Det er noe med barnet vart

Foreldre til barn med Asperger-syndrom i mete med
hjelpeapparatet

Monica Helland Teosse

Masteravhandling i pedagogikk med vekt pa spesialpedagogikk
ved NLA Heogskolen, Bergen
Véren 2011






Sammendrag

Navn: Monica Helland Tasse
Adresse: 5281 Valestrandsfossen
Telefon: 46832840
Innleveringssemester: Véren 2011
Fagomréade: Spesialpedagogikk

Formalet med forskningsarbeidet

Foreldre til barn med spesielle behov kan 1 perioder trenge hjelp og stette for & oppleve seg
som kompetente foreldre, og 1 forhold til & mestre utfordringer 1 hverdagen. I dagens samfunn
er det lagt sterke foringer gjennom lovverket for at barn med spesielle behov, og deres
familier, skal fa hjelp og stette om de har behov for det. Samarbeidet mellom hjelpeapparatet
og foreldrene vil kunne ha stor innflytelse pd barnets utviklingsvilkar. Formalet med
avhandlingen har veert a belyse hvordan foreldre til barn med Asperger-syndrom opplever a
mote forstielse for barnets vansker, og om de opplever a {4 hjelp til & mestre utfordringer som
folger av barnets vansker. Asperger-syndrom er en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse,
og kjennetegnes ved vansker 1 forholdt til sosialt samspill, svekket verbal- og ikke verbal
kommunikasjon, repetitiv atferd og begrensede interesser og aktiviteter. Vanskene som barn
og unge med denne diagnosen har, kan forsterkes om omgivelsene ikke tar hensyn til dem.
Riktig tilnerming er viktig med tanke pd & unngé skjevutvikling. Problemstillingen ble ut fra

dette:

Hvilke erfaringer har foreldre til barn med Asperger-syndrom i forhold til hjelpeapparatet?



Kilder og metode

Forskningen i denne avhandlingen er basert pd kvalitativ metode. Jeg har benyttet meg av
semistrukturerte intervju 1 mete med fem informanter. Fire av informantene var medre til

gutter med Asperger-syndrom, mens en var mor til en jente med denne diagnosen.

Konklusjoner

Foreldre til barn med Asperger-syndrom meter ofte utfordringer i forhold til at barnet deres
ikke har ytre karakteristiske kjennetegn, og ofte tar det veldig lang tid for omgivelsene forstér
at det er "noe” med barn med denne diagnosen. Resultatet av denne undersekelsen viser at
foreldre 1 alt for stor grad strever, bade i1 forhold til mangel pé forstaelse, men ogsé i forhold
til innlevelse og respekt fra dem som arbeider 1 hjelpeinstansene. Til tross for okt
tilgjengelighet pa kunnskap om- og ekende fokus pd diagnosen Asperger-syndrom, anbefaler
hjelpeinstansene alt for ofte en vent og se holdning. Det er nedfelt i lovverket 1 Norge, at
helsetjenestene, barnehager og skoler tillegges & ha et spesielt ansvar for a folge opp barn og
unge som ikke folger forventet utvikling. Videre pekes det pa viktigheten av et godt
samarbeid mellom de ulike instansene og foreldrene til barnet, som en forutsetning for 4 gi
barna optimale utviklingsvilkar. Likevel opplever foreldre 1 alt for stor grad & bli mett med
uforstand og neglisjering. Informantenes historier belyser hvor stor betydning den enkelte
som arbeider 1 hjelpeinstansene kan ha for foreldrenes opplevelse av mestring. Kunnskap om
Asperger-syndrom ble pekt pa som en viktig faktor i forhold til om foreldrene hadde opplevd
a fa god og adekvat hjelp. Men avgjerende for hvordan medrene i denne undersekelsen hadde
opplevd metet med hjelpeapparatet, var den profesjonelles egenskaper. Og egenskapen som
ble papekt & vaere den viktigste, var at den profesjonelle matte vaere genuin i mete med
foreldrene. Dette m4 alle som arbeider 1 de ulike instanser barn og unge kommer 1 kontakt
med, ta innover seg. Denne undersgkelsen viser at det trengs kompetanseheving 1 forhold til
diagnosen Asperger-syndrom spesielt, men ogsa i forhold til hvordan en som profesjonell

yrkesutever mater mennesker som trenger rad og veiledning generelt.
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Forord

En gang var det en barnehageansatt som spurte meg: “Hva skal jeg se etter med tanke pa a
finne barn som har Asperger-syndrom?” Jeg svarte henne at hun burde se pa samspillet
mellom barna, og at hun sannsynlig ville oppdage barn som lekte ved siden av og ikke
sammen med andre barn. Dessuten oppfordret jeg henne til & prate med foreldrene til barna
som hun var bekymret for. Hun som arbeidet i barnehagen mente da at barn er sd ulike med
hensyn til modning og utvikling, og at det derfor var svert vanskelig & vite nér en skulle
melde bekymring. Jeg repliserte med & si at om hun felte bekymring for et barn méatte hun
alltid ta det pé alvor, og 1 samarbeid med foreldrene serge for at barnet ble henvist til PPT
med tanke pé utredning. Om det skulle vise seg at bekymringen var grunnles, ville ikke det
vaere det verste for barnet og foreldrene. Det verste for barnet og foreldrene ville veere om det

ikke ble meldt bekymring, nar det faktisk var grunn til det.

Jeg reflekterte 1 etterkant av denne samtalen rundt det som vedkommende i barnehagen hadde
formidlet til meg. Var det fremdeles for lite kunnskap om denne diagnosen i barnehager og
skoler? Hva med hjelpeapparatet for ovrig? Og hvilke erfaringer hadde foreldre til barn med
Asperger-syndrom, 1 forhold til & motta hjelp og stette for & klare utfordringer 1 hverdagen?
Dette ble starten pa mitt engasjement for & spre kunnskap om Asperger-syndrom spesielt, og
dessuten sette fokus pa hvordan det kan oppleves & vere foreldre til barn med spesielle behov

generelt.

Et masterstudie tar mye tid, og krever at en arbeider strukturert og malrettet. Jeg har 1 tillegg
til studiet hatt heltids stilling som radgiver i PPT. Helger og ferier har de siste arene gatt med
til dette arbeidet, og jeg onsker & rette en stor takk til mine naermeste som tdlmodig har stettet
og oppmuntret meg gjennom hele prosessen. Takk ogsa til veilederen min Inger-Johanne
Jenssen. Hennes faglige innspill, fleksibilitet 1 forhold til veiledningstidspunkt og tdlmodighet
nar arbeidet 1 perioder har méttet std pa vent, har vaert av stor betydning. Jeg ensker dessuten a
takke NLA Hogskolen som ansatte meg i engasjement, og fristilte meg i to méneder for &
gjore avhandlingen ferdig. Kloke innspill fra kollegaer har ogsa vert av stor verdi. Sist, men

ikke minst, en stor takk til informantene som raust delte sine erfaringer med meg.

Valestrand, februar 2011

Monica Helland Tasse
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1.Innledning

At mennesker som opplever en eller annen form for krise skal fa rdd og veiledning om de har
behov for det, kan synes selvsagt. Vi lever i et samfunn der det & stille opp for dem som
trenger det, har en sterk tradisjon. De fleste opplever & fa hjelp og stette av egen familie og
venner om det oppstér situasjoner som de opplever vanskelige. De fér hjelp av dem som pa
godt norsk kan kalles “hverdagshjelpere”. Noen ganger blir ting for uforstaelige og vanskelige
til at ”hverdagshjelperne” alene er nok. I Norge har vi et hjelpeapparat som er organisert etter
prinsippet om at mennesker som har behov for det, skal i hjelp. Hvem som skal hjelpe, vil
avhenge av hva det primert sekes hjelp for. Samfunnet har gatt gjennom store endringer, og
noe av det som tidligere var overlatt til familien, er na blitt et samfunnsansvar. Det folger flere
rettigheter med dagens samfunn, og familien har ulike instanser & stotte seg til om de blir
utsatt for utfordringer. Dessuten, i vart land er det skolerett for alle, og etter hvert har alle fatt
rett til barnehageplass. Kommunene, Fylkeskommunene og Staten har til sammen ansvar for
de ulike instansene som gir disse tjenestene. Barn med spesielle behov har rettigheter 1
forhold til disse instansene. Foreldrene deres vil ogsd kunne trenge rdd og veiledning 1 forhold
til & fa kunnskaper om barnets vanske, og dessuten om hvordan de best kan legge til rette for
god utvikling. Til tross for at det er lang tradisjon for a yte hjelp der det trengs, samt at det 1
dag finnes instanser som har til oppgave a hjelpe mennesker som kommer i en eller annen
form for krise, kan det likevel vaere mennesker som ikke opplever & mote forstaelse og fa

adekvat hjelp nar de trenger det.

1.1 Personlig interesse

Gjennom hele mitt studieforlep har interessen for barn med forskjellige diagnoser vaert
okende. Jeg finner det interessant & studere hva som kjennetegner ulike syndromer eller
vansker, for slik & fa innsikt i utfordringer de forskjellige barna og deres familier kan mete.
Like viktig synes jeg det er med kunnskap om hvilke strategier som er gode 1 mote med de
ulike barna og foreldrene deres. I denne avhandlingen ensker jeg & fokusere pa barn med
Asperger-syndrom, og hvordan foreldre til barn med denne diagnosen har opplevd metet med
hjelpeapparatet. Asperger-syndrom er en diagnose pé autismespekteret. Diagnosen er en
gjiennomgripende utviklingsforstyrrelse, noe som medferer at alle funksjonsomrader som

utvikles fra spedbarnstiden og frem til voksen alder, blir berert (Martinsen et. al, 2006).

Jeg har god kjennskap til barn med denne diagnosen gjennom neer familierelasjon. Det har

fort til at det er av stor interesse for meg a fordype meg 1 denne problematikken. Likevel vil
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jeg papeke at interessen for autismeproblematikken kom fer jeg visste at jeg skulle fa
kjennskap til det gjennom egen relasjon til barn som har Asperger-syndrom. Det at jeg
kjenner til barn med denne diagnosen, har gitt meg innsyn 1 forhold til hvordan metet mellom
foreldre til barn med spesielle behov og hjelpeapparatet kan vare. Barn med Asperger-
syndrom har ingen eller fa karakteristiske fysiske kjennetegn (Attwood 1998). De har en
tilsynelatende normal utviklingsprofil opp til skolealder (Gillberg 1998). Mangelfull
kunnskap hos hjelpeapparatet kan medfere at barnet ikke far diagnose, og heller ikke hjelp og
tilrettelegging for det er godt opp i skolealder. Erfaring har vist at hjelpeapparatet har vart
preget av en vent og se holdning. Foreldrene til disse barna vil ogsé ofte trenge rad og
veiledning 1 forhold til hvordan de skal fremme best mulig utvikling for barnet sitt. Jeg ensker
a undersgke om foreldrene opplever a fa hjelp til & takle de ulike utfordringene som folger det

a ha et barn med Asperger-syndrom.

1.2 Aktualitet og tema

I yrket som PP-rddgiver har jeg flere ganger opplevd foreldre til barn og unge med diagnosen
Asperger-syndrom, som strever for & oppna forstaelse og aksept for de utfordringene som de
daglig meter. Asperger-syndrom er en funksjonshemming som ikke har ytre karakteristiske
kjennetegn, og heller ikke er sa lett & forstd om en ikke har kunnskaper om den. I arbeidet mitt
som PP-radgiver har jeg meott flere foreldre til barn med Asperger-syndrom, som ensker rad
og veiledning pa hvordan de kan gjore livet lettere bade for barnet sitt, og for familien som
helhet. Flere ganger har jeg ogsé opplevd foreldre som har henvendt seg til meg for 4 fa rad
og veiledning, uten at det er et regulert arbeidsforhold mellom oss. Det gjor de fordi de etter
eget sigende ikke vet hvor de skal henvende seg. Deres opplevelse er at de ikke far

tilfredsstillende hjelp.

Tema for avhandlingen er karakteristiske kjennetegn en finner hos barn med Asperger-
syndrom, hverdagslige utfordringer, og hvordan et utvalg foreldre til barn med Asperger-
syndrom har opplevd matet med hjelpeapparatet. Asperger-syndrom medferer at en har
sosioemosjonelle vansker som er organisk betinget. Fokuset vil vare pa hvilke utfordringer en
kan oppleve som foreldre til barn med dette syndromet. Det er nedvendig & vare bevisst
utfordringene for a trygge barnet en positiv utvikling. For & kunne hjelpe barn, unge og
voksne med denne diagnosen, er det nedvendig 4 ha bred kunnskap om problemfeltet. Men
like viktig er det & finne sterke sider, slik at en eventuelt kan bygge alternative veier til

mestring. Asperger-syndrom gir ingen synlige ytre kjennetegn, og barn med dette syndromet
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opplever derfor ofte at omgivelsene ikke tar hensyn til utfordringene som de har. De oppleves
ofte som intelligente, men de har ofte sare interesser og utfordrende atferd som kan virke
provoserende om en ikke forstar vanskene deres. De kan oppfattes som frekke og uten gode
manerer fordi de sier rett ut hva de mener. Kombinasjonen gode intellektuelle evner og
utfordrende eller underlig atferd kan virke uforstielig for omgivelsene til barnet. De prover
gjerne 4 appellere til barnets fornuft om & ta seg sammen. Men vansker med sprak og
kommunikasjon gjer at det lett oppstar misforstéelser, fordi de tolker bokstavelig og ofte uten

a forstd de nonverbale uttrykksformene som gir viktig tilleggsinformasjon.

Jeg har tidligere 1 studiet valgt en fordypningsenhet der jeg selv skulle velge innholdet, og jeg
valgte da Asperger-syndrom som tema. Denne enheten ble knytte opp til fordypningsenheten
Rédgivning og veiledning. Sammen dannet de to enhetene fundamentet for fokuset 1 denne
avhandlingen. Dette var et bevisst valg, da jeg hadde et enske om & foreta en undersokelse
blant noen foreldre som hadde barn med denne diagnosen. Vinklingen jeg har valgt 1
avhandlingen er preget av undring pd om denne gruppen foreldre meates med forstielse nar de
melder bekymring for barnet. Det er godt dokumentert at det er viktig med tidlig hjelp til
familier som har barn med en eller annen form for avvikende utvikling (Rye 2000). Jarl
Formo (2007), avdelingsleder ved Serlandet kompetansesenter, trekker 1 sin artikkel i
tidsskriftet Spesialpedagogikk 03 frem undersgkelser som hevder at effektiv og tidlig
intervensjon og stette kan fremme foreldre sin evne til & stotte sine barn pd en god mate.
Gevinsten kan vere forbedring i barnets helse, sosiale og kognitive utvikling, samt at familien

opplever storre grad av mestring 1 forhold til sosiale og fysiske barrierer.

1.3 Problemstilling, avgrensninger og begreper

Min antagelse er at foreldre til barn med Asperger-syndrom opplever at barnet er godt opp 1
skolealder for de far adekvat hjelp til barnet sitt. Foreldre til barn med spesielle behov kan
trenge rad og veiledning for & felge barnet opp pa en god mate. En diagnose vil ofte gi
foreldre mulighet til & hente informasjon og slik bli mestrende 1 forhold til oppgaven de star
overfor. Om foreldre lenge gér med uro i forhold til hva det er med barnet sitt, uten & fa
bekreftelse pd at det er noe, vil dette pavirke deres tilnerming til barnet. Etter grundig
vurdering av hva jeg skulle velge som hovedfokus, valgte jeg en problemstilling som jeg
mener fanger opp hovedessensen 1 det jeg ensker & arbeide med. Jeg ensker & belyse

foreldrene sine subjektive erfaringer i metet med hjelpeapparatet.
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Problemstillingen min er som folger:

Hpvilke erfaringer har foreldre til barn med Asperger-syndrom i forhold til
hjelpeapparatet?

Teoridelen vil synliggjere hva det innebarer & ha Asperger-syndrom, samt noen utfordringer
foreldre og hjelpeapparatet kan komme til & st overfor ved denne problematikken.
Avhandlingens rammer tillater ikke at en belyser alle sider ved dette syndromet, som for
eksempel senere skjevutvikling. Men jeg tror at ved & fokusere pa det som er hovedvanskene 1
barne- og ungdomsarene, vil en kunne finne strategier som kanskje kan motvirke senere
skjevutvikling. Det er viktig at en tidlig kommer frem til riktig diagnose, slik at barnet moter
forstaelse, og far oppmuntring og opplering i trdd med anbefalte strategier for denne type
vansker. Med stor sannsynlighet vil det medfere positive ringvirkninger for senere ar. I andre
delen av avhandlingen blir selve undersgkelsen av hvordan foreldre har opplevd meatet med
hjelpeapparatet belyst og analysert. Folgende forskningsspersmal har i denne sammenhengen
veert aktuelle:

— Hvordan har foreldres bekymring blitt mett av helsepersonell og pedagogisk

personale?
— Hvordan har foreldre opplevd at de, om de har ensket det, fatt hjelp til mestring av de

utfordringer som folger av det 4 ha et barn med Asperger-syndrom?

Det er relevant & begrunne hvilken tenkning som ligger bak begrepet foreldre 1 denne
sammenhengen. I denne fremstillingen brukes begrepet foreldre om dem som har omsorgen
for barnet, helst fra tidlig barndom. Slik kan ikke- biologiske foreldre vaere aktuelle 1 samme

grad som biologiske foreldre.

Nar det gjelder hjelpeapparatet tenker en gjerne pad Pedagogisk- psykologisk tjeneste eller
Barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk. Jeg har valgt a4 bruke begrepet hjelpeapparatet om
alle de instanser eller institusjoner som kan vere aktuelle & henvende seg til om en opplever
bekymring i forhold til barnets utvikling, trivsel eller andre ting som en trenger hjelp til & lose
opp 1. Barn med Asperger-syndrom er like forskjellige som andre barn, og vanskene vil
dermed kunne arte seg forskjellig. Dessuten er foreldre ulike, og det kan veare forskjell pa
terskelen for & melde bekymring. Dette forer til at tidspunkt for nir en melder bekymring

varierer, og dessuten hvem en melder bekymringen til. For & komme frem til det jeg ensker &
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finne ut av velger jeg a fokusere pé helsestasjonen, fastlegen, barnehagen, skole, Pedagogisk-
psykologisk tjeneste, Barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk og Statlig- pedagogisk
stattesystem som hjelpeapparat 1 denne sammenhengen. Andre aktuelle instanser kunne vaert

NAYV og Hjelpemiddelsentralen.

1.4 Avhandlingens oppbygning og struktur

I kapittel 1 blir det gjort rede for egen interesse, tema og aktualitet, fokus, avgrensninger og
problemstilling, samt avhandlingens oppbygning og struktur. Kapittel 2 omhandler faktastoff
om- og juridiske feringer for de ulike hjelpeinstansene. Instansene det er fokus pa er;
helsestasjonen, fastlegen, barnehagen, skole, Pedagogisk- psykologisk tjeneste (PPT), Barne-
og ungdomspsykiatriske poliklinikk (BUP) og Statlig spesialpedagogisk stettesystem (Stat
ped). I kapittel 3 blir det gjort rede for generell radgivningsteori. Aron Antonovsky, israelsk
professor i medisinsk sosiologi, er fremdeles etter sin dad en sentral teoretiker pa dette
omradet. Han mente at en burde flytte sosiologiens oppmerksomhet fra stressorer til ressurser.
I kapittel 4 er teori om Asperger-syndrom det sentrale. Det blir gjort rede for teori som belyser
hva Asperger-syndrom er, samt utfordringer knyttet til denne diagnosen. Det at teoridelen er
gjort sdpass omfattende, er fordi jeg ensker at leseren skal fi et godt innblikk 1 hvilke
utfordringer dette syndromet medfoerer, og hva det kan fore til om barn og unge med denne
diagnosen ikke meter forstaelse og omsorg. Fokus er pa det som er hovedvanskene for dem
som har Asperger-syndrom; sprdk og kommunikasjonsvansker, sosial utvikling og
relasjonsbygging. Det pekes ogsa pa sterke sider som ofte kjennetegner personer med denne
diagnosen. Det er viktig at en ikke bare har fokus pa det som er problematisk, men ogsa pa det
som kan vere ressurser. Kapittel 5 handler om hverdagslige utfordringer i1 forhold til de ulike
arenaer som barnet moter. I kapittel 6. blir det gjort rede for litteratursek og valg av metode,
valg av informanter, samt gjennomfering og bearbeiding av materialet som er samlet inn.
Kapittel 7 er analysekapittelet. Informantene og de erfaringene som de har formidlet, blir
presentert her. I kapittel 8§ kommer en oppsummering av hva som kjennetegner det gode motet
mellom foreldre og hjelpeapparatet, sett ut fra erfaringene informantene delte med meg.
Informasjonen blir dreftet og vurdert opp mot teori. I kapittel 9 reflekterer jeg over og
vurderer jeg mitt eget arbeid med avhandlingen. Her kommer jeg ogsé inn péd konsekvenser

for videre arbeid innenfor dette temaet for mitt eget vedkommende.
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2. Hjelpeinstanser — juridiske feringer og funksjoner

De fleste foreldre vil tidlig mete instansene jeg 1 denne avhandlingen har valgt & definere som
hjelpeapparatet. Det forste tilbudet, som omfatter alle foreldre, er tilbudet om oppfelging fra
helsestasjonen. Alle barn har rett til regelmessige kontroller pa helsestasjonen. Det skal 1
tillegg til helsesoster vere lege knyttet til denne tjenesten. En rett som folger av
kommunehelseloven er fastlegeordningen. Denne trddte 1 kraft i 2002 og innbefatter at alle
skal ha tilbud om en lege som de er knyttet til. Tilslutt kommer de pedagogiske tilbudene, og

det stotteapparatet som disse benytter.

2.1 Helsestasjonen

Helsestasjonsvirksomheten er hjemlet 1 § 1-3b og ¢ 1 Lov om helsetjenester i kommunen. Den
enkelte kommune er etter lov om helsetjenester 1 kommunene pélagt 4 ha en
helsesostertjeneste for & ivareta helsestasjonsvirksomheten og helsetjenester i skolene. I folge

Lov om helsetjenesten i kommunene kapittel 1 § 1-2 papekes det at:

Kommunen skal ved sin helsetjeneste fremme folkehelse og trivsel og gode sosiale og
miljemessige forhold, og seke & forebygge og behandle sykdom, skade eller lyte. Den
skal spre opplysning om og eke interessen for hva den enkelte selv og allmennheten
kan gjere for & fremme sin egen trivsel og sunnhet og folkehelsen (Helse- og
omsorgsdepartementet 1984).

Alle barn har 1 dag rett til & bli fulgt opp av helsestasjonen. Helsestasjonen er ofte den forste
instansen foreldre mater nar de far barn, innenfor det som her er definert som hjelpeapparatet.
Helsesgster kan gi veiledning til foreldre om barnets utvikling i forhold til det som er
forventet. Hun har gjennom sin utdannelse ekspertise i1 forhold til barns normale utvikling, og
skal kunne fange opp signaler pd avvikende utvikling. Nér barnet begynner pa skole vil

helsestasjonen folge barnets utvikling gjennom skolehelsetjenesten.

P4 helsestasjonen gjennomferes arbeidet i stor grad gjennom direkte kontakt med foreldre og
det enkelte barn, og preges i stor grad av klinisk tilnerming. Kombinasjonen av
befolkningsrettet virksomhet gjennom individkontakt, er et av s@rtrekkene ved denne type
virksombhet. I tillegg til & gi en unik anledning til 4 identifisere og avdekke helseproblemer
eller avvikende utvikling hos barn og unge spesielt, og gi individuell veiledning i forhold til
dette, gir arbeidet mulighet for oversikt over helsetilstanden hos barn generelt. Det gir
grunnlag for innsikt i bdde sykdoms- og problemskapende arsakssammenhenger og mulige
losninger pd dette. En lege skal ha det medisinske ansvaret ved helsestasjonstjenesten. Matet
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mellom foreldre, barn og legen pa helsestasjonen er konsultasjonen. Man skal pa tilmalt tid
avklare om det foreligger sykdom eller forsinket utvikling 1 forhold til barnets alder. En viktig
premiss for konsultasjonen er Statens helsetilsyn sin veileder for somatiske undersgkelser av

barn og unge 0-20 ér fra 1998 (Misver et. al 2006).

Det er anbefalt hyppig kontakt mellom barnet, familien og helsestasjonen. Arsaken til det er
sammensatt, men hyppige konsultasjoner gir mulighet for tidlig diagnostisering. En vil da
tidlig kunne etablere tiltak som er viktige for prognosen ved flere ulike sykdomstilstander hos
barnet. Misver et. al (2006) fremhever at hvis foreldre tar opp spesielle forhold eller
bekymringer med en av fagpersonene, skal dette dokumenteres 1 journalen til barnet. Det er
ogsa viktig at helsesgster og lege sammen setter av tid for & ga gjennom journalene til barna
som har veert til kontroll. Slik sikres kvaliteten pa tjenesten, og det gir mulighet til & diskutere
spesielle opplysninger, vurderinger og funn. Det papekes videre at selv om helsestasjonens
personell pdlegges & informere om en rekke anbefalte temaer ved de ulike konsultasjonene,
skal dette ikke gi pa bekostning av foreldrenes egne ensker og behov. En ma 1 slike tilfeller
legge opp til en ekstra konsultasjon, slik at en ikke utsetter foreldres behov for a drofte egne
bekymringer rundt barnet. Foreldrenes bekymring ma alltid tas alvorlig og felges opp. |
Héndbok for helsestasjoner (2006) er det listet opp punkter som kan danne utgangspunkt eller
ramme for den enkelte konsultasjon, ut fra alderen til barnet. Anbefalingene er
retningsgivende, og ved behov ma konsultasjonen utvides med ytterligere informasjon og
undersokelse. Det er ogsd en oppsummering om hvilke opplysninger og funn som skal eller
ber fore til videre oppfolging eller henvisning. Misver et. al. understreker at det er store
normale variasjoner, men at en eventuell tvil om adekvat utvikling skal fore til at barnet
folges videre opp, eller ogsd henvises til videre undersgkelse. Det er s@rlig foreldrenes
vurderinger og eventuelle bekymringer som ber tillegges vekt (Misver et. al 2006). Hagtvet
et. al (2006) hevder at det ved helsestasjonene er tendenser til en ”vente og se” holdning.
Dette kan skyldes at situasjonen er preget av faglig usikkerhet og at risikotegnene ikke er
markerte og tydelige. Norske undersgkelser viser at bare et mindretall av de barna som trenger
hjelp, blir oppdaget gjennom helsestasjonens spedbarns- og smébarnsundersokelser. Det
papekes videre at mange foreldre som lurer pa om barnet deres ikke utvikler seg normalt har
behov for & {4 en faglig uttalelse som kan forklare barnets tilkortkomming. En diagnose gir et
navn og ofte mulige behandlingsstrategier.

Som regel har de ndr de kontakter ekspertise, levd med uro over sitt barns avvikende
atferd over lengre tid, og kjent seg alene med bekymringene. Uvissheten er da ofte en
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starre belastning enn vissheten. Var erfaring er at foreldre lettere kan akseptere
usikkerheten nér de kjenner arsakene til vanskene (Hagtvet et. al 2006:375).

Misver et. al (2006) papeker at lovverket palegger helsepersonell & oppdatere seg nar det
gjelder forskning som frembringer ny kunnskap og innsikt. God forskning ferer til okt innsikt
og forstéelse. Utfordringen blir & finne frem til den beste kunnskapen og kritisk vurdere

denne, for sa a ta 1 bruk det som holder tilstrekkelig metodologisk kvalitet.

2.2 Fastlegen

Fastlegeordningen er hjemlet i lov om kommunehelsetjenester kapittel 1 §1-2 , pd samme
mate som helsestasjonen (beskrevet over). I 2002 ble den nye forskriften om
fastlegeordningen vedtatt i Norge. Den ble fastsatt av sosial- og helsedepartementet med
hjemmel i lov om helsetjenester i kommunene fra 1982. I kapittel 1 1 forskrifter om formalet
med fastlegeordningen star deti § 1 om formélet med ordningen:

Formalet med fastlegeordningen er 4 bedre kvaliteten 1 allmennlegetjenesten ved &
sikre at mennesker som er bosatt i Norge skal kunne fé en fast allmennlege a forholde
seg til. Fastlegeordningen skal gi befolkningen sterre trygghet gjennom bedre
tilgjengelighet til allmennlegetjenesten (Helse- og omsorgsdepartementet 1984:kap 1

§D.

Fastlegen har etter dette et helt spesielt ansvar for & folge opp pasienter som er pa hans liste.
Da barn og foreldre har rett til samme fastlege, kan dette gi legen en unik mulighet til & se
hele familien under ett. Slik kan de sté bedre rustet til & forsta den enkelte og familien som
helhet, og folge opp eventuelle spesielle behov. Fastlegen skal ha kunnskap om sykdommer
og tilstander, og han skal vite nar han skal henvise videre til andre instanser nar det er

nodvendig. Eksempelvis er det fastlegen som henviser til BUP om det er behov for det.

2.3 Barnehagen

Etter hvert begynner de fleste barn under skolepliktig alder i barnehage. Dette er en arena for
lek, leering og sosialisering. Kvalifisert personale er 1 dag et krav for barnehagedrift. En kan
tenke at dette bidrar til at en tidlig registrerer barn som ikke folger forventet utvikling. Det er
et mal for velferdssamfunnet & tilby barnehageplass til alle barn, og det ble fra januar 2009
innfort rett til barnehageplass for alle barn fra den maneden de fyller ett ar, og frem til de
begynner i skolen (Kunnskapsdepartementet 2008). Det er fra statlig hold lagt klare foringer
for barnehagens innhold og oppgaver. Gjeldende barnehagelov tradte i kraft 1. januar 2006.

Fra samme dato ble ogsa de fleste forskriftene til loven gjort gjeldende. Forskrift om
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rammeplan for barnehagens innhold og oppgaver ble iverksatt 1. august 2006. Boka
Barnehageloven og forskrifter (Pedlex 2006) gir en beskrivelse i forhold til sammensetningen
av personalet. Den sier dessuten noe om lover og forskrifter, ansvarsfordeling, planlegging og
samarbeid. I tillegg finnes Rammeplan for barnehagens innhold og oppgaver
(Kunnskapsdepartementet 2006), som gir retningslinjer for barnehagens verdigrunnlag,
innhold og oppgaver. I innledningen til rammeplan for barnehager blir det presisert at alle
barnehager skal bygge sin virksomhet pd verdigrunnlaget og innholdet som er fastsatt i
barnehageloven og pa internasjonale konvensjoner som Norge har sluttet seg til. Dette er blant
annet FNs barnekonvensjon og konvensjon nr.169 om urbefolkninger, ogsé kalt ILO. FN
vedtok barnekonvensjonen 1 1989, og den ble ratifisert av Norge 1 1991 og innkorporert i
norsk lov 1 2003. Videre star det i rammeplanen at ”’Staten skal sikre at de institusjoner og
tjenester som har omsorgen eller beskyttelse av barn, har den standard som er fastsatt, serlig
med hensyn til sikkerhet, helse, personalets antall og kvalifikasjoner samt kvalifisert tilsyn”

(Kunnskapsdepartementet 2006:4).

I barnehageloven er det presisert at den pedagogiske og administrative ledelsen 1 barnehagen
skal vaere forsvarlig. Den skal bestd av en daglig leder som er utdannet forskolelerer, eller har
annen heoyskoleutdanning som gir pedagogisk kompetanse 1 forhold til barn. Dessuten méa
bemanningen vare tilstrekkelig til at tilfredsstillende pedagogisk virksomhet kan drives. I
barnehageloven kapittel 1 §1 om barnehagens mal og formal, er det videre presisert at:
”Barnehagen skal 1 samarbeid og forstdelse med hjemmet ivareta barnas behov for omsorg og
lek, og fremme lering og danning som grunnlag for allsidig utvikling” (Barnehageloven

2008).

Det er foreldrene som har ansvaret for barnet. Det er nedfelt i barnekonvensjonen og 1
barneloven 8. april 1981 nr.7. Men barnehagen skal representere et kompletterende miljo 1
forhold til hjemmet. Dette bygger pa en forstaelse om gjensidig respekt og aktelse for
hverandres ansvar og oppgaver 1 forhold til barnet. Det vil vare naturlig at spersmal knyttet til
barnets trivsel og utvikling diskuteres. Samarbeid krever at det er regelmessig kontakt mellom
barnehagens personale og foreldrene. Slik kan en utveksle informasjon og begge kan ta opp
tema som gér pa utviklingen til barnet, eller andre ting som er aktuelle. Foreldre og
barnehagens personale har et felles ansvar for barnets trivsel og utvikling. I Rammeplan for
barnehagens innhold og oppgaver blir det poengtert at barnehagen har et saerlig ansvar for a

forebygge vansker, samt & oppdage barn med sarskilte behov (Kunnskapsdepartementet
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2006). Det fordrer at personalet er vaken og bruker sin teoretiske bakgrunn i forhold til
praksis, for pa et tidligst mulig tidspunkt kunne sette 1 verk eventuelle tiltak, eller tilrettelegge
for optimale utviklingsmuligheter. Det er ikke sikkert vanskene er av en slik karakter at de
involverte rundt barnet er klar over at det foreligger noe som karakteriseres som
utviklingsavvik. Noen foreldre vil ikke ha kunnskap nok om barns utvikling generelt, og kan
vanskelig fange opp signaler pa avvikende atferd hos barnet. Ved 4 sikre kvaliteten nar det
gjelder personalet i barnehagen med hensyn til utdanning, seker en at flest mulig av dem som
har behov for det fér tidlig hjelp og tilrettelegging. 1 barnehagen skal de ogsé ha kunnskap om
eventuelle samarbeidspartnere som foreldre kan henvende seg til, for & {4 ytterligere hjelp og
statte, dersom det er nedvendig. Pedagogisk-psykologisk tjeneste er saerlig aktuell 1 forste
omgang. Dersom det er enske om samarbeid og hjelp til enkeltbarn i barnehagen, er det PPT
som er sakkyndig instans ved anbefaling om spesialpedagogisk hjelp. Foreldrene ma gi

samtykke, og trekkes aktivt med 1 samarbeidet rundt barnet.

2.3.1 Overgang fra barnehage til skole

Det er viktig at det er et godt samarbeid mellom de ulike instansene for & sikre barnet gode
oppvekstvilkdr. Overganger vil alltid vaere spesielt sarbare. Barnet skal fra en kjent arena og
over i1 en ukjent. En naturlig konsekvens av det vil vare at nar barn med spesielle behov skal
fra en arena og over i en annen, ma en ha overgangsmeter. [ Stortingsmelding nr.16 (2006-
2007) papekes det at for & gke muligheten for at barnet lykkes med videre skolegang, studier
og arbeid, ma barn og unge 4 hjelp der det er nedvendig for & avverge storre og mer
komplekse problemer. Jo tidligere de far hjelp desto sterre er sannsynligheten for a lykkes
med dette. For & gi skolen mulighet til & folge opp barn med spesielle behov, ma informasjon
vedrerende det enkelte barnet videreformidles fra barnehagen til skolen. Dette skal selvsagt
skje 1 samrad med, og med skriftlig samtykke fra foreldrene. Skolen og barnehagen har
sammen ansvar for & hjelpe barnet til & mote det nye med nysgjerrighet og tillit til egne
forutsetninger, og det bar for barnet oppleves a vare en sammenheng mellom de ulike
institusjonene (Kunnskapsdepartementet 2006:53). Overgangsmeter ber skje 1 god tid for
skolestart, slik at nedvendig planlegging og tilrettelegging kan skje. Aktuelle akterer & ha med
pa overgangsmaeter er foreldrene, barnehagepersonell som har god kjennskap til barnet,

representanter fra skolen samt rddgivere fra PPT og/eller BUP, og 1 noen tilfeller fastlegen .
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2.4 Skolen

Et viktig prinsipp 1 norsk utdanningspolitikk er livslang lering. Mélet er at gjennom hele
livet, skal alle ha mulighet til & tilegne seg ny kunnskap og utvikle evnene sine. Okt
livskvalitet, starre verdiskapning og fleksibilitet 1 arbeidslivet folger som resultat av livslang

lering (Stortingsmelding nr. 16, 2006-2007).

I Norge er det oppleringsrett, og elevene har plikt til skolegang. En inkluderende fellesskole,
der en bygger pa prinsippet om likeverdig og tilpasset opplaring for alle, er visjonen for
grunnskolen i Norge. Malet er at alle elever skal oppna grunnleggende ferdigheter og oppleve
utfordringer og mestring i skolen (Kunnskapsdepartementet 2006-2007). Barn i Norge
begynner pa skole det dret de fyller seks &r. Hver elev har rett til en kontaktlerer som er
hovedansvarlig for barnet ndr det er pd skolen. Kontaktlarer skal ogsé vare kontaktperson for
foreldrene, og legge til rette for et godt samarbeid mellom skole og hjem. I Opplearingsloven
§ 1-3 stér det at "Opplearinga skal tilpassast evnene og foresetnadane hja den enkelte eleven,
leerlingen og lerekandidaten” (Kunnskapsdepartementet 1998, og Pedlex Norsk
Skoleinformasjon 2008:17). En vil ikke alltid vare klar over at barnet har avvikende utvikling
for skolestart. Kravet til barnet 1 forhold til kompetanse pa de forskjellige arenaer oker 1 takt
med alder. Det vil derfor bli mer fremtredende etter hvert som barnet vokser til, om det har en
utvikling som ikke er i tradd med det en forventer. Det pedagogiske personalet skal i samarbeid
med hjemmet sikre barnet gode utviklingsmuligheter ut fra det enkelte barns forutsetninger.
Det skal vere regelmessig kontakt mellom hjem og skole. Dette gir foreldre eller ogsa laerer
anledning til 4 melde bekymring dersom de oppdager at barnet har vansker eller
utviklingsavvik. “Laringsplakaten” fremhever viktigheten av at skoler legger til rette slik at
det blir et godt samarbeid mellom skole og hjem. Foresatte/ foreldre skal sikres medansvaret
de har i skolen (Opplaringsloven §1-2 og forskrift §3-2). I veilederen til opplaeringsloven om
spesialpedagogisk hjelp og spesialundervisning fremheves samarbeidet mellom skole og hjem
slik:

Spesialundervisning forutsetter et samarbeid mellom hjem og skole. Dette samarbeidet
er serskilt regulert 1 opplaeringsloven § 5-4. Samarbeid med foreldrene er viktig for at
eleven skal fa best mulig utbytte av oppleringen. Foreldrene ber forsta hvorfor eleven
har behov for spesialundervisning, delta i utformingen av opplaringstilbudet og folge
opp elevens opplaering (Utdanningsdirektoratet 2009:40).
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Likevel ligger hovedansvaret for elevenes lering pa skolen. Skolen m4 vare den som tar
ansvar for & fa positive resultater, og er den profesjonelle part i samarbeidet med foreldrene. A
fremme god utvikling hos den enkelte elev er det overordnede mélet
(Kunnskapsdepartementet 2006-2007). Videre papekes at for & fa til et godt samspill er
tydelig kommunikasjon fra skolen sin side en forutsetning. Det ma ikke vare uavklarte

forventninger som foreldrene ikke er i stand til & felge opp.

Dersom barnet har en avvikende utvikling er det viktig at en finner det ut tidlig fordi barnet
kan ha rett til spesialundervisning etter §5.1 1 opplaringsloven. Mélet er at barnet skal fa et
undervisningstilbud som er tilfredsstillende ut fra barnets evner og forutsetninger. For noen
elever kan dette gjelde bade 1 leringsegktene og 1 friminuttene. Etter hvert som en enes om at
barnet har vansker, vil en henvisning til PPT for utredning vare aktuell. Om barnet har behov
for spesielt tilrettelagt undervisning vil det, pa samme mate som i barnehagen, vaere PPT som
er sakkyndig instans for skolen. Det er foreldrene som mé henvise barnet til PPT, eventuelt i
samarbeid med skolen, om de ensker en utredning 1 forhold til de vanskene barnet matte ha.
Skolen ma derfor vare 1 kontinuerlig dialog med foreldrene om barnets utvikling, og
eventuelle bekymringer ma diskuteres og tas pa alvor. Om det er behov for
spesialundervisning, og eleven blir henvist til PPT, skal en sakkyndig skrive en uttalelse om
barnets vansker. I den sakkyndige uttalelsen skal det komme tydelig frem bdde hva som er
barnets vansker, og hvordan undervisningen ber foregé for & gi barnet gode
utviklingsmuligheter. PPT gjor ikke vedtak om spesialundervisning. Skoleeier eller rektor pa
den enkelte skole gjor i hvert tilfelle enkeltvedtak, og det skal utarbeides individuell
oppleringsplan i de fagene det er behov for spesialundervisning. Samarbeidet ber vere tett
rundt barn med spesielle behov, og det ber vaere jevnlige moter mellom foreldre, skole og

andre instanser, for a folge opp problemstillinger som kan dukke opp.

2.4.1 Individuell oppleringsplan - IOP

For elever som har behov for spesialundervisning skal det skrives sakkyndig vurdering, og det
skal gjeres enkeltvedtak for & lovfeste eleven sine rettigheter. Det skal videre utarbeides
individuell opplaringsplan for eleven. Det er kontaktlaerer som har ansvar for at det blir
utarbeidet individuell opplaringsplan 1 de fagene eleven trenger det. Slik plan skal ikke

utarbeides om eleven ikke skal ha spesialundervisning.
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I Veileder til opplaeringsloven om spesialpedagogisk hjelp og spesialundervisning kap.6.7.1
star det om individuell opplaringsplan:

For elever som har rett til spesialundervisning, jf. § 5-1, skal det etter at det er truffet et
enkeltvedtak, jf. § 5-3, utformes en IOP for eleven. Alle elever som fér
spesialundervisning, skal etter opplaeringsloven § 5-5 ha en IOP:

Reglane om innhaldet i1 oppleringa i denne lova og 1 forskrifter etter denne lova gjeld
for spesialundervisning sa langt dei passar. For elev som far spesialundervisning, skal
det utarbeidast individuell oppleringsplan. Planen skal vise mél for og innhaldet 1
oppleringa og korleis ho skal drivast.

Paragraf 5-5 regulerer IOP- en og hva den skal inneholde. IOP- en skal bidra til & sikre
at eleven far et likeverdig og tilpasset opplaringstilbud. I Ot.prp. nr. 46 (1997-98) side
50-51 er det understreket at hensikten med IOP- en er & utvikle kortfattede og praktiske
planer til hjelp 1 planlegging, gjennomfering og evaluering av opplaringen. IOP- en skal
vare et arbeidsverktay for skolen/lereren for & sikre at elevens opplaringstilbud blir 1
samsvar med det som eleven har rett til etter enkeltvedtaket. (Utdanningsdirektoratet
2009a:78).

IOP er et styringsdokument som skal bidra til & at undervisningen ikke bare blir tilfeldig og

uoversiktlig. Eleven har lovfestet rett til IOP, og skolen kan siledes ikke velge bort & skrive

dette dokumentet.

2.4.2 Overganger i skolen

For a gjore overgangen fra barnehage til skole, fra barnetrinn til ungdomstrinn, og fra
ungdomstrinn til videregdende opplaering sa god som mulig, er det viktig med et godt
samarbeid mellom de ulike trinnene 1 opplaringslopet. Kommunene og Fylkeskommunen ber
arbeide kontinuerlig for & sikre at overgangene blir sd smidige som mulig. Foreldrene skal 1
alle tilfeller sees som samarbeidsparter i trdd med det som er skissert over. Spesielt viktig er
det at overgangen mellom ungdomsskole og videregaende skole blir ngye planlagt. Dette
gjelder for alle elever, men sarlig dem som trenger spesielle tilpasninger. Ungdommer som
har behov for spesialundervisning har rett til oppfelging fra PP- tjenesten ogsd 1 den
videregdende skolen. Avgiverskolen mé 1 slike tilfeller 1 god tid kalle inn til overgangsmeter
for 4 drofte tilrettelegging pé den nye skolen. Den store drop-out prosenten som er i dagens
videregaende skole, ma vere et varsko til leerere og foreldre. Barn med spesielle behov faller i
enda sterre grad igjennom om de ikke fér et godt oppleringstilbud. I samfunnseyemed kan
det veere av avgjerende betydning at overgangene blir sa gode som mulig.
Kunnskapsdepartementet sin evaluering av satsing mot frafall forte til forslag om tiltak mot
frafall 1 den videregdende skolen. Ett av tiltakene som ble papekt & vere viktig i satsing mot

frafall 1 den videregdende skole, var godt samarbeid mellom ungdomsskole og videregdende

26



skole, der en hadde spesielt fokus pé at eleven skulle f& en god skolestart

(Kunnskapsdepartementet 2007).

