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Hvilken innsikt | barnas situasjon
finnes 1 forskning om familier
hvor barn har nedsatt funksjonsevne?’

Hege Lundeby

I denne artikkelen diskuteres spersmélet: “Hvilken innsikt 1 barnas situa-
sjon finnes 1 forskning om familier som har barn med nedsatt funksjonsev-
ne”’. En skulle kanskje forvente at forskning om familier som har barn med
nedsatt funksjonsevne 1 forste rekke skulle ha fokus pd barnet. Det er
utvilsomt pa grunn av barnet at disse familiene er blitt gjenstand for forsk-
ningsinteresse. Det er derfor pédfallende at barnet sjol svart sjelden star 1
sentrum av forskningen.” Det innebzrer at spersmalet ikke kan besvares
sann helt uten videre.

Det mest sentrale spersmélet som umiddelbart reiser seg, er: Hva er
forskning om familier hvor barn har nedsatt funksjonsevne? Hvordan fa-
miliene har veart studert, og hvilke problemstillinger forskningen har vert
opptatt av, har betydning for hvilke sider ved barnas situasjon forskningen
har mulighet til & gi innsikt i. Hvordan avgrenses for eksempel familie-
forskningen fra annen type forskning som involverer funksjonshemmete

! Artikkelen er en lett bearbeidet versjon av forfatterens preveforelesning med samme tittel
for graden ph.d., 14. november 2008, ved Fakultet for samfunnsvitenskap og teknologiledel-
se, NTNU. Et sammendrag av avhandlingen om Foreldre med funksjonshemmete barn: En
studie av familiemonster, yrkesaktivitet og moter med hjelpeapparatet finnes pa side 107.

21 den videre diskusjonen fokuserer jeg p4 innsikt i situasjonen til de funksjonshemmete bar-
na i familien, ikke situasjonen til sesken.
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barn? Og ikke minst: hvilke perspektiver er framme 1 familieforskningen,
og hvilke familiemedlemmer har en fokusert pa?

Jeg vil derfor innledningsvis 1) redegjore for hvilke perspektiv som
har preget den samfunnsvitenskapelige forskningen om familier hvor barn
har nedsatt funksjonsevne for sa & 2) diskutere en sentral begrensing knyt-
tet til innsikt 1 barns situasjon gjennom familieforskningen, nemlig frave-
ret av barnas eget perspektiv. Jeg vil dernest 3) diskutere hvilken type inn-
sikt det tross alt er mulighet for & hente 1 den eksisterende familieforsk-
ningen, og gi mer konkret eksempler pa noe av denne innsikten.

Forskning om familier hvor barn har nedsatt
funksjonsevne: Andres perspektiv og foreldrefokus

Hvilke perspektiv har s& dominert denne forskningen. Som antydet innled-
ningsvis er det faktisk sjelden en 1 forskning om familier som har barn med
nedsatt funksjonsevne, studerer familien og hjemmet som oppvekstarena
for barnet. Det er heller de andre familiemedlemmene oppmerksomheten
rettes mot. En konsekvens av dette direkte eller indirekte, intendert eller
ikke, er at det dannes et bilde av barnet som byrde for familien. Eller bar-
net sjol og barnets situasjon blir i1 beste fall noksa diffus. Nér det har vert
forsket rundt familier med funksjonshemmete barn, er det 1 stor grad med
basis 1 en forstdelse av familiene som sdrbare, og der foreldre (og ogsé
sosken) er 1 fare for ulike typer fysiske og psykiske belastninger. En har
altsd veert opptatt av hvordan andre familiemedlemmer preges av, forhol-
der seg til og tilpasser seg det aktuelle barnet.

Seligman (1999) hevder at 1 den tidlige litteraturen pa feltet, fra de
forste studiene pd slutten av femtitallet og fram mot syttitallet, ble barn
med nedsatt funksjonsevne gjerne referert til som “defekte” og dermed
som “edeleggende” for de andre familiemedlemmene. Og innvirkningen
pa familien ble sett pa som varig og omfattende. I disse studiene var fag-
folk og forskere sett pd som ekspertene pa familiene, og de som kunne gi
de mest korrekte beskrivelsene og tolkningene av foreldrene. Tanken om
at folk sjol kunne betraktes som eksperter pd sitt eget hverdagsliv, 14 ikke
innenfor datidas forskningsparadigme. Fra midten av syttitallet og fram-
over, sier Seligman, har imidlertid forskningen 1 storre grad tatt utgangs-
punkt i1 perspektivet til foreldrene. Dette har bidratt til & nyansere krisebil-
det, og til kunnskap om at mange av disse familiene 1 hovedsak fungerer
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godt. Fra et ensidig fokus pa sorg, stress og krise 1 familiene, beveget fo-
kus seg etter hvert mer over pd mestring, tilpasningsevne og elastisitet 1
disse familiene. Men fortsatt ble barnet forst og fremst forstdtt som en mu-
lig stressfaktor 1 familien. Det var altsa fortsatt ikke serlig oppmerksomhet
mot barnets situasjon i denne forskningen.

