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SAMMENDRAG

Formalet med denne studien var a vinne gkt innsikt 1 hvordan foreldre til barn med Tourettes
syndrom blir ivaretatt av hjelpeapparatet etter diagnostisering. Dette forskningsarbeidet har
dermed folgende problemstilling: «Hvordan blir foreldre ivaretatt av hjelpeapparatet etter at
barnet deres har fatt diagnosen Tourettes syndrom?». Med begrepet ivaretatt menes all form
for statte, opplering og veiledning. Hjelpeapparatet benyttes som en samlebetegnelse pa
ulike instanser som arbeider direkte eller indikerte med barn og unge, og deres familie. For &
belyse problemstillingen i sin helhet, ble det vurdert til at studien fordelaktig burde inkludere
to ulike innfallsvinkler. P4 den ene siden fordrer problemstillingen et foreldreperspektiv, og
pa den andre siden tilsikter den seg mot hjelpeapparatets organisering. Av den grunn ble det
formulert to underordnede forskningsspersmal. Ved utformingen av forskningsspersmal 2 ble
hjelpeapparatet avgrenset til barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP). Sagt
annerledes belyses studiens overordnede problemstilling gjennom beskrivelser fra foreldre og
ansatte 1 BUP, ved hjelp av folgende forskningsspersmal: (1) «Hvordan opplever foreldre til
barn med Tourettes syndrom ivaretakelsen fra hjelpeapparatet? » og (2) «Hvordan beskriver

de ansatte i BUP arbeidet som gjores for d ivareta foreldre til barn med Tourettes syndrom? »

For & undersoke studiens problemstilling og forskningsspersmaél ble det gjennomfort
semistrukturerte kvalitative intervjuer med fire foreldre til barn med Tourettes syndrom, og
fire ansatte 1 BUP. Ved en sammenfatning av beskrivelser fra de to utvalgene, kom det til
syne en diskrepans mellom foreldrenes behov og hjelpeapparatets arbeid. Overordnet
indikerer funnene at foreldrene per 1 dag blir utilfredsstillende ivaretatt av hjelpeapparatet
etter barnets diagnostisering. P4 bakgrunn av diskusjonskapitlet synes den opplevde
utilfredsstillende foreldreivaretakelsen a ha utspring 1 to hovedutfordringer: a) tvetydige
retningslinjer, og b) uavklarte ansvarsomréader innad 1 hjelpeapparatet. Videre har studien
bidratt til & synliggjere betydningen av foreldreivaretakende tiltak etter diagnostisering.
Overordnet indikerer studiens empiri at det rettes for lite oppmerksomhet mot ivaretakelse av

foreldre til barn med Tourettes syndrom.



ABSTRACT

The purpose of this study was to gain increased insight into how parents of children with
Tourette syndrome are cared for by the support system after diagnosis. This research thereby
intends to illuminate the following statement of the problem: "How are parents cared for by
the support system after their child has been diagnosed with Tourette syndrome?". The term
taken care of contain all forms of support, education and guidance. The support system is used
as a collective term for various organizations that work directly or indirectly with children and
youths, and their families. In order to illustrate the problem in its entirety, it was considered
that the study should advantageously include two different approaches. On the one hand, the
problem requires a parental perspective, and on the other hand, it aims at the organization of
the support system. For this reason, two subordinate research questions were formulated. In
the formulating of research question 2, the support system was limited to the ‘Psychiatric
clinic for children in youth’ (BUP). In other words, the study's superior research question is
examined through descriptions from parents and employees in BUP, using the following
research questions: (1) "How do parents of children with Tourette syndrome experience the
care provided by the support system?" and (2) "How does the employees of BUP describe the

work that is done to take care of parents of children with Tourette syndrome?".

To investigate the primary statement of the problem, and the subordinate research questions,
semi-structured qualitative interviews were conducted with four parents of children with
Tourette syndrome, and four employees in BUP. A summary of descriptions from the two
participant-groups revealed a discrepancy between the parents' needs and the work of the
support system. Overall, the findings indicate that the parents are currently unsatisfactorily
cared for by the support system after the child's diagnosis. Based on discussion the perceived
unsatisfactory parental care seems to stem from two main challenges: a) ambiguous
guidelines, and b) unresolved areas of responsibility within the support system. Furthermore,
the study has helped to highlight the importance of parental care measures after diagnosis.
Overall, the study's empirical evidence indicates that too little attention is paid to caring for

parents of children with Tourette syndrome.
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1. Innledning

De fleste foreldre vil nok si at det & vere forelder, fyller livet med glede og mening. Samtidig
vil det nok finnes enighet 1 at foreldrerollen ogsa byr pé utfordringer, bekymringer og stress.
For foreldre til barn med Tourettes syndrom er ofte det sistnevnte til stede 1 sterre grad. Det er
godt dokumentert at disse foreldrene opplever et hoyere nivé av stress, enn foreldre til gvrige
barn (Stewart et al., 2015; Dyson, 1997; Vermilion et al., 2020). Skjeont disse foreldrene
opplever glede og mening som alle andre foreldre, har de til gjengjeld ofte behov for
ytterligere stotte (O’hare et al., 2017; NOU 2020:1). Videre viser forskning at foreldre med
forhayet stressniva kan ha sterre sannsynlighet for & veere autoritaere i sin foreldrestil, som
igjen kan fore til ytterligere utfordrende atferd hos barnet (Deater-Deckard & Scarr, 1996). 1
tillegg peker Teti et al. (1991) pa at foreldrestress kan gke sannsynligheten for at barnet
utvikler en mer utrygg tilknytningsstil. I lys av det ovennevnte er det betydningsfullt at
oppfelgingen fra hjelpeapparatet etter diagnostisering av barnet ogsa til dels retter seg mot

foreldrene.

Foreldrestotte er et begrep som omfatter alle former for stotte som kan bista og styrke
foreldrene 1 foreldrerollen (Barne- og likestillingsdepartementet, 2018). For foreldre til barn
med Tourettes syndrom kan stette eksempelvis innebare veiledning, rdd, og informasjon.
Foreldrestotte har som hensikt & forebygge belastninger for barnet, skape trygghet hos
foreldrene, og bidra til nedvendig hjelp til foreldre som har barn med serlige behov (Barne-
og likestillingsdepartementet, 2018). Som forelder er en ofte barnets viktigste stattespiller, og
innehar en sentral rolle for deres utvikling og fungering. Med dette kan stette og bistand til

foreldrene anses som et indirekte bidrag til & hjelpe barnet.

Tourettes syndrom er en nevrobiologisk tilstand som kjennetegnes av ufrivillige lyder og
bevegelser (World Health Organization, 2019). Ifelge Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (2018), heretter NevSom, er det omtrent 1% av
norske barn og unge som tilfredsstiller diagnosekriteriene. Av dem har 90% komorbide
vansker, som eksempelvis tvangslidelser og ADHD, eller andre psykiske lidelser (NevSom,
2018). For foreldrene vil dette ofte medfere at omsorgsoppgavene er store og vedvarende
(NOU 2020:1, s. 111). Av den grunn vil en stor andel av disse barna, og deres foreldre, vare
tilknyttet hjelpeapparatet store deler av livet. I forlengelsen av dette er det av betydning at
kvaliteten pd oppfelgingen er tilfredsstillende.



Som forelder til et barn med Tourettes syndrom medfelger ogsé rollen som pérerende. Ifolge
Helsedirektoratets veileder for parerende (Helsedirektoratet, 2017), skal
spesialisthelsetjenesten serge for nedvendig opplaring, veiledning og stettetilbud til
parerende. Parerendeveilederen (Helsedirektoratet, 2017) beskriver videre kommunens plikt
til & ha systemer og rutiner som legger til rette for informasjon, samtale og dialog med
parerende. Veilederen omfatter alle parerendegrupper, uavhengig av pasientens eller
brukerens diagnose. Med dette har foreldre til barn med Tourettes syndrom krav pd nedvendig

opplering, veiledning og stettetilbud.

1.1 Tidligere forskning

Generelt eksisterer det lite forskning pa ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes
syndrom, sammenlignet med eksempelvis autismespekterforstyrrelse og ADHD. En
gjennomgang av tidligere forskning synliggjer behovet for gkt fokus pa ivaretakelse av
foreldre til barn med Tourettes syndrom (Ludlow et al., 2018; Vermilion et al., 2020; O’hare
etal., 2017).

12018 gjennomferte Ludlow et al. en undersgkelse av 15 foreldre til barn med Tourettes
syndrom 1 England. Formalet med studien var & utforske deres erfaringer med diagnosens
innvirkning pé familielivet, samt & evaluere deres erfaringer 1 meatet med hjelpeapparatet.
Gjennom semistrukturerte intervjuer undersgkte Ludlow et al. (2018) hvilke utfordringer
foreldrene meter pé, hva slags stette de fér, og hvilke stettetjenester som ble funnet nyttig. Pa
bakgrunn av intervjuene ble studiens hovedfunn fremstilt 1 fire overordnede kategorier;
mestring av barns utfordrende atferd, misoppfatninger og manglende forstaelse hos fagfolk og
lekfolk, negative erfaringer med barnas utdanning, og stette og tjenester til familier med
Tourettes syndrom. Ved sistnevnte hovedfunn ble det fremtrukket at foreldrene opplevde en
felles utilstrekkelighet vedrerende stotte og tilbud til barn med Tourettes syndrom og deres
familier. Flere av foreldre beskrev at tilgangen til stotte var minimal, og poengterte at de
matte kjempe for & fé den stotten de hadde behov for og krav pé. Totalt 10 av 15 foreldre
trakk frem at stotten hovedsakelig rettet seg mot komorbide vansker, snarere enn Tourettes-

spesifikke symptomer og utfordringer (Ludlow et al., 2018).



I en studie utfort av Vermilion et al. (2020) ble det undersekt hvordan et barns tic-diagnose
innvirker pa barnets og foreldrenes livskvalitet. Forskningsarbeidet rettet seg mot
samlebetegnelsen tic-diagnose, hvorav flere av deltakerne hadde Tourettes syndrom. Studien
baserte seg pa et utvalg av 205 ungdommer med tic-diagnose, og en kontrollgruppe bestaende
av 100 ungdommer. Hver ungdom deltok i studien sammen med en foresatt. P4 bakgrunn av
strukturerte og semistrukturerte intervjuer med bade ungdommen og den foresatte, samt
egenrapporteringer, ble det konkludert med at barn med Tourettes syndrom, og deres foreldre,
opplever lavere livskvalitet enn kontrollgruppen. I tillegg ble det konstatert at
familiefungeringen var lavere hos familiene hvor barnet hadde Tourettes syndrom. Begrepet
familiefungering ble mélt etter PedsQL Family Impact Module (Varni, et al., 2004), som
inkluderer spersmél som méler daglige aktiviteter og familieforhold. I en lignende studie
(O’hare et al., 2017), var avdekking av innvirkende faktorer til stress hos foreldre til barn med
Tourettes syndrom gjenstand for forskningsarbeid. Etter 22 semistruktuerte telefonintervjuer
med medre til ungdommer med den aktuelle diagnosen, ble det anslitt at foreldrene har et
stort behov for psykososial stette. Studien avdekket ogsa alvorlige mangler i faglig ekspertise
og brukergruppens tilgang til nadvendige tjenester (O’hare et al., 2017).

Ovennevnte studier synliggjer utfordringer foreldre til barn med Tourettes syndrom kan
erfare. Denne gjennomgangen understreker viktigheten av tilfredsstillende ivaretakelse av
foreldrene etter diagnostisering, og argumenterer dermed for den forskningsmessige verdien
av denne studien. I skrivende stund synes det ikke & eksistere studier som 1 sin helhet belyser
ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes syndrom i norsk kontekst. Eksisterende
internasjonal forskning synes ogsé hovedsakelig a rette seg mot identifisering av utfordringer
og opplevelser av ivaretakelse. Forskningen fremstar imidlertid som utilstrekkelig med
hensyn til fokus pd alternative losninger for en bedre ivaretakelse av foreldre til barn med
Tourettes syndrom. Tematikken omtales riktignok 1 NOU (2020:1) Tjenester til personer med
autismespekterforstyrrelser og til personer med Tourettes syndrom, hvor det fremkommer at

foreldrene opplever misneye med dagens praksis, samt tilherende anbefalinger.

Til tross for at utvalget (NOU 2020:1) ogsé presenterer ulike anbefalinger til en bedre praksis,
anses bidraget som mangelfullt med hensyn til fravaeret av representanter fra hjelpeapparatet.
Dessuten vil ytterligere systematisk forskning pa samme tematikk i norsk kontekst, bidra til
hoyere grad av pilitelighet. I tillegg anses det som nedvendig & undersgke hvilke rutiner og

arbeidsmaéter som foreligger hos den utredningsansvarlige instans, nemlig barne- og



ungdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP). Pa bakgrunn av det ovennevnte, eksisterer det
tilsynelatende et behov for & innhente ytterligere forskning pé ivaretakelse av foreldre til barn
med Tourettes syndrom rett etter diagnostisering, hvor uttalelser fra ansatte i1 hjelpeapparatet

inkluderes.

1.2 Formal, problemstilling og forskningsspersmaél

P4 bakgrunn av det foregdende ble studiens sgkelys tilsiktet mot foreldre til barn med
Tourettes syndrom sine erfaringer med hjelpeapparatet etter diagnostisering. Formélet med
studien er & vinne okt innsikt 1 hvordan foreldreivaretakelse er organisert innad 1
hjelpeapparatet per i dag, og hvordan dette oppleves av foreldrene. I tillegg har studien til
hensikt & avdekke eventuelle forbedringsomrader. Intensjonen for forskningsarbeidet

resulterte 1 folgende problemstilling:

Hvordan blir foreldre ivaretatt av hjelpeapparatet etter at barnet deres har fatt

diagnosen Tourettes syndrom?

For 4 belyse problemstillingen 1 sin helhet, ble det vurdert til at studien fordelaktig burde
inkludere to ulike innfallsvinkler. Pa den ene siden fordrer problemstillingen et
foreldreperspektiv, og pa den andre siden tilsikter den seg mot hjelpeapparatets organisering.
Av den grunn ble det formulert to underordnede forskningsspersmél. Ved utformingen av
forskningsspersmal 2 ble hjelpeapparatet avgrenset til barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk (BUP). Sagt annerledes belyses studiens overordnede problemstilling gjennom

beskrivelser fra bade foreldre og ansatte 1 BUP, ved hjelp av felgende forskningsspersmal:

Hvordan opplever foreldre til barn med Tourettes syndrom ivaretakelsen fra

hjelpeapparatet?

Hvordan beskriver de ansatte i BUP arbeidet som gjores for a ivareta foreldre til barn

med Tourettes syndrom?

Det overordnede formalet med denne studien er & bidra til en lettere hverdag for foreldrene
etter diagnostisering. Kombinasjonen av de to ulike innfallsvinklene synes & muliggjore

avdekking av omrader som fungerer godt, og omrader som har forbedringspotensial.



Problemstillingen er avgrenset til & belyse tiden relativt kort tid etter diagnostisering.
Beslutningen er tatt pd bakgrunn av tidligere forskning (delkapittel 1.1) som indikerer et
mangelfullt oppfelgingstilbud etter diagnostisering. Med hensyn til oppgavens omfang, ble
forskningsspersmal 2 avgrenset til 4 innhente datamateriale fra ansatte i BUP. Valget om &
avgrense studiens innfallsvinkel til BUP, forankres 1 at Tourettes syndrom hovedsakelig
utredes og diagnostiseres her (Akselsdotter & Grimstad, 2009). Ettersom studiens sekelys
rettes mot tiden etter diagnostisering, ble det ansett som naturlig 4 starte forskningsarbeidet
med og undersgke hvilke rutiner som foreligger hos diagnostiseringsansvarlig instans. Til
tross for at studiens deltakere ble avgrenset til foreldre og ansatte 1 BUP, skaper
forskningsspersmélene rom for & belyse andre deler av hjelpeapparatets arbeid. Med andre ord
er studiens hensikt & indirekte belyse hjelpeapparatet som helhet, gjennom foreldrene og

ansatte 1 BUPs erfaringer og refleksjoner.

1.2.2 Begrepsavklaring

I denne oppgaven benyttes begrepet «ivaretatty som en samlebetegnelse pa oppfelging,
veiledning, opplaring og stette. Begrepets mangfoldige innhold blir ikke forhdndsdefinert for
studiens deltakere. Med dette bygger oppgaven pa subjektive vurderinger av begrepets
innhold. P4 denne méten skapes muligheter for innsikt 1 et bredt spekter av ivaretakelse etter
diagnostisering. Videre benyttes begrepet «hjelpeapparatet» som en samlebetegnelse pa ulike

instanser som arbeider direkte eller indikerte med barn og unge, og deres familie.

Videre anses det som nedvendig & definere BUPs rolle og mandat. Av prioriteringsveileder
for psykisk helsevern for barn og unge (Helsedirektoratet, 2015), blir Tourettes syndrom
regnet for & vaere en tilstand som er tillagt psykisk helseverns ansvarsomrider. Under
samlebetegnelsen psykisk helsevern, blir som regel utredning og behandling gjennomfert hos
barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk. Med andre ord er en av BUPs oppgaver & utrede og
behandle barn og unge med blant annet Tourettes syndrom. Videre inkluderer deres rolle &
drive forebyggende arbeid, samt opplaring av pasienter og parerende. Parallelt med at BUP er
organisert under psykisk helsevern, er de organisert under spesialisthelsetjenesten. Med dette
har BUP blant annet hjemmel i psykisk helsevernloven (2001) og spesialisthelsetjenesteloven

(2001).



1.3 Oppgavens oppbygning

Denne oppgaven bestdr av seks kapitler. I det innledende kapitlet blir studiens relevans,
formal og problemstilling presentert. Kapitlet inkluderer ogsa en kort gjennomgang av
tidligere forskning pa tematikken. Dernest inneholder kapittel 2 en fremstilling av det
teoretiske fundamentet som oppgaven baserer seg pa. I kapittel 3 blir studiens metodiske
innhold beskrevet. Kapitlet inkluderer blant annet redegjorelse av valg og fremgangsmate for
datainnsamling, samt refleksjoner vedrerende etiske overveielser. Kapittel 4 utgjor studiens
presentasjon av datamaterialets fremtredende funn. I kapittel 5 diskuteres funnene 1 lys av
hverandre og studiens teoretiske referanseramme samt tidligere forskning. I studiens sjette og
avsluttende kapittel blir problemstillingen og forskningsspersmalene besvart pa bakgrunn av
det foregdende. Kapittelet inneholder ogsa beskrivelser av begrensninger ved studien, og

forslag til videre forskning.



2. Teoretisk forankring

Innledningsvis 1 dette kapitlet blir det gitt en nermere beskrivelse av diagnosen Tourettes
syndrom. Med hensyn til tidligere forskning som indikerer at foreldre til barn med Tourettes
syndrom ofte opplever et hgyere niva av stress, enn foreldre til gvrige barn (Stewart et al.,
2015; Dyson, 1997; Vermilion et al., 2020), inkluderes ogsé en kort redegjorelse av to ulike
stress- og mestringsteorier. Videre gjores det rede for tverrfaglig samarbeid, og
bakkebyrdkratenes handlingsrom for skjennsmessige vurderinger, som innfallsvinkler til

hjelpeapparatets organisering.

2.1 Tourettes syndrom

Tourettes syndrom er en nevrobiologisk tilstand som debuterer i barnealder, og karakteriseres
av multiple motoriske og ett eller flere vokale tics (World Health Organization, 2019). Et tic
er en ufrivillig, gjentatt, urytmisk, formélsles og plutselig bevegelse eller lyd. De ufrivillige
bevegelsene kalles for motoriske tics, og lydene kalles for vokale tics. Ifalge klassifikasjons-
systemet ICD-10, mé felgende kriterier vare oppfylt for at diagnosen Tourettes syndrom kan
settes (World Health Organization, 2019):

1. Béade multiple motoriske tics og en eller flere vokale tics har veert til stede, men ikke
nedvendigvis samtidig.

2. Ticsene forekommer mange ganger om dagen (vanligvis 1 serier), nesten hver dag eller
periodisk tilbakevendende 1 mer enn ett ar. I lapet av denne perioden skal det ikke ha
vert opphold 1 mer enn to maneder sammenhengende.

3. Debut for fylte 18 ar.

4. Ticsene skal ikke skyldes medisinbruk eller annen medisinsk sykdom (for eksempel

hjerneslag, Huntingtons sykdom eller etter en virusbetennelse 1 hjernen).

2.1.1 Forekomst

Hos barn med Tourettes syndrom starter ticsene vanligvis 1 5-6 ars alder, men kan oppsta
allerede 1 2 ars alder (Grgholt et al., 2015). Ticsene viser seg vanligvis ferst som motoriske,
hvor de ofte starter som trekninger i1 ansiktet, som deretter ogsd utvikler seg til ufrivillige
bevegelser i resten av kroppen. Vokale tics oppstar imidlertid ofte flere ar senere (Plessen &
Weidle, 2019). Hyppigheten og alvorlighetsgraden av tics nar gjerne haydepunktet mellom 7-
15 ars alder, for deretter & avta gradvis. Forskning vedrerende forekomst av Tourettes

syndrom er forst og fremst lite eksisterende. Forskningen som imidlertid eksisterer har ofte et



lite utvalg, og viser en betydelig variasjon (Knight et al., 2012). Det er likevel enighet om at
forekomsten er heyere hos gutter enn hos jenter (Surén et.al., 2019). Som tidligere nevnt, er
det ifolge NevSom (2018) omtrent 1% av norske barn og unge som tilfredsstiller
diagnosekriteriene. I en metaanalyse av prevalensstudier i Europa og Nord-Amerika, pd barn
mellom 6-15 ér, ble det imidlertid anslatt en gjennomsnittlig prevalens pa 0,77 % (Knight et
al., 2012). I en annen studie fra 2019 fant Surén et al. at en andel pa 0,43 % av norske 12-
aringer, fodt mellom &r 2002-2010, hadde diagnosen Tourettes syndrom. Surén et al. (2019)
foreslar at differansen mellom norsk og internasjonal forskning, antakelig skyldes
underrapportering 1 Norge. Plessen og Weidle (2019) trekker frem ulike diagnosekriterier og

populasjonsutvalg som mulige arsaker.