2.5 Pedagogisk- psykologisk tjeneste (PPT)

PP-tjenesten er en forstelinjetjeneste. Alle kommuner og fylkeskommuner skal 1 folge
oppleringsloven § 5-6 ha en pedagogisk- psykologisk tjeneste (Oppleringslova 1998). PPT er
en tverrfaglig sammensatt tjeneste som primart bestédr av tre sentrale kompetanseomrader som

er; et psykologisk omrade, et spesialpedagogisk omréde og et sosialfaglig omréde.

Héndbok for PP-tjenesten er en manual for hvilke oppgaver tjenesten har, og hvilke
rettigheter den enkelte har 1 mote med denne instansen (Laringssenteret 2001). Ifolge
Héndbok for PP-tjenesten sies det at PP-tjenestens brukere er:

* Elever med sarlige behov (Opplaringslova § 5-6)

* Elever og lerlinger som trenger spesialundervisning, utsatt eller fremskutt skolestart,
inntak pa primaert valgt grunnkurs, elever med behov for diverse fritaksretter
(Opplaringsloven §§ 4-2, 5-6, 2-1 3-1, privatskoleloven § 9, forskrifter §§ 6-1, 6-18,6-
22, 8-2,11-12)

* Voksne med behov for spesialundervisning (Opplaringsloven § 5.2)

* Barn under oppleringspliktig alder med behov for spesialpedagogisk hjelp
(Oppleringsloven § 5.7)

Departementet understreker at: ” tenesta ber vere ein fagleg stottespelar for skolen 1 vid
meining og gi tilbod om utgreiing, praktisk radgiving og direkte hjelp til barn og unge med
serskilde behov for oppfelging” (Laringssenteret 2001:32).

Selv om det her er henvist til barn og unge i1 skolen som trenger sarlig oppfelging, ma en ogsa
kunne trekke slutning om at det ogsa gjelder for barn under skolepliktig alder. PP-tjenestens
brukergruppe strekker seg lenger enn til sakkyndig vurdering av rettigheter, og brukergruppen
vil ifelge Hdndbok for PP-tjenesten se slik ut:
* Barn under skolepliktig alder med serlig behov for oppfelging (Kommunalt ansvar)
* Barn og unge i grunnskolealder med sarlige behov for oppfelging (Kommunalt
ansvar)
¢ Ungdom 1 videregdende opplaring, bade elever og lerlinger, som har serlig behov for
oppfelging (Fylkeskommunalt ansvar)
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e Foreldre

* Voksne med spesialpedagogiske behov (Kommunalt ansvar)

Som konsekvens vil det bety at hjelpen primert ber vere knyttet til barnehage og skole uten
at det nadvendigvis er knyttet til rettigheter 1 oppleringsloven. Foreldre kan selv ta kontakt

med PPT, eller barnehage og skole kan henvise barnet i samarbeid med foreldre.

Det er skjedd store endringer mellom de profesjonelle og brukerne. Brukerens rettigheter og
medvirkning er blitt sterkere vektlagt i forbindelse med innfering av nye lereplaner i1 skolen
og ny opplaringslov. En aktiv elev med ansvar for egen laring er et godt eksempel. Et annet
eksempel er at foreldre eller eleven selv kan kreve at det blir gijennomfert en sakkyndig
vurdering, og at eleven og foreldre har rett til & se den sakkyndige vurderingen. Dessuten skal
det spesialpedagogiske tilbudet sd godt som det lar seg gjore utformes i samarbeid med eleven

og foreldrene. Det betyr at deres syn skal tillegges stor vekt.

2.6 Barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP)

Barne- og ungdomspsykiatrien, ogsa kalt BUP, er en andrelinjetjeneste eller helsetjeneste som
er underlagt helseforetakene. Det er et poliklinisk spesialisthelsetilbud innenfor psykisk
helsevern for barn og unge. BUP fungerer som en viktig samarbeidspartner for PPT, og de to
instansene samarbeider ofte 1 forhold til det enkelte barnet eller den enkelte ungdommen etter
at utredninger er ferdige. Fordi barnet som regel blir henvist til PP-tjenesten forst, vil det som
regel veere dem som foretar den faglige vurderingen om barnet eller den unge skal henvises
videre til BUP. Om det vurderes at barnet eller den unge har behov for videre utredning, ma
saksbehandler videreformidle dette til foreldrene. Det er fastlegen som formelt sett henviser til
barne- og ungdomspsykiatrien. Ofte kan det veere dpenbart at saken ber henvises videre til
BUP, mens det i andre saker kan vare mer komplisert (Laringssenteret 2001). Uansett ma
barnets beste std i1 fokus. Barnet eller foreldre kan selv ta direkte kontakt om det er krise. De

kan da fa veiledning og rad, og henvendelsen kan vare anonym (Helse Bergen 2010).

Hvem som kan fa hjelp av BUP er:
* Barn og unge med psykiske vansker, vansker 1 forhold til samspill med andre,
atferdsvansker og ulike emosjonelle vansker.

* Barn og unge med ulike diagnoser, funksjonsvansker eller sykdom.
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Barn og unge fér hjelp 1 form av kartlegging, utredning og ulike typer oppfelging. BUP kan

ogsa vere radgivende instans 1 forhold til foreldre og sesken til det aktuelle barnet.

2.6.1 Autismeteamet

Autismeteamet utreder og behandler barn med autismespektertilstander. De er del av en
spesialpoliklinikk, og er pd Vestlandet lokalisert pa4 Haukeland universitetssjukehus.
Utredningen skjer som regel over to til tre dager, og bestir av observasjon av barnet lokalt,
diagnostiske tester, observasjon, intervju og legeundersegkelse. Autismeteamet kan, om det er
grunnlag for det, delta i behandling av barnet. Da er veiledning og oppfelging til foreldre,
barn og faggrupper som er rundt barnet tiltak som er aktuelle. Oppfolgingstid - og omrade
varierer 1 forhold til barnets vansker og foreldre sitt behov for veiledning. Det er ofte den
lokale poliklinikken (BUP) som folger opp barnet etter at det er ferdig utredet, eller BUP kan

innga samarbeid med autismeenheten i forhold til det enkelte barnet (Helse- Bergen.no 2010).

2.7 Statlig spesialpedagogisk stottesystem (Statped)

Statped, eller Statlig spesialpedagogisk stettesystem, er et tjenesteytende system pa nasjonalt
niva, ogsa kalt tredjelinjetjeneste. Statped skal bistd kommuner og fylkeskommuner med a
legge til rette for at barn, unge og voksne som har spesielle oppleringsbehov skal fa en
kvalitativt god opplaring (Utdanningsdirektoratet 2005).

Dersom oppgaver knyttet til barnets opplaringsbehov er for krevende til at PPT kan lose det
alene, kan de trenge veiledning fra rddgivere som har mer spesialisert kompetanse. Barnet kan
da henvises til det statlige spesialpedagogiske stottesystemet. Statped har ansvar for & gi barn,
unge og voksne med serlig oppleringsbehov hjelp og stotte, slik at de far et likeverdig
oppleringstilbud som andre (Billington 2006:87). Kompetansesentrene kan holde kurs eller
gruppeundervisning for foreldre, leerere og kommunalt ansatte for evrig. De kan undervise
barn 1 grupper og gi veiledning individuelt. De kan ogsa vere observater 1 klasser der det er
elever med vansker av forskjellig art, for slik & finne mulige laeringsstrategier. Lerer vil da
etter observasjon fa rdd og veiledning i1 forhold til den aktuelle eleven, og ogsé tilbakemelding

pa eventuelt endringspotensial 1 undervisningssammenheng (Utdanningsdirektoratet 2005).

Det er foreldrene som har ansvaret for barnet, og et godt samarbeid mellom de ulike
instansene og foreldrene er understreket som viktig. Det legges stor vekt pa at foreldres

bekymring alltid ma tas pa alvor, og at samarbeidet rundt barnet ma vare preget av respekt og
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aktelse. Gjennomgaende papekes hjelpeapparatets ansvar for tidlig & avdekke og diagnostisere
eventuelle vansker, slik at barnet kan {4 den oppfelging og de hjelpetiltak som er nadvendige

for god utvikling.
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3. Teoretiske perspektiv pa radgivningsprosessen

For a forstd radgivning som fagdisiplin er det nedvendig med kunnskap om de spesifikke
yrkesfaglige aspektene innen den fagarenaen man har sitt virke i. Dessuten ber en ha oversikt
over de teoretiske tradisjoner for psykologisk og sosial fungering knyttet til lering,
motivasjon, personlighet og helse. Fokus mé ogsa vere rettet mot at det vil vere forskjeller
nar det gjelder alder, kulturell bakgrunn og kjenn. Det vil ogsa vere nedvendig med
kunnskaper om lovverket og offentlige ressursmuligheter. Et menneske som trenger rdd og
veiledning har ofte opplevd en form for krise. Vedkommende trenger hjelp til & mestre
situasjonen han eller hun er kommet 1. Dette ma vare hovedoppgaven og fokuset til den som
skal hjelpe. En kan ikke ha svarene ferdige, men heller hjelpe radseker til & finne den beste
losningen i den aktuelle situasjonen. En ber sgke a hjelpe radseker frem til strategier for

mestring. Radgivning skal vare hjelp til selvhjelp (Johannessen et. al 2004:21).

3.1 Radgivningsbegrepet

Radgivningsbegrepet er ikke et entydig begrep. Det vil defineres ulikt ut fra hvem som
definerer det. Det kan forstas 1 relasjon til enkeltindivider, og/eller i relasjon til grupper og
organisasjoner. Det siste innebarer arbeid pa systemnivd. Hvordan en definerer radgiving vil
ogsa vere preget av hvilken tradisjon en velger a belyse begrepet ut fra. De ulike tradisjonene
som psykodynamisk tradisjon, atferdsterapeutisk tradisjon, rasjonell eller kognitiv tradisjon
og humanistisk tradisjon vil ha forskjellige méater & definere radgivers rolle i forhold til
radseker. I denne oppgaven vil det vere tenkning fra den humanistiske tradisjonen som vil

prege fremstillingen.

Rédgivning skriver seg fra den engelske fagtermen “counselling”. ”Counselling” var
betegnelsen som ble brukt for psykologisk radgivning der en gjennom samtale og intervju
sokte & hjelpe radseker til selv & lose egne problemer. Her er det tale om et rddgiver- klient
forhold. Eksempel kan vere spesialpedagogisk virksomhet eller PP- tjenestens virksomhet der
en far henvist elever med vansker av psykisk eller leremessig art. Foreldre vil ofte ogsa

trenge radgivning (Johannessen et. al 2004).

Johannessen et. al (2004) beskriver radgivning som en virksomhet der hensikten er & sette

dem som sgker hjelp bedre i stand til & hjelpe seg selv, ikke bare i1 den aktuelle saken de star
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oppe 1, men ogsa 1 andre situasjoner. Virksomheten er basert pd kommunikasjon, og det er
kommunikasjonen mellom partene som avgjer den videre prosessen. Lassen beskriver
prosessen slik:

Rédgivning er en kommunikativ prosess mellom to eller flere mennesker hvor
samspillet er definert i1 klare rammer med hensyn til forholdets karakter, dets innhold
og tidsbegrensning. Malet riddseker(e) arbeider mot er det styrende 1
radgivningsprosessen. Arbeidet for 4 nd malet blir rddgivningsprosessen. A nid mal og
delmal blir resultatet av selve radgivningen (Lassen 2004:26).

Lassen (2004) fremhever Carl Rogers og de humanistiske tesene om at alle mennesker har
iboende krefter og muligheter til & gjore egne valg og realisere sine potensialer. Dette gjelder i
den grad primarbehovene er dekket. Hun har gjort en oversettelse av Thomson og Rudolph
(1998) som gir en beskrivelse som sammenfaller med det som er sagt over:

Réadgivning inneberer et forhold mellom to mennesker som metes der den ene
personen kan hjelpe den andre med & lose et problem. Den ene vil i kraft av sin trening
eller utdanning vaere radgiveren, den som mottar hjelp er klienten. Betegnelsene
radgiver og klient, som av noen er sett pA som umenneskelige, kan erstattes med ord
som hjelper og hjelpsgkende, barn, ungdom, voksen eller person. Carl Rogers henviser
faktisk til 4 ha en personsentrert innstilling i sin klientsentrerte rddgivningsteori. Vi ser
radgivning som en prosess hvor mennesker lerer hvordan de kan hjelpe seg selv, og i
virkeligheten bli sine egne radgivere. Radgivning kan ogsa vare en gruppeprosess,
hvor rollen som hjelper og hjelpesakende kan deles og skifte mellom alle
medlemmene 1 gruppen. Gruppens radgiver vil fungere som en som fremmer
prosessen 1 tillegg til & vaere radgiver. (Lassen 2004:27).

Lassen hevder at kjernen i rddgivning er at en lytter til og snakker med radseker. En skal ikke

ta over for dem pa noen méte, men gjennom samtale sgke & hjelpe dem til selv & finne ut hva

som er viktig.

3.2 Fokus i radgivningsprosessen

Aaron Antonovsky (d.1994), israelsk professor i medisinsk sosiologi, var i felge Hilchen
Sommerschild en skattet bidragsyter pé internasjonale medisinsk- sosiologiske kongresser
(Gjeerum et. al 2003:51). Han hadde som tese at en burde flytte sosiologens oppmerksomhet
fra stressorer til ressurser. Han vant imidlertid lite geher for sine utsagn. Han utviklet
imidlertid en teoretisk modell, som han hevdet var forskjellig fra tidligere stressteorier.
Modellen tar et salutogent perspektiv, med vekt pa faktorer som demper, letter eller fjerner
stressorene. Den bygger pé forstaelsen av at alle individer har generaliserte
motstandsressurser, som kan tas 1 bruk for & overvinne hverdagslivets spenninger og

derigjennom fremmer en opplevelse av indre ssmmenheng. Dessuten pretenderer modellen &
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vaere universell og tverrkulturell og den refererer ikke til en spesifikk form for strategi for

mestring (Gjaerum et. al 2003).

Antonovsky tar 1 folge sin modell avstand fra en todeling der en enten er frisk eller syk. Han
mente at det var best & se pa helse som et kontinuum mellom alvorlig syk og fullstendig frisk.
Det salutogene perspektivet styrer interessen mot de faktorer som bringer en sé naer den friske
polen som mulig. Videre mente han at alle utvikler ulike grader av generelle
motstandsressurser i kampen for 4 overleve pa best mulig mate. Han sa at: A leve er 4 mote
alle livets gjenvordigheter”(Gjerum et. al 2003:51). Antonovsky mente at det avgjerende for
hvordan vi klarer oss er var opplevelse av sammenheng. Han beskrev opplevelse av
sammenheng som Sense of Coherens. For & oppna denne folelse av sammenheng ma en forst
forsta situasjonen. Deretter ma en ha tro pa at en kan finne frem til lesninger. Tilslutt ma en
finne god mening 1 & forseke pé det. Innholdet 1 de tre delaspektene kan nok vere farget av
kulturelle og etniske forhold, men det som er vesentlig, det at det dreier seg om a kunne

influere pa eget liv, ser ut til & veere av allmenngyldig karakter.

Bryron A. Beresford kom i1 1994 ut med en artikkel der han tar mal av seg til & analysere en
mangfoldig og uoversiktlig empiri om mestring hos foreldre til funksjonshemmede barn ved
hjelp av Lazarus prosessmodell for stress og mestring (Gjerum et. al 2003:78) (vedlegg 1).
Beresford kritiserte andre modeller for & legge for lite vekt pd betydningen av faktorer utenfor
familien og pé intrapersonlige faktorer som kan formidle effekter pé stress. De har 1 for liten
grad hatt et mestringsfokus, og om de har hatt det, har det bare vert 1 form av strategier som
bidrar til & opprettholde familiens stabilitet. Med bakgrunn 1 dette hevder han at Lazarus’
prosessmodell har helt klare fordeler nar den anvendes pé familier. Gjerum papeker at
modellen 1 utgangspunktet var en modell for stress og mestring. Den legger vekt pd hvordan
det enkelte individ takler stress, ikke bare pa familien som enhet. Modellen tar heyde for
intrapersonlige og sosiogkologiske faktorer som forer til stress. Modellen fremhever individet
som aktivt og kreativt sekende 1 prosessen for & mestre stress. Og ikke minst er modellen
anvendt bdde for familier med barn med spesielle behov og for vanlige familier. Modellen har
veert under stadig utvikling siden 1960- tallet, og er i dag den mest omfattende modellen for

stress, mestring og tilpasning (Gjerum et. al 2003).

Ifolge Lazarus sin modell for a forstd foreldres opplevelse av stress og mestring er det ikke

selve sitasjonen eller hendelsen som er stressende, det er den enkeltes opplevelse av stress
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som er det viktige. Han peker pa at mestring av stress krever mobilisering av krefter, bade av
kognitiv art og ogsé atferdsmessig, for & handtere situasjonen. Skal en arbeide med familier
(foreldre) som er under langvarig stress, er det en fordel & skrive detaljer 1 journalnotatet.
Dette kan lette arbeidet med & ha fokus pa mestring. Det er ofte slik at foreldre som star
overfor problemer som ikke kan lgses umiddelbart, trenger & bli minnet om tidligere mestring
nar de opplever gkt stress. Det kan vare med pa & formidle hap og tro pa at det kan ga bra

igjen, da en referer til deres egen historie (Gjerum et. al 2003).

Gjerum papeker at ndr man arbeider over tid med slike familier, blir de individuelle
forskjellene mellom mor og far i hvordan de takler belastninger tydelige. Forskjellene méa
tydeliggjores for & kunne bli ressurser og ikke oppfattes som et problem. Det kan vere fare
for 4 tenke at de er sa forskjellige og derfor samarbeider ddrlig. Gode bakgrunnskunnskaper
om foreldrene fra den forste utredningsfasen er avgjerende for & forsta de ulike
reaksjonsmater de har nar problemene dukker opp. Foreldrene trenger hjelp til & se at de kan
statte og hjelpe hverandre (Gjerum et. al 2003:79). Det ideelle hadde selvsagt vert at om en
kommer 1 en situasjon der en trenger hjelp og rdd, burde en kunne féa dette med en gang. Slik
er det ikke 1 dagens samfunn. Ventetiden kan vaere uker eller 1 verste fall méneder. Noen
opplever ogsa pakjenningen a bli sendt fra instans til instans, noe som kan medfoere at
radseker kan oppleve situasjonen svart belastende. Ikke bare skal en takle krisen; en md ogsa
kjempe for & fa den hjelpen en har krav pd. Lassen (2004) understreker at det a sikre
kvalifisert radgivning sé tidlig som mulig, og at en ikke mé vente for lenge, men starter opp sa

raskt som mulig, er en samfunnsoppgave som vi stadig ma engasjere oss 1.

En del foreldre vil en eller flere ganger i livet ha behov for hjelp til & lose et problem, en krise
eller simpelthen fa hjelp fra en utenforstidende til & forlose egne krefter og fa bekreftelse pa
seg selv som kompetente foreldre. ”A soke rad er & be om hjelp i en prosess der noe har 13st
seg, blitt uforstaelig eller meningslest. Radgivning handler om a hjelpe mennesker som sgker
hjelp til & hjelpe seg selv” (Lassen 2004:19). Foreldre kan komme 1 en situasjon der det & se
muligheter er vanskelig. Det kan vaere en situasjon som har oppstatt plutselig. Eksempel pa
det kan vere det at barnet en ventet, ikke var som en forventet. Eller krisen kan komme mer
etter hvert som en blir klar over at barnet har spesielle behov. Det & fa et funksjonshemmet
barn, kan for mange oppleves traumatisk. I begynnelsen kan det vare et sjokk, og for mange
vil det ogséd vare en sorg. En sarger ofte ikke over barnet en fikk, men over barnet som en
ikke fikk. Bekymringer melder seg ogsé etter hvert og behovet for informasjon eker. Hva

inneberer dette for barnet? For oss som foreldre? Og kanskje for sesken? Videre kommer det
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kanskje tanker som er negativt ladet. Dette er det ofte svert vanskelig & prate om fordi en jo er
forventet & veaere positivt innstilt til det barnet en fir. Foreldre er muligens ikke klar over at
negative tanker faktisk er ganske vanlig, og slett ikke et symptom pa at en er dérlige
mennesker eller foreldre. Graden av funksjonshemming vil selvfolgelig ogsa vere et tema.
Det er ofte letter & se mulighetene ved lettere funksjonshemninger enn ved de store

funksjonshemningene.

Radgivning skal ogsa omfatte tilrettelegging av forhold, som kan vere med a gjore at
mennesker med ulike behov far optimale oppvekstvilkar og slik oppnér bedret livskvalitet.
Gjennom radgivningsarbeidet mé en vektlegge rddseker sin opplevelse av mestring, og
dessuten kompetanseheving. Foreldre mé oppleve a fa informasjon om tilstanden, og om
muligheter som finnes for det aktuelle barnet. Videre mé en sgke & utvide den enkeltes
muligheter og ressurser til tross for begrensningene som eksisterer. Foreldre mé oppleve at de
er gode nok. De mé oppleve at de har iboende evner til & vaere foreldre for barnet sitt, selv om
det har funksjonshemming eller sarlige behov av en annen art. Radgivers rolle blir da & peke
pa sider ved foreldrene, som er positive. En styrker slik foreldrenes selvsikkerhet.

Ofte er folelser som avmakt bunnet 1 angsten for ikke & strekke til. Rddgivningsarbeidet kan
slik medvirke til at foreldre far en sunnere mate a handtere livets stressfaktorer pa.

Radgiverens oppgave er & folge individer eller grupper 1 en utviklingsprosess fra en
naverende situasjon som ikke er tilfredsstillende og derfor grunnlaget for ensket om
hjelp — mot en ny situasjon karakterisert av ensket om en forbedring (. .. ) Prosessen
kan sees pa som et loft som innebarer gkt mestring og bestyrkning (“empowerment”)
(Lassen 2004: 20).

Skal en kunne si at rddgivningsprosessen har vert vellykket, kan en se pa den som en
bevegelse fra krise, hiplashet, oppgitthet osv. mot bedret fungering, hap og tro pa egne
ferdigheter til & mestre. Gjennom radgivningsprosessen skal rddseker oppné sterre tro pa seg
selv og oppleve seg selv som mestrende foreldre. Dette vil fa positive ringvirkninger, og kan
fore til at foreldre ser pa barnet sitt med “nytt blikk”. Radgiver er den som har ansvaret for &
tilrettelegge for at en utviklingsprosess kommer i gang. Det er ogsa radgiver som skal lede
prosessen mot en forbedring av situasjonen, for tilslutt a avslutte den med forankring av
fremgangen. Det forutsetter mer enn kunnskaper, kommunikative ferdigheter og gode
holdninger. Man mé vare 1” prosessen sammen med rddseker. Matet ma veare preget av
anerkjennelse og respekt, og rddgiver ma hele tiden sgke & anvende passende respons til riktig

tidspunkt, for slik & gi best mulig statte. Det er radseker sitt behov for hjelp som skal vaere det
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styrende 1 prosessen. Det er radseker som eier ’problemet”, men det er ogsa radseker som eier
”losningen”. Radgiver skal bare vere som et par briller som skal “lette blikket” for radseker.
Ingen prosesser er like. Det finnes mange ulike funksjonshemninger. Det finnes ogsd mange
ulike typer foreldre. Hver eneste prosess krever oppmerksomhet, fleksibilitet og kreativitet
hos rddgiver. En kan derfor ikke summere opp de forskjellige egenskapene som gir det beste

resultatet. Det vil avhenge av det enkelte tilfellet.

3.3 Ridgivningsstrategier

Som sagt er radgivningsrollen spesiell, da en bruker seg selv som arbeidsverktey.
Egenskapene en baserer arbeidet sitt pd, er kunnskaper og kommunikativ kompetanse. En ma
ha spisskompetanse innen de faglige felt en skal arbeide med, og det inneberer ogsa at en har
de ferdigheter som kreves for formidling av faglig kompetanse. Det trengs spesifikke
ferdigheter og grunnleggende holdninger for & sikre denne formidlingen. Dette blir det
verktoyet riddgiver skal anvende 1 mote med rddseker. Det er et verktoy som ma veare i stadig
utvikling. Kinge (2009) fremhever Carl Rogers, en av de viktigste terapeuter som har vart
med & utvikle humanistisk psykologi som retning. Han hadde en grunnleggende hypotese om
at klienter har en grunnleggende kapasitet til 4 mote og handtere alle problemer i livet som
kommer inn 1 bevisstheten. Han hevdet 1 sin tid at det innenfor radgivning er tre vesentlige
holdninger som er nert knyttet til radgivers verdier og menneskelige empati med radseker;
kongruens eller genuinitet, ubetinget aktelse og empati. Dette innebarer en dyp sensitivitet
overfor den annens opplevelser. Det krever at radgiveren aksepterer og bryr seg om radseker.
Og det blir av avgjerende betydning at rddgiveren er ekte. Rogers fremhevet evne til & vaere
kongruent eller genuin som den primare av de tre holdningene. Fordi ingen av holdningene
kan veere meningsfulle 1 et radgivningsforhold hvis de ikke er ekte. Radgiveren méa vare seg
selv pd en genuin maéte (en fullstendig, integrert og hel person) for & vare kongruert. Dette
inneberer a vare tilstede for personen, ikke bare som en heflig fasade, men pa ekte vis. Det at
Rogers setter betydningen av ekthet over de to andre verdiene, sier oss at det ikke er
tilstrekkelig a leere seg metoder og fremgangsmater og fremheve anerkjente
relasjonskvaliteter dersom ikke dette kommer til uttrykk i relasjonen pa en genuin og ekte
mate. Radgivers rolle blir ut fra dette, ikke & diagnostisere, manipulere eller gi rdd. Radgiver
skal heller mote klienten som et speilbilde av sitt eget selv og vare en empatisk, lyttende

medspiller i klientens egne valg (Bokkilden, 25.5.2009).
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Lassen (2004) er opptatt av at egenskaper og holdninger mé vises gjennom radgivers atferd.
Hun henviser til Gerald Egan, som kaller kongruens for geniunitet og mener at radgiver er
genuin 1 sitt forhold til rddseker nar han unngér stereotypisk rolleatferd og ikke overbetoner
sin profesjonelle rolle. Han ber vare spontan, men ikke ukontrollert eller tilfeldig 1 sitt
forhold. Det er viktig a forbli apen og ikke defensiv, selv nér han feler seg truet, og at han er

konsistent slik at forskjeller mellom verdier og handlinger unngas.

Lassen (2004) papeker videre at det at radgiver er kongruent skaper trygghet og
forutsigbarhet. Radseker far bedre mulighet for & fole seg avslappet, og vil dermed ogsé
lettere kunne presentere “problemet”. Kanskje kommer radseker frem til sterke sider hos seg
selv, slik at en forlesende prosess blir satt 1 gang. Okt selvrealisering muliggjores. Radgiver
ma vise overfor radseker at han bryr seg om han/henne pa en positiv mate. Det er viktig at han
har en fullstendig ikke- dommende holdning, som ikke endres underveis av rddseker sine
tanker, folelser eller atferd. En fullstendig akseptering av klienten er avgjerende for & skape
tillit. En varm og helhetlig akseptering gjor klienten trygg og apner for samtale. Det at en
aksepterer klienten som han er, gjor at en slipper 4 ta stilling til om en liker eller misliker sider
ved ham. Eller om en godtar noen folelser og misliker andre. En slipper & evaluere. En skal
som sagt ikke opptre demmende, men akseptere at radseker gir uttrykk for vonde, fiendtlige,
kanskje unormale folelser, sa vel som positive folelser. Det kan vare lettere for radgiver &
tenke at de vonde og negative folelsene er et tegn pa at radseker trenger hjelp. Og omvendt
kan positive folelser og hoy grad av selvtillit oppleves som et forsvar. Skal en vare ubetinget
1 sitt mate med radseker, ma en vare villig til & dele bade styrke og glede, og depressive
tanker og nederlag. Det er radseker som subjektivt er akteren og radgiver skal vaere objektiv
tilherer, uten 8 komme med modererende respons. Rédgiver ber ikke korrigere eller rette pa
det som rédseker sier. For & oppnd det som er malet, nemlig & forlese radseker sine egne
muligheter og losninger, er det helt nedvendig med denne anerkjennelsen fra radgiver. Det
kan se ut som om en mener at radgiver bare skal vere enig med klienten, eller at han skal ha
samme verdier og synspunkter. Men det ligger pa et dypere plan. Han skal forsgke & se verden
gjennom radseker sine gyne, noe som gjor at det blir lettere & forsta den verden klienten
(foreldrene) lever 1. En aksepterer klientens rett til & fole som han gjer, uten & vaere
demmende. For 4 klare denne balansegangen blir det viktig & kjenne seg selv godt, og vere

klar over hvilke verdier en selv har (Lassen 2004).
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Rogers fremhevet empati som en sentral egenskap innen rddgivning. Empati kan sies a vare
en medfedt evne til & leve seg inn 1 en annens verden. Likevel er det viktig & vere klar over at
ingen kan helt forstd en annens indre verden. Det er ogsé viktig & skille empati fra sympati.
Ved empati er det den andres folelse som er utgangspunktet for a forstd. Mens ved sympati er
det ens egne folelser som ligger til grunn. Vi forstar den andre fordi vi har opplevd noe
lignende og sammenlignbart. Innen rddgivning er det viktig & holde et klart skille. Empati vil
gjore at en klarer & holde fokus pé radseker, og slik unngér & bruke egne folelser og erfaringer
for a forstd. Empati er en mate a tone seg inn folelsesmessig pa rddseker (Lassen 2004).

Ved a bruke empati kan man oppdage folelser som er lettere a dele, men ogsa slike
som er vanskelige 4 dele. A ta inn helheten blir nedvendig for & forsti ridesekeren og
hans intensjoner. Mens tristhet, redsel, sarhet, glede, interesse og iver er eksempler pa
den lette typen av folelser som skaper gode sirkler, kan sinne, hevngjerrighet, sjalusi
eller bitterhet eksemplifisere folelser som ofte setter i gang vonde sirkler 1
interaksjonen mellom mennesker (Lassen 2004:76).

Lassen (2004) hevder at radgivers evne til 4 tone seg inn pa foreldres folelsesmessige plan,
synes a vere helt avgjerende for at gode og nare relasjoner skal skapes, og for at foreldre skal
fole trygghet. En annen side ved dette er & evne det 4 {4 foreldre til & se empatisk pé seg selv.
Det er ofte en utfordring, men vil vere til stor hjelp for begge parter. Det er ikke nok med
gode holdninger. Det mé vare nedfelt i méaten en meter foreldre pa. Ellers vil de ha liten eller
ingen effekt pd radgivningsprosessen. Holdinger og handlinger henger sammen. Nér denne
sammenhengen er synlig, blir rddgiver mer genuin i sin fremtreden. Det skapes trygghet og
foreldres mulighet til vekst og mestring eker. For at foreldre skal evne a kartlegge sin egen
situasjon er det ofte avgjerende at rddgivers evne til & gi respons er god. Det er forstaelsen av
den navarende situasjonen en ma ta utgangspunkt i for a finne veien videre, og hva som
eventuelt skal/ber utredes videre. Det at foreldre fir samtale om sin situasjon sammen med
radgiver gjor at de vil kunne oppleve bedre kontroll over det som de opplever problematisk.
Dette er i trdd med Antonovskys modell om Sense of Coherence for & se sammenhengen eller

fa en oversikt.

Speiling av foreldres historie eller bekymring er en unik méte & oppné en felles
forstaelseshorisont. Det gir foreldre mulighet til & stoppe opp og reflektere over det de har
sagt, og de kan ogsa korrigere om noe er blitt oppfattet feil. ”Speiling er aldri en automatisk
respons, men en respons som ma knyttes til raidgivningskonteksten og radsekers beskrivelser”
(Lassen 2004:101). A speile foreldre i deres hap, sorg og bekymring over sitt barns liv er 4

anerkjenne foreldrenes prosess og arbeid. Ofte tar det lenger tid for den ene forelderen enn
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den andre. Det gjelder & hjelpe dem til & respektere at en ikke reagerer pa samme maéte, men at
en likevel kan dele sorgen og etter hvert gleden. Det optimale er hvis de kan bevege seg fra a
bruke all energi pa sorg og folelse av avmakt, til & klare & fange de gode stundene og glede

seg over dem.

3.4 Etiske og profesjonelle perspektiv

Lassen (2004) papeker viktigheten av & reflektere over egne etiske holdninger og praksis.
Serlig 1 forhold til profesjoner som skal sgke & hjelpe andre, men ogsa overfor samfunnet
generelt. Etikk kan beskrives & vare laeren om de verdier og prinsipper en legger til grunn, 1
forhold til situasjoner og valg en kan mete 1 livet . En kan se pa det som en ramme for hva
som er sommelig eller enskelig 1 forhold til en gitt situasjon. I forhold til rddgivning blir
etikken en ramme for praksis, nér det gjelder a ivareta den enkeltes rett til selv & bestemme og
1 forhold til ivaretakelse av den enkeltes menneskeverd.

Etiske overveielser skal sikre at de som sgker kvalifisert hjelp, far det innefor den
rammen samfunnets lover og muligheter skaper. Slike overveielser er ogsa en sikring
for at den profesjonelle hjelperen forholder seg sé bevisst som mulig til etiske
spersmal, og 1 sitt forhold til nasjonale og internasjonale verdier. Dermed blir etikk en
beskyttelse for bade rddgiveren og radseker (Lassen 2004 s. 60).

Etikk er ikke noe man kan studere for s & ta en avsluttende eksamen, og dermed vare ferdig
utlert. Det er en kontinuerlig prosess som starter tidlig i livet, og den enkeltes etiske stasted
vil veere preget av flere faktorer. Familiebakgrunn, kulturbakgrunn og erfaringer en har gjort i
oppveksten vil prege den enkeltes oppfatning og opplevelse av hva som er rettferdig og
hederlig. Vitenskaplig kunnskap vil ikke alene vere nok til 4 fore til etisk sensitivitet.
Konfidensialitet, respekt, akseptering og medvirkning vil vaere egenskaper som ligger under
enhver rddgiverrolle. Ifolge Lassen hevdes det at man sannsynligvis opptrer etisk hvis man
” er personlig og profesjonelt @rlig, - holder klientens interesse 1 fokus, - unngar personlig
vinning, - kan forklare sine handlinger som de beste vurderte ut fra profesjonens etiske
regler/prinsipper” (Lassen 2004:60). Dette er en pagdende prosess som utvikles gjennom et liv
som medmenneske og profesjonell praktiker. Man presenteres for mange former for etiske
dilemmaer, og slik gves man opp til ekt etisk refleksjon og sensitivitet. En kan kanskje si at

radgivere blir en gruppe spesialister, der det etiske er like viktig som det vitenskaplige.

Lassen (2004) papeker ogsé det spesielle for all radgivning; at rddgiveren bruker er seg selv

som arbeidsredskap. Det innebarer bevissthet om egen kompetanse og faglige rolle. De
39



kliniske kommunikative ferdigheter og holdninger er noe radgiver ogsé hele tiden mé
reflektere over og ha innsikt i. Radgivningskompetanse er ikke noe en automatisk har. Mange
kan gi radd og veiledning 1 hverdagsspersmal uten 4 reflektere spesielt over det. Noen har
kanskje ogsé en naturlig evne til & kunne hjelpe andre nar de trenger rdd 1 hverdagen. Men det
a vaere profesjonell rddgiver inneberer at en gjennom studier og profesjonelt arbeid finner
muligheter til og videre utvikle sine ferdigheter, og utvider sitt perspektiv.
Radgivningskompetanse er en kontinuerlig prosess som innebarer egenutvikling og
selvinnsikt. For 4 fylle denne rollen ma en holde seg oppdatert om samfunnsendringer og nye
vitenskaplige funn. Okt viten medferer at en far utvidet sin horisont, som igjen kan inspirere
til nytenkning og kreativitet. En mé reflektere over egen praksis og dessuten strebe etter en
stadig forbedring av sin rolle i1 forhold til radseker. I rollen som rédgiver ber en stadig
evaluere seg selv, og hele tiden strebe etter & mote sine radesgkere pa en god mate.

At radgiveren (les: arbeidsredskapet) er godt "utviklet og vedlikeholdt”, er avgjerende
for evnen til & ivareta rddsekers utvikling, men er ogsa grunnlaget for et etisk
forsvarlig arbeid. Dette fordrer bade oversikt over raddgiverens muligheter og kunnskap
om seg selv som redskap, men ogsa vilje til selvrefleksjon og egenutvikling (Lassen
2004 s. 21).
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4. Asperger-syndrom — teoretiske betraktninger

Autismespekterforstyrrelser har en lang fortid, men det er forst pad 1990-tallet at Asperger-
syndrom er tatt inn i de offisielle diagnosemanualene DSM-IV-TR, APA 2000; ICD-10.
WHO, 1993( Statens helsetilsyn 2007:255, Kaland 2007:24). Autisme, Asperger-syndrom og
atypisk autisme er inkludert i kategorien gjennomgripende utviklingsforstyrrelse. Personer
med autismespektertilstand har 1 felge ICD-10 en svikt 1 gjensidig sosialt samspill, svekket
verbal- og ikke verbal kommunikasjon, repetitiv atferd og begrensede interesser og aktiviteter.

Dette utgjor til sammen triaden” av autistisk funksjonsforstyrrelser.

Asperger-syndrom blir regnet som en selvstendig diagnose, men er likevel en diagnose
innenfor autismespekteret. Det er naturlig 4 ta utgangspunkt i autismens historie nar en skal
redegjore for Asperger-syndrom. Skillet mellom autisme, eller det som ogsa kalles Kanner
syndrom, og Asperger-syndrom er evnenivédet hos individet. De som har Kanner syndrom er &
regne som utviklingshemmet, mens de som har Asperger-syndrom har evner innenfor
normalomrédet. Ifolge Kaland (1996) er skillet mellom autisme og Asperger-syndrom
vanskelig & definere. Noen av dem som regnes med 1 gruppen med Asperger-syndrom kan
befinne seg 1 grenseland for en autismediagnose. Omvendt kan en autist vere sa
heytfungerende at det kunne kvalifisere til en Asperger-syndrom diagnose. Det er ikke en helt

klar og entydig grense men mer glidende overganger.

Autisme har sannsynligvis eksistert til alle tider, men har likevel en kort historie. Begrepet
autisme ble introdusert pa begynnelsen av 1900- tallet av psykiateren Eugen Bleuler. Hans
forstaelse var at det var en elementeaer forstyrrelse innenfor schizofreni, som innebar en
ekstrem innsnevring 1 forhold til verden og andre mennesker. Autismebegrepet kommer fra
det greske ordet autos, som betyr selv. Den ekstreme tilbaketrekningen fra alt sosialt liv, ble
forklart som en tilbaketrekning til individet selv (Kaland 1996). Den russiske nevrologen Eva
Ssucharewa gav ut et arbeid om schizoide personlighetsforstyrrelser pa 1920- tallet.
Beskrivelsen har apenbare likheter med det som i dag beskrives som Asperger-syndrom.
Artikkelen hennes ble publisert pa tysk 1 1926, men fikk ikke oppmerksomhet for den skotske
barnepsykiateren Sola Wolff publiserte en engelsk oversettelse av den 1 1996. Det var da gitt
70 ar siden hun skrev den (Gillberg 1998).
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De forste som beskrev autistisk atferd pa grunnlag av kliniske observasjoner var den
osterrikske barnelegen Hans Asperger (1944) og den amerikanske barnepsykiateren Leo
Kanner (1943). De to hadde, uavhengig av hverandre, publisert hver sin artikkel som gjorde
rede for detaljerte beskrivelser av kasus. De delte oppfatningen om at de karakteristiske
atferdstrekkene var foranlediget av at det foreld en fundamental forstyrrelse allerede fra
fodselen av (Gillberg 1998). Det er 1 midlertidig en viss forskjell 1 kasusbeskrivelsene til
Asperger og Kanner. Kanners beskrivelser omhandler dem vi 1 dag kaller autister. Dette er
mennesker som 1 tillegg til & ha autisme ogsa er utviklingshemmede. Asperger sine
beskrivelser omhandler tilstanden som har fatt navn etter ham; Asperger-syndrom. Personene
han beskrev hadde begavelse innenfor normalomradet, og noen ganger meget hoy intelligens
(Gillberg 1998). Asperger-syndrom ble forst kjent dret etter at Hans Asperger’s ded 1 1980. 1
1981 publiserte den engelske psykiateren Lorna Wing en artikkel om Asperger-syndrom, og
dette gjorde at interessen for tilstanden gkte over hele verden. Den stadig ekende interessen
gjorde at tilstanden ble mer og mer kjent, og 1 1994 fikk den status som selvstendig diagnose,
med egne diagnosekriterier i USA (Gillberg 1998). "Termen betegner de relativt intelligente,
verbalt dyktige og nesten-normale, autisme barna” (Kaland 1995:28). Kunnskapsutviklingen
innenfor fagfeltet har okt betraktelig de siste par tidrene. Likevel er Asperger-syndrom en

diagnose som mange vet for lite om.

4.1 Arsaksforhold og forekomst

Ettersom det har blitt gjort en stor grad av forskning pd hva som er drsaken til Asperger-
syndrom, kunne en tenke at det etter hvert skulle foreligge et svar pa denne géten. Det kan
imidlertid virke som om det ikke er noe entydig svar, men flere faktorer som virker sammen.
Atwood (2000) slér fast at Asperger-syndrom ikke skyldes mangel pd omsorg og kjerlighet 1
oppdragelsen. Tilstanden skyldes en utviklingsforstyrrelse, der arsaken er dysfunksjon i
spesielle strukturer i deler av hjernen. Det er imidlertid enighet om at arvelige faktorer synes a
ha betydning for vel halvparten av tilfellene. Det hevdes 1 artikkelen Autisme og komorbide
psykiske lidelse (Kaland 2007), at tilstander innenfor autismespekteret i betydelig grad er
arvelig betinget. Det vises til Gillberg og Cederlund som har gjort en studie av familiene til en
relativt stor gruppe gutter med Asperger-syndrom. De kom frem til at 1 vel halvparten av
tilfellene hadde noen i1 familien hatt en tilstand innenfor autismespekteret. De senere ar har
man kunnet identifisere kromosomer som med stor sannsynlighet inneholder gener som er
sarbare for autisme. Likevel gjenstar det a pavise hvilken betydning de har for utvikling av

autisme. Noen indikerer at en kompleks genetisk predisposisjon, der flere gener er involvert,
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kan forarsake autismespektertilstander Andre funn var at i ca. 25 prosent av tilfellene hadde
pre- og perinatale forhold spilt en rolle (Kaland 2007:26). Det blir her hevdet at madre til barn
med autisme ofte har hatt problemer i svangerskapet og rundt fedselen. Studier pé tvillinger
som er eneggede, der den ene tvillingen utvikler autisme og den andre ikke, styrker teorien
om at komplikasjoner under fodselen er den utlesende faktoren. Predisposisjonen kan
imidlertid veere den samme. Det stotter tidligere forskning der det konkluderes med at
genetiske faktorer spiller inn, men at det ikke er hele svaret:

Det foreligger forskningsresultater, som paviser unormal hjernekemi, som kan vere et
resultat af en medfedt fejl 1 enzymproduktionen. Visse sygdomme hos moderen kan
have skadet fosteret, eller der kan have forekommet iltmangel eller fodselsskader.
Pointen er den, at alle disse forskellige drsager kan have en felles virkning pa det
psykologiske plan, som ferer til den samme psykologiske (forstdet som
hjernefunktion) mangel, som definerer autisme (Jordan et. al 2000:20).

Asperger-syndrom er en diagnose som kan vare vanskelig a diagnostisere. Diagnosen er
relativt ny, og ofte ikke lett & avgrense. Det kan det vere vanskelig & skille Asperger-syndrom
fra forskjellige psykiatriske diagnoser, da disse vanskene er karakterisert ved atferdstrekk som
en finner hos personer med Asperger-syndrom. Det er heller ikke uvanlig at personer med
Asperger-syndrom ogsa har sekundare psykiske problemer som angst og depresjon. Noen har
tvangstanker og tvangshandlinger, som ogsa er karakteristisk for andre diagnoser. Mennesker
med Asperger-syndrom er ofte opptatt av rutiner og ritualer noe som lett kan forveksles med

tvangslidelser (Gillberg 1998).

Tidligere forskning péd forekomst hadde fokus pé klassisk autisme. En fant da en forekomst pé
4-5 per 10000 personer. Siden har nyere studier vist en forekomst pa rundt 60 per 10000, om
en regner med alle tilstander innenfor autismespekteret. Etter hvert er det gjort nyere studier
som viser at autismespektertilstander ikke er for lavfrekvente & regne. I folge Kaland viser
Baird og medarbeidere (2006) sine undersegkelser en forekomst pd 116 per 10000.
”Bergensundersgkelsen” som er gjort av Posserud et. al var en screeningundersekelse av vel
9400 barn 1 alderen 7-9 &r. Denne studien viste at 2,7 prosent av barna hadde sterre eller
mindre symptomer pad autismespektertilstand. Nér det gjelder kjonnsforskjeller er det fire
gutter for hver jente (Kaland 2007:26). Martinsen et. al (2006) hevder at det har vart en
eksplosiv gkning 1 forekomsttall. Den estimerte forekomsten har steget fra en til femten per
10000 innbygger 1 lapet av de ti siste drene. Forskning viser at det er en gkning av forekomst,

men om denne gkningen reflekterer at det foreligger en reell gkning av tilfeller, eller om det
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skyldes at det er bredere forskning og bedre kunnskaper om problematikken synes uklart

enna.

