


Om repsondentene i
foreldreundersakelsen (foreldrene)
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Hva er din hovedaktivitet na for tiden?
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® 100% Pleiepenger
@ Annet
® Arbeidsufar
@ Foreldrepermisjon
@ Frikjgpt fosterhjem
® Gradert pleiepenger/omsorgstenad
@ Selvstendig naeringsdrivende
® Student
@ Sykemeldt
@ Yrkesaktiv deltid
Yrkesaktiv heltid

— —.-—

Kvinne Mann
Kjgnn

94% av respondenter pa undersgkelsen er kvinner. Det er en klar trend at
mgdre i langt starre grad enn fedre tilpasser sin yrkesdeltakelse ut fra
barnets funksjonsnedsettelse og har den stgrste omsorgsbyrden*. Derfor er
ogsa naturlig at det ogsa er flest kvinner vil gnske a svare pa en slik
sparreundersakelse.

33% av respondentene er 100% yrkesaktive eller selvstendig
neeringsdrivende, mens 25% enten gar 100% pleiepenger eller gradert
pleiepenger/omsorgsstanad og 12% er yrkesaktive deltid eller arbeidsufare.

*(Tassebro & Paulsen 2014)


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Om barna til respondentene i
foreldreundersgkelsen

Alder pa barnet?

Aldersgrupper

®(1) 0-3 &r
100 @®(2) 4-5ar
®(3)6-8 ar
®(4) 9-12 ar
®(5) 13-15ar
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50
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Hvor lenge har barnet hatt en diagnose?
100

(1) 1 ar eller kortere
®(2)1-2ar
(3)2-4 ar
50
(4)5-8 ar
®(59-12 ar
)

@ (6) Fra 13 ar oppover

Hvor hvor mange maneder tok det fra du oppdaget at ditt barn hadde en
funksjonsnedsettelse til du fikk annerkjennelse for dette av helsepersonell?

200

150

100

50

@ (1) Opp til T mnd
®(2) 1-2 mnd
®(3) 3-5 mnd
@®(4) 6-9 mnd
@®(5) 10-12 mnd
®(6) 13-24 mnd
(7) Over 2 ar

27% av barna til respondentene er barnehage alder 1-5 ar, mens 41% er i
barneskole alder. Madre med sma funksjonshemmede barn jobber i starre
grad deltid enn andre — etter fylte 10 ar har dette mindre betydning. Trekk ved
barna ogsa har en vesentlig betydning, jo sterk funksjonshemming jo mer
sannsynlig at mor jobber deltid eller har gjort andre store tilpasninger i
arbeidslivsdeltagelsen.*

Selv om respondentene hovedsakelig er rekruttert via intresseorganisasjoner
er det 19% av respondentene som har hatt diagnosen i ett ar eller kortere. Det
er ogsa 48% av respondentene som opplyser at det tok 1 mnd eller kortere tid
fra de oppdaget at deres barn hadde en funksjonsnedsettelse til de fikk
annerkjennelse for dette av helsepersonell. Dette kan tyde pa at det er mange
barn med medfadte tilstander i utvalget.

Foreldre til barn med funksjonsnedsettelse som oppdages i forbindelse med
fadselen er generelt mer positive til kontakten med hjelpeapparatet enn andre
foreldre.* *Kittelsaa og Tassebro 2014


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Hvilke tilbud/tjenester mottar ditt barn?
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Det er 96% av barna som far
hjelp fra mer enn en tjeneste.
Det er 85% av barna som far
hjelp fra 4 tjenester eller mer.

De tjenestene flest av barna til
respondentene mottar er:
NAV hjelpestgnad (76%),

PPT ( 68%),
Fysioterapi/ergoterapi ( 60%),
Koordinator ( 58%)

NAV hjelpemidler ( 57,7%)
Egen assistent pa
skolen/barnehagen ( 56%) og
spesialpedagog (51%).

@ Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT)
@ Barnepsykolog i kommunen

@ Barnevern

@ Avlastning, stgttekontakt

@ Brukerstyrt Personlig Assistanse (BPA)
@ Familiesenter/ familieradgiver

@ Fastlege

@ Fysioterapi og ergoterapi

@ Helsesykepleier pa skolen

@ Hjemmesykepleier

@ Koordinator

@ Kommunal omsorgsstenad

@ Logped

@ Spesialisthelsetjenesten- HABU

@ Spesialisthelsetjenesten- BUP

@ Spesialisthelsetjenesten - Annet

@ Spesialsykehuset for epilepsi (SSE)

@ Spesialisthelsetjenesten- intensiv opphold/opplaering/trening feks Frambu

@ Spesialisthelsetjenesten- Spiseteam
@ Spesialisthelsetjenesten- Sunnaas

@ Tilpasset opplering i skolen

@ Egen assistent pa skolen/barnehagen
@ Transport til og fra skolen/barnehage
@ Spesialundervisning

@ Statsped

@ Spesialpedagog

@ NAV grunnstgnad

@ NAV hjelpemiddelsentralen

@ NAV hjelpestgnad

@ Annet


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Ungdomsundersgkelsen: om respondentene
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(3.69%) @ Fysioterapi/ergoter...
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(7,1%)

® Avlastning/statteko..

® Sykehus

@ Barnevernstjenesten

@®BUP (Barne- og ung...

@®DPS
@ Fastlege

@ PPT (Pedagogisk-ps...

® Psykolog

@ Tilpasset undervisni...

® Annet

Gar du pa ungdomskolen?

® Nei
[ BE]

91% av respondentene i
ungdomsundersgkelsen far
hjelp fra mer enn en tjeneste.

55% far hjelp fra 4 eller flere
tjienester.

Det er flest respondenter i
aldersgruppen 15-18 ar (27
stykker) og 21-24 (26 stykker)

Gar du pa vgs?

27
(29,03%)

® Neij
®a

66 (70,97%) —/


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/da225bec-76e0-486a-9171-f15e11afa134/?pbi_source=PowerPoint

Gjennomsnittelig tidsbruk per uke for forelderene

Oppgaver @Koordinering og administering @Informasjon, kartlegge rettigheter osv
20

15

10

Tidsbruk pa informasjon, kartlegging av rettigheter, skrive
seknader den farste tiden etter at ditt barn fikk satt en
diagnose?

20

Median tidsbruk per uke for forelderene

Oppgaver @Koordinering og administering @ Informasjon, kartlegge rettigheter osv
20

Hvor mange timer vil du ansla at du brukte pa den siste
seknaden du sendte?
20

15

10

| en gjennomsnittsuke bruke
foreldrene 19 timer pa
«administrative» oppgaver knyttet til
oppfelgning av sine barn med
funksjonsnedsettelser. Dette tilsvarer
omtrent en 60% stilling omregnet til
arlig tidsbruk.

| perioden rett etter at barnet fikk
diagnosen brukte foreldre i
gjennomsnitt 22 timer pa lete etter
informasjon, kartlegge rettigheter osv.

| tillegg til den tidsbruken som er
dokumentert her, har foreldrene ogsa
har en betydelig tidsbruk pa pleie og
omsorg for barna sine utover det som
er normalt for barnet alder og som
IKKE inngar i denne tidsbruken.


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Hvilke kilder er de viktigste for a skaffe den informasjonen du trenger om ditt barns diagnose, rettigheter og mulige hjelpetilbud?
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Andre foreldre i samme situasjon
@ Nettsider til intresseorganisasjoner
Andre nettsteder
@ Sosiale medier - facebookgrupper osv
@ Tidsskrifter/baker
@ Veiledning eller mgter med kommunal helse og velferdstje...
Veiledning eller mater med NAV
Veiledning eller mater med spesialisthelsetjenesten
@ Annet

Lover og forskrifter

78% av foreldrene mener at den viktigste kilden for a skaffe informasjon om barnets diagnose er andre foreldre i samme
situasjon eller nettsider til intresseorganisasjoner. Her trakk mange av respondentene frem Lgvemammaen.

Den tredje viktigste kilden for a skaffe seg informasjon om barnas diagnoser, rettigheter og mulig hjelpetilbud er sosiale
medier som for eksempel Facebook. Kun 8% mener at mater eller veiledning hos NAV er en viktig kilde for a skaffe
informasjon.


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Foreldreundersgkelsen : Din siste sgknad

Tenk pa den siste sgknaden du sendte om tjenester til ditt barn. Hvor mange uker gikk det fra du sendte inn

sgknaden til du mottok et vedtak?
140
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Hvor mange uker gikk det fra du sendte inn sgknaden til ditt barn mottok
tjenesten?

60

40

20

® 1-3 uker
@ 3-6 uker
®6-9 uker
@®9-12 uker

@® Over 12 uker

Det er 31% av foreldrene svarer
at det tok over 12 uker fra de
sendte inn sgknaden sin til de
mottok et vedtak. Det er 27% av
foreldrene som svarer at det tok
3-6 uker fra de sendte inn
sgknaden til de mottok et
vedtak.