Read (2000) peker pa hvordan forskningen pé familier med funk-
sjonshemmete barn lenge var konsentrert rundt personlige og psykologiske
forhold, og dette 1 en sé sterk grad at alle andre temaer ble ekskludert eller
oversett. Den teoretiske forankringa hadde en psykoanalytisk orientering.
Dette innebar ogséd at bade barna og foreldrenes erfaringer 1 all hovedsak
ble studert og forklart via familieinterne og individuelle eller psykologiske
faktorer. Read peker videre pd hvordan dette ikke bare utelukket den be-
tydningen en videre sosial, politisk og kulturell kontekst har for familien
og for familiemedlemmenes reaksjoner og atferd. I tillegg tenderte forsk-
ningen mot & veere demmende overfor foreldre, og ogséd mot & patologise-
re, eller sykeliggjore, foreldre med funksjonshemmete barn. Pa samme tid
som foreldre ble ansett & vaere rammet av en tragedie, med alvorlige kon-
sekvenser for deres velbefinnende, deres psykiske og fysiske helse og de-
res mulighet for & fungere 1 hverdagen, kunne de tidvis ogsd bli betraktet
som opphavet til barnets tilstand. Sarlig gjaldt dette om barnet hadde au-
tistiske trekk. I slike tilfeller kan en kanskje si at barnets situasjon ble
brakt mer fram 1 lyset, i form av beskrivelser av ’barnet som offer for for-
eldrenes dérlige omsorg”. Men det var likevel beskrivelser av foreldre,
eventuelt karakteristikker av disse som var mest framtredende.

Ferguson (2002) har beskrevet hvordan vi fikk en dreining mot mer
mestringsorientert forskning rundt 1980. Forskningen om tilpasning og
mestring 1 familiene har blitt omfattende, og etter hvert har en ogsa begynt
a innlemme omgivelsenes betydning. Stette fra slekt, nermiljo og hjelpe-
instanser ses ogsa som viktige faktorer for god eller darlig mestring 1 fami-
liene. I dag gar trenden mot mer fokus pa resilience. Begrepet knyttes
gjerne til Rutter og utviklingspsykologi, og henspeiler pd hvordan enkelte
individer klarer seg relativt godt, til tross for at de utsettes for risikofakto-
rer (f eks Rutter 2006). I forskning pa familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne, brukes dette perspektivet til a lete etter faktorer som bidrar
til at mange av familiene klarer seg godt til tross for de utfordringer de
meter. Men ogsa 1 denne forskningen er det familiemedlemmer utover det
funksjonshemmete barnet en fokuserer pd. Det er altsa 1 liten grad barnets
mestring eller motstandskraft som tematiseres.
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Seligman og Darling (1997) har videre pekt pé at ulike varianter av fami-
liesystem-teori star sterkt 1 forskning om familier med funksjonshemmete
barn. Familiesystemteori innebarer enkelt sagt en forstdelse av at alle
medlemmer av en familie blir berert av handlinger knyttet til et annet med-
lem. Systemteorien kan ogséd apne for & inkludere familieeksterne forhold,
sjol om det 1 storst grad har vaert familieinterne forhold som har blitt stu-
dert. Et slikt perspektiv kan opprettholde bildet av ”barnet som problem”,
men har ogsa gitt seg positive utslag 1 en viktig erkjennelse av at hele fa-
milien md fa hjelp dersom en onsker & bedre situasjonen for et funksjons-
hemmet barn. I et slikt perspektiv vil det veere nedvendig & fokusere pa
hele familiens situasjon for & fange sentrale aspekt ved barnets situasjon.

Det finnes etter hvert ogsd en betydelig mengde forskning pa familier
som har barn med nedsatt funksjonsevne som er mer orientert mot forhold
utenfor familien, eller relasjonen mellom familien og omgivelsene. Det
finnes sarlig en omfattende litteratur som handler om forholdet mellom
foreldrene og hjelpeapparatet. Et annet familieeksternt forhold det har veart
en viss forskningsaktivitet rundt, er foreldres tilknytning til arbeidslivet, da
serlig knyttet til hvorvidt foreldre klarer & kombinere yrkesaktivitet med
omsorgen for et funksjonshemmet barn. Utviklingen av mer relasjonelle
eller sosiale modeller for funksjonshemming, der funksjonshemming ikke
utelukkende forstds som en karakteristikk ved individet, men som et rela-
sjonelt fenomen som oppstar 1 forholdet mellom individ og konteksten
personen lever 1, eller som samfunnsskapte barrierer og diskriminering,
éip%er ogsa for nye méiter & studere familier med funksjonshemmete barn
pa.