4.2 Diagnose og utredning

I folge Martinsen et. al (2006) blir Asperger-syndrom kalt en gjennomgripende
utviklingsforstyrrelse fordi alle funksjonsomrider som utvikles fra spedbarnsalder til
voksenalder blir berort. Dette gjelder oppmerksomhet mot ting 1 omgivelsene,
kommunikasjon og sprak, samt ferdigheter 1 samspill og ferdigheter og kunnskaper 1
kulturbestemte aktiviteter. Variasjonen er stor nér det gjelder hvor omfattende vanskene er pa
de ulike omradene, men funksjonshemmingen vil gripe inn pd alle omrader 1 livet for dem
som fyller kriteriene for denne diagnosen (Helverschou et. al 2008). Mennesker som fyller
kriteriene for Asperger-syndrom er kjennetegnet av en ujevn evneprofil, selv om de har gode
intellektuelle ferdigheter. P4 noen omrdder kan de veare hoyt begavet, mens de pa andre
omrader har store forstdelsesvansker. Hos barn med autisme og normalt eller hayt evneniva
vil vanskene ofte ikke vere sa tydelige for de begynner i skolen. Kravet til sosial kompetanse
oker og de fér ofte vansker med & samhandle og leke med andre (Helverschou et. al 2008).
Dette kan medfere at de fremstar som sare og annerledes, og at de sarlig har problemer med

forhold som de fleste mennesker behersker som en selvfolge.

Asperger-syndrom er definert ut fra de samme omradene som autisme. Dimensjonene, som
ofte kalles triaden, omfatter sprak og kommunikasjon, forholdet til andre mennesker og
reaksjoner pa andre mennesker. De tre dimensjonene er vanskelig & holde fra hverandre, da de
henger tett sammen. Det vil likevel vare nyttig med en tredeling fordi en da far et godt
utgangspunkt for beskrivelse av de sartrekk som kjennetegner mennesker med Asperger-

syndrom (Martinsen og Tellevik 2006).

4.2.1 Wing's triade
Termen autismespekterforstyrrelse refererer til alle tilstander med tydelig
funksjonsnedsettelse innenfor minst to av de tre folgende omrader;
— (Gjensidig sosialt samspill
— @jensidig verbal- og ikke verbal kommunikasjon
— Fantasi og atferd
Avvik innenfor samtlige av funksjonsomradene blir ofte beskrevet som Wings triade. Dette

fordi det var den kjente britiske psykologen Lorna Wing som klargjorde at alle personer med
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autisme hadde denne kombinasjonen av symptomer felles. ”Triaden” er felles for alle
mennesker innenfor autismespekteret uavhengig av andre funksjonshemninger som
utviklingshemming. Likevel vil symptomene vare mindre fremtredene ved Asperger-

syndrom enn ved Kanner syndrom (Gillberg 1998, Kaland 1996:18).

4.2.2 ”Theory of mind”

Etter hvert som barnet vokser til, utvikler det gradvis en ”teori” om hva andre mennesker
tenker og foler. Gjennom den naturlige utviklingen oppeves evnen til 4 mentalisere. Det
inneberer at en intuitivt tolker andres verbale - og nonverbale uttrykk. Denne teorien kalles
”Theory of mind” og refererer til at en forstdr at det en annen tenker og vet kan vare
forskjellig fra det en selv tenker og vet. Det er viktig for mennesker & ha en teori eller
forestilling om hva og hvordan andre tenker og feler. Det vil da vare lettere & forutse og
forstd deres handlinger. En velutviklet evne til & forestille seg noe, vil forutsette at vi kan
bruke symboler 1 vare indre tankeprosesser, 1 forste rekke de vi har laert gjennom spréket.
Ogsa evne til & bruke symboler ved utvikling av en ”Theory of mind” har sannsynligvis
utspring i de samme kognitive mekanismene. Uten denne formen for “teori”, er det sannsynlig
at den gjensidige kommunikasjonen blir problematisk og det sosiale livet kan virke uforstéelig

og uforutsigbart (Kaland 1996).

4.2.3 Sterke sider

Ved redegjorelse for Asperger-syndrom kan en ofte ha en problemfokusert holdning. Det er
imidlertid viktig & trekke frem det som kan vere positivt og vare en ressurs. Eksempelvis kan
deres generelle begavelse vare hoy, de har ofte s@rinteresser, ofte er de spesielt noyaktige og

noen har god utholdenhet.

I folge Martinsen et. al (2006) har barn med Asperger-syndrom ofte sterke s&rinteresser, selv
om dette ikke gjelder alle. De kan utvikle s&rlige evner innen et smalt felt, og de kan fordype
seg intenst og altoppslukende 1 enkelte ting. Det som synes interessant er som regel omrader
med mye faktakunnskaper. De studerer felt som andre oppfatter lite nyttig & ha mye kunnskap
om, som for eksempel kalenderen, fergeruter, togtabeller, broer og varforhold. Men de kan
ogsa vere opptatt av geografi, matematikk (den konkrete delen), astronomi, datamaskiner og
lignende. Dette kan det bygges pad med tanke pé senere arbeidskarriere. Enkelte dyrker samme
serinteresse(ne) helt frem til voksenalder. Andre er intenst opptatt av noe 1 kortere eller lenger

tid, for sd & erstatte det med noe annet som fatter interesse for i en periode. Det som imidlertid
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kjennetegner denne gruppen er intensiteten og konsentrasjonen de viser i forhold til sine
spesielle interesser. Gillberg (1998) slar fast at nar en sammenligner mennesker med
Asperger-syndrom med normalbefolkningen finner en at den generelle begavelsen
(intelligenskvotienten) gjennomsnittelig er hayere 1 gruppen med Asperger-syndrom.
Forskjellen er ikke stor, men tar en med i betraktningen vanskene denne gruppen mennesker
har, kunne en tenke at det ville vaere omvendt, at de hadde lavere begavelse. Gillberg mener at
dette taler for at om individet ikke hadde avvikene 1 hjernen som kjennetegner dette
syndromet, ville intelligensnivaet vert betydelig hoyere enn 1 normalbefolkningen. Asperger

postulerte 1 sin tid at det fantes en sammenheng mellom Asperger-syndrom og hay intelligens.

Noen mennesker med Asperger-syndrom har en eksepsjonelt god hukommelse. I noen tilfeller
dreier det seg om en nesten fotografisk hukommelse. De kan ofte pa en helt konkret mate
huske alt som de har opplevd ned til minste detalj. Uten problemer kan de beskrive hendelser
detaljert, mange ar etter at den skjedde. Noen har et uvanlig heyt energiniva og kan, om de
har sterk interesse eller motivasjon, utrette ting andre ikke hadde orket a4 gjennomfere. Dette
gjelder ikke bare intellektuelle prestasjoner, men ogsé kroppslige. Ikke fa innen denne
gruppen oppfattes som arbeidsnarkomane. Flere er ogsa pinlig opptatt av ngyaktighet. Dette
kan vere nyttig med tanke pa oppgaver som krever stor grad av presisjon, innen eksempelvis

teknisk- matematisk og forskningsmessig sammenheng (Gillberg 1998).

4.3 Forklaringsmodeller pa vanskene som er knyttet til diagnosen

Asperger-syndrom

4.3.1 Teorien om sinnet

Martinsen og Tetzhner (2007) papeker at barn pé et tidspunkt 1 utviklingen vil erkjenne at de
er et menneske som er tenkende, handlende, undrende og som kan forestille seg ting. Dette er
en begynnende forestilling om skille mellom verden og de mentale representasjoner av
verden. Etter hvert som barnet blir eldre og 1 ekende grad blir bevisst de mentale
representasjoner, og tilstander hos seg selv og andre, kan man si at de har fatt etablert en teori
om sinnet. Denne utviklingen av metarepresentasjoner har stor betydning for forstéelse av
egen og andres atferd. Barns forstaelse og evne til & virke 1 en sosial verden bygges
grunnleggende pé denne kunnskapen. Barnet far etter hvert som de utvikler denne teorien om

sinnet, en forstaelse av at andre mennesker kan tenke og mene forskjellig fra det barnet selv
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gjor. Teorien handler om hvordan en kan forutsi og forklare andre menneskers atferd ved
hjelp av & forestille seg hva andre tenker, ensker og tror. En del forskere mener at det er
resultatet av manglende eller svekket teori om sinnet, det & kunne forsta og forutsi en
handling, som er arsaken til at mennesker med Asperger-syndrom har problemer med sosial
samhandling og kommunikasjon. Det sentrale her er en antagelse om at det normalt medfedte
nevrologiske grunnlaget for utvikling av teori om sinnet, mangler eller er skadet hos

mennesker med Asperger-syndrom.

Forskningen rundt teorien om sinnet setter sekelyset pa behovet for & forklare de kognitive
kjennetegn hos mennesker med Asperger-syndrom og autisme. Det som er problematisk ved
teorien er at den som utviklingsteori har lite fokus pd hvordan forhold virker sammen,
hvordan individ og milje pavirker hverandre. Dessuten gir den ingen forklaring pa variasjoner
som finnes 1 gruppen mennesker med Asperger-syndrom og autisme. Likevel har forskning
med utgangspunkt i teorien om sinnet hatt stor innflytelse pd forstdelsen av de sosiale og
kommunikative vanskene som preger mennesker med Asperger-syndrom. Men andre
avvikende trekk, som vansker med eksekutivfunksjoner, er den er lite egnet til & forklare.
Dessuten forklares ikke fenomenet at mennesker med Asperger-syndrom kan ha spesielle
evner og ferdigheter innenfor enkelte omrader. Det er en del personer som fyller kriteriene for
diagnosen Asperger-syndrom, men som likevel presterer normalt pé tester som fordrer at en

har en teori om sinnet som er godt utviklet (Martinsen og Tetzhner 2007).

4.3.2 Eksekutive vansker

Vansker knyttet til eksekutive funksjoner avspeiles ved flere av problemene som mennesker
med Asperger-syndrom har. Denne type vansker omfatter en rekke kognitive ferdigheter, som
er viktige for at personen skal kunne regulere sine handlinger i forhold til de utfordringer han
meoter 1 dagliglivet. Eksekutive funksjoner kan forklares som evne til 4 benytte adekvate
strategier for problemlesning i forhold til oppnaelse av fremtidige mal. I dette ligger det evne
til planlegging, organisering og gjennomfering av ting, og dessuten evne til fleksibel
tenkning, impulskontroll og hemming av ikke adekvate reaksjoner. Dette er vansker en kan
finne ved flere utviklingsforstyrrelser. Likevel kan det se ut som at vansker med planlegging
og fleksibel bruk av strategier er typiske for mennesker med Asperger-syndrom og autisme.
En del studier har ogsa vist at det er hoyt samsvar mellom vansker med eksekutive funksjoner

og vansker med & lgse oppgaver som er knyttet til teori om sinnet. Det hevdes ogsa at det er
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flere med Asperger-syndrom som har vansker med eksekutive funksjoner, enn vansker som er

referert til svekket teori om sinnet (Martinsen og Tetzhner 2007).

4.3.3 Sentral koherens

Ifolge Martinsen og Tetzhner (2007) har manglende forklaring pa vanskene knyttet til
Asperger-syndrom fort til en alternativ forklaring som tar utgangspunk i sentral koherens. Det
at mennesker organiserer informasjon pa et mest mulig overordnet nivé, pa bekostning av
detaljer, betegner hva som menes med sentral koherens. Svak sentral koherens medferer at en
har detaljfokus fremfor a se helheten. Ved sterk sentral koherens har en derimot sterk
fokusering pa mening, og det forer ofte til at detaljfokuset blir svekket, og detaljer kan bli
borte. Det som kjennetegner mennesker med svak sentral koherens er at de har en tendens til &
fokusere pd partikulare deler ved objekter, at de kan vare ekstremt sensitive for sma
endringer 1 omgivelsene, de har ofte et begrenset interesseomrade og de kan ha sarinteresser
som forer til at de har god fungering innenfor et snevert omrade. Mennesker med Asperger-
syndrom har en tendens til & fokusere pa delene 1 stedet for & se dem 1 sammenheng. Det
hevdes at funksjonen knyttet til sentral koherens er forstyrret hos mennesker med Asperger-
syndrom fordi informasjonsprosesseringen er preget av at de er detaljfokusert. De er oftest
opptatt av delene og mister oversikt og helhet. Svak sentral koherens hevdes & kunne forklare
bade gode og dérlige prestasjoner pa oppgaver av denne typen. Nar det gjelder oppgaver der
det er viktig & veere detaljfokusert, er oppmerksomheten mot detaljer viktig. Men 1 oppgaver
der en forutsetter oppmerksomhet mot overordnet mening, er det ikke en fordel & vere
detaljopptatt. Sentral koherens er ifalge Martinsen og Tetzhner (2007) snarere en kognitiv stil
med fordeler og ulemper som forekommer ofte 1 denne populasjonen. Det defineres derfor

ikke som en vanske 1 vanlig forstand.

4.4 Den gode forklaringsmodell

Martinsen og Tetzhner (2007) papeker at kravet til en god forklaringsmodell for
forstaelsesvanskene til barn og voksne med Asperger-syndrom og autisme, ma vere at den er
dekkende for matene forstdelsesvanskene viser seg pa. Det er ikke nok & forklare bare noen av
dem. Modellen ma vaere spesifikk og avgrense forstaelsesproblemene fra andre problemer.
Dette innebaerer at den ma dekke de viktigste kjennetegnene ved forstaelsesproblemene, som
for eksempel det at mennesker med Asperger-syndrom tar ting bokstavelig, at de har

filtreringsproblemer, at de har skjevt fokus og at de har vansker med oppmerksomhet og
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uuttalte forhold. Problemet ved noen av modellene er at de ikke gir en dekkende beskrivelse
av alle vanskene som kjennetegner dette syndromet. De favner ikke bredden i symptombildet
ved Asperger-syndrom. Andre forklaringer derimot favner sa bredt at teorien ikke skiller
Asperger-syndrom fra andre tilstander og diagnoser, der deler av symptombildet kan vare
lignende. Likevel er det viktig & understreke at de forskjellige teoriene til sammen og hver for

seg, treffer sentrale forhold for denne gruppen.

Det er store forskjeller 1 forhold til hvordan forstaelsesvanskene kommer til uttrykk hos
mennesker med Asperger-syndrom, noe de teoretiske forklaringene pa Asperger-syndrom i
liten grad tar hensyn til. Forstdelsesproblemene de har henger ofte sammen med om de
opplever situasjonen de er i som forutsigbar, oversiktelig og uten noe sterre grad av press og
uro. Mangelfull forstaelse fra omgivelsene og utilstrekkelig tilrettelegging forer til flere av de

problemene som mennesker med Asperger-syndrom har (Martinsen og Tetzhner 2007).

4.5 Behov for en utviklingsteoretisk tilnzerming

Autismespekterforstyrrelser er definert som utviklingsforstyrrelser av WHO. Likevel opplever
en at utviklingsperspektivet naermest er fravaerende 1 teoriene som omtaler denne type
tilstander. Det sosiale samspillet og den gjensidige pavirkningen mellom individ og miljo er
det 1 de fleste tilnerminger lite fokus pa (Martinsen og Tetzhner 2007). Martinsen og
Tetzhner (2007) hevder at en teori om Asperger-syndrom og autisme nedvendigvis ma bygge
pa et utviklingsperspektiv, der prosessene som pavirker utvikling er ner knyttet til
samhandling mellom barnet og dets omgivelser. Tilnaerming som baserer seg pa samhandling
mellom barnet og omgivelsene til barnet, vil ikke utelukkende ha fokus pd egenskaper ved det
enkelte barn, men vil 1 stor grad inkludere perspektivet om pavirkning fra mennesker og
omgivelser. Vi blir alle preget av miljeet vi vokser opp 1. Vi pdvirkes av regler, normer og
verdier, og det som er ansett som skikk og bruk. Mennesker med felles kulturbakgrunn vil pa
mange mater bli like. Mennesker med Asperger-syndrom vil ikke pavirkes av miljoet og
mennesker rundt dem pa samme méte som andre. P4 grunn av sine forstaelsesproblemer og
spesielle interesser tilegner de seg ikke den samme kunnskapen og innsikten som trengs for a
handle i1 trdd med det som forventes. De vil ha problemer med & forsta den sosiale konteksten.
Deres spesielle fokus ferer til at de ofte feiltolker andre mennesker og sosiale situasjoner.
Dessuten vil filtreringsproblemer ofte fore til at de er usikker pa hvordan de skal opptre 1

sosiale situasjoner. Vanskene som er skissert over, vil forsterke forstaelsesvanskene. Flere
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samtidige oppmerksomhetsfokus, bokstavelighet og uuttalte forhold vil som folge av dette

vaere problematisk (Martinsen og Tetzhner 2007).

Ut fra en utviklingspsykologisk forstaelse vil barn med Asperger-syndrom, som andre barn,
pavirkes 1 samspill med foreldre, sesken og andre i1 barnets omgivelser. Martinsen og Tetzhner
(2007) papeker at det som er spesielt for barn med Asperger-syndrom, er deres reaksjon pa
nyhet. I forhold til nye stimuli, brudd pa rutiner, forandringer, nye mennesker og nye
situasjoner reagerer de mer negativt enn andre barn. Deres reaksjonsmenster vil gi dem et
annet utgangspunkt for kommunikasjon og sosial utvikling enn hos andre barn. En ma ta
utgangspunkt i gode utviklingsmodeller for & forsta vanskene til mennesker med Asperger-
syndrom. Martinsen og Tetzhner papeker videre at det vil vare fornuftig at en har fokus pa
tidlige saertrekk hos barn med Asperger syndrom som er knyttet til oppmerksomhet og
oppmerksomhetsretting. At det ender med utviklingsresultat med de problemer som er

beskrevet her, kan forklares med manglende kulturelle kunnskaper og ferdigheter.

Martinsen og Tetzhner (2007) bemerker dessuten at en enkel forklaring pa den utviklingen av
sertrekk og serinteresser som en finner hos mennesker med Asperger-syndrom ikke finnes.
Men at en kan redusere problemene som kan knyttes til forstdelsesvanskene deres betydelig,
om man legger til rette for en bedre utvikling og tilegnelse av kulturell kunnskap og
ferdigheter. Dette ma gjores ut fra en forstielse av variasjonen i deres vansker og hvordan de

endres 1 samhandling mellom mennesker og konteksten de lever i.

4.6 Sprak og kommunikasjon

Mennesker med Asperger-syndrom og vansker innenfor autismespekteret kjennetegnes ved
kvalitative avvik 1 sosialt samspill og kommunikasjonsmenstre. De har ofte et begrenset,
stereotypt og gjentagende repertoar av interesser og aktiviteter. Dette preger deres utvikling
og forer til at de 1 flere situasjoner skiller seg fra mennesker som ikke har denne type vansker.
Mennesker med Asperger-syndrom har til tross for normalt sprak (ytre sett) og evne til &
formulere seg godt, omfattende sprik- og kommunikasjonsproblemer. De fleste barn med
Asperger-syndrom snakker til normal tid, har et normalt stort ordforrdd og grammatikalske
ferdigheter pa nivd med det som er vanlig. De har ikke problemer med a fortelle hva ting
heter. Mange med Asperger-syndrom er flinke til & definere ord slik de blir definert i
ordbeker. De har et analytisk forhold til ordenes betydning og en del vil enkelt kunne lere seg
fremmedsprik. Sprakproblemene deres er ikke knyttet til det formelle ved spraket (Martinsen
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et. al 2006). "Mange personer med Asperger-syndrom har til tross for gode talegaver, vansker
med & forstd den skiftende meningen av ord 1 skiftende situasjoner. Ordene kan forstds, men

ikke alltid intensjonen eller meningen til den som snakker” (Steindalen 1994:19).

Mennesker med Asperger-syndrom synes & vare spesielt opptatt av ordenes presise
betydning. De har ofte en mening om at ord skal vare unike og at det enkelte ordet bare kan
ha en mening. Dette medferer at de far problemer med & forstd at ulike ord kan ha samme
mening og at like ord kan ha forskjellig mening. Enkelte kan ogsd ha problemer med & forsta
at stemmen, intonasjon og betoning har betydning for hvordan ytringer skal oppfattes. Dette
er forstaelsesproblemer som er vanlige hos alle barn 1 tidlige sprakutvikling. Men hos
mennesker med Asperger-syndrom vedvarer denne problematikken ofte helt opp til voksen
alder. Det er rimelig & tenke at det er deres bokstavlige tolkning av ordene som er arsak til at
de stadig opplever a misforsta.

Hvor alvorlig sprakproblemene er, kommer best til uttrykk 1 situasjoner der mennesker
med Asperger-syndrom naturlig er 1 samspill med andre. For & forstd hva en
samtalepartner mener, ma tilhoreren alltid tolke” det som blir sagt, ut fra den
sammenhengen det blir sagt 1; konteksten ( .... ). Forstaelsen bygger blant annet pa
tilhgrerens antagelser om hvorfor samtalepartnerne sier det de gjor (intensjonene bak
ytringene), oppfattelse av sammenheng mellom det som blir sagt og det som skjer i
situasjonen, og kunnskap om spraklige og kulturelle regler som gjelder i den
situasjonen der samtalen finner sted (Martinsen et. al 2006:17).

Mennesker med Asperger-syndrom synes ofte det er vanskelig a forsta figurativt sprak. Ord
og uttrykk som blir brukt i overfert betydning som metaforer, ordtak, sarkasme og ironi blir
ofte oppfattet bokstavlig De kommunikative vanskene viser seg ogsa ved tolking av
nonverbale uttrykk. De har problemer med 4 tolke gester og kroppssprak samt kroppslige
uttrykk som mimikk, kroppslig uro, redming, svetting og andre reaksjoner som uttrykker
folelser. Nar andre viser sinne, glede, smerte, forbauselse, irritasjon, nysgjerrighet,
anspenthet, iver, skuffelse, interesse, vennlighet, skam osv. vil dette vare vanskelige for
mennesker med Asperger-syndrom a tolke (Martinsen et. al 2006). De méi lere det som andre
etter hvert som de blir eldre lerer intuitivt. Som regel gir deres darlige forstaelse av
nonverbale kommunikasjon, og andres mate 4 uttrykke folelser pd, sammen med vansker med
a kjenne igjen og beskrive egne folelser. De nonverbale uttrykkene som sier noe om
holdninger, folelser, intensjoner og ensker danner utgangspunkt for & forsta hva intensjonen
til andre mennesker er. Dette er noe barn flest leerer gjennom a vokse opp 1 et sosialt og
kulturelt fellesskap. De trenger ingen innfering 1 hvordan slike uttrykk skal tolkes. Forstdelse

av sosiale situasjoner og nonverbal kommunikasjon er ner knyttet til hverandre. Dette
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medferer at personer med Asperger-syndrom har problemer 1 dobbel forstand. De har
problemer med & forsta bade hva andre gjor og hvorfor de gjor det.
En mangelfull forstaelse av vanlige hendelser gjor at de misforstar sammenhengen,
bryter sosiale regler og blir sosialt klenete. Serlig framtredende er deres
vanskeligheter med & tolke nyanser og oppfere seg smidig i samspill med andre

(Martinsen et. al 2006:20).

Mennesker med Asperger-syndrom har samme bokstavelige forstaelsen av sosiale regler,
normer og konvensjoner som de har av spriket for gvrig. De kan si upassende ting eller
komme med statende kommentarer fordi de ikke forstar de sosiale forholdene og hensikten

med normer og regler.

4.7 Sosial utvikling og relasjonsbygging

Daérlig sosial forstéelse er et kjennetegn ved alle som har vansker innenfor
autismespekteret, men misforholdet mellom de sosiale vanskene og hva de ellers kan,
blir ekstra tydelig hos mennesker med Asperger-syndrom. Spesielt tydelig er deres
mangelfulle forstaelse av hvordan man vanligvis oppferer seg sammen med andre
mennesker (Martinsen et. al 2006:21).

Mennesker med Asperger-syndrom har vansker med 4 forstd hva som er intensjonen og
hensikten til andre mennesker nar de kommuniserer med dem. Deres begrensete repertoar og
vansker med & regulere kontakt og samspill kompliserer samspillet ytterligere. Mennesker
med Asperger-syndrom synes ofte at reglene for sosialt samspill er kompliserte, og dermed
ogsa vanskelige & oppfatte. Noe som for andre er enkelt, som for eksempel at noen henvender
seg til dem og forventer a bli mett oppmerksomt, kan vaere vanskelig for mennesker med
denne diagnosen. Det er heller ikke uvanlig at de ikke vet hva som er vanlig at mennesker
generelt er opptatt av, eller hva de pleier & gjore 1 de forkjellige settinger Mennesker med
Asperger-syndrom kan lett komme med sdrende eller stotende bemerkninger, uten at de mener
noe vondt med det. De har manglende forstaelse for hva som er upassende 4 si. De vet heller
ikke hva som er lurt & si eller ikke si for & unnga ubehageligheter. Deres manglende forstaelse
av sammenhengen mellom egne handlinger og andres reaksjoner kan ofte fore dem opp 1
ubehagelige situasjoner som de selv ikke forstér. Selv mennesker med Asperger-syndrom som
er flinke pé skolen, og som har en godt utviklet logisk sans pa andre omrader, kan komme til &

gjore som andre sier, uten at de reflekterer over og forstar konsekvensen av handlingen
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(Martinsen et. al 2006). De kan betegnes som svart godtroende og naive. De stoler blindt pa

andre mennesker, og gjor som de sier uten & forsta hvorfor.

Et annet trekk som er fremtredende hos mennesker med Asperger-syndrom er at de kan
fremtre som egosentriske fordi de har vansker med & ta andres perspektiv. De er sjelden
interessert 1 hva andre er opptatt av og maser ofte i vei om egne interesser. Selv om en prover
a bevisstgjore dem pé at de mé ta hensyn til hva andre mennesker er interessert 1, er dette
vanskelig for dem og de vil ikke klare det. Derfor kan de lett oppfattes som selvsentrerte.
Vanskene de har med & forholde seg til andre mennesker blir tydelige nér de skal nér de skal
delta i samtaler. De tar som regel lite hensyn til samtalepartneren. Turtaking er vanskelig. De
kan unnlate & svare, eller de gir ikke uttrykk for at de er interessert i1 det den andre formidler.
Oppferselen deres kan for mange virke ubehagelig. En kan oppleve at de kommer tett innpa
en, har et stirrende uttrykk, de kan ha ansiktet helt oppi ansiktet til den de snakker med og
tonefallet 1 stemmen kan vere ubehagelig hoyt. Eller de kan se en annen vei og virke helt
uinteressert, samtidig som de far med seg det som blir sagt. Det at de feiltolker og misforstar
eller lar veere 4 ta hensyn til samtalepartneren, gjor at samtalen blir en ubehagelig opplevelse
for begge parter. Samtaletema som ikke er passende er heller ikke uvanlig. Samtaletema som
er aktuelle for mennesker med Asperger-syndrom er deres egen s@rinteresse, og de bryr seg
lite om hva andre er interessert i. Det medferer at samtalen kan bli stereotyp og kjedelig

(Martinsen et. al 2006).

Mennesker med Asperger-syndrom opplever og har en annen mate 4 tolke sosiale situasjoner
enn andre. Sosiale situasjoner som andre opplever helt vanlige, kan for mennesker med
Asperger-syndrom foles ubehagelige og provoserende. Dette kan for andre fortoner seg
uforstaelig. Folgen av dette kan vare at denne gruppen mennesker kan oppleves krevende a
vaere sammen med, og derfor blir valgt bort av jevnaldrende. Det kan virke uforstaelig at
mennesker som er dyktige pd noen omréder, ikke forstér ting som andre tar som en selvfolge.
A forsta uuttalte regler for kommunikasjon er vesentlig for & kunne delta i det sosiale liv.
Dette leres av de flest intuitivt ettersom de vokser til. Barn med Asperger-syndrom forstar
oftest ikke de grunnleggende reglene for sosialt samspill, uten at noen lerer dem det

(Martinsen et. al 2006).
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S. Asperger-syndrom — hverdagslige utfordringer

Barn og unge med Asperger-syndrom vil ofte oppleve hverdagen som bade uforutsigbar og
strevsom. De reagerer annerledes pa nyhet i1 forhold til andre jevnaldrende og har behov for
struktur og rutiner. Om det ikke tas hensyn til barnets behov vil det ofte gi seg utslag 1
frustrasjon. Frustrasjoner som de opplever i lgpet av dagen tar de ofte ut nar de kommer hjem.
Hele familien blir berert om barnet ikke far hjelp til & handtere frustrasjonene pa en adekvat
mate. Foreldre tilpasser seg ofte barnet sine innfall, og sesken kan komme til & gjore det
samme. | motsatt fall vil det kunne bli uendelige konflikter, og barnet opplever at ingen
forstar det. Konsekvensene pé lengre sikt kan bli at en kommer inn i1 en negativ
utviklingsspiral som kan fere til skjevutvikling. Belastningene kan bli store for barnet, sasken
og familien om de ikke meter forstaelse for at barnet med Asperger-syndrom har spesielle

behov.

5.1. Relasjon til foreldre, sesken og familie

Tidlig kan barn med Asperger-syndrom fremstd noe merkverdige, men det er forst senere at
en kan observere klare avvik 1 utviklingen. Tilsynelatende virker utviklingen normal. Etter
hvert vil de imidlertid skille seg ut 1 forhold til andre barn.

”Serlig er det reaksjoner pd nyhet som fremstér som spesielle. De reagerer sterkere og
mer negativt pa nye stimuleringer enn det andre barn gjer. Litt senere i utviklingen er
det sammenfall mellom de negative reaksjonene pa nyhet og negative reaksjoner pa
brudd 1 rutiner, forandringer i omgivelsene, nye mennesker og nye situasjoner. [
begynnelsen er disse matene & forholde seg pa antakeligvis i hovedsak sensoriske 1 den
forstand at de er reaksjoner pa selve sanseinntrykket. De utvikler seg imidlertid raskt
til & bli perseptuelle, det vil si at reaksjonene har ssmmenheng med barnas
kategorisering av omverdenen” (Martinsen et. al 2006:28).

Ofte viser dette seg ved at barnet protesterer heftig om det ma overnatte 1 en annen seng enn
det vanligvis sover i. Det & mate nye mennesker eller komme pa ukjente plasser kan ogsa gi
uventede reaksjoner fra barnet. Dette mensteret er noe som preger hele oppveksten og
vedvarer ogsé 1 voksenlivet. Etter hvert vil barnet oppleve gkt behov for oversikt, kontroll og
trygghet. Selv voksne mennesker med Asperger-syndrom har vansker med a endre pé rutiner
og liker best det vante mensteret som gir trygghet og kontroll 1 hverdagen. Dette medferer at

de vil ha et sterkt behov for forutsigbarhet og oversikt (Martinsen et. al 2006).
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Martinsen et. al papeker at disse barna har et avvikende lekemeonster. Det er ofte ikke
interessant for dem & delta i lek med andre barn. Dette styrker tanken om at tidlig
diagnostisering er viktig for a avhjelpe og tilrettelegge for best mulig utvikling. Foreldre
trenger ogsa 4 vite at den avvikende utviklingen ikke skyldes oppdragelsen eller mangel pa
kjeerlighet. De trenger ogsé rdd og veiledning for & kunne mete barnet sitt 1 forhold til de

vanskene det har.

Ofte er det bare hjemme barn med Asperger-syndrom fér vist hvem de er og hva de kan. Det
er lett for at foreldre til barn med denne diagnosen oppfattes a vare overbeskyttende og
overinvolverte overfor barnet sitt. Det er et avhengighetsforhold som, om en ikke har
kunnskap om diagnosen, kan virke underlig og uforstaelig for omgivelsene. Foreldre innretter
seg ofte etter barnet med Asperger-syndrom, og utvikler strategier som gjor at hverdagen blir
lettere. Dette gjor at det skapes et avhengighetsforhold mellom barnet og foreldrene. De
tilpasser seg barnets spesielle behov og veremaéte. Utfordringene i forhold til barn med
Asperger-syndrom styrer ofte mye av det indre livet i familien. Barnet er rigid og usikker i sin
oppforsel, og dette kan vanskelig neglisjeres. Sevnvansker, sere matvaner og detaljerte
rutiner for gjeremal preger verematen til barn med Asperger-syndrom. Summen blir at det er
vanskelig & ta ting pé sparket, og sosialt samver med andre blir vanskelig. Familien kan

derfor sta 1 fare for & bli sosialt isolert Martinsen og Tetzhner (2007).

Ikke sjelden vil barn med Asperger-syndrom ha vansker med & tolke og ta hensyn til andre
sine reaksjoner og uttrykk. Det er vanskelig 4 laere seg regler for hvordan det ventes at en
oppfoerer seg, med resultat at de fremstir som uoppdragne og frekke. Darlig oppforsel gjor at
foreldre til barn med Asperger-syndrom kan oppleve det vanskelig & ta barnet med pa
offentlige steder. De vet at barnet deres ikke oppferer seg 1 tradd med det som forventes.
Eksempler pa det kan vare at de kan prate hayt med seg selv, de kan snakke med unaturlig
hoyt tonefall eller de kan bare sitte stille og observere andre med et stirrende blikk (Martinsen
et. al 2006). Utfordringene med & vaere foreldre til barn med denne diagnosen, forsterkes av
omgivelsenes manglende forstielse for at barnets oppfersel ikke skyldes oppdragelsen. Det
kan vere utfordrende a vere foreldre til barn med Asperger-syndrom, men gode strategier for
a hjelpe barnet vil gjore at de fleste mestrer denne oppgaven pé en god maéte. Sgsken til barn
med Asperger-syndrom vil ofte ogsa tilpasse seg i forhold til den avvikende atferden. De blir
tidlig klar over hva som utlgser negative reaksjoner og frustrasjon, og unngar, pa samme mate

som foreldrene, sa godt de kan & trigge slike reaksjoner.
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De fleste foreldre vil oppleve fysisk eller psykisk anspandthed pé et tidspunkt, og
mange foraldre beretter om, at der kommer et punkt, hvor de feler, at de har behov for
at ”flygte”. Det er klart, at den slags folelser leegger yderligere belastning pa
familieforholdene. Seskende pavirkes ikke kun af den atfaerd og de problemer, deres
bror eller sgster med autisme har, men ogsa af den deraf resulterende ogede
anspaendthed 1 familien (Jordan et. al.2000:211).

Det er viktig & vere bevisst den belastning det er 4 ha et sosken som har Asperger-syndrom.
Sesken ber tidlig fa vite om diagnosen, slik at de far forklaring p4 den noe uvanlige
oppferselen til sgsteren eller broren. Slik kan en motvirke misforstielser og negativt forhold
mellom dem. Jordan pépeker ogsa pa den positive virkningen ved & ha et barn med autisme.
Det er viktig & ha 1 mente at barnet av mange oppleves som en berikelse 1 familiens liv. Flere
sosken sier at de pavirkes pd en positiv méte av autismen, og 1 noen tilfeller velger de yrke 1

omsorgsektoren pa bakgrunn av dette.

5.2 Barnehage og skole - pauser og friminutt

Martinsen og Tetzhner (2007) sier at barn med Asperger-syndrom gjerne har en god fungering
hjemme, med fa personer og trygge rammer & forholde seg til. Etter hvert som barnet blir
eldre og begynner 1 barnehage og pa skole, vil svikten 1 evne til sosial samhandling vise seg.
Barnet vil matte forholde seg til en sterre gruppe, og dette gker kravene til tilpasning og
sosiale ferdigheter. Barn med Asperger-syndrom tar lite initiativ og unngér gjerne sosialt
samspill fordi de mangler grunnleggende samhandlingsferdigheter. Dessuten har de vansker
med & holde 1 gang en samtale med andre, fordi de ikke mestrer turtaking, og heller ikke
skjenner at en samtale er et felles prosjekt, der en tilpasser seg til hverandre 1 et slags “’gi og
ta” forhold. Ofte er de gjentagende 1 samtalen og temavalget kan for andre barn virke
underlig. Det kan synes som om de er likegyldige til kontakt med andre, at de ikke har
interesse for & fa venner, og at de foretrekker & vare for seg selv. Undersokelser viser
imidlertid at barn med Asperger-syndrom ofte ensker & delta sosialt, men de vet ikke hvordan
de skal gjore det. Det kan tyde pé at disse barna opplever en storre grad av ensomhet enn

mange andre barn.

Martinsen og Tetzhner peker videre pa at i den grad barn med Asperger-syndrom tar kontakt,
er tilneermingen preget av deres manglende sosiale kompetanse. De viser ofte liten interesse
for det som deres jevnaldrende er interessert 1, og fokuserer ensidig pa egne interesser. Oftest
er de ikke interesserte 1 leker som krever fantasi, eller idretter som krever laginnsats. De har

mindre grad av emosjonell gjensidighet og erfaringsdeling, noe som forer til at deres
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vennskap blir av en annen kvalitativ karakter. Barn med Asperger-syndrom velger ofte a
etablere forhold til yngre, mindre krevende barn, eller voksne, fordi de i sterre grad tilpasser

seg og aksepterer den noe spesielle atferden.

Andersen (2006) viser til at flere forskere har understreket stressfaktorer ved sosial
integrering for elever med Asperger-syndrom. Tilherighet til mindre gruppe er ofte mer egnet
enn vanlig klassetilherighet. Krav om sosial samhandling kan oppleves som et press for elever
med Asperger-syndrom, selv om de har intellektuelle forutsetninger for & kunne delta i
ordinzr undervisning. Problemet er at de ofte mangler emosjonelle ressurser til & mestre
klassesituasjonen. Hun understreker at de sansemessige forstyrrelsene kan virke inn pa
leringseffekten 1 vanlig klasse. Struktur og orden, arbeidsro, fleksibilitet og kombinerte
organisatoriske ordninger vil vere av stor betydning for trivsel 1 vanlig klasse. God tid,
forutsigbarhet og neyaktighet er betydningsfulle faktorer i1 leeringsprosessen. Opplevelse og
beregning av tid er generelt problematisk, og tidspress kan derfor fore til frustrasjon og
aggresjon. Deres perseptuelle vansker gjor at de kan vere sensitive for lyder, lukter, stoy,
smak og berering. For noen kan det & bli utsatt for dette medfere panikkanfall eller angst.
Andersen konkluderer med at rolige arbeidsforhold der lydnivéet er lavt og inntrykkene fa, gir
de beste leeringsforhold for elever med Asperger-syndrom. Jordan et. al (2000) papeker at
disiplin, struktur og entydige system er noe alle elever i en klasse kan profittere pa. Det
medforer klare regler for atferd og konsekvenser ved regelbrudd. Elever med Asperger-

syndrom vil ha nytte av at reglene visualiseres 1 tillegg til muntlig gjennomgang.

Friminuttene er oftest det som er det mest krevende “faget” pa skolen for barn med Asperger-
syndrom. Friminuttene kjennetegnes av liten grad av struktur og stor grad av sosialisering.
Det foregér ofte lagspill og gruppeaktiviteter, noe som krever oversikt og evne til fleksibilitet.
Det vil vaere vanskelig for elever med Asperger-syndrom a delta 1 denne type aktiviteter, noe
som tilsier at leerere ber bruke tid og ressurser pé a legge til rette friminuttene for dem. Barn
med Asperger-syndrom kan ha behov for & trekke seg unna de andre elevene 1 pausene. En
forklaring pa det kan vere at timene 1 seg selv krever sa mye kognitivt at de trenger tid for seg
selv. Det sosiale samspillet er sé krevende for elever som mangler sosiale ferdigheter, at de
trenger & hvile 1 friminuttet for 4 hente seg inn igjen til neste undervisningsekt. Det er likevel
viktig & vaere oppmerksom pa at det ikke er alle barn med Asperger-syndrom som gnsker &
vare alene 1 friminuttene. Barn med Asperger-syndrom er like forskjellige som andre barn, sa

her mé en legge til rette ut fra hvilke behov den enkelte har. Studier viser positive resultater i
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forhold til oppleering 1 hvordan de skal oppfere seg for & veere med 1 leken, og hvordan leken

skal forega (Martinsen og Tetzhner 2007).

For fullverdig inkludering er det nedvendig at barn med Asperger-syndrom blir akseptert av
jevnaldrende. For a eke forstaelsen for denne gruppen ber en informere medelever hva det
innebarer & ha en autismespekterforstyrrelse. Dette krever mer enn en liten okt 1 starten av
aret, der en raskt gar gjennom sartrekk og gjerne ser en informasjonsfilm om Asperger-
syndrom. En generell positiv holdning overfor barn med funksjonshemming er heller ikke
tilstrekkelig. Autisme eller Asperger-syndrom er ofte vanskelig a forstd for medelever fordi
det er sa stort sprik mellom evner og sosial forstaelse. Peter Vermeulen (2008), ekspert og
radgiver ved Centre for Concrete Communication 1 Belgia, har laget undervisningsprogram til
bruk for a eke forstaelsen for hva diagnosen Asperger-syndrom medferer. Programmet er
tilpasset hvem en skal informere; personer som selv har diagnosen, segsken, jevnaldrende osv.
Milet er & gi en forklaring pa atferden til barnet, samt gke forstaelsen for
funksjonshemmingen. Det kan ogsé gi jevnaldrende konkrete rdd om hvordan de skal omgas
elever med Asperger-syndrom. Uten denne forstaelsen i bunnen vil de tolke ut fra egne
referanserammer. Attwood (2007) papeker at mennesker med Asperger syndrom ikke har
noen ytre fysiske kjennetegn pd diagnosen, noe som medferer at det forventes at
vedkommende har normal sosial kompetanse. Det at en frembringer en diagnose vil kunne
fore til at personen meter okt grad av forstaelse. Forventningene blir mer 1 trdd med det som
er realistisk, og det er mer sannsynlig at barnet blir mett med aksept og stette. Argumentet
mot 4 informere jevnaldrende er at det kan fore til utestenging og trakassering. Det kan vare
en risiko, men jevnaldrende vil likevel oftest oppdage at eleven med Asperger-syndrom har en
avvikende atferd, uten & vite hva som ligger bak. Det kan vere storre risiko for utestenging
om elevene ikke far forklaring pa den avvikende atferden. Dessuten kan en unnga a bruke
begreper som funksjonshemming. Mye og best mulig informasjon om hvordan man kan
omgas barnet eller ungdommen med Asperger-syndrom, er en god informasjonsprosess.
Imidlertid er det viktig at barnet eller ungdommen selv er enig om en skal gi informasjon om
diagnosen til medelever. Ekstraressurser 1 form av spesialpedagog og assistent vil oftest vaere

nyttig og nedvendig for & gi et godt skoletilbud for elever med denne diagnosen.

5.3 Lek med andre barn

De fleste barn trekker gjerne frem kontakt med jevnaldrende, nér de skal fortelle hva som er
viktig for dem. En ber imidlertid ikke anta at det 1 barnehagen, eller pé skolen, finnes et
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inkluderende fellesskap som barn uten videre tas opp i. Det er tale om en kombinasjon av krav
til ”kvalifisering” péa den ene siden, og krav om apenhet og interesse for hverandre péa den
annen side. Ballanse mellom de ulike elementene vil variere med alder. I forskolealderen vil
det vaere mindre grad av etablerte menstre for hvem en er sammen med, og det kan vere
lettere & bli inkludert. Samveret er ofte tilfeldig, ut fra hvem som tilfeldigvis er der. Likevel
synes det viktig om vedkommende fremstar som “’lekbar”. Med det menes at barnet
signaliserer et tydelig enske om samvear (Tassebro et. al 2006). De fleste barn ensker a vare
sammen med andre barn pd samme alder. Eksempelet under viser hvordan barn noen ganger
har stort pagangsmot nar det gjelder vilje til & inkludere jevnaldrene:

Januar 1997. Utenders pa Tyri- Hans. Torstein (5 &r 9 mnd, sammensatte
funksjonsvansker) sitter pa knar 1 sngen og spiser sne. Tone (5 &r) kommer ruslende
forbi og stiller seg foran Torstein og sper: - Skal jeg vere til deg? Torstein fortsetter a
spise sng som om ingenting hadde hendt. Tone gjentar spersmalet med noe hayere
stemme. Fortsatt sitter Torstein og spiser sng, og snur seg vekk fra henne med ansiktet.
Til slutt legger Tone seg ned pd magen og ser opp 1 ansiktet til Torstein og roper: -
Skal jeg vaere med deg? Da Torstein bare fortsetter snespisinga, reiser Tone seg opp
og tusler bort til noen andre barn. Torstein sitter igjen alene (Tossebro et. al 2006:58).
Noen barn gir en respons pa andres initiativ som kan virke uforstielig. Responsen som barnet
1 eksempelet over viser blir oppfattet som en avvisning. Imidlertid er det ikke sikkert at det er
avvisning som er barnets intensjon, men barnets funksjonsnedsettelse kan hemme, eller gjore
at responsen pd tilnermingen uteblir. Etter hvert vil andre barn gi opp forsegk pa & komme 1

kontakt med barnet som ikke gir forventet respons pa tiln@rmingene deres.