Det siste spgrsmalet kan det
veere at endel at foreldrene har
misforstatt da er for mange som
svarer at barnet mottok
tjenestene i lgpet av 1-3 uker i
forhold (69 stykker) mot hvor
mange som fikk vedtak i denne
perioden (39 stykker).Ellers
annen forklaring at at enkelt
kommuner tilbyr barna tjenester
for sgknaden er innvilget?


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Foreldreundersgkelsen : Din siste sgknad

| Riksrevisjonens undersgkelse av helse og omsorgstilbud til barn med funksjonsnedsettelser kom det frem at Statsforvalterens
behandling av klagene har stor betydning for hvilke tjenester familien far. Undersgkelsen viser at mange klager pa vedtak om
avlastning og omsorgsstgnad farer til en annen konklusjon enn den kommunen opprinnelig kom fram til. Om foreldrene
klager eller ikke, kan dermed fa store konsekvenser for familien. Derfor er det sveert viktig at man far god informasjon om

klagerettighetene

| sparsmalet knyttet til om man fikk veiledning til a klage er det presisert at kommunene skal pa eget initiativ vurdere
sokernes behov for veiledning og veiledningsplikten gjelder ogsa ved klager. Formalet med veiledningen skal vaere a gi sgkere
og andre interesserte mulighet til a ivareta sine interesser pa best mulig mate.

Den siste sgknaden du sendte om tjenester til ditt barn, fikk dere | forbindelse pa avslag pa seknad fikk du veiledning fra kommune til &
tjenesten du sgkte om? klage?

19 (12,18%)

60 (14,78%)

[ JF
@ Nei

Ja, etter klage

®Nei

98 (24,14%) Ja

248 (61,08%)

137 (87,82%)


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/0e59b5ed-10c4-4a0a-9ffc-b7e3ae7e475a/?pbi_source=PowerPoint

Subjekt livskvalitet — foreldre og ungdomsundersgkelsen

«Alt i alt, hvor forngyd er du med livet ditt

for tiden?»

Figuren viser bade foreldrenes og
ungdommenes svar pa spgrsmalet.

Og foreldrene har ogsa svart pa spgrsmalet:

«Hvor forngyd er du med ditt barns
livskvalitet?»

Tallene er sammenlignet mot SSBs
livskvalitetsundersgkelse og Ungdata 2021.

Bade foreldrene( 35 prosentpoen? flere) og
ungdommene( 64 prosentpoeng flere) har
betydelig flere med lav tilfredshet med livet
enn gruppene de sammenlignes mot.

Respandenter i Ungdomsundersgkelsen 83% 15% 39
UMNGDATA 19% 58% 23%
Barnas livskvalitet - foreldrenes vurdering 54% 35% 12%
Respondenter i foreldreundersgkelsen 63% 32% 6%
Befolkningen (SSB) 28% 52% 21%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

M Lav (0-5) B Middels (6-8) H Hgy (9-10)
tilfredshet tilfredshet tilfredshet
med livet med livet med livet

| falge SSBs livskvalitetsundersokelse har personer som har nedsatt funksjonsevne i starre
grad lav tilfredshet med livet (42%) og ( mindre grad rapporterer om hay tilfredshet
(13%) enn befolkningen i alt. Personer som opplever store begrensninger skiller seg mer
negativt fra befolkningen i alt enn de som opplever noen begrensninger. Det er mer enn
dobbelt sé mange med lav tilfredshet med livet blant dem som opplever store
begrensninger (58 %) enn i befolkningen (28 %,).



Kino, teater, konserter og/eller kunstutstillinger

Foreldreundersgkelsen - Fritid

Aldri

Omtrent hvor ofte gjar du fglgende i fritiden?

Noen ganger i aret eller sjeldnere

Trening

rI'

Manedlig eller oftere

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Aldri B Respondenter i foreldreundersgkelsen H Befolkningen (SSB)

Klubb, foreninger eller organisasjoner

Ménedlig eller sjeldnere

Aldri

Ukentlig eller oftere Noen ganger i dret eller sjeldnere

Manedlig eller oftere

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
B Respondenter i foreldreundersgkelsen H Befolkningen (SSB) 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

MW Respondenter i foreldreundersgkelsen H Befolkningen (SSB)



Foreldre og ungdomsundersgkelse Venner —

Hvor ofte er du sammen med gode venner? (ikke regne med medlemmer av
egen familie)
Her er foreldreundersgkelse og
Venner ungdomsundersgkelse sammenstilt og

sammenlignet mot UNGDATA og SSB
livkvalitetsundersgkelse 2021.