2.1.2 Arsak og komorbiditet

Nar det gjelder arsaker til utvikling av Tourettes syndrom, finnes det fremdeles ukjente
faktorer. Den viktigste kjente faktoren er genetisk disposisjon (Robertson et al., 2017). Studier
viser en arvebarhet pa 77 % (Surén et. al, 2019), og det synes dermed & vare urimelig og
betinge all forekomst til genetikk. Andre mulige drsaker til utvikling av Tourettes syndrom
anses blant annet 4 vare ulike kombinasjoner av forskjellige gener og varierende
miljefaktorer (Nostvik, 2019). Hos personer med Tourettes syndrom viser MR-bilder en
funksjonsforstyrrelse 1 nervebaner mellom hjernebarken og basalgangliene (Greholt et al.,
2015). Flertallet har ogsa komorbide nevrologiske eller psykiatriske tilstander, hvor ADHD
og tvangslidelser forekommer hyppigst (Robertson et al., 2017). I ungdomsérene fremstar
ogsa atferdsproblematikk, sinne og andre emosjonelle utfordringer som vanlig (Surén et al.,
2019). Ettersom komorbide tilstander ofte er mer behandlingstrengende, er det av stor
betydning med en grundig kartlegging, hos BUP i1 norsk sammenheng. I et komplisert
sykdomsbilde kan det imidlertid vare utfordrende & vite hva som er primarvansken, og hva
som er sekund@rvansker (Plessen & Weidle, 2019). Med hensyn til studiens problemstilling,
kan forekomsten av komorbide vansker anses som bidragsgivende til foreldrenes krevende
omsorgsoppgaver. Sagt annerledes er bevissthet rundt den heye prosentandelen betydningsfull

1 forstaelsen av foreldrenes livssituasjon.

2.1.3 Utredning
Diagnostisering av Tourettes syndrom foregar pa bakgrunn av observasjon, kartlegging av

symptomer og informasjon om utviklingshistorie (Nestvik, 2019). For barn og unge foregér



utredningen hovedsakelig fortrinnsvis ved BUP (Akselsdotter & Grimstad, 2009). Dersom
generelle utredninger og informasjon gir indikasjoner pa at barnet har Tourettes syndrom,
gjennomferes det diagnoserettede utredninger, samt differensialdiagnostiske vurderinger for &
utelukke andre arsaker til ticsene (Regionalt fagmilje for autisme, ADHD, Tourettes syndrom
og narkolepsi - Helse Ser-Ost, 2013). I tillegg gjennomferes ogsd ofte kognitive
ferdighetstester for & underseke om det foreligger andre komorbide vansker som vil ha
innflytelse pé lering og utvikling (Plessen & Weidle, 2019). En helhetlig kartleggingsprosess
av barnets sosiale relasjoner, lering og utvikling, vil ogsa kunne avdekke andre
tilleggsvansker. I tillegg kan det vere hensiktsmessig a kartlegge familiens psykososiale
forhold, med hensyn til behov for stetteordninger (Nostvik, 2019). For at kartleggingen skal
bli s troverdig som mulig, rades bade foreldre og barn a vere til stede (Plessen & Weidle,

2019).

2.1.4 Behandling

Tourettes syndrom kan ikke kureres, og behandling dreier seg derfor om a redusere
symptomene (Ngstvik, 2019). En grundig utredning av ticsenes forekomst, hyppighet og
intensitet, er dermed av stor betydning nar det kommer til behandling av tics hos personer
med Tourettes syndrom. Dersom ticsene er milde eller moderate anses det ofte som
tilstrekkelig med diagnostisering og informasjon om diagnosen, herunder det typiske forlepet
og komorbide vansker (Plessen & Weidle, 2019). I tillegg kan det vare nedvendig og
hensiktsmessig med tilrettelegging i1 skole og/eller barnehage, samt informasjon og formidling

av kunnskap til leerere og klassekamerater.

De vanligste ikke-medikamentelle behandlingsmetodene i Norge er den ticskontrollerende
treningen Habit Reversal Training (HRT) og Eksponering med Responsprevensjon (ERP)
(Nostvik, 2019). Disse metodene tar utgangspunkt i at avspenningen som inntreffer etter at tic
er utfort har en sterk belenningseffekt. Malet for disse behandlingsmetodene er a bryte
opplevelsen av lettelse og/eller belenning etter utfert tic. Med hensyn til studiens omfang og
sokelys, blir det ikke gitt en neermere beskrivelse av hvordan disse behandlings-metodikkene
fungerer 1 praksis. For gvrig ber det presiseres at et fullstendig oppfelgingstilbud til familiene
kan inkludere disse. Parallelt med HRT og ERP foregér det ofte andre behandlingsmetoder
som psykoedukasjon, avspenningsevelser og strategier for hindring av tilbakefall.
Psykoedukasjon som behandlingsmetode inneberer at barnet og foreldrene, i dette tilfellet, far

informasjon og kunnskap om diagnosen Tourettes syndrom (NOU 2020:1, s. 53).



I de fleste tilfeller er ikke Tourettes syndromet i seg selv medikamentell
behandlingstrengende, men tilleggsvanskene kan kreve en form for behandling. I tillegg kan
det 1 noen tilfeller, hvor ticsene er spesielt plagsomme og intense, vere nedvendig med
medikamentell behandling av tics (Plessen & Weidle, 2019). Generelt kan det, ogsé her, vare
aktuelt & behandle tilleggsvanskene forst, for en forseker behandling av Tourettes syndrom
(Nostvik, 2019). I Norge eksisterer det 1 dag ikke noen medisiner som er laget for spesielt for
a fjerne eller dempe tics. Medisinene som benyttes er laget for andre sykdomsbilder, men har
vist seg & ha en ticsreduserende effekt (Nostvik, 2019). Utfordringen med medikamentell
behandling er at bivirkningene ofte kan bli sterre enn symptomene i seg selv (Plessen &

Weidle, 2019).

2.2 Lazarus og Folkmans stressteori

Som nevnt innledningsvis, opplever foreldre til barn med Tourettes syndrom ofte et hoyere
niva av stress, enn foreldre til gvrige barn (Stewart et al., 2015; Dyson, 1997; Vermilion et al.,
2020). Av den grunn anses det som relevant & belyse en av de mest fremtredende teoriene pa
det psykologiske fenomenet ‘stress’, nemlig Lazarus og Folkman (1984) sin teoretiske
innfallsvinkel. De omtaler stress som et relasjonelt forhold mellom et individ og dets
omgivelser. Psykisk stress blir dermed forstatt som en diskrepans mellom individets
tilgjengelige mestringsressurser, og omgivelsenes krav (Lazarus & Folkman, 1984).
Opplevelsen av stress oppstér ved at dette misforholdet vurderes av individet & vaere
belastende og negativt innvirkende pa eget velvaere. Dersom omgivelsenes krav vedvarende
overstiger individets ressurser, kan dette resultere 1 depresjon og hépleshet (Lazarus,
1999/2006). Ved denne forstielsen av fenomenet, fremtrer begrepene ‘appraisal’ og ‘coping’
som sentrale. Forstnevnte viser til individets vurdering av hvorvidt en gitt situasjon oppleves
som belastende, og sistnevnte omhandler individets ressurser og strategier for & mestre en
stressende situasjon (Lazarus & Folkman, 1984). Med dette anses fenomenet ‘stress’ a vaere
subjektivt, og individuelle faktorer vil dermed innvirke pa foreldre til barn med Tourettes
syndrom sine forutsetninger for & mestre en potensiell stressende livssituasjon. I lys av
studiens problemstilling, kan tilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene tenkes & skape bedre
forutsetninger for stressmestring. Eksempelvis kan veiledning og psykoedukasjon bidra til
utvikling av hensiktsmessige strategier for & imetekomme diagnosens krav. Nedenfor folger

dermed en n&rmere innfering 1 coping og «The Coping Process» (Lazarus & Folkman, 1984).
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2.2.1 Coping og The Coping Process

Coping er et velkjent begrep innenfor psykologiske stressteorier, og kan forstis pé ulike
mater. Lazarus og Folkman (1984, s. 141) definerer coping som “... constantly changing
cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or internal demands that are
appraised as taxing or exceeding the resources of the person”. Ved denne forstaelsen av
begrepet folger en prosessorientert tilneerming, hvor det rettes oppmerksomhet mot hva
individet faktisk tenker eller gjor 1 en spesifikk kontekst, fremfor analyse av hvordan
vedkommende vanligvis reagerer eller onsket & reagere. Her vektlegges dermed individets
innsats i heyere grad enn det faktiske utfallet. En slik tilneerming skiller med dette coping fra

automatisert adaptiv atferd (Lazarus & Folkman, 1984).

Coping som prosess, omhandler endringer i individets mestringsstrategier i mate med
stressende situasjoner, enten det er tanker eller handlinger. Ifelge Lazarus og Folkman (1984)
kan coping ses pa som en dynamisk og kontekstuell prosess, ettersom mestringsstrategiene vil
variere 1 takt med omgivelsenes krav. Heretter benyttes begrepet mestringsstrategier som en
sammenfatning av innholdet i1 det engelske begrepet coping. Lazarus og Folkman (1984)
hevder at revurdering av tidligere erfaringer preger individets fremtidige mestringsstrategier
og handtering av lignende situasjoner. Med dette eksisterer det dermed ingen universelle
effektive eller ineffektive mestringsstrategier. Likevel har Folkman og Lazarus (1988) 1 sin
undersegkelse funnet frem til atte mestringsfaktorer som innvirker pd mestringsevne;
konfronterende mestring, distansering, selvkontroll, oppseking av sosial stette, aksept av
ansvar, flukt-unngaelse, planlagt problemlgsning og positiv revurdering. I denne studiens
kontekst kan det tenkes at foreldreivaretakende tiltak fra hjelpeapparatet, kan fungere som
mestringsfaktorer for foreldrene. Eksempelvis kan tilstrekkelig med informasjon fra

hjelpeapparatet bidra til & gke foreldrenes forutsetninger for planlagt problemlosning.

Ulike mestringsstrategier har, ifelge Lazarus (1999/2006), ulike funksjoner. Han inndeler
strategiene i to hovedfunksjoner — problemfokusert og emosjonsfokusert. Ved forstnevnte
strategi foretas det handlinger med hensikt om & endre den problematiske relasjonen mellom
individet og omgivelsene. Slike mestringsstrategier kjennetegnes av problemidentifikasjon,
samt frembringelse, vurdering og valg av alternative lesninger (Lazarus & Folkman, 1984).
Eksempelvis kan slike strategier vaere a oppseke informasjon og/eller sosial statte. De
emosjonsfokuserte mestringsstrategiene har imidlertid til hensikt & regulere folelsene som er

knyttet til den stressende situasjonen. I motsetning til problemfokuserte mestringsstrategier
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som har til hensikt & endre selve forholdet, bidrar de emosjonsfokuserte strategiene til 4 endre
tankene og folelsene knyttet til forholdet. Slike mestringsstrategier kan eksemplifiseres ved
unngaelse, distansering og revurdering av den truende situasjonen. Revurdering, som
innebarer endring 1 tilnermingen til problemet, kan bidra til aksept, og dermed frembringe
nye og mer hensiktsmessige tilnerminger. Lazarus (1999/2006) poengterer at hvorvidt en
mestringsstrategi er adekvat, avhenger av kontekst, individuelle ressurser, og miljgmessige
forhold. Videre argumenterer han for at ineffektive mestringsstrategier i1 en situasjon som er
vurdert til & vaere stressende, vil bidra til gkt stressniva. Med andre ord er det av betydning at
det rettes oppmerksomhet mot utvikling av adekvate mestringsstrategier. I den anledning kan
det veere fordelaktig a fokusere pé helsefremmende faktorer, snarere enn risikofaktorer.
Nedenfor folger dermed en redegjorelse av Antonovsky (1979) sin innfallsvinkel til

stressmestring.

2.3 Et salutogenisk perspektiv pa stressmestring

I 1979 ble verden introdusert for Antonovsky sitt salutogene perspektiv pa fysisk og psykisk
helse. Antonovsky (1979) ensket & endre fokus fra den tradisjonelle patogene tilnermingen,
hvor sykdom og risikofaktorer star i sentrum, til & derimot rette seg mot helsefremmende
faktorer. Sagt pa annet vis, var han opptatt av hvordan god helse blir ivaretatt i mate med
krevende omstendigheter. Salutogenesen skiller seg ogsa fra den patogene tilneermingen ved
dens vektlegging av eksisterende og potensielle motstandsressurser, fremfor minimering av
risikofaktorer (Lindstrom & Eriksson, 2015). Antonovsky (1987) forstod helsebegrepet som
en horisontal linje med ytterpunktene god helse og ddrlig helse, som mennesket til enhver tid
befinner seg pd. Han hevdet videre at handteringen av stressorer livet byr pa, avgjer hvor pa
helseskalaen en befinner seg. Dersom en evnet 4 gjenvinne god helse etter en
stresspakjenning, var det, etter Antonovskys perspektiv, salutogenesen som hadde tredd 1 kraft

(Lindstrom & Eriksson, 2015).

Opprinnelsen til det salutogene perspektivet pa helse, er en studie hvor Antonovsky ensket a
undersgke overgangsalderens stressvirkninger hos kvinner som blant annet hadde opplevd
Holocaust (Lindstrom & Eriksson, 2015). Studien avdekket en liten gruppe som, til tross for &
ha opplevd forferdeligheter, mestret livet godt. Dette skapte nysgjerrighet hos Antonovsky, og
han undersgkte séledes hvilke faktorer som bidro til opprettholdelse av god helse til tross for

store belastninger (Lindstrom & Eriksson, 2015). Egenskaper som var fremtredende for dem
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med god helse, og som var fravaerende hos dem med store livsutfordringer, var folelsen av
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet. Antonovsky (1987) hevdet at mennesker som
opplever en sammenheng mellom disse tre egenskapene, har gode forutsetninger for & mestre

krevende omstendigheter.

2.3.1 Opplevelse av sammenheng
Opplevelse av sammenheng (OAS) blir 1 salutogenesen sett pa som en forutsetning for

mestring (Lindstrom & Eriksson, 2015). Antonovsky (1987, s. 19) definerte begrepet slik:

«En generell innstilling som sier noe om 1 hvilken grad man har en gjennomgaende,
bestandig, men ogsa dynamisk tillit til at (1) stimuli fra ens indre og ytre miljo er
strukturerte, forutsigbare og forstaelige, (2) man har ressurser nok til & kunne hindtere
kravene som disse stimuliene stiller, og (3) disse kravene er utfordringer som det er

vel verd a engasjere seg i».

I definisjonens tre deler, ligger begrepene begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet,
som utgjer de tre hovedelementene 1 OAS. Begrepene viser til hvorvidt den aktuelle
stressoren fremstar som begripelig, hndterbar og meningsfull. Summen av disse
dimensjonene blir ansett & utgjore graden av OAS (Lindstrom & Eriksson, 2015). I neste
omgang vil graden av OAS pévirke evnen til mestring, n&ermere bestemt hensiktsmessig

anvendelse av tilgjengelige ressurser.

Lindstrom og Eriksson (2015) poengterer at mestringsevne inneberer evne til
ressursutnyttelse. Parallelt avhenger tilfredsstillende mestringshdndtering av at individet anser
det som meningsfullt & investere tid og ressurser 1 & lose utfordringen. Antonovsky (1987)
understrekte at opplevelsen av meningsfullhet er den viktigste av de tre dimensjonene. Med
hensyn til valg av hensiktsmessig mestringsstrategi, er det ogsa av betydning at utfordringen
fremstdr som oversiktlig (begripelig) snarere enn kaotisk. Sett 1 lys av stressteorien til Lazarus
og Folkman (1984) kan tilstrekkelig grad av hindterbarhet ses pa som bidrag til redusering av

misforholdet mellom individets mestringsforutsetninger og omgivelsenes krav.
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2.3.2 Motstandsressurser

I en forlengelse av ovennevnte begreper, taler Antonovsky (1979) om generelle og kollektive
motstandsressurser. Han beskriver moststandsressurser pa falgende vis: «|...] enhver
karakteristikk av personen, gruppen eller omgivelsene som kan fremme affektiv mestring av
spenning» (Antonovsky, 1979, s. 99). Her benyttes begrepet spenning om en potensielt
stressende stimuli. Sentralt i den salutogene teorien, ligger antakelsen om at hey grad av
motstandsressurser genererer hgy grad av OAS. Med dette indikerer denne tilneermingen at
desto hayere grad av motstandsressurser, desto lavere grad av stress, og dermed heyere grad
av god helse. I motsatt fall vil fravaeret av motstandsressurser bli ansett som mulige
stressfaktorer. Lindstrom og Eriksson (2015) understreker imidlertid at hay OAS avhenger av
at individet evner a benytte seg av ressursene. Det er ikke tilstrekkelig & kun ha dem til
radighet. For foreldre til barn med Tourettes syndrom er det av betydning a utvikle og benytte
seg av hensiktsmessige mestringsstrategier, med hensyn til det ofte forheyede stressniviet

disse foreldrene opplever (Stewart et al., 2015; Dyson, 1997; Vermilion et al., 2020).

2.4 Tilnerminger til hjelpeapparatets organisering

Det ovennevnte er ment som innfallsvinkler til & belyse betydningen av tilfredsstillende
ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes syndrom. Dette delkapitlet retter seg snarere
mot sentrale faktorer for velfungerende organisering av hjelpeapparatets rutiner rundt
foreldreivaretakelse. Pa den ene siden benyttes Lipskys (1980) teori om bakkebyrikrater som
innfallsvinkel til & forstd myndighetenes beslutninger i mote med virkeligheten. P4 den andre
siden belyses betydningsfulle momenter for velfungerende tverrfaglig samarbeid, 1 lys av

Hords (1981) skilnad mellom samordning og samarbeid.

2.4.1 Lipskys teori om bakkebyrdkrater

P& 1970-tallet ble det rettet oppmerksomhet mot det faktum at politiske bestemmelser ikke
nedvendigvis ble overholdt av de ansatte 1 «frontlinjen». Med frontlinjen menes de offentlige
ansatte som arbeider ansikt til ansikt med samfunnsborgerne. Disse arbeiderne ble av Lipsky
(1980) omtalt som bakkebyrdakrater. Det overordnede begrepet byrikrati beskrives av Greve
(1995) som en organisasjon som styres av faste regler. I denne studiens kontekst, er de ansatte

1 BUP et eksempel pa bakkebyrakrater.
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I 1980 publiserte Lipsky boken Street-level bureaucracy, hvor han blant annet belyste
innvirkende faktorer til hvorfor politikken ikke nedvendigvis gjenspeiles i sin helhet 1 den
daglige profesjonsutevelsen. Med andre ord, kan Lipskys (1980) teori benyttes som
analyseverktoy 1 4 forstd myndighetenes beslutninger i mote med virkeligheten. Overordnet
hevdet Lipsky (1980) at bakkebyrakratene er gitt et stort handlingsrom av skjenn. I dette
ligger en tanke om at politiske feringer ofte er tvetydige, og dermed krever en grad av
tolkning. Lipsky (1980) hevdet videre at organisasjonens mal, basert pa politiske foringer,
gjerne er idealistiske 1 den forstand at de er krevende a oppna. Dette, i kombinasjon med
tendens til mangel pa ressurser og hayt arbeidspress, vil sdledes kunne fore til at
frontlinjearbeiderne stér 1 en konstant dragning mellom politiske feringer og borgernes
onsker. Det er ved denne konflikten, at bakkebyradkratene foretar skjonnsmessige vurderinger,
og derav ‘lager sin egen politikk’. Samtidig understreker Lipsky (1980) at skjonn, kreativitet,
improvisasjon og handlingsfrihet er nedvendig 1 bakkebyrdkratenes profesjonsutovelse.
Utfordringen for bakkebyrakrater blir dermed & finne en balanse mellom skjennsutevelse og

tilpasning til myndighetenes regler og feringer.

2.4.2 Samarbeid versus samordning

Et av denne studiens formal er & undersgke hvordan BUP arbeider for & ivareta foreldre til
barn med Tourettes syndrom. Ettersom BUP er en del av et storre hjelpesystem, omhandler
ivaretakelse av foreldrene indirekte ogsa organisering av hele hjelpeapparatet. Her brukes
begrepet hjelpeapparatet som en samlebetegnelse pd ulike instanser som arbeider direkte eller
indikerte med barn og unge, og deres familie. I tilfeller hvor barnet har komplekse
utfordringer, 1 dette tilfellet Tourettes syndrom, er det vanlig at flere hjelpeinstanser er

pakoblet. Med dette oppstar ofte behovet for tverrfaglig samarbeid (NOU 2020:1, s. 69).