Men uansett om det er og har vart en utvidelse av perspektiver pa fel-
tet, og uansett om vi far en videre dreining mot mer sosiologiske perspek-
tiver, og etter hvert ogsa forskning basert pa mer relasjonelle eller sosiale
modeller for funksjonshemming, er det slett ikke gitt at dette i storre grad
vil rette fokus mot barnets situasjon. Dette er et valg og en prioritering
som ma komme 1 tillegg. Likevel kan nye mater & forstd funksjonshem-
ming pa ogsé bidra til viktig ny innsikt i barnets situasjon, dersom en altsa
velger & prioritere akkurat det. Det er utvilsomt fortsatt slik at det 1 storst
grad er foreldrene 1 familiene forskningen dreier seg om. Forskning pa
sosken 1 familier med funksjonshemmete barn har ogsa vert et voksende
felt de senere arene, men ogsd her er det oftest de voksnes perspektiv pa

3 For en diskusjon av det relasjonelle funksjonshemmingsbegrepet, se Gustavsson mifl.
(2005).
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soskens rolle som kommer fram. Min egen avhandling (Lundeby 2008)
som tar utgangspunkt 1 et relasjonelt funksjonshemmingsperspektiv pa fa-
milien, og som fokuserer pa forholdet mellom familien og omgivelsene,
har ogsa foreldrene, og ikke barna sjeol, som primerfokus. Likevel kan
ogsd denne forskningen gi viktig innsikt 1 barnas situasjon, noe jeg kom-
mer tilbake til.

Mangel pa barnets stemme

Ett forhold som bidrar til begrenset innsikt i barnas situasjon 1 forskning
om familier med funksjonshemmete barn, er altsd at problemstillingene
har kretset rundt de voksnes situasjon. Et beslektet, men likevel noe annet
forhold er mangel pa forskning ut fra barns eget perspektiv, dvs. forskning
som fanger opp barnas egen forstaelse av sin situasjon. Det kan ogsa bidra
til at barnet selv framstr som passivt, utelukkende som mottaker av om-
sorg, og som en som ikke sjol har et bidrag & gi til familien. Bade Priestley
(1998) og Shakespeare og Watson (1998), har kritisert forskningen om
funksjonshemmete barn generelt for ikke & ta opp nye forskningsperspek-
tiver og trender. Og en hovedkritikk dreier seg om at en 1 sveart liten grad
har klart & innlemme “den nye barndomsforskningen” 1 studier av funk-
sjonshemmete barn.

Den nye barndomsforskningen er blant annet opptatt av “barndom
som sosialt fenomen” (James mfl. 1998). Barndomsforskningen har blant
annet vert opptatt av & studere barn som “human beings” ikke bare som
”human becomings”. Med dette menes at barn ikke utelukkende skal sosia-
liseres inn 1 voksenroller, eller passere ulike utviklingstrinn med mél om &
ende som kompetente voksne. Snarere vil en se barn og barndom pa sine
egne premisser; barn er ikke passive mottakere av voksnes input, men ak-
tive akterer som bidrar til & skape sin egen tilverelse. Perspektivet kan
sann sett forstds som en kritikk av og alternativ til dominerende pedago-
giske og utviklingspsykologiske forstaelser av barn. Men det kan ogsa for-
stds som en kritikk av tradisjonelle sosiologiske perspektiver, der barnet
mer er “vedheng” til foreldre. I den nye barndomsforskningen er det bade
viktig & sette fokus péd barna og barndommen, og & ettersparre barnas egen
forstaelse og opplevelse av sin situasjon. Men disse perspektivene hevdes
altsa 4 ha veart fravaerende 1 forskning om funksjonshemmete barn.

Nar det pekes pd hvor viktig det er & innlemme barns perspektiv, kan
det ses om del av en storre internasjonal trend og en betydelig endring i
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synet pd barn. Barn betraktes i dag som selvstendige individer med egne
rettigheter 1 langt storre grad enn for fé &r tilbake. I dag forhandler foreldre
langt mer med barna enn de gjorde for, og er noe mer villige til & la barnets
mening fa betydning i1 enkelte beslutninger som angér familien. Denne
endringen er slett ikke bare av lokal eller privat art, men kan ogséd knyttes
til et globalt fokus pd menneskerettigheter. FNs konvensjon om barns ret-
tigheter fra 1989 (Barne- og familiedepartementet 2003) viser for eksem-
pel en vesentlig endring pa verdensbasis nér det gjelder hvordan en vurde-
rer barns rett til & uttale seg 1 saker som angar dem sjol. Norge ratifiserte
Barnekonvensjonen 1 1991 og valgte 1 2003 & inkorporere Barnekonven-
sjonen og dermed gi den forrang i1 lovgivningen. Barnekonvensjonen inne-
holder ogsa en egen paragraf som understreker rettighetene til barn med
nedsatt funksjonsevne. Ogsd FNs konvensjon om rettighetene til personer
med nedsatt funksjonsevne fra 2006, som Norge undertegnet 1 2007, har
egne paragrafer som bererer barn spesielt. Ogsé her understrekes retten
barn med nedsatt funksjonsevne har til & delta 1 beslutninger som angér
dem (United Nations 2006). Det er med andre ord gode grunner til & be-
strebe seg pa & la barna sjol komme til orde ogsa i forskningen. For ek-
sempel 1 tilrettelegging av tjenester for funksjonshemmete barn og deres
familier, vil spersmal om hvordan ulike offentlige tjenester eller omsorgs-
tilbud fungerer 1 praksis, i1 hayeste rekke anga barna sjel, ikke bare foreld-
rene. | den grad forskning bidrar til & forme politikken pd omrédet, blir det
ogsa viktig at erfaringene til barna er en del av grunnlaget for politikk-
utformingen.