Aldri r
Barn med nedsatt funksjonsevne har
mindre samvaer med jevnaldrende enn

Noen ganger i aret eller sjeldere r andre barn*.Kun 24% av

ungdomsrespondentene treffer vennen
sine ukentlig mot 71% i UNGDATA.

Manedie
Ukentlig eller oftere -

0% 10% 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 %

Ungdata® ®m Ungdomsundersgkelsen ™ Respondenteriforeldreundersgkelsen m Befolkningen (SSB)

* Ungdata spgr man hvor mange ganger har du vaert sammen med venner den siste uka? Med skala fra 0-6 ganger * Tgssebro & Paulsen 2014



Foreldreundersgkelsen Subjektiv Livskvalitet -
Fritid

«Hvor forngyd er du med fritiden du har til
radighet?» (/ fritid regner vi ikke tid brukt til arbeid, |
arbeidsreiser, husarbeid, omsorgsarbeid, sevn eller spising) Respondenter i foreldreundersgkelsen |

Tallene er sammenlignet mot SSBS

Livskvalitetsundersgkelse utfart i mars 2021. Hele befolkni -
ele perto nlngen

Funnet i undersgkelsen stemmer godt overens med

annen forskning a omradet. Det er grunn til é.tro at 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
hoy arbeidsdeltakelse og starre arbeidsbelastning |

hjemmet gar ut over foreldrenes deltakelse pa andre Lite forngyd med fritiden til radighet (0-5)

arenaer — seerlig fritidsaktiviteter og samveaer med Middels fomgyd med fritiden til radighet (6-8)

venner Og Slekt*. B Sveert forngyd med fritiden til radighet (9-10)

* Tgssebro & Paulsen 2014, Grue 2011



Ungdomsundersgkelsen -Fritid
Hvor mange ganger du har veert med pa aktiviteter, mgater eller gvelser i fglgende organisasjoner,
klubber eller lag?

Ungdomsundersgkelsen
Ungdata

Annen organisasjon, lag eller forening || | INENGNEE
Annen organisasjon, lag eller forening [l .

Kulturskole/musikkskole [

Kulturskole/musikkskole [
Korps, kor, orkester [N

Korps, kor, orkester  |J

. . Religis forening [
Religigs forening I

Fritidsklubb/ungdomshus/ungdomsklubb [l Fritidsklubb/ungdomshus/ungdomskiubb I
Idrettslag G Idrettslag | ERERNENN
0% 20% 40 % 60 % 80% 100 % 0,00% 20,00 % 40,00 % 60,00 % 80,00 % 100,00 %
m Ukentlig eller oftere Manedlig eller sjeldnere Aldri B Ukentlig eller oftere ®m Manedlig eller sjeldnere Aldri

Det er saerlig deltagelsen i idrettslag som er vesentlig lavere blant respondentene i Ungdomsundersgkelsen
13% vs. respondentene i Ungdata hvor 40% deltar ukentlig.



Er det noe som hindrer deg a delta pa aktiviteter hvis du ensker det?

11 (12,36%)

78 (87,64%)

Hva hinder deg? Er det..
70

60
50
40
30
20

10

®la
@® Nei

Ungdomsundersgkelsen -
Livskvalitet - fritid

Etter spgrsmalet om fritidsaktiviteter og sosialt
samsvar ble ungdommene spurt om det er noe som
hinder de a delta pa aktiviteter og hva som
eventuelt opplevdes som et hinder for deltagelse.

78% svaret at de blir hindret i a delta sa ofte som de
gnsket selv og 70% svarer at det er helseproblemer
som hindrer de a delta sa mye som de skulle gnske
seg.

@ helseproblemer eller nedsatt funksjonsevne

@ du er utmattet, har ikke lyst

® vanskelig fremkommelig utemilje eller vansker med ...
@ At dere ikke har rad

@ at du ikke far den hjelpen du trenger for & kunne de...
@ at du ikke har noen & ga sammen med

® Annet


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/da225bec-76e0-486a-9171-f15e11afa134/?pbi_source=PowerPoint

Foreldre og ungdomsundersgkelse: Livskvalitet — @konomi

Foreldreundersokelsen sporsmal:

«Tenk pd din samlede inntekt. Dersom du bor sammen med
andre, tenk pd den samlede inntekten til alle i husholdningen
Hvor lett eller vanskelig er det for deg/dere a fa pengene til d
strekke til ( det daglige, med denne inntekten?