Det & veere sammen synes overordnet hva en gjor sammen for barn i barnehage alder. Dess
yngre barnet er — dess mer gjelder dette. Etter hvert som barnet blir eldre blir det mer viktig
bade hva en gjor — og med hvem. Det & evne & koble seg pa lek, eller selv vaere den som setter
1 gang en lek, krever sans for sosiale spilleregler (Tossebro et. al 2006). Barn med Asperger-
syndrom vil 1 liten eller ingen grad ha kompetanse innenfor dette omradet.

Det som imidlertid spesielt skiller smdbarn med Asperger-syndrom fra normalt
fungerende barn, er kvaliteten pa den sosiale kontakten, spesielt at de ikke spontant
deler erfaringer eller interesser med andre. Mange omtaler det som kjerneproblemet
ved Asperger-syndrom (Martinsen og Tetzhner 2007:229).

Barn med Asperger-syndrom kan lett falle utenfor 1 barne- og ungdomskulturen. De andre
holder pa med lek og aktiviteter som for barn med Asperger-syndrom kan virke meningslese.
Det er ikke innenfor deres interesse, eller de forstar ikke hensikten med aktiviteten. De andre

barna kan oppleve barnet med Asperger-syndrom som ikke attraktivt & vaere sammen med, og
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de kan ogsd synes det er flaut 4 bli assosiert med en som blir oppfattet som annerledes.
Problemet er at de forstér lite av det sosiale forholdet. De forstar heller ikke hensikten med
regler og konvensjoner. De sier ofte upassende ting fordi de rett og slett ikke vet hva som er
sarende for andre eller virker statende. Mennesker med Asperger-syndrom har som sagt
samme bokstavlige forstdelsen av sosiale normer og regler som de har av spraket. Barn med
Asperger-syndrom mangler den grunnleggende forstaelsen for sosialt samspill og for reglene
som styrer denne settingen Martinsen et. al (2006). De er avhengige av at det finnes

pedagogisk personale som kan legge til rette for vellykket inkludering i barnehage og skole.

5.4 Fritidsaktiviteter

Barn og unge med diagnosen Asperger-syndrom er ofte ikke sosiale pé fritiden. De
foretrekker gjerne & holde pa med aktiviteter der de far dyrke sine sare interesser 1 fred og
som ikke krever at de ma vere sosialt kompetente. Dette gjelder ikke alle, men de fleste trives
godt i eget selskap. Resultatet kan vare at de ikke far evet opp sin sosial kompetanse, fordi de
far feerre erfaringer innenfor den kulturen de er en del av, enn jevnaldrende. Likevel er det
viktig & papeke at mennesker med denne diagnosen ikke nedvendigvis blir sosiale ved & veare
sammen med andre, men om de fér stotte og veiledning kan de etter hvert lere seg hvordan en
opptrer sammen med andre mennesker. Det & ha en meningsfull beskjeftigelse, a vare 1
aktivitet og mestre flere typer aktiviteter pa egen hand er et viktig opplaeringsmal for
mennesker med Asperger-syndrom. En meningsfull fritid kan veere med pé a redusere

upassende atferd, og det kan fremme sosial deltakelse (Steindalen 2004).

Det finnes flere ulike mater en kan hjelpe mennesker med Asperger-syndrom til & f4 en god
kvalitet pa fritiden sin. Tiltak som skolefritidsordning, fritidskontakt/ stattekontakt/
treningskontakt, besgkshjem og lignende er egnede for & hjelpe dem til & sysselsette seg, og til
a fa erfaring 1 kulturen de lever i. Fritidstilbud ma imidlertid ikke vere en oppbevaring eller
bare preg av & vere “pass”. Steindalen (2004) presiserer at det ma vere et tilbud med
meningsfylte aktiviteter. Barnet eller ungdommen skal glede seg til fritidssyslene, og en ma
sorge for at aktive barn far ut energien sin nar de er ute. En mé ogsa eve barnet opp til & se at
det finnes valgmuligheter nar det gjelder aktiviteter. Kanskje ma en preve ut en rekke
aktiviteter for barnet finner noe som det trives med. Det ber legges opp til bade inne- og ute
aktiviteter. Ellers er det viktig at barnet eller ungdommen har aktiviteter der det er overfladig
med assistanse. Serinteressene kan veare et utgangspunkt for denne type aktiviteter. Det er

lettere & holde motivasjonen oppe om det er noe som fanger interessen, og det er avstressende
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a holde pa med noe som en liker godt. ”Utradisjonelle fritidssysler er ikke nadvendigvis
unormale” (Steindalen 2004:37). Fellesaktiviteter gir rammer for sosial deltakelse og mulighet
for vennskap. Mennesker med Asperger-syndrom kan ikke alltid delta fullt ut, men kan gjerne
delta delvis. Likevel kan slike aktiviteter vere verdifulle fordi barnet eller ungdommen

opplever & vare del av et fellesskap, uten press og krav om full deltakelse eller mestring.
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6. Metode

Mitt formél med a skrive en avhandling om hvordan noen foreldre til barn med Asperger-
syndrom har opplevd matet med hjelpeapparatet, er at jeg ensker a sette fokus pa noe som kan
virke selvsagt om en studerer teorien. Det er godt dokumentert at det er viktig med tidlig og
riktig tilnerming 1 forhold til mennesker med diagnose péd autismespekteret. Jeg undrer om
det er lettere & bli mett pa en konstruktiv mate nd, 1 forhold til tidligere, da viten om denne
diagnosen stadig er gkende. Ved ekt kunnskap ber en kunne forvente at flere blir diagnostisert
tidlig, og at foreldre i sterre grad far rddgivning om barnets vanske og hjelp til & mestre
eventuelle utfordringer. Malet er 4 belyse noen foreldres opplevelse av metet med de
forskjellige aktorer i hjelpeapparatet. Resultatene blir analysert og droftet 1 forhold til valgt

teori.

6.1 Valg av metode

Tradisjonelt skilles det mellom kvalitativ og kvantitativ forskning.

”Kvantitativ forskning fokuserer ofte pa det & teste hypoteser eller pastatte
sammenhenger mellom fenomener, mens kvalitativ forskning genererer hypoteser som
egner seg for slik testing. Det impliserer at deduktiv forskning assosieres med
kvantitativ forskning, mens kvalitativ forskning pleier & vere induktiv”’ (Ryen
2002:28).

For a finne det metodiske opplegget som synes best egnet til & belyse det jeg ensker & finne ut
av, er et viktig aspekt at jeg ensker a sikre meg en mest mulig riktig fremstilling av den
enkeltes opplevelse. Fokus blir ikke & fa s4 mange historier som mulig, men heller & g 1
dybden 1 den enkelte historie. For & komme tett pa foreldrenes egen opplevelse faller det
naturlig & velge intervju som metode. Fuglseth og Skogen (2006:118) sier det slik: "Hvis du
ensker & vite noe om hvordan mennesker ser pd og vurderer livet sitt og de sammenhenger de
star 1, bor du, snakke med dem eller stille dem noen aktuelle spersmal.” Ifelge Ryen (2002) er
det 4 telle hvor mange som mener det samme, eller motsatt, ikke det sentrale ved kvalitative
studier. Det som er 1 fokus er tilgjengeligheten til den enkelte respondent, samt hvilken

opplevelse denne har av verden rundt seg.

En innvending mot & gjere forskning ved hjelp av kvalitativ studie, kan vere at det ikke er et

langvarig prosjekt, men kortvarig kontakt mellom forsker og informant, for eksempel intervju,

63



som foregdr pd et naytralt sted der informanten normalt ikke oppholder seg. Ofte er det bare
ett mote mellom forsker og informant, og dette beskyldes ofte for & vare individualistisk.
Dessuten kritiseres ofte vektleggingen av den verbale siden av intervjuet (Ryen 2002). Om en
nytter innvendingene til & oke bevisstheten rundt egne studier, med formal & stadig reflektere
over og utvikle seg, kan kritikken ha nytteverdi. Valg av metode vil vere avgjerende for

hvordan sluttproduktet blir.

En annen innfalsvinkel for & belyse denne problemstillingen kunne vaere a gjore en survey-
forskning. Survey-forskning er samlebetegnelsen pa kvantitative forskningsdesign hvor en
bruker strukturerte sperreskjema for datainnsamling. Jeg ville da fatt sterre bredde i materialet
mitt, men ikke den dybde som jeg ensker for a belyse dette temaet. En kombinasjon av begge
metoder ville muligens gitt et bredere analysemateriale, men oppgavens omfang vurderes for

knapp til & gjennomfore dette.

6.1.1 Kvalitativt forskningsintervju

Intervju kan forklares som en samtale mellom to, der den ene har spersmél som den andre
svarer pa. Samtalen er personlig. Intervjuer far séledes personlig kontakt med informanten.
Intervjuet kan 1 prinsippet gjores der det matte passe, men forskeren ber likevel strebe etter &
gjore intervjusituasjonen s komfortabel som mulig for at informanten skal fole seg vel. At en
legger intervjusituasjonen maksimalt til rette, vil kunne gke validiteten og reliabiliteten 1
informasjonen. Det er viktig at informanten gis frihet til & til & uttrykke seg naturlig og fritt
(Befring 1998). Befring papeker videre at det er viktig at en har en ramme eller en struktur pa
bade spersmaél og svar, slik at en unngér at reliabiliteten svekkes av at intervjuer bare bruker

subjektivt skjonn 1 forhold det som informanten forteller.

Kvalitativt forskningsintervju er en forskningsmetode som etter hvert blir brukt i stor grad.
Gjennom samtale kan forskeren legge forholdene til rette for at et utvalg personer kan komme
frem med sine oppfatninger, uten at forskeren pa forhdnd har tenkt neye gjennom hva slags
forskningsdata hun ensker. Slik unngér en at forskningsprosessen begrenses til hva forskeren
har av tanker og kunnskaper om prosjektet sitt pad forhand. Oppfatninger og forstaelser av
fenomenet som det forskes pa, tolkes og organiseres 1 samarbeid mellom forskeren og
informantene. Kvalitativt forskningsintervju beskrives av Mellin-Olsen (1996) som en
samtale om et fenomen, som sé tolkes for & bringe frem ny forstaelse om fenomenet. Formélet

med samtalen er & belyse individers eller gruppers forstaelse av et fenomen.
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Ved a bruke intervju som metode kan forskeren selv velge hvor dypt undersekelsen skal ga.
En kan velge strukturert, semistrukturert eller ustrukturert intervju ut fra hvilken intensjon en
har med underseokelsen. Forskjellen mellom de ulike typer intervju er hvordan en velger &
formulere spersmalene. Det strukturerte intervjuet har lukkede spersmal med faste
svaralternativ eller ja/ nei svar. Ustrukturert intervju gir forskeren frihet til a stille spersmaél
uavhengig av intervjuguide/spersmal som er utarbeidet pa forhand. Spersmélene blir til etter
hvert som forskeren intervjuer informanten. I det semistrukturerte intervjuet vil forskeren pa
forhand ha utarbeidet en intervjuguide for slik & sikre at hun far informasjon om det som hun
ensker. Denne formen vil likevel vaere mer dpen enn de strukturerte intervjuet, da det ikke
foreligger svaralternativer, samt at spersmalene har en &pen formulering. Det vil vare fordeler
og ulemper 1 forhold til hvilke type intervju en velger. Et strukturert intervju gir lite eller
ingen rom for fleksibilitet. Det gir ikke mulighet for utfyllende og utdypende spersmal for a
klare opp 1 eller komme nar inn pa informantens opplevelse. Flere vil kjenne seg igjen 1
frustrasjon over ikke & fa uttrykke det som passer for en selv, fordi svaralternativene ikke er
dekkende for alle typer variasjoner. Kvantitative underseokelsers validitet kan lide under dette,
da slik frustrasjon kan fere til at man mister motivasjon for undersekelsen og svarer slurvete,
eller ikke 1 det hele tatt. For & gripe et levende menneskes nyanserte erfaringer og holdninger,
blir det kvantitative intervjuet ofte for snevert (Repstad 1998). Fordelen med kvantitative
intervju kan vare at alle far de samme spersmalene og de samme svaralternativer. Forskeren
vil ved & strukturere og styre spersmaél fa tilbake ryddige forskningsdata som kan vere rimelig
lette & tolke og behandle. Om en velger lav grad av struktur og styring vil en kunne fa uventet
og mer informasjon fra informantene 1 tillegg til standarddata. Vi far sterre dybde enn
gjennom det strukturerte intervjuet. Likevel kan det bli vanskelig og komplisert & rydde opp 1
materialet for & lage en forskningsrapport. Dessuten ma forskeren passe seg for & styre og
pavirke samtalen 1 for stor grad (Befring 1998, Fuglseth 2006, Mellin-Olsen 1996).
Intervjumetoden er blitt kritisert for & ha for mye fokus pa enkeltmenneskers meninger og at
den neglisjerer sosiale og materielle strukturer og rammevilkér. I og for seg er ikke dette noen
innvending mot & foreta intervjuer, men heller noe en ber ha 1 bakhodet ndr en analyserer og

tolker materialet (Repstad 1998).

For a belyse min problemstilling, fant jeg det naturlig & bruke kvalitativ tiln@rming. Gjennom
et semistrukturert intervju ville jeg kunne samtale med foreldre rundt temaet for oppgaven,
uten & vere for bundet av spersmélene som var skissert opp pa forhand. Dette var en

interessant og spennende innfallsvinkel, da informantenes tolkning av spersmaélene ofte
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medferer ulik grad av utdyping. Uten mulighet for & utdypende spersmal, ville resultatet
kunne blitt annerledes. Dessuten var dette en unik anledning til & ”vere 1” foreldrenes verden
en stund. Det 4 fa innsyn 1 andre menneskers tanker og folelser, gir en unik mulighet til &
forstd, 1 den grad det er mulig, personens opplevelse og erfaringer. For & styrke reliabiliteten i
tolkningsarbeidet kunne det vart nyttig a bruke videoopptak, for & fange nonverbale uttrykk
og kroppssprak. P4 den annen side kunne dette fort til at samtalesituasjonen ble pavirket

negativt om informantene ikke hadde folt seg komfortabel 1 forhold til & bli filmet.

6.1.2 Hermeneutikk

Prosjekter som bygger pa det kvalitative forskningsintervju fordrer at en tar hensyn til
utfordringer 1 forhold til fortolkningene i intervjusituasjonen. ”Hermeneutikk inneberer en
omhyggelig soken etter mening uten forventninger om at det er mulig & finne akkurat en
mening, eller at den vil vare forankret i1 et uangripelig grunnlag” (Noddings 2001). Fra
gammel tid har hermeneutikk vert assosiert med fortolkning av bibelske tekster. Etter hvert
ble uttrykket assosiert med teksttolkning, og i moderne tid knyttes hermeneutikk til filosofisk
soken etter mening. Den hermeneutiske sirkel er et uttrykk som forbindes med
fortolkningsprosessen. Forskeren gar fra en forhandsforstaelse av det han ensker & undersoke,
fordyper seg 1 materialet, tolker og oppdager nye antagelser eller fenomener underveis.
Gradvis utvides kunnskapen om den andres opplevelse, og en forstir den bedre. Deler sees i
lys av helheten, og forstdelsen for helheten gkes gjennom at en far innsikt i delene. Det er
gjiennom denne sirkelbevegelsen forskeren far stadig bedre innsikt. Positivt med den
hermeneutiske tilneermingen er at den tar mennesker pé alvor, som subjekter som tenker og
handler (Kjeldstadli 2005). Forskeren ma imidlertid vaere bevisst fordommene som han tar
med inn 1 intervjusituasjonen. Forskeren tolker ut fra sin forforstielse, og kan sdledes bli en
mulig feilkilde. I et intervju kan en komme til & misforsta eller mistolke. Dette gjelder begge
veier 1 kommunikasjonsprosessen. Intervjuer kan bli misforstatt av informanten og
informanten kan bli misforstatt av intervjuer. De kan ogsé ha ulike livsoppfatninger. Her
ligger en av det kvalitative intervjuet sin styrke; muligheten for & oppklare misforstéelser eller

uklarheter underveis.

6.1.3 Validitet og reliabilitet

Ryen (2002) og (Befring 1998) hevder at validitet og reliabilitet 1 en forskningsrapport
handler om en diskusjon om tillit. Validitet i vitenskapelig forskning sier noe om i hvor stor

grad man kan trekke gyldige slutninger ut fra resultatene man har fatt (Store norske leksikon
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2011). I forskingsarbeid vil validitet avhenge av 1 hvilken grad vi har klart & male det som vi
ensket & male, eller om resultatet 1 for stor grad er preget av andre faktorer (Befring 1998).
Befring pdpeker at en ofte vil skille mellom teoretisk og empirisk validitet. Nér det gjelder
teoretisk validitet vil en bruke en bestemt teori for a etterprave mélingene. I denne
avhandlingen preves foreldrenes erfaringer og det som de foler, opp mot teori om Asperger-
syndrom og teori om radgivning. Dersom resultatene av forskningen stemmer overens med de
ulike teoriene, kan en trekke slutning om at forskningen er valid. Motsatt métte vi stilt oss
kritiske til teoriene som ble lagt til grunn, eller funnet andre grunner som kunne forklare
resultatet; om det skyldtes uneyaktighet eller utslagsgivende feil i méten forskningen ble gjort
pa. Ved empirisk validitet matte en gjort sammenligninger med andre maleresultater for &
finne ut om den bestemte malemetoden var valid (Befring 1998). Reliabilitet sier noe om hvor
palitelig tolkningen av resultatene 1 undersgkelsen var (Befring 1998). Den sier noe om hvor
sikker méling som er gjort. Om en far det samme resultatet hver gang en méler, under
identiske forhold, kan en si at undersegkelsen er reliabel (Store norske leksikon 2011). [ en
kvalitativ undersgkelse som denne, vil validitet og reliabilitet, som Ryen (2002) pépeker,
vaere kvalitetskriterier. Metodologiske valg som forskeren gjor 1 forskningsprosessen, vil fa

konsekvenser som det er viktig at forskeren har en faglig bevissthet om.

Problemstillingen ble valgt pa bakgrunn av at dette er et felt som jeg hadde kunnskap om pa
forhdnd. Dessuten har jeg ved flere anledninger blitt kontaktet bdde av barnehagepersonell og
foreldre, samt andre som har felt at de mangler kunnskap om Asperger-syndrom og hvordan
en kan avdekke og avhjelpe vanskene deres. Jeg hadde ogsa personlige erfaringer 1 forhold til
hjelpeapparatet, bade 1 kraft av min stilling som radgiver, og som parerende. I forhold til
validitet er dette et punkt som kan diskuteres. At jeg hadde egne erfaringer i forhold til det
som jeg ensker a forske pa, medferte at jeg var veldig skjerpet nar det gjaldt utformingen av
intervjuguiden. Det var viktig & vare bevisst dette ogsa 1 forhold til hvordan jeg stiller

spersmélene og selve tolkningsarbeidet.

Problemstillingen min kunne vert forsket pa bade ved hjelp av kvalitativ metode eller ved
hjelp av kvantitativ metode, eller ogsa en kombinasjon av begge. Likevel hadde jeg en

forestilling om at jeg burde samtale med dem som hadde erfaringer som jeg ensket & vite noe

om. Jeg tror ikke undersegkelsen ville blitt sd ner og ekte om jeg hadde valgt & sende ut
sperreskjema for avkryssing. Imidlertid kunne det vaere interessant, i ettertid, & gjore en

kvantitativ undersekelse for & supplere funnene i den kvalitative undersegkelsen.
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En annen utfordring i1 forhold til validitet var utvalget av informanter. Jeg endte opp med fem,
noe som er et relativt lite utvalg. Mellin- Olsen sier imidlertid at det er felles for alle som skal
foreta et utvalg, at uansett hvordan en velger det ut, velges det galt” (Mellin-Olsen
1996:27).Tradisjonen innenfor forskning har vart at utvalget skal vere representativt i
forhold til generalisering. Med utgangspunkt 1 funnene som forskeren gjor, skal det kunne
generaliseres 1 forhold til sterre grupper. Dette kravet er serlig aktuelt innenfor kvantitativ
forskning (Mellin-Olsen 1996). Jeg har valgt kvalitativ tilnerming, og ensket & studere et
fenomen, eller kvaliteter ved fenomenet. Det viktigste for meg var & komme sé naert kjernen
eller essensen 1 foreldrenes opplevelse som mulig. Det var ikke forst og fremst et poeng a
finne ut hvor utbredt fenomenet var, selv om informantene kanskje har en del fellestrekk 1
historiene sine. Hver historie hadde verdi i seg selv, ved at den fortalte hvordan noen hadde
opplevd metet med hjelpeapparatet. Ved utvelgelse til kvalitativ studie av denne type, var
ensket & finne informanter som hadde god forstaelse av det som jeg ensket & belyse. Selv en
informant kunne belyst temaet i denne oppgaven (Mellin-Olsen 1996). Informantene var alle
medre. Jeg onsket a intervjue begge foreldrene, da det kunne vere ulik oppfatning av en
situasjon innad i familien. Likevel, ofte vil historiene til mor og far vare felles fordi de

gjennom historien pavirker hverandres oppfatninger og tenkemate.

Intervjuguiden var resultat av grundige refleksjoner i forhold til hva jeg ensket a fa
informasjon om. Samtidig som den skulle vaere et utgangspunkt for samtalen, ensket jeg ikke
at den skulle styre samtalen pa en mate som var til hinder for at informantene skulle fole at de
kunne fortelle fritt. Det var viktig at de ikke var ledende 1 den grad at informantene svarte det
som de trodde jeg som forsker ensket at de skulle svare (Kjelstadli 2005). Samtidig erfarte jeg
at det ble mye materiale om jeg lot informantene fortelle fritt. Det gav meg ogsé mye arbeid 1
forhold til transkriberingen. Flere ganger foregrep informantene spersmalene mine, og jeg
fikk saledes ikke et kronologisk bilde slik hensikten hadde vert pa forhand. Dette
vanskeliggjorde bade transkriberingen, og det & plasser utsagnene 1 kategorier. Etter hvert
intervju fikk jeg mer erfaring med rollen som intervjuer. Med tanke pd intervjuteknikk var de
siste intervjuene minst krevende, fordi jeg da slappet mer av og lot informanten fortelle fritt.
Jeg var ogsad mer styrende 1 forhold til tema. Samtidig fikk jeg mye informasjon som jeg ikke
trengte, noe som lett skjer nir noen forteller fritt. Sensitivitet 1 forhold til oppfelgingsspersmél
ble ogsa bedre for hvert intervju. Likevel gjor jeg meg tanker om at det forst intervjuet som

egentlig var et preveintervju, var det letteste a transkribere. Det at vi var sa fokusert pa at
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proveinformanten skulle hjelpe meg & prove ut faktorer som: hvor funksjonelle spersmélene
var, tidsaspektet og sa videre, tror jeg er drsaken til det. ”Interaksjonen mellom intervjuer og
informant er sentral for tolkningen av betydningen av det informanten sier”, og
“intervjudataene fremkommer som folge av interaksjonen i1 den spesielle situasjonen som

utvikles mellom de to” (Mellin-Olsen 1996: 37).

Jeg tikk hjelp til & transkribere ett av intervjuene ved & betale en student for 4 gjere det for
meg. Resten transkriberte jeg selv, da jeg likevel matte lese gjennom materialet og gjore meg
kjent med alle formuleringene. Det & vere i prosessen gjor at en reflekterer rundt egen rolle
og hva som pévirker informantene. En alternativ mate & gjore det pd kunne vere om to
transkriberte de samme intervjuene. Da kunne eventuelle likheter og ulikheter 1 det ferdige
materialet blitt tydelige. Dette kunne hevet validiteten pa transkripsjonen av intervjuene.
Dessuten kunne jeg latt en annen sette opp kategoriene og deretter sammenlignet materialet

(Ryen 2002). I dette prosjektet var skonomi og tidsaspektet hindringsfaktorer.

I forhold til materialet mitt er det sarlig tre forhold som jeg tenker kan svekke dataenes
validitet og reliabilitet. Det forste er tidsaspektet: informantene matte ha evne til 4 vaere
retrospektive. Det andre er informantenes evne til a4 formidle det som jeg ensket a fi vite noe
om, og det tredje er min egen kjennskap til hvordan metet med hjelpeapparatet kan oppleves.
Analysen av informantene sin opplevelse av hjelpeapparatet er i stor grad basert pa at de
husker episoder, folelser og lignende som skjedde flere ar tilbake 1 tid. Dessuten hadde deres
evne til formidling noe 4 si 1 forhold til hvordan jeg oppfattet historien deres. Néar det gjelder
det forste, forholdet til tidsaspektet, vil foreldre som har barn med ulike vansker ha et
personlig forhold til det som de skal gjengi. Deres troverdighet 1 forhold til hukommelse
styrkes 1 kraft av at de er foreldre. Ifelge Kjeldstadli (2005) vil mennesker kunne huske, eller
ha minne om enkeltstdende hendelser langt tilbake 1 tid, dersom hendelsen har stor betydning
eller interesse for dem. Om de skulle huske detaljer som de ikke hadde et personlig forhold til,
ville det kunne vart mer innslag av feilerindringer og glemsel (Kjeldstadli 2005). Everett og
Furseth (2006) pépeker viktigheten av pélitelige kilder. Informantene var etter min ening i
stor grad pélitelige. De formidlet historiene sine med innlevelse og foelelser, og de var
samtidig opptatt av at jeg ikke skulle misforstd. Noen ganger rettet de pad meg nar jeg gjentok
det som de hadde sagt til meg, for & sikre at jeg hadde forstatt det riktig. De formidlet ogsa
mye detaljer helt fra svangerskap og frem til 1 dag, noe som indikerte at de husket godt det

som de formidlet selv om hendelsene 14 noe tid tilbake. Evne til formidling var det andre
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forholdet som jeg tenkte pa kunne svekke gyldigheten i arbeidet mitt. Informantene jeg meotte
var svert ulike. Fra dem som var veldig pratsomme til den mer forsiktige typen. Slik ble hver
historie unik. Jeg tenker at dette ikke svekker validiteten, da dette gjenspeiler at til tross for
ulik personlighet, sivilstatus, bosted, yrke og ekonomisk status, gjenspeiler materialet mitt at
informantene har en del felles 1 historiene sine. Sist men ikke minst var min egen rolle som
forsker noe jeg reflekterte mye over. Jeg hadde fordommer i kraft av at jeg pa forhdnd hadde
god kjennskap til barn med Asperger-syndrom og erfaringer i forhold til hjelpeapparatet.
Fordommene en har kan gjere det vanskelig & ikke identifisere seg med, og legge ekstra vekt
pa det som en kjenner igjen. I form av styrende spersmal og uttalelser og nonverbale gester,
kan samtalen bli mer pé forsker sine premisser enn pé informantenes.

Béde intervjuer og informant ordner sin livsverden i private kategorier, og prover & na
andre gjennom disse. Begge prover a forstd betydningen av hva den andre sier ut fra
sine begrepsoppfatninger. Kommunikasjon er en evigvarende konflikt...., der begge
parter prover a tolke den andre pa samme tid som det utformes nye innspill. Mishler
(1986) peker pd hvordan intervjuet mé tolkes ut fra hvordan intervjuer reformulerer
spersmél, og informanten utvikler svarene sine ” in terms of their reciprocal
understanding as meanings emerge during the course of an interview”.....Informantens
sprak ligger ikke bare og venter pa intervjuer. Det utvikles ogsa gjennom intervjuet
(Mellin-Osen 1996:37).

Gjennom hele prosessen var jeg bevisst fordommene mine, og sgkte etter beste evne a ikke la
dem bli styrende for resultatet. Likevel er det ikke mulig & frigjere seg fra seg selv pd en
fullstendig mate. Min forstaelse av det som informantene formidlet er farget av min
forforstaelse. Likevel har jeg, 1 den grad det er mulig, provd a vare tilskuer og videreformidle

det som var deres erfaringer.

6.2 Planlegging og gjennomfoering av undersokelsen

6.2.1 Utvalg av informanter

Tidlig 1 prosessen med & finne frem til mulige informanter, meldte det seg foreldre som ensket
a dele sin historie med meg. Jeg var pa autismeforeningen i Hordaland sitt hestseminar, og
der ble det opplyst om mastergradsprosjektet mitt. Flere foreldre hadde enske om & vaere
informanter, men bare noen passet 1 forhold til de kriteriene jeg hadde valgt. De ovrige
informantene kom jeg 1 kontakt med via et PPT kontor, via en kollega og via en barnehage.
Jeg utformet et brev (vedlegg nr. 2) og et samtykkeskjema (vedlegg nr. 3), som jeg sendte ut
til PPT, barnehagen og dem som hadde meldt sin interesse pad Autismeseminaret. Jeg fikk til
sammen respons fra dtte informanter, men tre av dem ble etter hvert ikke med. En av dem som

meldte seg pd Autismeseminaret, svarte ikke nar jeg henvendte meg pa telefon. En annen folte
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ikke at hun hadde overskudd til & la seg intervjue. Hun hadde en vanskelig hjemmesituasjon.
Den tredje bodde 1 en annen landsdel, og det ville medfert for store kostnader a reise dit for a
gjiennomfere intervjuet. Slik endte jeg opp med fem informanter hvorav den ene skulle vere
“proveinformant”. Informantene bodde spredt fra hverandre, noe som var en fordel med tanke
pa 4 fa ulike historier. Noen av informantene var kjente for meg fra tidligere, andre var helt
ukjente. Alle fem informantene var madre. Det forste intervjuet var opprinnelig tenkt & vare
et praveintervju, men ble tatt med som del av materialet som ble analysert. Alderen til barna
som var fokusert pa 1 intervjuene, varierte fra elleve til atten. Fire av informantene var medre

til gutter og en av informantene var mor til en jente.

Kriterier i forhold til foreldrene som jeg skulle intervjue:

Etter hvert har samfunnet fatt ulike konstellasjoner nar det gjelder hvem som regnes som
foreldre. I dag er det ikke lenger en selvfalge at barn vokser opp hos begge biologiske
foreldrene. Det blir for omfattende & gjore rede for alle typer familiekonstellasjoner i denne
avhandlingen. Det er likevel relevant & begrunne hvilken tenkning som ligger bak begrepet
foreldre 1 denne sammenhengen. Her brukes begrepet foreldre om dem som har omsorgen for
barnet, helst fra tidlig barndom. Jeg ensket a vite nér og hvordan foreldrene hadde opplevd &
vare bekymret for barnet sitt. Jeg ensket ogsé a vite noe om det forste matet med
hjelpeapparatet. I utgangspunktet ensket jeg 4 intervjue begge foreldrene for a fa et nyansert
og mest mulig riktig bilde av hvordan de begge hadde opplevd situasjoner. Madre og fedre
har ikke alltid samme oppfatning av ting, men med utdypende kommentarer eller ved & minne
hverandre pa ting og referere til episoder som er kjent for begge, kan de utfylle hverandres
opplysninger. Til tross for at foreldre ofte gjennom tidens lop pavirker hverandres historie til
en felles historie, kunne begges deltagelse muligens eket troverdigheten. Jeg var spent pa om
det var mulig & fa begge til & delta, da mitt inntrykk var at denne type undersegkelse ofte
resulterer 1 at det oftest var madrenes historier som ble belyst. Gjennom erfaring fra arbeidet
mitt som saksbehandler i PPT, var det som regel medrene som mette sammen med barnet nér
det skulle til samtale for mulig videre utredning. Antagelsene mine viste seg a vare riktige.
Samtlige informanter var kvinner, til tross for at jeg i invitasjonen gav uttrykk for at det var
positivt om begge foreldrene kunne delta. Det kan vare ulike arsaker til at fedrene ikke var
deltagende, som at; mor var skilt fra barnets far, at informanten var hjemmearbeidende og
derfor var lettere tilgjengelig pa dagtid nér barna var pa skolen og far var pa arbeid. Ellers kan
en antagelse vere at det fremdeles er mor som barer hovedtyngden i forhold til denne type

omsorgsoppgaver.
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Kriterier i forhold til informantenes barn:

Barnet matte vaere ferdig utredet, og ha diagnosen Asperger-syndrom. Videre skulle barnet i
utgangspunktet veere mellom seks og fjorten ar. Alderskriteriet endret jeg underveis til
mellom seks og atten ar gammel. Dette fordi det etter hvert viste seg vanskelig a f flere i den
gitte aldersgruppen. Jeg hadde ogsé en tanke om at det ikke skulle vaere flere ar siden
diagnosen ble stilt, siden jeg primart onsket & vite noe om hvordan hjelpeapparatet fungerer 1
dagens samfunn. Men mennesker med Asperger-syndrom trenger ofte et godt stetteapparat
hele livet. Derfor endret jeg etter hvert dette kriteriet ogsa. Det viktigste for meg var a fa vite
noe om tiden fra foreldrene folte bekymring, prosessen frem til diagnose, og ikke minst

hvordan de har opplevd hjelpeapparatet rundt barnet sitt i hverdagen.

6.2.2 Intervjuguide og preveintervju

For a finne ut om intervjuguiden (vedlegg nr. 4) var forméalstjenelig, var det viktig & preve den
ut. Jeg hadde laget den med hovedspersmél og underspersmal, og kronologisk i forhold til
barnets liv. Det var viktig for meg & fa belyst sentrale tema i forhold til problemstillingen, for
a fa et bilde av foreldrene sin opplevelse. Proveintervjuet viste at jeg hadde med altfor mange
og helt unedvendige punkter i forhold til temaet 1 oppgaven. Jeg hadde organisert
intervjuguiden slik at informanten skulle fortelle fra barnet var fodt og frem til 1 dag. Etter at
jeg hadde innledet med informasjon om meg, og rammene for intervjuet, ba jeg informanten
fortelle om barnet sitt. Jeg oppfordret henne til & begynne med svangerskapet/fadselen, om
det var spesielle ting som kunne ha betydning 1 denne sammenhengen. Det gjorde at jeg
unngikk tilfeldig prat om hendelser som opptok informanten, men som kanskje ikke var
relevant for denne avhandlingen. Det som var utfordringen, var a fa henne til & holde seg til
temaet, og at hun ikke skulle utdype ned til detaljniva slik at samtalen stoppet opp 1 forhold til
progresjon. Intervjuguiden hjalp meg til & holde pé strukturen 1 intervjuet. Jeg valgte
imidlertid & ikke avbryte informanten om hun belyste tema som egentlig skulle komme senere
1 intervjuet. Dette fordi jeg ensket at informanten skulle fole seg fri og &pen, og ikke holde
viktig informasjon tilbake. Jeg var redd for & miste verdifull informasjon om jeg ba henne
vente til senere med a fortelle det som kom spontant. Kravene ble imidlertid sterre i forhold
til transkriberingen og analysen nar jeg gjorde det pa denne maten. Jeg brukte mye tid pa &
organisere informasjonen som kom tilfeldig, pa riktig plass i intervjuguiden. Noe repetisjon
ble det ogsd, da det hendte at tema som allerede var belyst, ble tatt opp pa nytt.

Proveintervjuet satte ogsa 1 gang refleksjoner rundt min egen rolle som intervjuer. Jeg brukte
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unedvendig mye ord, og jeg avbret informanten flere ganger for hun var ferdig. Det kom av at
jeg kjente meg igjen i det hun fortalte, og ikke hadde behov for & here alt for a forstd hva hun
mente. Slik kan det at en er forutinntatt edelegge for en god samtale, og viktig informasjon

kan ga tapt. Felgen ble at jeg korrigerte dette 1 de pafelgende intervjuene.

Etter intervjuet spurte jeg informanten om hva hvordan hun hadde opplevd
intervjusituasjonen, om det var noe jeg burde gjore annerledes. Etter hennes uttalelse, syntes
hun det hadde gatt greit. Hun opplevde det som positivt at temaet ble belyst, for & f frem hva
foreldre til barn og unge med Asperger-syndrom egentlig strever med 1 forhold til
hjelpeapparatet. Etter hvert skulle jeg fa hore det samme fra de andre informantene. De var

alle opptatt av hvordan hjelpeapparatet fungerte, og hvordan det burde fungere.

6.2.3 Intervjuene

Dersom forskeren ikke er flink til & skape trygghet om hvordan hun kommer til &
bruke informasjonen, oppstir gjerne reservasjon og selvsensur hos informanten. Méten
en inviterer til samtale pa er derfor knyttet til etikken 1 forholdet mellom forsker og
informant, og influerer pa péliteligheten til det forskningsmaterialesom forskeren skal
tolke (Mellin-Olsen 1996:31).
I foresporselen til & veere med 1 mastergradsprosjektet mitt kom det tydelig frem hva jeg som
forsker ensket & fokusere pa, og hva som var formalet med undersgkelsen (vedlegg nr. 2). Jeg
papeket taushetsplikten som gjelder 1 forhold til intervjuene, og at det ville vaere mulig a
trekke seg fra prosjektet underveis om de skulle gnske det. I tillegg fikk de vedlagt en
samtykkeerklaering som de skulle returnere til meg 1 forkant av intervjuene (vedlegg 3). Om
de hadde behov for mer informasjon kunne de ta kontakt med meg pa telefon eller mail.
Intensjonen var at de skulle fole seg trygge pa at jeg som forsker hadde stort fokus pé & felge
de regler og forskrifter som gjelder for denne type prosjekter, og at de var trygge pa at

anonymitetsprinsippet ble gjennomfort.

Intervjusituasjonen ber vere preget av trygghet og ro, og det er viktig at informanten foler seg
komfortabel. Hvor en velger a gjore intervjuet, kan ha stor innflytelse pa hva en far ut av
samtalen. Dessuten ensket jeg at informantene ikke skulle ha noe strev 1 forhold til mobilitet
(Mellin-Olsen 1996). Disse aspektene pavirket mitt valg i1 forhold til hvor vi skulle gjore
intervjuene. Jeg valgte a la informantene velge om jeg skulle komme til dem, eller om jeg
skulle ordne med lokale. Tre av informantene valgte at jeg skulle komme hjem til dem, to
valgte at de ville komme hjem til meg. Jeg lot ogséd informantene bestemme tidspunkt for

samtalene. Det eneste jeg la foringer for, var at vi métte vere en plass der vi kunne snakke
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uforstyrret og uten at noen kunne here hva som ble sagt. Det at de selv fikk velge tidspunkt og
plassering, tror jeg var bra for dem. Noen foler det trygt og godt 1 sitt eget hjem, og apner seg
lettere nar omgivelsene er kjente. Andre ensker & gjore dette borte fra hjemmet fordi de
opplever at det ble for privat om en kommer hjem til dem. De intervjuene som foregikk
hjemme hos meg var lettere & forberede enn dem som var 1 informantenes hjem. Hjemme hos
meg var det jeg som hadde kontroll i forhold til & forberede intervjusituasjonen pa en god
mate, og jeg forsgkte 4 lage en hyggelig atmosfare. Jeg laget te og kaffe, og satte frem vann.
Rommet vi brukte var funksjonelt i forhold til & ikke bli forstyrret. I de intervjuene som ble
gjort hjemme hos informantene, hadde jeg liten eller ingen kontroll. Likevel opplevde jeg at
de hadde forberedt seg godt. Samtlige hadde lagt vekt pa at samtalen skulle foregd uforstyrret.
Intervjuene foregikk pa formiddag, og barna var siledes pé skolen. To av intervjuene ble gjort
1 andre kommuner, og medferte lang reise vei. Dette var mer krevende, da jeg brukte noe tid
pa a komme frem. Dessuten brukte vi mer tid pa sméprat for vi kom i gang med selve
intervjuet. Imidlertid vil det & bli litt kjent for en starter intervjuet, kunne gke fortroligheten
mellom meg som intervjuer og dem som informanter. Jeg opplevde at det var viktig a ha god
tid og ikke ha andre avtaler de dagene jeg skulle ha intervjuene. Alle informantene var
imetekommende og lette & komme 1 kontakt med. For meg fremstod de som oppriktige 1 sin
formidling av informasjon, og de gjorde et godt arbeid med a hente frem viktige momenter i
forhold til problemstillingen. Samtlige fremhevet at de gnsket & formidle sin historie for &
belyse hvordan de hadde opplevd matet med hjelpeapparatet. Jeg ble flere ganger overasket
over frimodigheten de viste 1 svarene sine. Alle var veldig felelsesmessig engasjerte, og noen
ganger ble det vanskelig for informantene & holde térene tilbake Inntrykket er at de ikke la
skjul pé det som de opplevde vanskelig, men folte trygghet til & dele det med meg. Tilliten de

viste meg har jeg stor respekt for.

Alle fem intervjuene tok lenger tid enn jeg hadde skissert opp pa forhand. Det viste seg
vanskelig 4 tidsfeste hvor lang tid hvert intervju skulle ta. P4 forhand hadde jeg lagt foringer
for at hvert intervju skulle ta fra en til en og en halv time. Denne rammen var for snever, og
selv om jeg opplevde a ha en viss struktur, ble tidsrammen for hvert intervju cirka to timer.
Inntrykket 1 ettertid er at informantene opplevde det positivt at det var rom for & prate uten a
tenke pa tidsaspektet. Da jeg papekte at jeg hadde brukt mer av tiden deres enn det som var
forespeilet, gav de uttrykk for at det ikke betydde noe. Formidlingen av opplevde erfaringer

var det som var 1 fokus.
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I det siste intervjuet mistet jeg halve lydopptaket. Det viste seg at det ikke var mer plass igjen
pa bandopptakeren. Dette oppdaget jeg ikke mens intervjuet pagikk, men etter at hun var gatt
hjem. Jeg fikk et dilemma. Informanten i dette intervjuet viste mye sére folelser. Hun gréat nar
vi bergrte tema som hun opplevde vanskelig, og hun gav mye av seg selv 1
intervjusituasjonen. Det er av stor betydning at intervjusituasjonen er godt forberedt. Men til
tross for at det hadde vart en pdkjenning for informanten 4 la seg intervjue, var hun positiv til
a mete meg panytt for & gi meg informasjonen som jeg manglet. Hun ville gjerne formidle
sine erfaringer. Da informanten kom tilbake for ny samtale, var det gatt et halvt ar. Likevel
var det ikke vanskelig & ta opp trdden fra forrige mote. Jeg hadde forberedt meg godt i forhold
til informasjon som hun allerede hadde gitt meg. Slik kunne jeg unnga at hun métte fortelle
om igjen det som jeg hadde fra for. Informanten gav uttrykk for at hun hadde hendelser med
seg 1 dette intervjuet som hun ikke hadde opplevd nér vi mettes forste gangen. Mulig
opplevdes det derfor ikke bare som en repetisjon av tidligere samtale, men ogsa som et

supplement.

6.2.4 Transkribering

Transkriberingen av intervjuene var en tidkrevende og megysommelig prosess. Det var viktig
for meg & fa skrevet av ordrett det som informantene hadde sagt pa lydopptakene, slik at det
skriftlige materialet skulle gjenspeile budskapet i det som de fortalte. Dessuten noterte jeg
ogsa stemningen som informanten var i, der det var naturlig. Eksempel pa det kan vere at
informanten sa noe som kan tolkes ulikt om en bare ser det skrevet, eller om en er 1 samtalen
og far med kroppssprék, gester, tonefall og lignende.. Det var derfor forméalstjenelig med
tanke pa analysearbeidet at jeg noterte om informanten var glad og om hun lo, eller om hun
hadde lav stemme eller grat ndr hun fortalte. Jeg noterte ogsd om samtalen stoppet opp, enten
det var tema som var vanskelig for informanten & ga dypere inn 1, eller om hun trengte

oppklarende spersmal.

Selv om jeg hadde intervjuguide, lot jeg informantene fortelle fritt. Det forte til at jeg fikk
fyldig og god informasjon. Men arbeidet med & finne en mate & systematisere det pa ble mer
omfattende enn om jeg hadde holdt meg strikt til spersmalene. Pa den annen side lerte jeg
mye ved & here pa opptakene 1 forhold til hvilken rolle jeg hadde 1 mate med informantene.
Etter hvert som flere intervjuer var gjort, merket jeg at mine avbrytelser forsvant, og jeg ble
svaert bevisst hvordan jeg skulle strukturere samtalen. Slik har prosessen med a transkribere

gjort meg mer reflekterende i forhold til hvordan jeg samtaler med informanter spesielt, og

75



med mennesker generelt. Det kom etter hvert tydelig frem hva som var felles og hva som
serpreget de ulike historiene. Gjennom transkripsjonsprosessen laget jeg kategorier pa
bakgrunn av hva informantene hadde fortalt. Jeg hadde ikke forhandsbestemte kategorier, noe
som er 1 tradd med Mellin-Olsen som pédpeker at "Materialet skal ikke tilpasses slike

kategorier, det skal skape dem ”(Mellin-Olsen 1996:58).

