et digitalt tilgjengelig verktgy, er at den individuelle
planen faktisk blir brukt av alle involverte parter. Forskningsoppsummering om digital IP fra
Sunnaas sykehus, Oslo kommune og regional Koordinerende enhet, viser at ogsa elektronisk
individuell plan kan vaere krevende i praksis. Aktgrer pa ulike nivaer har ikke samme
kjennskap til verktgyet og tar det derfor ikke i bruk, planeier kan oppleve det digitale
verktgyet som komplisert eller fagpersoner opplever at de ikke far nok oppleaering til a ta
verktgyet godt nok i bruk (Sunnaas sykehus HF et al., 2019). Pa tross av slike forutsetninger
viser funnene i studien min at samtlige gnsker a bruke eller ta i bruk digital individuell plan.
Myking sin studie belyser hvordan ogsa koordinatorene opplever at elektronisk individuell
plan er et fremskritt i forhold til tidligere papirversjoner (2019, s.83).

Funn fra studien min viser at dersom den individuelle planen ikke benyttes aktivt av alle
aktuelle parter, sa har den lite hensikt. Pargrende har forventninger til at det a ha individuell
plan bidrar til 3 gjgre en forskjell, hvor de som pargrende i stgrre grad blir involvert. Dersom
dette ikke skjer, og den individuelle planen bare tas frem i forbindelse med mgter og ikke
brukes aktivt, opplever pargrende at den har mindre hensikt. Forskningen til Bjerkan et.al.
(2014), belyser hvordan den individuelle planen er avhengig av proaktiv tjenesteyter og
planeier for a fungere. De finner ogsa at brukerne av digitalt verktgy ma akseptere og
anerkjenne et nytt verktgy for samhandling, ha kunnskap om IKT, og at forventningene til
hva en skal oppna ma vaere avklart. Det kan virke som at forventningene til a ha enindividuell
plan forsterker opplevelsen av manglende samhandling.

En studie gjennomfgrt i 2020 av nasjonalt senter for erfaringskompetanse innen psykisk
helse om brukere og pargrendes erfaring med individuell plan, viser at bare 13% av de 200
som svarte, opplever at de har en godt fungerende og oppdatert plan. De som hadde en
fungerende plan var godt forngyd med den og opplevde at den hadde en betydning i livet
deres. Flertallet, rundt 70% sa likevel at planen var noksa unyttig, fordi den ikke ble fulgt
opp, ikke ble evaluert, eller den ble direkte misbrukt (Nasjonalt senter for
erfaringskompetanse innen psykisk helse, 2020). Selv om denne undersgkelsen retter seg
mot voksne, er det grunn til 3 anta at en kan trekke paralleller til andre aldersgrupper her.
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5.4 Samfunnet har et ansvar for medborgerskap

Samfunnets politiske systemer legger fgringen for borgerne pa mange ulike mater. Det skjer
gjennom politiske vedtak og satsingsomrader, gjennom veiledere og lovverk og gjennom
holdningsarbeid. Det finnes store mengder policy dokumenter som sier noe om koordinering
og individuell plan, pargrende involvering, samhandling og samskapning, og stadig oftere
nevnes medborgerskap i disse sammenhengende.

Funn i studien viser at de pargrende ofte fgler at de er en belastning i det offentlige
systemet, en kostnadsbyrde. Dette er seerlig i forbindelse med gkonomiske ytelser og
omsorgstjenester. De opplever at kostnadene knyttet til behovene har betydning for
samhandlingen. Informantene bruker kkommunen» som samlebetegnelse nar de snakker
om den hjelpen de har behov for hos velferdstjenestene. Selv om de beskriver gode
relasjoner og samhandlinger med enkeltpersoner i kommunen, er det enige om at det
utfordrende a@ samhandle med kommunen som enhet. De beskriver i stor grad at de fgler seg
makteslgse i mgtet med systemet.

5.4.1Statlig ansvar — fgringer og gjennomfgring av disse.