Men Shakespeare og Watson (1998) peker altsa nettopp pd at forsk-
ning om barn med nedsatt funksjonsevne vanligvis bestir av voksne som
diskuterer barn. Det kan dessuten virke som at i den grad barns perspektiv
tas 1 bruk 1 forskning pa barn med funksjonsnedsettelser, er det igjen pers-
pektivet til de andre barna som fokuseres. En litt annen sak er at de fleste
studier som sé langt har vart opptatt av erfaringer med funksjonshemming
fra barnets perspektiv, har hatt fokus pa andre arenaer enn familien. Det
har handlet mer om barns samhandling med andre barn, eller deres erfa-
ringer fra sosiale arenaer som barnehage eller skole. Ett av de sjeldne ek-
semplene pd studier av familier med funksjonshemmete barn fra barns
perspektiv, er Stalker og Connors (2004) sin studie av seskens erfaringer.
Ogsa her er det altsd et “andre-perspektiv”’ pa det funksjonshemmete bar-
net 1 familien. Uansett er dette et eksempel pa en viktig utvidelse av fami-
lieforskningens perspektiver. Studien er dessuten en god illustrasjon péa at
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forskning fra barns perspektiv gir et noe annet bilde av en funksjonshem-
met sgsken enn det som kommer gjennom voksnes fortolkning.

N4& handler mangel pa perspektivet til barna som har nedsatt funk-
sjonsevne om langt mer enn mangel pa vilje. Sarlig gjelder dette der barna
er smd eller har kognitive og kommunikasjonsmessige begrensninger. En
mangler rett og slett redskaper som skal til for 4 i tak 1 hva barnet sjol
mener. Ofte vil en derfor som forsker vere avhengig av ulike “fortolkere”,
helst da personer som kjenner barnet godt, og som er vant til & kommuni-
sere med det. Og ofte vil foreldre komme 1 den rollen. Men ogsé foreldre
kan ha problemer med & forsta hva barnet mener, og det vil sjolsagt uansett
alltid veere en stor risiko for at det som presenteres ikke er barnets forstiel-
se, men foreldrenes. Problemet peker klart pd et behov for & tenke nytt i
forhold til forskningsmetode. Bade Morris (2003) og Rabiee mfl. (2005)
beskriver og diskuterer utpreving av nye metoder for & fange barns prefe-
ranser med hensyn til omsorgs- og stettetjenester, der barnet mangler ver-
balt sprak.

Jeg stotter absolutt forsek pd & finne nye mater & fange disse barnas
perspektiv. Likevel mener jeg dette ber gjores med en viss varsomhet, og
ikke minst med en bevissthet om begrensninger 1 hva en evner & fange
gjennom barns perspektiv. Fra mitt stisted er det naivt 4 tro at en som sam-
funnsvitenskapelig forsker nedvendigvis skulle vare bedre skikket til &
finne metoder til & fange barnas meninger og synspunkt 1 tilfeller der for-
eldrene og de som arbeider med barnet til daglig stadig forseker, strever
med og jobber for & oppnd nettopp dette. Dermed blir en avhengig av en
form for “tolk” eller “mediator”. Og dermed vil forskeren fortsatt ofte
vare avhengig av & gé via foreldre eller andre voksne med god kjennskap
til barnet, om en ensker innsikt 1 barnets situasjon. Hvis ikke risikerer vi &
sitte igjen med svert begrenset innsikt. Samtidig kan ikke mangel pé 4 ta
barns perspektiv der barn har nedsatt funksjonsevne unnskyldes med at
barna er vanskelige & kommunisere med. Det er sjolsagt ikke alle funk-
sjonsnedsettelser som innebarer at barna vil ha problemer med & uttrykke
egne meninger og erfaringer. Kommunikasjonsproblemer er derfor bare en
av flere forklaringer.

Nar barneperspektivet mangler 1 forsking pa familier med funksjons-
hemmete barn, ma det ogsé ses 1 sammenheng med at familieforskningen
generelt forst 1 den senere tid har begynt & inkludere perspektiver fra den
nye barndomsforskningen. Blant annet retter Haugen (2008) oppmerk-
somheten mot hvordan barns perspektiv fortsatt er fraverende i main-
stream familiesosiologien. Hun peker pd at sjol om familiesosiologien tar
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opp barnerelaterte spersmal, er det oftest 1 form av spersmél som nedgang
1 fodselsrater, antall barn 1 familien, adopsjon, foreldres rettigheter til & bli
foreldre, diskusjoner knyttet til ulike former for omsorgstilbud, kjenns-
forskjeller 1 det ubetalte omsorgsarbeidet, eller endrede familieformer. Og
her ettersperres barns perspektiv pa familien 1 liten grad. Med andre ord,
det er ikke bare i forskning om familier med funksjonshemmete barn at
barnet blir et ”vedheng” til foreldrene.

