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Forord

Ved innleveringa av denne masteroppgava rundar eg av fem ar ved laerarstudiet pa Hggskulen
pa Vestlandet i Bergen. Dei fem ara har vore fylt med gode opplevingar, men samtidig
krevjande og utfordrande stunder, som eg vil ta med meg vidare i livet. Det siste aret med
masterskriving har vore ein intens men lzrerik og spennande prosess, som har gitt meg
moglegheit til 3 fordjupe meg meir i tematikken rundt born med autismespekterforstyrring.
Eg har lzert mykje om meg sjglv, og fatt erfare korleis god struktur og iherdig innsats over tid

gir resultat.

Eg vil gjerne fa rette ein stor takk til informantane mine som tok seg tid i ein hektisk kvardag
til & veere med pa bade fysiske og digitale intervju, eg hadde ikkje kunne gjennomfgre

prosjektet utan dykk. Tusen takk.

Eg ynskjer ogsa a rette ein stor takk til mine rettleiarar gjennom denne prosessen, Vebjgrn
Ekroll og Vigdis Stokker Jensen. Utan jobben dykk har gjort for meg, med tett og god
oppfelging, hyppig tilgjengelegheit, og motiverande ord for vidare innsats, ville eg ikkje ha

klart @ gjennomfgre dette prosjektet. Tusen Takk.

Eg vil rette ein takk til mine medstudentar for godt samarbeid og gode diskusjonar undervegs
i prosessen, og til venner og familie for stgtte. Tusen takk til Marte for motivasjon og stgtte

gjennom heile denne prosessen, du har gjort kvardagen lettare.

Bergen, 09.05.2022

Kristoffer Dale Hanssen
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Samandrag

Det foreliggande masterprosjektet har hatt som mal a finne ut korleis born og unge i grunnskulen,
som har ein autismespekterforstyrringsdiagnose, har opplevd og takla kvardagen under
koronapandemien. Vektlegginga har vore pa den psykiske helsa til borna og familiane deira, og korleis

denne har vorte paverka.

Prosjektet er forankra i den medisinske og sosiale forstainga av diagnosar, og synet funksjonshemming.
Av den grunn er mykje av fokuset i studien pa korleis vi som samfunn oppfattar menneskjer med
diagnosar og deira funksjonshemmingar. Eg undersgkjer korleis samfunnet tar vare pa menneskjer
med behov som er avvikande fra det ein ser pa som «normalt», og om nokon fell utanfor som fglgje av

dette.

Studien er gjennomfgrt ved bruk av metoden kvalitativt intervju, der informantgruppa bestar av
foresette til born med ein autismespekterforstyrringsdiagnose. Intervjua er analysert og koda gjennom

analyseverktgyet NVivo.

| resultata fra intervjua kjem det fram at fleire har opplevd auke i stress som fglgje av store brot i det
kvardagslege (1). Fleire har opplevd mangelfull tilrettelegging, og for lite kunnskap om
autismespekterforstyrring i skulen generelt (2). Det & fa nye matar a vaere sosial pa har vore godt for
mange, og mindre hektisk og utmattande enn det har vore med dei meir tradisjonelle metodane (3).
Eit godt samarbeid mellom skulen og heimen er essensielt for at bornet skal ha det best mogleg (4).
Resultata fra studien er ikkje noko fasitsvar, bade fordi det er varierande korleis skular har lagt til rette
under pandemien, og at borna har ulike behov som krev at ein legg til rette pa ulike matar. Det eg ser

er

Gjennom resultata studien blir det uttrykt bekymring over den spesialpedagogiske kunnskapen i den
norske skulen i dag, spesielt knytt til born med szerskilte behov. Denne mangelen pa kunnskap kan fgre
til at mange born med searskilte behov far ein ungdvendig utfordrande kvardag, og blir tillagt
funksjonshemmingar det ikkje er sikkert dei ville hatt med ein betre tilrettelegging. Generelt burde ein
fa auka den spesialpedagogiske kunnskapen i skulen, for a kunne gi best mogleg undervisning til alle

elevar, og gi alle ein sa god kvardag som mogeleg.



Abstract

The aim of the present master’s project was to find out how children and young people in primary
school, who have an autism spectrum disorder diagnosis, have experienced and managed everyday
life during the corona pandemic. The emphasis has been on the mental health of the children and their

families, and how it has been influenced by the pandemic.

The project is rooted in the social and medical understanding of diagnoses, and the view of disability.
For this reason, much of the focus in the study is on how we as a society perceive people with diagnoses
and their disabilities. | examine how society takes care of people with needs that deviate from what

|Il

one sees as “normal”, and weather anyone falls outside as result of this.

The study was conducted using the method of qualitative interview, where the informant group
consisted of parents of children with an autism spectrum disorder diagnosis. The interview was

analysed and coded through the analysis tool NVivo.

The result from the interview shows that a large group of people have experienced an increase in stress
as a result of major breakdowns in everyday life (1). Several people have experienced inadequate
facilitation and too little knowledge about autism spectrum disorder in schools in general (2). New
ways of being social, and that these methods have helped many people, and were less hectic and
exhausting than the more traditional methods (3). A good cooperation between the school and the
home is essential for the child to have the best possible life (4). The results from the study are not a
definitive answer, both because it varies how the school has facilitated during the pandemic, and that

the children have different needs that require different types of facilitation.

The results of the study shows a worry over the amount of knowledge on special education in
Norwegian school, especially for children with special needs. This lack of knowledge can lead to many
children with special needs having an unnecessarily challenging everyday life, and being given
disabilities that is not certain they would have had with a better facilitation. In general, one should
increase the special pedagogical knowledge to be able to give the best possible teaching to all pupils,

and give everyone the best daily life that we can offer them.



1. Introduksjon

Den 12.mars 2020 innfgrte daverande statsminister Erna Solberg dei mest inngripande tiltaka som det
norske folk har opplevd i fredstid, som fglgje av COVID-19 utbrotet. Tiltaka og restriksjonane som
folgde skulle fa enorm innverknad pa det norske folk sitt kvardagsliv. Blant restriksjonane som raka
hardast, var nedstenging av skular og forbod mot fysisk interaksjon med andre enn kjernefamilien. For
menneskjer med autismespekterforstyrring kan denne tida ha vore ekstra krevjande, pa grunn av at
dei har stgrre vanskar med a tilpasse seg store endringar, enn det andre menneskjer har. | tillegg har
dei kvardagslege strukturane og rammene som prega liva deira vorte dramatisk endra over kort tid. Pa
kva mate, og i kor stor grad, har pandemien paverka denne gruppa menneskjer? Eg ynskjer i denne
masteroppgava a ga djupare inn i denne tematikken, og undersgkje om denne gruppa born har vorte

hardare raka enn andre born.

1.1 Bakgrunn for val

Sidan 1980 har talet born som far ein diagnose innanfor autismespekterforstyrring (heretter kalla ASF)
auka kraftig i hgginntektsland (Suren, 2020). Moglege arsaker til denne auken er at ein har fatt betre
kunnskapar og innformasjon om autisme som diagnose, og at kriteria for diagnosen har vorte
reviderte, slik at fleire menneskjer treff inn under diagnosen. | tillegg til kunnskapsauka pa feltet har
det ogsa vorte ein stgrre bevisstgjering rundt diagnosen i bade befolkninga og helsevesenet, som har
fort til auka fokus og aksept for autismediagnosen. Folkehelseinstituttet anslar at i Noreg vil omtrent
0.7% av norske born ha fatt ein diagnose pa autismespekteret fgr fylte 8 ar, til samanlikning er talet

ca. 2.5% i Sverige (tenaringar), ca.1.5% i Danmark (8 aringar) og ca. 1.5% i USA (8 aringar) (Suren, 2020).

Med utgangspunkt i denne stadige auken av born som far ein ASF-diagnose, aukar samstundes ogsa
behovet for kunnskap om diagnosen og systemet vi har rundt denne gruppa menneskjer. Dette handlar
om at vi treng auka kunnskap om korleis vi som samfunn skal legge til rette for og bidra til at
menneskjer med ASF skal fa det betre. Sidan talet born med ASF-diagnose aukar, aukar ogsa talet
elevar med ASF-diagnose i den norske skulen. Som fglgje av dette er laerarar som arbeidar med desse
elevane ein av dei gruppene som har stgrst behov for auka kunnskap rundt ASF. Jamfgr Opplaeringslova

§1-3 (1998), har kvar elev i den norske skulen rett pa at oppleeringa skal tilpassast den enkelte sine

6



foresetnadar, og dette gjelder i like stor grad for ein elev med ASF-diagnose som for ein som ikkje har
det. Dersom laerarane skal kunne oppfylle kravet som opplaeringslova stiller om tilpassa opplaering for
elevar, er ein ngydd til 4 inneha djup kunnskap om ASF, og om korleis ein skal leggja til rette for slike
elevar i skulekvardagen. Elevar som har ein diagnose pa autismespekteret har andre behov for korleis
kvardagen deira verte strukturert, enn det elevar som ikkje har ein slik diagnose har. Ein opplev at det
i skulesystemet er mangel pa kunnskap om elevar med ein eller anna form for funksjonsnedsetting, og
at det er vanskar med a fa tilsett laerarar med riktig kompetanse pa feltet (Gitlesen, 2018). Mykje av
dette botnar i spesialpedagogikken sin lage prioritet gjennom grunnskuleutdanninga, bade i dei
tidlegare modellane, men ogsa i den nye femarige modellen fra 2017. Mykje av tilrettelegginga rundt
denne gruppa elevar blir lagt til PP-tenestene, men der opplev ein at mangel pa resursar staggar dei i

a kunne yte den hjelpen som dei skulle ynskje dei kunne gi desse borna (Gitlesen, 2018).

Mykje av forsking og undersgking som verte fgretatt pa ASF-feltet vil vaere av stor yrkesmessig relevans
for laerarar, fordi det vil vaere med pa a skaffe ny og forbetra kunnskap rundt elevar med ein ASF-
diagnose i skulen, og korleis ein mg@ter desse elevane. Dersom ein skal klare & snu trenden med mangel
pa spesialpedagogisk kunnskap i skulen, ma ein jobbe for auka bevisstheit og kunnskap pa feltet. Ein
ma opplyse samfunnet om at dette er kunnskap alle som jobbar i skulesystemet burde inneha, og at
det burde vere obligatorisk for alle som tar grunnskuleutdanning a leere om dette. Det er ikkje berre
talet menneskjer ASF som aukar, ogsa innanfor andre utviklingsforstyrringar og psykiske lidingar ser vi
ein auke. 12017 publiserte NRK ein artikkel om at talet nordmenn med ein ADHD-diagnose hadde auka
fra 11 000 til 42 000 i Ippet av ein ti ars periode (Hatlo, 2017), og det same aret publiserte Forsking.no
ein artikkel om ein auke i psykiske plager hos barn og unge (Dyb, 2017). Ein ser altsa at det ikkje berre
er ASF-diagnosar som aukar, men fleire andre utviklingsforstyrringar og psykiske lidingar aukar ogsa,

som viser at behovet for laerarar med kunnskap innanfor spesialpedagogikk som fag er stort.

| tillegg til denne yrkesmessige relevansen som forsking pa ASF-feltet vil ha for dei som jobbar i skulen,
vil ogsa forskinga ha ein samfunnsmessig relevans. Det handlar om at all kunnskap som er med pa
opplyse og laere oss meir om ulike menneskjegrupper i samfunnet, vil vaere til hjelp i prosessen om a
legge til rette for og forbetre den samfunnsmessige situasjonen for gruppa det gjelder. Det norske
samfunnet anno 2022 er eit samfunn der ein er stadig meir opptatt av a leggje til rette for og inkludere
alle grupper menneskjer. Gjennom forsking og undersgking vil ein tileigne seg betre kunnskapar om
korleis ein kan tilpasse samfunnet for alle grupper menneskjer, og ein vil skape eit meir inkluderande

samfunn for alle. Den yrkesmessige relevansen vil vaere relevant for samfunnet pa ein indirekte mate,
7



ved at dersom ein evnar 3 gi betre oppfglging og tilrettelegging for born med ein ASF-diagnose
gjennom den ordinzere skulegangen, desto betre rusta er dei i mgte samfunnet etterpa. Med god og
tilstrekkeleg oppfglging av born med ASF, gjennom 10 ar i grunnskulen, vil desse barna vaere mykje
betre forberedt pa a takle dei utfordringane som vil mgte dei ute i samfunnet og det vaksne livet. Ein

er med pa & skape menneskjer som kan bidra positivt i samfunnet, i staden for at dei fell utanfor.