6.3 Forskningsetikk
6.3.1 Forskeren

Enhver forsker vil 1 utgangspunktet vare forutinntatt 1 forhold til egen forskning. Gjennom
engasjement for eget forskningsprosjekt vil en ha holdninger og felelser i1 forhold til det en
skal undersegke. Jeg har sgkt a klargjore eget stasted, og er bevisst at mine fordommer er med
pa 4 prege fremstillingen. Mennesker er preget av sine liv og sine erfaringer og jeg er ikke noe
unntak 1 s& mate. Det var viktig & fa klarhet i fordommene tidlig 1 prosessen. Aktuelt var
hvilke holdninger og forventninger jeg selv hadde til hjelpeapparatet, og hvilke holdninger jeg
hadde til foreldre til barn med Asperger-syndrom. Det at jeg har kjennskap til barn med
Asperger-syndrom 1 nar familie er med pd & prege denne fremstilling. Jeg hadde, for jeg gikk
1 gang med dette prosjektet, god kunnskap om syndromet og erfaringer i forhold til
hjelpeapparatet. Dessuten hadde jeg etter hvert fatt bekjente innenfor fagmiljeet. Jeg hadde
ogsa noe kunnskap om hvilke forfattere som er anerkjente innenfor dette feltet og trengte
derfor ikke a bruke mye tid pa a lete frem god litteratur. Likevel hadde jeg enske om a bruke
den nyeste litteraturen om Asperger-syndrom, og matte derfor holde meg oppdatert pa ny
forskning. ”Brillene” mine preger fremstillingen, men jeg onsket & ha hovedtema slik at
informantene ble invitert til & fortelle om sine erfaringer og synspunkter. Videre ensket jeg a
ha underpunkter, spersmél og stikkord for mulig oppfelging av det som er tema. Dette for a
ha mulighet for utdypende informasjon. Mye avhenger av den enkelte informant, og jeg
onsket 1 storst mulig grad 4 la informantene fortelle fritt, for & unngé at de skulle fole at det
ble for mange spersmal. Likevel matte jeg sikre at jeg fikk noe informasjon om det som skulle
vaere essensen 1 oppgaven min; “Hvilke erfaringer har foreldre til barn med Asperger-
syndrom 1 forhold til hjelpeapparatet?”. Malet var & fange foreldrenes opplevelse, samtidig

som jeg var bevisst egne erfaringer og ikke lot det vare styrende for samtalen.

6.3.2 Forskningsetiske retningslinjer
Forskningsprosjekter skal folge forskningsetiske retningslinjer som er utarbeidet av

Forskningsetiske komiteer (Forskningsetiske komiteer, 2011). Prosjektet er meldt til
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Personvernombud for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS (vedlegg
nr.5). Prosjektet medferte imidlertid ikke meldeplikt eller konsesjonsplikt etter
personopplysningsloven §§31 og 33 (vedlegg nr. 6), da det ikke skulle gjennomferes
elektronisk registrering av direkte eller indirekte personidentifiserende opplysninger.
Lydopptak skulle ikke behandles som lydfiler pa pc, minnepenn, ekstern harddisk eller
lignende men skulle transkriberes manuelt inn pd pc. Videre skulle ikke
samtykkeerklaringene lagres elektronisk, og de ble holdt adskilt fra det evrige datamaterialet.
Det skulle heller ikke oppbevares navnelister eller andre direkte eller indirekte
personidentifiserende opplysninger som kunne linkes til informasjonen som ble avgitt 1
intervjuene (vedlegg nr. 6 s. 2). Informantene sine rettigheter mé ivaretas og de ma sikres full
anonymitet. Det ligger til forskeren sin oppgave & sikre at informantene forstar hva de

samtykker til, og at hver og en av dem blir ivaretatt pd en god og forsvarlig méte.
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7. Presentasjon av resultatene

Ifolge Aron Antonovsky sin teori om stress, har alle mennesker generaliserte
motstandsressurser som kan tas 1 bruk for & takle hverdagslivets spenninger, og fremme en
opplevelse av indre sammenheng (jamfoer kapittel 3.2). Antonovsky mente at opplevelsen av
sammenheng, var det avgjerende for hvordan den enkelte klarer seg. Han mente at det var tre
faktorer som var avgjerende for menneskers opplevelse av sammenheng. For det forste ma de
forsta situasjonen. S& ma de ha tro pa at det finnes en lgsning. Og tilslutt ma de finne god
mening 1 & forsgke pd det. Viktigheten av & ha innflytelse over eget liv mente han var av
allmenngyldig karakter. I forhold til foreldre til barn med Asperger-syndrom, vil det vaere
barnets spesielle behov som kan fremkalle opplevelse av stress hos foreldrene. I hvilken grad
barnet og foreldrene far hjelp til & hdndtere utfordringene de meter, kan ha stor betydning for
hvordan foreldrene takler situasjonen. Hjelpeapparatet kan bidra til at foreldre opplever at de
er mestrende 1 forhold til de utfordringene de stilles overfor (jamfer kapittel 3.2). "Radgivning

skal veare hjelp til selvhjelp” (Johannessen et. al 2004:21).

7.1 Presentasjon av informantene og deres barn

Analysen bygger pa samme kronologiske prinsippet som intervjuguiden. Ferst blir
informantene og deres barn presentert. Tanken bak dette er at informantenes historier lettere
kan forstas dersom en far presentert barna deres. Deretter blir tiden fra foreldrene folte
bekymring og prosessen frem til barnet fikk diagnose belyst. Til slutt kommer det en
oppsummering om hvordan foreldrene opplever hjelpeapparatet rundt barna sine i1 dag.
Historien om Guro er presentert mer omfattende enn de andre. Dette fordi moren til Guro
formidlet mye om hvordan hun hadde strevet, 1 forhold til & oppna forstielse for datterens
diagnose. Guro hadde hele tiden veaert 1 PPT sitt system fra hun gikk i barnehagen. Hun var
ogsa gjennom omfattende utredning for de tilslutt kom frem til konklusjonen. Madrene til
guttene hadde ogsa opplevd kronglete veier i mete med hjelpeapparatet, men etter min
oppfatning kan det synes som det er lettere a diagnostisere gutter med Asperger-syndrom, enn
jenter med Asperger-syndrom. Det er fremdeles for lite kunnskaper 1 forhold til jenter og
Asperger-syndrom, og det er viktig at dette blir forsket pa, og at det etter hvert blir lettere &
identifisere syndromet hos jenter ogsa. Likevel, alle fem madrene formidlet sine erfaringer, og

har sdledes vert like viktige 1 den videre fremstillingen av analysen.
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7.1.1 Historien om Trygve

Trygve var pé intervjutidspunktet en gutt pd 11 ar og gikk 1 sjette klasse. Han bodde sammen
med mor, stefar og to sesken som begge var yngre enn han. Mor til Trygve fortalte at fedselen
forlep normalt, men at den matte settes 1 gang fjorten dager etter termin. Under svangerskapet
hadde mor veart en god del deprimert, noe hun forklarte med at hun ikke var sammen med
faren til barnet som hun ventet. Trygve var ifelge mor et veldig urolig spedbarn. Han sov lite,
og hadde veldig vanskelig for & roe seg ned. Moren sa det slik:
Han hadde ikke roen, bare skrek og skrek og skrek. Men jeg tror ikke at det var kolikk.
lkke ndr jeg tenker tilbake, og nd vet om diagnosen. Han klarte bare aldri a roe seg
ned. Han klarte ikke d sovne. Han skrek sa veldig at han ikke hadde kontroll. Han
hylte, og var knallrod og kunne miste pusten. Og det skjedde nar vi skulle skifte bleier

pa han eller ta pa kicer. Og dette var ndr han var bitteliten. Han var veldig urolig som
spedbarn.

Hun fortalte videre at Trygve var svert vanskelig i matveien. Det var bare noen fa ting han
spiste, som gret, skiver og banan. Maten skulle helst se lik ut fra gang til gang. Noe moren
undret seg over var at han ikke tygget maten som andre barn gjer. Han klarte blant annet ikke
a tygge kjeks. Trygve ble beskrevet av mor som veldig tidlig med spraket, og han hadde et
veslevoksent preg pa det. Men han hadde hele tiden hatt vansker 1 forhold til motorikk, bade
grovmotorikk og finmotorikk. Han var ogsa veldig redd andre barn og han hadde hele tiden
foretrukket voksne. Selv da han var baby ville han ikke vaere med andre barn. Han trakk seg

unna dem og viste dpenbart at han var redd dem.

Trygve var ti og et halvt ar for han fikk diagnose. Det var seks ar etter at moren hadde meldt
bekymring for ham forste gang. Trygve ble utredet med tanke pa Asperger-syndrom og
AD/HD forste gang da han var fire &r gammel. Men de som utredet han da mente at han ikke
kvalifiserte til noen diagnose. Han ble ifelge mor beskrevet av BUP & ha for god utvikling
sosialt og 1 forhold til eyekontakt. I barnehagen reagerte de pa motorikken hans, og han gikk
til fysioterapeut en periode. Etter hvert reagerte skolen pa at han var sé utagerende, og det
forte til at det ble fortgang 1 saken til Trygve. Fastlegen ble beskrevet av mor som den som
presset pé for at han skulle bli videre utredet, og tilslutt endte opp med diagnosen Asperger-
syndrom. Trygve hadde ikke venner som han var sammen med pa fritiden. Han kom stadig
opp 1 konflikt med medelever pé skolen, og moren mente at grunnen til det var at han lett ble
irritert og sint. De andre syntes, ifelge mor, at det var spennende at han ble sa opphisset, og at

de ikke hadde respekt for ham. Moren fortalte ogsa at Trygve hadde en laerer som var veldig
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engasjert. Hun ble beskrevet som streng og rettferdig, og utrolig dyktig. Pa spersmél om
hvordan hun opplevde Trygve, svarte mor at han var:

... lite sosial, impulsiv, veldig kresen og han har ogsa vansker med a motta beskjeder
og tar alt veldig bokstavelig. Han skjonner heller ikke alltid humoren.

Moren til Trygve hadde opparbeidet seg en del kunnskaper i forhold til Asperger-syndrom.
Dette hadde hun lest seg frem til pa egenhand pa internett og 1 forskjellig litteratur. Hun
savnet imidlertid veiledning og kurs fra fagpersoner. Mor til Trygve ensket hjelp til a takle de
ulike situasjonene, med tanke pa at det skulle bli mest mulig riktig for Trygve og de andre 1
familien. Hun var hjemmeverende og var opptatt av at Trygve skulle far gjore alt etter faste
rutiner. Det gjorde hverdagen roligere og mer forutsigbar for Trygve, og for resten av
familien. Familien hadde de siste arene hatt store belastninger i form av sykdom. Dette mente
mor hadde tatt krefter 1 slik grad at hun ikke hadde orket & sta s& mye pa for Trygve som hun
selv mente at hun burde gjort. Bare den nermeste familien, noen venner av foreldrene og
skolen visste om at Trygve har Asperger-syndrom. Malet var ifelge mor at de etter hvert

skulle vere helt &pen om diagnosen.

7.1.2 Historien om Knut
Knut var atten ar gammel da jeg intervjuet moren hans. Han fikk diagnosen Asperger-
syndrom 1 ferste klasse. Han bodde sammen med mor, stefar, en yngre bror og en yngre
soster. Moren til Knut fortalte at det ikke var noe spesielt med svangerskap og fodsel, annet
enn at hun opplevde at fodselen tok lang tid. Hun husket imidlertid det forste smilet til Knut.
Han smilte til en bamse, som stod pa siden av henne, men ikke til henne. Han sa forbi henne.
Sa allerede da Knut var baby reagerte han avvikende i forhold til blikkontakt ifalge moren.
Men det var forst nar han begynte i barnehagen hun for alvor oppdaget at han ikke oppferte
seg slik som de andre barna. Det var 1 leke situasjoner dette kom tydelig frem. Moren til Knut
sa:
Han lekte ikke slik som de andre, og han var...ceh, han var pa en mdte ikke en av dem,
helt sann som ...som de andre lekte. Og med andre ting. Som ikke jeg hadde tenkt pd.
Jaja, jeg visste at han var litt scer som lekte med ledninger og slanger og vann og
lignende ting. Og han snurret pd ting. Men, jeg hadde jo liksom ikke tenkt pd....han

var jo det forste barnet. Vi visste jo ikke hvordan det skulle veere. Jeg hadde jo ikke
brydd meg noe scerlig om barn for jeg fikk barn selv.
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Hun beskrev Knut som et urolig og krevende barn. Han var til utredning pa Haukeland
universitetssjukehus da han var fem &r og da fikk han diagnosen “autistiske trekk”. Etter
ytterligere utredning fikk han diagnosen Asperger-syndrom da han var syv &r gammel. Moren
fortalte om en lerer pd barneskolen som la til rette for Knut pd hans premisser, slik at han
kunne utvikle seg optimalt. Imidlertid var ungdomsskoletiden preget av liten forstaelse for
vanskene hans og ” ingenting fungerte > ifolge mor. Hun opplevde mye frustrasjon nar hun
hadde vaert 1 mete med dem. Overgangen til videregdende hadde ogsa vart en kronglete
prosess, og det hadde vaert mye utfordringer. Moren opplevde at det var hun som maétte orden
opp 1 det meste selv nér det gjaldt Knut sine behov. Og hun var oppbrakt over at det skulle
vare avhengig av om hvorvidt en er ressurssterk som forelder, om en fikk det som en hadde
krav pa i felge loven. Hun mente at det skulle vart mer automatikk i forhold til rettigheter.
Hun opplevde at det var vanskelig a vite om alle rettigheter som folger diagnosen. Foreldrene
til Knut ble tidlig skilt, og hun mente at dette skyldtes at de ikke taklet utfordringene sammen.
Faren til Knut mente at tingene ville ordne seg etter hvert”. Slik opplevde hun hele tiden &

std alene og kjempe for sennen sin.

Moren til Knut beskrev han som veldig interessert i data. Nar han ikke var pa skolen, satt han
for det meste pa rommet sitt og holdt pa med data. Han var lite sosial, og gikk ikke ut, noe
som bekymret moren fordi han var blitt veldig tynn og i darlig fysisk form. Det var ogséd mye
strev 1 forhold til & f4 han opp om morgenen slik at han skulle komme seg til skolen. Moren til
Knut var pa intervjutidspunktet hjemmevarende, og mente at det var nedvendig i forhold til
Knut sine behov. Hun hadde en del kunnskaper om Asperger-syndrom, og nevnte spesielt
Autismeforeningen i forhold til 4 holde seg oppdatert og finne nyttig informasjon. Familien
hadde ogsa vert pa sommerleir i regi av autismeforeningen, og hadde opplevde det som en fin
erfaring. Likevel padpekte hun at hun hadde savnet rad og veiledning hele veien. Hun opplevde
at all hjelp de hadde fatt fra PPT og andre, bare var 1 forhold til skolerelaterte saker. Familien
og sesken var aldri 1 fokus. Dessuten skulle hun enske at Knut sin biologiske far hadde stilt
mer opp. Hun mente at hun selv ikke hadde klart alle utfordringene optimalt fordi hun var
alene om a kjempe for sennen. Samtidig papekte hun at stefaren til Knut var til god stette for

henne. Familien hadde hele tiden vart apen om diagnosen, og det hadde fungert greit.

7.1.3 Historien om Andreas
Andreas var tretten ar gammel da jeg intervjuet moren hans, og han fikk diagnosen Asperger-
syndrom da han gikk i sjette klasse. Han hadde ogsa diagnosen Tourettes syndrom. Andreas
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bodde sammen med mor og en eldre sgster. Foreldrene ble tidlig skilt, og mor fremstilte det
som at far viste liten eller ingen forstielse for henne eller barna sine behov. Oppfelgingen av
Andreas hadde 1 hovedsak vert mor sitt ansvar. Svangerskapet forlep fint, ifelge mor, men
mot slutten ble hun veldig stor og Andreas ble fodt ved hjelp av keisersnitt. Hun beskrev han
som en rolig gutt, som den ferste tiden sov og spiste unaturlig mye. Han ble etter hvert mer
aktiv. Veldig aktiv. Ifelge moren var dette grunnen til at han matte begynne 1 barnepark da
han var to &r gammel. Da han var fire ar begynte han i1 barnehagen, men det var forst da han
begynte pa skolen at det ble meldt bekymring rundt utviklingen hans. Hun fortalte:

Det var ndr han begynte pa skolen, det var da han meldte seg ut, og gikk og gjemte seg

i skap, stakk til skogs, plukket blader av busker og alt mulig. Han trakket pa snegler

og biller og alt mulig. Og alt skulle jo ha forstehjelp. Altsa, de skulle pd tur og han
stod i tjue minutter og gren, og passet pd en grein som var blitt knekt ndar de gikk forbi.

Han ble tilmeldt PPT, men de hadde ikke kapasitet til & ta han inn. Etter hvert fikk Andreas
kontakt med en psykologistudent som hadde jevnlige samtaler med ham, og Asperger-
syndrom diagnosen ble presentert for mor for forste gang som en antakelse pa hva som kunne
vaere Andreas sin problematikk. Likevel skulle det gé ytterligere seks ar for han fikk diagnose.
Andreas ble mye mobbet pa skolen, men selv skjonte han ikke at han var et mobbeoffer. Mor
opplevde ikke at skolen hadde vaert bekymret for dette i den grad som hun selv hadde vert.
Skoletiden hadde vert turbulent i folge mor. Andreas hadde i perioder droppet ut av fagene,
og han hadde vart ganske utagerende. Mor opplevde ikke at det hadde vart et godt samarbeid
fra skolen sin side 1 forhold til Andreas sin problematikk. Likevel, 1 attende klasse snudde det.
Andreas fikk en lerer som etter mors utsagn hindterte Andreas pa en konstruktiv mate. Dette
medfoerte at han ikke trengte verken assistent eller annen form for hjelp utover det som de
andre 1 klassen fikk. Etter hvert som han vokste til, ble motivasjon en hindringsfaktor for
Andreas. Han var med pa forskjellige aktiviteter, men det hadde hele tiden vert avhengig av
at mor hadde lagt til rette for det. Pa intervjutidspunktet gikk Andreas pé et sportssenter en
gang 1 uken. Han hadde fatt tilrettelagt program av en fysioterapeut. Andreas ble beskrevet
som en intelligent gutt med stor interesse for kongefamiliens historie. Dessuten var han
interessert 1 himmel, stjerner og ménefaser. Han ble ogsa beskrevet a veere musikalsk, og han

kunne lere seg sanger utenat bare ved & here dem et par ganger.

Moren hadde arbeidet i helsevesenet 1 over tretti &r. Hun var likevel ikke forberedt pé at

Andreas skulle fa en diagnose. Etter hvert hadde hun opparbeidet seg mye kunnskaper om
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Asperger-syndrom, ved & bruke internett flittig og lane aktuell litteratur pa biblioteket. Hun
hadde ogsa tatt ulike kurs. Autismeforeningen ble nevnt som en ressurs da hun ved flere
anledninger hadde opplevd dem som en viktig stettespiller for henne. Andreas hadde
forelapig ikke onsket at alle skulle fa vite at han har Asperger-syndrom. Familien var derfor
bare &pen om diagnosen til dem som var rundt Andreas til daglig, eller 1 tilfeller der det var

nedvendig.

7.1.4 Historien om Benjamin

Benjamin gikk 1 sjette klasse, og var tolv ar da jeg intervjuet moren hans. I tillegg til
Benjamin og mor, bestod familien av far og to bredre. En eldre bror og en yngre bror.
Benjamin fikk diagnosen Asperger-syndrom da han var ni &r gammel. Mor beskrev at
svangerskap og fadsel hadde hatt normalt forlep, men at Benjamin hadde hatt veldig hoy
fodselsvekt. Han var over fem kilo. Ifelge mor var Benjamin et urolig barn. Foreldrene
forstod tidlig at Benjamin ikke fulgte det vanlige mensteret i forhold til forventet utvikling.
Moren forklarte det slik:”...fordi han viste null interesse for andre unger, og var litt mye i sin
egen verden.” Han var da ett og et halvt ar gammel, og ifelge mor hanglet det og gikk pa et
vis fordi han hadde en storebror som guidet han. Dessuten konstaterte foreldrene til Benjamin
at flere 1 familien hadde lignende trekk. S det var ikke sd unaturlig for dem. Etter hvert som
han begynte 1 barnehage, ble det imidlertid mer og mer vanskelig for Benjamin. Han var sein
med spraket og motorikken var heller ikke helt god. Han ble tilmeldt PPT da han var fire og et
halvt &r gammel. Derfra ble de sendt til barnepsykiater. Etter hvert som han begynte pé skolen
fikk han logopedhjelp og assistent som skulle hjelpe han. Likevel utartet det seg med veldig
mye sinneproblematikk. Dette, 1 tillegg til sovnproblematikk, ble utgangspunktet for videre
diagnostisering og utpa hesten i tredje klasse fikk han diagnosen Asperger-syndrom. Familien
hadde hele tiden valgt & veere dpen om diagnosen, og det syntes Benjamin var greit. Mor
opplevde imidlertid ikke at skolen hadde forstaelse for problematikken til gutten hennes.

Nei, de har jo ikke det. Vi prover d ikke tyte det i hjel, men vi mater lite forstdelse.

Blant annet i forhold til sanseforstyrrelse, og at min gutt ikke klarer d gd ut i regnet

fordi det gjor sd vondt i hodet. Det synes de er helt latterlig. At han brant seg pa

vaffeljernet pa mandag.....han kunne brukket armen, det hadde ikke enset han. Men
det at han fikk det lille brannsdret, ble altsd en verdenstragedie.

Skolen hadde ifelge mor fatt mye veiledning fra ulike instansene 1 forhold til Benjamin sin

diagnose, men de hadde ikke veart serlig mottakelige for a4 praktisere det som ble formidlet.

84



Evnemessig 14 han ifelge mor langt over gjennomsnittet pd WISC-III. Likevel hadde han
ligget tre &r bak de andre i pensum. Etter hvert opplevde de imidlertid at situasjonen hadde
blitt bedre. I Benjamin sin klasse hadde det vert skifte av kontaktlaerer, og det var na en
kontaktlerer og en assistent som begge onsket a gjore en innsats for a legge forholdene til
rette for Benjamin. Han hadde i lapet av kort tid klart & ta igjen de andre i klassen i forhold til
pensum. Fokuset for mor na var hvordan det opplevdes & vare sasknene til Benjamin.
Foreldrene hapet at de skulle f4 barnehabiliteringen til 8 komme pa skolen og observere, og
holde kurs for personalet, og for foreldrene i forhold til hvordan det oppleves & vaere sasken
til en med Asperger-syndrom, og om Asperger-syndrom generelt. I forhold til fritiden var det
spill som WII, Playstation og DS som var Benjamin sin store lidenskap. Og han var sé flink at
andre barn kom til han om det var noe de ikke fikk til. Slik hadde han fitt en viss status og var

interessant for andre og vaere sammen med.

Moren til Benjamin fremstod som en som hadde mye kunnskap om Asperger-syndrom. Hun
var hjemmevarende med de tre barna, mens mannen reiste en del 1 jobbsammenheng. Hun
fortalte at hun likte & lese psykologi, og at hun hadde lert mye om syndromet gjennom a lese
seg opp selv. Likevel fremhevet hun veiledningssamtalene med saksbehandler pd Statped
Vest som det mest verdifulle 1 forhold til laering. Hun mente ogsa at det var henne
(saksbehandler pé Statped Vest) skolen har tatt mest pa alvor. Moren til Benjamin hadde ogsa
ideer 1 forhold til hvordan systemet rundt barn med Asperger-syndrom burde vert organisert.
Hun mente at det burde vare et kontor hvor all informasjon om barnet kunne samordnes, og
hvor foreldrene kunne fétt informasjon om rettigheter og andre ting. Ikke tilfeldig, men som
en rutine. Kampen for Benjamin hadde ifelge mor kostet familien mye sosialt, og hun selv

hadde veart langt nede psykisk en periode. Fremdeles gikk hun til behandling hos psykolog.

7.1.5 Historien om Guro

Guro var elleve ar gammel da jeg mette moren hennes. Formelt sett fikk hun diagnosen
Asperger-syndrom da hun var ti &r gammel, men familien hadde behandlet henne med tanke
pa denne diagnosen i flere ar. Hun bodde sammen med mor, far og en yngre bror. Mor fortalte
om et svangerskap som hadde vert vanskelig, og at hun i1 uke 27 ble lagt inn p4 Haukeland
universitetssykehus. Foreldrene opplevde det hele veldig dramatisk, og det var lite hip for den
lille jenten deres. Hun beskrev at det opplevdes veldig sterkt da det gikk bra. Guro ble

behandlet mens hun enda 1a 1 mors liv, og ble fadt til normal tid. Moren opplevde tiden etter

85



fodselen som svart tung. Hun var overbevist om at barnet hennes kom til & de, og ventet pa
det hele tiden. Hun véaket derfor over henne kontinuerlig. Dessuten sov Guro veldig lite og var

et urolig spedbarn. Mannen hennes opplevde situasjonen vanskelig ogsa. Moren fortalte:
Mannen min har ingen klare minner fra de tre forste manedene. Alt er slettet fra hans
hukommelse der. Besok som han hadde langveis fra....ingen formening om det....for
han var sa sliten. Han gikk bare og holdt den der ungen, og sd var han pd
jobb........ Sd var det d ga og ga og gd rundt med henne da. Hun skrek mye og var

urolig og....0g....men hun hadde ikke de vanlige tegnene pa kolikk. Hun trakk ikke
bena oppunder seg...og massasje...ingenting hjalp.

Etter seks maneder ble moren til Guro deprimert. Det var ingen rundt henne som forstod at
hun var deprimert, fordi hun ikke viste noen ytre tegn pé det. Selv ikke mannen hennes
forstod at det var det hun var. Moren forteller at hun var suicidal:

Men jeg visste at jeg ikke kom til a gjore det. Jeg var for feig til d gjore det. Men

hadde jeg veert modig nok, sa hadde jeg selvsagt gjort det. For alle hadde hatt det
bedre uten at jeg hadde veert her. I alle fall Guro.

Hun fortalte videre at hun senere hadde spekulert p4 om det var dette som var arsaken til
datterens avvikende utvikling. Hun fortalte videre:
Men det jeg var opptatt av senere, var jo hva jeg gjorde for Guro. Var jeg pd en mdte
en fraverende mor, sant. (grater). Involverte jeg meg? Eller kommuniserte jeg med

henne? Jeg kunne ikke veere sikker pa en mdte, om jeg gjorde det. Jeg hadde det ikke
klart for meg.

Hun fortalte videre at hun senere hadde sett pa videoopptak av seg og Guro fra denne
perioden, samt at en venninne som hun hadde vart mye sammen med hadde fortalt hvordan
hun hadde opplevd forholdet mellom moren og Guro pa den tiden. Etter hvert hadde hun fétt
et mer nyansert bilde pa hvordan det hadde vaert. Hun sd med egne oyne péd videoopptakene at
hun hadde kommunisert med Guro, og at hun hadde stunder som hun beskrev med uttrykket
glede. Etter hvert hadde Guro vaert hos dagmamma et par dager i uken i to ar. Der var det et
barn til pa samme alder, og dagmammaen hadde kommentert at hun var bekymret for Guro
sin utvikling. Hun kommuniserte ikke pa en adekvat mate etter alder. Guro kunne ordene,
men hun brukte dem ikke til & kommunisere med. Hun brukte spréket og bablet i vei, som

moren sa, men hun kommuniserte ikke. Nar det gjaldt lek beskrev moren det slik:

Hun hadde en stor samling med kosedyr og dukker og slike ting. Men hun lekte jo ikke
med dem pa en mate. Og hun begynte a flytte dem over i stoler pa en helt spesiell
mate. Og flyttet dem ned pa gulvet pa en helt spesiell mdte. Og ingen andre kunne

86



veere med pa det. Og den andre jenten syntes det begynte d bli litt kjedelig Men sa
kunne hun liksom le og tulle seg. Men det var liksom litt sann mer vilter lek da, eller
sdnn baseleking. Ja, litt sann bryting. Det kunne hun veere med pd, pd en madte. Det
var ikke den vanlige leken, med a sitte der med hver sin dukke og prate liksom.

Selv om dagmammaen hadde meldt bekymring i forhold til Guro sin utvikling, var det forst
ndr hun begynte 1 barnehagen at temaet for alvor ble tatt opp. Allerede etter forste dagen
hadde lederen pa avdelingen sagt at: ”Ungen finnes jo ikke sosial. Her md vi virkelig folge

med fremover.”

Moren til Guro fortalte at hun etter dette gikk i forsvar, selv om hun visste at det som lederen
hadde sagt var riktig. Etter hvert hadde barnehagen ytret at de burde melde Guro til PPT.
Moren til Guro gikk da til helsestasjonen og fikk kontakt med en psykolog der. Denne
konstaterte overfor mor at det ikke var snakk om noen form for autisme, som na var blitt
moren sin bekymring. Psykologen begrunnet det med at hun hadde et for godt utviklet sprak.
Asperger-syndrom var ikke et tema. Fordi at ingen gav dem noe handfast i forhold til hvorfor
Guro ikke utviklet seg normalt, opplevde foreldrene gjennom hele sméabarnstiden til Guro at
det var dem som ikke fikk det til. At det var hos dem “feilen” 14. Disse tankene ble aktivert
ytterligere av fagfolk som kom med gode rad, eller beker om hvordan de kunne leke med
barnet sitt. Familien hadde ogsa kommet med kommentarer om at Guro var som hun var,
fordi at de som foreldre ikke var strenge nok. Etter hvert flyttet familien til en annen
kommune, og siste dret 1 barnehagen ble Guro meldt opp til PPT. Familien opplevde a fa god
oppfelging fra saksbehandleren. Og selv om saksbehandleren hadde god kjennskap til
Asperger-syndrom gjennom saker hun hadde hatt tidligere, forstod hun ikke at det var denne
diagnosen Guro hadde for hun var pé et kurs om jenter og Asperger-syndrom. Det var éret
Guro gikk 1 tredje klasse. Likevel fikk Guro tilrettelegging 1 barnehagen og skolen ut fra
antakelsen om at hun var litt sen. Guro var ogsé veldig deprimert en periode da hun gikk 1

andre klasse, og hadde formidlet til foreldrene at hun ikke ensket a leve lenger.

Moren til Guro understreket at det ikke hadde veert konflikter mellom dem og de ulike
instansene de hadde vert 1 kontakt med, men at det hadde vert et godt samarbeid. Hun sa at
det likevel hadde vaert episoder som kunne munnet ut 1 konflikter, men at hun hele tiden
hadde hatt som mal & fa til et godt samarbeid. Det siste halvaret hadde alt imidlertid blitt

annerledes. Fra hesten 1 sjette klasse hadde Guro fétt ny kontaktlerer og flere nye assistenter.
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Personalet hadde vert stabilt rundt Guro frem til da. N& ble alle skiftet ut samtidig. I tillegg
kom det ny rektor pd skolen. Samarbeidet mellom skole og hjem hadde ifelge mor brutt
sammen, da hun opplevde at kontaktlaerer ikke var interessert 1 hva de som foreldre kunne
bidra med. Mor beskrev kontaktlerer for a vare 1 “ekspertrollen”, og at det vanskeliggjorde et
konstruktivt samarbeid. Skolen beskrev ifelge mor bare Guro sine positive sider. De var ikke
interessert 1 & problematisere. Dette var sirt for mor, da hun mente at det ikke var sé enkelt
som at en bare kunne velge & se bort fra det som var vanskelig. Serlig BUP og PPT var de
instansene som mor fremhevet som gode samarbeidspartnere. Familien hadde fatt god
oppfelging, bade 1 forhold til skole og i forhold til hvordan de kunne hjelpe Guro til bedre
fungering. For kort tid tilbake hadde Guro 1 tillegg fatt diagnosen tentativ AD/HD.

Moren til Guro hadde veldig mye kunnskaper om Asperger-syndrom. Hun hadde lest en del
faglitteratur, og som pedagog hadde hun hatt elever med lignende problematikk som Guro.
Hun var for tiden hjemme, og studerte pa deltid. Hun virket veldig reflektert og hadde god
oversikt over sin egen, og familien sin situasjon. Selv om hun fremstod som en sterk person
som formulerte seg godt, kom det tydelig frem at det noen ganger var vanskelig for henne &
prate om dette. Hun grét flere ganger, og gav mye av seg selv og sine innerste tanker. Hun sa
at hun hele hosten hadde strevet med & finne ut hva som kunne vere arsaken til at samarbeidet
med skolen ikke fungerte lenger. Dette hadde fort til at hun ble sa sliten, at hun etter hvert
hadde fatt vegring mot & ringe til de ulike instansene. Selv ikke dem hun hadde et godt
samarbeid med klarte hun a ringe til. Hun papekte at noe av det viktigste for henne 1 mote

med de ulike instansene, var a bli mett som en likemann.

7.2 Bekymring og metet med hjelpeapparatet

Som utgangspunktet for problemstillingen min, ensket jeg & vite noe om hvordan foreldrene
hadde opplevd bekymring for barna sine, hvem de delte uroen med og hvordan de hadde
opplevd prosessen frem til barnet fikk diagnose. Jeg eansket a4 underseke hvordan de hadde
opplevd & bli mett av helsepersonell og pedagogisk personale, og i hvilken grad foreldrene
hadde opplevd & fa hjelp til & mestre de utfordringene som kan folge det & ha et barn med
Asperger-syndrom. Noen foreldre opplever tidlig at barnet deres har spesielle behov, mens for
andre kan det komme som et sjokk. Uansett vil de ha ulike behov for hjelp til & mestre den

situasjonen som de er kommet i. Dette ma vere 1 fokus hos dem som skal hjelpe. Rddgivere,
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og dem som arbeider 1 hjelpeapparatet, sin viktigste rolle blir da & hjelpe rddseker frem til

strategier for mestring (jamfor kapittel 3).

7.2.1 Hvem var det som forst meldte bekymring for barnets utvikling?

Alle foreldrene hadde folt bekymring for barna sine pa et tidlig tidspunkt, men det var bare to
av madrene som selv tok det opp med hjelpeapparatet. Det kan ha sammenheng med at de
ikke helt visste hva og hvordan de skulle formidle sin bekymring. Barna har oftest en normal
spraklig utvikling (det formelle aspektet ved spréket), og de har et normalt ordforrad (jamfer
kapittel 4.6). Dessuten opplevde et par av dem at den nermeste familien ikke hadde forstielse
for at de var bekymret. De kom med forklaringer pa det som normaliserte opplevelsen av
bekymring som medrene hadde. Alle fem barna gikk 1 barnehage da de var sma, og de hadde

fulgt helsekontrollene pé helsestasjonen.

* Foreldrene var bekymret og tok det opp med andre/ hjelpeapparatet

To av informantene var selv bekymret for barnet sitt og tok dette opp med noen 1
hjelpeapparatet. Da Knut begynte 1 barnehagen, fire ar gammel, forstod moren at han ikke
utviklet seg som de andre barna pa samme alder. Hun la merke til at han ikke lekte sammen
med andre, og dette formidlet hun til helsesgster da hun var pa fire ars kontroll med han. Knut
ble undersgkt av lege og etter hvert ble han tilmeldt PPT. Moren understreker at hun hadde
hatt en folelse av uro en tid for hun meldte bekymring. Hun sa: ”Men alle mente jo at, ceh...at

jeg var veldig hysterisk og at dette var ingenting d bry seg om.”

Moren til Knut ble mett av en helsesoster og en lege som lyttet til hva hun formidlet, uten at
de forsgke & bagatellisere det, eller komme med oppfordringer om & vente og se. Personalet pa
helsestasjonen hadde lyttet til moren til Knut og vist henne respekt, bdde ved a ta henne pa
alvor (Jamfor kapittel 2.1), men ogsé ved at de henviste videre til annen instans, som 1 dette
tilfellet var PPT. Muligens kan det at Knut fikk diagnose sa tidlig, allerede i forste klasse, sees
1 sammenheng med at moren ble tatt pa alvor med en gang hun meldte bekymring. Dette var
litt overraskende da Knut var det eldste av barna i forskningen min, og dessuten var Asperger-
syndrom en relativt ny diagnose péd den tiden. Slik jeg ser det, viser dette 1 praksis viktigheten

av at foreldrenes bekymringer tas pa alvor med en gang, og falges opp.

Den andre moren som selv meldte bekymring for barnet sitt, var moren til Benjamin:

Vi skjonte at han ikke var helt som alle andre pd sin alder fra han var ett og et halvt ar
gammel. Men sd er det jo...det er flere mennesker i familien som har Asperger trekk,
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sd han var jo veldig lik de andre barna i var familie. Men altsd, han var alltid...cehm
sd han i en bok med kjoretoy, sd kunne han fortelle. Altsd, vi hadde sagt en gang hva
kjoretoyene het, sd kunne han fortelle det. Det var ikke noe problem. Han gjenkjente
biler ved d se en brokdel av en frontlykt. £h...og sd egentlig veldig god fysisk
aktivitet, men veldig klonete.

Benjamin var fire og et halvt ar da han ble tilmeldt PPT. I felge mor hadde det vert lite
fagpersonale 1 barnehagen, og det hadde fort til at Benjamin ble behandlet pa en lite

konstruktiv méte. Foreldrene ble, etter mor sine utsagn, bare sett pd som umulige.

Da mor formidlet enske om & f4 i gang en utredning pad Benjamin, var fokuset pa
sprékutviklingen. Han kunne ikke si bokstaven r. Foreldrene var ikke enige med PPT om at
arsaken til Benjamin sitt aggresjonsniva var at han ikke kunne si r. De ble da sendt til en
barnepsykiater. Da Benjamin begynte pé skolen ble sinneproblematikken etter hvert sa stor at
skolen meldte bekymring, og PPT kom inn 1 bildet igjen. Mor fortalte: ”Og sa begynte han jo
pa skolen nar han ble seks ar, og da ble det jo helt tydelig. Da sd jo skolen at her ma vi ha

hjelp. Han ma ha hjelp. Og sd skjedde det.”

Moren til Benjamin var i motsatt situasjon 1 forhold til moren til Knut. Hun opplevde at de ble
tillagt egenskaper som de opplevde krenkende. Dette er i konflikt med det som Lassen (2004)
papeker 1 forhold til viktigheten av at foreldre opplever at de er gode nok, og i forhold til at
radgiver har en viktig rolle ved at hun mé peke pa sider ved foreldrene som er positive (jamfor
kapittel 3.2). Dette vil styrke foreldrenes selvsikkerhet og fore til at de lettere mestrer
utfordringene de stér overfor. Omvendt kan foreldrene lett fole avmakt 1 forhold til angsten

for ikke & strekke til, og 1 verste fall kan samarbeidet bryte sammen.

* Andre var bekymret og tok det opp med foreldrene

Tre av informantene fortalte at de hadde merket seg at det var noe med barnet deres, men at
de fant andre forklaringer pé det. Likevel var det forst ndr andre papekte det ogsé, at det ble et
reelt tema. To av madrene var etter hvert inne péd tanken om at det kunne vere noe pé
autismespekteret, men dette ble 1 begge tilfellene tilbakevist av psykologer. Moren til Andreas
opplevde forst at en venninne kommenterte utviklingen hans, uten at det utlgste noe 1 forhold
til undersekelser. De fulgte det vanlige programmet pa helsestasjonen, og moren hadde stolt
pa at om det var noe, ville det blitt fanget opp der. Flere ar senere opplevde hun at skolen
meldte bekymring, og da ble Andreas meldt opp til PPT. Moren til Trygve fortalte at det var

barnehagen som ferst hadde meldt bekymring. Grunnen til det var at Trygve hadde avvikende
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motorisk utvikling. Moren til Trygve tenkte at det var noe mer, og da Trygve var i
firedrsalderen forsekte hun pa egenhénd & finne ut hva det kunne vare. Hun leste mye pa
nettet og hentet informasjon om autismespekteret. Hun fortalte at hun 1 det hun leste pa nettet
hadde kjent igjen mye av problematikken til Trygve. Moren til Guro tenkte ogsé at Guros
vansker hadde noen fellestrekk med det hun leste om autismespekterforstyrrelser. Guro var i
en periode hos dagmamma nar foreldrene var pa arbeid. Moren til Guro fortalte:

Hun begynte jo a poengtere, dagmammaen ogsd da, at hun fikk liksom ikke kontakt
med Guro. Hun fikk liksom ikke noe svar pa sporsmdlene sine og sann....,og det
begynte jo jeg ogsa d stusse pd. Jeg hadde hatt noen elever i tillegg med autistiske
trekk, sd jeg var inne pd tanken da. Det var jeg. Sa det begynte en nagende tvil. Men
sd snakket jeg med familien min og sdnn, og sd sa de: ja, men du da Erle, ndr du var
liten, du var jo ganske sent ute med en del ting. Guro er nd mye mer enn det du var.
Nei, na ma du slutte, liksom. Du ma ikke henge deg opp i sanne ting som folk sier.

Guro var tre ar gammel, og hadde begynte 1 barnehage, da det panytt ble meldt bekymring for
henne. Moren fikk for ferste gang oppleve at noen 1 hjelpeapparatet veldig sterkt uttrykket
bekymring for barnet hennes. Moren beskrev det slik:

Hun var tre da hun begynte i barnehagen. Og sd...hun hadde veert der en dag. Og det
var en mannlig leder pa avdelingen. Og han var jo kjekk. Og sd sa han, og det husker
jeg veldig godt det han sa: "Ungen finnes jo ikke sosial. Her ma vi virkelig folge med
fremover”. Og det var forste dagen.

Moren til Andreas opplevde at en venninne, som var fysioterapeut, tidlig papekte at Andreas
kunne fa vansker etter hvert som han ble eldre. Han hoppet over utviklingstrinn, og begynte &
gd uten a leere a krype forst. Etter hvert begynte Andreas 1 barnepark. ”Han begynte ndr han

>

var to ar, fordi at han var sd aktiv at det gikk ikke an a ha han hjemme.’

I folge mor var det ingen som bemerket noe der, men hun understreket at det bare hadde vert
ufaglaert personale. Heller ikke da han gikk 1 barnehagen var det noen som péapekte noe. Mor

sa: ”Og der var det forskolepedagoger, og de registrerte heller ingenting.”

Da Benjamin begynte 1 forste klasse kom den forste bekymringsmeldingen. Moren fortalte:

Det var faktisk skolen som meldte bekymring til meg ndr han begynte forste klasse.
Men jeg hadde kjent pa det lenge. Altsa det er noe som er unormalt. Jeg har aldri
tenkt noen diagnoser, men her er jo et eller annet

Andreas gikk i barnehage fordi han ifelge mor var sa krevende at hun ikke kunne ha ham
hjemme. Bade helsestasjonen og barnehagen er en viktig arena for 4 registrere lek, laering og

sosialisering. Helsepersonale og pedagogisk personale skal sikre at barn som ikke folger
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forventet utvikling, registreres og folges opp, jamfer kapittel 2.1 og 2.3. Samtidig kan det at
Andreas hadde sa god sprikutvikling ha gjort det vanskelig for personalet i barnehagen a
oppdage at Andreas hadde utviklingsavvik. Han var ogsé veldig aktiv, og fokuset var kanskje
mer pa det. Likevel er det papekt at barnehagen skal ha kunnskaper om de ulike tilstander,

slik at en kan komme tidlig inn med adekvat hjelp for & unnga skjevutvikling.

Det var barnehagen som anbefalte moren til Trygve & ta kontakt med fysioterapeut. Etter hvert
ble han tilmeldt PPT. Moren fortalte at det var barnehagen som var de aktive 1 forhold til &
melde han til PPT, men at hun selv hadde folt pd at det var noe lenge. Barnehagen fulgte opp
Trygve sin problematikk, og det utviklet seg et samarbeid mellom moren til Trygve og
barnehagen (jamfer kapittel 2.3). Dette forte til at Trygve pa et tidlig tidspunkt fikk hjelp og

tilrettelegging ut fra forutsetningene sine.

7.2.2 Hvordan var foreldrenes opplevelse av det forste motet med hjelpeapparatet?
Informantene hadde ulike historier i forhold til hvordan de opplevde det forste motet med
hjelpeapparatet. Jamfor kapittel 3.1 papekes det at det er kommunikasjonen mellom partene
som avgjer den videre prosessen. Kjernen 1 kommunikasjonen mellom den som seker rad og
den som skal hjelpe, er ifolge Lassen at en lytter til og snakker med den som seker rad eller
melder bekymring. A bli mett pa eventuelle bekymringer vil kunne vare avgjerende for om

foreldre foler at de kan dpne seg og formidle det som de er bekymret for.

* Opplevelse av a bli tatt pa alvor

Bare en av informantene var i denne kategorien. Moren til Knut hadde en positiv opplevelse
av det forste matet med hjelpeapparatet. Hun tok opp sin bekymring pé helsestasjonen da
Knut var fire &r gammel. Selv om det ikke var opplagt for legen pa helsestasjonen hva det
kunne vere, ble Knut henvist videre til PPT for utredning. Dette er i trdd med kapittel 2.1 om
helsestasjonen sine oppgaver, der det papekes at der det er tvil om barnet folger adekvat
utvikling skal en alltid henvise for ytterligere undersekelse. Og foreldrenes bekymring skal
tillegges stor vekt. I dette tilfelle gjorde helsestasjonen det som var anbefalt i handbok for

helestasjoner.