Velferdsstaten gir et lovmessig, forskriftsmessig og gkonomisk grunnlag for makten som
utgves av profesjonene i situasjoner som bergrer og angar brukere og pargrende. Denne
institusjonelle makten kommer til utrykk gjennom normer, rutiner og strategier. Den setter
rammer for samhandlingen, men gir likevel rom for tolkning og handlingsrom som gjgr at
ulike institusjoner eller profesjonsutgvere handler ulikt (Jensen et al., 2019, s. 201).

| studien min kommer det tydelig frem at pargrende sin frustrasjon i stor grad handler om a
matte kjempe for tjenester som er kostnadskrevende for kommunen. Nasjonal
pargrendeundersgkelse 2021 (Helsedirektoratet, 2022b) viser at noe av det viktigste for
pargrende, for a sta i krevende omsorgsrolle, er gkonomiske stgtteordninger. Resultatene
viser at pargrende savner at individuell plan gir lettere tilgang til tjenestene som beskrives
som tiltak i planen. Slik ser det for seg at de ville oppleve planen som enda mer nyttig.
Professor i helserett, Alice Kjellevold problematiserer hvordan individuell plan ikke forplikter
forvaltningen og at det slik lett skapes forventninger hos planeier, som i neste rekke ikke kan
imgtekommes gjennom individuell plan. Lovverket i dag poengterer at individuell plan ikke
gir stgrre rett til tjenester enn det som fglger lovgivningen ellers. Hun mener at det ma en
lovendring til som gir rettslige garantier for 3 mgte hovedmalsetningene med individuell
plan. Det krever en kobling mellom individuell plan og vedtak om tildeling av tjenester
(Kjellevold, 2014, s. 267-285).

Samhandlingsutfordringer kan nok ikke Igses isolert pa systemniva med lovverk, forskrifter
og veiledere. Melby og Tjora viser i sine studier til at samhandlingsutfordringer oftest ma
Ipses med lokale pragmatiske grep snarere enn sentrale Igsningspakker. De trekker frem at
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er ofte er ved justering av egen lokal praksis at en far til a Igse koordineringsutfordringer
(Melby & Tjora, 2013, s. 27).

Resultatene mine viser at pargrende savner kommunale virkemidler for samhandling
omkring individuell plan. De etterspgr tid, kompetanse og funksjonelle verktgy som grunnlag
for god samhandling. Dette belyser ogsa KS i sin artikkel om samhandling som virkemiddel.
Her trekker de frem hvordan god samhandling forutsetter god struktur og gode rutiner for
samarbeid pa tvers bade pa system og individniva. KS belyser ogsa hvordan tjenestene ma
ha klar forstaelse av roller, mandat og ansvarsfordeling i samarbeidet slik at en vet hvordan
og hvem en bgr involvere i de ulike sakene (KS, 2022, s. 3). Det er altsa en forutsetning for
god samhandling at tjenestene og systemene innehar ngdvendig samhandlingskompetanse
pa ulike niva.

| studien kommer blir det tydelig at det a8 ha barn med sammensatte behov og dermed
behov for helse og omsorgstjenester, gir en merbelastning for familiene. | tillegg til & belyse
at foresattes stressniva er direkte forbundet med kontakten med hjelpeapparatet,
fremhever litteraturen manglende koordinering og samhandlingsutfordringer pa strukturelt
niva i tjenestene, noe som gjgr at foreldrene ofte ma ta koordineringsansvaret selv (Bossy &
Hervie, 2021, s. 9). Helsedirektoratet har kommet med en veileder for oppfglging av
personer med store og sammensatte behov som tydeliggj@r at god ledelse er ngdvendig for
at koordinatorrollen skal fungere etter intensjonen. Det er kommunens koordinerende
enhet som er ansvarlig for at koordinatoren far ngdvendig opplaering og veiledning. Det
poengteres at det er behov for bedre lederforankring for a lykkes med arbeidet (Meld.St.25
(2020-2021)). Pargrendes opplevelse av mgte med kommune og system bekreftes altsa i
likeverdsreformen, spgrsmalet er hvordan denne kunnskapen implementeres i den
kommunale hverdagen og hvilke virkemidler som fglger med.