Vanskelig eller svaart vanskelig a fa
pengene til 4 strekke til

Forholdsvis vanskelig a fa pengene til a
strekke til

Forholdsvis lett & fa pengene til a strekke
til

Lett eller svaert lett & fa pengene til &
strekke til

i

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

m Respondenter i foreldreundersgkelsen m Befolkningen (SSB)

Sporsmal i ungdomsundersokelsen:

Hender det at dine foreldre eller foresatte mangler penger til
d betale for fritidsaktiviteter du ensker d
delta pa (idrett, kino, bursdager, reiser etc.)?

la, ofte

Ja, av og til

Nei, aldri

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Respondenter i Ungdomsundersakelsen UNGDATA



Foreldreundersgkelsen — Subjektiv Livskvalitet — fysisk og
psykisk helse

Hvor forngyd er du med din fysiske helse? Hvor forngyd er du med din psykiske
helse?
Sveert forngyd med sin fysiske helse (9- h Sveert forngyd med sin psykiske helse
10) (9-10)

Middels forgyd med sin fysiske helse Middels forngyd med sin psykiske helse
(6-8) (6-8)
Lite forn@yd med sin fysiske helse (0-5) F Lite forngyd med 5'5"}\ psykiske helse (0-

0% 20% 40 % 60% 80% 100 % 0% 20% 40 % 60% 80% 100 %

17

B Respondenter i foreldreundersgkelsen M Befolkningen (SSB) B Respondenter i foreldreundersgkelsen o Befolkningen (SSB)

| Frambu's pargrendeundersgkelse 2016 svarte 74 prosent av alle i undersgkelsen at helsa pavirkes negativt av a
veere pargrende. Og hele 81 prosent blant de som er pargrende til noen med sammensatte vansker svart at
dette pavirket helse negativt. Det er 48% prosentpoeng flere av foreldrene som lite forngyd med egen fysisk
helse sammenlignet med befolkningen for avrig.



Foreldreundersgkelsen — negative faglelser

Hvor ofte har du veert plaget av de falgende problemer i Igpet av de siste 14 dagene?

Stresset

Fglt deg nedfor, deprimert eller fylt av haplgshet

Lite interesse for eller glede over a gjgre ting

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

H Nesten hver dag Mer enn halvparten  H Noen dager Ikke i det hele tatt

60,00%

Svaert mange av foreldre har
opplevd negative fglelser de
siste 14 dagene. 48% av
foreldrene i undersgkelsen er
stresset nesten hver dag. Mens
rundt 40% f@lere seg enten
nedfor, eller har liten glede eller
interesse for gjgre ting mer enn
halvparten av dagene eller
oftere.

| SSB livskvalitetsundersgkelse
fra 2021 var det 20% av
befolkningen som hadde
symptomer pa psykiske plager.



Foreldreundersgkelsen — fysiske plager

Hvor ofte har du veert plaget av de falgende problemer i Igpet av de siste 14 dagene?

Foreldreundersgkelse
SSB livskvalitetsundersgkelse + statistikkbank

Svimmelhet eller darlig balanse -
Svimmelhet eller darlig balanse** | NN
Kvalme eller fordgyelsesbesvaer -
Kvalme eller fordgyelsesbesveer** [l
Pustebesvaer . Pustebesvaer** _
Hodepine eller migrene [ Hodepine eller migrene** |GGG
Smerter i kroppen -muskelsmerter, brystsmerter, mv I Smerter i kroppen -muskelsmerter, brystsmerter, mv* | ||
Spvnproblemer* |
Sovnproblemer — ; =

0, 0, 0, 0, 0, 0, 0,
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% 0% 20% 0% 00% 80% 100 120%

M Ikke i det hele tatt B Noen dager Mer enn halvparten av dagene B Nesten hver dag
Ikke i det hele tatt Noen dager  H Mer enn halvparten Nesten hver dag

56% av foreldrene har hatt sgvnproblemer mer enn halvparten av dagene eller

2 *Tallen er fra Livskvalitetsundersgkelsen for 2021
Oftere' mens 50% har hatt smerter | kroppen' Dette er 37 prosentpoeng ﬂere med **Te.lllene erfra Statikkbanken og ikke helt sammenlignbare da man spgr om helseplager siste 3 mnd
sgvnproblemer enn befolkningen for @vrig og 28 prosentpoeng flere med smerter. og ikke de siste 14 dagene.