* Opplevelse av manglende kunnskap
Tre av informantene var 1 denne kategorien. Moren til Benjamin mente at helsestasjonen aldri

hadde tatt henne pa alvor. Hun fortalte at de hadde et greit nok samarbeid, men at hun ikke
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hadde tiltro til dem og at det ogsé var manglende kunnskaper i forhold til denne
problematikken. De bodde pé en liten plass der alle kjente alle. Hun fortalte om holdningene

pa helsestasjonen slik hun opplevde det:

Det er det med smdsamfunn, hun som er helsesaoster er i slekt med mannen min. Sa
hun sa at slik var han ogsa ndr han var liten. Og det er jo litt av ulempen her. Fordi
barnet kan jo ha trekk, og sa sier de; ja, men faren var jo slik ogsd ndr han var
liten....altsa, de ser mer familietrekk enn de ser andre ting. Og det er til en viss grad
mangel pd kunnskap ogsd. Etterutdanning, det er noe tull. Men noen av dem er flinke.
Kanskje to av ti.

Ved at foreldrene 1 tillegg til at de ikke mette forstielse for sine bekymringer pa
helsestasjonen ogsa hadde opplevd a bli sett pa som vanskelige 1 barnehagen, hadde det
utviklet seg til et negativt syn pé hjelpeapparatet. Moren uttrykket misneye 1 forhold til
hvordan barnehagen hadde handtert sennen, og barnehagen hadde svart ved a4 hevde at
foreldrene var umulige. Dette er i konflikt med barnehageloven som sier klart og tydelig at
barnehagen skal samarbeide med foreldrene, og at de sammen har ansvar for barnets trivsel og
utvikling (jamfor kapittel 2.3). Barnehagen har det overordnete ansvaret for & opptre
profesjonelt, og skal etter beste evne sgke & oppna et godt samarbeid med foreldrene.
Dessuten skal barnehagen ha nok pedagogisk personale til & drive forsvarlig virksomhet. I
forhold til PPT, uttrykket moren at de heller ikke her opplevde a bli forstétt. De ble etter hvert
henvist til en barnepsykiater, noe moren fremholdt som uforstéelig. Hun opplevde at ingen
egentlig forstod det som hun forsekte & formidle. Dessuten mottok hun ikke informasjon 1
forhold til hvorfor de ble henvist til psykiater. Ifelge Lassen er det viktig at radgiver er 1
prosessen sammen med radseker, og at hun har evne til & tone seg inn pé foreldrenes
folelsesmessige plan. Det vil vaere avgjerende for videre samarbeid (jamfor kapittel 3.3). |
forhold til Antonovskys modell om opplevelse av sammenheng, er det ogsa viktig at foreldre
far god informasjon. Utgangspunktet for videre samarbeid ble ut fra denne tenkningen ikke
det beste. I verste fall kunne det edelagt for fremtidig samhandling. Moren fremsto imidlertid
som en ressurssterk kvinne med god tro pa egen vurderingsevne. Radgivers utgangspunkt for
a formidle kontakt med en barnepsykiater, kan tolkes dit hen at hun forstod at hun ikke hadde
nok kunnskaper 1 forhold til Benjamin sin problematikk. Likevel burde hun informert

foreldrene om hvorfor de ble henvist videre.

Moren til Andreas hadde noe av den samme oppfatningen i forhold til hva helsestasjonen

kunne bidra med. Hun opplevde det slik:
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Men altsd helsestasjonen har jo ikke registrert noe heller. Sd selv om jeg fortalte dem
at han kan snuble i en trad og sld seg noe vanvittig, ja, jeg har fortalt det til alle. Men
det har veert sann utskifining pd helsestasjonen hele tiden. Men de kunne sd vanvittig
lite, at det var liten vits d gd der foruten d male vekt og hoyde. Sann at det er veldig
lite hjelp d fd i de forste fasene.

Det kan nok tenkes at moren sin bekymring angadende Andreas skulle blitt tatt alvorlig
tidligere (jamfor kapittel 2.1). Ifolge hdndbok for helsestasjoner skal foreldrenes bekymring
alltid tas alvorlig og falges opp. Andreas sine foreldre ble ogsa separert 1 denne perioden, noe

som flere, ifolge mor, forklarte Andreas sin problematikk med.

Moren til Trygve opplevde det & melde bekymring som en utfordring fordi det gikk sa
langsomt med selve prosessen. Hun forklarte det med at; ” det som var sa dumt, det var en
student, men....kanskje hvis det hadde veert noen som var ferdig utdannet, sd kanskje de

hadde funnet det ut”.

Hun forsvarer dem som utredet Trygve med at de ikke hadde kunnskaper nok om Asperger-

syndrom. Slik har hun unngatt a bli bitter og brukt krefter pa a vere sint og frustrert. Hun ble
ikke motles og tiltaksles, men brukte ressursene sine aktivt for & mestre stressituasjonen som
hun var kommet i (jamfor kapittel 3.2). Hun begynte selv & lete etter svaret pa hva det kunne

vare med gutten hennes.

* Opplevelse av sjokk og kaos
Moren til Guro kjente uroen over datterens utvikling, men maten bekymring rundt datterens
utvikling ble formidlet til henne da Guro begynte i barnehagen ble likevel et sjokk:

Jeg grein...jeg hylgrein hele veien hjem. Det var veldig toft (stemmen brister). Og jeg
visste at han hadde rett. Men det var ikke okei at han sa det pa den mdten. Men han
beklagde det i ettertid da. Men da hadde jeg en folelse som (grdter)(......)Jeg var redd
for at hun var odelagt. Jeg var redd for at vi hadde (grater veldig), at jeg hadde(.....)
at vi ikke hadde gjort det vi skulle da. Det var skyldfolelse, men det var ogsa
(grdter)(.....)den der folelsen av(...) ja, jeg sd liksom ikke veien videre. Jeg bare tenkte
at jeg mdtte pd en mate)(...)(hulker)(...)hun var ikke det barnet som jeg hadde dromt
om(..)(hulker)(...)og sd var det pa en mdte slik at jeg skammet meg litt over henne
(grater). Og sa kunne jeg se det for meg at folk som jeg ikke hadde hatt kontakt med
pd lenge...og sd skulle de endelig se denne jenten min, sant(...)og sd var hun
litt(...)spesiell for d si det slik (snufser)....(hulker)...forst sa var det den folelsen
av(...)og den ble veldig forsterket av(... ... )for det var liksom forste gangen noen
utenfor erklcerte veldig sterkt at jeg hadde et barn som det var noe med.
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Moren til Guro fikk sjokk da barnehagen meldte bekymring for Guro sin evne til
kommunikasjon og samhandling med andre. Dette til tross for at hun selv hadde felt uro i
forhold til det samme. Hun gikk 1 forsvar. Ikke fordi barnehagen hadde meldt bekymring, men
pa grunn av méten budskapet ble formidlet til henne pa. Hun folte ogsé at det ble rettet kritikk
av dem som foreldre:

Altsa, det jeg gjorde var at jeg gikk til lederen i barnehagen og sa at; hva er dette for
noe? Er dette slikt som dere sier til folk ?Og altsa (...) vi ma jo finne ut om det er slik.
Men jeg var mest opptatt kanskje av den mdten jeg ble mott pd da, mdten og slike
ting(....)jeg kunne ikke leve med at det var slik det ble tatt opp. Sa jeg gikk vel litt sann
i forsvar ogsd pa en mate. Og jeg vet ikke(...)jeg hadde en sann(.....) sd sluttet han da.
Og det var synd. For han hadde kanskje den erfaringen som kunne gjort at det ble
fulgt opp og sett. Og det hadde vi trengt egentlig. Sa det som skjedde da, var jo at
jeg(.....) sa begynte det en helt ung avdelingsleder der som ikke hadde noe erfaring
med hvordan det er(.....)sd vdrt forste mote med henne da, da husker jeg at jeg fikk en
bok med meg hjem, som het ”Hvordan leke med barnet ditt”. Enda en bekreftelse pa
at det er var vi som kom til for kort.

Guro sin mor opplevde méten budskapet ble formidlet pa som krenkende. Hun hadde lenge
strevet med folelsen av & ikke strekke til 1 forhold til datteren sin. Dette ble ytterligere
forsterket av avdelingslederens velmente rad om & lese en bok som skulle hjelpe pa familiens
hjelpebehov. I stedet virket det motsatt. Moren lekte frenetisk med datteren uten & oppné
endringer 1 datterens atferd. I dette tilfellet brukte moren alle ressurser for & avhjelpe datterens
vansker. Konsekvensen ble at prosessen med & undersegke Guro sin avvikende utvikling
ytterligere ble utsatt, og at familien ble pafert unedige pakjenninger. Antonovsky fremhevet i
sin konklusjon at for & oppleve mestring ma den som opplever stressituasjonen ha tro pa egne
evner, og oppleve at det er mulig & finne frem til en losning (jamfer kapittel 3.2). Méten
barnehagepersonalet formidlet sin bekymring pa forte til at moren til Guro mistet troen pa
egen kompetanse 1 forhold til datterens utvikling og oppdragelse. Hun opplevde ogsa 4 fa
skyldfelelse. Selv om hun hadde kjent pa uro 1 forhold til datterens utvikling, fikk hun sjokk
og alt opplevdes haplest. Det at ingen fulgte opp med ytterligere informasjon om hva det var
som hadde utlest bekymringen, gav moren ytterligere belastninger i form av skyldfelelse og
tvil. Hun opplevde 1 stor grad & miste kontroll over situasjonen. Hun papekte selv at om saken

hadde blitt fulgt opp, ville Guro kanskje blitt henvist til PPT tidligere.

Bare en av informantene formidlet at hun hadde opplevd helsestasjonen som en plass hun
kunne fa rdd og veiledning 1 forhold til barnet sin utvikling. Flere av medrene mente at det var
mangel pa kunnskaper pé helsestasjonen og 1 barnehagen, som gjorde at problematikken til

barnet deres ikke ble fanget opp tidligere. Dessuten hadde de vist for liten interesse for hva
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foreldrene mente. To av informantene fortalte at de folte at barnehagen formidlet at det var

dem som foreldre som ikke gjorde det riktige.

7.2.3 Hvordan opplevde foreldrene prosessen i hjelpeapparatet for diagnosen ble stilt?
Bare en av informantene hadde opplevd at det ikke tok altfor lang tid i forhold til
diagnostisering. Moren til Knut opplevde & bli henvist videre til de ulike instansene som
skulle utrede han. Likevel tok det tre ar fra den forste bekymringsmeldingen og frem til han
fikk diagnosen Asperger-syndrom. Fire av informantene hadde opplevd at perioden fra det ble
meldt bekymring til de fikk diagnose hadde tatt lang tid. Likevel var det ulikt #vor lang tid det
hadde tatt, og ikke minst i hvilken grad informantene folte et de hadde fétt god stotte.
Martinsen (2006) papeker at barn med Asperger-syndrom har et avvikende lekemenster. De
leker ofte ikke med andre barn. Det er derfor viktig med tidlig diagnostisering for a avhjelpe
og tilrettelegge for best mulig utvikling (jamfor kapittel 5.1). Det vil likevel, ifolge Martinsen,
ofte vare vanskelig 4 utrede og diagnostisere barn med Asperger-syndrom fordi de har
normalt eller hoyt evneniva. Spraket deres er ogsa, ytre sett, godt. Det er ofte ikke for de
kommer opp 1 skolealder at vanskene deres blir mer fremtredende (jamfor kapittel 2.4 og 4.2).
Jeg tolket det slik at tidsaspektet ikke var det viktigste for informantene, men opplevelsen av
hvordan barnet deres og dem som foreldre ble tatt 1 vare, og om barnet fikk adekvat hjelp, var
de faktorene som pévirket 1 hvilken grad foreldrene opplevde a bli ivaretatt i prosessen. Pa
bakgrunn av dette valgte jeg & dele inn 1 kategorier ut fra hvordan foreldrene hadde opplevd &

fa hjelp da de var 1 prosessen fra de meldte bekymring og frem til barnet fikk diagnose.

* Opplevelse av a fa hjelp

To av informantene opplevde at de fikk hjelp 1 forhold til at barnet deres hadde vansker for
barnet fikk diagnose. Dette til tross for at det for Guro hadde vert en lang og kronglete vei
frem til diagnosen. Moren til Knut beskrev en prosess som hadde tatt tre ar fra bekymring til
diagnose. Selv om det hadde tatt noe tid, folte hun at de hadde blitt ivaretatt av de ulike
akterene rundt Knut, og at Knut fikk tilrettelegging ut fra sine behov. Det at Knut forst ble
diagnostisert 4 ha autistiske trekk forklarte moren med at det var vanskelig for
andrelinjetjenesten & diagnostisere ham, fordi Asperger-syndrom var en relativt ny diagnose
pa den tiden. De ble henvist videre til tredjelinjetjenesten, og Knut fikk diagnose der. Selv om
prosessen tok flere ar, og at veien frem til endelig diagnose var preget av usikkerhet, fortalte

moren til Knut at hun hadde opplevd & fa adekvat hjelp hos de ulike hjelpeinstansene. Det kan
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ha sammenheng med at hun opplevde at saksbehandler pd PPT var oppriktig engasjert og at
hun engasjerte moren til 4 hjelpe til 1 forhold til & belyse hjemmesituasjonen. Moren fortalte:

Hun var litt i villrede hun pa PPT, fordi hun ikke visste hvor hun skulle henvise oss.
Men hun forstod meg og var enig med meg om at det var grunn til bekymring. Sa hun
gjorde videoopptak i barnehagen, og jeg av hjemmesituasjonen. Hun filmet hva han
lekte med og hva han gjorde pd og alt slikt(...)og jeg tok opptak av alt dette vannet og
ledningene og radioene og alt musikkopplegget. Sd det brukte hun i sin soknad til
hjelpeapparatet.

Guro fikk ikke diagnose for hun gikk 1 femte klasse. Det hadde tatt lang tid fra hun forst ble
henvist til PPT, til hun fikk diagnosen Asperger-syndrom. Moren til Guro fortalte at hun tidlig
fikk et godt forhold til saksbehandleren som de hele tiden hadde hatt pad PPT. Det forste motet
med saksbehandleren ble veldig emosjonelt:

Jeg synes vanligvis ikke det er sd flaut, men jeg var redd for hvordan jeg ble oppfattet
kanskje. Det er vel kanskje det at en er sda sarbar at en klarer ikke d holde tilbake nar
en skal snakke om det som er vanskelig, slik som nd (grdter). Jeg visste jo at det ikke
var flaut. Likevel sa kan jeg huske at jeg tenkte at dette er et nytt menneske liksom.
Ahm(...)og jeg tenkte at soren ogsa, at det mdtte bli sd...fordi at det jeg satt og
snakket om ikke stod i stil til folelsene jeg viste(.....) Jeg snakket jo om en jente som
egentlig bare trengte d veere litt mer sammen med jevnaldrende. Samtidig som jeg grat
og grat. Jeg kan ikke huske at jeg la frem alle bekymringene. Men jeg hadde det inni
meg, sant (......) Jeg aner ikke hva hun tenkte. Men hun tok i alle fall tak i det. Sd hun
har veert en veldig god samarbeidspartner etterpd. Sd det er ikke noe df(....)hun har
veert der(.....)hun har stilt opp. Det ma jeg si.

Moren fortalte videre at hun hele tiden har tatt mal av seg 4 ha et godt samarbeid med de
ulike akterene 1 hjelpeapparatet. Hun pépekte at det ikke alltid har veert like lett. I forhold til
skolen fortalte hun:

Altsa nar de begynte d kave seg opp og ble sure og sann, sa bakket jeg rett ned. Jeg
gikk ikke inni noen diskusjon med dem om det. Jeg fikk bare med meg holdningene
som var der. Og sa gjorde jeg meg refleksjoner om at dette vil jeg ikke inn i alene. Jeg
ville ikke begynne d diskutere dette med dem, fordi at dette er bare sa idiotisk at jeg
kan ikke bare sitte og forklare dem sa innlysende ting. Sd nar de ikke forstar det selv,
sd md noen andre inn der. For jeg ville ikke ha noen konflikt. Men jeg ble jo sint. Men
jeg ble jo ikke sint der og da. Det handler vel litt om erfaringene jeg har fra jobben
min da. Jeg kan det liksom litt. Du vet at du ma ta et skritt tilbake. En bor unngd
konflikt, samtidig som en md torre d si fra.

Moren til Guro opplevde et godt samarbeid med skolen PPT og med BUP. Til tross for at
selve prosessen frem til diagnose hadde vert lang og kronglete for Guro og foreldrene, hadde
Guro hele tiden blitt mett ut fra forutsetningene sine. Moren til Guro fremhevet spesielt at
radgiver pd PPT og pd BUP hadde vart gode stottespillere for dem. Matet med BUP beskrev
hun slik:
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BUP matte oss pd en veldig positiv mdte. Veldig forstdelsesfull. Det var forste gangen
Jjeg folte at jeg pd en mdte fikk forstdelse. Og det at de roste oss som foreldre (stemmen
brister). Jeg kan ikke fa sagt(.....)jah(.....)(grdter). Det er forste gangen jeg har blitt
rost som forelder.

Ogsa pa skolen hadde Guro hatt faste personer som ivaretok hennes spesielle behov.
Samarbeidet mellom de ulike akterene hadde i denne perioden veaert godt. Tidsaspektet fra
bekymring til diagnosen ble satt ble nevnt av moren til Guro, men hun pépekte at Guro hadde
veert vanskelig for radgiverne & finne ut av. Moren uttrykket det slik: ”Det er det de sier, hun
er en nott. Hun er en skikkelig nott hun der.” Det kan tolkes som at moren har forstielse for at
det var vanskelig & diagnostisere Guro. Hun pekte stadig pa egenskapene som radgiverne viste
1 mote med foreldrene, og det kan se ut som det var av stor betydning for hvordan de
opplevde prosessen de var 1. Radgiverne mette foreldrene pd en apen og ekte mate (jamfor

kapittel 3.3).

Rédgiverne viste her en genuin interesse for medrene sin bekymring. Selv om de ikke
umiddelbart forstod hva de skulle gjore videre, sokte de & finne mulige forklaringer som
kunne hjelpe dem videre. Dette er i trdd med Carl Rogers konklusjon om at det er tre
holdninger som er viktige at rddgiver har 1 mete med rddseker; kongruens, ubetinget aktelse
og empati. Det krever at radgiver er sensitiv 1 forhold til radseker og at hun ekte aksepterer og
bryr seg om henne (jamfor kapittel 3.3). Det at rddgiverne i disse to tilfellene viste at de
brydde seg oppriktig om & forsta madrenes budskap, gjorde at madrene fikk et tillitsforhold til
dem, og at de fikk tro pa at det er mulig & finne losninger pa problemene. Moren til Guro
opplevde ogsa at rddgiveren pa BUP bekreftet henne som forelder, noe som styrket hennes
selvsikkerhet i denne rollen (jamfer kapittel 3.2). Tidsaspektet ble 1 liten grad et tema for disse
medrene. De fremhevet begge at de fikk god hjelp til & mestre situasjonen. Om réadgiverne
hadde forsekt a skjule sine begrensninger nér det gjaldt kunnskaper, ville det trenert prosessen
frem til diagnostisering. Dessuten kunne det skapt usikkerhet, og opplevelse av frustrasjon og
negativ forventning til egen mestring hos medrene. Apenhet og oppriktighet i forhold til
hvilke forventninger madrene kunne ha til dem, gjorde at radgiverne fremstod som
profesjonelle. De gav ikke falske forhdpninger, men gav uttrykk for at de tok medrene pa
alvor, og ensket & finne ut hva som var arsaken til barnas vansker. Det at moren til Knut aktivt
ble trukket inn ved & filme hjemmesituasjonen, gjorde at moren og rddgiveren ble likeverdige
parter, uten at rddgiver fraskrev seg sin rolle. Hun prevde & forstd den verden foreldrene levde

1 (jamfor kapittel 3.3). Det at foreldrene fikk samtale med radgiverne, og opplevde a bli mott
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bidro kanskje til at de opplevde & ha kontroll over det som de syntes var problematisk. Dette
samsvarer med Antonovskys modell om behovet for & se sammenheng eller fi oversikt

(jamfor kapittel 3.3).

Moren til Guro viste stor grad av tilpasning i mete med de ulike akterene. Hennes méte &
trekke seg tilbake og reflektere nar det kunne bygget seg opp til konflikt, tenker jeg har vart
avgjerende 1 forhold til at hun beskriver at de har hatt et godt samarbeid med hjelpeapparatet.
Hun har i stor grad vist tdlmodighet og evne til & vaere saklig. Hun brukte sine erfaringer fra
tidligere yrkeserfaring til & fremme et godt samarbeid der det lett kunne utviklet seg til
konflikt. Moren til Guro papekte at hun hele veien hadde lagt vekt pa & fa frem det gode i dem

som var rundt Guro, for & optimalisere kvaliteten i arbeidet som ble gjort rundt datteren.

* Opplevelse av 4 ha fitt noe hjelp

En av informantene var i denne kategorien. Moren fortalte at barnehagen og skolen hadde lagt
til rette for Trygve ut fra behovene og forutsetningene hans. Men hun gav uttrykk for
frustrasjon 1 forhold til at saksgangen hadde tatt for lang tid, og at hun ikke hadde fatt hjelp i
forbindelse med det. Trygve ble henvist til PPT da barnehagen meldte bekymring for
utviklingen hans. Han ble utredet hos BUP da han var fire ar, men de konkluderte da med at
Trygve ikke hadde Asperger-syndrom. Han fikk ikke diagnose for han var ti ir og gikk 1
femte klasse Slik opplevde moren prosessen nar han panytt ble henvist til utredning:

Det gikk utrolig treigt! Utrolig seint. De har ikke tid til noe som helst. De har ikke tid
til a hore pd deg. Kanskje de ikke stilte de riktige sporsmdlene. De burde, nar jeg kom
med sanne opplysninger, sda burde de gjerne sett at det var noe mer selv om det var
tidlig. Samtidig har han jo hatt positiv utvikling, sd jeg vet ikke helt. Men utrolig treigt
uansett. Det tar jo dar og dag for du kommer gjennom. Forst skal du til fastlegen. Og sd
skal de videreformidle til BUP. Og sd tar det dr, og det er lenge.

Selv om prosessen fra Trygve ble henvist til PPT forste gangen og frem til han fikk diagnose
hadde veert lang og krevende, beskrev moren til Trygve at han hadde fatt hjelp og
tilrettelegging pé skolen. Og til tross for at det tidlig ble konkludert fra BUP, at han ikke
hadde Asperger-syndrom, forstod moren at tilrettelegging i forhold til struktur og rutiner var
det som hjalp gutten hennes. Hun stolte ikke blindt pa dem som hadde utredet ham, men
brukte sine iboende ressurser til & gjore livet mer forutsigbart for sennen. Det at Trygve 1
forste omgang ikke fikk diagnosen, kunne gjort at skolen og andre ville behandlet ham ut fra
prinsipper som ligger til grunn for vanlig tilnerming til barn. Trygve fikk en tilnerming pa

skolen ut fra antakelsen om at han hadde spesielle behov, og han har hele tiden hatt
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ekstraressurser 1 form av spesiallerer og assistent. Dette er 1 trdd med oppleringsloven som
papeker at det ikke er diagnosen 1 seg selv som avgjer om undervisningen skal tilpasses det
enkelte barnet, men 1 hvilken grad barnet har hjelpebehov ( jamfer kapittel 2.4). Mulig kunne
en tenke at prosessen fra bekymring til diagnose ikke hadde vert sa belastende, fordi at
Trygve hele tiden hadde fétt tilrettelegging ut fra sine behov 1 forhold til skole. Men moren
papekte at familien ogsa hadde hatt tilleggsbelastninger i form av alvorlig sykdom, og slik
hadde fokuset pd Trygve sin problematikk blitt mindre. Dette var et sdrt punkt hos henne, og
hun mente at her burde PPT vert mer aktive for & fatt Trygve videre i1 systemet. Hun tar ogsa
en stor del av ansvaret selv. Hun sa det slik:

Han burde veert meldt opp til BUP tidligere. Jeg har tenkt pad det lenge, men sa har jeg
en annen som var syk, sant(.......,...).det burde jo veert PPT som var padriver for d
melde ham videre, eller fastlegen(.....) Ja, at de kom og sa(...)eller at jeg hadde tatt en
tur til fastlegen tidligere og sagt at dette gdr ikke lenger. Na md vi melde videre. Men
det var skolen som sa fra, at nd er det nok, nd ma vi gjore noe her. Han var liksom
utagerende, og ja(...)Jeg tenker at det er litt mitt ansvar. Hadde jeg orket, sa kunne
jeg meldt det opp tidligere. Men sd har vi han andre som er sd sjuk, og jeg orket ikke d
holde pa med to stykker samtidig. Men de burde kanskje sagt i barnehagen at na er det
nok. Men jeg tror kanskje at de ville vente ogsd fordi at vi hadde han andre. Jeg har
liksom mistanke om det. Men tilslutt sa de at; nd har han forandret seg sa veldig. Det
at han har et alvorlig sykt sosken, har nok gjort at det ikke har gatt sa raskt.

Moren tildeler radgiver pad PPT noe av ansvaret for 4 melde han videre (jamfor kapittel 2.5).
Likevel, Trygve hadde en utredning bak seg som konkluderte med at han ikke hadde
Asperger-syndrom. I s méte kan det vaere mulig at radgiver p4 PPT hadde en oppfatning av
at ansvaret var hennes, og at det var tilrettelegging i forhold til barnehage og skole som var
det aktuelle. Samtidig kan det virke som om mor ikke har hatt god nok tillit til radgivere pa
BUP og PPT. Hun beskrev radgiveren pa PPT slik:

Hun har veert slik alltid egentlig. Det var veldig motstand. Hun var ikke interessert i a
skrive at han hadde den diagnosen pa den sakkyndige vurderingen. Og at han hadde
ikke krav pa noe mer hjelp, fordi at han hadde jo fatt hjelp...med eller uten diagnose.
Men det har kommet seg. Han har fatt flere timer. Og skolen er fornoyd, og da bor vel
jeg ogsd veere fornoyd...nar skolen er fornayd for a si det sann. Jeg mdtte jo sporre
dem da, om jeg skulle klage eller noe slikt....men de var fornoyd, og da var det greit.

Om moren til Trygve hadde fitt tettere oppfelging fra PPT eller en annen rddgivningsinstans i
forhold til at Trygve ikke fulgte samme utvikling som andre barn, og i forhold til at familien
ogsa hadde et alvorlig sykt barn, kan det tenkes at hun hadde opplevd tiden for
diagnostisering pa en bedre mate. Det er tydelig at moren har mye skyldfelelse for at Trygve

ikke ble henvist tidligere. Men samtidig er hun reflektert og finner selv arsaken til hvorfor det
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ble slik; hun hadde for store pakjenninger til & klare alt pd en gang. Hun matte vare selektiv,

og alvorlig sykdom fikk da selvsagt prioritet for ny runde med diagnostisering.

*Opplevelse av manglende forstielse og lite hjelp

To av informantene kom inn under denne kategorien. Andreas gikk i sjette klasse og
Benjamin gikk i tredje klasse da de fikk diagnose. Moren til Benjamin beskrev en prosess som
de hadde opplevd krevende, og at det hadde gatt for lang tid. Hun beskrev det slik:

Vi begynte nar han var fire og et halvt ar gammel(.........).men vi hadde skjont at han
ikke var helt slik som alle andre fra han var ett og et halvt ar gammel (....... ) men utpd
vdren i forsteklasse, sa sier en pa PPT kontoret: Kan ikke du fortelle meg hvordan
dognet hans er? Og da begynte vi forst med sovnproblematikken. Han hadde jo aldri
sovet. Sd vi begynte d noste der. Hvorfor sover han ikke? (....) Og hvorfor ma klerne
veere slik og slik... spesielle stoffer og spesielle farger?(.......) og det er jo ting vi har
reagert pd at han er veldig scer. Men da var det som sagt varen i forste klasse. Sa da
skjedde det ingenting for hosten i andre klasse. Og sa var det personalmangel pd
BUP, osv osv. Fra hosten i tredje klasse begynte vi med utredning. Og da var det gjort
pa to mdneder for han fikk diagnose.

Benjamin var ikke s& gammel da han fikk diagnose, men motstanden som foreldrene hadde
opplevd i metet med hjelpeapparatet, og 1 ventetiden for de fikk den endelige utredningen,
hadde de opplevd som en belastning. Dette er motsatt opplevelse i1 forhold til moren til Knut.
Det kan tolkes som at manglende stotte og folelse av at ’ingen forstér oss” var nedbrytende i
prosessen med & finne mulige losninger. Tilliten til hjelpeapparatet var i dette tilfellet svekket,
da moren til Benjamin ikke opplevde a fa hjelp og stette i forhold til sennen sin problematikk.
Ifolge Martinsen et. al (kapittel 5.1) vil utfordringene med & vare foreldre til barn med denne
diagnosen forsterkes om ikke omgivelsene forstir at barnets oppfersel ikke skyldes darlig
oppdragelse. Foreldrene til Benjamin ble oppfattet & vare vanskelige, ifelge mor, og de meotte

liten forstaelse for Benjamin sine vansker.

Moren til Andreas gav sterkt uttrykk for at hun hadde opplevd prosessen frem til diagnose
som veldig belastende. Hun opplevde ogsé at radgiverne 1 stor grad fokuserte pa at det var
samlivsbruddet mellom foreldrene til Andreas som var arsaken til at Andreas ikke utviklet seg
1 trdd med forventningene. Det var ogsa lang ventetid pad PPT:

Vi sendte soknad til PPT, og der fikk vi beskjed om at det var ni maneders ventetid.
Dette var i forste klasse pad skolen. Og sd sa hun ene radgiveren pd Universitetet i
Bergen har de psykologistudenter. Der kan dere ringe og melde han pa. Sa jeg skrev
pa et slikt skjema og sendte det til dem, men fikk til svar at de ikke hadde kapasitet til a
ta imot han enda. Men at det var veldig interessant og sann.... Men sd fikk jeg en
telefon en dag da, sant...at de hadde fatt en ledig likevel...sa han kunne komme. Sd fra
og med forste klasse, sd har han faktisk gatt til psykolog en dag i uken. Forste gangen
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gikk det bare pa sann kartlegging og sann der og finne ut, for da var de sa opptatt av
skilsmissen og det der og kontakt med mor og far, sant....,...sd roet det seg litt det ble
tatt en pause. Og sa begynte det pad igjen i andre klasse.....,....0og na mdtte mor og far
stille sammen. For det var veldig uheldig for barnet ndr mor og far ikke samarbeidet.

Moren beskrev rddgivere som trodde at Andreas sine problemer kom av sviktende samarbeid
mellom mor og far. I forhold til videre samarbeid kunne dette adelagt tillitsforholdet mellom
moren til Andreas og radgiver. Men etter kort tid presenterte likevel den samme radgiveren
for mor at hun trodde at Andreas hadde Asperger-syndrom. Moren fikk sjokk, men
mobiliserte kreftene sine til & innhente kunnskaper om sennens problematikk. Hun tok ogsa
kontakt med autismeforeningen for & fa hjelp. Selv om moren fikk presentert diagnosen 1
andre kasse, gikk det ytterligere fire dr for han fikk diagnose. Moren forteller at det har vaert
konfliktfylt samarbeid med skolen og at hun ikke har opplevd de ulike instansene rundt
Andreas som stettende. Likevel har hun mobilisert krefter til & kjempe for gutten sin. Som
beskrevet over, vil utfordringene med a vare foreldre til barn med Asperger-syndrom

forsterkes om ikke omgivelsene viser forstielse (jamfor kapittel 5.1).

7.2.4 Hvordan opplevde foreldrene 4 meote forstielse for utfordringene barnet hadde pa
skolen?

Skolen skal gi tilpasset opplering til alle elever (jamfor kapittel 2.4). Opplaringsloven er
tydelig i forhold til hvilke retningslinjer som gjelder om elever ikke far tilfredsstillende
utbytte av undervisningen. Elever som har rett til spesialundervisning etter § 5.1 skal etter at
det er skrevet sakkyndig uttalelse og fattet enkeltvedtak, fa utarbeidet en IOP som beskriver
hvordan det skal arbeides 1 skolen for & finne realistiske oppleringsmal for eleven (jamfor
kapittel 2.4.1). Skolen er en arena der kravet til sosialisering oker, og for noen elever vil
vanskene etter hvert bli mer tydelige (jamfor kapittel 2.3 og 5.2). Skolen mé samarbeide godt
med hjemmet og informere foreldrene tidlig om barnet ikke utvikler seg som forventet.
Skolen ma ta ansvar for & informere foreldrene om henvisning til PPT 1 de tilfellene der
foreldrene ikke selv er klar over hvordan slik tilmelding skjer. Skolen ma ogsé legge opp til et
godt samarbeid med foreldrene og ha jevnlige meter for & vaere 1 kontinuerlig dialog om

barnets utvikling.

* Skolen - en arena for samarbeid
En av informantene beskrev skolen positivt. Moren til Trygve sa det slik:

Han har jo en flink lcerer. Det er utrolig viktig. Jeg er skikkelig imponert. Hun er
veldig strukturert. Hun synes dette er goy...eller ikke akkurat goy, men liker det hun
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gjor, faktisk...hun er egentlig veldig streng og rettferdig, og det er ikke noe
slingringsmonn. Og hun legger mye til rette for han pa en mate. Og hun er interessert
i det hun holder pa med. Hun er utrolig dyktig altsa, streng og rettferdig og veldig
tydelig. Og hun har jo litt erfaring fra for av, sant. Jeg tror det har mye d si.

Moren fremhevet egenskaper ved denne laereren som hun mente var avgjerende for at Trygve
skulle ble godt ivaretatt pd skolen. Det at hun er interessert 1 faget, og at hun av moren
oppleves a vare dyktig, gjor at moren far tillit til at hun kan ivareta Trygve sine behov. At
kontaktleerer hadde erfaring med elever med samme type problematikk som det Trygve har,
gjorde at moren hadde forhdndsinformasjon om at hun var en god laerer. Hun opplevde at

samarbeidet mellom skole og hjem var godt.

* Skolen - en utfordring

Fire av informantene kom 1 denne kategorien. En av informantene hadde helt frem til for kort
tid siden opplevd skolen som lite stottende, og at det hadde vert en del konflikter der. Moren
til Benjamin fortalte at skolen ikke forholdt seg til Benjamin sin problematikk pa en adekvat
mate sd lenge han ikke hadde diagnose. Dessuten hadde en tidligere kontaktlaerer uttrykket
bekymring i forhold til hvordan foreldrene praktiserte sin foreldrerolle. Dette hadde rammet

moren hardt;

Altsa, jeg har ganske stor selvtillit nar det gjelder d veere mamma. Men den forste
leereren vdr, eller lcereren hans (...).da hun kom med sine gullkorn(.....)da nektet jeg da
gd pd foreldresamtale alene, fordi jeg ble sd nedkjort psykisk etterpda. Og jeg skjonte
ikke poenget med at jeg var mammaen til disse ungene. For jeg fikk ikke til noen ting
likevel. Og det skyldtes maten hun la det frem ting pa. Mdten hun pratet om ungen
mine pd. Hun fortalte hvor forferdelig vanskelig og slem og kjip han var, og hvor-
grusomt det var d veere lcerer for han, og hun fortalte hvor ddrlig mor jeg var som ikke
oppdro han bedre. Sd hun adela meg ganske mye i hodet.

Pé spersmal om moren til Andreas hadde folt at skolen var en samarbeidspartner, svarte hun:

Nei, overhode ikke! Jeg har en kjempeddrlig magefolelse nar jeg gar inn pad skolen.
Jeg har ikke veert pa skolen pa 17. mai, fordi at det byr meg helt imot. Ungene ville
ikke der heller. Det byr helt imot. Det er tragisk! Men det er utrolig darlig forhold til
skolen.

Vi har strevet noe helt vanvittig med skolen, og har fdtt sa det har haglet. Med kritikk,
fordi at jeg ikke godtar skolen sin mate d jobbe pa. Men da hadde hun der pa PPT
sluttet ogsd og vi ble sokt over pd BUP. Sd da ble det jo ny psykolog inn, og da er det
jo om igjen hele kvernen pa hele greien. Og det tar sann tid.. og den ungen som skal
ga der hver dag og grue seg, og bli mobbet oppi alt dette her...vanvittig...
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Madrene til Benjamin og Andreas hadde negative erfaringer i1 forhold til skolen. De opplevde
begge at skolen ikke samarbeidet med dem og at det ble en del konflikter av det. Dette er 1
konflikt med det som er skissert over i kapittel 2.4 om samarbeid mellom skole og hjem. De
opplevde begge at de ikke ble respektert som kompetente og medbestemmende i1 forhold til
undervisningen som guttene deres fikk. Etter hvert hadde det gétt pa helsen los. Madrene her
gav de ikke opp, men strevet videre for & finne gode losninger. Begge guttene hadde pa
tidspunktet da jeg intervjuet madrene gode og kompetente lerere som var genuint opptatt av
guttene. Moren til Benjamin fortalte:

Vi har hatt et godt dr. Hun leereren som han har nd, hun er spesialpedagog. Eller hun
har tatt en del spesialpedagogikk utenom. Hun har en god fagbase. Du kan ikke sette
en med Asperger med en som ikke har peiling. Rett og slett. Sd hun sier selv at hun
egentlig ikke har brukt noen spesielle autismeteknikker eller noen ting. Hun har brukt
det hun har lcert opp gjennom drene. Pluss at hun synes det er spennende. Og sd har
hun barn med autisme i familien. Det hjelper.

Moren til Andreas fortalte at Andreas etter hvert hadde fatt det bedre pa skolen pa skolen:

Jeg tenker at Andreas faktisk har fdtt den tilliten som han trengte. Ja, og det har jeg
sagt hele veien, at hvis han blir sett og hort og fdr en god magefolelse, sa ordner det
seg. For det har aldri veert sa mye problemer som ndr de kjorte mot ham.

Etter hvert hadde begge opplevd at de hadde fétt et bedre samarbeid med skolen, men de
understreket at dette var veldig personavhengig og sirbart og at de var redde for at det ikke
kom til & vare. Moren til Andreas svarte dette pa spersmal om hun hadde klaget pa skolens
manglende oppfelging av Andreas:

Nei, jeg har ikke gdtt til sak. Det er jo vanvittig krevende. Det er en skole som ikke har
gjort det de skulle. Men jeg har rost dem, og bakt kake til dem ndr det har gatt bra i
perioder. Sant, for tilbakemeldinger skal jo ikke bare veere klager. Du skal lcere av
tilbakemeldinger. Det har jeg lcert. Jeg arbeider i helsevesenet og vi far ogsa klager.
Men det er jo tilbakemelding om hva vi kan gjore bedre. Det er jo derfor det skal veere
kontakt med foreldrene, for at vi skal samarbeide. Ikke for at vi skal bli sldtt beina
under.

Moren hadde brukt kreftene til & fokusere péa det som hadde vert positivt, selv om
samarbeidet hadde vert vanskelig. Hun hadde ogséa brukt egne erfaringer fra yrket sitt 1
forhold til hvordan klager kunne oppleves. Antonovsky hevdet at alle utvikler ulike grader av

generelle motstandsressurser 1 kampen for a overleve pé best mulig méte (kapittel 3.2).

Moren til Guro formidlet at hun opplevde at skolen ikke tok pé alvor det som hun formidlet til

dem 1 forhold til ting som var vanskelige for Guro. Hun hadde tidligere opplevd at de hadde et
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godt samarbeid med skolen, men dette hadde endret seg negativt det siste aret. Hun beskrev
det slik:

Det som jeg prover d formidle til dem blir ikke tatt pd alvor. De vil ikke snakke om det
negative. Nd foler jeg at jeg er fryktelig negativ altsa. Jeg har pd folelsen at de mener
at na er jeg fryktelig negativ, har hun ikke helt troen pd Guro... det er sann liksom.
Det er den folelsen jeg far. Og da blir jeg sint, for det er jo ikke det det handler om.
Jeg sa det til henne pa BUP og til henne pd PPT, at vi fdr en slik forferdelig rolle som
foreldre som skal trekke frem det som er vanskelig. Og enten blir det tolket som at vi
er negative med tanke pa Guro sitt utviklingspotensiale, eller sa er vi pd en mdte
negative til dem. De tar det enten pd det eller det. Istedenfor d ta det pa at vi ma torre
d snakke om det og prove a finne losninger sammen. Og at vi ogsd har noe d bidra
med. Det samarbeidet mellom en familie med et barn med Asperger-syndrom og
skolen, det md veere tett, fordi at en ma folge hverandre hele tiden pd hvordan
situasjonen er hjemme, og hvordan den er pd skolen. Fordi at det er der vi kan se
hvordan stressnivadet egentlig er... .... men de vil ikke inn i den..og jeg har virkelig
provd d kommunisere med kontaktleereren, men hun vil ikke....nei vi mad godta at det er
annerledes hjemme enn pa skolen. Men det er jo ikke det det handler om. Sd jeg er litt
usikker pda hvordan vi blir oppfattet, og foler meg litt sdarbar pd det.

Hun pépekte videre:

Jeg vet hva som skal til. Na burde jeg ta en samtale med rektor. Og jeg burde ikke
gjore det alene. Jeg burde ta en med meg fra PPT eller Bup. Og det er det vi egentlig
vet at vi md. Men vi far ikke gjort det. Jeg orker ikke akkurat nd. Jeg vet at vi er nodt
til d gjore det. Jeg er nadt til d prove ut den mdten. For sann har jeg folt det lenge for
denne kontaktlcereren. Og det er klart at jeg kunne sittet meg ned med henne og sagt at
slik foler jeg det. Og sett om det forte til noe. Men jeg har veldig magefolelse pd at det
ikke er lurt. Og i alle fall ikke etter ting jeg har hort na, om ting som har skjedd med
konflikter(. ......).med den forrige rektoren sa hadde jeg ikke nolt. Jeg hadde veert inne
pa dag en omtrent, sant. For da vet jeg hvem jeg hadde snakket med, og jeg hadde
visst hvordan han hadde tatt det. Og jeg vet at jeg ville veert respektert. Men den nye
rektoren...jeg har ikke fdtt noen folelse for henne egentlig. Hun er sd usynlig og
utydelig. Hun er helt ukjent for oss.

Om foreldre skal finne mening i & prove a pavirke, ma de oppleve a bli lyttet til og at det de
sier har betydning. De m4 oppleve at de har pavirkningskraft, og at deres mening er viktig. A
ha tro pa egen kompetanse vil prege maten vi handler pa. Om vi opplever at vi ikke klarer &
pavirke, kan resultatet bli som her at vi mister troen pa at det nytter. Angsten for a bli avvist
blir for stor. Moren til Guro visste hva hun burde gjore, men hun opplevde at hennes mening

ikke var viktig og fant sledes ikke krefter til & forseke igjen.

Moren til Knut fortalte at samarbeidet mellom skole og hjem hadde veert ulikt pa barnetrinnet
og ungdomstrinnet. P& barnetrinnet hadde det vaert godt samarbeid mellom de ulike arenaene
som Knut var i. Han hadde hatt en spesialpedagog pa barneskolen som hadde brukt

utradisjonelle metoder 1 undervisningen:
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Og det var det hun utviklet, hun spesialpedagogen pa barneskolen (........ ) noe sd til de
grader utradisjonelle metode, som andre sikkert ville sagt var helt pa tryne, men som
fungerte hundre prosent.

Hun fortalte videre at Knut hele tiden hadde hatt ekstraressurser, men at moren matte til en
viss grad kjempe for at Knut skulle fa det som han hadde rett pa:

Det hendte at de tok assistenten fra han og satte henne inn pd skuespill og sanne ting
da (ndr skolen skulle ha fremforinger og mdtte ove pd det). Da! Og det husker jeg
spesielt at Da gav jeg beskjed altsd. Det var jo hans ressurser.

P4 barnetrinnet hadde de ogsa brukt belenningssystem, noe som hadde god effekt ifelge mor.
Det var i1 denne tiden et godt samarbeid mellom skole og hjem. Selv om moren hadde opplevd
at Knut pa barnetrinnet hadde fatt tilneermig ut fra sine evner og behov, hadde hun en annen
beskrivelse av ungdomsskolen. Det var i1 perioder mye sykemeldinger og det ble ikke satt inn

vikar nar assistenten var syk:

Ungdomsskolen var et stort problem, fordi at de lot veere d sette inn vikarer. ... ...., der
hadde jeg ikke helt kontrollen(....)der var det egentlig ganske flytende(....) Det var et
veldig uoversiktlig system, ganske flytende (....) Nar spesialpedagogen ikke var der,
ndr hun var sykemeldt, og hun var en del sykemeldt fordi at hun slet med helsen, sd
var det kontaktlcerer alene som hadde ansvaret.....og der var det en sann evig kamp
mellom kontaktleerer og skolen. For kontaktlerer mente at hun ikke hadde kapasitet til
d ha ansvaret alene for han i tillegg til en hel klasse. Men det var klar beskjed fra
skolen om at slik var det.( .....)Jeg har ikke tallet pa hvor mange ganger jeg var oppe
pd den ungdomsskolen altsd...... og jeg visste tilslutt ikke om jeg bare skulle gi opp
eller, men han kom seg gjennom det ogsd.