Ny lov om barnekoordinator gir ingen krav til kommunene i forhold til organisering av denne,
den legger heller ikke klare fgringer for ressursbruk til en slik stilling eller kompetansekrav til
innehaver av stilling. Det er ikke gremerket ressurser til stillingen (sett inn nasjonal veileder
2022). Allerede er det tydelig at kommuner vil tolke og organisere denne lovhjemmelen ulikt
og at pargrende til barn med sammensatte behov vil fa ulikt tilbud etter hvilken kommune
de bor i. En kan undre seg over om kravet om barnekoordinator er en fallitterklaering av
individuell plan og koordinatorfunksjon. Vil barnekoordinator underkjenne vanlig individuell
plan og koordinator? Og vil barnekoordinator innfri forventninger fra pargrende?
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5.4.2 Pargrendeinvolvering pa overordnet niva
For a fa til endringer pa mikroniva ma en ogsa sgrge for involvering pa makroniva.

Foreldrene i min studie viser til kommunen som helhet, og hvordan de ma kjempe en kamp
for a fa tilgang til tjenester og hjelp til koordinering pa tross av at de har individuell plan og
koordinator. Dette er belyst og problematisert i det forbigaende kapitel. Men hvordan kan
pargrende involvering pa systemniva bidra til at individuell plan gir gkt involvering og bedre
samhandling?

Bade pargrende og enkeltpersoner i helsevesenet forsgker ofte a identifisere et felleskap
hvor de kan jobbe sammen for barnets best, og bruke makten sammen mot et felles mal og
ma denne maten «power together» (Cohen & Mosek, 2019, s. 570). Likevel er det ogsa pa
dette nivaet ubalanse i makt som kan vanskeliggjgre medborgerskap. Selv om regjeringen na
foretar lovendringer og legger til rette for konkretisering av individuell plan og koordinering
og spesifiserer forventningene til fungering, kan en undre seg over om maktforhold mellom
stat og pargrende er endret.

Som beskrevet tidligere, er flere av informantene mine engasjert i intresseorganisasjoner, og
kan slik ha en politisk agenda ogsa med a delta i studien. Pargrende med vanskelige og
sterke personlige opplevelser kan i mange tilfeller kjenner at de har et oppdrag om a kunne
hjelpe andre i samme situasjon (Salmiranta & Areskoug Josefsson, 2021, s. 2). En ser stadig
mer fremvekst av sterke interesseorganisasjoner som for eksempel autismeforeningen og
Isvemammaene, hvor enkeltpersoner med individuelle erfaringer har gatt sammen for a
belyse og forbedre helse- og omsorgstjenestene i landet. Det kan virke som om det er stgrre
politisk interesse og vilje til samarbeid med interesseorganisasjoner for a fa frem bruker og
pargrendeperspektiv og naerme seg medborgerskapsfilosofi og en ser at de involveres i
politiske prosesser. Flere interesseorganisasjoner har veert padriver til
barnekoordinatorfunksjonen som na er lovfestet i velferdstjenesteloven. Samtidig kan slike
sterke interesseorganisasjoner innta en «kamp» posisjon som ogsa kan fgles truende for
velferdstjenestene og som kan pavirke samhandlingsgrunnlaget ogsa negativt fordi det
oppleves som om de vil kiempe imot i stedet for a finne Igsninger sammen. Det kan hende at
0gsa interesserorganisasjoner vil tjene pa a vaere kjent med samskapningsfilosofien med
tanke pa samhandling.
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6 Oppsummering

| dette avsluttende kapitelet forsgker jeg a trekke frem hovedfunnene fra studien. Formalet
med oppgaven har veert a fa frem pargrende sin opplevelser av samhandling og involvering
gjennom individuell plan. Hvordan opplever pargrende som planeier at individuell plan og
koordinator kan bidra til mer involvering og bedre samhandling, og hva opplever de
begrenser disse mulighetene? Jeg har benyttet kvalitativ metode og gjennomfgrt fem
semistrukturerte intervju med pargrende til barn med sammensatte behov som har
individuell plan som grunnlag for resultatfremstillingen. Problemstillingen for studien har
veert «Hvordan erfares samhandling og involvering ved bruk av individuell plan og
koordinator, for pargrende til barn med sammensatte behov».

Jeg har brukt tematisk analyse og jobbet meg mye frem og tilbake i datamaterialet for a fa
frem de pargrendes unike beskrivelser og erfaringer med individuell plan og koordinator. Jeg
har forsgkt a presentere funnene sa autentisk som mulig. Jeg har drgftet resultatene opp
mot relevant teori og tidligere forskning pa omradet, med szerlig fokus pa medborgerskap
som en overordnet referanseramme.