Ungdomsundersgkelsen: Livskvalitet
Hvordan ungdom oppfatter seg selv og livet sitt:

Her er prosentandelen som er enig i utsagnet om seg selv og livet sitt sammenlignet mot nasjonale tall fra
UNGDATA 2021. Respondentene i ungdomsundersgkelsen er mye mindre grad enig i pastandene en ungdom
generelt. Det er for eksempel 48 prosentpoeng feerre av ungdommene i ungdomsundersgkelsen som har
veert glad den siste uken og 57 prosentpoeng faerre som er enig i pastanden livet mitt er bra.

Prosentandel som er enig i utsagn om seg selv

Livet mitt er bra

Jeg har alt jeg ensker meg i livet

Jeg liker meg selv som jeg er

0% 20% 40% 60% 80%

Respondenter i Ungdomsundersgkelsen UNGDATA

Prosentandelen som siste uka ofte eller hele
tiden har....

Veert glad
Vaert engasjert
Hatt masse energi
Vaert optimistisk om framtiden
Folt deg nyttig
Folt at du mestrerting
100 % 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Respondenter i Ungdomsundersgkelsen UNGDATA



Foreldreundersgkelsen -Arbeidslivet

og barnas skolegang

Sporsmal: | hvilken grad opplever du at du har gjort
tilpasninger i arbeidslivet pa grunn av ditt barns
funksjonsnedsettelse?

Det er politisk mal at foreldre til barn med nedsatt
funksjonsevne skal ha samme muligheter til & delta i
arbeids- og samfunnslivet som alle andre. Allikevel opplever
80% av respondentene at de har matte gjare tilpassinger i
arbeidslivet

Det er ogsa en tydelig kjgnnsdimensjon her. Mgdre som far
barn med ekstra omsorgsbehov, har hgyere
langtidssykefraveer sammenlignet med mgdre generelt*

Hvis ditt barn gar pa skolen - hvor mange skoledager gar bort i lapet i et ar pa
grunn av sykehusopphold/utredninger/behandlinger/fastlegebesgk /eller
mangel pa tilrettelegging?

an

®(2)2-10

®(3) 11-20
40

®(4) 21-30

@ (5) 31-5(
'\_'l

.._r' &N

| hvilken grad opplever du at du har gjort tilpasninger i arbeidslivet pa grunn
av ditt barns funksjonsnedsettelse?

Liten grad (0-5)

20 %

Middels
rad (6-8)

25 %

Spersmal: Hvis ditt barn gar pa skolen - hvor mange skoledager gdr bort
[ lopet i et ar pa grunn

av sykehusopphold/utredninger/behandlinger/fastlegebesgk /eller mangel
pa tilrettelegging?

Foreldrene rapporterer at det i gjennomsnittlig antall skoledager som
gar bort i lgpet av et ar er 29 dager. Median i 20 dager tapt skoledager i
lgpet av ar.

*Brekke og Nadim 2016



Tjenestetilbudet Foreldre og ungdomsundersgkelse:

Informasjon

Sporsmal : «| hvilken grad er du tilfreds med:
Informasjonen du har mottatt knyttet til

hjelpetilbud/tjeneste»

Da resultat ble presentert i Ungdomspanelet sa
ungdommene at de ofte opplever
hjelpetjenestene fokusere mest pa formidle
informasjonen til foreldrene og ikke til
ungdommene. Tjenestene formidler heller ikke
informasjonen pa en mate som tar hensyn til at
ungdom ikke har sa mye generelle kunnskap om
helsevesenet.

For eksempel forskjellene pG primeerhelsetjenestene og
spesialisthelsetjenesten, eller at man vanligvis utreder for

start behandlingen osv.

Forngyd med informasjonen (9-10)

Verken fornayd eller misforngyd med _

informasjonen (6-8)

Lite forngyd med informasjonen (0-5) _

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90 %

m Foreldreundersgkelsen Ungdomsundersgkelsen

*Det er ingen av foreldrene som svarer at de er sveert fornayd med informasjonen de
har mottatt. Det er to ungdommer som svarer at de sveert fornayde.



Tjenestetilbudet Foreldreundersgkelse: Rettigheter

[ . .
Spﬂrsmal . «l hvilken grad er du tllfl’edS med. Hjelp og veiledning du far for a skaffe de tjenestene dere

Hjelp og veiledning du far for a skaffe de tjenestene har behov for
dere har behov for?» sl

sveert forngyd
12 %

Det er 1,5% av foreldrene som er sveert forngyd med
hJe|p Og Veiledning c Verken forngyd

eller misforngyd
22 %

26,2% av foreldrene er sveert misforngyde med hjelp og

. 5 Svart misforngyd/Misforngyd
veiledning . 66 %

Sveert misforngyd/Misforngyd Verken forngyd eller misforngyd = Forngyd eller sveert forngyd



Tjenestetilbudet Foreldre og ungdomsundersgkelse:

Koordinering

Sporsmal i foreldreundersokelsen:

| hvilken grad er du tilfreds med: Koordineringen mellom
tienestene»

Det er kun 0,7% av foreldrene som er sveert forngyd
med koordinering mellom tjenestene. Mens 28% er
sveert misforngyd.