Moren til Knut opplevde i ferste omgang at samarbeidet mellom skole og hjem fungerte
veldig godt, men etter hvert som kom pa ungdomstrinnet var det ikke sé lett lenger. Moren
opplevde & miste oversikte og var flere ganger 1 dialog med dem for & prove & finne lgsninger:

Vi hadde mye mater. Og jeg innkalte til moter nar jeg syntes at dette(....)nd gikk det
her(...)ceh (...).vikargreiene over stokk og stein. Men det var(....)de satte pd det
samme lydbandet hver eneste gang. Og jeg kom hjem like frustrert hver eneste gang!
Jeg ble mott for d ta ting og sann. Ja, jeg ble dillet med. Men det var akkurat det
samme de sa hver gang(...).jeg ble ikke(....)det ble ikke tatt inn det som jeg sa...

P& videregéende hadde Knut ifelge moren fatt full pakke fra dag en. Likevel opplevde hun at

det hadde vert utfordringer:

Pa videregdende sa er de voksne, og de far aldri lapper med seg hjem. Sd jeg har ikke
peiling pa ndr han kommer hjem om dagene. Men det er sd stor forskjell pa
ungdomsskole og videregdende skole. Pd videregaende sa er de voksne. Da er det
altsa helt flytende (informasjon til hjemmet).
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Moren til Knut formidlet her at hun ensket at det var bedre rutiner for informasjon til foreldre

nar elever med spesielle behov gér pa videregdende.

Foreldrene er avhengig av at skolen tar sine oppgaver alvorlig. Skolen skal samarbeide med
hjemmet og det er skolen som har hovedansvaret for at det skjer (jamfor kapittel 2.4). Elever
som har rett til spesialundervisning, er 1 storre grad enn andre elever avhengig av at lerere og
andre som er rundt eleven, tar dette ansvaret pa alvor. Ifelge moren var det hun som gang pa
gang provde & fa personalet pa skolen i dialog. Tilliten som moren i utgangspunktet hadde til
skolen ble etter hvert svekket. Hun opplevde flere ganger at skolen bare horte pa det hun
hadde a formidle, men at det ikke ble tatt pd alvor ved at det kom noe ut av det. Maktforholdet
mellom skolen og moren ble pa denne maten skjevt. Hun felte seg dillet med og opplevde

ikke at skolen behandlet henne serigst.

Foreldrene hadde ulike erfaringer med samarbeidet med skolen. Det kan vare grunn til 4 sette
spersmél ved at fire av madrene hadde negative erfaringer i mate med skolen. Skolen er en
viktig del av barnets liv. Det har rett til undervisning og plikt til & felge denne (jamfor kapittel
2.4). Elevene og foreldrene er prisgitt personalet de meter. Det kan se ut som det er en
holdning blant personalet at de 1 kraft av sin stilling ikke ser foreldrene som likeverdige
parter. Kan hende ressursknapphet og travle dager kan forklare noe av det som foreldrene
fortalte. Likevel viser Trygve sin historie at det ofte er personlige egenskaper og holdninger

som er avgjerende for hvordan lerere opptrer og oppleves 1 mote med elevene og foreldrene.

7.2.5 Hvordan opplevde foreldrene a fa hjelp til 4 handtere utfordringene barnet hadde i
hverdagen?

Foreldre til barn med Asperger-syndrom vil ofte trenge rad og veiledning for & oppleve seg
som kompetente og gode foreldre . Denne foreldregruppen vil ofte mete litt andre
problemstillinger enn andre. Det er ikke uvanlig at det utvikler seg et avhengighetsforhold
mellom barnet og foreldrene som for omgivelsene kan virke uforstdelig (jamfor kapittel 5.1).
Hjelpeapparatet kan hjelpe foreldrene i forbindelse med utfordringer i hverdagen, og radgiver
kan 1 noen tilfeller vaere utslagsgivende for hvordan foreldre opplever sin egen rolle og
opplevelse av mestring (jamfor kapittel 3.3). Hvordan de ulike akterene i barnets system
samarbeider, kan komme til 4 pavirke hverdagen til disse familiene. Barn med Asperger-
syndrom er ofte avhengig av struktur og rammer for & fungere godt. De vil av den grunn vare

prisgitt om mennesker som er rundt dem 1 hverdagen forstdr dem og legger til rette for at de
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skal oppleve hverdagen trygg og forutsigbar (jamfer kapittel 4.5). Barn og unge med
Asperger-syndrom vil ofte ogséd ha behov for noen & samtale med etter hvert som de blir eldre
og sammenligner seg med jevnaldrende. Sesken til mennesker med Asperger-syndrom er ogsa

en sarbar gruppe, noe som er viktig & ha i mente (jamfor kapittel 5.1).

* Fikk god hjelp

To av informantene hadde fatt hjelp til & handtere utfordringene som de opplevde 1 hverdagen.
Moren til Guro sa at hun visste at de hadde vert heldige 1 forhold til oppfelging rundt
dagligdagse utfordringer som folger diagnosen. ”For hos oss har fokuset veert pad oss, synes
jeg”, svarte hun pé spersmal om hvordan de hadde opplevd a fi oppfelging. Moren fortalte at
de hadde vert pa kurs 1 sosiale historier, og at Guro hadde gatt pa sinnemestringskurs et par
ganger. Hun gnsket imidlertid at det hadde vert mer fokus pa broren til Guro, samt at det
skulle veert rutine a kalle inn til informasjonsmete for den nermeste familien, slik at de lettere
kunne satt seg inn 1 problematikken til Guro:

Fordi at det a sitte der og prove a gi informasjon til familie som i utgangspunktet er
negative, da....da begynner de d utfordre deg. Ja, men hvorfor slik da? Og hvorfor kan
ikke det slik da? Er du helt sikker pa det da? Og da er det for mye. Du orker ikke a ga
inn i de samtalene. Du er for sarbar selv, og det kan hende at du selv ogsa sitter med
noen folelser av tvil innerst inne, ncer sagt. Jeg har jo det. En eller annen plass sa har
jeg jo det. Sd de trigger hele tiden. Sd jeg tror at om du har en positiv og dpen familie,
sd klarer du d informere dem om dette her, pa det som de trenger informasjon om.
Men har du ikke det, sa er du i en nesten umulig situasjon. En orker ikke. For det er sd
lett for at det blir mer konflikter hvis en.......og sa mye tid som jeg har brukt pa min
mor pd dette her altsd...og er det noen familier som trenger stotte, sd er det jo disse.
Men om de bare far et tilbud om kurs...det er for lite. BUP har sagt til oss at hvis det
fortsetter d veere et problem, sd matte jeg fa dem dit da. sa de kunne fa snakke med
dem. De er jo ogsa litt sinte pd dem. Men skal jeg ringe til sosteren min liksom og si at
kan dere komme en tur pa BUP liksom....de bruker alt mot deg for det det er verd. Og
sd ser de ting som vi gjor feil. Og sa blir det tatt til inntekt for a brukes som
forklaringsgrunn. Og det er det du blir staende med.

Dette var et tydelig sart tema for moren til Guro. Hun hadde opplevd at den nermeste
familien hadde kommentert oppdragelsen som Guro hadde fitt, og forklart Guro sin
avvikende utvikling som et resultat av at de som foreldre ikke var strenge nok. Hun hadde
opplevd & mete forstéelse for dette fra radgivere pda BUP, noe som for henne hadde vert

viktig 1 prosessen med 4 fole seg som en kompetent mamma for Guro.

Moren til Benjamin hadde opplevd det slik:

Hos BUP var det hele tiden fokus pa diagnosen og veiledning i forhold til den. Hvilke
endringer kan vi gjore og hva har vi gjort riktig og sd videre. Og jeg blir veldig
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praktisk orientert nar det skjer ting. Sa for meg var det d fa alt det praktiske pa plass.
Og pa det var de gode. Men sdnn folelsesmessig, sd har vi mdttet ta vare pd oss
selv.....men na skal barnehabiliteringen inn pad sosknene da....det skal de.....Vi har
ogsd veert pd tre veiledningstimer pd Statped Vest. Og sa har vi veert pd noen kurs der
ogsd. Kurset var egentlig for lcerere...og vi har fdtt beskjed om at vi bare ma maile om
det er noe. For hun syntes jo at vi hadde litt a stri med nar det gjaldt skolen. Og om
ikke annet, sa kan hun gi noen tips om hvilke veier man kan ga for d fa det til.

Hun fortalte at de fikk god oppfelging fra PPT ogséd. Der kunne de fi rdd og veiledning om
alle sidene ved det & leve med- eller leve med en som har Asperger-syndrom. Dessuten hadde
Benjamin gatt jevnlig til psykolog i to ér, og hadde lart & sette ord pa og bruke termometer

for a vise folelser.

* FikKk lite eller ingen hjelp
Tre av informantene hadde ensket seg mer veiledning, eller mer adekvate rdd 1 forhold til
hvordan de skulle handtere hverdagslige utfordringer. Moren til Trygve sa dette:

Det var han de skulle hjelpe. Det var liksom ikke snakk om oss parorende i det hele
tatt. Det var ikke fokus pa oss andre i det hele tatt. I alle fall etter at han fikk diagnose.
Da var det det at det var skolen som skulle fd veiledning. Det var han som skulle fa
hjelp. Det var ikke snakk om oss som foreldre eller sosken a fa veiledning. Sd det
madtte vi jo sporre etter. Men nd far jeg veiledning hos BUP en gang annenhver
maned. Og da fdar jeg rdd om hvordan jeg skal takle forskjellige situasjoner,
raseriutbrudd, mat....men jeg foler det at....de kan egentlig ikke sd mye om Asperger.
Det er veldig sann at ndr jeg spor om noe, sd far jeg ikke svar. Og neste gang kan de
si; " slik kan du gjore”, men de har veldig lite peiling pa hva de snakker om synes jeg.
Veldig lite peiling pa Asperger-syndrom og situasjoner, og de har liksom ikke erfaring
med Asperger-syndrom.

Moren til Trygve fikk oppfelging fra BUP etter at hun hadde ytret enske om det, men hun
folte likevel at dette ikke var nok til & dekke familiens behov for veiledning. Dessuten papekte
hun kunnskapsmangel som en grunn til at tilbudet de fikk ikke opplevdes tilfredsstillende.

Hun hadde ogsa enske om & ga i en foreldregruppe med mulighet for & utveksle erfaringer.

Moren til Knut sa det slik:

Vi har_aldri fatt noe veiledning i forhold til hjemmesituasjonen. Ikke fra noen
instanser. For kompetansesenteret er rettet mot skolen sin funksjon. Det fikk jeg helt
klart og tydelig erfare(.....) Det eneste jeg husker var at jeg av og til har ringt pa PPT
og spurt "hva gjor jeg med dette her?”. PPT er jo ogsd skolerettet. Men de har svart
da. For det var jo mye vi slet med hjemme sant......som du ikke aner hvordan du skal
lose....fordi at du hadde ikke.....ikke hadde jeg metoder for det da.....ja, jeg lcerte jo
det etter hvert da....Du blir din egen lceremester, sant....
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Moren formidlet at hun ikke hadde fatt rad og veiledning med fokus pa utfordringer som de
hadde 1 hverdagen. Noen ganger hadde hun fatt hjelp fra radgiver pa PPT til & lose problemer,
men det var nar hun selv oppsekte dem og bare 1 forhold til enkeltepisoder. Regelmessige
samtaler med radgiver pd PPT eller BUP hadde de ikke hatt. Hun fremhevet ogsé at
Autismeforeningen hadde hatt stor betydning for henne:

Det er pa en mdte Autismeforeningen som virkelig har....jeg har kunnet fatt....svar
gjennom...nar...spesielt pa sommerseminaret som vi fikk veere med pa. Der var vi en
gang. Og det var helt fantastisk! Da losnet mye. For sosknene ogsd tror jeg...

Moren til Andreas fortalte at Andreas hadde gatt til psykolog en gang i uken i flere ar. Dette
tilbudet fikk han 1 regi av Universitetet 1 Bergen. De har psykologistudenter som tar pa seg
oppdrag. Der kunne Andreas ta opp det som han syntes var vanskelig. Sesteren til Andreas
ble meldt pd Barn 1 Bergen prosjektet. Moren sa:

Og det begynte hun pa i tredje klasse. For da slet hun sa vanvittig. Pd grunn av dette
her, og med skilsmissen...

Pé spersmal om moren far noen form for oppfelging i forhold til hvordan hun skal hindtere
hverdagslige utfordringer svarte hun:

Nei, det er ingen som folger meg opp.....

Hun fortalte imidlertid at fastlegen var en person som stettet henne nar det ble vanskelig:

Sd den som jeg har mest kontakt med i dag er fastlegen min. Og det er derfor jeg har
fri nd, fordi at hun sa at du har sd vanvittig mye, og du har stdtt sann pd, sa du skal ha
deg en sykemelding for a komme deg opp igjen. Sd hun folger meg veldig opp. Hun
har veert en kjempegod stotteperson hele veien. Hun ser hele familien.

Informantene hadde ulike erfaringer i forhold til & motta rad og veiledning om hvordan
handtere utfordringer 1 hverdagen. Alle papekte at de savnet veiledning til sesken. Dessuten
kom det tydelig frem at det ikke var et ensartet system for a folge opp foreldrene nar de hadde
utfordringer pa hjemmefronten. Noen hadde opplevd a fi god hjelp, mens andre hadde strevet
pa egenhand for 4 forsta barnet sitt, og & f4 omgivelsene til & forstd dem. Flere av
informantene pekte pé at det oftest var skolen som var 1 fokus med hensyn til hvordan de
skulle mate utfordringer. Ut fra det kan det virke som om det mangler noe 1 forhold til

veiledning 1 forhold til hjem, sesken og fritid.
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7.2.6 Hvordan hadde foreldrene opplevd metet med hjelpeapparatet og hva var viktig
for dem i den sammenhengen?

Foreldre som sgker rad og veiledning er ofte 1 en sdrbar situasjon. Avgjerende faktorer i mote
med hjelpeapparatet kan vere at de moter forstaelse for det som det sekes rad for, og at det i
hjelpeapparatet er kunnskap om de ulike utfordringer som foreldre kan mete. En annen faktor
som kan synes viktig er i hvilken grad radgiver har evne til & tone seg inn pa foreldres
folelsesmessige plan. Empati er en viktig egenskap 1 mate med rddseker, og hun ma vare seg

selv pa en genuin méte (jamfor kapittel 3.3).

* Opplevde a fa god hjelp
Moren til Guro beskrev at til tross for at det hadde tatt lang tid fer Guro fikk diagnose, hadde
hun opplevd hjelpeapparatet som imetekommende. Hun fortalte:

Jeg ma bare si det at jeg blir sa forundret nar jeg horer andre fortelle om deres mote
med BUP. Vi har bare positive opplevelser. Og vi har sagt det; sa heldige vi er liksom,
som...men samtidig sd tror jeg at....og dette ma ikke feiltolkes dette som jeg sier
nd,...at jeg tror at fordi at jeg har den bakgrunnen som jeg har, sd har jeg kanskje en
storre talmodighet ogsd enn mange andre. Na sier jeg ikke det fordi at folk ikke har
blitt behandlet feil eller sdant, men vi har hatt en utredning som tok to ar. To ar aktiv
utredning. Kan du tenke deg hvor slitsomt det er? Og da kunne noen tenke at na er det
virkelig nok altsd. Nd ma de snart konkludere. Na md de snart ha nok. Men i
kombinasjon av a ha hatt veldig flinke folk rundt oss som har veert veldig flinke til d
forklare underveis.....for jeg ser jo at mannen min innimellom har veert utalmodig og
sint og sann. Men samtidig har jeg kunnet sagt at vet du hva, og slik og slik. Og sd har
han slappet mer av. Sd jeg tror at det er en kombinasjon ogsd da. Men nei, det er ikke
det jeg sier, det er mer det at du kjenner systemet litt og du vet jo litt....du vet jo ogsa
hva som er begrensningene i det ogsa da. Men det som skjedde raskt, og det tror jeg
var det som var avgjorende, var at vi ikke satt og ventet pd at na ma hun fa diagnosen,
eller ventet pa at det skulle veere slik eller slik for vi begynte d behandle Guro som om
hun hadde Asperger-syndrom. Vi tok bare den avgjorelsen med en gang vi fikk
mistanke om at det kunne veere det. Og der var PPT kjempeflinke. Saksbehandler sa
med en gang:” Jeg foler meg sdpass sikker pd at vi er pd riktig spor, og jeg tenker at
ingen barn har tatt skade av d bli behandlet som om de har Asperger-syndrom. Sd nd
bare setter vi i gang.”” Og det var skolen ogsd med pd da. Sd da leste de en del. Og jeg
husker at kontaktlcereren kom til meg og sa:” Vet du, na forstdar jeg ting sa mye bedre.
Jeg forstar jo hvorfor hun gjor ting slik og slik. Og ting som har veert helt uforstaelige
for, nd forstar jeg at det er slik og slik.”. Og da viste jo vi en annen forstaelse for
henne ogsd.

Hun fremhevet ogsa sin opplevelse av et godt mete med radgiver hos BUP slik:

..... , men det som hun sa nd pd slutten var at jeg er blitt sa glad i denne jenten at jeg
sitter med tarer i oynene her jeg. Jeg mener ikke at det skal veere et krav hos de
profesjonelle. Men, men det at de tor a gi uttrykk for det, og liksom ta den rollen og
ikke bare veere sann profesjonell, liksom. Det synes jeg har veert utrolig godt. De har
vist ogsad at de har veert usikre pa ting. Og de har turt d veere cerlige pd en mate...pd
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alt. Det synes jeg har veert kjempeviktig for oss. Og ikke liksom provd d ....at du foler
liksom at du sitter og...at du blir...at de har tenkt ut en taktikk, eller tenkt ut en mdte
som skal...klart de gjor det pa en mdte. Men du har liksom ikke hatt folelsen av at
....hva skal jeg si da....at det er sann profesjonell radgivning liksom. De er
profesjonelle pa hver sin mdte, men det er liksom ikke den der at de bruker akkurat de
sporsmalene, eller...klart de gjor det, men de pakker det inn pd en sann naturlig mdte.
Slik at det blir naturlige samtaler, og ikke sdanne her(....,...),de er ekte...ja, de er ekte
altsa, og de tar med hele deg. Og det er noe min grunnfilosofi ogsd, har veert som
fagperson. Og kanskje derfor setter jeg sd stor pris pd det. Det har alltid veert min
filosofi ogsa; d veere ekte. Det gir deg sa mye tilbake. Du far sa mye positive
tilbakemeldinger pad akkurat dette. Pa det d veere ekte. Du skal veere profesjonell, og
selvsagt skal du ikke ta alt mulig med deg inn i dette her. I relasjonene dine. Du skal
ikke strippe deg ned liksom, for alt annet enn den rollen da. Na skal du veere den, og
du skal gjore sann....og du blir sa objekt oppi dette her.

Moren til Guro fremhevet egenskaper som samsvarer med egenskaper som Carl Rogers
hevdet var vesentlige innenfor radgivning. Han pépekte tre vesentlige holdninger som er neert
knyttet til rddgivers verdier og menneskelig empati med rddseker. Radgiver ma ha sensitivitet
for den som sgker rad. Hun mé akseptere og bry seg om vedkommende og dessuten m& hun
opptre ekte. Hun mé vare genuin (jamfer kapittel 3.3). Moren til Guro opplevde denne
radgiveren som en person som brydde seg ekte; at Guro ikke bare er en sak for henne, men et
menneske som hun bryr seg om. Hun evner a tone seg inn pa foreldrenes folelsesmessige plan
og er oppriktig og ekte i meote med dem. Hun opptrer profesjonelt, samtidig som hun ikke er

redd for & vise folelser og engasjement.

P& spersmal om hva som var det viktigste for henne 1 mete med hjelpeapparatet svarte moren
til Guro:

Det er det som jeg sa med at folk er...ceh...naturlige, at de er naturlige i
kommunikasjonen med deg, og at de viser bredden av folelser og tor d veere seg selv.
Og at du blir matt som en likemann. Ikke for det at....du har jo forstaelsen for at de
kan mer pa en mdte. Men samtidig at du er like sentral eller like viktig og like klok,
selv om det er ting du ikke vet. Og det merker du veldig fort. Om du er subjekt eller
objekt i en kommunikasjon. Hvis du er objekt sd er du mottaker av kommunikasjonen.
Og det er det jeg er i forhold til den kontaktleereren. Jeg er en mottaker av
informasjon om hvordan ting fungerer. Og det er ikke en god situasjon. Sd det er
kanskje noe av det viktigste.

Selv om moren til Guro hadde positive beskrivelser av matet med hjelpeapparatet, var hennes
oppfattelse av hvordan en profesjonell burde mete foreldre preget av det negative matet som
hun hadde opplevd med kontaktlereren til Guro. Det viser hvor sterkt inntrykk de negative

metene gir. Og det gir god informasjon i forhold til hvor viktig det er & ha respekt for dem en
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skal sgke & hjelpe. Det at rddgiver er genuin og har respekt for foreldrene ble trukket frem

som viktige egenskaper.

* Opplevelse av ikke a bli mett eller tatt pa alvor
Fire av informantene kom 1 denne kategorien. Moren til Trygve var frustrert over noen av

raddgiverne som hun hadde mett. Hun sa det slik:

De burde hore pa meg. Vise at de faktisk skjonner at jeg mener det som jeg sier. At de
ikke bare blaser av det slik som enkelte har gjort. For det har de gjort litt. Nar jeg har
kommet med problemer sa gidder de ikke a hore etter. De skjonner ikke alvoret, De
skjonner ikke hvor frustrert du blir, at de virkelig horer etter og at de skjonner og at
det ikke bare er pa goy du er der, men fordi du har et problem...... og at du md ha
hjelp til det og det og det. Ja, at de gir deg et tilbud, kanskje du kunne brukt det og det
og det til hjelpemiddel. Altsd komt med forslag, sant. Jeg vet jo ikke hvilke
hjelpemidler som finnes til en med Asperger-syndrom, sant....... sd... ... Og at de vet
nok om Asperger. For det tror jeg ikke at alle gjor. Jeg har en forventning om at de
faktisk kan det som de snakker om. Og innimellom er det manglende respekt. Du foler
egentlig at du gdr og maser og tyter hele tiden, sant, og det er ikke noen god folelse.

Likevel pdpekte hun at det etter hvert hadde blitt litt bede:

Det har endret seg litt til det positive etter at han fikk diagnose. Det er et bedre
samarbeid, men jeg ma legge litt press pd dem og si at jeg vil ha det slik og sann. Og
du ma kanskje vite litt selv om hvilke rettigheter du har. Men det er bedre...de har litt
mer respekt...og de tar litt mer initiativet selv til d kalle inn til moter og ....men likevel
sd md du jo mase da, for d fa det som du skal ha....det burde veert bedre. Men det er
bedre enn det var. Men det er ikke helt bra. Det gar mest pa at de ikke har kunnskap
nok, tror jeg. Eller kapasitet nok. Nar de ikke klarer d forberede seg til matene sd vet
de heller ikke hva de snakker om, sant...

Moren til Knut hadde ogsé opplevd at det 1 altfor stor grad var avhengig av hennes innsats om
Knut og familien fikk hjelp til det som de trengte. Hun var noe opprert da hun sa:

Jeg skulle jo gjerne onske at hjelpeapparatet var slik at de motte meg, og at det ikke
alltid var meg som mdtte mote dem. Og med det sd mener jeg at hvis du ikke vet hva
du har rett pa, sd far du det ikke.

Hun pépekte at det som var viktig for henne i mote med hjelpeapparatet var: resultatet. Det er

det viktigste.

Altsa, det er greit nok d vise at du bryr deg. Men hvis det ikke blir noe resultat av det,
sd er det ingen Vits i.

Moren til Benjamin opplevde at de som foreldre ikke hadde blitt tatt pa alvor:

Ah, vi har hele tiden slitt med det at, eller den forste tiden sd var det det at....vi ble pd
en mdte ikke trodd pa det at han har problemer. Og sd det at foreldre oftest kjenner
barna sine best selv. Den er veldig viktig. Ah, selvfolgelig er det noen foreldre som
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ikke har peiling pa barna sine. Men stort sett sd er det foreldrene som kjenner barna
sine best, altsd. Og slik er det! Og en ma ta foreldre pa alvor.. Bade nar det gjelder
bekymringer, men ogsa gleder, ja, dette er barnet mitt god pa. Og selv om han ikke
viser det frem der og da, sa ma man tro pd foreldrene til barnet; at han er god pd det.
Vi foler at Benjamin har veert veldig undervurdert de forste fire arene pa skolen.
Veldig! Han har ikke blitt loftet opp dit han er, for dette skoledret her.

Hun formidlet noe av det samme som moren til Trygve; at de flere ganger hadde veert skuffet
ved at dem som arbeider i1 hjelpeapparatet ikke hadde forberedt seg til metene. Hun fremhevet
dette som viktige faktorer for henne i mete med hjelpeapparatet:

Du ma ha oversikt over hva som har skjedd; forhistorie. Du bor veere litt i forkant i
forhold til hva det kan veere behov for...i forhold til hva som tas opp. Du bor ogsad ha
god oversikt over hva som finnes av aktuelle tilbud i kommunen. Hva som kan sokes
om, og hva som ikke kan sokes om. Ah, jeg er sd lei av sann ustrukturert...sann folk
sier de skal gjore ting og sd gjor de det ikke. Du md veere kjapp i etterkant av motet og
fortelle at na har vi gjort det. Altsa, nar man er i ansvarsgruppen fordeler man at den
skal gjore det, og den skal gjore det. Og sa kommer vi pd neste mote og sd er det bare
jeg som har gjort det som jeg skulle gjore. Og ingen andre har gjort noen ting. Da blir

jeg litt surl(........ )De ma vite hva de prater om. De md ha forkunnskaper. Du merker
det med en gang om de vet hva de prater om, eller om de bare prater deg etter
munnen.

Moren til Andreas papekte at hjelpeapparatet 1 for liten grad tar tak i foreldres formidling nér
de er urolig for barnets utvikling:

Du ma ta tak i det. Ja, at du horer at det faktisk er en bekymring her. En uro pa et
eller annet. Jada, det synes jeg. For jeg har gatt veldig mye og lurt. Jeg har lurt pa
hvorfor er han alltid vdt i den der...og hvorfor slar han seg sa veldig ndr han snubler i
ingenting. Ndr noen bare tar i han, sa kan han oppfatte at de har sldtt han. Da har de
bare tatt borti boblejakken hans. Du kan ikke merke det en gang. Men nar noen har
drylt til han, sant....altsa hva er det for noe? Hvorfor er det slik? Jeg har hatt mye
sdnn luring hele veien. Og sd tenker jeg at ja, i forhold til unger, sd er det veldig mye.
Jeg tenker at det kunne veert... jeg tenker at skolen ogsa kunne hatt et mote. Altsa
pedagogen, jeg tenker at nar de begynner i forste klasse, sd kunne PPT og BUP veert
inne og holdt et foredrag om elever som er annerledes. Det handler ikke bare om a
finne sine egne, men faktisk om d akseptere andre elever som kan ha andre tegn....

Tre av de fire informantene som hadde strevet i1 forhold til metet med hjelpeapparatet,
fremhevet at hjelpeapparatet hadde vert for lite lydher 1 forhold til at de hadde uttrykket
bekymring for barnet sitt. Kunnskap om syndromet samt opplysninger om rettigheter som er
knyttet til dette, var det ogsa flere som papekte var manglende. Jeg tolker det som at
informantene ensket at hjelpeapparatet var mer lydher og at de ensket & bli mett med respekt
og empati. En av informantene pépekte at det var av betydning & bli mett som en likemann;

som et subjekt og ikke som et objekt.
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7.3 Tiltak og tilrettelegging — i hvilken grad opplevde foreldrene a fa hjelp

og stotte?

Hvilke tiltak og tilrettelegging en far 1 ulike livssituasjoner vil ofte vaere avhengig av flere
faktorer. Graden av barnets hjelpebehov vil som regel vere en viktig faktor. Likevel kan
andre faktorer som hvor ressurssterke foreldrene er og i hvilken grad hjelpeapparatet stiller
opp og hjelper familier som trenger det, ogsa vere viktige faktorer. Hvor mye hjelp, rad og
veiledning den enkelte familie onsker vil ogsd kunne virke inn pd hvor mange tiltak som

finnes rundt barnet.

7.3.1 Rad og veiledning — samarbeid med PPT og BUP
Tre av informantene formidlet at de ensket mer rad og veiledning, mens to av informantene
opplevde a fa dette fra PPT og BUP. Moren til Trygve sa dette:

Det er veldig mangelfullt. Jeg synes ikke vi har fatt god nok veiledning
egentlig(.........). Vi kunne fatt mer hjelp, og mer veiledning, men....tilbud om boker du
kunne lese...altsa rett og slett et kurs i hvordan du skal takle de forskjellige
situasjonene. Sant, ja, altsd....det skulle ikke veert venteliste pa det. Det skulle veert
sdnn jevnlig ndr du hadde behov for det. Du lurer jo pa hva du skal gjore. Han har jo
faktisk en diagnose, sant, og hva skal du gjore for at det skal bli mest mulig riktig for
han, og for oss....

I forhold til rdd og veiledning til familien sa moren til Knut::

Det har jeg savnet HELE tiden. At det aldri har veert noe veiledning i forhold til
hjemmet. BARE til skolen.

Moren til Knut fortalte at samarbeidet med PPT hadde fungert godt og at hun hadde kunnet
ringe til rddgiver der for & fa hjelp om det var noe hun lurte pa. Pé spersmal om de hadde fatt
noen oppfelging, rdd og veiledning fra BUP svarte moren:

Der har jeg aldri veert. Jeg har nesten ikke hort hva det er for noe. Vi har aldri fdtt
tilbudet.

Moren til Andreas fortalte:

Nei, det er grddig darlig.....men jeg fikk sokermappe fra BUP da, men der fikk jeg ikke
plass, for der var det jo fullt og sprengt. Sa jeg far ikke noe...jeg har ingenting.

....... Og sosteren far heller ikke noe veiledning(.......)Hun pa PPT kjenner jeg egentlig
veldig lite til. Jeg foler at de er for skolen. De beskytter skolen. Og egentlig synes jeg
BUP gjor det ogsa. Eller BUP er vel midt i mellom, altsd de snakker best med den de
snakket sist med. Jeg har en feeling der, for de synes at skolen har gjort sd vanvittig
mye for Andreas. Sa jeg kan ikke si det, at de ikke har gjort det de kan.
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Hun folte at rdd og veiledning 1 stor grad hadde vert rettet mot skole. Pa spersmal om de har
fatt veiledning fra PPT og eller BUP svarte moren til Benjamin:

Ja, vi var jo sa heldige at hun som utredet Benjamin begynte i PPT. Og hun har veert
en enorm stotte. Det har hun. Hun var en enorm stotte bade i forhold til Benjamin og
oss. Og til a prate om det d ha Asperger. Til a gi gode tips...bdde om hvordan si det
og hva man bor lese for d forstd det.

Moren til Guro fortalte at PPT og BUP begge var aktivt inne i saken til Guro, men at hun
visste hvor heldige de var. BUP skulle vert ute av saken, men grunnet ressursmangel pa PPT
hadde radgiver pa BUP sagt at hun ville folge saken til Guro videre. Dette var noe hun
fremholdt som sveert positivt:

Og det har vi sagt til dem ogsd, at det setter vi stor pris pd. Og jeg tror det er veldig
viktig for Guro ogsa at saken blir viderefort. Hun er veldig sann; nar skal jeg pa BUP
igjen?....Ikke sann at hun gar hver maned, men hun har veert veldig mye der inne.

Alle informantene ensket at det hadde vert mer fokus pa sesken 1 forhold til rddgivning.

7.3.2 Ansvarsgruppe

Det var opprettet ansvarsgruppe for fire av de fem informantene. Moren til Trygve var
imidlertid usikker p4 om metene som de hadde var det som kalles for ansvarsgruppe. Hun
fortalte at det var jevnlige mater pd BUP der faste akterer var med hver gang. De involverte 1

tillegg til BUP var PPT, skole, og fastlegen.

Moren til Knut fortalte at de ikke hadde hatt ansvarsgruppe siden Knut fikk pa barneskolen,
men at hun ensket det i fortsettelsen. Hun sa dette:

Men nar han kom pa ungdomsskolen sd gikk alt i fisk, vet du. Det var ingen som tok
ansvar for noen ting.

Hun sa det imidlertid som svert viktig & fa 1 gang ansvarsgruppe rundt Knut, fordi tanken var
at han etter hvert skulle flytte i egen bolig og ville trenge mye hjelp fra ulike instansene for &

klare seg selv.

7.3.3 Individuell plan (IP)

Ingen av de fem barna hadde individuell plan. Knut, som var den eldste av dem alle, hadde
heller ikke fatt utarbeidet dette. Moren forvekslet dette med individuell opplaringsplan og
visste heller ikke at det var kommunen som hadde ansvaret for & utarbeide planen om det var

enske om det. Hun var imidlertid klar pa at hun skulle enske at noen tok ansvar i forhold til
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Knut sin fremtidige situasjon. P& spersmal om hva hun kunne tenke seg annerledes svarte
hun:

Jeg kunne tenke meg d ha tettere oppfolging da nar det gjelder forskjellige etater, og
dette her med individuell plan.....men sd vet jeg ikke hvem jeg skal ga til sant. Altsa,
det er jo hele tiden det som er problemet;, hvem jeg skal henvende meg til ndar vi skal
lage individuell plan...hvem er det jeg skal henvende meg til ndar det gjelder dette med
bosted for ham en gang i fremtiden? Og alle de andre sporsmalene som du ikke vet
svaret pd.....og sd er det det at du ikke ....det er sd snevert arbeidsfelt innenfor de
ulike etatene, og de forskjellige personene, at de sier jo bare det som har med deres a
gjore. Og de sier ikke at na ma du henvende deg der og der for slik og slik, sant.....Det
er det aldri noen som har sagt til meg. Det finnes ikke samarbeid mellom etatene.

Med de hjelpebehov som informantene beskrev at barna deres hadde, skulle en tro at en
individuell plan kunne hjulpet dem til & heve kvaliteten pd samarbeidet mellom de ulike
instansene. Det hadde uansett hatt en misjon ved at det i dokumentet ville vert punkter for
mal og forventninger, noe som kunne fort til gkt samarbeid mellom de ulike instansene og at

tjenestene ble bedre koordinert.

7.3.4 Besokshjem/ Avlastning

Moren til Trygve var helt bestemt pa at besekshjem ikke var aktuelt for dem. Madrene til
Benjamin, Andreas og Guro delte denne oppfatningen. Guro hadde imidlertid aktivitetsbasert
avlastning. Hun var da sammen med en jevnaldrende jevnlig noen timer hver gang. Det ble da
lagt opp til aktiviteter som Guro og den andre syntes var kjekke & fa delte pa. Foreldrene

opplevde dette svert positivt og etter hvert var tanken at det kunne utvides med overnattinger.

Knut var 1 avlastningshjem en helg hver méned, samt en ettermiddag hver uke. Dette var noe
moren til Knut papekte som veldig bra nar vi kom inn pa hva hun var spesielt fornegyd med.
Hun sa det slik:

Dem kan jeg bare rose helt oppi skyene. Det har jeg ingen problem med. Det kunne
ikke veert bedre.

Moren til Benjamin fortalte at de ikke hadde avlastning. Hun forklarer det slik:

Faktisk er endringer en sa stor belastning for han, at om han skulle veere pd
avlastning, ville han trenge en uke pa d komme seg etterpd. Og da ser jeg ikke poenget
med avlastning. Da ville det blitt mye verre ndr han kom tilbake fra avlastning.

7.3.5 Stettekontakt
To av informantene fortalte at barna deres hadde stettekontakt. Trygve hadde stettekontakt

noen timer annenhver uke og moren gnsket at han skulle fa flere timer slik at de hadde noen
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som kom hver uke. Andreas hadde ogsé stettekontakt noen timer hver uke. Til tross for at
Andreas hadde vert negativ til dette 1 utgangspunktet fordi han var redd for at kameratene
skulle finne ut at han hadde stettekontakt, hadde han likevel gatt med pa a preve det. Moren
beskrev det slik:

Han (stottekontakten)er tjiuefem. Han er student, og det har fungert veldig godt. Forste
turen de hadde var de pa sykkeltur og Andreas syntes fra dag en at det var veldig
kjekt.

Tre av informantene fortalte at barna deres ikke hadde stettekontakt. I Guro sitt tilfelle var
tilbudet om aktivitetsbasert avlastning noe som gjorde behovet for stattekontakt overfledig.
Knut og Benjamin hadde heller ikke noen som tok dem med ut pa fritiden. P4 spersmal om
Knut hadde stottekontakt svarte moren at hun at hun visste ikke helt forskjellen pa avlastning
og stottekontakt. Det virket som hun hadde fatt lite opplysninger om hvilke muligheter som

fantes i1 forhold til dette.

De ulike svarene viser at det er viktig at en finner ulike lgsninger ut fra den enkelte families
behov. Imidlertid burde det ikke vere tilfeldigheter som styrte hva den enkelte familie fikk
tilbud om. Reelle valgmuligheter der foreldrene fikk informasjon om hvilke muligheter som
fantes, samt at de fikk frihet til & velge ut fra samme kriterier og ikke ut fra tilfeldigheter 1
forhold til om de var heldige med kommunen de bodde i, eller om radgiver hadde oversikt

over tilbudene, burde vart en selvfolge.
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8. Hva Kjennetegner det gode meotet mellom foreldre og
hjelpeapparatet?

Hva som er avgjerende for om mennesker som far ulike utfordringer, skal oppleve seg som
mestrende, vil variere. Noen vil ha behov for mye stotte og hjelp, mens andre vil kunne klare
mye pd egen hind, eller med litt stotte. Faktorer som den enkeltes personlighet, sivil status,
familieforhold, mete med helsevesenet, barnehage og skole kan virke inn pa hvordan den
enkelte opplever & ha kontroll og vaere mestrende 1 rollen som forelder til et barn med
spesielle behov. @konomi kan ogséd vare en faktor som spiller inn. Uansett vil de fleste trenge
forstaelse for utfordringer som folger det er & ha et barn med spesielle behov. Gjennom teori
og empiri har jeg sokt & klargjore hva som er viktig for foreldre til barn og unge med
Asperger-syndrom, samt hvilke erfaringer de har i forhold til hjelpeapparatet.

Problemstillingen min var:

Hvilke erfaringer har foreldre til barn med Asperger-syndrom i forhold til hjelpeapparatet?
Folgende forskningsspersmal var aktuelle:

- Hvordan har foreldres bekymring blitt mett av helsepersonell og pedagogisk
personale?

- Hvordan har foreldre, om de har ensket det, fatt hjelp til mestring av de utfordringer

som folger av det & ha et barn med Asperger-syndrom?

Jeg har brukt Aron Antonovsky sin teoretiske modell om Sense of coherense i forhold til

analysen av intervjuene. Han mente at avgjerende for hvordan vi klarer oss, er var opplevelse
av sammenheng (jamfor kapittel 3.2). Jeg hadde en antagelse om at foreldre til barn med
Asperger-syndrom opplever at barnet er langt opp 1 skolealder for de far adekvat hjelp til
barnet sitt (jamfor kapittel 1.2). I dette kapittelet vil jeg drefte erfaringer foreldre til barn med
Asperger-syndrom har 1 forhold til hjelpeapparatet. Dette gjor jeg pa bakgrunn av

forskningsspersmalene og teorien som er presentert.

119



8.1 Foreldrenes bekymring og erfaringer i mote med helsepersonell og

pedagogisk personale

Helsestasjonen er en viktig arena for 4 folge barnets utvikling. Dette er en av de forste
instansene foreldrene kommer 1 kontakt med etter at barnet er fodt. Helsesoster skal ha
ekspertise til & oppdage utviklingsavvik pa et tidlig tidspunkt Det er ogsé utviklet program
som skal falges for at helsesoster lettere skal klare & fange opp utviklingsavvik hos barnet
(Jamfor kapittel 2.1). Det legges foringer for hyppige kontroller slik at en tidlig kan avdekke
utviklingsavvik. Det papekes spesielt at om foreldrene uttrykker bekymring ma disse alltid tas
alvorlig. Det er i Handbok for helsestasjonene (Misveer et. al, 2006) listet opp hvilke
opplysninger eller funn (bekymringer) som skal fere til videre henvisning eller oppfelging.

Om helsesgster selv ikke har nok kunnskaper, m& hun henvise videre til aktuelle instanser.

Om helsesgster fér tillit fra foreldrene avhenger av om hun lytter til dem og tar dem pa alvor. I
kraft av sin rolle har hun ansvar for at foreldrene foler seg mett med forstéelse og innlevelse
(Jamfor kapittel 3.3). Motsatt kan foreldrene gi opp & formidle sine bekymringer. Fire av
informantene 1 denne undersgkelsen formidlet at helsestasjonen ikke hadde fanget opp at
barnet deres burde blitt undersekt neermere med tanke pa utviklingsavvik. Dessuten var det
flere som gav uttrykk for at til tross for at de hadde meldt bekymring selv, ble ikke dette
grepet fatt 1 (jamfor kapittel 7.2.2). De ble ikke henvist videre, eller fikk rad og veiledning 1
forhold til det som de opplevde vanskelig. En av informantene var ogsa 1 kontakt med en
psykolog som var knyttet til helsestasjonen fordi hun tenkte pd om datteren hadde en form for
autisme. Til tross for at psykologen var pa observasjon i barnehagen, ble autisme diagnosen
tilbakevist. Bare en av informantene gav uttrykk for at hun var forneyd med helsestasjonens
innsats. Gutten hennes ble henvist videre, til tross for at helsesoster og legen pa helsestasjonen
ikke visste hvilken problematikk det dreide seg om. Moren sin bekymring ble pa denne méten
tatt pa alvor slik det er lagt foringer for i Haindbok for helsestasjoner (Misvar et. al 2006).
Informantene opplevde at helsestasjonen hadde lite kunnskaper om Asperger-syndrom, og at
det var grunnen til at de ikke fikk adekvat oppfelging i forhold til dette. Det er alvorlig om sa
er tilfelle, da helsesestre plikter & holde seg oppdatert pd forskning som frembringer ny

kunnskap og innsikt (jamfer kapittel 2.1).

De fleste barn begynner tidlig 1 barnehage. Det er innfort rett til barnehageplass (jamfor
kapittel 2.2). Barnehagen er en arena for lek og sosialisering, og utviklingsavvik vil kunne

oppdages om barnehagepersonalet er pa vakt og kjenner til barns normale utvikling.

120



Samarbeid med foreldrene er sterkt vektlagt i Rammeplan for barnehagens innhold og
oppgaver (Kunnskapsdepartementet 2006). I likhet med helsesoster er det lagt feringer for at
personalet 1 barnehagen skal vare lydher for foreldrenes meninger. Det er foreldrene som har
det primere ansvaret for barnet. Likevel vil ikke foreldre alltid ha nok kunnskap om barns
utvikling generelt, og det er papekt at det er barnehagen som spesielt har ansvar for & oppdage
barn med spesielle behov (jamfer kapittel 2.2). De skal ogsa ha kunnskap om de ulike
instanser foreldrene kan henvende seg til for a fa ytterligere stotte og hjelp. Om barnehagen
skal kunne ivareta sine oppgaver ma bemanningen vare forsvarlig, bade nér det gjelder antall
voksne 1 gruppen med barn og 1 forhold til pedagogisk kompetanse. Alle informantene fortalte
at barna hadde gétt 1 barnehage. Likevel var det bare en informant som formidlet at
barnehagen aktivt hadde tatt initiativ til & avdekke barnets vansker. En annen informant
fortalte at lederen 1 barnehagen hadde vaert bekymret for barnet hennes, men at dette ble tatt
opp pé en mate som gjorde at hun folte seg angrepet som mor (jamfor kapittel 7.2.2). Det
viser hvor sarbart forholdet mellom fagpersoner og foreldre er. Om foreldre foler seg angrepet
vil de kunne gé 1 forsvar istedenfor & fokusere pa den aktuelle problemstillingen.
Maktforholdet blir skjevt og det vil vaere vanskelig & opprettholde et godt samarbeid rundt
barnet. Likevel papekte samme informanten at barnet hadde fitt tilrettelegging 1 barnehagen.

Slik kan en si at barnehagen medvirket til at barnet skulle fi en positiv utvikling.