6.1 Hovedfunn og betraktninger

Resultatene fra studien viser at pargrende opplever at det er ulike faktorer som bidrar til
involvering og samhandling gjennom individuell plan og koordinator, men det er ogsa
faktorer som er begrensende. Pa tross av disse begrensningene mener pargrende i studien
at det er en fordel & ha individuell plan og koordinator.

Pargrende trekker seerlig frem koordinatorrollen som viktig i arbeidet med individuell plan.
De opplever at koordinator vil dem vel og gir dem stgtte i mgtet med tjenesteapparatet og
slik bidrar til at de i stgrre grad involveres i prosessene rundt sitt barn. De opplever ogsa i
stgrre grad at koordinator har forstaelse for totalsituasjonen de star i som familie med barn
med sammensatte behov. Pargrende beskriver samtidig flere omrader hvor koordinator ikke
innfrir deres forventninger. De opplever at koordinator har for lite kunnskap om
tjenesteapparatet, rettigheter og pargrenderollen, de opplever at koordinator ikke har tid til
koordineringen og de opplever at koordinator ikke har myndighet til 3 ta avgjgrelser pa
vegne av de kommunale tjenestene. Dette er faktorer som de beskriver begrenser
samhandlingen. De pargrende har derfor store forventninger til barnekoordinator som nylig
ble lovhjemlet, da det er disse utfordringene denne funksjonen skal svare ut. Hvordan dette
blir i praksis vil tiden vise. | lys av kritiskteori-perspektiv er det er grunn til a tro at lite blir
forandret den tid ansvaret i stor grad er lagt til kommunal raderett og kommunene star i
spagat mellom gkonomiske rammer og nasjonale fgringer. Koordinatorene pa sin side vil
fortsatt sta i konflikt mellom forventninger fra pargrende og de kommunale rammene de er
underlagt.
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| studien kommer det frem at ansvarsgruppemgtene er den viktigste arenaer for
samhandling omkring individuell plan, og at det er her pargrende far mest mulighet til
involvering. Pargrende savner aktiv bruk av individuell plan mellom mgtene.

Et annet fremtredende funn i studien beskriver hvordan de pargrende opplever vanskelige
mgter med tjenesteapparatet. Her er det ikke eksplisitt koordinator eller individuell plan
som trekkes frem, men de mange ubehagelige mgtene med fagpersoner. Pargrende fgler
seg i stor grad makteslgse, de opplever det ubehagelige a vaere avhengig av offentlige
tjenester og de opplever at det er vanskelig for fagpersoner a forsta familieperspektivet. Det
kommer tydelig frem at pargrende har behov for a bli anerkjent for situasjonen de star i,
ekspertkunnskapen de besitter om sitt barn, og at deres meninger tillegges betydning. Det
handler om medborgerskap.

Informantene beskriver det som personavhengig hvordan involveringen og samhandlingen
skjer. De fremsnakker betydningen av a bli mgtt med tid og ekte interesse som
medmennesker og viktige samarbeidspartnere, og at dette har betydning for relasjon og
samhandling. Her kan en i lys av samskapningsteori ogsa undre seg over hvilken rolle den
pargrende tar nar barnet far en individuell plan. Er pargrende bevisst sin rolle i mgte med
tjenesteutgver, viser de gjensidig respekt for koordinator eller fagperson, eller inntar de en
krigerrolle i disse mgtene.

Resultatene viser at pargrende har en klar oppfatning av selve verktgyet for individuell plan
og at det ma veere digitalt og lett tilgjengelig for at det skal gi mulighet for involvering. De er
avhengig av at samhandlingen skjer pa digitale flater og at de raskt kan holde seg oppdaterte
og kommunisere med tjenesteyterne. Dette er et fremtredende funn som de pargrende
tillegger stor betydning. Samtidig poengterer de at et digitalt verktgy i seg selv ikke er
Igsningen. Det handler om menneskene som skal benytte verktgyene, om kunnskap,
holdninger og makt.

En empatisk koordinator som har tid, kunnskap og myndighet til a ta beslutninger, en
velfungerende ansvarsgruppe i kombinasjon med kontinuerlig bruk av digital individuell plan
mellom mgtene, synes a gi det mest ideelle grunnlaget for involvering og samhandling. Er
dette mulig a innfri?