Spersmal i ungdomsundersokelsen:

Synes du at md gjenta informasjon om deg selv mange

ganger til ulik hjelpetjenester for at du skal fa den hjelpen
du trenger?

87% av ungdommene svarer ja pa at de synes de ma
gjenta informasjon om seg selv ofte.

Foreldreundersgkelsen :Koordineringen mellom
tjenestene

Forngyd eller
sveert forngyd
13%

Verken forngyd
eller

misforngyd Svaert
19 % misforngyd-
/Misforngyd

68 %

Sveert misforngyd-/Misforngyd Verken forngyd eller misforngyd

= Forngyd eller sveert forngyd

Ungdomsundersgkelsen: Synes du at ma gjenta
informasjon om deg selv mange ganger?

LE]




Tjenestetilbudet Foreldre og ungdomsundersgkelse:

Medvirkning

Sporsmal i foreldreundersokelsen:

«l hvilken grad har du opplevd at du far medvirke og blir hert av
kommunen fer de tar avgjerelser som tjenestetilbudet ditt barn?»

Sporsmal i ungdomsundersokelsen:

«I hvilken grad fdr du fortelle hva som er viktig for deg i mate
med hjelpetjenestene?»

«l| hvilken grad opplever du at dine meninger blir tatt pd alvor i
matet med hjelpetjenestene?»

Bade foreldre og ungdom er lite forngyd med muligheten til a
medvirke.

Foreldre om medvirkning
Stor grad

7%

Liten grad

64 %

Liten grad = Middels grad Stor grad

Ungdommer om medvirkning
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%
Liten grad (0-5) Middels grad (6-8) Stor grad (9-10)
I hvilken grad far du fortelle hva som er viktig for deg i mgte med hjelpetjenestene?

| hvilken grad opplever du at dine meninger blir tatt pa alvor i mgtet med hjelpetjenestene?



Tjenestetilbudet Foreldreundersgkelse: Kvalitet

Sparsm&l . «I hvilken grad er du tilfreds med: Kvaliteten pa tjenestene dere mottar
Kvaliteten pa tjenestene dere mottar»

Sveert
misforngyd-
/Misforngyd

24 %

Det er kun 3,3% av foreldrene som er svaert
misforngyd med kvaliteten pa tjenestene de
mottar.”

Verken
forngyd
eller
misforngyd
25 %

10,7 % av foreldrene som er sveert forngyd med
kvaliteten pa tjenestene de mottar.

Svart misforngyd-/Misforngyd Verken forngyd eller misforngyd

m Forngyd eller sveert forngyd



Ungdomsundersgkelse
Hvor mange mander gikk det fra du sa i fra om at du ensket hjelp til du fikk det?

26% av respondentene i
ungdomsundersgkelsen hadde fatt hjelp i
lzpet av 3 maneder mens 52% hadde fatt
hjelp innen et halv ar. 18% hadde ikke fatt
hjelp etter 1 ar.

Da resultat ble presentert i

10 Ungdomspanelet ble det kommentert av Maneder
ungdommene hvor viktig det er for de a fa o)1
hjelp raskt slik at plagene ikke utvikler seg a ®(2)2-3
blir verre. ®(3)4-6

®4)7-9
®(6) 10-12
)



https://app.powerbi.com/groups/me/reports/da225bec-76e0-486a-9171-f15e11afa134/?pbi_source=PowerPoint

Tjenestetilbudet Foreldre og ungdomsundersgkelse:
Oppleves hjelpen man far i dag som tilstrekkelig?

Sporsmal i foreldreundersokelsen:

«Er du bekymret for at ditt barn ikke fdr nok hjelp fra det

. Sporsmal i ungdomsundersokelsen:
offentlige?»

«l hvilken grad feler du at far hjelpen du trenger?»

| Frambu's pargrende undersgkelse fra 2016 var 65 prosent er bekymret for
at den de er pargrende til ikke far nok hjelp fra det offentlige.