I 1981 gjennomferte Hord en casestudie av samarbeid pé tvers av organisasjoner. Han fant at
begrepene ‘samarbeid’ og ‘samordning’ har ulik betydning, og dermed skaper ulike
forutsetninger for & arbeide sammen. Begge begrepene brukes imidlertid til & beskrive
innsatsen organisasjonene legger 1 4 arbeide sammen (Hord, 1981). Antakelsen om at
begrepene har ulik betydning, ble basert pd analyse av en samarbeidsprosess hvor deltakerne
vurderte samarbeidet til a vaere mislykket, men samordningen til & vaere vellykket. Av Hord
(1981), blir begrepet samarbeid forstdtt som en prosess der (1) det foreligger en tydelig
forhandsdefinert forventningsavklaring fra alle deltakerne, og (2) deltakerne arbeider mot et

felles definert mél. Samordning blir pa sin side forstatt som en prosess der to eller flere
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organisasjoner arbeider mot en felles avtale, uten at deltakerne arbeider sammen mot malet.
Ved en forenklet avgrensning, kan en si at det som hovedsakelig skiller samordning fra
samarbeid, er at samordning ikke krever at organisasjonene arbeider etter samme maél (Hord,
1981). Pé bakgrunn av dette casestudiet hevdet han at samarbeid forutsetter samordning, men

ikke motsatt. Siledes forstds samordning som enklere a realisere enn samarbeid.

Som et resultat av casestudiet, utviklet Hord (1981) en modell hvor forskjellene mellom
samarbeid og samordning blir presentert. Modellen synliggjor blant annet forskjeller 1
startsfasen av et samarbeidsprosjekt, kommunikasjonen, ressurser, og ledelsen. Eksempelvis,
blir samordningens startsfase beskrevet som at en organisasjon mottar tillatelse fra en annen
organisasjon om & fullfore en oppgave. I dette ligger en ansvarsfordeling, snarere enn felles
arbeid mot et felles mal. Pa den andre siden, blir samarbeidets startsfase beskrevet som
utveksling av oppgaver, med en grunntanke om at organisasjonene tilbyr hverandre tjenester
eller produkt. Ved & se dette i lys av Lipsky (1980) som hevder at politiske foringer ofte er
tvetydige, kan manglende definerte ansvarsomrader anses som bidragsgivende til svekket

samarbeid.
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3. Forskningsmetodisk tilnerming

I dette kapitlet blir det redegjort for den forskningsmetodiske tilneermingen som ligger til
grunn for denne studien. Her inngér beskrivelse av det vitenskapsteoretiske perspektivet som
studien tar utgangspunkt i, samt redegjorelse av valg som er tatt i de ulike delene av

forskningsprosessen.

Valget av forskningsstrategi ble tatt med hensyn til studiens intensjon og problemstilling.
Ifolge Brinkmann og Tanggaard (2020) virker kvalitativ forskningsstrategi hensiktsmessig 1
undersekelser hvor formélet er & beskrive hvordan noe gjores og erfares. Hensikten med
denne studien er & innhente beskrivelser av hvordan foreldrestotte 1 forbindelse med Tourettes
syndrom oppleves av informantene, og en kvalitativ forskningsstrategi ble dermed vurdert
som egnet tilneerming til denne studien. Videre ble selve datainnsamlingsmetoden avgrenset
til et kvalitativt semistrukturert dybdeintervju. Ifelge Kvale og Brinkmann (2015) er formalet

med et kvalitativt dybdeintervju a forsti verden sett fra informantenes side.

3.1 Vitenskapsteoretisk perspektiv

Vitenskapsteoretisk perspektiv danner grunnlaget for forskerens forstaelse- og
fortolkningsramme til forskningsprosessen og dens resultater (Thagaard, 2018). I denne
studien danner sosialkonstruktivismen det vitenskapsteoretiske fundamentet, og analysen av
datamaterialet er preget av en hermeneutisk tilnerming. Den hermeneutiske tilnermingen vil
bli nermere belyst 1 «3.4 Analyse av datamaterialet». I det felgende blir derimot

sosialkonstruktivismen kjerneelementer beskrevet.

Til grunn for denne studien ligger det en forstaelse av at virkeligheten 1 stor grad er sosialt
konstruert. Virkeligheten blir sdledes her ansett som kontekstavhengig og bestdende av flere
versjoner av kunnskap (Alvesson & Skoldberg, 2009). Dette ontologiske verdenssynet faller
inn under det sosialkonstruktivistiske vitenskapssynet, som ifelge Lincoln et al. (2011) tar
sikte mot & forstd og/eller rekonstruere virkeligheten, snarere enn & predikere lovmessigheter.
De poengterer videre at det epistemologiske utgangspunktet i sosialkonstruktivismen tilsier at
kunnskap er transaksjonell og subjektiv. Av den grunn kan denne studien ses 1 lys av
sosialkonstruktivismen. Relatert til forskning, forstas kunnskap som utviklet gjennom
interaksjon mellom forsker og deltakere (Postholm, 2010). Sett 1 henhold til denne studiens

datainnsamlingsmetode, er forskningsfunnene et resultat av semistrukturerte intervjuer. Med
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hensyn til studiens tilnerming til kunnskapen som fremkommer, understrekes det at

resultatene 1 noen grad er preget av min egen fortolkningsramme og forforstaelse.

Videre blir fortolkning ansett som nedvendig i1 konstruksjonen av kunnskap. Sett i lys av
sosialkonstruktivismen, understreker Lincoln et al. (2011) at forskningen omhandler & tillegge
virkeligheten mening gjennom fortolkning. I en forlengelse av dette, blir det sdledes ansett
som naturlig at hermeneutikken preger studiens analytiske prosess. I trdd med dette omtaler
Guba og Lincoln (1994) sosialkonstruktivismen metodologiske utgangspunkt som «dialektisk
og hermeneutisk». Metodologien er dialektisk ved at den konstruerte virkeligheten kommer til
uttrykk gjennom dialog, 1 dette tilfellet intervju. For & forsta uttrykkene som fremkommer av
dialogen, hevder Guba og Lincoln (1994) at det er nedvendig a anvende hermeneutiske

analyseteknikker.

3.2 Utvalg

I kraft av studiens sekelys ble det ansett som nedvendig a belyse problemstillingen gjennom &
innhente utvalg bestdende av bade foreldre til barn med Tourettes syndrom (utvalg 1), og
ansatte 1 BUP (utvalg 2). Datamaterialet 1 denne studien er dermed basert pd to ulike utvalg.
Utvalg 1 er representert ved fire kvinner, med varierende geografisk tilherighet. For gvrig har
alle informantene barn mellom 7 og 13 &r, og samtlige barn ble diagnostisert i en alder av 6 til
9 &r. Utvalg 2 representeres ved totalt fire ansatte 1 BUP, hvorav tre av dem er kvinner. Ogsé 1
dette utvalget er det stor geografisk variasjon. Deltakernes arbeidserfaring i BUP vises ved en
spredning mellom 9 og 24 ar. Nar det gjelder utdanningsbakgrunn innehar 2 av dem
pedagogikk, 1 er psykiatrisk sykepleier, og 1 er psykologspesialist. Studiens deltakere vil bli

omtalt anonymisert, basert pa rolle og nummer.

I denne studien ble det foretatt et strategisk utvalg av informanter. En slik utvalgsstrategi
inneberer a rekruttere informanter som innehar relevant informasjon og erfaring ved aktuelle
tematikken som skal undersgkes (Brottveit, 2018a). Med hensyn til denne studiens
problemstilling ble det nadvendig & gjennomfore to strategiske utvalg, ettersom
utvalgskriteriene var ulike for de to deltakergruppene. For deltakergruppen som rettet seg mot
foreldre, ble et naturlig utvalgskriterium at deltakeren var forelder til ett eller flere barn med
Tourettes syndrom. Ved utvalget som rettet seg mot ansatte i BUP var det et kriterium at

deltakeren hadde erfaring og kompetanse vedrerende behandling og/eller utredning av
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Tourettes syndrom. Valget om rekruttering fra to ulike utvalg begrunnes ved muligheten av a

belyse tematikken fra ulike perspektiv.

3.2.1 Rekruttering

I henhold til de etiske retningslinjene 1 Nasjonal forskningsetisk komité for
samfunnsvitenskap og humaniora (NESH, 2021), ble denne studien meldt inn til Norsk senter
for forskningsdata for godkjenning (NSD). Godkjenning fra NSD (vedlegg 1) foreld
10.februar 2022, og prosessen med a innhente aktuelle informanter, samt avtale

intervjutidspunkt ble igangsatt fortlepende.

Rekrutteringsprosessen av foreldre startet med mail-korrespondanse med ledelsen av Norsk
Tourette Forening (NTF). Den inneledende fasen bestod av & dele informasjon om prosjektet,
og herunder uttrykke ensket om & rekruttere informanter. Responsen var utelukkende positiv,
og NTF ville gjerne bidra i rekrutteringsprosess via deres medlemmer og kanaler. Foreningen
ble tilsendt et informasjonsskriv (vedlegg 2), og skulle derfra utsende dette til sine
medlemmer. Etter et par uker uten respons, ble det foretatt et valg om a benytte sosiale medier
som plattform for rekruttering av informanter. Ved sekeordene «foreldre Tourettes syndrom»
dukket det opp en lukket gruppe pa Facebook med 1400 medlemmer. Fortlopende ble det tatt
kontakt med gruppens administrator, med forespersel om & benytte deres gruppe til formal om
a rekruttere informanter til intervju. Dette ble godt tatt imot, og administrator postet et innlegg
med informasjon om prosjektet, samt fremgangsmaéte ved eventuell interesse. Aktuelle
deltakere ble bedt om & kontakte meg direkte, for a sikre anonymitet. P4 den méten hadde
hverken administratoren eller andre gruppemedlemmer informasjon om studiens aktuelle

deltakere.

I lopet av samme dag som innlegget ble postet, var det ti foreldre som meldte sin interesse.
Ettersom henvendelsene med enske & delta fortsatte utover kvelden, ble det besluttet & be
administrator om & slette innlegget. Dette valget ble tatt med hensyn til studiens omfang, og
beslutningen om & avgrense antall informanter til maksimalt fire. Etter vurdering ble det
besluttet at de fire forste som uttrykte sin interesse, skulle delta i studien. De aktuelle
kandidatene ble kontaktet og tilsendt informasjonsskriv med ytterligere detaljer om studien.
De resterende foreldrene ble ogsa kontaktet med informasjon om at andre avtaler var inngatt,

og ble takket for deres enske om & bidra. Med hensyn til at det nd var rekruttert enskelig antall
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informanter, ble ogsd NTF kontaktet med dette budskap. Hensikten var & forhindre at NTF
brukte ytterligere tid og ressurser pa a oppfordre medlemmer til & delta i studien.
Rekrutteringsprosessen av BUP-ansatte startet med utsendelse av mail til 12 ulike sykehus,
hvor det ble etterspurt interesse for deltakelse 1 intervju. Foresperselen ble utsendt til
sykehusets postmottak-mail, og det resulterte dermed 1 forste omgang 1 12 automatiske svar. I
lopet av en 2 ukers periode ble det mottatt totalt ni personlige svar, hvorav tre ensket & delta 1
intervju. I forbindelse med at NTF ble informert om at gnskelig antall informanter til utvalg 1
var rekruttert, tilbudte NTF 4 bidra med og anskaffe ytterligere én informant til utvalg 2.
Valget om & rekruttere en fjerde informant ble tatt med hensyn til ensket om jevn fordeling av
antall deltakere mellom de to utvalgene. Etter kort tid lot NTF here fra seg, og tilsendte
kontaktopplysninger til en ansatt i BUP som ensket 4 stille til intervju. De totalt fire aktuelle
deltakerne ble kontaktet og tilsendt informasjonsskriv (vedlegg 3) med ytterligere detaljer om

studien. Etter kort tid ble det avtalt tidspunkt for intervjuenes gjennomfoering.

3.3 Forberedelse og gjennomfering av intervju

3.3.1 Det kvalitative semistrukturerte dybdeintervjuet

I denne studien ble det foretatt et valg om at intervjuene skulle vaere av semistrukturert form.
Valget ble blant annet tatt med hensyn til forskerens frie posisjon og mulighet for oppfelging-
og utdypningsspersmal. Videre forankres valget i ensket om & belyse studiens tematikk fra
flest mulige innfallsvinkler, og likevel ha mulighet for & ivareta en felles struktur 1
intervjuene. Til dette formélet anses det semistrukturerte intervjuet som fruktbart, ettersom
intervjuformen kjennetegnes av en intervjuguide som befinner seg imellom en styrende og en
apen struktur (Brottveit, 2018a). Den semistrukturerte intervjuguiden inneholder faste
hovedspersmél, men skiller seg fra den strukturerte intervjuformen ved dens mulighet for

individualisering (Brottveit, 2018a).

3.3.2 Intervjuguide

Ifolge Brottveit (2018a) er en intervjuguide ment som et veiledende dokument for
gjennomferingen av intervjuene. Med hensyn til valget om et semistrukturert intervju, baerer
studiens intervjuguider preg av fastsatte tematiske hovedspersmal, som derunder inkluderer
mulige oppfelgingsspersmal. P4 bakgrunn av informantrekruttering fra to ulike utvalg, ble det

nedvendig & formulere to intervjuguider (vedlegg 4 og 5). Begge intervjuguidene lener mot &
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inneha en induktiv tilneerming, ettersom de ble formulert med utgangspunkt 1 studiens
problemstilling, snarere enn en teoretisk modell. Likevel er studiens problemstilling, og
derunder intervjuguider, preget av tidligere forskning og relevant faglitteratur. Denne naer
uunngéelige innvirkningen lener snarere mot en deduktiv tilneerming, ved at eksisterende teori
og forskning er av betydning 1 intervjuguidenes utforming. Samtidig tar studien sikte mot &
belyse flere innfallsvinkler til dagens praksis, snarere enn & verifisere en hypotese, noe som
kjennetegner den deduktive tilneermingen (Ryen, 2002). Videre er ikke hensikten & skape ny
teori, noe som kjennetegner den induktive tilneermingen (Ryen, 2002). Av den grunn barer
studiens intervjuguider preg av en vekselvirkning mellom induktiv og deduktiv tilnerming,

ogsa kalt abduktiv.

Videre ble Kvale og Brinkmann (2015, s. 165-168) sine anbefalinger for utforming av
intervjuspersmdl, anvendt som referanseramme ved utarbeidelsen av intervjuguidene.
Oppbygningen starter med innledende spersmal etterfulgt av vide spersmal. Hensikten med a
stille vide spersmal innledningsvis, var for & gi informantene rom til 4 uttrykke egne meninger
og tanker (Brottveit, 2018a). Begge intervjuguidene inneholder spersmal under temaene
«innledende spersmaly, «identifikasjon» og «kunnskapy. Derfra er de ulike ved at
intervjuguiden til utvalg 1 bestar av temaet «etter diagnostisering», mens guiden til utvalg 2
bestdr av temaet «oppfelging og veiledning». Videre er det noe variasjon 1 antall spersmal,
men til tross for dette og noe ulik tematisering, bestar begge intervjuguidene samlet sett av

spersmdl som kan innhente informasjon til & belyse studiens problemstilling.

3.3.3 Gjennomforing av intervjuene

I forkant av intervjuene fikk deltakerne tilsendt et informasjonsskriv med ytterligere detaljer
om studien og hva deltakelse ville innebere. Etter en grundig vurdering ble det bestemt at
deltakerne ikke skulle fa tilsendt intervjuguide 1 forkant av intervjuene. Valget begrunnes ved
redusert sannsynlighet for at deltakerne konstruerer svar som er sosialt enskelig, og/eller

tilpasset forskeren og studiens formal (Ryen, 2002).

Det ble gjennomfert ett intervju med hver informant, og alle intervjuene ble foretatt i lopet av
midten av februar til starten av mars. Samtlige intervjuer ble tatt opp pa diktafon, og
gjiennomfort digitalt med hensyn til geografisk distanse. Det ble imidlertid reflektert rundt
hvordan digitale meter reduserer adgangen til ikke-spraklig kommunikasjon. I forsek pa a eke

adgangen til ikke-spraklig kommunikasjon, ble det foretatt et valg om & gjennomfere
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intervjuene over Microsoft Teams, hvor det foreld mulighet for videosamtale, fremfor
gjennomfering via telefon. Samtlige intervjuer ble gjennomfert med videosamtale, med
unntak av ett, hvor deltakeren hadde tekniske problemer. Intervjusamtalen startet med &
henvende en stor takk til deltakerne for deres enske om & bidra. Dernest ble deltakerne gitt en
kort repetisjon av studiens formél, samt gjennomgang av intervjuets forlep. I den forbindelse
ble understrekt at gangen 1 et intervju ikke samsvarer med en vanlig dialog, og at det forventes
at deres stemme er den dominerende 1 samtalen. Deretter ble det poengtert at samme tematikk
blir belyst gjennom flere sparsmél, og at gjentakelse 1 svargivning ikke er negativt. Videre ble
deltakerne forsikret om en konfidensiell behandling av datamaterialet, samt orientert om at
deltakelsen er frivillig. I tillegg ble det opplyst om at samtykket nar som helst kan
tilbaketrekkes uten pafelgende konsekvenser. For intervjuene startet ble det &pnet opp for
eventuelle spersmél fra deltakerne. Dernest ble det innhentet muntlig samtykke til deltakelse

og bruk av lydopptak.

Intervjuene varte fra 30-55 minutter. I forkant ble det avtalt at deltakerne gjerne matte sette av
1 time, og intervjuene kunne dermed gjennomfoeres uten tidspress. Ved gjennomferingen ble
det lagt vekt pd & opprettholde god struktur, og stille klare spersmal, som ifelge Kvale og
Brinkmann (2015) er hensiktsmessige kvalifikasjoner hos intervjueren. Det ble ogsé
etterstrebet & skape en trygg atmosfaere ved a lytte aktivt, og vise anerkjennelse, respekt,
forstéelse og interesse for deltakernes utsagn. Cresswell (2014) poengterer at aktiv lytting er
avgjerende for & fange opp essensen, og derunder stille gode oppfelgingsspersmal.
Avslutningsvis ble deltakerne gitt anledning til & stille spersmal og/eller tillegge ytterligere

kommentarer.

3.4 Analyse av datamaterialet

For a gjore datamaterialet tilgjengelig for analyse, ble det etter hvert intervju fortlapende
foretatt en transkripsjon av lydopptakene. Med transkripsjon menes en transformering fra
muntlig intervjusamtale til skriftlig tekst (Kvale & Brinkmann, 2015). Det ble besluttet at
transkripsjonene skulle inkludere en moderat gjengivelse av pauser, latter, og pauselyder som
«eh» og «hmmy. I utsagn hvor det ble vurdert til at utelatelse av slike uttalelser ville redusere
meningsinnholdet, ble de inkludert. Det ble videre foretatt et valg om a ikke benytte ekstern
transkribent. Valget forankres i Ryen (2002) sin uttalelse om at selvforetakende transkribering

er hensiktsmessig ved at forskeren far dyptgaende kjennskap til radata. Slik dyptgéende
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kjennskap anses som fordelaktig med hensyn til videre analyse. Studiens datamateriale

baseres pé totalt 83 antall sider med transkripsjoner.

3.4.1 Hermeneutisk tilnerming

Som det ble uttrykt innledningsvis 1 dette kapitlet, danner hermeneutikken utgangspunkt for
analyse av datamaterialet. Begrepet hermeneutikk viser til en fortolkningsprosess, og blir med
dette ofte omtalt som folkningsicere (Laegreid & Skorgen, 2014). Brottveit (2018b, s. 32)
beskriver hermeneutikken som «et redskap for & forsta og fortolke det vi ser, leser og herer.
Hermeneutikkens siktemal 1 analyseprosessen, blir sdledes & avdekke en underliggende
sammenheng og en dypere mening i transkripsjonene (Gilje, 2019). I fortolkningsarbeidet
foregikk det en kontinuerlig veksling mellom teksten i sin helhet og tekstens ulike deler. En
slik sirkulaer tilnaerming til transkripsjonene, faller inn under det Schleiermacher (sitert i
Lagreid & Skorgen, 2014) betegner som den hermeneutiske sirkel. Herunder ligger det en
oppfatning om at delene mé forstas 1 lys av helheten, og motsatt, for at meningsinnholdet skal
fremtre. Gjennom a foreta en sirkuleer hermeneutisk fortolkning, er mélet at nyervervet innsikt
skal skape grunnlag for en ny forstaelsesramme til den aktuelle tematikken (Brottveit, 2018b).
Med dette samsvarer hermeneutikken med den abduktive tilnermingen som ligger til grunn
for dataanalysen i1 denne studien. Parallelt kohererer dataanalysens forstdelsesramme med
sosialkonstruktivismens siktemal mot & skape bredere innsikt, snarere enn & verifisere en
objektiv sannhet (Lincoln et al., 2011). Nedenfor folger en nermere beskrivelse av denne

studiens analyseprosess.