I boka Children in Families. Research and Policy (Brannen &
O’Brien 1996) finner vi noen tidlige forsgk fra den generelle familieforsk-
ningen pa 4 fa fram barns perspektiv pa familiene. Brannen og O’Brien
mener fravaeret av barns perspektiv 1 familieforskningen dels ligger i1
mange forskeres skepsis til hva barn kan bidra med og hva de ber "utset-
tes” for. De peker dessuten pa at mange forskere mer ubevisst kan finne
det ubehagelig a skulle konfronteres med for eksempel barns perspektiv pa
voksnes omsorgsrolle og autoritet. Sannsynligvis vil mye av denne fryk-
ten, skepsisen og motstanden vare forsterket nar barnet har en funksjons-
nedsettelse. For barn med utviklingshemming og kognitive vansker vil en,
kanskje 1 likhet med studier av helt sma barn, eller for s vidt av voksne
utviklingshemmete, kunne vare skeptisk til om det er hold” 1 deres utta-
lelser. For barn som jevnlig beskrives som annerledes og stér i fare for so-
sial eksklusjon eller marginalisering, og 1 familiesammenheng, barn som
tradisjonelt har vart forstatt som en byrde for familien, vil en kanskje ens-
ke & skéne barna og vere redd for & framheve eller gjore barna oppmerk-
somme pa problemene. Og ikke minst er det et reelt problem knyttet til
hvordan en skal kunne fange barnas perspektiv gitt mange typer funk-
sjonsnedsettelser, spesielt de mest alvorlige.

Brannen og O’Brian har dessuten pekt pé at vi vet at barn er avhengi-
ge av foreldre pa ulike mater, og 1 stadig lengre deler av livslopet. Det vil
derfor vare enskelig og nedvendig ofte & forseke & fange bade foreldrenes
og barnas perspektiv pd familien. Nar det gjelder barn med nedsatt funk-
sjonsevne synes denne avhengigheten & vare enda sterkere, og ogsa som
regel vare enda lenger, for noen livet ut. Uansett om en innlemmer barns
perspektiv pa seg sjol og familien, kan det derfor aldri erstatte kunnskap
fra foreldres stdsted, men vil vere et supplement, et utfyllende bilde og et
bidrag til annen type kunnskap.
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Hvilken type innsikt om barns situasjon kan hentes
fra familieforskningen og hva vet vi?

Mye av familieforskningen som har tatt utgangspunkt 1 foreldres perspek-
tiv har, 1 tillegg til & fokusere pa de voksne, ogsé bidratt med kunnskap om
barnet, bade i1 og utenfor familien. Andre perspektiver enn barnets eget kan
ogsa gi verdifull kunnskap om barna sin situasjon. Beskrivelser av barna
og deres situasjon fra foreldres stisted har for eksempel bidratt til & nyan-
sere og utvide stereotype bilder av barna. Barna beskrives ikke kun som
byrde, men ogsa som berikelse, ikke bare som annerledes, men ogsd som
vanlige (Robinson 1993, Tessebro & Lundeby 2002). Bade Tronvoll
(1999) og Read (2000) har for eksempel vist hvordan foreldre fungerer
som “mediatorer” for sine barn, og 1 mange sammenhenger vil vare de
som tolker og formidler barnets onsker og behov, si vel som kjemper for
barnas rett til 4 bli behandlet som et sammensatt, verdig og sjolstendig in-
divid. Sjel om vanlige familiesosiologiske temaer som demografi, foreld-
res arbeid/familiebalanse, eller arbeidsdeling mellom familien og det of-
fentlige sjelden gjores ut fra barns perspektiv, kan ogsa de like fullt gi vik-
tig innsikt 1 barns situasjon. Barns situasjon avhenger i1 heyeste grad av
foreldrenes situasjon, og kanskje enda mer nar barnet har nedsatt funk-
sjonsevne.

Hvilken innsikt finnes sa pa tross av begrensningene, 1 den eksiste-
rende forskningen pa familier med funksjonshemmete barn? Jeg har valgt
a avgrense gjennomgangen og diskusjonen til den type forskning om fami-
lier med funksjonshemmete barn som jeg sjol representerer, med andre ord
sosiologisk/samfunnsvitenskapelig forskning basert pé et relasjonelt funk-
sjonshemmingsperspektiv. Mange av eksemplene vil vare fra egen forsk-
ning. Jeg vil heller ikke bereore den innsikt 1 barnas situasjon vi kan fi via
foreldre nér det gjelder det som skjer pa andre arenaer, som for eksempel 1
barnehage og skole, men begrense meg til de sider av hverdagen som
handler om familielivet.