Resultatene viser at det ogsa handler om kommunal organisering av individuell plan og
koordinator og om statlige fgringer for samhandling og involvering og hvordan disse
iverksettes i praksis. Her er det ogsa interessant a se naermere pa statlige fgringer gjennom
veiledere og stortingsmeldinger, og om disse er forenlige med kommunen organisering og
ressurser. Det kan virke a vaere et gap mellom policy dokumenter og kommunens mulighet
for & innfri. Et gap som gjgr samhandling mer utfordrende fordi det skaper ulike
forventninger til koordinator og individuell plan enn kommunen klarer 3 mgte. Pa den andre
siden kan det ogsa vaere at kommunen har en vei a ga med a implementere politiske fgringer
og omorganisere egne ressurser for 8 mgte dagens utfordringsbilde. Her kan det ogsa tenkes
at ulike kommuner har ulikt grep om samskapningsteori og medborgerskap.
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6.2 Betydning for praksis og videre forskning

Denne studien retter seg mot pargrende til barn med sammensatte behov og hvordan de
erfarer samhandling og involvering gjennom individuell plan og koordinator. Studien apner
for flere refleksjoner rundt individuell plan og koordinator som ikke en masteroppgave har
rom for.

Studien gir indikasjoner pa at en har en vei a ga for a ivareta medborgerskapet til pargrende i
samhandling rundt individuell plan. Det kan ses i sammenheng med et kompetansebehov
bade hos pargrende, koordinatorer og ledelse. Dersom en skal fa til samskapning i helse, ma
en kanskje vage a tenke nytt. Skal planeier og tjenesteyter opplever hverandre som
likeverdige samarbeidsparter, bgr de kanskje ogsa fa felles kompetanseheving. Er det
utenkelig a ha felles opplaeringsarenaer for planeiere og koordinatorer med
kunnskapsoppdatering pa felles aktuelle tema? Eller er kommunen redd for konsekvens av
informasjonsdeling og rolleutjevning? Det blir interessant a se hvordan
interesseorganisasjoner og kommunale systemer griper mulighetsrommet som viser segi en
felles interesser for forbedring av velferdstjenestene.

Jeg haper at jeg gjennom studien gir et lite faglig bidrag inn i den tverrfaglige debatten rundt
medborgerskap for tjenestemottakere i det offentlige system. Et bidrag som kanskje kan
synliggjgre potensiale og fallgruvene ved individuell plan og koordinator, og slik bidra med a
utvikle dette verktgyet med fokus pa samskapende prosesser som ivaretar bade barn,
pargrende og tjenesteyter.

Det ville vaere interessant a studere hvordan barn selv erfarer involvering i egen planprosess
Hvordan opplever barna selv at deres stemme hgrt? | lys av nye velferdstjeneste-
lovgivninger og lovfestet rett til barnekoordinator for familier som har barn med
sammensatte utfordringer, vil det vaere szerlig interessant a forske videre pa dette feltet.
Bade pa hvordan barnekoordinator organiseres i den enkelte kommune, hvordan den ulike
kommune og ledelse forvalter dette samfunnsoppdraget, men ogsa hvilke erfaringer alle
aktuelle parter far med denne nye lovgivningen. Hva med pargrende til barn med
sammensatte behov som ikke har individuell plan, hvordan opplever de samhandling og
involvering?

Et annet aspekt som hadde veert interessant a se naermere pa er hvordan ulike
velferdsstudiene inkluderer tverrfaglige tema som individuell plan, samskapning og
koordinering i sine lzereplaner.
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ND AV PERSONOPPLYSNINGER Norsk Tonje Moen Skjzeveland

Meldeskjema / Pargrende sin erfaring med individuell plan / Vurdering

VU rderiﬂg Bskivut 514122021 ~

Referansenummer Type Dato
921981 Standard 14.12.2021
Prosjekttittel

Pararende sin erfaring med individuell plan

Behandlingsansvarlig institusjon
VID vitenskapelige hogskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Sandnes

Prosjektansvarlig
Britt Marit Haga

Student

Tonje Moen Skjeeveland

Prosjektperiode
29.11.2021 - 01.08.2023

Kategorier personopplysninger
Alminnelige
Seerlige

Rettslig grunnlag
Samtykke (Personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)

Behandlingen av personopplysningene kan starte sa fremt den gjennomferes som oppgitt i meldeskjemaet. Det rettslige grunnlaget gjelder til 01.08.2023.