3.4.2 Analyseprosessen

Innholdsanalyse av transkripsjonene er gjenstand for analyseprosessen som beskrives 1 det
folgende. Prosessen startet med flere gjennomlesninger av transkripsjonene, noe Kvale og
Brinkmann (2015) trekker frem som betydningsfullt for & fa et helhetlig inntrykk. Deretter ble
det foretatt en koding av informantenes uttalelser i hvert enkelt intervjuspersmal. Koding
beskrives av Kvale og Brinkmann (2015) som prosedyren med 4 tillegge nekkelord til
tekstsegmentets innhold. Péfglgende steg 1 analyseprosessen var en kategorisering av kodene.
I praksis innebar dette en sammenfatning av koder som representerte samme fenomen
(Postholm, 2010). Kontinuerlig ble kategoriene formulert i1 lys av studiens problemstilling og
forskningsspersmal. Med hensyn til studiens forskningsspersmaél, og at datamaterialet baseres

pa to utvalg, ble det foretatt et valg om a strukturere funnene 1 felgende to overordnede
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inndelinger: foreldrenes opplevelser av ivaretakelse fra hjelpeapparatet, og ansatte i BUP sine
beskrivelser av arbeidsmater for ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes syndrom.
Innunder forstnevnte, fremtradte dette som hovedfunn: (1) opplevd misngye ved dagens
praksis, (2) foreldrenes ensker og behov, og (3) foreldrenes livssituasjon. Ved de ansatte 1
BUP sine beskrivelser av arbeidsmater, viste disse seg som hovedfunn: (1) BUPs rutiner og
erfaringer, (2) opplevde utfordringer og behov, og (3) ansattes refleksjoner rundt foreldrenes
livssituasjon. Ovennevnte kategorier danner utgangspunktet for fremstillingen av kapittel «4.

Presentasjon av funny.

3.5 Kvalitetssikring av forskningsarbeidet
Her folger en beskrivelse av valg og tiltak som er foretatt for a eke studiens validitet,
reliabilitet og overferingsverdi. En overordnet kvalitetssikring er at det gjennomgédende er

foretatt kritiske vurderinger og refleksjoner rundt alle forskningsmetodiske valg.

3.5.1 Validitet

Validitetsbegrepet viser til studiens gyldighet, neermere bestemt metodologiens egnethet til &
undersegke det den har til hensikt & underseke (Ringdal, 2018). Hensikten med denne studien
var & undersgke hvordan hjelpeapparatet ivaretar foreldre til barn med Tourettes syndrom.
Ved overferingen fra en teoretisk problemstilling til en pragmatisk undersekelse, oppstar
risikoen for at noe av studiens sekelys gar tapt. Det er imidlertid gjort flere tiltak
gjennomgdende 1 prosessen, for & gke studiens validitet. Kvale og Brinkmann (2015)
understreker at valideringen ber gjennomsyre hele forskningsprosessen, snarere enn og
tillegges en bestemt fase. Allerede i planleggingsfasen ble det vurdert til at intervju som
datainnsamlingsmetode, ville bidra til & belyse studiens problemstilling. For & ivareta studiens
innholdsvaliditet (Ringdal, 2018), ble det overordnet kontinuerlig reflektert rundt hvorvidt
intervjuguidenes innhold bidro til & belyse studiens problemstilling og forskningsspersmaél. Et
annet tiltak som ble gjort for & gke innholdsvaliditeten, var & nedbryte problemstillingen til
flere undersgkbare temaer, og formulere intervjuspersmélene derunder. Videre ble
intervjuguiden som rettet seg mot foreldreutvalget, tilsendt til NTF for kvalitetssikring.
Korrespondansen med NTF resulterte i at det ble inkludert tre nye oppfelgingsspersmal. Av
valideringstiltak 1 gjennomferingsfasen, ble det stilt avklarende spersmél for & kvalitetssikre

forstaelsen av deltakernes utsagn.
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For ytterligere validitetssikring av datamaterialet, ble det besluttet & benytte
medlemsvalidering av transkripsjonene. Med medlemsvalidering menes at transkripsjonene
tilbakesendes til informantene, med formal om & innhente «godkjenningy» pé at forsker har
forstatt og gjengitt uttalelser korrekt (Ryen, 2002). Fortlepende etter at lydopptakene fra
intervjuene var transkribert, ble informantene tilbudt tilsendelse av transkripsjonene. 3 av 8
informanter ensket dette. Samtlige av dem uttrykte en overenstemmelse mellom

transkripsjonene og deres tanker, erfaringer og holdninger.

3.5.2 Reliabilitet

Reliabilitetsbegrepet viser til studiens palitelighet, og sier noe om hvorvidt studiens resultater
kan reproduseres av andre forskere med samme metodikk pa et senere tidspunkt (Kvale og
Brinkmann, 2015). Sett under et sosialkonstruktivistisk vitenskapssyn, kan vektleggingen av
reliabilitetsbegrepet imidlertid diskuteres. Ettersom sosialkonstruktivismen har grobunn i
relativismen, hvor kunnskap forstds som fortolkning, vil forskerens forforstaelse og
subjektivitet prege forskningens funn. Selv om det er forsgkt a legge egen forforstaelse til
side, argumenterer Bultmann (2014) for at dette kun er mulig 1 moderat grad. Av den grunn
vil resultatene som fremkommer av denne studien, i noen grad vere preget egen forforstielse
og fortolkning, og dermed ikke fullt ut veere mulig & gjenskape. I tillegg er resultatene unike
med hensyn til konstruksjonen som foregar i menneskemeotene. Videre vil de semistrukturerte
intervjuguidene apne opp for variasjoner, og dermed forhindre muligheten for en neoyaktig
gjenskapning av forskningsfunnene. Thagaard (2018) fremhever at palitelighet 1 kvalitative
studier snarere omhandler & vaere transparent og konkret i forskningsmetodiske beskrivelser,
fremfor 4 reprodusere funn 1 andre studier. Av den grunn er det overordnet forsgkt & vaere
transparent i det forskningsmetodiske kapitlet, for & ke studiens reliabilitet. Nedenfor folger
dermed en nermere redegjorelse av valg og gjennomferinger i1 forskningsprosessens ulike

deler.

For & innhente sd korrekte opplysninger fra informantene som mulig, ble det under
intervjuene stilt avklarende spersmal i kombinasjon med parafrasering. Gjennom
parafrasering kontrolleres forstaelsen av et utsagn, ved at essensen i utsagnet blir trukket frem
og tilbakevendt mot deltakeren for avkreftelse/bekreftelse (Pettersen & Leakke, 2019). Videre
ble beslutningen om a benytte diktafon under intervjuene, ogsé tatt med hensyn studiens

reliabilitet. Ryen (2002) understreker at bruk av diktafon sikrer en neyaktig ivaretakelse av
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informantenes uttalelser, og dernest bidrar til datamateriale uten fortolkninger. I tillegg blir
ikke-spraklig kommunikasjon, som pauser og tonefall, inkludert ved benyttelse av lydopptak,
noe som ifglge Jensen og Ulleberg (2019) ogsa inneholder informasjon. Kvale og Brinkmann
(2015) poengterer imidlertid at kroppssprak og andre visuelle aspekt, ikke blir fanget opp ved
bruk av lydopptak. Ved at intervjuene ble gjennomfoert videografisk, ble likevel de visuelle
aspektene synliggjort. I forkant av intervjuene, ble det skapt bevissthet rundt nettopp dette, og
fremtredende gestikulasjoner ble dermed notert underveis. Det er likevel verdt & nevne at
neyaktig gjengivelse ikke er mulig. Videre er lydopptak fordelaktig ved at forsker 1 storre
grad frigjeres til & vaere en aktiv lytter, og dermed kan stille relevante avklarings- og
oppfelgingsspersmal. Et annet overordnet tiltak som ble gjort for & gke studiens reliabilitet, er
a belyse problemstillingen gjennom beskrivelser fra to ulike utvalg. Imidlertid kunne
tematikken med fordel blitt belyst gjennom ytterligere innfallsvinkler. Videre er studiens
reliabilitet okt ved at deltakerne er representert ved en geografisk variasjon. Parallelt med at
studiens reliabilitet gker ved transparens, skapes det ogsa muligheter for at studien har en

overforingsverdi til andre lignende situasjoner.

3.5.3 Relevans

I motsetning til kvantitativ forskning, kan ikke resultater som fremkommer av kvalitative
undersekelser generaliseres. Generaliserbarhet omhandler spersmal om hvorvidt
forskningsresultater fra én studie kan overfores til andre kontekster (Kvale og Brinkmann,
2015). Ettersom kunnskapen som fremkommer av kvalitative studier ofte er kontekstuell, er
det ikke tale om statistisk generalisering. Snarere tales det om relevans, eller overferingsverdi.
Begrepet naturalistisk generalisering kan benyttes som referanseramme for kvalitative
studiers muligheter for overferingsverdi. Ifelge Postholm (2010) kjennetegnes denne formen
for generalisering, av at tekstens leser kan finne beskrivelsene gjenkjennbare og nyttige for
egen kontekst. Sdledes taler naturalistisk generalisering om hvorvidt en studie kan ha
nytteverdi for andre 1 lignende situasjoner (Postholm, 2010). For & gi anledning til slik
overfoerbarhet, er det blitt siktet mot & gjengi studiens kontekst og forskningsprosess med
tykke beskrivelser. Tykke beskrivelser formidler ogsd forskerens valg og tolkninger, og er
avgjerende for at leseren skal ha mulighet til & oppdage likheter mellom teksten og deres egen

situasjon (Thagaard, 2018).
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3.6 Etiske refleksjoner

Med hensyn til at et kvalitativt dybdeintervju innebaerer et menneskemete mellom intervjuer
og informant, er intervjuunderseokelsen en moralsk undersokelse (Kvale & Brinkmann, 2015).
Av den grunn er etiske refleksjoner en sentral del av en forskningsprosess. I det felgende blir
det redegjort for valg og tiltak som er foretatt med hensyn til denne studiens etiske forhold.
Overordnet handler de etiske hensynene om & ivareta informantenes anonymitet og
personvern, og skape bevissthet rundt forskerens rolle. De etiske refleksjonene har
gjennomsyret hele forskningsprosessen, noe Kvale og Brinkmann (2015) understreker at er
nedvendig. Som utgangspunkt for refleksjonene og hensynene, ligger de nasjonale
forskningsetiske retningslinjene for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH, 2021). I tillegg
tjener godkjenning fra NSD som en forsikring om at undersekelsen er bygd pé etiske

prinsipper.

Allerede 1 planleggingsfasen ble det gjort etiske overveielser vedrerende studiens tematiske
sokelys. Det ble reflektert rundt den krevende situasjonen mange av foreldre til barn med
Tourettes syndrom stér 1, og derunder hvordan intervju kan oppleves sarbart for disse
foreldrene. Etter noye overveielse ble det vurdert til at foreldreperspektivet var en viktig
innfallsvinkel 1 arbeidet mot & besvare studiens problemstilling. Saledes ble det besluttet &
rekruttere foreldre som informanter. For gvrig ble intervjuene med foreldrene gjennomfort

med en bevissthet rundt deres sarbare rolle, og intervjuspersmalene ble tilpasset deretter.

For & ivareta informantenes anonymitet, herunder inkludert ansatte 1 BUP, ble forst og fremst
kontaktopplysninger kodet og holdt adskilt fra ytterligere data. Ved transkriberingen ble
sensitive opplysninger anonymisert, for & sikre at deltakernes identitet, samt eventuelle
tredjepersoner, ikke skulle bli mulig & identifisere. En del av anonymiseringen innebar ogsa
omskriving av typiske dialektord til bokmal. Etter at lydopptakene var transformert ble de
fortlapende overfort til en ekstern harddisk, og holdt adskilt fra transkripsjonene. Samlet sett
ble transkriberingen gjennomfert 1 trdd med punkt 20 (anonymitet) og 21 (konfidensialitet og
taushetsplikt) 1 NESH (2021) sine forskningsetiske retningslinjer. Videre ble informantenes
personvern ivaretatt ved & innhente informert samtykke. Informantene mottok 1 forkant et
informasjonsskriv om hva deltakelse ville innebzre, og ble med dette orientert om deres
rettigheter. Intervjusamtalene startet ogsd med en kort gjengivelse av informasjonsskrivets
innhold, samt en tydeliggjoring av at samtykket er fritt og kan nar som helst tilbaketrekkes

uten pafelgende konsekvenser.
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Videre ble det reflektert rundt hvordan digitalt intervju kunne redusere mulighetene for en
naturlig og avslappet atmosfare. Tross denne potensielle muligheten, ble fordelene med
geografisk variasjon ansett & veie tyngre. Det ble vurdert til at det & &pne opp for digitalt
intervju, ville muliggjere et mer representativt utvalg. For evrig ble det forsekt & vere bevisst
rundt begrensningene ved digitalt intervju under gjennomferingen, for & rette ytterligere
oppmerksomhet mot det & skape en fin atmosfeare. Et annet tiltak som ble gjort for a sikre en
etisk ivaretakelse av studiens deltakere, var & tilby dem tilsendelse av transkripsjonene.
Utover muligheten for validitetssikring, ble dette gjort med hensyn til & gi dem anledning til
korrigeringer og innspill. P4 denne méten ble det forsikret at deltakerne kunne sta innenfor

sine uttalelser.
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4. Presentasjon av funn

Formalet med denne studien var a undersoke folgende problemstilling: « Hvordan blir foreldre
ivaretatt av hjelpeapparatet etter at barnet deres har fdtt diagnosen Tourettes syndrom? ».
Underordnet tok studien sikte mot a belyse folgende forskningsspersmaél: (1) «Hvordan
opplever foreldre til barn med Tourettes syndrom ivaretakelsen fra hjelpeapparatet? », og (2)
«Hvordan beskriver de ansatte i BUP arbeidet som gjores for d ivareta foreldre til barn med
Tourettes syndrom?». 1 en forlengelse av forskningsspersmalenes sekelys, inkluderer studiens
datamateriale beskrivelser fra to ulike utvalg. I dette kapitlet blir dermed studiens
fremtredende funn presentert under to overordnede delkapittel; (1) Foreldrenes opplevelser av
ivaretakelse fra hjelpeapparatet, og (2) Ansatte i BUP sine beskrivelser av arbeidsmater for
ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes syndrom. Overordnet viser datamaterialet at
foreldrene opplever dagens praksis vedrerende ivaretakelse fra hjelpeapparatet, som
utilfredsstillende. Her avslores séledes et misforhold mellom foreldrenes erfaringer og behov,

og de ansatte 1 BUP sine arbeidsméter og foringer.

4.1 Foreldrenes opplevelser av ivaretakelse fra hjelpeapparatet

Overordnet fremkommer det av datamaterialet fra utvalg 1, at foreldrene generelt er
misforngyde med hvordan de ble ivaretatt av hjelpeapparatet etter at barnet deres fikk
diagnosen Tourettes syndrom. Videre avslerer datamaterialet flere ensker og behov foreldrene
har for en bedre praktisering av ivaretakelse fra hjelpeapparatet. I tillegg avdekkes
innvirkningen barnets diagnose har pa foreldrene og resten av familien. Herunder
fremkommer det implisitt informasjon om betydningen av tilfredsstillende ivaretakelse av
foreldrene. Disse tre aspektene fremtrer som studiens hovedfunn innenfor forskningsspersmaél

1, og blir av den grunn narmere belyst hver for seg 1 det folgende.

4.1.1 Opplevd misneye ved dagens praksis

Samtlige av foreldrene uttrykker en generell misneye med hvordan de selv ble ivaretatt av
hjelpeapparatet etter at barnet deres fikk diagnosen Tourettes syndrom. Graden av misngye er
imidlertid varierende. Analysen av datamaterialet avslorer at flere av foreldrene 1 stor grad
opplever tilfredsstillende ivaretakelse og informasjon under utredningen, men at
hjelpeapparatet svikter deretter. Det var tydelig at flere av foreldre opplevde oppfelgingen fra

hjelpeapparatet som «fravarende» 1 etterkant av diagnostiseringen. Dette kommer blant annet
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til syne ved to av informantenes svar pé spersmalet vedrarende helhetsopplevelse av

ivaretakelse fra hjelpeapparatet:

Den er ikke sd veldig bra. Ja, de er jo gode til a liksom holde den tiden med 3
maneder, for det d fa spikret en diagnose og sann, men sd stopper den pd en mdte etter

det, synes jeg. (Forelder 4)

Det er ikke til stede, eller det er jo ikke der. Jeg tenker at det kan godt hende man
hadde fdtt det, om man hadde kjempet og spurt og mast, men det kan man jo ikke. Da
blir man jo utslitt av det. (Forelder 2)

Videre beskriver samtlige av foreldrene at deres forkunnskaper om den aktuelle diagnosen var
minimale eller fravaerende, og at de sdledes hadde et stort behov for informasjon etter at
diagnosen ble stilt. Tre av foreldrene opplevde imidlertid at de ble overlatt til seg selv etter
diagnostiseringen, og at de satt igjen med flere ubesvarte spersmal. Videre uttrykkes det at de
selv matte oppseke hjelpen og informasjonen de hadde behov for. En av dem beskriver
diagnostiseringsprosessen som «... & bare 4 noe 1 hinda, og sa takker du for deg, pd en mate».
Unntaksvis forteller en av foreldrene at de mottok brosjyrer og lesestoff om diagnosen, samt
veiledninger og informasjon om veien videre. Likevel uttrykker hun en forbauselse over at
ytterligere hjelpetiltak, som eksempelvis stonader, ikke informeres om for det blir etterspurt
av foreldrene selv. I forlengelse av dette rapporteres det om at slik informasjon er vanskelig a

finne.

To av foreldrene forteller at de pa eget initiativ har tatt kontakt med Norsk Tourette Forening,
og derfra fatt den informasjonen og hjelpen de har hatt behov for. De uttrykker 1 den
anledning en frustrasjon over 4 matte betale for denne informasjon, og at dette ikke inngar 1
hjelpeapparatets rutiner for oppfelging av foreldre. De beskriver videre at de er overrasket

over at de selv ma etterspearre og oppseke informasjon, her belyst av forelder 1:

Og sd sitter jeg igjen med en folelse av at man ikke far vite om hjelpetiltakene for man
spor om det selv. Jeg vet ikke hvilke hjelpetiltak som finnes, men jeg har jo funnet ut
av 3 forskjellige tiltak som jeg tenker at var datter trenger. Og sa har jeg jo spurt
BUP-dama, som vi kaller henne, om de tiltakene. Og nar jeg spor om det sd forklarer

hun godt og tydelig, og deler veldig ved seg om disse tiltakene. Men mitt inntrykk er at
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de ikke sier noen ting for de blir spurt. Og det er liksom litt omvendt av hva jeg
kanskje ville forventet da. (Forelder 1)

Med hensyn til & oppseke informasjon, uttrykker en av foreldrene frustrasjon over
hjelpeapparatets organisering. Funnene vitner om at det er utfordrende for foreldrene &
orientere seg 1 hjelpeapparatets ansvarsomrader. Videre nevner en av foreldrene at
oppfelgingen varierer fra kommune til kommune, og at en som forelder sdledes er prisgitt den

BUP’en en havner pé i landet.

Til tross for at flere av foreldrene uttrykker en misnegye over hvordan de selv ble ivaretatt av
hjelpeapparatet, rapporterer samtlige at barnet deres har mottatt stotte fra BUP. Under
intervjuene fremkommer det imidlertid lite direkte informasjon om hva denne stotten innebar,
men det kan tenkes at det siktes til medikamentell behandling og ticskontrollerende trening.
En av foreldrene trekker nemlig frem at oppfelgingen fra BUP hovedsakelig rettet seg mot
disse tiltakene. Unntaksvis forteller en av foreldrene at barnet deres fikk delta i individuelle
samtaler med en fagperson i BUP. Hun rapporterer videre at de lepende mottok veiledning i
hvordan & imetekomme barnets atferd. Slik oppfelging ble uttrykt & inngé 1 normallepet av
oppfelgingen fra BUP. Med hensyn til at slik erfaring fremtrer som unntaket, synliggjores

igjen funnenes indikasjon pa at oppfelgingen er varierende.

En annen forelder forteller at de har fatt delta pd kurs om Tourettes syndrom gjennom BUP.
Det fortelles at tilbud om kurs inngikk i BUPs rutiner. Kurset omfattet bl.a. psykoedukasjon,
og informasjon om atferd, sevn og kost, samt avklaring av hva slags type rettigheter de hadde.
I tillegg ble det lagt vekt pé at kursdeltakerne skulle mote andre foreldre 1 samme situasjon, og
det ble lagt opp til utveksling av erfaringer. Den samme informanten beskriver kurset som
omfattende og bra, men at det til tider var noe for grunnleggende, og ikke rettet mot deres
utfordringer og behov. I tillegg tok det omtrent fem méneder for de fikk delta, ettersom det

matte ‘samles opp’ nok foreldre for kurset kunne finne sted.

Oppsummert trekker funnene 1 retning av at dagens praksis vedrerende ivaretakelse av
foreldre til barn med Tourettes syndrom, er utilfredsstillende. P4 bakgrunn av foreldrenes
beskrivelser, fremtrer mangelfull informasjon, og lite initiativ fra hjelpeapparatets side, som
hovedérsaker til den uttrykte misnegyen. I det folgende vil hovedfunnene pé foreldrenes ensker

og behov naermere belyses.
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4.1.2 Foreldrenes opplevde ensker og behov

P4 aspektet som omhandler foreldrenes opplevde ensker og behov, fremtrer enske om
informasjon og oversikt, og enske om pakkeforlop for oppfelging og veiledning, som
hovedfunn. Nér det gjelder informasjon og oversikt, peker funnene pa at foreldrene sarlig
etterspor oversikt over hvilke rettigheter de har. I tillegg ensker de oversikt over
hjelpeapparatets ansvarsomrdder, og informasjon om veien videre. En faktor som fremstar
som bidragsgivende til foreldrenes uttrykte utilfredshet, angar organisering av
hjelpeapparatets ansvarsomrdder. I den anledning belyser foreldrene flere konkrete

forbedringsforslag.