1.2 Avgrensing og problemstilling

| tillegg til den yrkesmessige og samfunnsmessige relevansen for feltet, har eg ogsa ein personleg
bakgrunn for kvifor eg ynskjer a forske pa denne gruppa elevar. Eg har tidlegare jobba med menneskjer
som har ein ASF-diagnose i bade helsesektor og skulesystemet, og opplevd dette arbeidet som bade
givande og interessant. Nar eg i tillegg har erfart at det er ein aukande trend at ein mgter pa elevar
med ein ASF-diagnose i skulen, sa ynskjer eg a tileigne meg endd meir kunnskap om korleis eg kan
legge til rette for at denne gruppa elevar skal fa ein betre skulekvardag. Forskinga eg skal giennomfgre
har som fgremal a undersgkje og avdekke kva store brot i dei kvardagslege rutinane og gjeremala til
elevar med ein ASF-diagnose har & seie for deira liv, og spesielt den psykiske helsa. Etter a ha
giennomfgrt forskinga ynskjer eg a sitte igjen med ny og forbetra kunnskap om korleis ein skal

handtere og leggje til rette for elevar med ein ASF-diagnose, i situasjonar der ein ikkje kan nytte seg av

ordinzre undervisningsmetodar som fglgje av ufgresette eller spesielle hendingar.

| dette prosjektet vil eg undersgkje korleis elevar med ein ASF-diagnose har opplevd og takla
koronapandemien, og kva paverknad dei endringane som har oppstatt som fglgje av dette har hatt a
sei for deira liv og psykiske helse. Koronapandemien vil her fungere som eksempel pa ein ufgresett
eller spesiell hending som medfgrer store kvardagslege endringar over kortare og lengre periodar, og
vil veere til god hjelp i undersgkinga av kor stor paverknad slike hendingar har pa denne gruppa elevar.
Med utgangspunkt i dette har eg sett meg ut fglgjande problemstilling for prosjektet; Kva pdverknad
har koronapandemien hatt pa elevar med ein ASF-diagnose? For at ikkje forskingsomradet skal bli for
breitt, har eg valt & avgrense oppgava til 3 handle om korleis den psykiske helsa og generelle velveera
til elevane har vorte paverka av pandemien. Eg har innhenta datamateriale gjennom kvalitative
intervju med fgresette til norske elevar med ein ASF-diagnose, samt nytta ein del internasjonal forsking
som er allereie er publisert pa feltet. Hapet er at ein samanlikning og drgfting av resultata fra intervju
og tidlegare forsking skal kunne gi ein god peikepinn pa innverknaden store brot i kvardagen gjer med

den psykiske helsa til elevar med ASF.



1.3 Diagnosen sin historie

Ordet autisme har vore nytta sidan diagnosen for fgrste gong blei omtala av den @sterriks-
Amerikanske legen Leo Kanner i 1943. Omtalen kom pa bakgrunn av ein observasjonsstudie Kanner
giennomfgrte pa elleve born, som alle visste teikn til anormal samhandling med andre menneskjer.
Kanner sag autisme som ein djup emosjonell ubalanse, utan paverknad pa dei kognitive evnene til
personen (Ferguson, 2013). Med rot i hans syn pa diagnosen, blei autisme i 1952 tatt med i Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders® (Heretter kalla DSM-manual) sin andre versjon, og
presentert som ein psykisk liding — ein form for barneschizofreni. Giennom bade 50- og 60-talet blei
kisleskapsmgdre eit sentralt omgrep innanfor autisme, der mgdre blei beskrive som kalde og lite
emosjonelle, og sett pd som arsaka til at borna utvikla autisme (@zerk & @zerk, 2020). Fra slutten av
60-talet endra ein synet pa at utviklinga av autisme var ein konsekvens av kjenslelause mgdre,
ettersom stadig meir forsking viste at autisme var ein liding med eit biologisk underlag med rot i
utviklinga av hjernen (@zerk & @zerk, 2020). Med DSM-manualen sin versjon Il frd 1980, blei autisme
beskrive som ein gjennomgripande utviklingsforstyrring, og det blei utvikla eit eige sett med kriteria
over diagnosen. Fra DSM-IIl og fram til den reviderte versjonen av DSM-IV i 2000 blei det stadig tilfgrt
ny kunnskap og kriteria til diagnosen (@zerk & @zerk, 2020). | DSM-manualen sin femte versjon som
kom i 2013, vart namnet endra til autismespekterforstyrring. Namnet botnar i eit syn pa at diagnosen

er eit breitt spekter der grad av paverknad hos den enkelte er varierande (APA, 2013).

1.4 Oppgavas struktur

! Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders er verdas mest nytta klassifikasjonssystem for psykiske
lidingar, og er utarbeida av American Psychiatric Association. Manualen sine kriteria for diagnosar verte nytte
nar ein skal diagnostisere nokon med ein psykisk liding. Den vart fgrste gang gitt ut i 1952, og det er DSM-5 fra
2013 som er den gjeldande versjonen i dag.



Kapittel 1 gav bakgrunn for val av emne, presenterer den yrkesmessige og samfunnsmessige
relevansen til prosjektet, samt aktualiserer temaet. Det inneheldt ein presisering av prosjektet sitt
fokusomrade og problemstilling, og forskingspgrjemala knytt til oppgava. Til slutt kom det ein kort

utgreiing om diagnosens historie.

Kapittel 2 vil presentere relevant og viktig teori knytt til emnet for prosjektet. Teorien vil vaere ein
blanding av overordna teoretisk perspektiv som vil fungere som eit utgangspunkt for korleis eg ynskjer
a forske pa feltet, samt teoretiske avklaringar rundt autismespekterforstyrring og andre relevante
omgrep. Til slutt vil det kome ein litteraturgjennomgang som inngaande vil ta fgre seg og samanlikne

resultat frd internasjonal forsking og studiar som er publisert pd emnet.

Kapittel 3 vil presentere metoden kvalitativt interviu som er vorte nytta i innhentinga av
datamateriale. | tillegg grunngjev eg valet av informantar som deltok i prosjektet. Kapittelet vil ogsa

innehalde ein presentasjon av valt analysemetode for analyse av datamateriale

Kapittel 4 vil veere ein presentasjon av relevante funn fra innsamla data, med blant anna sitat fra

informantar, og forteljingar om informantane sine opplevingar.

Kapittel 5 vil vaere drgftinga av resultat eg har fatt giennom forskinga. Drgftinga vil skje i lys av teori

eg har presentert i teoridel, samt tidlegare forsking eg har nytta i oppgava.

Kapittel 6 vil veere ein oppsummering av prosjektet og det eg har komme fram til giennom analyse og
drgfting av data eg har samla inn. Her vil eg ogsa forsgke a belyse eventuelle svakheiter som forskinga

har hatt, og sja pa om ein kunne utfgrt det betre gjennom bruk av andre metodar.
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2. Teorl

Gjennom dette kapittelet vil eg leggje fram mitt overordna teoretiske perspektiv for oppgava, samt
relevante teoretiske avklaringar som ligg til grunn for oppgava mi. Teoretisk perspektiv omhandlar
korleis eg nyttar ulike teoriar, definisjonar og omgrep for & skape meg ein forstding av temaet eg
undersgkjer, samt materialet eg har samla inn. Teoretisk avklaring handlar om a presentere ulike

omgrep pa ein mate som fjernar tvil rundt omgrepet, og presiserer kva det omhandlar.

Det fgrste eg vil gjere er a presentere det overordna teoretiske perspektivet som ligg til grunn for
oppgava. | denne studien er det den sosiale og medisinske forstdinga av diagnosar, knytt opp til synet
pa funksjonshemming, som er det overordna teoretiske perspektiv. Arsaka til at eg har valt meg ut
dette som det overordna teoretiske perspektivet for oppgava er relevansen som diskusjonen har for
vart syn pa diagnosar i samfunnet, og kva slags forskjell det kan ha for eit born om ein har ein medisinsk
eller ein sosial forstaing av diagnosen. | tillegg er kunnskap om funksjonshemming og
funksjonsdiskriminering heilt sentralt nar ein undersgkjer kva tilrettelegging born med ulike diagnosar
har i kvardagen, og om det her er ein oppfatning som gagnar eller diskriminera bornet. Etter dette vil
eg presentere teoretiske avklaringar som er relevante for temaet eg undersgkjer. Det vil komme ein
avklaring pa kva ein nevroutviklingsforstyrring er, kva som kjenneteiknar denne gruppa lidingar, og
kople det til autismespekterforstyrring. Avklaring av kva autismespekterforstyrring er, og kjenneteikn
ved diagnosen. Eg vil kort presentere omgrepet komorbiditet, som er eit aspekt som er av relevans
bade for autismespekterforstyrring som diagnose, og den psykiske helsa til born med ASF. Til slutt vil
eg kort presentere psykisk helse, og kva ein legg i dette omgrepet, sidan eg ynskjer a undersgkije korleis

denne har vorte paverka gjennom tida med pandemi.

2.1 —Overordna teoretisk perspektiv

2.1.1 — Medisinsk og sosial forstaing av diagnosar

Korleis ein mgter eit born med ein diagnose i skulen, og korleis ein legger til rette for dette bornet, kan
seiast & veere styrt av to faktorar. Den eine faktoren er den kunnskapen ein har om diagnosen og om

det gjeldande bornet. Den andre faktoren er var forstainga av diagnosar, og korleis ein oppfattar desse.
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Korleis oppfattar vi ASF som diagnose, og ser vi utfordringane som individet kan oppleve som ein
konsekvens av individet sjglv, eller ser ein utfordringane i lys av dei samfunnsmessige strukturane som
individet er ein del av? | samanheng med dette blir diskusjonen rundt medisinsk versus sosial forstaing
av diagnosar sentral. Den omhandlar to motsette syn rundt forstaing av diagnosar, og presenterer
saleis to ulike matar @ mgte eit slikt barn pa (Haegele & Hodge, 2016). Haegele og Hodge (2016) skriv
om desse to forstaingane, og omtaler dei som ein medisinsk og sosial modell for funksjonshemming. |
felgje Haegele og Hodge (2016) er det i den medisinske modellen ein forstding som botnar i eit
biologisk aspekt ved bornet, og at det er dette som ligg til grunn for dei utfordingane individet opplev
i kvardagen. Utfordringane ligger latent i individet, og ein kan kun forsgkje a leggje til rette utifra dei
utfordringane ein veit individet har fra fgr (Haegele & Hodge, 2016). Nar det gjelder den sosiale
modellen, skriv Haegele og Hodge (2016) at forstaing her ligg i det samfunnsmessige og strukturelle. |
den modellen ser ein ikkje pa ASF som ein diagnose med noko biologisk anliggande, men ein diagnose
som kan gi utfordringar dersom ikkje samfunnet sin struktur legger til rette for dei avvika fra normal
funksjonsevne som individ med ASF kan ha (Haegele & Hodge, 2016). Skilnaden mellom dei to
retningane er tydleg, den medisinske modellen har ein forstaing som tillegg individet sjglv ansvaret for
dei utfordringane det mgter, medan det i den sosiale modellen er samfunnet som far ansvaret
gjennom sin evne til 3 legga til rette (Haegele & Hodge, 2016). For a tydeleggjere denne skilnaden
ynskjer eg & legge fram to eksempel pa tilrettelegging, eit med utgangspunkt i den medisinske
modellen, og eit med utgangspunkt i den sosiale modellen. Legg ein til rette med bakgrunn i den
medisinske modellen, tar ein utgangspunkt i at bornet har eit sett med utfordringar, og at det ikkje er
mogleg a lage eit opplegg som forhindrar dette. Dermed ma ein lage eit personleg opplegg som ikkje
innvolerar oppgaver eller situasjonar som bornet har utfordringar med, for at bornet skal kunne
fullfgre opplegget. Pa den maten arbeidar ein rundt desse «gitte» utfordringane som bornet har, for a
unnga situasjonar som er vanskelege a handtere. Nar det gjeld den sosiale modellen er tanken at ein
ma tilpassa den overordna strukturen ein har pa skulen og i klassen, slik at den verte tilfredsstillande
for bade born med ein diagnose og for born utan. Med ein slik tankegong forsgkjer ein a leggje til rette
slik at born med diagnosar ikkje verte tillagt funksjonshemmingar dei ikkje behgver, men kan ta del i

undervisninga pa lik linje med andre born.