For & ta demografien forst: familiestruktur, samlivsbrudd og antall
barn 1 familien. Det er apenbart at forskning som har som maél & beskrive
familiestruktur, og med serlig fokus pd foreldres samlivsstatus, ogsé sier
mye om barns situasjon. Hvilke familier er det barna vokser opp 1? Hvor-
vidt det er barna eller de voksne som er analyseenhet, er et sentralt spors-
mal 1 forhold til 1 hvilken grad slik forskning bidrar med informasjon om
barnets familie. Kort sagt, skal en beskrive barns familier, ma en ta ut-
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gangspunkt 1 barnet som analyseenhet. Turid Noack beskriver pa folgende
mate hvorfor det er sa sentralt & ta utgangspunkt i1 barnets, og ikke voksnes
situasjon, hvis hensikten er & beskrive barns familier: "Den lopende fami-
liestatistikken viser at godt og vel hvert tredje par med hjemmeboende
barn er en ettbarnsfamilie, men dette betyr ikke at hvert tredje barn er uten
sgsken 1 husholdningen. Av alle barn som bor sammen med begge foreld-
rene bor 1 underkant av hvert femte barn alene med foreldrene” (Noack
2004: 53). Med andre ord, skal vi for eksempel fa et bilde av hvor stor an-
del barn som bor sammen med begge foreldre, eller som har sgsken 1 hus-
holdet, mé vi se pa familien til hvert enkelt barn, ogsa der det er flere barn
1 husholdet.

Men hva forteller sa familiedemografi om situasjonen til barn med
nedsatt funksjonsevne? Vi kan for eksempel {4 kunnskap om hvorvidt bar-
na bor sammen med begge foreldre eller ikke, hvor stor andel som har en
steforelder 1 husholdet og hvor mange som bor med bare en voksen. Vi
kan fa vite om barnet har eldre eller yngre sesken, eller om det er eneste
barn i familien. Sjol om slike oversikter ikke sier noe om hvordan barna
har det, rent subjektivt, eller hvorvidt barnet blir godt ivaretatt eller ikke,
sier de likevel mye om rammene for barns oppvekst.

Lundeby og Tessebro (2008) viser 1 en artikkel nettopp til det demo-
grafiske aspektet ved barns familier. I denne artikkelen tok vi utgangs-
punkt i det funksjonshemmete barnet, og hvem barnet bor sammen med,
og vi sammenlignet med barn 1 samme aldersgrupper 1 barnestatistikken
fra Statistisk sentralbyrd. Vi fant at en sterre andel barn med nedsatt funk-
sjonsevne bor sammen med begge foreldre enn hva vi finner blant barn
flest. Men forst og fremst fant vi at barn med funksjonsnedsettelser 1 stor
grad har en familiesituasjon som ligner situasjonen til barn flest. Funnene
handler altsa om barnets situasjon like mye som foreldrenes.

Forskning som gar pa arbeidsdeling mellom familien og det offentlige
kan ogsd bidra med innsikt 1 barnas situasjon. Tessebro og Lundeby
(2002) beskriver en historisk utvikling av en ny hovedpilar 1 arbeids-
delingen mellom familien og det offentlige nér det gjaldt barn med nedsatt
funksjonsevne fra midten av 1960-tallet. Litt firkantet kan en si at en gikk
fra en enten-eller tenkning, der foreldrene enten fikk ansvaret for sitt funk-
sjonshemmete barn alene, eller overlot barnet helt til institusjonsomsorg,
til bdade-og tenkning, der familien og det offentlige tok ansvaret sammen.
Idealet og politikken har etter den tid vart innrettet mot at barna skulle {4
vokse opp hjemme 1 sin familie, samtidig som det offentlige skulle yte de
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tjenestene som trengtes, ikke bare for & gjere oppvekst hjemme mulig, men
ogsa for & sikre en vanlig oppvekst og et normalt familieliv.

Forskning om hvordan denne arbeidsdelinga praktiseres sett fra fami-
lie- eller foreldrestdsted innebarer en hel del informasjon om barns situa-
sjon. En stor, representativ undersgkelse viser for eksempel at 1 Norge 1
dag vokser de fleste funksjonshemmete barn opp 1 en familie, sammen
med sine foreldre (Tossebro & Lundeby 2002). Vi far ogsé 4 vite at mange
av barna pendler mellom store deler av tiden 1 familien og deler av tida 1
ulike avlastningsordninger. Dette forteller definitivt ogsd noe om barnets
situasjon. Beskrivelser av hva foreldre gjor overfor barna sier ogsd noe
viktig om arbeidsdelinga mellom familien og det offentlige, som 1 neste
instans har stor betydning for barnet. Hvilke arbeidsoppgaver overfor bar-
net er det foreldre kan avlastes fra, og hvilke tar de sjol. Kunnskap om
hvilke roller foreldre far overfor sine funksjonshemmete barn, om de skal
vaere barnas trenere og terapeuter 1 tillegg til & vare mor og far, eller om
det er andre voksne som tar ansvar for slike mer “uvanlige foreldreoppga-
ver”, sier dermed ogsd noe om hva som er hverdagen til funksjonshemme-
te barn. Men sjolsagt ville det ogsd vare interessant & vite hvordan dette
oppleves av barnet sjol.