Flere av foreldrene uttrykker en fortvilelse over at de ma kjempe med systemet for & f4 den
hjelpen de har behov for og krav pd. En av foreldrene ettersper ogsd konkret en tydelig
oversikt over hvilke stettetilbud, hjelpetiltak og stenader som finnes, og hva en har krav pa.
Foreldrenes uttalelser antas & bunne ut 1 en frustrasjon over uoppklart forlep for veien videre,
samt en fortvilelse over den uoversiktlige ansvarsfordelingen i hjelpeapparatet. I den
anledning, etterspor samtlige av foreldrene et system hvor det er tid, ressurser, kapasitet og
kompetanse til & folge opp bade dem selv og barnet deres. Det fremkommer usikkerhet over
hvorvidt det er BUP som skal ha dette ansvaret, men det er imidlertid tydelig at det trengs en

ansvarsavklaring:

[...] sd trenger vi mer stotte og hjelp til foreldrene. Om det skal veere BUP, det er jeg
usikker pa. Men at BUP skal veere en bro over til noe annet, det kan godt veere at de
mad veere. Men bare det d skrives ut fra BUP ndr man ikke vet hva foreldrene vet pd
forhand, hva de klarer a fa til, hva de har av ressurser, hva skolen vet, altsd alle disse

tingene, det er ikke bra. (Forelder 2)

Med hensyn til sitatet overfor, foreslar to av foreldrene at det skulle vart en egen avdeling
eller instans med formél om a felge opp foreldrene. I en forlengelse av dette, trekker en av
foreldrene frem praktiseringen vedrerende oppfolging av barn med ADHD, og deres foreldre.
Hun opplever at det ligger et ferdig oppfelgingslep til disse pasientene, og uttrykker saledes at
en har en lang vei 4 ga pé oppfelgingen av Tourettes syndrom. Samtidig kan ikke denne
pastanden bekreftes, ettersom situasjonen for barn med ADHD ikke ble direkte utforsket i
denne studien. I tillegg fremgar det ikke av intervjuene hvilket grunnlag foreldrene trekker

disse konklusjonene pa.
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Utover de ovennevnte innvendingene mot dagens praktisering av oppfelging og ivaretakelse
av foreldre til barn med Tourettes syndrom, viser datamaterialet flere betydningsfulle faktorer
for tiden etter diagnostisering. En av foreldrene uttrykte flere ganger et enske om at de, bade 1
utrednings- og oppfelgingslepet, ble forespurt hvordan de hadde det som foreldre. En annen
forelder forteller videre at de hadde foretrukket 4 1 sterre grad kunne lufte hverdagslige
utfordringer de stér 1, med hjelpeapparatet. Serlig trekkes det frem et enske om bekreftelse
eller avkreftelse pa at det de gjor er riktig. Overordnet uttrykker foreldrene at det & bli hert,
respektert og involvert er betydningsfulle faktorer for dem 1 oppfelgingslepet.

4.1.3 Foreldrenes livssituasjon

Dataanalysen viser at foreldre til barn med Tourettes syndrom ofte star i en krevende
livssituasjon. Alle foreldrene beretter at barnets diagnose 1 noen grad innvirker pa deres og
familiens hverdag. De beskriver en hektisk hverdag som er preget av mye tilrettelegging, hvor
det er behov for rutiner og forutsigbarhet. En fremtredende péfelgende konsekvens viser seg &
veaere at foreldrene fir mindre tid til de resterende barna deres. Eksempelvis forteller en av
foreldrene at de kan dokumentere at de bruker ca. 65 timer 1 uken pé tett oppfelging av barnet

med Tourettes syndrom.

En annen pafelgende konsekvens av barnets diagnose, viser seg a vere at foreldrene opplever
et hoyt niva av stress og bekymringer. Informantene ble under intervjuene spurt om hvordan
barnets diagnose har innvirket pa dem som foreldre. Samtlige av foreldrene ga uttrykk for at
livssituasjonen bidro til mye bekymringer. Serlig ble det trukket frem bekymringer rundt
barnets fremtid. Flere av foreldrene forteller at de er engstelige for om barnet mestrer
skolegangen, og senere arbeidslivet. Funnene indikerer videre at bekymringene foreldrene
barer pa, 1 en eller annen grad innvirker pa deres egen psykiske helse. I et av informantenes
liv, har barnets diagnose hatt sa store innvirkninger pa foreldrenes livssituasjon, at mor per i
dag er sykemeldt. Med dette synliggjeres behovet for gkt oppfelging og veiledning til foreldre

med barn med Tourettes syndrom:

Jeg tenker ogsa at samfunnsnyttigheten med dette her, er at hvis man skal tenke at
foreldre skal klare d std i jobb, noe som er viktig for samfunnet, og som er viktig for
barna, og for at barna skal bli gode samfunnsborgere, sd trenger vi mer stotte og hjelp

til foreldrene. (Forelder 2).
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Du skal veere sterk hele tiden, og rolig og trygg, mens du kanskje foler deg sarbar og

usikker pa situasjonene og fremtiden. (Forelder 4).

Oppsummert vitner funnene om at foreldrene til barn med Tourettes syndrom ofte star i
krevende livssituasjoner, og séledes kjenner pa behov for ytterligere fokus pa

foreldreivaretakelse.

4.2 Ansatte 1 BUP sine beskrivelser av arbeidsmaéter for ivaretakelse av foreldrene
Med hensyn til de ansatte i BUP sine arbeidsmaéter for ivaretakelse av foreldre til barn med
Tourettes syndrom, tyder funnene pa at dette er en tematikk det er for lite fokus pa. Et fatall
av de ansatte 1 BUP besvarer spersmalene med en tydelig formulering av hva oppfelgingen av
vane innebarer. Implisitt peker funnene pa at BUPs arbeid hovedsakelig retter seg mot
utredning og diagnostisering, og at det er mangelfull ansvarsavklaring innad 1 hjelpeapparatet,

for tiden etter diagnostisering.

4.2.1 BUPs rutiner og erfaringer

Overordnet tyder dataanalysen pd at rutiner vedrerende ivaretakelse og oppfelging av foreldre
til barn med Tourettes syndrom, 1 stor grad er varierende fra poliklinikk til poliklinikk. I
tillegg peker funnene i retning av mangelfulle rutiner for tiden etter diagnostisering. En av de
ansatte 1 BUP beskriver dette med egne ord, og forteller at oppfelgingen vil variere ut ifra
hvem som jobber med saken. Ved & se funnene som fremkommer fra BUP-utvalget, i lys av
funnene som fremkommer fra foreldre-utvalget, synliggjores et misforhold. Sagt pa annet vis,
indikerer studiens funn at dagens praksis hos BUP ikke lever opp til de forventingene og
behovene foreldrene har. Denne diskrepansen fremstér 1 noen grad & vaere 1 BUP-ansattes
bevissthet. En av de ansatte i BUP innremmer her at det er behov for en forbedring nar det

gjelder eget arbeid:

Ja, hvilke retningslinjer vi har, og hvordan virkeligheten er, tenker jeg jo er to
forskjellige ting. [...] Jeg sitter liksom her med regionale retningslinjer for utredning,
diagnostisering og behandling, og sd leser jeg og sa tenker jeg ‘dja, okei, dette ser jeg
at ikke blir gjort i de sakene som blir henvist til oss’. [...] Sa jeg tenker at det er en
lang vei d ga, og jeg tror dessverre ikke at retningslinjene blir fulgt til punkt og prikke.

[...] Man gjor diagnostiseringen til et minste-madl, pda en mdte. (BUP-ansatt 2)
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De ansatte 1 BUP ble stilt spersmél om hvilke rutiner og retningslinjer de har for oppfelging
og veiledning av foreldre. To av informantene ga umiddelbart beskrivelser av tics-
kontrollerende trening som rutiner. En av disse to, beskriver direkte at det ikke eksisterer noen
faste rutiner vedrerende veiledning av foreldre, men at det er vanlig & opplyse om tics-
kontrollerende trening. Funnene peker saledes pa at dagens oppfelgingslep i stor grad er
behandlingsrettet. Videre rapporterer kun to av de ansatte i BUP at de alltid gir
psykoedukasjon til foreldrene. Det ber her understrekes at én av de resterende informantene
innremmer at hun ikke innehar den totale oversikten over rutiner, ettersom hun selv jobber i
teamet for ticskontrollerende trening. Likevel fremstdr det som merkverdig at eventuelle
rutiner ikke er kjent for alle ansatte innenfor poliklinikken. En informant opplever videre at
BUP ikke lengre gir veiledning, men at det derimot overlates til forstelinjen. En annen
informant forteller kun om at det rutinemessig gis brosjyrer, og anbefaling om a sjekke ut
Norsk Tourette Forening. Imidlertid forteller tre av informantene at de er i1 ferd med a utvikle

kurs-dager for foreldre til barn med Tourettes syndrom.

En av de ansatte i BUP sine beskrivelser av rutiner vedrerende oppfelging av foreldrene,
skiller seg fra de andre. Informanten beskriver en oppfelging som fremstar som
tilfredsstillende, sett 1 lys av foreldrenes uttalelser. Hun forteller at det forst og fremst
opprettes en behandlingsplan. Derunder inngér blant annet informasjon om hva tics er, og
hvordan en ber forholde seg til det. Det gjennomferes ogsé en kartlegging av hva som er med
pa a trigge tics hos barnet, og det gis veiledning 1 hvordan & handtere barnets sinneutbrudd.
Informanten poengterer at flere av tiltakene snarere kan defineres som stottesamtaler, fremfor
veiledning. Eksempelvis kan samtalene rette seg mot hvordan std sammen som foreldre 1 en
krevende livssituasjon, eller de kan rett og slett skape rom for & dele frustrasjoner og
bekymringer. Informanten rapporter ogsé at ‘regelen’ 1 oppfelgingen av foreldre, er a delta i
samarbeidsmater sammen med foresatte og skolen. Her anses det som verdt & minne om at det
ikke er en direkte kobling mellom foreldreinformantene og BUP-informantene. Dermed kan

ikke denne ‘regelen’ kontrolleres opp mot foreldreinformantenes erfaringer.

Til tross for at intervjuspersmalet om rutiner og retningslinjer ikke avslerte klare bilder av
dagens praksis, gir likevel samtlige informanter beskrivelser av ulike faste tiltak som kan
plasseres under dette, utover i intervjuene. Flere av disse tiltakene retter seg mot det en kan
kalle stressreduserende faktorer. Utover psykoedukasjon og beskrivelsene fra BUP-ansatt 4

overfor, trekker samtlige informanter frem at det & lande en diagnose ofte 1 seg selv er
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stressreduserende for foreldrene. I tillegg rapporterer en av de ansatte i BUP at de hjelper til
med 4 sortere hjelpetiltak og instanser etter at barnet har fatt diagnosen. To andre ansatte
forteller at de ogsé ofte rader foreldrene til & seke profesjonell hjelp for egen del.

Her fremkommer det at de ansatte 1 BUP er bevisst over hvilken krevende livssituasjon
foreldre til barn med Tourettes syndrom, ofte star i. [ den anledning trekker to av
informantene ogsa frem seskensamtaler og samtaler med evrig familie, som stressreduserende
tiltak. En av dem belyser betydningen av & kunne gi foreldrene lopende rad og veiledning, og
peker pé at det kontinuerlig arbeides mot & lette foreldrenes belastning. Videre blir hjelp til &
skrive seknader til stonader, for & eksempelvis redusere arbeidsbyrde pa jobb, trukket frem

som stressdempende tiltak av en av de ansatte.

[...] hvor vi ogsd er med pd a samarbeide med legen da, og skriver soknad om
pleiepenger, sdann at de kan fa litt redusert arbeidsbyrde pd jobb. Og argumentere for
at de har behov for det. Og veere med a tydeliggjore vanskene inn til skole da, det kan

jo hjelpe for a redusere foreldrenes stressniva. (BUP-ansatt 4).

Oppsummert vitner funnene om mangelfulle rutiner for ivaretakelse av foreldre etter barnets
diagnostisering. Videre fremstér dette a bidra til stor variasjon i oppfelgingen av foreldrene,
og fere til at innholdet 1 foreldreivaretakelse er personavhengig. Det bar imidlertid tas 1
betraktning at den varierende og behovstyrte praksisen kan bidra til & gjere det utfordrende for
informantene & plassere tiltak under faste rutiner. Det kan saledes ikke utelukkes at de ansatte
1 BUP foretar andre og ytterligere foreldreivaretakende tiltak enn det som beskrives i
intervjuene. Likevel antas informantenes uttalelser a synliggjere behov for bevissthet rundt

dagens praksis, egen rolle og tematikken generelt.

4.2.2 Opplevde utfordringer og behov

Nér det gjelder de ansatte i BUP sine erfaringer med oppfelging av foreldrene, avslorer
analysen av datamaterialet ogsa opplevde utfordringer som kan tilknyttes ivaretakelse etter
diagnostisering. Tre av dem beskriver kunnskapsmangel i skole og PP-tjenesten som en
utfordring. Med hensyn til kunnskap om Tourettes syndrom, belyser en av dem utfordringen
med & vere en liten poliklinikk. Han beskriver at de saledes blir i mangel pd mengdetrening,
ettersom henvendelser om denne diagnosen ikke er betydelig mange av. I den anledning
understreker informanten betydningen av et godt tverretatlig samarbeid, ydmykhet, og faglige

nettverk. Dette finnes statte 1 hos en av de andre ansatte, som forteller at en begrenset
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forekomst av henvendelser pd Tourettes syndrom vil ha betydning for hvorvidt det prioriteres
kompetanseutvikling pa. Hun pépeker imidlertid at tilgangen og mulighetene for

kompetanseutvikling er til stede:

Ja, tilgang har vi nok. Det er nok bare at det blir andre ting som blir prioritert forst, i
forhold til hvem vi far mest henvendelser om. Altsd i det teamet jeg jobber i, sa fdar vi

jo begrenset med den type pasienter henvist, sa vi hadde nok hatt muligheten til a dra
pd mye kurs osv., hvis dette var noe som vi virkelig sa at dette ma vi prioritere. (BUP-

ansatt 2).

Med hensyn til foreldrenes opplevelse av at oppfelgingslepet per dags dato ikke er ideelt,
viser en av de ansatte i BUP seg bevisst over denne utfordringen. Her kommer det til syne et
samsvar mellom foreldrenes behov, og informantens erkjennelser vedrerende manglende

pakkeforlep for tiden etter diagnostisering:

Ja, det er jo en god start tenker jeg, med et pakkeforlop som sikrer at en far en
utredning innen en viss tid, men det er jo ingen vits d sette en diagnose og sa overlate
folk til seg selv. Eller at det blir opp til den enkelte behandler hva de far etterpd. Det
er ingen som hadde veert fornoyd med det hvis det hadde veert pd et somatisk sykehus.
At barnet ditt hadde fdtt en diagnose, og sa hadde du bare blitt sendt hjem igjen, og sa
matte du lese deg opp selv. (BUP-ansatt 2).

Videre viser funnene at ogsa de ansatte i BUP opplever ansvarsavklaringen innad 1
hjelpeapparatet, som en utfordring for tilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene. En av dem
belyser utfordringen med systemets oppbygning i mete med manglende kompetanse i
kommunene. Hun forteller om misforholdet som oppstar ved at foreldrene gjerne ensker et
lengre oppfelgingsforlep, men at foringene som ligger til grunn for BUPs mandat ikke tilsier
at det er slik de skal arbeide. Sett 1 henhold til mangelfull kompetanse i kommunene, oppstér
saledes et dilemma om hvor foreldrene skal folges opp. Det fremkom av analysen at regionale
retningslinjer og foringer, og ansvarsavklaring innad 1 hjelpesystemet, star i et gjensidig
forhold til hverandre nér det gjelder utilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene. To av de
ansatte 1 BUP trekker frem behovet for et endringsarbeid pa regionale retningslinjer og

foringer ovenfra. Begge informantene uttrykker et enske om foringer som tilsier at det skal
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tilbys veiledning til foreldre til barn med blant annet Tourettes syndrom. Ved dette sitatet

synliggjores utfordringen med dagens retningslinjer:

[...] Men det har jo veert et ganske tydelig pakkeforlop med hva som kreves av
utredning i forhold til forskjellige diagnoser. Jeg tenker vel sa mye at det er viktig med
‘hva skal vi gjore etter at vi har utredet’. Sd jeg etterlyser en litt mer sann helhetlig,
altsa, det nytter ikke at det retningslinjene ligger pa et elektronisk skjema som du kan

hente frem hvis du er interessert [...]. (BUP-ansatt 2).

I det ovennevnte sitatet belyses ogsa et annet sentralt aspekt, nemlig at retningslinjene 1 storre
grad ber synliggjeres for de ansatte. Nar det gjelder ansvarsavklaring innad i hjelpeapparatet,
papeker en av de ansatte 1 BUP pé at det ber vare klare nasjonale retningslinjer for hva BUP
sitt ansvar er, og hva forstelinjetjenesten skal gjore, slik at foreldrene skal slippe a lete seg
frem til rett og nedvendig hjelp. Hun erkjenner videre at det per dags dato ligger en svikt hos
bade BUP og forstelinjetjenesten, vedrarende oppfelging av foreldre. Hun antar at de ulike
instansene snakker for lite sammen, og at det dermed oppstar misforstaelser om hvem som

skal gjore hva:

[...] Og jeg tror vi snakker for lite sammen, vi antar at PPT gjor det, PPT antar at

BUP gjor det, skolen og foreldre blir pa en mdte staende litt imellom. (BUP-ansatt 2).
Med det ovennevnte synliggjor funnene behovet for en avklaring av hjelpeapparatets
ansvarsomrader, samt retningslinjer som tydeliggjor innholdet for oppfelgingen etter

diagnostisering.

4.2.3 De ansatte 1 BUP sine refleksjoner rundt foreldrenes livssituasjon

Dataanalysen viser at de ansatte i BUP sine refleksjoner rundt diagnosens innvirkning pa
foreldrenes psykiske helse, samsvarer 1 stor grad med foreldrenes egne tanker og refleksjoner.
Det fremkommer at samtlige av de ansatte i BUP er bevisst over diagnosens innvirkning pa
foreldrenes stressnivéd og grad av bekymringer. Imidlertid er det kun en av informantene som

trekker inn barnets diagnoses innvirkning pa sesken.

Informantene fra BUP-utvalget trekker hovedsakelig frem foreldrenes uttrykte opplevelse av &
ikke mestre foreldrerollen. Flere av de ansatte 1 BUP forteller om foreldre som beskriver

utfordringen med & ikke na inn til barnet sitt med «de vanlige oppdragelsesprinsippene siney.
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De beskriver videre at 1 forlengelsen av dette oppstar naturligvis fortvilelse, stress og
bekymringer hos foreldrene. En av de ansatte 1 BUP viser seg s&rlig bevisst over foreldrenes

daglige utfordringer i mate med et fravaerende hjelpeapparat:

Ja, det tenker jeg er jo veldig innlysende, at det er stress i familier som har barn som
strever. Klart at nar du har et barn som du ikke nar inn til med de vanlige matene som
du kanskje har oppdratt andre barn med, sant at du har et barn som viser atferd som
er folelsesmessig vanskelig, som du ikke klarer a romme tilstrekkelig, du klarer ikke d
hjelpe barnet ditt. En opplever kanskje ogsa at en md pa en mdte, det er jo ikke et
hjelpeapparat som star klare med «okei, dette far dere». De ma kjempe litt i motvind.
Og kjempe seg til a fa den hjelpen som de trenger. Og foreldrene blir jo fort dratt i
alle kanter. (BUP-ansatt 2).

Flere av de ansatte i BUP viser seg ogsa bevisste over foreldrenes opplevelse av en
uoversiktlig ansvarsavklaring 1 hjelpeapparatet. De beskriver at i tillegg til & bruke energi pa a
handtere foreldrerollen til et barn med Tourettes syndrom, bruker foreldrene tid og kapasitet
pa a orientere seg 1 hjelpeapparatets tjenester. Sledes indikerer funnene nok en gang, at det er
behov for endringsarbeid pé organiseringen av hjelpeapparatets oppfelging av foreldre til barn

med Tourettes syndrom.
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5. Diskusjon

Tendensene som ble fremstilt 1 foregaende kapittel vil danne gjenstand for den pafelgende
diskusjonen. Hvorimot funnene ble presentert ved en inndeling etter studiens to
forskningsspersmal, vil empirien her betraktes som en helhet for & belyse studiens
overordnede problemstilling. Empiriens ulike aspekter vil bli diskutert i lys av hverandre,
studiens teoretiske referanseramme, og tidligere forskning. Den overordnede intensjonen med
dette kapitlet er & skape en helhetlig forstidelse av hvordan foreldre til barn med Tourettes
syndrom blir ivaretatt av hjelpeapparatet etter at barnet har fatt diagnosen. Dette kapitlet er
inndelt i to hoveddeler. Kapitlets forste del inneholder en diskusjon som retter seg direkte mot
problemstillingen. Her inkluderes mulige &rsaksforklaringer til foreldrenes opplevde
utilfredshet, hvor «manglede ansvarsavklaring» og «manglende rutiner og retningslinjer»
viser seg som fremtredende. I andre del av kapitlet blir imidlertid betydningen av

foreldreivaretakelse diskutert, 1 lys av bade foreldres og BUP-ansattes erfaringer.