Eit aspekt som er viktig & huske pa nar ein diskutera den medisinske og den sosiale forstainga av
diagnosar som Haegele og Hodge (2016) skriv om, er evna til 8 ogsa ha eit kritisk blikk pa korleis desse
to modellane omtalar ASF, og kva det a bli diagnostisert kan bety for eit individ. te Meerman et al.

(2017) skriv om at det ikkje eksistera nokon malbare biologiske testar som kan sei at eit individ har ein
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diagnose klassifisert giennom DSM-manualen, og at desse diagnosane kun blir gitt pa bakgrunn av
subjektive oppfatningar av individets atferd. Te Meerman et al. (2017) skriv om ADHD, men det kan
relaterast til ASF, sidan begge diagnosane er klassifisert som ein nevroutviklingsforstyrring, og gitt pa
bakgrunn av atferdskriteria fra DSM-manualen. Det er mange enkeltfaktorar som ma bereknast nar ein
undersgkjer enkeltindivid og deira atferd, og som kan paverka atferda til a verte oppfatta som
«unormal». Det kan vaere korleis heimesituasjonen er, kva oppdragelse dei har hatt, er deira fgresette
skild, og liknande (te Meerman et al., 2017). Det er ingen forsking som eksplisitt kan vise til at
nevroutviklingsforstyrringar som er klassifisert i DSM- manualen har nokre biologiske faktorarar som
gjer individ med ein slik diagnose annerledes enn andre individ, men at det er andre faktorar enn det
biologisk som er med pa a skape utfordringar for denne gruppa. Der er ogsa viktig a vaere klar over kva
det vil seie for eit individ a fa ein merkelapp med ein diagnose festa til seg, og korleis dette pregar dei.
Bade te Meerman et al. (2017) og Batstra et al (2012) skriv om desse konsekvensane, og korleis det
definere livet deira vidare. Det er bade fordelar og ulemper ved a gi bornet ein slik diagnose, noko ein
ma veaere klar over pa fgrehand. Batstra et al. (2012) skriv at for nokre kan det a fa eit konkret svar pa
kvifor ein har opplevd utfordringar i kvardagen opplevast som ei bgr som verte letta fra skuldrane, og
ein kan endeleg f& meir kunnskap om korleis ein kan fa ein betre kvardag. | tillegg kan det a fa ein
diagnose fgrer til at ein far den tilrettelegginga ein har krav p3, at det vert sett inn ekstra ressursar for
a hjelpe, og at ein lettare kan fa behandling om individet har behov for dette (Batstra et al., 2012).
Samstundes kan det ogsa fglgje med ein del belastningar ved at nokon fastslar at du har ein diagnose,
som kan prege bornet i stor grad. Det kan fgre til at andre individ ser ned pa bornet, leerarar kan senke
sine forventingar til korleis skal bornet vil prestere, og bornet kan oppleve det som eit generelt stigma
i kvardagen, og fa nedsett sjglvkjensle som fglgje av dette (Batstra et al., 2012). Batstra et al. (2012)
skriv at ein generelt burde diagnostisere individ giennom ein prosess pa fleire steg. Dette handlar blant
anna om a unnga at ein diagnostisera pa feil grunnlag, og fordi ein kan forsgkje a gjere tiltak utan at
ein treng a fastsla at individet har ein diagnose. Skulle det vise seg at desse tidlege stega ikkje fungerer,
kan ein vurdere a ga vidare med prosessen og eventuelt komme med ein diagnostisering (Batstra et

al., 2012).

2.1.2 — Funksjonshemming og funksjonsdiskriminering

Forstdinga av funksjonshemming og funksjonsdiskriminering er sentralt for studien min, og det er
sentralt innanfor diskursen om sosial eller medisinsk forstainga av diagnosar som eg presenterte i

avsnittet ovanfor. Det er interessant a diskutere om ASF faktisk er ein funksjonshemming, og eventuelt
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kvifor eller kvifor ikkje. Befring og Naess (2019, s.24) skriv at «funksjonshemming referer til avvik i
kognitiv, sosial eller kroppslig fungering, som medfgrer utfordringer og vansker for den enkelte», og
skriv vidare at «begrepet funksjonsdiskriminering setter sgkelys pa forskjellsbehandling som
funksjonshemmede og sarbare barn og unge mgter pa de fleste livsarenaer» (Befring og Naess, 2019,
s.25). Ser ein ASF i lys av den medisinske forstainga av diagnosen, der ein meiner at utfordringane
ligger hos individet, og ser dette opp mot Befring og Naess (2019) sin omtale av omgrepet
funksjonshemming, kan ein argumentere for at det er ein funksjonshemming. Bakgrunnen for at ein
kan argumentere for eit slikt syn, er at det i den medisinske forstaing er tillagt individet eit sett med
avvik fra normal nevrologisk funksjon, som fgrer til utfordringar i kvardagen. Ser ein i staden den
medisinske modellen sitt syn pa funksjonshemming opp mot Befring og Naess (2019) sin omtale av
omgrepet, vil ein kun karakterisere ASF som ein funksjonshemming i dei tilfella der individet mgter eit
samfunn som ikkje legg til rette for nokon form for biologisk avvik, og dermed tillegg individ ein
funksjonshemming som fglgje av dette. Sjglv om Befring og Naess (2019) omtalar funksjonshemming
pa individniva, er det ikkje pa same mate som i den medisinske modellen. Befring og Naess. (2019) skriv
at sjglv om funksjonshemminga er gjeldande for den enkelte, er det ikkje det ein tilstand som er fast,
og den kan vaere paverka av bade storsamfunnet og den lokale sosiale konteksten individet er ein del
av (Befring og Naess, 2019). Vidare skriv han at funksjonsdiskriminering fgregar dersom samfunnet
(eller skulen) ikkje legger til rette for menneskjer med eit biologisk avvik fra normalen, og at individa
dermed blir diskriminert pa bakgrunn av sin diagnose eller sitt avvik (Befring og Naess, 2019). | fglgje
Befring og Naess (2019) vil ASF hamne inn under kategorien funksjonshemming vist samfunnet ikkje
legger til rette for det nevrologiske og atferdsmessige avviket som kriteria for diagnosen viser til. Ein
slik forstaing som rommar moglegheiter for biologisk og atferdsmessig avvik, men legg ansvaret pa
samfunnet for a avgjere om menneskjer med slike avvik skal bli funksjonshemma eller ikkje, viser at
maten ein mgter born med ASF har stor betydning for deira kvardagsliv. Mgter skulen born med ein
tanke om at funksjonshemminga er der grunna individet og diagnosen, eller tenker dei at vi som
samfunn kan forhindre desse funksjonshemmingane gjennom betre tilrettelegging? Bade den
medisinske og den sosiale forstainga av diagnosar, og synet pa funksjonshemming og
funksjonsdiskriminering vil sta heilt sentralt gjennom undersgkinga mi, og eg vil nytte dei nar eg skal
skape mening i datamaterialet som eg har samla inn. Vidare vil eg no komme med dei teoretiske
avklaringane eg nemnde innleiingsvis i kapittelet, og leggje fram relevansen dei har for temaet eg

undersgkjer.
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2.2 — Teoretiske avklaringar

2.2.1— Nevroutviklingsforstyrring og autismespekterforstyrring

Nevroutviklingsforstyrringar er ein nemning pa ei gruppe lidingar som alle er kjenneteikna ved at dei
skyldast ein anormal utvikling i hjernen til dei som er ramma (@zerk & @zerk, 2020). @zerk og Pzerk
(2020) skriv at lidingane oftast er synlege f@r personen er komen i skulealder og er kjenneteikna ved
at ein underutvikling i hjernen fgrer til svekkingar i personlege, sosiale og akademiske funksjonar. Det
er varierande i kva grad svekkingane fgrekjem hos individet, og kan vaere alt fra sma spesifikke vanskar
pa enkeltomrader, til stgrre overordna vanskar med for eksempel sosial interaksjon og forstaing (@zerk
& Pzerk, 2020). Forskjellege typar nevroutviklingsforstyrringar ferekjem ofte samstundes hos individ
som er ramma, som blant anna autismespekterforstyrring og betydeleg nedsette kognitive evner (APA,
2013). Ein kan ikkje pavise at ein person lid av nevroutviklingsforstyrringar gjennom blodprgve,
medisinske testar eller ulike biletgivande metodar som CT og MRI. Istadenfor vert dette gjort pa
bakgrunn av observasjon av atferda, samtaler med fgresette og diagnosekriteria fra DSM-manualen
(@zerk & Bzerk, 2020). | Norge blir slike diagnosar gitt etter utredning fra barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk, PPT eller Statped. Modellane som verte brukt for & diagnostisere personar er Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) og International Classification of Diseases (ICD)

(@Dzerk & Pzerk, 2020).

Autsimespekterforstyrring (ASF) er ein klinisk diagnose, klassifisert som ei nevroutviklingsforstyrring i
DSM-systemet. | DSM-5 er ASF klassifisert ved fire kriterium; (1) Vanskar med sosial kommunikasjon
og interaksjon, (2) gjentakande atferd og fiksering, (3) tidlege symptom som manifesterer seg nar
sosiale krav overgar eigne evner og (4) symptoma fgrer til ein avgrensa og svekka dagleg fungering
(APA, 2013). DSM-5 omtalar ASF gjennom to dimensjonar av atferd, (1) sosial kommunikasjon, og (2)
avgrensa gjentakande atferd og fikserte interesser. Dimensjonen om sosial kommunikasjon omhandlar
individets vanskar med verbal og nonverbal kommunikasjon, vanskar med sosial samhandling, og
vanskar med & etablere relasjon og vise interesser for andre personar (APA, 2013). Avgrensa
gjentakande atferd og fikserte interesser omfattar ein atferd prega av gjentaking, eit stereotypisk sprak
og uvanlege sansereaksjonar og bevegelsar. Tvangshandlingar og faste rutinar, samt eit fokus pa eigne
interesser kan ogsa veaere gjennomgaande (@zerk & @zerk, 2020). Ved utgivinga av den femte DSM
manualen i 2013 vart det fgretatt ei endring i diagnosen, der ein endra fra a8 omtala diagnosen som

autisme, og gjekk over til 8 omtala den som autismespekterforstyrring. Endringa kom pa bakgrunn av
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at den store variasjonen ein opplev innad blant menneskjer med ein ASF-diagnose (APA, 2013).
Variasjonen ein opplev blant individ med ein ASF diagnose er samansett av ulike faktorar. Ein
potensielle arsak kan veere at auka av kriteria i den nyaste DSM manualen fgrer til at fleire har ein
atferd som treff enkelte av kriteria, og at ein kan bli diagnostisert som fglgje av dette. Konsekvensen
av dette kan veere at det blir ei stgrre gruppe individ som far diagnosen, med stor menneskeleg
variasjon og varierande paverknad fra diagnosen. Ein annan arsak kan vaere er at rundt 50% av dei som
har ein ASF diagnose, ogsa har nedsette kognitive evner (Happé & Frith, 2020). Nedsette kognitive
evner i kombinasjon med ASF vil gi stgrre utslag i vanskar enn kun ein ASF-diagnose, noko som er med
pa a gi gruppa enda meir menneskeleg variasjon (Happé & Frith, 2020; Lugo-Marin et al., 2021). Ein
kan argumentere for at det samstundes er viktig med eit kritisk syn pa den medisinske diagnosen som
DSM-manualen presenterer, og ikkje ukritisk nytte kriteria som er oppgitte i den. Det er ulike farar ved
den nye utvidinga av diagnosekriteria fra DSM-5, blant anna risikoen for at fleire blir feildiagnostisert
fordi dei kan ha ein atferd som passar inn i delar av kriteria fra diagnosen (Batstra et al., 2012). Ein skal
ogsa som nemnd ovanfor vaere kritisk til dei sosiale konsekvensane mange kan oppleve som fglgje av
at dei far ein diagnostisering, som nedsett sjglvkjensle og tru pa seg sjglv og eigne evnar. Mange kan
ogsa fple pa at dei har eit stempel over seg som mindre verd, og fgle at ein har darlegare evner enn

andre menneskjer pa grunn av diagnosen dei har fatt (Batstra et al., 2012).