Nar det gjelder forholdet til hjelpeapparatet, viser litteraturen at
mange foreldre opplever dette som tidkrevende og slitsomt (Read 2000,
Askheim mfl. 2006, Lundeby & Tassebro 2006), at det er vanskelig & fa
tilgang til ordningene, og at det ofte krever ventetid, klage- og ankerunder.
Men hvilken betydning har dette for barnas situasjon? For det forste er det
klart at foreldre som far sein hjelp sjol, som er slitne og ma bruke mye tid
pa & administrere hjelpen, far mindre tid og overskudd til andre ting, noe
som igjen kan innvirke pa barnet. Dessuten har de fleste tiltak og hjelpe-
midler som foreldrene jobber for 4 fa, direkte med barnets situasjon & gjo-
re, siden det er ordninger som er ment & bedre barnets situasjon. Nér for-
eldre for eksempel forteller at det er vanskelig & finne tilfredsstillende, sta-
bile stettekontakter eller avlastere, eller at de mé vente i lang tid pd barnas
hjelpemidler, indikerer det at barna ogsa vil erfare en ustabilitet her, og at
barna ikke far den oppfelgingen de har krav pd. Nar den spesialtilpassede
sykkelen er ferdig reparert forst pd hesten, har ikke barnet kunnet sykle
med de andre barna i gata den sommeren.

Forskning om familier med funksjonshemmete barn gir gjennom
mange ulike former for empiri et bilde av hvor avhengig disse barna er av
sine foreldre og prisgitt foreldrenes innsats. Som nevnt blir mange barn
ogsa avhengige av foreldrene til & formidle hva som er deres behov. For-
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eldres merarbeid forteller ogsd en historie om barn som er avhengige av
hjelp fra foreldre langt utover den alder der barn flest blir sjelstendige pa
stadig flere omrader, og dermed kan lgsrive seg fra foreldrene.

En artikkel av Ytterhus mfl. (2008) fokuserer pd ’turning points” hos
barn og foreldre. Dette er vendepunkt i hverdagen knyttet til barn og for-
eldre som inntrer ndr barn med laerehemming er rundt atte ars alderen, og
rundt ti &rs alder for barn med bevegelsesvansker. Flere av barna som fort-
satt trenger betydelig hjelp, blir storre og dermed tyngre 4 stelle. Mange av
barna med lerehemming klarer ogsa mer men uten alltid & ha ferdighetene
og rekkevidden av sine handlinger helt inne, noe som resulterer 1 storre
behov for kontinuerlig tilsyn. Men pa samme tid 1 livet blir ogsa tilgangen
pa hjelp og avlastning vanskeligere & etablere. Tilgangen pé gode stotte-
kontakter og avlastere er mangelfull, samtidig som barnets behov for & los-
rive seg fra foreldrene gker. Artikkelen illustrerer blant annet hvordan dis-
se barna 1 langt sterre grad enn barn flest dermed er prisgitt foreldrene, og
deres evne til & balansere mellom omsorg og kontroll, nerhet og distanse,
overbeskyttelse og omsorgssvikt. Behovet for hjelp til oppgaver, ogsa av
intim art, som barn flest mestrer sjol 1 denne alderen, viser at barna far et
noe annerledes forhold til sine foreldre enn barn flest.

Grue (2001) har gjennomfoert ett av de fa norske studier som faktisk
har etterspurt unge med fysiske funksjonsnedsettelser sitt eget perspektiv
pa oppveksten med sine foreldre. Dette er en retrospektiv studie der unge
voksne 1 20-30 ars alderen forteller om sine erfaringer 1 oppveksten pa syt-
ti- og attitallet. Her diskuteres nettopp hvordan de som barn erfarte at for-
eldre klarte, eller ikke klarte, & balansere mellom dimensjoner som overbe-
skyttelse, adekvat omsorg og benekting. Studien viser at for mange foreld-
re kan det vaere vanskelig & trekke en klar grense mellom overbeskyttelse
og omsorg. De er opptatt av barnas beste, men for barna kan det oppleves
annerledes. Med andre ord, ting ser ulikt ut fra barns og foreldres stdsted.
Noen typer atferd oppleves som omsorg, mens annen oppleves som over-
beskyttelse. Og dette vil sjolsagt ogsa variere med barnets alder.

Grant og Ramcharan (2001) peker pa sin side péd at en del hjelpear-
beidere har en tendens til & overdrive graden av konflikt mellom omsorgs-
givere (foreldre) og brukere (det funksjonshemmete “barnet”) 1 planleg-
ging av tjenester. De finner at foreldre og deres senn/datter helt klart re-
presenterer ulike perspektiver, men at forholdet preges mer av uenigheter
som justeres 1 forhold til hverandre, enn av egentlige konflikter. De peker
dermed pa viktigheten av & ikke sette de to perspektivene opp mot hver-
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andre 1 utforming av tjenester, men a se dem 1 en mer helhetlig sammen-
heng.

Read (2000) peker pa at sjgl om noen vil argumentere mot modre som
best skikket til & vaeere mediatorer for sine barn, og s@rlig for den nare re-
lasjonen mange fortsetter a ha opp igjennom &rene, er problemet likevel at
sjol om det kan vere enskelig med mindre foreldreinvolvering etter hvert,
er det fa barn og unge som 1 praksis tilbys offentlige tjenester med en kva-
litet som er et akseptabelt alternativ til den direkte omsorgen og assistan-
sen mgadre stiller opp med. Og om madrene ikke stiller som advokater eller
formidlere for sine barns behov, er det fi andre som vil ta en slik rolle pa
en tilstrekkelig vedvarende, detaljert og palitelig mate.