5.1 Utilfredsstillende foreldreivaretakelse

Ved 4 se pa empirien som en helhet, snarere enn to separate deler, blir det overordnet
synliggjort et misforhold mellom foreldrenes opplevelser og BUPs beskrivelser av
arbeidsmater 1 hjelpeapparatet. Sagt annerledes indikerer funnene at foreldrenes behov ikke
blir tilfredsstilt av arbeidsmatene hjelpeapparatet har per i dag. Den samme tendensen
gjenfinnes 1 NOU (2020:1, s. 17), hvor utvalget tydelig fremstiller dagens tjenestetilbud som
utilstrekkelig. Ved en sammenfatning av foreldrenes ensker og behov vedrarende ivaretakelse
fra hjelpeapparatet, viser viktigheten av informasjon og oversikt seg som fremtredende.
Utover behovet for informasjon om diagnosen, fremkommer serlig et enske om en overordnet
oversikt over de ulike delene av hjelpeapparatet sine ansvarsomrader. Slik hjelpeapparatets
organisering er per 1 dag, opplever foreldrene at ivaretakelse av dem ikke tilhorer noen av
instansenes ansvarsomrader. [ en forlengelse av dette er det verdt & kommentere BUPs

mandat.

5.1.1 BUPs mandat

Forst og fremst, blir Tourettes syndrom regnet & vere en tilstand som er tillagt psykisk
helseverns ansvarsomrade, herunder BUP (Helsedirektoratet, 2015). Av den grunn er BUP
blant annet palagt & arbeide under pakkeforlapet for psykiske lidelser hos barn og unge

(Helsedirektoratet, 2018). I pakkeforlapet beskrives utredning, diagnostisering og behandling
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som psykisk helseverns ansvarsomrader. Til tross for at behandlingsaspektet ogsa inngar 1
pakkeforlopets innhold, indikerer funnene at BUPs arbeid hovedsakelig retter seg mot
utredning og diagnostisering. Overordnet star foreldrenes erfaringer 1 kontrast til flere av

foringene som beskrives i1 pakkeforlopet.

Blant annet vitner funnene om fravear av behandlingsplan, endog dette skisseres som et pdbud
1 pakkeforlapet (Helsedirektoratet, 2018, s. 21): «Alle pasienter skal ha en behandlingsplan
som gir en samlet oversikt over planlagte tiltak med tidspunkt for evaluering gjennom
pakkeforlopet». Av studiens totalt dtte intervjuer, er det kun en av informantene som belyser
dette behandlingstiltaket. Imidlertid refererer flere av de ansatte i BUP til pakkeforlopets
foringer for utredning og diagnostisering. Dette fokuset gjenspeiles 1 foreldrenes erfaringer
med 4 bli overlatt til seg selv, etter diagnostisering. En av foreldreinformantene peker i den
forbindelse pé den potensielle faren ved & utskrive en familie fra BUP for deres ressurser er
kartlagt. For evrig fremgar det av pakkeforlopet (Helsedirektoratet, 2018) at psykisk
helsevern skal kartlegge familiens ressurser, med hensyn til behandlingslep. Flere av
foreldreinformantenes virkelighetsbeskrivelser er 1 uoverensstemmelse med pakkeforlepets
anvisninger vedrerende avslutning av behandling. Det fremgar ogsé av pakkeforlepet at det,
etter utredning, skal foretas en klinisk beslutning om hvorvidt det er behov for videre
behandling innen psykisk helsevern, eller fra andre instanser. I tilfeller hvor det vurderes til at
videre behandling skal forega hos annen instans, understrekes det at pakkeforlapet for psykisk
helsevern ikke kan avsluttes for det er avklart hvem som har det péfelgende ansvaret
(Helsedirektoratet, 2018). Med dette har BUP dermed i det minste et indirekte ansvar for
oppfolgingen av foreldrene. Likevel anses det som urimelig a tillegge BUP alt ansvaret for
utilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene. Imidlertid indikerer funnene at det eksisterer en

forvirring rundt hvor ansvaret ligger.

5.1.2 Uavklarte ansvarsomrader innad 1 hjelpeapparatet

En stor del av arsaken til misngyen blant foreldrene, antas & ha utspring 1 en uavklart
ansvarsfordeling innad i hjelpeapparatet. Foreldrenes uttrykte enske om tydeligere oversikt
over hjelpeapparatets ansvarsomrader, er ogsa et aspekt som belyses av de ansatte 1 BUP. De
erkjenner blant annet at hjelpeapparatets ulike instanser prater for lite sammen. En mulig
forklaring pa den uavklarte ansvarsfordelingen kan veare at foringene ovenfra er tvetydige.
Ettersom de ansatte 1 hjelpeapparatet, etter Lipskys (1980) teoretiske innfallsvinkel, kan
betraktes som bakkebyrakrater, er de umiddelbart gitt et stort handlingsrom for
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skjennsmessige vurderinger. Dersom foreldreivaretakelse ikke er ansvarsfestet 1 retningslinjer
og politiske feringer, kan det dermed tenkes at bakkebyrakratenes rom for skjennsmessig
vurdering forer til en ansvarsfraskrivelse, endog dette ikke nadvendigvis er et bevisst eller
intensjonelt valg. Gitt at ansvaret for foreldreivaretakelse ikke synes a veare tilstrekkelig
definert, kan det imidlertid diskuteres hvorvidt det kan kalles en ansvarsfraskrivelse. Likevel
benyttes begrepet 1 denne studien, som en mulig arsaksforklaring til den antatte
utilfredsstillende foreldreivaretakelsen, men det ubevisste og ufrivillige aspektet vektlegges 1
bruken. Det anses her som verdt & understreke at heretter benyttes begrepet ubevisst
ansvarsfraskrivelse om hjelpeapparatet i sin helhet, snarere enn BUP alene. Sett at slik
ansvarsfraskrivelse forekommer i flere deler av hjelpeapparatet, kan resultatet bli at
foreldreivaretakelse havner imellom to stoler. Dette aspektet gjenfinnes i NOU-rapporten for
tjenester til personer med autismespekterforstyrrelser og til personer med Tourettes syndrom
(2020:1, s. 17), hvor det blir anslatt at kvaliteten pa oppfelgingen er utilfredsstillende. |
rapporten anses utilfredsheten a vere tett knyttet til organisering av og samhandling mellom
tjenestene. Utfordringen med ansvarsavklaring kan fungere som en innfallsvinkel til & forsta
hvorfor ivaretakelsen av foreldrene er utilfredsstillende. Det er imidlertid verdt & understreke
at denne arsaksforklaringen ikke rettferdiggjer hvordan foreldrene per dags dato blir ivaretatt
etter diagnostisering. Snarere ber den avdekte drsaksforklaringen benyttes som et bidrag til en
forbedring av praksis. Dette kan ses 1 samsvar med Fewster-Thuente og Velsor-Friedrich
(2008), som understreker betydningen av distinkte rollegrenser for hvem som har de ulike
ansvarsomradene. Videre peker de pa hvordan manglende rolleavklaring kan gjere det

utfordrende for pasienten & avdekke hvem som har ansvar for hva.

Flere av aspektene som de ansatte i BUP trekker frem som utfordringer i arbeidet mot &
ivareta foreldrene etter barnets diagnostisering, kan tolkes som mulige &rsaksforklaringer til
foreldrenes opplevde misneye. En annen mulig forklaring pd den antatte ubevisste
ansvarsfraskrivelsen, er BUPs til dels lave forekomst av henvisninger pé den aktuelle
diagnosen. Det kan tenkes, s@rlig 1 de sma poliklinikkene, at lav forekomst av tilfeller med
Tourettes syndrom, kan fore til redusert kompetanseutvikling pa dette omradet. Muligens kan
en opplevelse av mangelfull kompetanse, generelt i kommunen, videre medfere ubevisst
ansvarsfraskrivelse, ved at kompetansen anses som heyere hos andre instanser. For gvrig
beskriver flere av informantene fra BUP-utvalget at noen av de naturlige samarbeidspartene
ikke innehar den nedvendige kunnskapen om Tourettes syndrom. Med dette antas mangelfull

kompetanse ogsa som et sentralt moment 1 arsaksforklaringen pa uavklarte ansvarsomrader
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innad 1 hjelpeapparatet. Lav kunnskap og kompetanse i kommunene, blir av NOU (2020:1, s.

17) 1 seg selv betraktet som en drsaksfaktor for den utilfredsstillende foreldreivaretakelsen.

Parallelt med antakelsen om eksistens av ubevisst ansvarsfraskrivelse, oppstar behovet for
tverrfaglig samarbeid. Med dette menes at dersom foreldrene skal oppleve & bli ivaretatt, er
det avgjerende at den ufrivillige ansvarsfraskrivelsen ikke fortsetter 1 flere ledd hos
hjelpeapparatet. Sett i lys av at BUP ikke kan avslutte sitt pakkeforlop for det avklart hvem
som har det pafelgende ansvaret for eventuell videre behandling (Helsedirektoratet, 2018), er
det nedvendig at instansene snakker sammen. En forutsetning for samarbeid er, ifolge Hord
(1981), at det foreligger en tydelig forventningsavklaring fra alle involverte parter. I tillegg
poengterer han at samarbeid avhenger av at det arbeides mot et felles definert mal. Dersom
organisasjonene ikke arbeider mot et felles mal, hevder Hord (1981) at arbeidet kan defineres
som samordning, fremfor samarbeid. I praksis innebarer samordning at en organisasjon
fullferer en annen organisasjons oppgave (Hord, 1981). Med hensyn til at studiens funn vitner
om en ansvarsfraskrivelse innad i hjelpeapparatet, er det grunn til & anta at hjelpeapparatet
snarere samordner, enn samarbeider, nr det gjelder oppfelging av foreldre til barn med
Tourettes syndrom. Imidlertid kan det stilles spersmél ved hvorvidt arbeidet overhodet kan
kalles samordning, med tanke pé at foreldreinformantenes erfaringer indikerer at selve
oppgaven med foreldreivaretakelse ikke blir overholdt. Med dette kan kombinasjonen av
ubevisst ansvarsfraskrivelse og mangelfull kompetanse om Tourettes syndrom innad 1
hjelpeapparatet, forstds som innvirkende faktorer til et svekket tverrfaglig samarbeid. Gitt at
tverrfaglig samarbeid anses som betydningsfullt i foreldreoppfelgingen, kan disse faktorene
bade eksplisitt og implisitt betraktes som mulige drsaksforklaringer til den opplevde misngyen
blant foreldrene. Saledes er det grunnlag til & tro at kompetanse, samarbeid og
ansvarsavklaring, gir sirkulare forutsetninger for foreldreivaretakelse etter diagnostisering.
Sagt annerledes ber enhver av disse tre faktorene finne sted, for & realisere muligheten for en

tilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene.

I trdd med at den til dels lave forekomsten av henvisninger pa Tourettes syndrom kan ses pa
som en arsaksforklaring til utilfredsstillende foreldreivaretakelse, kan utfordringen med &
arrangere foreldrekurs forklares ved at disse foreldre utgjer en relativt liten gruppe. Med
hensyn til blant annet gkonomiske forhold, fremstar det som forstielig at BUP ikke kan
arrangere slike omfattende kurs for et minimalt antall deltakere. Dette kan forstds som en

rimelig arsaksforklaring til den lange ventetiden 1 forkant av deltakelse pd kurs, som blant
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annet belyses av en informant som forteller at det tok fem maneder fra diagnosen ble satt til
de fikk delta pa kurs. P& en annen side ber hjelpeapparatet imidlertid sikre
foreldreivaretakelsen i tiden frem til et eventuelt kurs finner sted. Eksempelvis ved hjelp av
lopende veiledningssamtaler, stattesamtaler, og informasjon om rettigheter og veien videre.
Samtidig er det, heller ikke her, mulig & overse betydningen av ressurser og gkonomi.
Implisitt handler ogsa dette om politiske foringer ovenfra, samt tydeliggjoring av
retningslinjer og ansvarsavklaring, som ble belyst overfor. Dette kan ses 1 samsvar med
Lipsky (1981) som papeker at bakkebyrdkratenes ressurser kronisk er utilstrekkelige 1 forhold

til oppgavene de er bedt om 4 utfore.

I studiens empiri peker foreldrene pa flere konkrete forbedringsforslag, nir det gjelder
hjelpeapparatets praktisering av foreldreivaretakelse. Som en lgsning pd den uttrykte
frustrasjonen over uoversiktlig ansvarsfordeling og mangelfull informasjon om veien videre,
foreslér to av foreldreinformantene at det skulle eksistert en egen avdeling eller instans med
formal om & felge opp foreldrene. Med hensyn til at de ansatte i BUP, og for gvrig flere deler
av hjelpeapparatet, har arbeidsoppgaver som retter seg mot flere typer utfordringer og
diagnoser, kan dette anslaes som urealistisk. For gvrig kunne en mulig lgsning vert at
foreldreoppfolging etter diagnostisering ble samlet og ansvarsfestet hos en bestemt avdeling,
pa tvers av ulike barns diagnoser og utfordringer. Utfordringen med en slik organisering kan
imidlertid vere at de ansatte ikke i like stor grad far mulighet for utvikling av

spisskompetanse innenfor en bestemt diagnose.

5.1.3 Manglende rutiner

Funn 1 datamaterialet fra BUP-utvalget indikerer mangelfulle rutiner og retningslinjer ovenfra,
ndr det gjelder tiden etter diagnostisering. Resultatet blir dermed at innholdet 1 oppfelgingen
kan variere fra poliklinikk til poliklinikk. Dernest risikerer foreldrene & ikke fi den hjelpen de
har behov for og krav pa. I tillegg er det grunn til 4 tro at fraveret av rutiner stiller hayere
krav til initiativ fra foreldrene. Med utgangspunkt i studiens empiri, fremstir det som at
hvorvidt foreldrene blir tilfredsstillende ivaretatt av hjelpeapparatet per i dag, til dels avhenger
av deres eget padriv og ressurser. Gitt at ikke alle familier har tilstrekkelig ressurser, er det
fare for at foreldrene blir stdende uten tilfredsstillende oppfelging. Dessuten peker en av
foreldreinformantene pa at kampen mot & tilegne seg, og det & oppseke hjelp, 1 seg selv gjor
dem slitne. Sett 1 lys av studiens funn som indikerer at det & vare forelder til et barn med

Tourettes syndrom er stressende og bekymringsfullt, som for gvrig fér stette fra blant annet
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Stewart et al. (2015), anses det & métte kjempe for hjelp som unedvendig. Unedvendig i den
forstand at det betraktes som bakvendt at initiativet skal komme fra foreldrenes side. Med
dette er det rimelig & foresla at det utvikles klarere retningslinjer vedrerende

foreldreivaretakelse etter diagnostisering.

I forlengelsen av avsnittet over, understrekes det 1 Helsedirektoratets (2017) veileder for
parerende, at spesialisthelsetjenesten skal serge for nedvendig opplering, veiledning og
stattetilbud til parerende. Parerendeveilederen (Helsedirektoratet, 2017) beskriver videre
kommunens plikt til & ha systemer og rutiner som legger til rette for informasjon, samtale og
dialog med parerende. Veilederen omfatter alle parerendegrupper, uavhengig av pasientens
eller brukerens diagnose. Med dette har foreldre til barn med Tourettes syndrom krav pa
nedvendig opplaring, veiledning og stettetilbud. Endog dette fastslas, vitner studiens empiri
om en annen virkelighet. Ogsa her, kan fraveret av ansvarsavklaring innad i hjelpeapparatet
fungere som en mulig arsaksforklaring. Gitt at flere instanser anser foreldreoppfolging & vare
en annen instans sitt ansvarsomrade, fremstar det som naturlig at utvikling av rutiner ikke

finner sted.

En annen tenkelig forklaring pd mangelen av rutiner, og den varierende oppfelgingen, kan
vare «bakkebyrakratenesy tilgitte handlingsrom for skjennsmessig vurdering. Av studiens
empiri fremgér det at behandlingstiltakene som uteves hovedsakelig retter seg mot
medikamentell behandling og tics-kontrollerende trening. Den samme tendensen kan
gjenfinnes 1 en studie av Ludlow et al. (2018), hvor det ble konstatert med at stotten fra
hjelpeapparatet iseer angikk medikamentell behandling, og sjeldent andre behandlingsformer.
Ifelge pakkeforlopet for utredning og behandling av psykiske lidelser (Helsedirektoratet,
2018), skal spesialisthelsetjenesten uteve behandling etter diagnostisering. Imidlertid fremgar
det ikke konkrete foringer for innholdet 1 behandlingslepet. Gitt at de politiske foringene
ovenfra er tvetydige, er det, etter Lipskys (1980) teoretiske perspektiv, rimelig a anta at
virkeligheten vil variere 1 takt med BUP-ansattes individuelle skjennsmessige vurdering. |
forlengelsen av dette er det tenkelig at foreldrenes forventninger ikke nedvendigvis er i
samsvar med profesjonenes tanker om behandlingsinnholdet. Muligens kan det oppstéa en
diskrepans nar foreldrenes forventninger meter et hjelpeapparat med manglende retningslinjer
for behandlingens innhold, hvor de ansatte 1 tillegg er gitt handlingsrom for skjennsmessig
vurdering. Med dette kan disse faktorene forstds som mulige arsaksforklaringer til foreldrenes

opplevde misngye. I trdd med dette foreslar utvalget av NOU (2020:1, s. 18) at nasjonale
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standarder er nodvendig for 4 sikre at foreldrene fér lik tilgang og kvalitet 1 oppfelgingen. Pa
en annen side kan de profesjonelles handlingsrom for skjennsmessig vurdering forstas som en
nodvendighet for & gi hver enkelt familie den individuelle hjelpen de har behov for. Tenkelig
kan generaliserte behandlingslep redusere utsiktene for et individtilpasset oppfelgingslep,
som er noe som ettersporres av foreldreinformantene, og presiseres i1 pakkeforlopet
(Helsedirektoratet, 2018) at de ansatte skal. Med dette er det nerliggende & foresld en endring
1 feringenes beskrivelser av behandlingens innhold, men at det samtidig gis handlingsrom for
individtilpasset oppfelging. Et sentralt moment innunder dette, er at retningslinjer og rutiner

synliggjares og tydeliggjores for de ansatte 1 hjelpeapparatet.

P4 bakgrunn av det ovennevnte er det rimelig a presisere nadvendigheten av tydelige
retningslinjer. Implisitt belyser studiens empiri foreldrenes enske om nettopp dette. Samtidig
papekes dette eksplisitt av to av de ansatte 1 BUP. Den ene informanten foreslar at det skulle
vert sentrale foringer som sikrer at alle 1 barn- og ungdomspsykiatrien skal bli tilbudt
veiledning. Den andre BUP-ansatte belyser nadvendigheten av tydeligere regionale
retningslinjer, ved & peke pa at det som blir gjort er noe annet enn det som fastslas 1 dagens
retningslinjer. Disse funnene kan ses i samsvar med NOU (2020:1, s. 18) hvor utvalget

anbefaler klare nasjonale retningslinjer for utredning og behandling av Tourettes syndrom.

Til tross for at studiens empiri peker pé et mangelfullt fokus pa oppfelging av foreldrene, kan
det tenkes at den beskrevne varierende og personstyrte oppfelgingen bidrar til & gjere det
utfordrende for de ansatte 1 BUP a trekke frem rutinemessige tiltak. Med andre ord kan det
ikke utelukkes at de ansatte i BUP av vane utever ytterligere oppfelgingstiltak enn det som
fremgar av dataanalysen. Med utgangspunkt i den samlede diskusjonen over, er det likevel
narliggende a understreke behovet for endringer i hjelpeapparatet som system, for & kunne
realisere mer tilfredsstillende ivaretakelse av foreldre til barn med Tourettes syndrom. Pa
bakgrunn av dette er det grunnlag til 4 anta at den utilfredsstillende foreldreoppfelgingen etter
diagnostisering, hovedsakelig bunner ut i tvetydige retningslinjer, og uavklarte
ansvarsomrader innad i hjelpeapparatet. Dette harmonerer med Baumbusch et al. (2018), som
1 sin studie poengterer at mangel pa tjenestekoordinering kan bidra til forsinkelser 1 tilgang til
tjenester, samt lavere kvalitet pd tjenestene. Deltakerne 1 forskningsarbeidet til Baumbusch et
al. (2018) rapportere, 1 likhet denne studien, en opplevelse av at ivaretakelse etter

diagnostisering ikke tilherer en bestemt instans.
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5.2 Betydningen av tilfredsstillende foreldreivaretakelse

Ved en helhetlig betraktning av studiens empiri, fremkommer et samsvar mellom foreldrene
og de ansatte i BUP sine refleksjoner vedrerende betydningen av foreldreveiledning og
oppfelging. Samtlige informanter belyser hvordan barnets diagnose bidrar til ekende
forekomst av bekymringer, samt heoyere grad av stress hos foreldrene. Dette er blant annet i
trad med studien til Stewart et al. (2015), som peker pa forheyet stressniva hos foreldre til
barn med Tourettes syndrom. Med hensyn til at de ansatte 1 BUP belyser dette, vitner funnene
om at de er bevisste over den krevende livssituasjonen foreldre til barn med Tourettes
syndrom ofte stér 1. Til tross for dette, opplever foreldrene en utilfredsstillende ivaretakelse
fra hjelpeapparatet. I tillegg avslorer ogsé funnene fra BUP-utvalget at fokuset pé
foreldreoppfolging etter diagnostisering, er mangelfullt. Med andre ord foreligger det her en
diskrepans. P4 den ene siden belyser de ansatte 1 BUP implisitt behovet for et mer helhetlig
oppfelgingslep etter utredning, ved 4 vise seg bevisste over diagnosens innvirkning pa
foreldrenes psykiske helse. P4 den andre siden avdekker funnene en virkelighet som ikke

gjenspeiler disse betraktningene.