Det er altsa ingen konkret mate a fysisk teste om ein person har ein nevroutviklingsforstyrring som for
eksempel ASF, det verte gitt pa bakgrunn av observasjon av atferd og atferdsmegnster hos individet. |
tillegg ser eg tydleg at det er stor variasjon blant individ som har diagnosen, noko som er essensielt for
meg a vaere klar over nar eg skal undersgke individ med ein slik diagnose. Kunnskap om denne typen
diagnosar, korleis dei verte gitt, og potensielle fallgruver ein kan hamne i, vil vaere viktig for meg a veere

klar over nar eg skal ta med meg dette inn i den vidare undersgkinga mi.

2.2.2 — Komorbiditet

Eit fenomen som er viktig a vite om i forbindelse med nevroutviklingsforstyrringar, er komorbiditet.
Komorbiditet er ein nemning pa naervaer av fleire diagnosar pa same tidspunkt hos eit individ (Pzerk &
@zerk, 2020). Gjennom forsking har det vist seg at personar som har ein nevroutviklingsforstyrring har
auka sjanse for a utvikle fleire diagnosar pa same tidspunkt, enn det personar utan ein slik liding har

(Pzerk & @zerk, 2020). @zerk og @zerk (2020) skriv at ein gjennom forsking kan sja ein hggare
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ferekomst av psykiske lidingar hos personar med ein ASF-diagnose, enn i resten av befolkninga. Nokon
av dei psykiske lidingane ein ser er mest framtredandes er angst, depresjon og sosiale fobiar, i tillegg
til andre lidingar som epilepsi, genetiske forstyrringar, ADHD og Tourette syndrom (@zerk & @zerk,
2020). Samstundes er det viktig a ha ei kritisk blikk nar gjeld individ med ASF og komorbiditet, og veere
klar over belastninga ein pafgra individet ved & ukritisk tileigna dei enda fleire diagnosar (@zerk &
@zerk, 2020). For min studie er komorbiditet hos born med ASF sentralt. Eg veit at dei er ekstra sarbare
for a utvikle psykiske lidingar som fglgje av ASF-diagnosen, noko som kan ga utover deira psykiske

helse, og paverka den negativt.

2.2.3 — Psykisk helse

Det siste eg ynskjer a ha med av teoretiske avklaring er omgrepet psykisk helse. Det er eit viktig aspekt
ved undersgking eg skal gjennomfgre, og med tanke pa born med ASF sin sarbarheit for @ utvikle
psykiske lidingar som kan paverke den generelle psykiske helsa deira, er det eit viktig omgrep a fa
avklart. Fokuset pa psykisk helse har vore aukande dei siste ara, og det har blitt ein stadig st@rre aksept
for at kor viktig rolle psykisk helse har & seie for a na ulike globale mal (World Health Organization,

2018), og Verdas helse organisasjon (WHO) definerer omgrepet slik:

«Mental health is a state of well-being in which an individual realizes his or her own abilities,
can cope with the normal stresses of life, can work productively and is able to make a

contribution to his or her community (World Health Organization, 2018).”

WHO sin definisjon er todelt. Vekta er bade pa individets personlege sjglvkjensle, og pa at individets
skal kunne bidra til samfunnet det er ein del i. Helsedirektoratet (2022) har ein definisjon som er til

dels ulik;

«God psykisk helse kan forstas som at du trives i hverdagen din, at du fgler tilhgrighet og

mening i livet, og at du takler vanlige utfordringer som dukker opp (Helsedirektoratet, 2022).»

| Helsedirektoratet sin definisjon av god psykisk helse er vektlegginga pa individet sjglv, og at ein evna
a utfylle sitt potensiale og mestre dei vanskane ein mgter pa. Begge definisjonane legg vekt pa
individets velveere, og sjglv om WHO sin definisjon ogsa omhandlar det samfunnsmessige aspektet

menneskjer lev i. Uavhengig om ein legg WHO eller Helsedirektoratet sin definisjon til grunn, kan ein
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omtala psykisk helse som eit viktig aspekt av den generelle helsetilstanden til menneskjer, og som i
stor grad handlar om vare oppleving og meistring av livet. Psykiske vanskar som for eksempel angst og
depresjon er vanskar som kan paverke den psykiske helsa til menneskjer i negativ grad. Menneskjer
med ein ASF-diagnose er meir utsette en andre delar av befolkninga til & utvikla slike vanskar, og for
meg blir dette eit aspekt det er viktig & veere klar over nar eg skal undersgkjer denne gruppa og korleis

deira psykiske helse har vore gjennom koronapandemien.

2.3 Litteraturgjennomgang

2.3.1 Metode og materiale

2.3.1.1 Spkemetode

Den gjennomfgrte litteraturgjennomgangen vil ha ein narrativ oppbygging, og vil veere basert pa ulike
kvalitative studiar. Fokusomradet til studiane som er vorte nytta gjennom oppgava, omhandlar
paverknaden COVID-19 pandemien har hatt pa elevar med ein ASF-diagnose. Eg vil vektlegge
paverknaden pa den psykiske helsa og generelle velvaera, skulearbeid og relasjon til skulen, og
kvardagslivet til elevane. Etter a ha nytta ulike sgkjemotorar for fagressursar for a sgkje etter relevant
litteratur, sit eg igjen med 11 fagfellevurderte artiklar. Eg meiner desse artiklane vil veere til hjelp for a
svara pa problemstillinga til oppgava. Dei 11 artiklane har noko ulik tilnaerming, fokusomrade og formal
med studiane dei har giennomfgrt, og dei er gjennomfgrt i ulike europeiske land (UK, Spania og Italia)

og USA.

2.3.1.2 Databasesgk

Spket etter studiar som kunne nyttast i litteraturgjennomgangen blei gjort giennom dei elektroniske
databasane ERIC, Google Scholar, Oria og Idunn. Litteraturen som er nytta er fra 2020 og 2021, grunna
temaet sin ferskheit. Féremalet med litteraturgjennomgangen er skaffe seg kunnskap og informasjon
om temaet, gjennom analyse av kvalitative undersgkingar og empiriske studiar fra fagfellevurderte
artiklar. Sgkeorda som har vorte nytta gjennom prosessen med innhenting av kunnskap er; COVID-

19/Corona/Korona og autism/autisme som kjernebegrepa, og support/stgtte/, pandemic/pandemi,
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children/barn, distance education/avstandsundervisning , health/helse, pshycological/psykisk og

impact/pdaverknad som tilleggsord for innkludering av relevante studiar.

2.3.2 Hovudfunn

| denne litteraturgjennomgangen vil fgremalet veere a innhente og analysere kunnskap om korleis
COVID-19 pandemien har paverka elevar med ein ASF-diagnose, med vekt pa den psykiske helsa deira.
| tillegg til informasjon om korleis eleven er verte paverka, er eg interessert i a vite noko om korleis
familien har opplevd situasjonen pa generell basis, og korleis samarbeidet med andre instansar (for
eksempel skule, PP-tenesta, helsevesen etc.) har vore. Funna som blir presentert er henta fra studiar
giennomfgrt i andre land enn Noreg, som vil sei at ein ikkje utan vidare kan akseptere funna som
relevante for den norske befolkninga. Dette handlar i stor grad om at det er strukturelle og gkonomiske
ulikheiter mellom dei involverte landa, som ein ma ta i betraktning nar ein skal samanlikne resultata

ein finn.

| likheit med enkelte andre nevroutviklingsforstyrringar vil det variere i kor stor grad individa verte
paverka av ein ASF-diagnose. Det er like fullt ein del karakteristiske trekk ein ser gar igjen hos mange
av dei som har ASF, der blant anna vedvarande svikt i sosial forstding & kommunikasjon, og rigid
tenking er dei vanlegaste utfordringane (APA, 2013). Det er i tillegg ein del spesifikke mg@nstre ein kan
sja ga igjen, som blant anna omfattar bruk og plassering av objekt, matvanar og bevegelse. Kor
framtredandes trekka er, og kva slags trekk som fgrekjem oftast, er ulikt, men ein ser at dei er tilstede
i varierande grad hos individa. For mange elevar med ein ASF-diagnose vil ikkje den ordinaere
skulekvardagen veere optimal. Elevar som har ein ASF-diagnose vil i stor grad har stgrre utbytte av ein
ngye strukturert og planlagt skulekvardag, der ein legg opp til minst mogleg ufgresette situasjonar.
Denne strukturen vil vaere med pa a dempe eventuelle vanskar og atferdsmessige utfordringer som
kunne oppstatt dersom eleven skulle fglgt den ordinzere kvardagen til klassen. | forbindelse med ASF
er det ogsa ein del tilleggsvanskar som kan oppsta, spesielt innanfor psykisk helse. Dersom eleven til
stadigheit opplever at det blir brot eller endringar i dei daglegdagse strukturane som er satt, er det
auka sjanse for at bade tilleggsvanskar oppstar, og at det blir auke eller forverring i dei generelle