Etter hvert som barnet begynner pé skolen vil kravet til sosialisering gke. Barnet meoter flere
utfordringer og barn med Asperger-syndrom vil ofte bli mer synlige for det pedagogiske
personalet. I likhet med barnehagen har skolen et s&rlig ansvar for & avdekke om barnet har
vansker, og 1 de tilfeller det er nedvendig informere foreldrene om hvordan de gar frem for &
soke ekstra ressurser for & hjelpe barnet pd skolen (jamfer kapittel 2.3). Samarbeid med
foreldrene er papekt som viktig for & sikre barnet gode utviklingsmuligheter. Informantene
hadde ulike erfaringer i1 forbindelse med skole. Alle beskrev bade positive og negative
erfaringer. Av det finner jeg at det er svart personavhengig hvordan foreldre blir mett, og
ikke minst hvilken oppfelging det enkelte barnet fir. Informantene fremhevet personer som
var engasjerte, som hadde evne til 4 lytte til foreldrene med respekt og som var genuint
opptatt av barnet deres, som positive. Det a bli tatt pd alvor og bli oppfattet som dem som
kjente barnet best, var viktig for samtlige. Kunnskap om Asperger-syndrom ble ogsé pekt pa
som en viktig faktor. Samtidig kom det frem at der det hadde utviket seg et negativt forhold
mellom skole og foreldre, var det fordi de hadde meott personer som ikke tok deres

bekymringer pa alvor. Noen hadde ogsé opplevd at folelsen av & veere kompetente foreldre ble
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svekket 1 mote med radgivere som var avvisende i forhold til det som de formidlet. Lassen
fremhevet viktigheten av at foreldre far informasjon om barnets tilstand for opplevelse av
mestring (jamfor kapittel 3.2). For & mete barn og unge med Asperger-syndrom er det av
avgjerende betydning at dem som er rundt barnet far kunnskap om syndromet generelt og om
det enkelte barnet spesielt. Uvitenhet kan ellers medfore at tilneermingen blir feil (jamfor

kapittel 5.2).

Barn med Asperger-syndrom er ikke en homogen gruppe, men like forskjellige som andre
mennesker. De har imidlertid noe felles ved at de har vansker med sprédk, kommunikasjon og
samhandling med andre (jamfor kapittel 4.2.1). Kombinert med normal eller hay intelligens
kan det ofte veere vanskelig & forstd hva vanskene deres skyldes. Ofte appelleres det til deres
sunne fornuft. Det er heller ikke klare grenser for hva som regnes for normalt og hva som er
avvikende utvikling. Det er glidende overganger. Resultatet kan bli at det er vanskelig & peke
pa hva som er det avvikende ved utviklingen til barnet. I noen familier kan disse trekkene
veaere naturlige ved at flere har slik vaereméte. Larere blir fremhevet som viktige nar det
gjelder & avdekke elever med Asperger-syndrom. Likevel opplever flere foreldre at sd ikke
skjer. Skyldes det mangel pé kunnskap? Eller kan det vere andre faktorer som er avgjerende?
Jeg tenker at det kan vaere en kombinasjon av begge deler. Foreldre som meotes med respekt
og innlevelse nér de formidler seg til skolen, har opplevd skolen positivt, selv om skolen ikke
har spilt en rolle i forhold til at barnet ble diagnostisert. Og omvendt, om foreldrene motte
motstand og lerere som selv vet best, har det ikke hjulpet at barnet har en diagnose som de
kan lese seg opp pd. Larere kan ikke, ut fra denne undersekelsen, defineres som gode
radgivere eller ikke gode rddgivere 1 mote med foreldre. Personlige egenskaper ser ut for &

vare det som er styrende for foreldrenes opplevelse av dem.

Etter hvert som det blir klart at barnet har vansker og trenger utredning i1 forhold til det, blir de
oftest tilmeldt PPT, eller de kan tilmeldes direkte til BUP fra fastlegen. Informantene hadde
bade positive og negative erfaringer med radgivere fra de to instansene. Flere fortalte at de
hadde god oppfoelging fra riddgiver der, ogsa etter at barnet hadde fatt diagnose. Likevel folte
et par av informantene de ikke fikk god oppfelging fra noen, selv etter at barna deres hadde
fatt diagnose. Arsaken var uklar, men de formidlet kunnskapsmangel som en viktig faktor.
Radgivere pd PPT og BUP skal ha kunnskap de ulike utviklingsavvik og det kan derfor synes
underlig at noen opplever at det er mangel pa kunnskap ogsa her. Likevel vil kontorene ha

ulik bemanning og det kan 1 noen kommuner vare mangel pd kompetanse. Likevel skal de
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ulike radgiverne vite hvor de kan henvende seg for a fa hjelp 1 de tilfeller der de trenger det.
Kanskje vil det for enkelte 1 fagmiljoet vaere vanskelig & innremme at de trenger hjelp? Mulig
foler noen det som tap av prestisje om de ikke har tilstrekkelig kompetanse? Om s& er ma den
enkelte ga 1 seg selv og fokusere pa dem de skal hjelpe. Det vil vere et svik om en ikke
henviser videre i de sakene en ikke kan finne ut av pa egen hand. A kjenne sin egen

begrensning som fagperson vil jeg si er en styrke.

Fastlegen ble av noen informanter fremhevet som en viktig person bade 1 forhold til
utredningsprosessen, og i forhold til det & se familien som institusjon. Dette var uventet i
forhold til hva jeg hadde tenkt pa forhand, men svert positivt med tanke pa funksjonen
fastlegen skal ha. Det er ikke avgjerende #vem foreldrene opplever at de kan fi rad og

veiledning fra, men 1 Avilken grad de fér det.

8.2 Radgivning som hjelp til selvhjelp — hva kjennetegner det gode metet

Da jeg tok til med prosjektet hadde jeg en antagelse om at barn med Asperger-syndrom ofte
var langt opp 1 skolealderalder for det fikk adekvat hjelp. Det viste seg a vare riktig 1 noen
tilfeller og ikke riktig i andre. Bare en av informantene fikk diagnose relativt tidlig. Fire av
informantene hadde gatt flere ar pa skole, og hadde vert tilmeldt PPT og BUP i lengre tid, for
de kom frem til riktig diagnose. Likevel hadde et par av dem opplevd a fi adekvat hjelp og
tilrettelegging for de fikk diagnosen Asperger-syndrom. Jeg kan derfor ikke trekke slutninger
fra dette materialet om at det & fa tidlig diagnose forer til mer hjelp og tilrettelegging. Likevel
tror jeg at det er viktig med tidlig diagnostisering for mest mulig riktig tilneerming til barnet.
Det kom frem at det som var viktig, var hvordan de ulike akterene rundt barnet, og dem som
foreldrene henvendte seg til, matte barnet og foreldrene. Egenskaper som at radgiver var
genuin og hadde evne til innlevelse og empati, ble fremhevet som avgjerende. Alle papekte at
det 4 bli hert pa nér de formidlet bekymring var viktig. Foreldrenes opplevelse av a vere
kompetente og mestrende, var 1 stor grad avhengig av hvordan de ulike akterene rundt dem
mette dem. Til tross for at foreldrene hadde strevet mye i forhold til hjelpeapparatet, opplevde
jeg at de hadde en fantastisk evne til & kjempe videre fordi de forstod at barna deres trengte
hjelp. Ingen av de fem informantene hadde gitt opp, men flere av dem hadde skyldfelelse og
hadde strevet med egen foreldrekompetanse. De hadde fatt lite hjelp fra hjelpeapparatet, men
de hadde 1 stor grad hjulpet seg selv. Dette hadde kostet mye, og for noen sa mye at de i

perioder selv trengte hjelp for & komme videre. Det viser at radgivere sitt mate med foreldre
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til barn med spesielle behov, kan vaere avgjerende for 1 hvilken grad foreldrene opplever seg

som mestrende og kompetente i forhold til utfordringene de har.
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9. Avsluttende refleksjoner

Som foreldre ensker en & forsta barnet for & imetekomme dets behov. Foreldrenes opplevelse
av at ingen bekrefter deres bekymring, kan medfere at de sgker a finne losningen hos seg selv.
De kan lett oppleve at de ikke mestrer sin rolle som gode og kompetente foreldre for barnet.
Det vil ofte vere en belastning ikke & bli mett med innlevelse nér de formidler sin bekymring.
Konsekvensen kan vare at familien blir preget av stadig & métte tilpasse seg noe som de ikke
vet hva er. Jeg har sgkt & finne ut om det var denne type erfaringer som radet hos foreldrene,
eller om de hadde hatt positive erfaringer i forhold til det & melde bekymring. Jeg ensket ogsa
a sette sekelys pa hvordan det kunne oppleves a vere foreldre til et barn som ytre sett ikke har
avvikende trekk, noe som kanskje gjor at omgivelsene ikke sé lett forstédr at det er en
utviklingsforstyrrelse. Jeg har gjort en kvalitativ undersegkelse der jeg intervjuet fem medre.
Jeg har forsekt & gripe deres erfaringer i forhold til metet med hjelpeapparatet, for sa a
formidle dem videre 1 denne avhandlingen. Hver og en av historiene er unik, og har saledes
gitt sitt bidrag i forhold til & formidle noe om hva de opplever som viktig 1 metet med
hjelpeapparatet, ndr de har et barn med avvikende utvikling. Til sammen gir de et bilde av

ulike erfaringer i mote med hjelpeapparatet.

9.1 Gammelt nytt?

Informasjon og formidling av kunnskap om diagnosen er, som sagt over, viktig. Idet foreldre
og omgivelsene til barnet far innsikt, vil det samtidig eke forstielse for barnet. Foreldrene vil
ogséd kunne oppleve okt folelse av & mestre, noe som igjen vil fa positive ringvirkninger for
barnet. For a oppleve at en mestrer foreldrerollen, er det ofte avgjerende at en foler at en har
en viss kontroll og oversikt over barnets behov. Nar en opplever at barnet ikke utvikler seg
slik som andre barn, vil det vare naturlig & seke hjelp for & mestre utfordringene 1 forhold til

dette.

Det er gjerne etter hvert som barnet begynner 1 barnehage og pa skole at vanskene blir mest
fremtredende. Kravene pa flere arenaer gker, og det foregar en sosialiseringsprosess som for
denne gruppen vil kunne oppleves svert krevende. Antall voksne pr barn gar drastisk ned i
forhold til hjemmesituasjonen, og pa skolen gar antall voksne pr barn ytterligere ned. Det vil
da vere avgjerende om det finnes lett tilgjengelig informasjon 1 praksisfeltet, slik at en unngér
at barnet ikke blir forstatt 1 forhold til de vanskene det har, og slik mister viktig tilrettelegging.

Samspillet mellom de ulike akterene rundt barnet er ogsa av stor betydning, og denne
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undersgkelsen har understreket dette. Derfor er tidlig diagnostisering, med tanke pa

intervensjon for & unngé skjevutvikling, viktig.

P& bakgrunn av teori og empiri har jeg i dette prosjektet kommet frem til at Antonovskys teori
om Sense of Coheresnse stadig er like aktuell. Det foreldre til barn med Asperger-syndrom
selv papekte 1 undersekelsen hadde vart viktig for dem a 2 hjelp til var; & forsta situasjonen
(diagnose og kunnskap om diagnosen til barnet), & tro pa at det fantes lgsninger
(lesningsfokus istedenfor problemfokus) og & finne mening 1 & forsegke pa det (opplevelse av
at det nytter). Dessuten fremhevet flere at viktige egenskaper hos rddgiver er at de tar seg tid
til & lytte, at de er tilstede med hele seg, at de er godt forberedt til moter og at de har respekt
for foreldrenes meninger og oppfatninger. Det at rddgiver er genuin blir pekt pd som en av de
viktigste egenskapene. Radgivere 1 alle instanser kan, etter min mening, med dette heve
livskvaliteten til barna som her er omtalt og deres foreldre. Jeg mener ogsé at radgivere ma bli
flinkere til & fange opp bekymring nér det gjelder barn med Asperger-syndrom. Det betyr i
forste omgang at de ma ha gode nok kunnskaper om barns utvikling generelt, og denne
vansken spesielt. Videre mé de soke & samarbeide pa tvers av de ulike etater. Foreldrene ma
ikke oppleve at det er ingen som tar ansvar. Og sist men ikke minst; de ma stadig utvikle
arbeidsredskapet som de bruker; dem selv. Det at rddgiver stadig reflekterer over sin egen
rolle og hvordan de praktiserer sin rolle, er viktig for a utvikle seg til & bli god 1 yrket sitt.
Mulig er dette gammelt nytt, men undersokelsen viser at det 1 stor grad er viktig at den enkelte

praktiker har fokus pé dette.

9.2 Refleksjon rundt metode

Materialet i dette prosjektet kan vanskelig generaliseres. En kan heller ikke se bort fra at
prosjektets reliabilitet pavirkes av forskerens “briller” og hvordan intervjuene er blitt tolket og
vurdert. En annen forsker ville kanskje tolket materialet pd en annen méte. Det vil derfor ikke
vare mulig & dra noen absolutte konklusjoner, men det er tydelige tendenser for hva som
oppleves a vare viktig for foreldrene i mote med hjelpeapparatet. Malet med undersekelsen
var aldri & generalisere. Jeg ensket 4 fa innblikk 1 hver av informantenes historie, og fa
forstaelse for ulike menneskers oppfatninger i forhold til samme problemstilling. Istedenfor &
generalisere har fokuset vaert pd det spesielle. Informantenes historier gir innblikk 1 deres
erfaringer, og det er tendenser 1 materialet som kan vare av generell karakter. En utvidet
undersekelse kunne vert aktuelt for & underbygge det som var felles 1 historiene for a bekrefte

eller avkrefte funnene som generelle.
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Den hermeneutiske prosessen i fortolkningen vil ha betydning for hvilke konklusjoner en
trekker ut av materialet. Andre forskere ville kunne kommet til at annet resultat . Mennesker
er forutinntatte, og vil vaere preget av sin egen forstiaelseshorisont. Dessuten kan spraklige
utsagn misforstas, eller legge foringer for en viss type informasjon. Jeg har underveis stilt
meg sporsmal som; klarte jeg & stille spersmalene pa en ikke forende mate? Hva med
oppfelgingsspersmalene, var jeg for ivrig etter en viss type informasjon? Klarte jeg a fa
informantene til & fole seg trygge pa meg som forsker og apne seg? Eller svarte de det som de
trodde at jeg onsket at de skulle svare? Jeg har tolket materialet gjennom min
forstaelseshorisont, men har vaert bevisst dette gjennom hele prosessen (jamfor kapittel 6.1.3).
Flere ganger opplevde jeg at informantene ble emosjonelle og at de utleverte seg utover det
som var tilsiktet. Dette mener jeg viser at informantene var trygge pa meg som forsker. For &
sikre at jeg hadde forstatt hva som var budskapet i det som de formidlet, gjentok jeg ofte
informasjonen som informantene gav meg ved a si; forstar jeg deg riktig hvis jeg tolker det

slik og sann. Slik var det mulig & klare opp 1 misforstielser underveis.

9.3 Etiske refleksjoner

Kvaliteten og validiteten pa arbeider av denne type er knyttet til en grunnleggende fag- og
forskningsetisk norm (Befring 1998). Han pdpeker at det det handler om, er at en streber etter
a redusere antall feilgrep som ikke var tilsiktet. Det krever at en far opplaring og trening i &
bruke metoder som er akseptable og aksepterte. Om forskningen bygger pa misvisende
premisser, mangelfulle data, feilaktige analyser eller vurderinger som kan sees som lite
troverdige, vil forskningen gjere mer skade enn gagn (Befring 1998). Mennesker har
innflytelse pd hverandre og er samtidig avhengige av hverandre. Til en viss grad har vi makt
over vare medmennesker. Som fagperson er det derfor viktig & veere bevisst makten vi ofte
har overfor andre mennesker. Premissene vi legger og de radene vi gir, kan komme til & gi

konsekvenser som ikke var tilsiktet.

I intervjusituasjonen kan det oppsta et skjevt maktforhold. Forskeren er den som har
kontrollen over intervjuet, og informanten kan oppleve stress ved det. Forskeren sin oppgave
er 4 trygge informanten og & skape trygge rammer for intervjusituasjonen. For & minke
maktforholdet var det viktig & presisere at informanten hadde noe som var av verdi for meg,

sin egen historie, og som jeg var svart takknemmelig for at de onsket & dele med meg.
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Konfidensialitet er selvsagt ogsd noe en ma holde hayt gjennom hele prosessen. Jeg har brukt
fiktive navn pa informantene, og jeg har ikke beskrevet steder eller brukte navn pé lokale PPT
kontor eller BUP er. Dessuten har jeg gjentatte ganger lest gjennom materialet og rapporten,
for 4 unnga utilsiktede feil som kan fere til at noen vil kjenne igjen dem som er omtalt.
Konsekvensene for den enkelte informant ved 4 stille opp og bli intervjuet, samt fa sin historie
pa trykk, kan vanskelig forberedes. Derfor presiserte jeg til informantene for intervjuet at de
pa hvilket som helst tidspunkt 1 prosessen kunne trekke seg om de ensket det. Etter hvert
intervju spurte jeg ogsa hvordan informanten hadde opplevd & dele historien sin med meg.

Slik fikk de mulighet til & ytre ubehag, om de kjente pé det.

9.4 Konsekvenser for forskningen og veien videre

Malet for denne avhandlingen var 4 kaste lys over hvordan foreldre til barn med Asperger-
syndrom hadde opplevd metet med hjelpeapparatet. Jeg ser det nadvendig at radgivere 1
hjelpeapparatet tar til seg det som foreldrene her formidler. En del trenger & reflektere over
egen rolle som hjelper, 1 forhold til barn og unge og deres foreldre. Det er tvingende
nedvendig & oppdatere seg pd kunnskap om ny forskning innenfor faget sitt. Dessuten kan det
se ut som flere trenger & ”vekkes” 1 forhold til praksis pd hvordan en meter og samarbeider
med foreldre. P4 den maten kan de bli bedre rustet til & hjelpe foreldre til & hjelpe seg selv.
Foreldre som opplever & bli mett, star bedre rustet til & mate hverdagslivets utfordring.
Likevel er det viktig & understreke at resultatet av metet mellom foreldre og hjelpeapparatet,
ikke bare er et resultat av hvordan radgiver opptrer. Det vil vaere et samspill der begge parter
vil ha betydning for hvor vellykket det blir. Likevel pafaller det radgiver et spesielt ansvar, da
denne skal vaere profesjonell. Radgiver har 1 kraft av sitt yrke, kunnskaper som kan vare til
hjelp for foreldrene i rddgivningsprosessen. Jeg hiper denne avhandlingen kan bidra til okt
forstaelse for hvordan hverdagen til foreldre til barn med Asperger-syndrom kan oppleves.
Dessuten héper jeg at de som arbeider 1 hjelpeapparatet henter ut informasjon om hva som var
viktig for informantene 1 forhold til metet med de ulike instansene. Bare gjennom & lytte til
dem som selv er i en situasjon, kan vi danne oss et bilde av hvordan det foles & veare 1
situasjonen. Jeg fordrer ogsa til et bedre samarbeid mellom alle de ulike akterene rundt barnet

og familien.

Gjennom de siste drene har jeg blitt oppfordret av barnehagepersonell og lerere om a lage
lettleste informasjonsbrosjyrer om Asperger-syndrom. Til tross for at det de siste arene har

veert gkende fokus pd denne diagnosen, kan det se ut som at det fremdeles er manglende
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kunnskaper om, og forstdelse for hvordan en meter disse barna, deres foreldre og sesken. Noe
denne undersgkelsen ogsa bekrefter. Det at jeg gjennom flere &r har studert denne
problematikken, samt egne erfaringer med barn med Asperger-syndrom, har gjort at jeg finner
det interessant & utveksle erfaringer i forhold til hvordan foreldre opplever hverdagslige
utfordringer knyttet til syndromet. Jeg har et inderlig enske om & vere en hjelper 1 forhold til
mennesker som har Asperger-syndrom, og deres familier. Kunnskapsformidling i forhold til
diagnosen, og hvordan samfunnet kan bidra til & gjere hverdagen lettere for disse barna og

deres familier, er noe jeg har et stort enske om & bidra i forhold til.

Det viktigste, etter min mening i forhold til diagnostisering, er at familien til barnet som har
fatt diagnosen Asperger-syndrom kan f& kunnskaper om hva dette innebarer, slik at de kan
mete barnet sitt pd en god mate. Onsket mitt er at avhandlingen kanskje senere kan munne ut 1
en faglig artikkel og/eller et informasjonshefte om Asperger-syndrom. Denne diagnosen er
relativt ny, selv om syndromet ble beskrevet allerede tidlig pa nittitallet. Det var forst 1 1994
at det ble det en selvstendig diagnose i DSM- 1V diagnosemanual. Det er etter hvert kommet
en del litteratur om Asperger-syndrom, men det er fremdeles en diagnose som mange vet for
lite om. Selv om det finnes litteratur om Asperger-syndrom, kan det vare nyttig med et hefte
som er lett & lese, og som er slik at en kan skaffe seg informasjon uten & lese en hel bok.
Opplevelsen er at det fremdeles er mangel pd kunnskap om denne diagnosen bade pa
helsestasjoner og 1 barnehager og skoler. Ogsd i PPT og BUP er det personavhengig om det
enkelte kontor har kompetanse pa dette omradet. Med tanke pa hvor viktig det er med tidlig
diagnostisering ber en strebe etter & finne gode mater for kunnskapsformidling til alle som har
sitt praksisfelt blant barn. Jeg tror ogsa at et informasjonshefte kunne vere greit a ha for
foreldre til barn med Asperger-syndrom. P& en enkel mate kunne de da sette seg inn i1 det mest
fremtredende med syndromet. Videre kunne slekt og venner pa en ikke alt for krevende mate
fa innsikt 1 barnets vansker. Slik kunne det bidra til gkt forstaelse og aksept for barnets
avvikende atferd pa alle arenaer som barnet er en del av. Dessuten er det fremdeles for lite
kunnskap om jenter som har diagnosen Asperger-syndrom. For meg kunne det vert

interessant & forske pa det 1 etterkant av dette prosjektet.

Tilslutt ensker jeg & ta med et sitat som har betydning for meg i mitt daglige virke som
forelder, som formidler og som medmenneske:
I denne verden er du bare et menneske, men for ett menneske kan du veere hele verden

(Kilde, ukjent)
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Vedlegg nr. 1

Lazarus’ prosessmodell for forstaelse av stress og mestring hos foreldre.

A

Potensiell stressfaktor

|

Forste vurdering:

Hva er meningen med denne hendelsen?
Hvordan vil den pavirke mitt velvere?

-

t[rrelevant hendelse; | Stressende hendelse | ] Positiv hendelse
Trussel
Skade Utfordring
Sosio- gkologiske \ / Personlige
mestringsressurser mestringsressurser

Andre vurdering:
Hva kan jeg gjore?
Hva vil det koste meg?
Hvilket utfall forventer jeg?

4

Mestringsstrategier

Problemfokuserte strategier Emosjonelt fokuserte strategier

A 4

Resultat

Revurdering:

Har stresset forandret seg’
Foler jeg meg bedre?

Modell for stress og mestring. Kilde: Lazarus og Folkman 1984.
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Vedlegg nr. 2

Monica Helland Tosse

Varmyra

5281 Valestrandsfossen

TIf mobil: 91249780 eller 90979858

Mail adresse:

monitosse@live.no

30.06.2009

Informasjonsbrev til informantene

Foresporsel om deltagelse I mastergradsprosjekt
Jeg er student ved Norsk Larerakademi, Hogskolen. Jeg er utdannet allmennlarer og har
arbeidet som lerervikar i flere ar. I tillegg til studiene arbeider jeg 1 OT/PPT som radgiver. Na
holder jeg pa med videreutdanning 1 pedagogikk med vekt pa spesialpedagogikk, og er i gang
med masteravhandlingen. I den forbindelse trenger jeg informanter som er villige til & dele
sine erfaringer 1 forhold til hjelpeapparatet med meg. Utvikling i1 forhold til egen praksis er en
stor motivasjon for meg. Jeg ensker a bidra til bedre innsikt og forstaelse for hva foreldre til
barn og unge med Asperger- syndrom opplever, og hva som eventuelt kan forbedre praksis.
Dessuten kan en slik undersgkelse vare et bidrag til ekt refleksjon rundt en diagnose som

mange fremdeles vet lite om.

Avhandlingens problemstilling er:
Hvordan har foreldre til barn med Asperger-syndrom opplevd & bli mett av

hjelpeapparatet?

Begrunnelse for valg av tema er at jeg gjennom hele mitt voksne liv har vert opptatt av hvor

viktig det er at barn med spesielle behov, og deres foreldre, far hjelp og rddgivning om de
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trenger det. Diagnosen Asperger-syndrom er en relativt ny diagnose, og jeg undrer meg pa om

denne gruppen far tidlig nok og adekvat hjelp.

Min intensjon med masteroppgaven er a rette fokus pa hvordan noen foreldre til barn med
denne diagnosen har opplevd metet med hjelpeapparatet. Dessuten ensker jeg a belyse
hvordan foreldre mener de_metes nar de melder bekymring for barnet sitt. Det er deres
opplevelse jeg ensker a gripe og formidle videre. Det er bare gjennom foreldres egen
formidling av erfaringer en kan fa innsyn i hvordan metet med hjelpeapparatet oppleves. Med
hjelpeapparatet mener jeg helsestasjonen, barnehagen, skole, PPT, BUP og andre profesjoner
som er involvert 1 barnet. Jeg ensker & vite noe om tiden fra bekymring oppstod og frem til
diagnose ble satt. Kriterier som jeg har valgt er at barnet ma vaere mellom seks og atten ar, og
ma ha fatt diagnosen Asperger-syndrom. Det er fint om begge foreldre kan delta, men ingen

betingelse.

Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS. Alle opplysninger vil bli behandlet konfidensielt. Jeg har som masterstudent
ved Norsk Laererakademi taushetsplikt om de opplysninger jeg far. Det inneberer at det ikke
skal vaere mulig & kjenne igjen noen ut fra den ferdige masteravhandlingen. Jeg ensker 4 ta
samtalen opp pé band for a slippe & notere underveis. Bandet vil bli slettet etter transkribering.
Samtalen vil vare fra en til halvannen time. Det er selvsagt frivillig & delta, og som informant
kan du pa hvilket som helst tidspunkt trekke deg fra prosjektet om du ensker det. Det er
vedlagt en samtykkeerklaering som jeg ensker skal fylles ut og returneres til meg 1 vedlagt
konvolutt. Dersom noe er uklart eller om det er enske om flere opplysninger, kan jeg
kontaktes pa telefon.

Jeg blir sveert takknemlig om du ensker & delta, og slik hjelper meg med dette arbeidet.

Med vennlig hilsen

Monica Helland Tasse
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Vedlegg nr. 3

Samtykkeerklaering

Jeg samtykker med dette til at Monica Helland Tasse, og hennes veileder ved Norsk
Lererakademi, Amalie Skramsvei 3, Pb 74 Sandviken, 5812 Bergen, Inger-Johanne Jenssen,
far tillatelse til & arbeide med opplysninger som blir gitt under intervju. Opplysningene skal
brukes til masteravhandlingen med tema: Hvordan har foreldre til barn med Asperger

syndrom opplevd & bli mett av hjelpeapparatet?

Det er frivillig & delta, og jeg kan ndr som helst trekke meg fra deltagelse. De opplysninger
jeg har gitt vil da bli slettet. Monica Helland Tesse og Inger- Johanne Jenssen har
taushetsplikt og alle opplysninger vil bli behandlet konfidensielt. Det skal ikke vaere mulig &
identifisere noen ut fra prosessen, eller det ferdige materialet. Prosjektet er meldt til

Personvernombud for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Sted Dato Underskrift
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Vedlegg nr. 4

Intervjuguide

Opplysninger om meg som fagperson og om prosjektet

Presentasjon av meg selv, samt bakgrunnsinformasjon
Litt om intervjusituasjonen
Si litt om hva jeg mener med begrepet hjelpeapparat i denne sammenhengen

(helsestasjon, barnehage, skole, PPT, BUP, Statlig pedagogisk stettesystem).

Innledende sporsmal

Hvordan vil du/dere beskrive barnet ditt/ deres?

Nar folte du/dere forste gang bekymring for barnet?

Néar henvendte du deg til hjelpeapparatet forste gangen og hvem henvendte du deg til?
Ble bekymringen delt med noen andre tidligere? Eller hadde andre vert bekymret og

sa gjort deg/dere oppmerksomme pé det?

Motet med hjelpeapparatet

Hvordan opplevdes det & melde bekymring for barnet?

Hvor lang tid fra ferste gang det ble meldt bekymring (pa helsestasjonen, 1
barnehagen, pa skolen, hos lege, PP-tjenesten eller andre), til barnet fikk diagnose?
Fikk barnet eventuelt andre diagnoser forst?

Hvem var 1 fokus hos hjelpeapparatet?

Hvordan opplevde du/dere a bli ivaretatt?

Hvilke holdninger hadde de ulike instansene til din bekymring?

Hva opplevde du/dere som positivt i denne perioden?

Hva kunne vert gjort annerledes?

Reaksjoner og holdninger fra barnets omgivelser

Barnet selv
Foreldre
Sesken

Familien for ovrig
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— Venner

Skolen/laerere

Konsekvenser

— Hyvilken betydning hadde det for barnet og familien at diagnosen Asperger-syndrom
ble satt?
— Hyvilke konsekvenser ble det av at barnet fikk diagnose 1 forhold til barnehage/skole?

— Informasjon om diagnosen til de ulike systemene som barnet befinner seg 1?

Konsekvenser hjemme og ellers i hverdagen

— Forutsigbarhet, struktur, system

— Plikter, selvstendighet, ansvar

— Samarbeid med andre

— Sambhandling med andre; hjemme og pé skolen
- Kommunikasjon og perspektivtaking

- Stressfaktorer

- Mestring

Tiltak rundt barnet

— PPT, BUP eller eventuelle andre
— Radgivning/veiledning

— Ansvarsgruppe

- Stettekontakt

— Besgkshjem

— Avlastning

— Annet

Det gode meotet

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

Samarbeid

— Hvordan er samarbeidet med de forskjellige hjelpeinstanser i dag?

— Opplevde dere forskjell pa maten dere ble meott pd for barnet fikk diagnosen og etter at
barnet fikk diagnose?

— Fér dere informasjon som dekker behovet for kunnskap om hvordan dere kan hjelpe

barnet til en god utvikling?
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Barnet

Si litt om:
—  Trivsel

— Sosiale relasjoner

- Faglig utvikling

— Oppmerksomhet og konsentrasjon
— Searinteresser

— Venner

— Annet

Som foreldre — si litt om:

— Forhold til barnets vansker

— Relasjoner til resten av familien, vennekrets. ..
— Er det noe du/dere er spesielt fornayd med?

— Er det noe du/dere ensker annerledes?

— Annet

Avslutning

- Oppsummering

— Takker for deltagelse
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Vedlegg nr. 5

2008 4

Meldeskjema

for forsknings- og studentprosjekt som medfgrer meldeplikt eller konsesjonsplikt

(if. personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter)

Kopi av innsendt meldeskjema

Prosjektnummer: 22399

1. PROSJEKTTITTEL

Det er noe med barnet mitt... Hvordan har foreldre til barn med Asperger-syndrom opplevd a bli matt

av hjelpeapparatet?

2. BEHANDLINGSANSVARLIG INSTITUSJON

Institusjon:

Norsk Laererakademi

Avdeling/fakultet: Institutt:

3. DAGLIG ANSVARLIG

Navn(fornavn og etternavn):
Inger-Johanne Jenssen

Arbeidssted(avdeling/seksjon/institutt): Akademisk grad: Stilling:
Norsk Leererakademi Hayere grad Veileder
Adresse — arbeidssted: Postnummer: Poststed:
Postboks 74 Sandviken 5812 BERGEN
Telefon: Mobil: Telefaks: E-post:
55540700 95274847 55540701 ii@nla.no

4. VED STUDENTPROSJEKT (studiested ma alltid vaere samme som arbeidssted til daglig ansvarlig)

Navn(fornavn og etternavn) pa student: Akademisk grad:
Monica Helland Tasse Hayere grad
Adresse — privat: Postnummer: Poststed:
Varmyra 5281 VALESTRANDSFOSSEN
Telefon: Mobil: Telefaks: E-post:
90979858 91249780 monitosse@live.no
1
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5. FORMAL MED PROSJEKTET

Problemstillinger,
forskningsspgrsmal, eller

lignende.

Forskningsspgrsmal:

- Hvordan blir foreldres bekymring mett av helsepersonell og pedagogisk personale?

- Hvilke muligheter har personalet i barnehage og skole til & oppdage at et barn har Asperger-
syndrom?

- Opplever foreldre at de, om de egnsker det, far hjelp til mestring av utfordringer de meter i forhold il
det a ha et barn med Asperger-syndrom?

6. PROSJEKTOMFANG

Enkelt institusjon

O Nasjonal multisenterstudie O Internasjonal mulitisenterstudie

Angi gvrige institusjoner som skal delta:

7. UTVALGSBESKRIVELSE

Beskrivelse av utvalget.

Gi en kort beskrivelse av hvilke
personer eller grupper av personer
som inngar i prosjektet (f.eks.

skolebam, pasienter, soldater).

Foreldre til barn som har fatt diagnose Asperger-syndrom

Rekruttering og trekking.

Oppgi hvordan utvalget rekrutteres
og hvem som foretar rekrutteringen/
trekkingen.

Autismeforeningen og PPT-kontor. Gjennom kontakt med autismeforeningen og forespgrsel til PPT-

kontor haper jeg & fa kontakt med mulige informanter.

Farstegangskontakt.
Oppgi hvem som oppretter
farstegangskontakt med utvalget.

Jeg henvender meg direkte til de aktuelle instanser og sper om de kan sende forespersel til foreldre

som kan veere aktuelle som informanter.

Oppgi alder pa utvalget

Barn (0-15 ar) [0 Ungdom (16-174r) [ Voksne (over 18 &r)

Antall personer som inngar i

utvalget.

5-10

Dersom det inkluderes personer
med redusert eller manglende
samtykkekompetanse, beskriv

denne del av utvalget ngermere.

8. INFORMASJON OG SAMTYKKE
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Oppgi hvordan informasjon il

Det gis skriftlig informasjon.

respondenten gis. 4 Bt )

O Det gis muntlig informasjon.

Redegjer for hvilken informasjon som gis

O Det gis ikke informasjon. Forklar hvorfor det ikke gies informasjon.
Samtykke

Innhentes samtykke fra den
registrerte ?NB. Se veiledning for

krav til samtykke.

Ja
Oppgi hvordan samtykke innhentes.
Vedlegg til informasjonsbrev, samtykkeerkleering som informanten skriver under pa og returnerer i

ferdigfrankert konvolutt til Monica Helland Tgsse

O Nei
Gi en redegjgrelse for hvorfor det anses ngdvendig & giennomfare prosjektet uten samtykke fra

respondenten.

9. METODE FOR INNSAMLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Kiryss av for hvilke
datainnsamlingsmetoder og

datakilder som skal benyttes

O Sparreskjema

Personlig intervju

O Observasjon

O Gruppeintervju

[ Psykologiske/pedagogiske tester
O Medisinske undersgkelser/tester
[0 Journaldata

O Registerdata

[ Biologisk materiale

[ Utpreving av legemidler

O Annen innsamlingsmetode, oppgi hvilken:

Kommentar til metode for innsamling av personopplysninger:
Bandopptaker er tenkt brukt. Opptakene vil bli bli oppbevart forsvarlig i forhold til taushetsplikt, og vil

bli slettet sa snart intervjuene er skrevet ut.

10. DATAMATERIALETS INNHOLD

149




Gjer kort rede for hvilke
opplysninger som skal samles inn.
Legg ved spgrreskjema,
intervjuguide, registreringsskjema e.
a., som foreligger ferdig utarbeidet
eller som utkast.

Opplysninger som kan gi inntrykk av hvordan et utvalg foreldre har opplevd matet med
hjelpeapparatet i fasen for diagnosen Asperger-syndrom ble satt. Jeg snsker & samle opplysninger
som kan belyse hvordan hjelpeapparatet oppleves av foreldre til denne gruppen barn.(Se

intervjuguide).

Registreres det direkte Hvis ja, oppgi hvilke:
personidentifiserende 0 Ja O Navn, adresse, fgdselsdato
opplysninger? Nei O 11-sifret fedselsnummer
Registreres det indirekte Hvis ja, oppgi hvilke:
identifiserende O Ja
personopplysninger Nei
Behandles det Huvis ja, oppgi hvilke:
sensitivepersonopplysninger? O Ja [0 Rasemessig eller etnisk bakgrunn, eller politisk, filosofisk eller religizs
Nei oppfatning.
[ At en person har vaert mistenkt, siktet, tiltalt eller demt for en straffbar
handling.
O Helseforhold.
O Seksuelle forhold.
O Medlemskap i fagforeninger.
Behandles det opplysninger om Huvis ja, hvordan blir tredjeperson informert om behandlingen?
tredjeperson? O Ja O Far skriftlig informasjon.
Nei O Far muntlig informasjon.
O Blir ikke informert.

11. INFORMASJONSSIKKERHET

Redegjer for hvordan datamaterialet

registreres og oppbevares.

[ Direkte personidentifiserende opplysninger (spesifiser hvilke pa punkt 10) erstattes med et referansenummer
som viser til en manuell/elektronisk navneliste som oppbevares atskilt fra det gvrige datamaterialet.

Oppgi hvordan koblingsnekkelen lagres og hvem som har tilgang til denne.

[ Direkte personopplysninger lagres sammen med det gvrige materialet.

Oppgi hvorfor det er nadvendig med oppbevaring av direkte identifikasjonsopplysninger sammen med det gvrige
datamaterialet:

Annet

Spesifiser:
Lydopptakene vil bli oppbevart i brannsikkert, lasbart skrin.

Hvordan skal datamaterialet
registreres og oppbevares?

Sett flere kryss dersom
opplysninger registreres flere
steder.

Lydopptak
[0 Manuelt/papir
[ Annet:

[ Fysisk isolert pc tilhgrende virksomheten

O Pc i nettverksystem tilhgrende virksomheten

[ Pc i nettverksystem tilknyttet Internett tilherende
virksomheten Hvis annen lagring, beskriv neermere:
[ Isolert privat pc

[ Privat pc tilknyttet Internett i1
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Behandles lyd/videoopptak pa pc?
O Ja
[X] Nei

[ Videoopptak/fotografi

Sikring av konfidensialitet.

Beskriv hvordan datamaterialet er beskyttet mot at uvedkommende far innsyn i opplysningene?

Alle opplysninger som kan identifisere informantene vil bli anonymisert. Jeg vil bruke hgretelefoner
for & sikre at ingen andre kan lytte til det som er tatt opp p& band. Néar jeg transkriberer vil jeg
oppholde meg i enerom. Alt materiale vil vaere 1ast ned, og opptakene vil bli slettet etterhvert som jeg

har skrevet dem ut.

Vil prosjektet ha Oppgi hvilke:
prosjektmedarbeidere som skal ha | [ Ja
tilgang til datamaterialet pa lik linje Nei
med daglig ansvarlig/ student?
Innhentes eller overferes Hvis ja, beskriv hvilke opplysninger og hvilken form de har.
personopplysninger ved hjep ave- | Ja
post/internett/eksternt datanett? Nei
Vil personopplysninger bl utlevert til Hvis ja, til hvem:
andre enn prosjektgruppen? OJa
Nei
Skal opplysninger samles Hvis ja, redegjar for hvem som skal samle inn data og hvilke data dette gjelder:
inn/bearbeides ved hjelp av O Ja
databehandler? Nei
Hvis multisenterstudie: Redegjar for hvordan samarbeidet mellom institusjonene foregar. Hvem har tilgang til materialet og hvordan

reguleres tilgangen:

12. VURDERING/GODKJ

ENNING AV ANDRE INSTANSER

Er prosjektet fremleggelses-pliktig

Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilradingttillatelse.

for Regional komité for medisinsk OJa
og helsefaglig forskningsetikk Nei
(REK)?
Dersom det anvendes biologisk Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilradingftillatelse.
materiale, er det sgkt REK om O Ja
opprettelse av forskningsbiobank? Nei
Er det nsdvendig & sgke om Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilradingftillatelse.
dispensasjon fra taushetsplikt fora | O Ja
fa tilgang til data? Nei
Er det ngdvendig med melding til Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading/tillatelse.
Statens legemiddelverk? 0O Ja
Nei
Andre Angi hvem.
OJa
Nei

13. PROSJEKTPERIODE
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Oppgi tidspunkt for nar Prosjektstart (ddmmaaaa): 14.09.2009
datainnsamlingen starter —
prosjektstart samt tidspunkt nar Prosjektslutt (ddmmaaaé): 01.05.2010
behandlingen av person-
opplysninger opphgrer —
prosjektslutt.

Gjer rede for hva som skal skje med
Datamaterialet skal anonymiseres.

Gi en redegjgrelse for hvordan datamaterialet anonymiseres.

Datamaterialet skal kategoriseres og skrives om slik at det ikke er mulig & fere opplysningene tilbake til
enkeltpersoner i datamaterialet.

datamaterialet ved prosjektsiutt.

[ Datamaterialet skal oppbevares med personidentifikasjon
Hvor skal datamaterialet oppbevares?

Gi en redegjarelse for hvorfor datamaterialet skal oppbevares med personidentifikasjon:

14. FINANSIERING

Ingen. Egenfinansiert.

15. TILLEGGSOPPLYSNINGER

16. ANTALL VEDLEGG

N

Oppgi hvor mange vedlegg som
legges ved meldeskjemaet.
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Vedlegg nr. 6

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen
Inger-Johanne Jenssen Norway

Norsk Lererakademi Tel: +47-55 58 21 17
Fax: +47-55 58 96 50

Postboks 74 Sandviken nsd@nsduibino
5812 BERGEN www.nsd.uib.no

Org.nr. 985 321 884
Vdr dato: 18.08.2009 Vérref:22399/2/JSL Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 12.08.2009. Meldingen gjelder

prosjektet:

22399 Det er noe med barnet mitt... Hvordan har foreldre til barn med Asperger-syndrom opplevd
a bli mott av hjelpeapparatet?

Behandlingsansvarlig Norsk Leererakadeni, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Inger-Johanne Jenssen

Student Monica Helland Tosse

Etter gjennomgang av opplysninger gitt 1 meldeskjemaet og ovrig dokumentasjon, finner vi at prosjektet
tkke medforer meldeplikt eller konsesjonsplikt etter personopplysningslovens §§ 31 og 33.

Dersom prosjektopplegget endres i forhold til de opplysninger som ligger til grunn for var vurdering, skal
prosjektet meldes pa nytt. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
http://www.nsd.uib.no/personvern/forsk stud/skjema.html.

Vedlagt felger var begrunnelse for hvorfor prosjektet ikke er meldepliktig. Prosjektet kan settes i gang.

Vennlig hilsen
‘%l}i‘wx i“{ er? -’:":‘; . L2
Bjorn Henrichsen TJuni Skjeld Lexau

Kontaktperson:Juni Skjold Lexau tlf: 55 58 26 35
Vedlegg: Prosjektvurdering
\/ Kopi: Monica Helland Tesse, Varmyra, 5281 VALESTRANDSFOSSEN

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromsg. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no
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Personvernombudet for forskning

Prosjektvurdering - Kommentar

22399

Vi forutsetter at samtykkeerkleringene ikke lagres elektronisk, og at disse holdes adskilt fra det gvrige
datamaterialet. Vi forutsetter videre at det ikke oppbevares navneliste eller andre direkte eller indirekte
personidentifiserende opplysninger som kan linkes til informasjonen som avgis 1 intervjuene.

Det gjennomfares ikke elektronisk registrering av direkte eller indirekte personidentifiserende
opplysninger i prosjektet. Forsker oppgir at lydopptak ikke vil bli behandlet som lydfiler pa pe,
minnepenn, ekstern hardisk e.l, men at opptakene transkriberes manuelt inn pa pc. Pa denne bakgrunn
konkluderes det med at prosjektet ikke er meldepliktig til Personvernombudet for forskning (NSD AS).

Vi foreslar folgende endringer til det vedlagte "Foresporsel om a delta 1 masterprosjekt”:
- Setningene m4 slettes: "Prosjektet er meldt til datatilsynet og opplysningene vil bli behandlet 1 henhold
til personopplysningsloven" og "Undersgkelsen er meldt til datasekreteriatet”. Du kan derfor skrive at

prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.
- Det anbefales at det inkluderes en setning hvor det framgér at det er frivillig 4 delta.
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Korrektur

Pa side 24 i avhandlingen, avsnitt nr.2 skal det sta:

| Norge er det opplaeringsplikt, og elevene har rett til en offentlig grunnskoleopplaring.

Pa side 129 linje nr.12 skal det sta:

Denne diagnosen er relativt ny, selv om syndromet ble beskrevet allerede tidlig pa
nittenhundretallet.