I forbindelse med funnene som pekte pa diagnosens innvirkning pa foreldrenes livssituasjon,
viste sa@rlig bekymringer for barnets fremtid seg som fremtredende. Videre ga foreldrene
uttrykk for at bekymringene bidro til et forheyet stressniv. Dette er 1 overenstemmelse med
O’hare (2017) som 1 sin studie fant at 90% av medre til barn med Tourettes syndrom,
opplever det som vanskelig & hindtere bekymringene for barnets fremtid. Ved & se foreldrenes
forheyede stressnivd opp mot mangelfull oppfelging etter diagnostisering, synliggjeres et
misforhold mellom diagnosens krav til foreldrerollen, og foreldrenes mestringsressurser. Sett i
lys av Lazarus og Folkmans (1984) stressteori, kan foreldrenes livssituasjon siledes betegnes
som psykisk stressende. Av dem forstas det psykologiske fenomenet stress, som et misforhold
mellom individets tilgjengelige mestringsressurser og omgivelsenes krav. I studiens kontekst,
kan dermed tilfredsstillende ivaretakelse av foreldrene etter diagnostisering, ses pa som bidrag
til utvikling av hensiktsmessige mestringsstrategier 1 mote med diagnosens krav til
foreldrerollen. Sagt annerledes, vil eksempelvis veiledning, psykoedukasjon og stettesamtaler
kunne bidra til & gi foreldrene verktey for 4 imegtekomme utfordringene som medfelger
diagnosen Tourettes syndrom. Dette vil igjen resultere 1 at repertoaret av mestringsstrategier
oker, og misforholdet kan séledes bli redusert. Med dette kan veiledning, psykoedukasjon og

stattesamtaler, som foreldreivaretakende tiltak, ses 1 samsvar med det Lazarus (1999/2006)
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betegner som problemfokuserte mestringsstrategier. Slike mestringsstrategier har til hensikt &

endre den problematiske relasjonen mellom individet og omgivelsene.

Videre kan Antonovsky (1979) sitt salutogene perspektiv pa helse benyttes som innfallsvinkel
til & forstd betydningen av foreldreivaretakende tiltak, med fokus pa foreldrenes forhoyede
stressnivd. Av salutogenesen blir opplevelse av sammenheng mellom begripelighet,
handterbarhet og meningsfullhet, ansett som en forutsetning for mestring av livets mange
stressorer (Lindstrom & Eriksson, 2015). Begripelighet viser til hvorvidt stimuli fremstar som
forstéelige og sammenhengende. I denne studiens kontekst, kan det tenkes at eksempelvis
psykoedukasjon bidrar til & gjere diagnosens uttrykk forstaelige for foreldrene. Videre kan
organisering av hjelpeapparatets tjenester, samt informasjon om dem, ogséd anses som
bidragsgivende til at foreldrene opplever livssituasjonen som begripelig. Motsatt er det grunn
til & tro at mangelfull informasjon og oversikt fra hjelpeapparatets side, kan fore til at

foreldrene anser situasjonen som kaotisk, og dermed krevende & mestre.

Héndterbarhet, 1 det salutogene helseperspektivet (Antonovksy, 1987), viser til hvorvidt
individet innehar tilstrekkelig med ressurser til & handtere stressende stimuli. For foreldre til
barn med Tourettes syndrom, kan veiledning forstds som bidrag til utvikling av verktey for &
imetekomme barnets atferd og eventuelle tilleggsvansker. Sagt annerledes kan veiledning
bidra til utvikling av mestringsstrategier og motstandsressurser. Ifalge Antonovsky (1979)
skaper hoyere grad av motstandsressurser forutsetninger for lavere grad av stress. Med
utgangspunkt 1 Lazarus og Folkman (1984) som hevdet at stress forekommer ved et
misforhold mellom individets mestringsressurser og omgivelsenes krav, kan tilstrekkelig
handterbarhet anses som bidragsgivende til & redusere misforholdet. Med dette fremstér
foreldreveiledning som et betydningsfullt stressreduserende tiltak, og derunder som
foreldreivaretakende. Nér det gjelder meningsfullhet, som omhandler vurdering av hvorvidt
stressoren er verdt 4 investere tid og ressurser 1 (Antonovsky, 1987), er det grunn til & tro at
foreldrerollen 1 seg selv skaper motivasjon. Det er narliggende a anta at foreldrene ensker det

beste for barnet sitt, og at de dermed ensker & investere 1 utviklingen til barnet.

5.2.1 Stressreduserende tiltak
I forlengelsen av studiens funn som peker pa et forhayet stressnivd hos foreldre til barn med
Tourettes syndrom, danner stressreduserende tiltak gjenstand for pifelgende diskusjon. Funn i

studien indikerer at foreldrene onsker ytterligere veiledning pa og informasjon om diagnosen

48



etter utredning, ettersom deres eget kunnskapsnivd om Tourettes syndrom 1 utgangspunktet er
lavt. I samsvar med NOU (2020:1, s. 111), avslerer studien at foreldrene per i1 dag blir staende
igjen med flere ubesvarte spersmaél etter diagnostisering. To av foreldrene forteller at de har
deltatt pa kurs gjennom NTF for & 4 den informasjonen og kunnskapen de hadde behov for.
Dette opplevde de som nadvendig pé grunn av mangelfull oppfelging fra det offentlige
hjelpeapparatet. Slike kurs har de imidlertid métte betale for. Gitt at de fleste med Tourettes
syndrom har utfordrende tilleggsvansker, og at foreldre ofte opplever et hoyere niva av stress
og bekymringer, er det grunn til 4 fastsla behovet for veiledning og stette til disse foreldrene.
Dette stottes ogsa av NOU-rapporten (2020:1, s. 119), hvor utvalget skisserer foreldrenes
behov for kunnskap for & mestre rollen som forelder til et barn med Tourettes syndrom. Av
den grunn anses det som galt at foreldrene skal matte betale for slik informasjon. For gvrig
har personer med serlig tyngende omsorgsarbeid, jf. §3-6 1 Helse- og omsorgstjenesteloven
(2011), krav pé opplaering og veiledning fra kommunen. I tillegg understreker Braten og
Sensterudbraten (2016) at veiledning bidrar til at foreldrene i storre grad mestrer
foreldrerollen. Videre er det tenkelig at det & mestre foreldrerollen bidrar til gkt livskvalitet og
god psykisk helse. Med dette understottes antakelsen om behov for endringer 1 systemet nar

det gjelder foreldreivaretakelse etter diagnostisering.

Flere av enskene som foreldreinformantene trekker frem vedrerende utvikling av et
tilfredsstillende oppfelgingslep etter diagnostisering, kan ses pa som stressreduserende tiltak.
Utover veiledning, informasjon, avklarte ansvarsomrader og tydelige retningslinjer, uttrykker
foreldrene et enske om oversikt over hvilke rettigheter de har. En av de ansatte 1 BUP viser
seg bevisst over at foreldrene bruker mye av sin kapasitet til 4 orientere seg i1 hjelpeapparatets
tjenester, og at dette naturligvis eker deres stressniva. Gér en til forskningslitteraturen,
gjenfinnes tendensen 1 en studie av Baumbusch et al. (2018) som hevder at foreldre til barn
med sjeldne diagnoser bruker mye av tiden pa & koordinere tjenester. Videre ble det funnet at
disse foreldrene opplevde dette arbeidet som tyngende og overveldende. Tenkelig vil dermed
en tydeligere oversikt, samt informasjon om rettigheter, fore til at foreldrenes stressniva

reduseres.

Videre belyser foreldreinformantene bekymringer ovenfor barnets sgsken. Flere av foreldrene
beretter at mye av deres tid og ressurser gér til barnet med Tourettes syndrom, og at gvrige
barn dermed risikerer 4 fa mindre oppmerksomhet og oppfelging péd hjemmebane. Muligens

kan det vare hensiktsmessig med avlastende tiltak 1 familien. Gitt at disse foreldrene ofte har

49



tyngende omsorgsarbeid 1 foreldrerollen, har de jf. §3-6 1 Helse- og omsorgstjenesteloven

(2011) krav pd avlastningstiltak. I forlengelsen av mangelfull informasjon om rettigheter, er
det tenkelig at en andel foreldre ikke er klar over denne muligheten. Med dette underbygges
forslaget om at hjelpeapparatets tjenester ber organiseres tydeligere. I tillegg anses det som

fordelaktig at opplysning om rettigheter innlemmes 1 foeringene for oppfelgingens innhold.

Et annet stressreduserende tiltak som fremkom under intervjuene, er stottesamtaler. Av
datamaterialet beskrives stottesamtaler som noe annerledes enn veiledning. De ansatte 1 BUP
forklarer at formélet med staottesamtaler er & gi foreldrene rom til & dele frustrasjoner og
bekymringer, samt vise dem forstéelse og bekreftelse pé at det & vere forelder til et barn med
Tourettes syndrom kan vare krevende. P4 bakgrunn av Lazarus og Folkman (1984) som
hevder at individets tilne@rming til stressende situasjoner i seg selv kan innvirke pa evne til
mestring, er det grunn til & anta at stettesamtaler vil fungere hensiktsmessig som
foreldreivaretakende tiltak. Dette er ogsa noe foreldreinformantene konkret etterspor. |
oppfolgingslepet etter diagnostisering, var det flere av dem som savnet at noen forespurte
dem om hvordan de som foreldre hadde det. Til tross for at stattesamtaler trekkes frem som et
stressreduserende tiltak 1 datamaterialet fra BUP-utvalget, vitner funnene fra foreldreutvalget

om at det eksisterer for lite av denne type oppfelging i dagens praksis.

5.2.2 Mulige konsekvenser av manglende foreldreivaretakende tiltak

Overfor ble betydningen av veiledning, psykoedukasjon og stettesamtaler belyst i form av
muligheten for utvikling av hensiktsmessige mestringsstrategier. En annen innfallsvinkel til
betydningen av foreldreivaretakende tiltak, kan vaere a se pa mulige konsekvenser av fraveret
av nettopp dette. Til tross for at datamaterialet ikke gir tydelige indikasjoner pa at
konsekvensene som belyses nedenfor ofte forekommer, innlemmes disse for & belyse mulige

samfunnsmessige konsekvenser i et videre perspektiv.

For det forste kan behovet for tilfredsstillende foreldreivaretakelse begrunnes i belysning av
Deater-Deckard og Scarr (1996), som 1 sin studie peker pa hvordan foreldrestress aker
sannsynligheten for & uteve en mer autoriter foreldrestil. Gitt at en autoritaer foreldrestil,
ifolge Deater-Deckard og Scarr (1996), kan fere til ytterligere utfordrende atferd hos barnet,
kan foreldreivaretakelse anses som betydningsfullt. I tillegg kan behovet for
foreldreivaretakelse begrunnes ved Teti et al. (1991), som understreker at foreldrestress kan

oke sannsynligheten for utrygg tilknytning hos barnet. P4 bakgrunn av dette, i kombinasjon

50



med studiens funn som vitner om et forhgyet stressniva hos foreldrene, er det grunn til &

understreke behovet for forbedring av foreldreivaretakelse etter diagnostisering.

For det andre avslerer datamaterialet at fravaret av oppfelging kan resultere 1 at foreldrene
blir sykemeldte. Til tross for at det kun var en foreldreinformant som per dags dato var
sykemeldt, danner dette gjenstand for pafelgende diskusjon. Hensikten er & belyse en mulig
ytterst konsekvens av manglende foreldreivaretakelse 1 et samfunnsperspektiv. I et
samfunnsperspektiv er det av stor betydning at flest mulig av landets myndige innbyggere er
sysselsatte. Et annet betydningsfullt moment ved foreldrenes arbeidsdeltakelse, er den okte
sannsynligheten for hey livskvalitet. Ifolge Frones og Stramme (2014) er deltakelse 1
arbeidslivet en positiv bidragsyter til okt livskvalitet, med hensyn til blant annet muligheten
for a fole tilherighet til et fellesskap, samt opplevelsen av & veare til nytte. Folgelig er det
narliggende a hevde at foreldrenes livskvalitet vil innvirke pa kvaliteten pa barneoppdragelse.
Dette kan ses 1 trdd med det ovennevnte, hvor det ble belyst hvordan forheyet stressniva hos

foreldre kan ha en uheldig innvirkning pé barnets utvikling.

For det tredje, kan fraveret av foreldreivaretakende tiltak etter diagnostisering fore til at
barnet ikke far utviklet sitt fulle potensiale. Flere av foreldrene i denne studien anser
eksempelvis veiledning som avgjerende for & handtere hverdagen som forelder til et barn med
Tourettes syndrom. I trdd med dette, understreker flere av de ansatte 1 BUP at «vanlige
oppdragelsesprinsipp» ikke nedvendigvis er hensiktsmessige 1 mote med diagnosens krav.
Underforstétt er foreldre til barn med Tourettes syndrom i mange tilfeller avhengige av
konkret veiledning for & utvikle hensiktsmessige strategier for 4 imetekomme barnet sitt.
Ifelge Hsiao (2017) kan veiledning 1 adekvate og anvendelige ferdigheter for handtering av
utfordrende atferd, fungere som stressreduserende for foreldrene. P4 bakgrunn av dette er det
grunn til 4 anta at veiledning kan bidra til & avverge flere konflikter hos familier hvor barnet
har Tourettes syndrom. Dette kan videre ses i sammenheng med Lazarus (1999/2006) som
understreker at ineffektive mestringsstrategier i en stressende situasjon, vil fere til ytterligere
okt stressniva. Sett 1 et livsperspektiv for personer med Tourettes syndrom vil det vaere av stor
betydning at foreldrene er rustet til & gi barnet et sa godt grunnlag som mulig allerede 1

barndommen.

Med utgangspunkt 1 det ovennevnte kan det tenkes at fraveret av foreldreivaretakende tiltak

etter diagnostisering, vil kunne fa indirekte konsekvenser for barnets utvikling. Dette antydes
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blant annet pa bakgrunn av funn fra Deater-Deckard og Scarr (1996), som peker pa at
foreldrestress kan gi okt sannsynlighet for utfordrende atferd hos barnet. Dessuten antar ogsa
Teti et al. (1991) at foreldrestress kan gke sannsynligheten for at barnet utvikler utrygg
tilknytning. Videre har antydningen utspring i O’hare et al. (2017) sitt forskningsbidrag, hvor
det poengteres at foreldre til barn med Tourettes syndrom har et storre behov for psykosial
stotte enn foreldre til gvrige barn. Gitt at foreldreivaretakelse kan ses pd som bidragsytende i
utvikling av mestringsressurser, er det narliggende at utilfredsstillende foreldreivaretakelse i
seg selv kan skape grunnlag for stress. Ifolge Antonovsky (1979) kan fravaeret av

mestringsressurser anses mulige stressfaktorer.

I lys av den samlede diskusjonen over, fremtrer behovet for foreldreivaretakelse som stort.
Med hensyn til funnenes og tidligere forsknings (Stewart et al., 2015; Dyson, 1997; Vermilion
et al., 2020) synliggjering av foreldrenes ofte krevende livssituasjon, er det rimelig &
understreke nodvendigheten av tilfredsstillende foreldreivaretakelse. For det forste er det
grunn til & anta at foreldrestette gir pafelgende positive konsekvenser for foreldrene selv. For
det andre synes foreldreivaretakelse & bidra til at foreldrene utvikler verktoy for
hensiktsmessig imatekommelse av barnet. Siledes er det grunn til & pasta at tilfredsstillende
foreldreivaretakelse vil fa indirekte folger for barnets utvikling og fungering. Videre anses det
som naturlig & foresld at positiv utvikling og fungering hos barnet, indirekte vil skape gode
forutsetninger for foreldrenes psykiske helse. Av den grunn vil hjelpeapparatets direkte
ivaretakelse av barnet ogsé kunne anses som indirekte ivaretakelse av foreldrene. Ved denne
tilnermingen kan de ansatte i BUP sine beskrivelser av tics-kontrollerende trening og
medikamentell behandling som tiltak i tiden etter diagnostisering, ses pa som indirekte
foreldreivaretakende tiltak. Med dette anses hjelpeapparatets foreldreivaretakelse & ha en

sirkuler betydning for bdde foreldrene og barnet.
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6. Avslutning

I denne studien har det blitt siktet mot & vinne okt innsikt 1 hvordan foreldreivaretakelse er
organisert innad 1 hjelpeapparatet per i dag, og hvordan dette oppleves av foreldrene. Studiens
overordnede intensjon var a belyse falgende problemstilling: «Hvordan blir foreldre ivaretatt
av hjelpeapparatet etter at barnet deres har fdtt diagnosen Tourettes syndrom? ». Ettersom
besvarelse av problemstillingen i sin helhet implisitt fordrer et foreldreperspektiv og et
perspektiv fra hjelpeapparatet, ble disse forskningsspersmélene formulert: (1) «Hvordan
opplever foreldre til barn med Tourettes syndrom ivaretakelsen fra hjelpeapparatet? », og (2)
«Hvordan beskriver de ansatte i BUP arbeidet som gjores for d ivareta foreldre til barn med
Tourettes syndrom?». For & belyse spersmalene ble det gjennomfert semistruktuerte,
individuelle, kvalitative intervjuer med fire foreldre til barn med Tourettes syndrom, og fire
ansatte i BUP som har erfaring med denne brukergruppen. P4 bakgrunn av dataanalyse ble
fremtredende funn fra de to utvalgene presentert separat (kapittel 4). I kapittel 5 ble empirien
snarere sett under ett, og diskutert i1 lys av hverandre, tidligere forskning og studiens teoretiske
referanseramme. Gjennom dette arbeidet fikk studiens empiri okt troverdighet og mening. I
det folgende vil forskningsspersméilene kort besvares hver for seg, pa bakgrunn av studiens
funn. Dernest vil studiens overordnede problemstilling besvares 1 korte trekk, med

utgangspunkt 1 diskusjonskapitlet.

Det overordnede svaret pa forskningsspersmaél 1, er at foreldrene opplever ivaretakelsen fra
hjelpeapparatet etter diagnostisering som utilfredsstillende. Med utgangspunkt 1 deltakernes
beskrivelser indikerer funnene at ivaretakelsen stort sett er tilfredsstillende under
diagnostiseringsprosessen, men at hjelpeapparatet til dels svikter deretter. Hovedsakelig retter
misngyen seg mot mangelfull informasjon. I dette ligger bade mangelfull informasjon om
diagnosen og dens uttrykk, og informasjon om rettigheter og hjelpeapparatets
ansvarsomrader. Som et resultat av utilfredsstillende ivaretakelse fra hjelpeapparatet, har flere
av foreldrene tatt kontakt med Norsk Tourette Forening, og der betalt for informasjonen som
fremtrddte som nedvendig for dem i tiden etter diagnostisering. I forlengelsen av dette anses
den opplevde utilfredsstillende foreldreivaretakelsen & bunne ut i mangelfullt initiativ fra

hjelpeapparatet.

P4 bakgrunn av beskrivelser fra BUP-utvalget, er det overordnede svaret pa

forskningsspersmal 2 at arbeidet som gjores for 4 ivareta foreldrene er varierende og
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behovstyrt. Pa bakgrunn av deltakernes beskrivelser synes det & veere mangelfulle rutiner og
retningslinjer etter diagnostisering. I tillegg gir studien indikasjoner pa manglede
ansvarsavklaring innad 1 hjelpeapparatet, samt udefinerte foringer for oppfelgingens innhold.
Tenkelig kan dette anses som &rsaksforklarende til foreldrenes opplevelse av bli overlatt til
seg selv etter barnets diagnostisering. Til tross for at studien overordnet trekker i retning av
mangelfulle rutiner for foreldreivaretakelse, belyser ogsa deltakerne tiltak som gjores per 1
dag. De trekker eksempelvis frem psykoedukasjon, og tics-kontrollerende trening som
rutinemessige tiltak for tiden etter diagnostisering. Samtidig fremtrer stette til barnet & ha en
positiv innvirkning pé foreldrene. For gvrig gir dataanalysen ogsé indikasjoner pa at de
ansatte 1 BUP til dels er bevisste over at organiseringen av foreldreivaretakelse er
utilfredsstillende. Dette kommer blant annet implisitt til uttrykk ved at tre av de ansatte
forteller om at foreldrekurs er under utvikling. I tillegg belyses dette eksplisitt av en av

deltakerne.