Her ser man at foreldrene og ungdommen oppfatning i stor grad Ungdomsundeorsz‘kelsen : hvilken grad fgler du at
samsvarer. Og at bade foreldre og ungdommer mener at hjelpen de far far hjelpen du trenger?
ikke er tilstrekkelig. SREEEARY)

7%
Er du bekymret for at ditt barn ikke far nok hjelp fra det offentlige?

Vet ikke
2%
be:(l;l::ret Middels grad (6-8) Sveert liten grad
(0-2)
11% 23 % 31%

Sveert bekymret
25%

Liten grad (3-5)
Bekymret
27 % 39%



Ungdomsundersgkelsen-
Hvordan tror du at framtida di vil bli? Tror du at du ...

Vil komme til 4 fullfare videregaende? Vil komme til a ta utdanning pa universitet eller
hayskole?
Vet ikke -
Vet
Nei I Nei
/7
. I — I —
0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Respondenter i Ungdomsundersgkelsen B UNGDATA Respondenter i Ungdomsundersgkelsen B UNGDATA

Vil komme til a fa et godt og lykkelig liv?? Hayere utdanning er en av de viktigste forutsetningene for at personer med nedsatt
funksjonsevne kommer i arbeid. Utdanning har starre betydning for denne gruppa enn
for befolkningen for gvrig*. Allikevel ser vi at respondentene i ungdomsundersgkelsen er
mer usikre pa hvordan fremtiden vil se i ut med tanke pa utdanning en ungdom for
avrig. Av de respondentene som er under 20 ar svarer 46% at de ikke vet om de kommer
til & fullfare videregaende, mens 9% svarer nei.

Vet ikke

Nei

|
]
Som man kan se er ungdom i UNGDATA i mye starre grad fremtidsoptimistiske enn
- 00 respondentene i ungdomsspgrreundersgkelsen. Det er 68% av ungdom i UNGDATA som
tror de vil fa et godt og lykkelig liv, mens kun 25% av respondentene i
O A0 20 S0% A% 0% 60 T0% 8% yngdomsundersgkelsen som svarer ja pa dette spgrsmalet.

Respondenter i Ungdomsundersgkelsen B UNGDATA
*2014 Finnvold & Grue



Er det noe du kunne gnske var annerledes med den hjelpen dere far i dag
eller er det noe annet du gnsker a fortelle 0ss? (283 svar)

"Vi far ingen avlastning «lkke automatisk avsla Savnet at koordinator har nok tid «Vi har ingen anelse hvilken hjelp vi
og bade mor og far er sgknader om avlastning for til & hjelpe med ngdvendig kan fa og ingen som bidrar til & finne
helt utslitte og & spare penger mens du koordinering. Og at noen kan det ut. Det er ekstremt tungt a finne ut
deprimerte. Dette gar ut klager til statsforvaltningen» sparre: hva trenger dere? av i en hverdag som krever enormt bare
over barnet" Hvordan kan vi best hjelpe og for & holde hodet over vann..»
bidra.

«Kunne gnske det var noen som

«Jeg skulle gnske hjalp med & dra lasset slik at man «Skulle gnske familien vart «Det er veldig vanskelig & finne
foreldrene, de som kjenner slapp & st& i det alene. At man ikke bsett tpads_om en he!hettder ut hvilke tilbud som er aktuelle
barnet lever med barnet o skal fgle seg mislykket og liten. At arne’s diagnose gar ut over for mitt barn, bade nar det

eISkevr barnet ble hart o g man fikk mer infOfmaSjon og heile familien. HjelpetllbUQet g]e|der fritidstilbud og med
fikk veere med pé A avgjrzg'e veiledning rundt diagnose, fremfor og burde veert meir tverrfaglig» tanke pa tilrettelegging for et liv
hvilke hielpetienester som sitte med en diagnose Google seg etter fullfort skolegang»
) ) frem selv.»

passer best».

II' | Al

1, lvo




Hvordan kan jeg fa hjelp som barn?
Jeg har ikke stemme og alle vet
bedre en mamma og Norge har ikke
retningslinjer for a hjelpe meg. De
gjemmer seg bak et regelverk og
ser ikke at jeg er levende dgad.
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"Opplever ikke & bli lytta til. Infoen jeg "Jeg synes at helsehjelp for

far kommer fra mor.

|
2 2

ife

funksjonsnedsatte ungdommer er for
darlig. Og det tar for lang tid far man far
hjelp til alt man trenger. Har enda ikke
all hjelpen jeg burde ha.

-
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llse

Bedre oppfalging og tilrettelegging av
helsesektoren og mer informasjon




Ordsky av fritekstsvarene fra ungdomsundersgkelsen
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