utfordringane eleven har.
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Gjennom den krevjande og prekare situasjonen som verda har matte sta i sidan utbrotet av
pandemien i mars 2020, har mange kjent pa redsel og usikkerheit for kva framtida bringer. Mange har
lidd gkonomisk som fglgje av oppseiing og permittering, og mista kontakt med andre menneskjer og
folt pa einsamheit. Eg ynskjer a underspke korleis menneskjer med ASF-diagnose har opplevd denne
tida, og kva som eventuelt har prega dei giennom pandemien. Spain et al. (2021) kunne gjennom sin
studie vise til at mange menneskjer med ASF har fglt pa ein stor redsel og uro gjennom pandemien.
Mykje av denne uroa botnar i all usikkerheita som har vore knytt til pandemien, kor lenge det vil vare,
sjukdomsforlgp, og enorme endringar i dei daglege rutinane. Spesielt for familiane til menneskjer med
ASF har det vore utfordrande a ikkje kunne legge ein strukturert og tydeleg plan for kvardagen, grunna
all usikkerheita knytt til restriksjonar, hyppig endring av desse og nar ein kan nytte offentlege tilbod
igjen. Situasjon har ogsa fgrt med seg mykje sinne og frustrasjon over at ein ikkje kan leve livet slik ein
ynskjer. | likheit med Spain et al. (2020) kunne ogsa Asbury et al. (2020) rapportere om auke i bade
angst og redsel gjennom pandemien, og at den generell psykiske helsa har vorte paverka. Asbury et al.
(2020) kunne i tillegg vise til at mange hadde kjent pd nedstemtheit og darlegare humegr etter at
pandemien starta. | tillegg kunne ein sja stgrre auke i angst og stress hos dei fgresette til borna med
ASF, enn hos borna sjglv (Spain et al., 2021). Noko som kan vare ein grunn til at born med ASF kjenner
pa mindre stress og angst enn dei fgresette, er at ein opplev mindre krav knytt til sosial interaksjon
enn tidlegare (Spain et al., 2021). Mange opplevde det 3 fa vaere heime som enklare enn a ga pa skulen,
og dei rapporterte om auka kvalitet pa sgvn og mat i denne perioden. Dei fgresette kunne vise til at
bade borna og dei sjglv opplevde meir regelmessig og betre kvalitet pa matvanar, og at sgvnkvaliteten
vart mykje betre fordi ein hadde mindre stress og krav til sosial kontakt i kvardagen (Lugo-Marin et al.,
2021). Det Spain et al. (2020) viser til er at for ein del elevar med ASF kan for eksempel
nettundervisning og heimeundervisning vise seg a veere noko fungerer betre enn ordinaer
undervisning, fordi dei fgler seg meir komfortable utan dei sosiale krava som stillast i ein ordinzer
klasse. Spain et al. (2020) meiner ein kan laere mykje om a leggje til rette for elevar med ulike
funksjonsnedsettinga pa matar som fungerer betre for desse elevane. Gjennom studien kan ein sja
korleis denne gruppa har opplevd ein forbetring pa enkelte omrader som fglgje av koronapandemien.
Samtidig ser ein ogsa at ein god del faktorar nar det gjeld den psykiske helsa har vorte forverra. Bade
Kalb et al. (2021), Asbury et al. (2020) og Lugo-Marin et al. (2020) har gjennom sine studiar sett ein
auking i psykiske vanskar hos bade fgresette til born med ASF, og hos born med ASF sjglv. Kalb et al.
(2021) og Asbury et al. (2020) kunne gjennom sine studiar vise til at spesielt angst har hatt ei auke som
felgje av pandemien, og hyppigare hos dei fgresette enn hos borna. | tillegg var det ogsa ei mindre
auke i blant anna depresjon, einsamheit og darleg humgr, samt i det generelle stressnivaet til individa.

Dette stressnivaet skriv Manning et al. (2020) om i sin studie, der ho blant anna har sett pa korleis
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familiar til born med ASF og borna sjglv har opplevd situasjonen. Det er mange fgresette som gjennom
undersgkingane har indikert at dei har vore engstelege over at bornet har vore skjerma fra omverda,
og saleis mista verdifull sosial trening og kontakt. Mange har ogsa vore bekymra for at enten dei sjglv
eller bornet skulle bli smitta, eller at familien skulle hamne i gkonomiske problem under nedstenginga.
Blant dei fleste som rapporterte om stress, botna det hovudsakleg i punkta som er nemnt over, og

korleis det paverka deira mentale helse (Manning et al., 2021)

Ein ser at det er varierande korleis dei enkelte familiane som har eit born med ASF har bade oppfatta
og takla pandemien. Ein kan finne indikatorar pa at mange har opplevd det krevjande og skummelt, og
fleire rapporterte om negative endringar i deira psykiske helse. Samstundes har andre opplevd positive
endringar pa enkeltomrader. Bellomo et al. (2020) skriv om sarbarheita til born med ASF, blant anna
med tanke pa utvikling av tilleggsvanskar. Ho omtalar dei som ei «utsett» gruppe under pandemien.
Det betyr ikkje at dei er ekstra utsette for & verte sjuk av Covid-19, men at konsekvensane som
pandemien fgrer med seg er ekstra krevjande for denne menneskjegruppa. Sarbarheita for store
endringar og tilpassingar, slik som vi alle har kjend pa under pandemien, er noko menneskjer med ASF
har stgrre vanskar med enn andre. Desse kvardagsbrota kan fgre til auke i allereie eksisterande vanskar
som personen kan ha, og i tillegg er born med ASF ekstra utsette for a oppleve komorbiditet innanfor
psykisk helse. Komorbiditet er naervaeret av fleire lidingar samtidig, og hos born med ASF er psykiske
lidingar som blant anna angst og depresjon vanlege (Suren, 2020). Bellomo et al. (2020) skriv vidare
om at samfunnet ma halde helsetenester opne under slik omstende som koronapandemien, fordi
mange familiar er heilt avhengig av den stgtta og avlastinga som desse tenestene yter til dei. Om denne
gruppa med menneskjer fell utanfor under pandemien, eller i andre spesielle omstende som kan
oppsta, kan det fgre til enorme konsekvensar for det enkelte bornet og familien. Pa grunn av
sarbarheita for endringar er denne gruppa menneskjer avhengig av stgtte fra samfunnet, for a unnga

at dei utviklar psykiske problem og fell utanfor i bade det faglege og sosiale pa skulen.

Gjennom pandemien er det mange som har forsgkt a legge til rette for korleis ein kan hjelpe familiar
som har born med ASF i det kvardagslege. To av dei som har presentert studiar pa dette, er degli
Espinosa et al. (2020) og Narzisi et al. (2020). Begge studiane kjem fra Italia, som er eit av dei landa
som vart tidlegast og hardast raka av pandemien i Europa. Bade degli Espinosa et al. (2020) og Narzisi
et al. (2020) ynskja a finne ut korleis ein kunne bista italienske familiar som har born med ASF, gjennom
denne perioden. degli Espinosa et al. (2020) ynskja a utvikle ein protokoll med sentrale tips for korleis
dei fgresette skulle leggje opp dagen med bornet, for & halde pa strukturar og unnga store periodar

utan noko aktivitet. Ho presenterte eit forsterkingssystem med hensikt & aktivere bornet. Bornet
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kunne «tene» pollettar ved a utfgre ulike oppgaver, fgr dei kunne nytte desse pollettane til a gjere ein
ynskja aktivitet. degli Espinosa et al. (2020) meinte dette ville hjelpe til med a regulere bornet, og unnga
at fokuset blir pa ulike forsterkingar som er i huset. Forsterkingane kan for eksempel veere leiker og
spill som bornet er opptatt av. | tillegg til dette systemet, blei det ogsa presentert ein klar struktur pa
dagen, med blant anna faste tidspunkt for maltid og undervisningsopplegg, og andre aktiviteter som
familien hadde planlagt. Narzisi et al. (2020) kom pa si side med ti tips til korleis familiane skulle fa ein
lettare kvardag under pandemien. God struktur i kvardagen og det a vise engasjement ovanfor bornas
interesser er noko han legger vekt p3, i tillegg til & snakke med borna om situasjonen som vi er i.
Nettkonsultasjon med helsetenester, regelmessig kontakt med skulen og samtale med lzerar er viktige
element som familien kan nytte seg av. Det han ynskja & oppna med studiane var a undersgkje om ein
klar struktur og system ville vaere med pa a forhindre at bornet opplevde mykje uro og daudtid i
kvardagen, som kunne fgre til auke i vanskar og uynskt atferd. Stenhoff et al. (2020) presenterte ein
studie pa korleis ein kan stgtte familiar til born med ASF gjennom pandemien, med fokus pa korleis
leerar kunne bista dei fgresette. Studien hadde som mal a utvikle ulikt materiell som ein kan nytta som
stgtte for kommunikasjon og atferdsvanskar, og at dei fgresette skal fa god oppleering i materialet. Dei
produserte blant anna kommunikasjonsmateriell, der tanken er at det skal hjelpe dei fgresette med &

veere betre rusta for a takle kvardagen med borna (Stenhoff et al., 2020).

Som vi kan sja uti fra studiane eg har presentert, er det liten tvil om at mange familiar har opplevd
korona-situasjonen som bade skremmande og krevjande. Colizzi et al. (2020) gjennomfg@rte ein
spgrjeundersgking pa nett blant dei fgresette til born med ASF. Over 500 fgresette deltok, og omtrent
ein fjerdedel av desse rapporterte at dei matte slutte 3 jobbe som fglgje av pandemien. Dei fleste sa
perioden var utfordrande, og at det var meir utfordrande enn fgr pandemien braut ut. Dei opplevde
store vanskar med a regulere pa maltid og autonomien hos borna, og sa at atferdsvanskane vart meir
hyppige og intense enn fgr pandemien. Vasa et al. (2021) har sett pa kva psykiske lidingar som har
oppstatt hos born med ASF under pandemien, og om ein har sett forverring av eksisterande vanskar.
Av dei 257 som deltok i undersgkinga, opplevde halvparten nye symptom pa vanskar, og litt over
halvparten opplevde ei forverring av eksisterande vanskar, eller férekomst av nye diagnosar. Det ein
kunne sja fra resultata var at det som forverra seg mest av eksisterande vanskar giennom pandemien
var angst, depresjon og problematisk atferd. | tillegg sag ein at sgvnvanskar, nedstemt humgr, angst
og problematisk atferd var blant dei vanskane som hadde oppstatt i stgrst grad, utan @ ha vore der

tidlegare.
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2.3.3 Oppsummering

Eit fasitsvar pa kor stor paverknad koronapandemien har hatt pd born med ASF og deira familiar er
umogleg a gi. Det eg kan sei med bakgrunn i studiane eg har undersgkt, er at det har vore ein klar
endring i liva deira fra pandemien kom. Noko som er viktig nar ein analyserer og undersgkjer studiar,
er a tenkje over kor representativt og relevant svara er for eigen forsking. Eg ynskjer & undersgke
korleis norske born med ASF har opplevd og takla pandemien. Det er ikkje per dags dato (09.05.2022),
publisert noko forsking pa norske forhold under pandemien sa eg hapar min forsking kan bidra til auka
fokus pa emnet i Noreg. Eg har nytta meg av internasjonal forsking, og det har i all hovudsak vore
spansk, italiensk, engelsk og amerikanske studiar. Den samfunnsmessige, kulturelle og gkonomiske
situasjonen og strukturen i Noreg, er sveert annleis enn i desse landa. Det betyr at svara kan vaere med
pa a gi ein peikepinn pa korleis denne gruppa born har hatt det, men ein kan ikkje utelukkande
akseptere funna som ngyaktige og representative for den norske befolkninga. Det desse studiane har
vist, er at born i ulike land og ulike verdsdelar, alle har opplevd pandemien og fglt restriksjonane pa
kroppen. Ein ser at bade dei fgresette og borna har opplevd pandemien som utfordrande, og mange
har rapportert om auka stress og andre psykiske vanskar som blant anna angst, depresjon,
spvnvanskar, gkonomiske- og atferdsmessige vanskar. Av pandemien vi har vore gjennom, kan vi laere
a ha betre rutinar for 3 ivareta sarbare grupper under vanskelege omstende, og veere klar over kva
konsekvensar ein slik situasjon kan fa for denne gruppa og deira familie. Det har undervegs i
pandemien vore gjort forsgk pa a lage til modellar som skal stgtte dei fgresette i kvardagen, og dette
er modellar ein ma bygge vidare pa i framtida. Vi ma og huske pa dei positive opplevinga til ein del av
ASF-gruppa, og kunne vurdere korleis vi som samfunn er bygd opp, og om vi har tatt nok hensyn til
denne gruppa i det samfunnet. Forsking pa korleis denne gruppa har hatt det under pandemien kan
vaere med pa a skape eit betre samfunn i framtida, som er tilpassa menneskjer med ulike behov og

fgresetnadar.
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3. Metode

Vi er no komen til avsnittet om metode og metodebruk i forskingsprosessen min. Avsnittet vil blant
anna omhandle kva metode som er nytta i forskinga, og korleis metodeprosessane har vore. Det fgrste
eg vil presentere er oppgava sin vitskapsteoretiske posisjon, og diskutere metodens validitet og
generaliserbarheit. Vidare vil eg presentere den konkrete metoden eg har nyttegjort meg av ved
innhenting av datamateriale til prosjektet, for eg greier ut om gjennomfgringa av prosessen og
eventuelle utfordringar eg stgtte pa. Til slutt vil eg presentere ein analysedel, som tar fgre seg

analyseprosessen og korleis dei ulike stega i den har vore.