Det siste forholdet jeg vil berere, er hva forsking om foreldres yrkes-
aktivitet, gkonomi og sosiogkonomisk status kan bidra med av innsikt i
barns situasjon. Barns avhengighet av foreldre er nevnt 1 flere forbindelser.
I forhold til disse faktorene skulle avhengigheten vare dpenbar. Disse for-
holdene kan berere barnas situasjon pa flere mater. Men ikke minst har
yrkesaktivitet mye a si for familiens samlede gkonomi, som sjelsagt igjen
har betydning for barnet. Dette inneberer blant annet at forskning som fo-
kuserer pa forholdet mellom foreldres grad av yrkesaktivitet, tap av inntekt
og eventuell kompensasjon 1 form av gkonomiske stetteordninger, ogsé er
viktig for & f4 kunnskap om hvorvidt disse barna vokser opp under darlige-
re okonomiske kér enn barn flest. Blant annet viser studiene til Emerson
fra Storbritannia (Emerson mfl. 2006, Emerson & Hatton 2007) stor utbre-
delse av gkonomiske problemer og fattigdom i familier med funksjons-
hemmete barn. Forfatterne peker pd hvordan dette har vel sa stor forkla-
ringskraft nér det gjelder for eksempel a forsta bakgrunnen for foreldrenes
dérlige helse eller manglende velvere, som at de har et funksjonshemmet
barn. Slik kunnskap ber dermed bidra til at en setter inn andre typer tiltak
om malet er & bedre familiens og barnets situasjon. I Norge er det si langt
ikke dokumentert en tilsvarende fattigdomsproblematikk i disse familiene.
Uten at vi dermed kan avise at det eksisterer slike sammenhenger ogsé 1
Norge, er det mulig at familier med funksjonshemmete barn her skiller seg
fra familier 1 Storbritannia. Kanskje skyldes dette godt utbygde stetteord-
ninger, eller kanskje henger det ssmmen med at en sa vidt stor andel nors-
ke foreldre opprettholder relativt hoy grad av yrkesaktivitet ogsd nar de har
et funksjonshemmet barn.

Fokus pé strukturelle faktorer ved foreldre og familie, som kjenn,
klasse og etnisitet er uansett ogsa viktig om en ensker innsikt i barns situa-
sjon. Ellingsater og Leira (2004) peker péd at mye taler for at var tids fo-
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kus pa individualisme og individualiseringsprosesser pd vesentlige mater
underkommuniserer familiens betydning som egkonomisk enhet og interes-
sefellesskap”. De viser til Letulfsrud (2004), som understreker at familie
og familieforhold, ogsd 1 en klassedimensjon, fortsatt er svaert viktig for &
forsta barns oppvekstvilkar. For barn med nedsatt funksjonsevne er klasse-
forskjeller kanskje desto viktigere.

Avsluttende kommentar

I min egen forskning (for eksempel Lundeby 2008) har jeg konsentrert
meg om foreldrene, og ikke ment & fokusere direkte pa barnas situasjon. I
den forstand har jeg viderefort den voksendominerte forskningen om fami-
lier med funksjonshemmete barn, om enn 1 et noe annet perspektiv enn det
dominerende psykologiske perspektivet. Diskusjonen her har samtidig gitt
meg mulighet til & reflektere rundt manglende fokus pa “hovedpersonene”,
barna som forskningen til syvende og sist kretser omkring. Muligheten til
a diskutere hvilken innsikt 1 barnets situasjon familieforskning kan bidra
med, har samtidig bidratt til & tydeliggjore det flere forskere allerede har
papekt, nemlig behovet for mer forskning fra barnas eget perspektiv. Seer-
lig ville det vare spennende & se pa barnas perspektiv pa sin familie, hvil-
ke roller de selv har 1 familien, hvordan de opplever foreldres og seskens
rolle 1 forhold til seg sjol. Og ikke minst ville barns egne erfaringer med
rddende arbeidsdeling mellom familie, skole og hjelpeapparatet kunne gi
verdifull, ny kunnskap. Et eksempel er barnas opplevelse av rollen foreld-
rene far som forhandler med hjelpeapparatet. Et annet er barns egen inn-
flytelse pé tjenestene. Opplever de at foreldrene handler til barnets bes-
te?” Og hvordan erfarer barna sjel foreldrenes tilpasning til yrkeslivet og
omsorgen for dem? Dette er valg som direkte kan influere deres hverdag,
men har barna her noen direkte innflytelse pd valget utover & vere definert
som “merarbeid”? Og er barn med funksjonsnedsettelse kun mottakere av
omsorg 1 familien (fra foreldre, sesken og "hjelpere”) eller ser de ogsé seg
sjol som bidragsytere 1 familiens oppgaver? Slike spersmal kunne vere
interessante for kommende forskningsprosjekter. Men fortsatt vil denne
forskningen vaere avhengige av ogsa 4 hente inn voksnes perspektiv pa
barna.
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