Et oppsummerende, forenklet svar pé studiens overordnede problemstilling, er at
foreldreivaretakelsen fra hjelpeapparatet etter at barnet ble diagnostisert med Tourettes
syndrom, 1 dag fremtrer som utilfredsstillende. Helhetsinntrykket indikerer at det er behov for
ytterligere fokus pa oppfelging av disse foreldrene. P4 bakgrunn av diskusjonskapitlet
fremtrer manglende retningslinjer for oppfelgingens innhold, og uavklarte ansvarsomrider
innad 1 hjelpeapparatet, som arsaksforklarende til antakelsen om utilfredsstillende
foreldreivaretakelse. Sagt annerledes vitner studien om at realisering av et mer
tilfredsstillende oppfelgingslep forst og fremst avhenger av endringer 1 organiseringen av
hjelpeapparatet. Her er det verdt & understreke at endog studiens problemstilling ble belyst
gjennom beskrivelser fra ansatte i BUP, anses belyste forbedringsomrader & gjelde
hjelpeapparatets organisering i sin helhet, snarere enn BUP alene. P4 en annen side kan det
betraktes som noe fordelaktig at retningslinjene ikke fastldser innholdet i oppfelgingen etter

diagnostisering, med hensyn til foreldrenes ettersporsel av individrettede tiltak.

6.1 Studiens styrker og begrensninger

En styrke ved studien er at den gir ytterligere innsikt i en tematikk som synes a vere forsket
lite pa 1 norsk kontekst. Dette forskningsarbeidet retter oppmerksomheten mot tiden rett etter
diagnostisering, noe som oppfattes som mangelfullt i tidligere forskning. Med hensyn til at

studien inkluderer beskrivelser fra bade foreldre og ansatte 1 hjelpeapparatet, anses bidraget
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som adekvat for & belyse en mer helthetlig beskrivelse av foreldreivaretakelse. Videre er det
rimelig & pdstd at studien har bidratt til avdekking av flere aspekt ved foreldreivaretakelse
hvor det er behov for forbedring. Serlig understreker funnene at det bor rettes ytterligere
oppmerksomhet mot organiseringen av hjelpeapparatets ansvarsomrader. I tillegg har studien
avdekket et behov for utvikling av tydeligere retningslinjer, hvor innholdet for
foreldreivaretakelse defineres og sikres. P4 en annen side har forskningsarbeidet ogsa bidratt
til & vise at foreldrene opplever utredningsfasen som tilfredsstillende. For ovrig har ikke dette
blitt forsket systematisk pa i denne studien, og dette kan dermed ikke legitimeres. En annen
vel sa viktig styrke ved studien er at den kan resultere 1 at flere deler av hjelpeapparatet blir
ytterligere bevisst over betydningen av tilfredsstillende foreldreivaretakelse. Dermed er det
narliggende 4 anta at synliggjeringen som denne studien har bidratt med, 1 seg selv kan virke

positivt i realiseringen av tilfredsstillende foreldreivaretakelse etter diagnostisering.

Imidlertid er en begrensing ved studien at hjelpeapparatets perspektiv kun belyses gjennom
informanter fra én instans. Til tross for at de ansatte i BUP gir beskrivelser av andre instansers
arbeid, fremstar det som utilstrekkelig med hensyn til & belyse organiseringen av
hjelpeapparatet i sin helhet. En annen begrensing ved studien er at foreldreinformantene og de
ansatte i BUP ikke har en direkte kobling eller kjennskap til hverandre. Det er grunn til & tro
at beskrivelser fra to sider av samme sak, ville gitt et mer korrekt bilde av virkeligheten. I
forlengelsen av dette hadde det vart interessant & fé et innblikk i refleksjoner fra
behandlingsansvarlige akterer for foreldreinformantene. Med hensyn til at samtlige
foreldreinformanter opplever ivaretakelsen som utilfredsstillende, hadde det vert rimelig & gi
de ansatte mulighet til & forklare sin side. En tredje begrensning, angar studiens metodiske
utvalgsstrategi, serlig for foreldreutvalget. Det kan tenkes at foreldrene som velger a delta 1
studien har en predisposisjon til kritiske holdninger pd bakgrunn av negative erfaringer med

hjelpeapparatet, og sdledes onsker & heve sin stemme.

Til tross for at denne studien har tilfert ytterligere kunnskap til et felt hvor det foreligger
minimalt med forskning, er det likevel behov for at det forskes videre pa tematikken. Seerlig
fremtrer det som behov for & underseke tematikken fra flere sider av hjelpeapparatet, og
inkludere et storre utvalg deltakere. I tillegg kunne hjelpeapparatets oppfelging av foreldre
over tid, vert et interessant forskningsbidrag. Det kunne ogs& med fordel blitt forsket
narmere pd konkrete forslag til organisering av hjelpeapparatet, samt innhold til retningslinjer

for foreldreivaretakelse.
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Prosjekttittel

Masteroppgave i spesialpedagogikk

Behandlingsansvarlig institusjon

Universitetet i Agder / Fakultet for humaniora og pedagogikk / Institutt for pedagogikk
Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)

David Lansing Cameron , david.l.cameron@uia.no, tlif: 90706154

Type prosjekt

Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student

Kamilla Lgvjomés Larsen, kamilla.lovjomas.larsen@gmail.com , tif: 94827462
Prosjektperiode

01.01.2022 - 15.05.2022

Vurdering (1)

10.02.2022 - Vurdert

Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere i samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomfgres i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet

med vedlegg 10.02.2022. Behandlingen kan starte.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige kategorier av personopplysninger frem til 15.05.2020.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering
er at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 og 7, ved at det er en frivillig,
spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse som kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke

about:blank Side 1av 2
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for behandling av per Ge 05.05.2022, 1519

tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vare den registrertes samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed viere foresattes samtykke, jf. personvernforordningen art. 6
nr. 1 bokstav a.

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

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

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

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

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

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
NSD vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til
form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13,

Sd lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha felgende 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 méned.

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, mé dere fglge interne retningslinjer og eventuelt radfgre dere
med behandlingsansvarlig institusjon,

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vare ngdvendig &
melde dette til NSD ved & oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til &
lese om hvilke type endringer det er ngdvendig & melde: https://www.nsd no/personverntjenester/fylle-ut-
meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-meldeskjema Du mé vente pa svar fra NSD for
endringen gjennomfgres,

OPPFALGING AV PROSJEKTET

NSD vil fglge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet i trdd med den behandlingen som er dokumentert,

Kontaktperson hos NSD: Olav Rosness, ridgiver.

Lykke til med prosjektet!

adout:blank Side 2av 2
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv foreldre

Vil du delta 1 forskningsprosjektet

«Oppleering og veiledning til foreldre med barn med Tourettes

syndromy?

Dette er et spersmal til deg om & delta 1 et forskningsprosjekt hvor formalet er & underseke
hvordan foreldre til barn med Tourettes Syndrom blir ivaretatt og fulgt opp etter at den
aktuelle diagnosen ble stilt. I dette skrivet gir jeg deg informasjon om maélene for prosjektet

og hva deltakelse vil innebare for deg.

Kort om forskningsprosjektet

Prosjektet er en masteroppgave ved Universitetet i Agder. Prosjektet har som formél & belyse
hvilke omrader hjelpeapparatet har et forbedringspotensial pd, og derunder hvilke konkrete
ensker foreldrene har for en bedre praksis. Samtidig er det ogsa enskelig & belyse omrddene

som fungerer godt.

Opplysninger, erfaringer og uttalelser som fremkommer av deltakelse i prosjektet, vil kun

benyttes til masteroppgaven.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Universitetet i Agder, fakultet for humaniora og pedagogikk, er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spersmal om a delta?

Prosjektets datainnsamling vil basere seg pa intervjuer med foreldre til barn med diagnosen
Tourettes Syndrom, og fagpersoner fra hjelpeapparatet. Samlet sett haper jeg pé at intervjuene
kan belyse flere perspektiver pd hvordan foreldrene blir ivaretatt og fulgt opp, etter barnet fikk

diagnosen.

Forespersel om & delta i prosjektet tilsendes deg pa bakgrunn av kontakt med ledelsen av Den

Norske Tourette Forening (NTF). Informasjonen tilsendes deg via NTF, og du er forespurt &
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ta kontakt med meg (Kamilla Levjomas Larsen) dersom deltakelse i intervju er aktuelt for

deg.

Utvalgskriteriet for deltakelse 1 prosjektet er at du som forelder har ett eller flere barn med
Tourettes Syndrom. Det er enskelig at diagnostiseringsprosessen ikke foregikk for lengre enn
10 ar siden. Foresparselen utsendes til flere foreldre som tilfredsstiller dette kriteriet, 1 hp om

a rekruttere onskelig antall deltakere til prosjektet.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Prosjektets datainnsamlingsmetode for & besvare problemstillingen er intervju. Hvis du velger
a delta 1 prosjektet, inneberer det at du deltar pa ett intervju. Intervjuet vil vare i1 ca. 30-45
minutter. Intervjuet vil hovedsakelig omhandle spersmal rundt dine erfaringer, tanker og
refleksjoner knyttet til oppfelging av foreldre. Det vil ikke innhentes personopplysninger,
eller andre opplysninger som kan bidra til gjenkjennelse av deg som deltaker. Intervjuet vil bli
tatt lydopptak av, som vil bli slettet umiddelbart etter at oppgaven er godkjent (sannsynligvis
innen 30/6-2022, som er sensurfrist). Det forventes ingen forberedelser eller etterarbeid av

deltakerne.

I oppgaven vil prosjektets deltakere omtales som eksempelvis «forelder 1» eller «informant

1» osv.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta 1 prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke
samtykket tilbake uten & 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.

Deltakelse 1 intervju vil ikke pavirke din og ditt barns oppfelging og behandling ved Barne-

og ungdomspsykiatrisk poliklinikk, eller andre aktuelle instanser.
Ditt personvern — hvordan jeg oppbevarer og bruker dine opplysninger

Jeg vil bare bruke opplysningene om deg til formélene vi har fortalt om 1 dette skrivet. Vi

behandler opplysningene konfidensielt og 1 samsvar med personvernregelverket.
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Lydopptaket av intervjuet vil kun vere tilgjengelig for meg (masterstudent) og min veileder.

For a sikre at ingen uvedkommende fér tilgang til dine personopplysninger vil lydopptaket
lagres pa en maskinvare tilherende UiA, og dine kontaktopplysninger vil erstattes med en

kode som lagres péd en egen navneliste adskilt fra gvrige data.

Det transkriberte intervjuet vil ikke kunne spores tilbake til deg, og utenforstdende vil ikke

kunne kjenne igjen deg og/eller dine uttalelser i masteroppgaven.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene slettes nar oppgaven er godkjent. Innlevering av masteroppgaven er etter

planen 15.mai 2022, og sensurfrist er 1 slutten av juni 2022.

Hva gir meg rett til & behandle personopplysninger om deg?
Jeg behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke, som gis muntlig fer intervjuet

finner sted.

P& oppdrag fra Universitetet i Agder har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med

personvernregelverket.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres 1 datamaterialet, har du rett til:

e innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fa utlevert en kopi av
opplysningene

o 4 fd rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

e 4 fd slettet personopplysninger om deg

o 4 sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spersmél til studien, eller ensker a vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med:

e Masterstudent, Kamilla Levjomas Larsen (kamilla.lovjomas.larsen@gmail.com).

at

e Universitetet i Agder ved veileder David Lansing Cameron (david.l.cameron@uia.no)
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e Universitetets personvernombud: Johanne Warberg Lavold

(Personvernombud@uia.no)

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

Med vennlig hilsen
Student Veileder
Kamilla Lovjomas Larsen David Lansing Cameron
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Vedlegg 3: Informasjonsskriv BUP

Vil du delta 1 forskningsprosjektet

«Oppleering og veiledning til foreldre med barn med Tourettes

syndromy?

Dette er et spersmal til deg om & delta 1 et forskningsprosjekt hvor formalet er & underseke
hvordan foreldre til barn med Tourettes Syndrom blir ivaretatt og fulgt opp etter at den
aktuelle diagnosen ble stilt. I dette skrivet gir jeg deg informasjon om maéalene for prosjektet

og hva deltakelse vil innebare for deg.

Kort om forskningsprosjektet

Prosjektet er en masteroppgave ved Universitetet i Agder. Prosjektet har som formél & belyse
hvilke omrader hjelpeapparatet har et forbedringspotensial pd, og derunder hvilke konkrete
ensker foreldrene har for en bedre praksis. Samtidig er det ogsa enskelig & belyse omrddene

som fungerer godt.

Opplysninger, erfaringer og uttalelser som fremkommer av deltakelse i prosjektet, vil kun

benyttes til masteroppgaven.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Universitetet i Agder, fakultet for humaniora og pedagogikk, er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spersmal om a delta?
Foresperselen om a delta i prosjektet tilsendes deg pa bakgrunn av din stilling i BUP, og
erfaring med diagnostisering av Tourettes syndrom og/eller oppfelging av foreldre til barn

med Tourettes syndrom.

Utvalgskriteriet for deltakelse 1 prosjektet er at du som fagperson er ansatt i BUP og har

erfaring med diagnostisering av Tourettes syndrom og/eller oppfelging av foreldre til barn
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med Tourettes syndrom. Foresperselen utsendes til flere fagpersoner som tilfredsstiller dette

kriteriet, 1 hdp om & rekruttere enskelig antall deltakere til prosjektet.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Prosjektets datainnsamlingsmetode for & besvare problemstillingen er intervju. Hvis du velger
a delta i prosjektet, inneberer det at du deltar pa ett intervju. Intervjuet vil vare i ca. 30-45
minutter. Intervjuet vil hovedsakelig omhandle spersmal rundt dine erfaringer, tanker og
refleksjoner knyttet til oppfelging av foreldre. Det vil ikke innhentes personopplysninger,
eller andre opplysninger som kan bidra til gjenkjennelse av deg som deltaker. Intervjuet vil bli
tatt lydopptak av, som vil bli slettet umiddelbart etter at oppgaven er godkjent (sannsynligvis
innen 30/6-2022, som er sensurfrist). Det forventes ingen forberedelser eller etterarbeid av

deltakerne.

I oppgaven vil prosjektets deltakere omtales som eksempelvis «informant 1» osv.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta 1 prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke
samtykket tilbake uten & 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.

Ditt personvern — hvordan jeg oppbevarer og bruker dine opplysninger
Jeg vil bare bruke opplysningene om deg til formélene vi har fortalt om 1 dette skrivet. Jeg

behandler opplysningene konfidensielt og 1 samsvar med personvernregelverket.

Lydopptaket av intervjuet vil kun vere tilgjengelig for meg (masterstudent) og min veileder.
For a sikre at ingen uvedkommende fér tilgang til dine personopplysninger vil lydopptaket
lagres pa en maskinvare tilherende UiA, og dine kontaktopplysninger vil erstattes med en

kode som lagres pa en egen navneliste adskilt fra evrige data.

Det transkriberte intervjuet vil ikke kunne spores tilbake til deg, og utenforstdende vil ikke

kunne kjenne igjen deg og/eller dine uttalelser i masteroppgaven.
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Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene slettes nar oppgaven er godkjent. Innlevering av masteroppgaven er etter

planen 15.mai 2022, og sensurfrist er 1 slutten av juni 2022.

Hva gir meg rett til & behandle personopplysninger om deg?
Jeg behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke, som gis muntlig fer intervjuet

finner sted.

P& oppdrag fra Universitetet i Agder 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 1 datamaterialet, har du rett til:

innsyn 1 hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fi utlevert en kopi av
opplysningene

o 4 fd rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

e 4 fd slettet personopplysninger om deg

o 4 sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spersmél til studien, eller ensker a vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med:

e Masterstudent, Kamilla Levjomas Larsen (kamilla.lovjomas.larsen@gmail.com).

e Universitetet 1 Agder ved veileder David Lansing Cameron (david.l.cameron@uia.no).
e Universitetets personvernombud: Johanne Warberg Lavold

(Personvernombud@uia.no)

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

Student Veileder

Kamilla Lovjomas Larsen David Lansing Cameron
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Vedlegg 4: Intervjuguide foreldre

Innledning

Innhente muntlig samtykke

Kort presentasjon av meg

Presentasjon av prosjektet og dets formél

Informere om konfidensialitet, anonymitet og rettigheter

Informere om intervjuets forlep

Innledende sporsmal

Kan du starte med & fortelle litt om barnet ditt?
Kan du beskrive din hverdag som forelder til et barn med Tourettes syndrom?
Hvor gammelt var ditt barn da diagnosen ble satt?

Har ditt barn tilleggsvansker? Hvilke?

Identifikasjon

Temaspersmal: Kan du fortelle litt om prosessen fra mistanke til satt diagnose?

Oppfolgingsspersmal:

Hvordan fattet dere mistanke?

Hvem henviste?

Hvor/hvem satte diagnosen?

Hvor lang tid gikk det fra henvisning til diagnosen ble satt?
Hadde dere noen bekymringer under denne prosessen? Hvilke?

Hvilken betydning hadde det for deg/dere at diagnosen ble stilt? Forandret noe seg?

Kunnskap

Temaspersmal: Hva visste dere om diagnosen Tourettes syndrom fer barnet ditt ble

diagnostisert?

Oppfolgingsspersmal:

Hvis ja, hvor og hvordan hadde dere tilegnet dere denne kunnskapen?
Hvilke behov kjente dere pa under diagnostiseringsprosessen?

Hvilken kjennskap hadde dere til BUP for diagnostiseringsprosessen?

Etter diagnostisering
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Temasporsmal: Kan du fortelle litt om tiden rett etter at diagnosen ble satt? Hvilke tanker
satt du/dere igjen med?
Oppfolgingsspersmal:

- Hva slags informasjon ble dere gitt?

- Hva slags oppleering, veiledning og stottetilbud fikk dere, eller fikk tilbud om?

- Hvilken instans var ansvarlig for oppfolging og veiledning?

- Hvor lang tid gikk det fra diagnostisering til veiledning ble igangsatt?

- Hva rettet hovedsakelig veiledningen/oppfolgingen seg mot?

o Erdet noe du/dere savnet veiledning pa?
- Hvem tok initiativ til d sette i gang veiledning?

- Hvilke instanser hadde dere kontakt med underveis?

Temasporsmal: Hva er din helhetsopplevelse av ivaretakelse og oppfelging fra
hjelpeapparatet etter at barnet deres fikk diagnosen Tourettes syndrom?
Oppfolgingsspersmal:

- Hva slags utbytte folte du at dere satt igjen med etter veiledningen?

- Hva gjorde at veiledningen fungerte, eller ikke fungerte?

- Hvor hyppig var dere i kontakt med hjelpeapparatet? Hvem tok initiativ til kontakten?

- Hvilke instanser var aktivt involverte i oppfolging og veiledning? Sentrale

samarbeidspartnere

Veien videre
Temaspersmal: Hvordan har oppfelgingen vert i etterkant?
Oppfolgingsspersmal:
- Hvordan opplever dere mulighetene og tilgjengeligheten for kunnskap, veiledning og stotte i
dag?
- [ hvilken grad anser du veiledning som avgjorende for d hdndtere hverdagen som forelder til
et barn med Tourettes syndrom?

- Hva er viktige faktorer for deg i motet med hjelpeapparatet?

Oppsummering

Temasporsmal: Hvilke tanker sitter du igjen med etter denne samtalen?
Oppfolgingsspersmal:
- Hvilke tips vil du gi til andre familier i lignende situasjoner?

Er det noe mer du ensker i tilfoye?
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Vedlegg 5: Intervjuguide BUP

Innledning

- Innhente muntlig samtykke

- Kort presentasjon av meg

- Presentasjon av prosjektet og dets formal

- Informere om konfidensialitet, anonymitet og rettigheter

- Informere om intervjuets forlep

Innledende sporsmal

- Hva er din utdanningsbakgrunn?
- Kan du fortelle litt om din arbeidserfaring?

- Hvor lenge har du jobbet i BUP?

Identifikasjon

Temaspersmal: Forskning viser en stigende trend av diagnostisering av Tourettes syndrom.
Hva er dine refleksjoner og tanker rundt dette?
Oppfolgingsspersmal:

- Hvorfor?

Oppfoeleing og veiledning

Temaspersmal: Kan du fortelle om deres rutiner og retningslinjer vedrerende oppfelging og
veiledning av foreldre til barn med Tourettes syndrom?
Oppfolgingsspersmal:

- Hvem har ansvaret for oppfolgingen?

- Hva tilbyr dere veiledning pa?

- Hvilke stottetilbud eksisterer?

- Hvilke instanser samarbeider dere med i oppfolgingen av foreldre?

Temasporsmal: Forskning viser til at foreldre til barn med helseproblematikk opplever hoy
grad av stress. Hvilke refleksjoner og tanker har du rundt dette?
Oppfolgingsspersmal:

- Hva gjor dere for d redusere foreldrenes stressniva?

- Hvilke omrader opplever dere storst foresporsel om veiledning?
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Kunnskap
Temaspersmal: Pa hvilken mate tilegner dere dere oppdatert kunnskap om Tourettes
syndrom?
Oppfolgingsspersmal:
- Faglitteratur, konferanser, kurs osv.?
- Hvor ofte far dere tilbud om kurs?

- Hva anser du som betydningsfullt i oppfolgingen av foreldrene?

Temaspersmal: Hvilke utfordringer steter dere pa i oppfelgingen av foreldre til barn med
Tourettes syndrom?
Oppfolgingsspersmal:

- Ressurser

- Hvilke omrdder er det behov for forbedring?

Temasporsmal: Hvilke tanker sitter du igjen med etter denne samtalen?
Oppfolgingsspersmal:
- Hvilke onsker og tanker har du om en enda bedre praksis i utovelsen av veiledning til

foreldre?

Er det noe mer du ensker i tilfoye?
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