3.1 —kvalitet i prosjektet

Ved gjennomfgring av eit prosjekt som det eg gjennomfgrer no, sa er bevisstheit rundt prosjektet sin
vitskapsteoretiske posisjon sentralt. Den vitskapsteoretiske posisjonen seier noko om feltet ein
undersgkjer, men det seier ogsa noko om kva type resultat ein kan forvente a fa, og kva ein kan
forvente at resultatet fortel oss om emnet. Eg ynskjer a finne fram till og presentere kunnskap som er
av reel verdi for andre menneskjer. Her er blant anna den samfunnsvitskaplege posisjonen til forskinga,
samt validiteten og generaliserbarheita til resultata sentralt, og eg vil no vidare leggje fram og diskutere

desse omgrepa opp mot prosjektet mitt.

3.1.1 — Hermeneutikk og samfunnsvitskap

Min studie ligg innanfor det ein kallar for eit hermeneutisk og samfunnsvitskapleg forskingsperspektiv.
Hermeunitikken dreiar seg om fortolking av menneskelege tekstar og vitskaplege metodar av
humanistisk art (Alnes, 2020), medan samfunnsvitskapen er ein samanfatning av vitskap som gjennom
empiri studerer forhold i samfunnet og mellom menneskjer (Berg, 2021). Med utgangspunkt i det
hermeneutisk og samfunnsvitskapleg perspektivet som prosjektet ligg innanfor, blir hermeneutisk
meningsfortolking ein sentral del av bade metode- og analysedelen av oppgava mi. Tanken er at du
gjennom ein slik bruk av meiningsfortolking evnar a skape ein djupare meining bak det som kjem fram
i ein tekst, eller verte sagt i eit intervju (Kvale & Brinkmann, 2015). For mitt prosjekt vil fortolking sta

heilt sentralt, og den kunnskapen som eg sitte igjen med etter at forskinga er over, vil basere seg pa
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den meiningsfortolkinga som eg fgretek meg i analysen av datamaterialet. Ein slik menneskeleg
fortolking vil variere alt etter kva person som utfgrer den. Kva teoretisk bakteppet har personen (Kvale
& Brinkmann, 2015). Har den nokre personlege erfaringar eller tankar som kan gjere den subjektiv?
Det er viktig @ veere open om eventuelle eigne erfaringar og personlege oppfatningar som kan paverke
eins fortolking, og samtidig forsgke a veere sa objektiv som mogleg. Ein skal sjglvsagt ta med seg bade
den teoretiske og praktiske erfaringa som ein har pa emnet, men forsgke a leggje vekk dei personlege
felelsane fra sjglve fortolkinga (Kvale & Brinkmann, 2015). Eg vil ha dette i bakhovudet nar eg sj@lv skal

sette i gang med analyse og fortolking.

3.1.2 — Validitet

Omgrepet validitet er sentralt i forskingssamanheng, og er viktig med tanke pa korleis eit prosjektet
har blitt gjennomfgrt. Kvale og Brinkmann (2015, s.276) beskriv validitet i samfunnsvitskap som
«hvorvidt en metode er egnet til 8 undersgke det den skal undersgke». Utifra dette kan eg stille meg
spgrsmalet, har eg nytta metodar som faktisk undersgkjer det eq er ute etter? Er metoden eg nytta i
innhenting av informantar den mest hensiktsmessige, eller kunne eg fatt fleire informantar av a gjere
noko annleis? Er metodane eg nytta for a innhente materialet fra informantane dei som gir dei beste
refleksjonane rundt emne eg undersgkjer? Gjennom metodekapittelet vil eg forsgkje a undersgkje
validiteten pa dei metodane eg har nytta, og sja pa kva som eventuelt kunne vore gjort annleis og om
dette kunne gitt meg andre resultat. Det er viktig a veere klar over dette, og kunne argumentere for

dei vala ein har teke i forskingsprosessen.

Validitet i seg sjglv er eit overordna fenomen, og ein har meir spesifikke variantar innanfor sjglve
omgrepet. Ein av desse variantane er pragmatisk validitet, som er eit viktig omgrep for mitt
forskingsprosjekt. «Kunnskap er handling meir enn observasjon, og effektiviteten av var kunnskap
demonstreres av vare handlingers effektivitet» (Kvale og Brinkmann, 2015, s.285). Pragmatisk validitet
er etter det Kvale og Brinkmann (2015) beskriv, korleis ein giennom handling kan nytte seg av den
kunnskapen ein innehar, og kva nytteverdi desse handlingane har. For meg vil dette i stor grad handle
om prosjektet mitt kan leggje fram kunnskap som folk skal kunne nytte praktisk giennom handling. Vil
leerarar og fgresette kunne ha ein reel nytteverdi av den kunnskapen og dei resultata eg presenterer

gjennom mitt prosjekt. Formalet med a undersgkje det temaet eg har valt er jo a skaffe dpenheit og
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diskusjon rundt det, men ogsa & kunne presentere kunnskap som er av reel nytteverdi for andre
menneskjer. Det er med utgangspunkt i dette ein kan sja den verkelege verdien av eit slikt
forskingsprosjektet. Dersom ein klarer 8 komme fram til resultat som er av overfgrbar verdi til andre
menneskjer og deira liv, sa har ein ikkje berre resultat som er pragmatisk valide, men ein har presentert

noko som kan vzere til stgtte og hjelp for andre menneskjer.

3.1.3 — Generaliserbarheit

| vitskaplege forskingsprosjekt er generaliserbarheit eit omgrep som kan vaere viktig & diskutere, fordi
det handlar om kva slags overfgrbar verdi resultata du presenterer har for andre menneskjer. Det er
kopla opp mot det eg har skrevet om pragmatisk validitet i fgrige avsnitt, spesielt med fokus pa
nytteverdien av handlingar vi utfgrer pa bakgrunn av kunnskapen var. Den gjengse oppfatninga av
generaliserbarheit er at det er eit resultat eller eit utsegn som vil vaere representativt for ein stor del
av den gruppa menneskjer ein undersgkjer, i mitt tilfelle born med ASF-diagnose og deira familiar. For
mitt prosjekt vil ikkje eit slikt overordna generalisert resultat veere aktuelt. Dette handlar bade om at
det er store individuelle forskjellar innad i gruppa eg forskar pa, og fordi talet informantar i prosjektet
er for lite til 3 komme med eit slikt generalisert svar. Kvale og Brinkmann (2015) skriv om analytisk
generalisering, og beskriv det slik; «Ein analytisk generalisering involverer en begrunnet vurdering av i
hvilken grad funnene fra en studie kan brukes som en rettledning for hva som kan komme til 3 skje i
en situasjon» (Kvale og Brinkmann, 2015, s.291). | fglgje forfattarane er analytisk generalisering ein
vurdering av resultata ein presenterer, der ein lyt ta stilling til om dei er overfgrbare til ein anna gitt
situasjon. Dei skriv ogsa om forskarbassert og lesarbassert analytisk generalisering. | forskarbasert skriv
dei om at forskaren ikkje berre beskriv, men ogsa argumentera for generaliserbarheita, medan i
lesarbassert er det lesaren sjglv som skal vurdere generaliserbarheita pa bakgrunn av ein detaljert
beskriving av intervjuet (Kvale & Brinkmann, 2015). Mitt prosjekt vil ligge ein stad mitt i mellom desse
to omgrepa. Pa den eine sida vil eg som forskar komme med ein detaljert beskriving av
intervjuprosessen, samt argumentera for funna eg legge fram, og validiteten og generaliserbarheita av
desse resultata. P den andre sida vil ein lesar sjglv kunne gjere seg opp ei meining basert pa min
beskriving av intervjua og prosessen rundt dei, og sjglvsagt ogsa pa bakgrunn av resultata eg
presenterer. Det er i det heile tatt vanskeleg a sei noko eksakt om generaliserbarheita til resultata, og

mykje av dette handlar om at lesaren sjglv skal kunne ta ein vurdering pa dette, utifra det eg skriv.
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3.1.4 — Makt og sannheit

Innanfor bade validitet og generaliserbarheit er prinsippa om makt og sannheit ogsa av relevans for
prosjektet. Kvale og Brinkmann (2015, 5.288) spgr «Hvor ligger makten til 3 bestemme hva som er det
gnskede resultatet av en studie, eller hvilken retning endringene skal ha, eller hvilke verdier som skal
danne handlingsgrunnlaget?». Kven er det som har rett til 3 sei at det er nettopp det her vi ynskjer a
finne eit svar p3, eller at ein kan konkluderer med at andres oppfatning ikkje er riktig? Spgrjemalet om
kor makta ligger i denne typen forsking, og i samfunnsvitskaplege forskingar generelt, er bade intrikat
og etisk vanskeleg a gi eit svar pa. | stor grad baserer det seg pd ein menneskeleg fortolking og
oppfatning av situasjonar, som betyr at det er mange ulike meiningar og hensyn ein ma ta pa alvor nar
ein diskuterer det. Eg ynskjer ikkje 8 komme med eit konkret svar som seier at slik er det, men eg
ynskjer & presentere kunnskap, med bakgrunn i teori og empiri, som kan bidra inn pa det allereie
eksisterande kunnskapsfeltet som er pa emnet. Mitt ynskje er at kunnskapen eg presenterer kan veere

til stgtte for andre.

3.2 — Presentasjon av metode

3.2.1 — Kvalitativt intervju

Metoden eg nytta i forskingsprosessen er kvalitativt intervju. Dette er ein spesifikk metode ein kan
nytte seg av innafor kvalitativ undersgking. Denne metoden verte nytta nar ein samlar inn og
analyserer data som er av kvalitativ karakter. Det er data som i all hovudsak blir presentert gjennom
tekst, i motsetning til kvantitative data som for eksempel tall og statistikkar (Grgnmo, 2020). Gjennom
a nytte eit kvalitativt intervju skal ein forsgke a skape seg eit intrykk av verda sett fra den ein intervjua
si side. Det handlar om at ein i stgrst mogeleg grad evnar a fa fram viktigheita av folks erfaringar og
opplevingar av verda dei lev i (Kvale & Brinkmann, 2015). Strukturen for eit kvalitativt intervju er
ganske lik ein samtale som ein har i det kvardagslege, men ein ma samtidig ha ein klar metode og
utspgrjingsteknikk for a fa giennomfgrt intervjuet pa ein profesjonell og god mate (Kvale & Brinkmann,
2015). Mine intervju lag naerme det vi kallar for eit semistrukturert intervju. Grunnen til at eg legger
det innanfor dette, handlar om at eg nytta intervjuguiden aktivt gjennom intervjuprosessen. Samtidig
var det viktig at informantane skulle fa fortelje opent og fritt om sine opplevingar, utan for stor
paverknad fra meg. Eg hadde sjglvsagt nokre avgrensingar i form av spgriemal eg stilte, men fokus lag

pa a stille spgriemal utan for store fgringar, og dermed ikkje eit fullt ut strukturert intervju. Ein kunne
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naturlegvis ha nytta eit fullt ut strukturert intervju, men eg var redd for at eg da ville avgrensa

informantane i for stor grad, og dermed ogsa ta vekk deira eigne og ekte opplevingar.

3.2.2 — Digitalt intervju

Grunna koronapandemien, og restriksjonar som fglgje av den, vart eit av intervjua mine gjennomfgrte
over den digitale videokonferansetenesten Zoom. Bruken av digitale verktgy og nettressursar i
intervjusamanheng har auka dei siste ara, og spesielt under koronapandemien har det vorte vanleg a
giennomfgre intervju og mgteverksemd over nett. Ein av fordelane med a nytte seg av Zoom med
tanke pa intervju over nett, er at Zoom er ein sky-basert videokonferanseteneste som kan tilby sikkert
opptak og lagring av videogkta, utan at ein trenger eit tredjepartsprogramvare (Archibald et al., 2019).
| tillegg gir Zoom deg moglegheit til & kommunisere med personar som enten er geografisk
utilgjengeleg, eller som av andre arsaker ikkje har moglegheit til & mgte deg fysisk (Archibald et al.,

2019).