Meldeskjema [

Kommentar
Det er var vurdering at behandlingen vil vaere i samsvar med personvernlovgivningen, sa fremt den gjennomfares i trad med det som er dokumentert i
meldeskjemaet den 14.12.2021 med vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige personopplysninger og seerlige kategorier av personopplysninger om helseforhold frem til 01.08.2023

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra forskningsdeltagerne i utvalg 1 til behandlingen av personopplysninger om dem og deres barn. Var vurdering er at
prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan
dokumenteres, og som de kan trekke tilbake.

For alminnelige personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen veere de registrerte/de foresattes samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 a.

For saerlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vaere de foresattes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 9
nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERMNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fglge prinsippene i personvernforordningen:

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

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

- dataminimering (art. 5.1 ¢}, ved at det kun behandles opplysninger socm er adekvate, relevante og nzdvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 €), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nadvendig for & oppfylle formélet.
"
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DE REGISTRERTES RETTIGHETER
NSD vurderer at informasjonen om behandlingen som forskningsdeltagerne vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

53 lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha falgende rettigheter: innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18)
og dataportabilitet (art. 20).

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en maned.
FOLG DIN INSTITUSJONS 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 & forsikre dere om at kravene oppfylles, ma prosjektansvarlig falge interne retningslinjer/radfare dere med behandlingsansvarlig institusjon.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det veere n@dvendig & melde dette til NSD ved & oppdatere
meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til & lese om hvilken type endringer det er nadvendig & melde:
https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-meldeskjema

Du mé vente pa svar fra NSD fer endringen gjennomfares.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
NSD vil felge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personcpplysningene er avsluttet.
Kontaktperson hos NSD: Kajsa Amundsen

Lykke til med prosjektet!
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Vedlegg 3. Informasjonsskriv.

‘FORESP@RSEL OM A DELTA | FORSKNINGSPROSJEKTET

PARZRENDE SIN ERFARING MED INDIVIDUELL
PLAN.

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & belyse
hvordan pargrende til barn med sammensatte behov opplever samhandling og involvering
gjennom individuell plan. Malet med prosjektet er & gi et bidrag til arbeidet med & sikre at
pargrende som representerer sine barn i habilitering eller rehabiliteringsforlgp gis mulighet
til reel medvirkning og involvering gjennom bruk av individuell plan. Dette er fremhevet
som et utfordringsomrade i evaluering av statlig opptrappingsplan for rehabilitering og
habilitering.

| dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil
innebeere for deg.

Forskningsprosjektet et knyttet til masterstudien i medborgerskap og samhandling ved VID
avd Sandnes hvor jeg er student. Fgrsteamanuensis Britt Marit Haga, Phd Helse og medisin
ved VID vitenskapelig hgyskole avd. Sandnes, er ansvarlig for prosjektet.

Jeg gnsker & komme i kontakt med deg som er pargrende til barn under 12 ar med
sammensatte behov, hvor barnet har individuell plan. Jeg vil benytte meg av
koordineringstjenester i nzrliggende kommuner og av pargrendesenteret for & komme i
kontakt med aktuelle intervjupersoner. Du far sparsmalet fordi du treffer
inklusjonskriteriene for utvalget i denne studien.

Inklusjonskriteriene er; Du er n&ermeste pargrende (omsorgsperson) til barn under 12 &r som
har individuell plan og koordinator. Du er mellom 18-60 ar. Du behersker norsk muntlig og
skriftlig. Jeg ensker & intervjue mellom 5- 10 personer.

‘HVA INNEB/ARER DET FOR DEG A DELTA?

Takker du ja til & delta i prosjektet innebzrer dette a delta i et individuelt intervju med meg
som prosjektleder. Intervjuet vil gjennomfares varen 2022, og tar ca 1- 1.5t. Jeg er fleksibel
pa matested og matetid. | intervjuet vil jeg benytte lydopptaker og notater. Opplysninger
som innhentes er dine opplevelser og erfaringer med samhandling og involvering knyttet til
individuell plan for ditt barn. Alle personopplysninger anonymiseres i trad med
forskningsetiske retningslinjer.