A nytta seg av Zoom for 3 gjennomfgre eit slikt intervju ferer med seg fordelar og ulemper for bade
den som intervjuar, og den som blir intervjua. Bade eg personleg, og informanten, hadde erfaring med
a nytta Zoom og andre videokonferansetenester i forbindelse med mgteverksemd. Dette var ein klar
fordel fordi vi begge var trygge pa korleis Zoom fungerte, og at det var ein trygg plattform a prate pa.
Dersom ein ikkje har nytta denne typen digitale tenester fgr, vil det kunne by pa ulike utfordringar,
som blant anna a opprette og invitere til eit digitalt mgte pa Zoom, finne fram og kople seg pG samtalen
gjennom tilsendt lenkje, og nytte dei ulike funksjonane til Zoom pG best moglege madte. | tillegg til dette
var det ein stor fordel at eg kunne nytte Zoom til 3 fa gjennomfg@rt intervjuet, da ein grunna
koronarestriksjonane som var pa det tidspunktet, ikkje kunne gjennomfgre det fysisk. Innformnanten
slapp ogsa a bli 3 hefta med a finne nytt tidspunkt for intervju, som var ein klar fordel ved a kunne
nytte Zoom. Ein av ulempene eg opplevde ved a nytte Zoom, var at vi mista den menneskelege
kontakten ein far ved eit fysisk intervju. Det kan gjere det utfordrande a blant anna lese og tolke
kroppsspraket til den ein pratar med, som kan fgre til at ein misforstar eller tolkar ting annerledes enn
det ein ville gjort ved eit fysisk mgte. Opplevde ogsa mindre utfordringar ved at enkelte gongar snakka
ein samtidig, som gjorde at ein kunne miste litt av det den andre personen sa. Det har vore gjennomfgrt
studiar som ser pa bruken av Zoom ved kvalitative intervju, og desse trakk ogsa frem ulike fordelar,
som for eksempel moglegheita til a sjd den du prata med, og kunne respondere non-verbalt pa det
personen seier (Archibald et al., 2019). | tillegg trakk mange fram at bruken Zoom var meir tidseffektivt,
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kostnadseffektivt og lettare tilgjengeleg enn det eit fysisk mgte er (Archibald et al., 2019). Generelt
sett hadde eg ein positiv oppleving av a nytta Zoom til 8 gjennomfgre intervjuet, sjglv om det som

nemnt oppstod nokre mindre problem.

3.3 — Metodeprosessen

3.3.1 — Planleggingsfasen og val av informantgruppe

Eg var tidleg bestemt pa at eg ynskja @ undersgkje noko rundt barn med ASF-diagnose, og vart etter
kvart nysgjerrig pa @ kombinere det med den pagaande pandemien. Eg ynskja a finne ut korleis denne
gruppa born, og deira familiar, hadde hatt det gjennom denne tida. Vidare bestemte eg meg for a nytte
intervju som metode for innsamling av materiale, heilt spesifikt kvalitativt intervju, og matte dermed
finne ut kven eg ynskja & intervjue. Eg var ute etter kunnskap om meir enn berre borna sin skulekvardag
under pandemien, og var spesielt interessert i & finne ut meir om korleis den psykiske helsa vart
paverka. Pa bakgrunn av dette falt valet pa 3 intervjue dei fgresette til borna. Grunngjevinga for at eg
valde ut denne gruppa som informantar handlar i all hovudsak om at dei er gruppa som kjenner borna
best, og har det stgrste samanlikningsgrunnlaget fra tida fgr pandemien braut ut, og tida under
pandemien. Ein kan kanskje tenkje seg at eg ville fatt enda betre datamateriale av 3 intervjue borna
sjglv, men det er fleire arsaker til at eg ikkje ynskja a gjere dette. For det fgrste var borna eg ynskja
materiale fra i grunnskulealder, og det kan dermed tenkjast at dei ikkje gamle nok til & kunne tenkje
reflektert rundt sine eigne opplevingar med diagnosen dei har. | tillegg handlar det ogsa om at born
med ein autisme-diagnose ikkje utan vidare hadde verken ynskja eller fglt seg komfortabel med at ein
ukjend person skulle kome a spgrje dei om personelge og nzere spgriemal. Det kan ogsa tenkjast at
borna kan ha ulike spraklege eller kognitive utfordringar, som gjer at eit intervju med dei ikkje ville
vaere mogeleg a gjiennomfgre. Det er generelt ei sarbare gruppe med born, der eg personleg, med
bakgrunn i argumenta ovanfor, ville fglt det etisk uriktig a skulle gjennomfgre intervju med bakgrunni
mitt prosjekt. Dette betyr sjglvsagt ikkje at born med ASF-diagnose ikkje kan bli intervjua i forbindelse
med forskingsprosjekt, men eg vil ynskja meir innformasjon om borna pa fgrehand , og lengre tid til a

bygge relasjon til dei, dersom eg skulle ha gjennomfgrt intervju med borna sjglv.

3.3.2 — Prosjektgodkjenning og lagring av datamaterialet
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Prosjektet er godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD), som er eit krav for & kunne
giennomfgre eit slik forsking. Eg nyttar informantar i prosjektet, og ma dermed ta hensyn til dei etiske
reglane ein har for a sikre personvernet til dei som deltek, blant anna opplysningar som namn, e-
post/IP-adresse, lydopptak og nokre helseopplysningar. Gjennom Hggskulen pd Vestlandet sin
medielab fekk eg lant ein Rgde NT-USB Mini, som er ein ekstern mikrofon ein koplar til datamaskin
eller andre opptaksutstyr. Med a nytte denne far du ein betre og klarare lyd enn du far gjennom den
integrerte mikrofonen som er pa datamaskina, og betre kvalitet over intervjuet du gjennomfgrer. |
tillegg nytta eg som nemnt Zoom og deira opptaksfunksjonar i gjennomfgringa av det digitale
intervjuet. Det viktigaste nar ein skal gjennomfgre intervju i eit slikt prosjekt er korleis ein skal lagre og
behandle lyd-/videoopptak og transkripsjon av intervjua i tida etter intervjua, og fram til prosjektslutt.
Dette er det sveert strenge reglar for, og det avheng av kva type opplysningar du far inn gjennom
intervjuet. | sgknaden har eg opplyst om at materialet verte behandla i mobile eininga tilhgyrande
behandlingsansvarleg institusjon, fysisk isolert maskinvare tilhgyrande behandlingsansvarleg
institusjon og ekstern teneste eller nettverk. | tillegg har eg opplyst om at dei som har tilgang pa
datamaterialet er prosjektansvarleg, student og databehandlar. HVL har fire fargekodar for a indikere
datamaterialets grad av fglsamheit, og som er med pa a bestemme korleis materialet skal oppbevarast
og lagrast pa lovleg vis. Fargane er gran — opent eller fritt tilgjengeleg, gul — interne, rad — fortruleg og
svart- strengt fortruleg. Mitt materiale faller inn under kategorien rgd, som vil seie at det er strenge

reglar for korleis materialet verte handtert. Hggskulen beskriv det slik;

«Dette er informasjon som HVL er pdlagt G begrensa tilgangen til i lov, forskrift, avtaler,
reglement og annet regelverk. «Fortrolig» benyttes viss det vil kunne fordrsake skade for
offentlige interesser, HVL, enkeltpersoner eller samarbeidspartnere dersom informasjonen blir

kjent for uvedkommende» (Hggskulen pa Vestlandet, 2021).

Datalagringa skal skje over HVL sin forskingsserver, og eg nytta denne i lagring av mine materiale. Det
er ein krevjande og omstendeleg prosess a fa alt dette pa plass, men det er naudsynt for at prosjektet

skal verte godkjent og gjennomfgrt pa ein lovleg og etiske forsvarleg mate.

3.3.3 — Prosessen for rekruttering av informantar
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Etter at eg hadde bestemt meg for kven eg ynskja som informantar i prosjektet, sa starta prosessen
med korleis ein kunne innhente desse informantane. Eg tok kontakt med Autismeforeninga i Norge, og
vart fra dei vist vidare til eit av deira lokale fylkeslag som ynskja a bista meg i arbeidet med innhenting
av informantar. Da prosjektsgknaden var godkjent fra NSD, la fylkeslaget, pa vegne av meg, ut fleire
Facebook-innlegg i deira opne og lukka grupper, der informasjonsskrivet om prosjektet ogsa vart lagt
ved (Sja vedlegg nr.1 nedst i dokumentet). P3 slutten av informasjonsskrivet var det ei nett-lenkje til
ein kort spgrjeundersgking. Spdgrjeundersgkinga er laga i eit program kalla SurveyXact, og inneheld
nokre enkle ja/nei-spgriemal eg kunne nytta for a avgrense deltakarane til 3 vaere i ynskja malgruppe.
Eg fekk ingen respondentar som fglgje av Facebook-innlegga, og matte ta ny kontakt med fylkeslaget.
Kontakten min i organisasjonen sendte ut personleg e-post til aktuelle medlemar, og som fglgje av
denne direkte kontakten fekk eg no respondentar pa spgrjeundersgkinga. Fra desse respondentane
sikra eg tre informantar som ynskja a stille til meir inngaande personleg intervju, der dei ynskja a
fortelje om sine opplevingar. Det var ein krevjande og langdryg prosess a fa tak i informantar, samtidig
som at det er heilt essensielt & f& med nokon. Eg hadde regelmessig kontakt med bade

Autismeforeninga og rettleiar om situasjonen, og gjennom godt samarbeid sa Igyste det seg til slutt.

3.3.4 — Informantutval

Tre informantar er ikkje eit stort utval. For meg var likevel det viktigaste a fa trekt fram nokre unike og
varierte innblikk i korleis situasjonen under pandemien var for familiar til born med ein ASF-diagnose.
Nar ein gjennomfgrer ein tematisk analyse av ein kvalitativ studie er ein ikkje ngdvendigvis ute etter
eit enormt utval med informantar, men ein er interessert i a finne informantar som fortel noko som er
av nytteverdi for det temaet som ein undersgkjer (Braun & Clarke, 2006). Det er giennom denne sgken
etter noko som ein kan nytte i eige liv, den pragmatisk validiteten eg skreiv om i innleiinga til kapittelet
kjem fram. Det er kva informantane fortel som er viktig, og informasjonen dei kiem med gjer det lettare
for meg a skape ein forstaing av temaet eg undersgkjer. Tre informantar som kjem med tre viktige
fortellingar om deira opplevingar av pandemien er ogsa med pa a kunne gi meg eit grunnlag for  uttale
meg om korleis familiar kan ha hatt det giennom pandemien. Eg er ute etter ulike forteljingar som kan
belyse ulike sider av temaet. | innleiinga til dette kapittelet skriv eg om generaliserbarheit, og korleis
det er viktig for mitt prosjekt. Eg skreiv blant anna om dette med at utsegn og kunnskap som blir
presentert, skal veere overfgrbare til den som leser det sitt eige liv. Det er denne overfgringsverdien

som gjer generaliserbarheit relevant for mitt prosjekt. Sjglv med berre tre informantar kan det
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materialet som dei gir veere sa rikt at det er overfgrbart til andre menneskjer i same eller liknande
situasjonar. Om ein evnar & fa til dette, sa har ein fatt fram kunnskap fra informantane som er bade

pragmatisk valid og generaliserbart, sjglv om ikkje informantutvalet er ei stor gruppe menneskjer.