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger
a trekke deg.
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IDITT PERSONVERN

Jeg og veileder som er ansvarlig for prosjektet er de som vil ha tilgang til opplysningene
som innhentes. Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i
dette skrivet. Vi behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med
personvernregelverket. Opplysningene blir lageret pa mobil enhet tilhgrende ansvarlig
institusjon samt pa kryptert minnepenn. Mediene oppbevares i lasbart skap. Navnet og

kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa egen navneliste
adskilt fra gvrige data.

IHVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene destrueres nar prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, noe som etter
planen er senest august 2023. Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.
Pa oppdrag fra VID vitenskapelige hgyskole, avd for helsefag Sandnes, har NSD — Norsk
senter for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette
prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

‘DINE RETTIGHETER

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og a fa utlevert en kopi av
opplysningene
. a fa rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
a fa slettet personopplysninger om deg
a sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker a vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med: prosjektleder Tonje Moen Skjaveland;
tonjemoen@hotmail.com, eller,

VID vitenskapelige hgyskole, avd for helsefag Sandnes ved Britt Marit Haga;
britt.naga@vid.no

Hvis du har sparsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:
NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost
(personverntjenester@nsd.no) eller pa telefon: 53 21 15 00.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Prosjektleder
(Forsker/veileder)
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Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Pargrende sin erfaring med individuell
plan, og har fatt anledning til 4 stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

O adeltai intervju
O Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

-- (Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 4. Bakgrunnsinformasjon.

Vedlegg til informasjonsskriv.

Innhenting av bakgrunnsinformasjon til forskningsprosjektet «Pargrende sin erfaring med
individuell plan».

Kjgnn:
Alder:

Sivilstatus:

Utdanning (kryss av):

o Grunnskole
o Videregaende skole
o Hgyskole/ universitet

Yrkesstatus (kryss av)

o larbeid
o Midlertidig utenfor arbeid
o Varig utenfor arbeid

Koding av intervjuperson: (til prosjektleders bruk).
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Vedlegg 5. Intervjuguide.

Problemstilling:

«Hvordan erfares samhandling og involvering ved bruk av individuell plan for pargrende til
barn med sammensatte behov?»

Tema 1. Tilgang til individuell plan.
1. Kan du fortelle hvordan dere opplevde prosessen med a fa individuell plan?
Eventuelle oppfglgingsspgrsmal:

e Opplever du at dere fikk/ far dere den informasjon dere har bruk for?
e Erindividuell plan elektronisk eller manuell? Og har du tanker omkring fordeler og
ulemper med dette?

Tema 2. Involvering.

1. Hvordan forventer du a bli involvert i individuell plan?

2. Kan du beskrive hvordan dere konkret involveres i planarbeidet og hvordan dette
oppleves?

3. Kan du fortelle om en situasjon eller hendelse i mgtet med de koordinerende
tjenestene som du husker szerlig godt, og beskrive hvorfor?

Eventuelle oppfglgingsspgrsmal:

e Kan du utdype hvordan det er a representere barnet sitt i mgte med de
koordinerende tjenestene?
e Hvordan opplever du at deres meninger og gnsker blir i ivaretatt i prosessene?

Tema 3. Individuell plan og koordinators funksjon.

Hva legger du i ordet samhandling i denne sammenhengen?

kan du beskrive en situasjon hvor samhandlingen fungerte szerlig bra?

Kan du beskrive en situasjon hvor samhandlingen opplevdes utfordrende?
Hvordan opplever du som forelder til et barn med sammensatte utfordringer, a bli
mgtt av koordinator?

PwnNPE

Eventuelle oppfglgingsspgrsmal:

e Erdet noe du synes fungerer seerlig bra med individuell plan og koordinator?
e Erdet noe du opplever kunne veert gjort annerledes, eventuelt hva og hvordan.
e Kan du beskrive en enkelt situasjon hvor individuell plan har veert szerlig nyttig?
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Avslutningsvis.

1. Har du noe mer a tilfgye i forbindelse med intervjuet?
2. Hvordan synes du det var a bli intervjuet om disse temaene?
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