3.3.5 —Intervjuprosessen

Intervjua blei innleia med ein uformell samtale der eg takka for deltakinga, og informerte litt meir om
prosjektet og bakgrunnen for det, i tillegg fekk informantane spgrje om ting dei eventuelt lurte pa.
Sjglve intervjuet vart styrt av intervjuguiden (sja Vedlegg nr.2 nedst i dokumentet) eg hadde utarbeida,
og denne inneheldt tre sentrale emne eg ynskja informasjon om; (1) generelt om bornet og diagnosens
paverknad pa det, (2) bornets psykiske helse og (3) dei fgresette sin oppleving av situasjonen.
Informantane fekk kjennskap til desse fokusomrada pa fgrehand. Intervjuguiden vart til stor hjelp for
a halde samtalen pa det sporet eg ynskja. Eg opplevde det som ein tryggheit a8 ha nokre konkrete og
utarbeida spgriemal eg kunne lene meg p3, og eg opplevde i stor grad at ogsa informantane sette pris
pa at eg var bade forberedt og tydleg i kva eg ynskja kunnskap om, samtidig som eg let dei fortelje
opent rundt det. Eg forspkte sa langt det let seg gjere a halde samtalen sa kvardagsleg og enkel som
mogleg, og la opp til opne sppriemal der informantane kunne fa fortelje fritt rundt emnet. For meg var
det viktig at informantane og deira forteljingar og opplevingar var det som stod i fokus, og at samtalen
skulle opplevast som trygg og god. Informantane kjem fra ei gruppe som har utfordrande kvardagar,
og mange skulle nok gjerne ynskja dei var hgyrt i stgrre grad enn det dei blir. Dette er igjen kopla opp
til den pragmatiske valideringa til prosjektet. Informantane hadde eit ynskje om a fortelje om sine
opplevingar, bade fordi dei ville skape stgrre merksemd rundt denne gruppa born, men ogsa fordi dei
ynskja a bidra til at andre menneskjer i same situasjonen kan fa betre stgtte og hjelp. Det var viktig a
formidle bodskapen om at eg ynskja a bista dei i a belyse deira situasjon og kvardag, for a skape denne
merksemda rundt born med ein ASF-diagnose og familiane deira. Dersom ein far fram desse familiane
si oppleving av pandemien, kan ein forhapentlegvis tileigne seg kunnskap som andre menneskjer
konkret kan nytte seg av. Gjennom a skape ein trygg ramme og ein kvardagsleg samtale, hapa eg at
informantane skulle fgle seg komfortable nok til fortelje openhjarta om sine opplevingar og tankar,

fordi det ville vaere av stor verdi for bade dei sjglv og andre.
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3.4 — Analyse av datamaterialet

3.4.1 — Tematisk analyse

Datamaterialet som eg har henta inn og analysert, er som nemnt tidlegare, av kvalitativ karakter. Som
folgje av dette valte eg a analysere datamaterialet giennom bruk av det vi kallar for ein tematisk
analyse. Tematisk analyse er ein metode for a analysere kvalitative data, eit verktgy som skal bista deg
i sjglve analyseprosessen (Braun & Clarke, 2006). Ved bruk av tematisk analyse handlar det i stor grad
om a klare 3 identifisere og analysere ulike mgnster ein ser i datamaterialet ein tar fgre seg (Braun &
Clarke, 2006). Braun og Clarke (2006) skriv om det a finne fram til ulike tema, themes som dei kallar
det, i materialet du har. Slike tema er noko som kjem med viktig informasjon omkring
forskingspgriemala du har sett deg, og som trer fram i eit mgnster gjennom det tekstlege materialet
ditt (Braun & Clarke, 2006). Dei skriv vidare at i kvalitative studiar er det vanskeleg a seie noko eksakt
om kor stort slike tema ma veere, det sentrale er ikkje kor mange gongar det fgrekjem i teksten, men
viktigheita av det som kjem fram (Braun & Clarke, 2006). Nar ein setter i gang med a nytte tematisk
analyse som metode i analysen sin, er det ulike matar a g& fram pa. Clarke og Braun (2006) nemner
blant anna to ulike matar; rik beskriving av datamaterialet, eller detaljert utgreiing av enkeltpunkt i
datamaterialet. Ein slik rik beskriving handlar om at den som les skal fa eit godt innblikk i alle dei viktige
tema som er i materialet ditt, og at all koding og analyse du gjennomfgrer skal veere ein presis
refleksjon av dette innhaldet (Braun & Clarke, 2006). Den andre maten er a velje seg ut enkeltomrader
fra intervjuet, gjerne relatert opp til eit spesifikt spgriemal omkring det du undersgkjer. Vidare skal du
ga djupare inn i dette enkeltemnet, og sa forsgkje a gi eit meir detaljert og nyansert blikk pa det som
kjem fram i emnet (Braun & Clarke, 2006). Begge desse metodane var aktuelle innanfor analysen eg
skulle giennomfgre, men eg valte a nytte meg av metoden som baserer seg pa detaljert utgreiing av

enkeltpunkt i datamaterialet.

3.4.2 — Transkripsjon

A transkribere er & skifte form pa noko, og vi beskriv som regel transkripsjon som ein prosess som
bestar av a overfgre noko fra lyd til tekstleg skrift (Gundersen et al., 2021). Mine intervju er ein slik
type oversetting, der eg transformerte lydopptak over til skriftleg sprak. Intervjua hadde som nemnt
ovanfor ein semi-strukturert form, der eg forsgkte a stilla sa opne spgrjemal som mogleg, like fullt var
det ein viss struktur over kva vi prata om. Eg hadde sett meg ut nokre tema pa fgrehand, men forsgkte
innanfor desse tema a ha ein open dialog med fokus pa informanten sine opplevingar. Strukturen pa
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intervjuet og transkripsjonen er eit viktig element i analysen, og transkripsjonens struktur skal gjere
intervjuet betre egna til analyse, og dette blir ofte sett pa som f@rste steg i analyseprosessen (Kvale &
Brinkmann, 2015). Eg starta prosessen med a transkribere i det eg hadde gjennomfgrt fgrste intervju,
og forsgkte sa a fa transkribert fortlgpande i etterkant av kvart intervju, sidan eg da hadde intervjuet
friskt i minne. Eg oppdaga raskt at dette var noko eg gjorde lurt i, fordi eit reint lydopptak vil ikkje
kunne gi ein fullstendig attgiving av samtalen, ein manglar for eksempel intrykka ein far av blant anna
kroppsspraket til den som snakkar. Ved a transkribere rett i etterkant av intervjua, kunne eg framleis
huske igjen slike detaljer, som var til hjelp i transkripsjonsjobben. Ein av dei andre utfordringane eg
stgtte pa i transkripsjonsprosessen var dette med a formidle det munnlege gjennom skriftleg sprak.
Kvale og Brinkmann (2015) tar opp denne problemstillinga med at ein mistar mykje av essensen ved
intervjuet, giennom a overfgre det til eit skriftleg format. Forfattarane omtalar intervju som eit sosialt
samspel, der blant anna tempo, stemmeleie og kroppssprak trer fram, men det er vanskeleg a
gjengjeve dette i skriftleg format. Dette medfgrer at dersom ein kun leser den skriftlege
transkripsjonen, sa vil ein fa ein darlegare forstding av intervjuet, og ein kan dermed sei at
transkripsjonen er ein svekking av sjglve intervjusamtalen (Kvale & Brinkmann, 2015). For meg er det
viktig at eg er klar over og presiserer dette, det handlar om kvaliteten over det eg gjennomfgrer, og at
eg er @rleg pa at ein gjennom transkripsjon kan miste viktig informasjon/forstaing omkring det som
vert sagt. Eit grep eg gjorde for @ minske denne svekkinga, var at eg - sa langt det let seg gjera - skreiv
ned reaksjonar fra informanten, som ikkje var direkte tale. Dette kunne veere om informanten lo,
gjorde gestar med kroppen eller at dei pa noko anna vis vart emosjonelt paverka av det vi snakka om.
A transkribere raskt etter intervjuet var ogsa til hjelp med & f4 til dette. Dette var som sagt eit bevisst
val eg gjorde, for 3 minne meg sjglv pa konteksten ting vart sagt i. P4 den maten sikrar eg at det som
informanten seier blir presentert pa ein rettmessig og riktig mate i forhold til korleis det vart sagt.
Transkripsjonen som heilheit er ein tidkrevjande prosess, men det er viktig at den bli gjort grundig, slik

at det vidare arbeidet blir gjort pa bakgrunn av ei mest mogeleg presis attgjeving av intervjua.

3.4.3 —Koding

3.4.3.1 — Nvivo

Etter at transkripsjonen av intervjua vart fullfgrt, sette eg i gang med a kode datamaterialet. Materialet
bestod av tre intervju, bestaande av eit dokument pa mellom 6000 til 8000 ord per intervju. Til a
giennomfgre kodinga av materialet, valte eg ut analyseverktgyet NVivo, som er eit program for analyse

av kvalitative data (Qualitative Data Analysis Software). NVivo er eit av dei mest nytta digitale
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analyseverktgya innan kvalitative forsking, og det har sidan ein starta a nytte slike verktgy pa midten
av 90-talet, vore ein arleg auke i bruken av programmet (Woods et al., 2016). Bruken av NVivio er
serleg utbreidd innanfor kvalitativ forsking, fordi programmet gjer systematiserings- og
organiseringsarbeidet til forskaren lettare og meir oversiktleg (Woods et al.,, 2016). Det er ulike
nytteomrader av programmet, ein kan gjennomfgre sjglve transkripsjonen av intervjua der, analysere
og handtere datamaterialet, og ein kan presentere og vise fram resultata ein har fatt (Woods et al.,
2016). For dei fleste som nyttar programmet, er det analysen av materialet som er hovudarsaka til at

ein har valt NVivo, fordi det er i denne prosessen verktgyet verkeleg kjem til sin rett.

3.4.3.2 — Koding av prosjektet i NVivo

Ein av hovudfunksjonane i NVivo-programvara er moglegheitene til a legge inn koder i materialet. Nar
desse kodane er pa plass, sa kan ein legge delar av teksten inn i desse kodane, for a fa systematisert
materialet. Her kan ein legge inn enkeltsetningar eller lengre avsnitt som er konkret retta mot den
enkelte koden du har laga deg (Woods et al., 2016). | min analyse av materialet, lagde eg meg forst fire
hovudkodar som eg ynskja a systematisere materialet etter, desse kodane var; fagresette sine
opplevingar, skule-heim samarbeid, psykisk helse og utfordringar ved diagnosen. Nar desse fire
hovudkodane var etablerte, sette eg i gang med a legge inn dei ulike delane av tekst-materialet som
var relevant i desse kodane. Gjennom denne prosessen fekk eg organisert materialet i fire delar, og
det gjorde det lettare a ga konkret inn i materialet og a leite etter enkeltutsegn eller avsnitt av relevans
for oppgava. Etter at materialet var blitt koda inn i desse fire hovudkodane, la eg inn nye under-kodar
til dei eksisterande fire, slik at eg kunne kode materialet vidare, og fa det systematisert sa konkret som
mogleg. Det viktigaste med a lage desse under-kodane, var a fa organisert materialet slik at eg lette
kunne skilje mellom det som hadde hendt fgr pandemien braut ut, det som hadde hendt etter
pandemien, og det som var likt eller uendra fra fgr pandemien starta. Denne digitale analyseringa er
til stor hjelp i analyseprosessen, fordi den enkelt lar meg hente ut dei ulike delane av teksten eg ynskjer

a lese over, og gjer det lettare a hoppe mellom dei ulike delane av materialet.

Nar ein gjennomfgrer forsking av kvalitativ karakter, slik som eg gjer, er analysen av datamaterialet ein
har samla inn, ein heilt essensiell del av prosjektet. | analysen forsgkjer ein a trekkje ut den viktigaste

informasjonen som ligg i datamaterialet, og skal forsgkje a skape meining gjennom a fortolke det. Det
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er med bakgrunn i analysen ein kan trekkje slutningar, og etterkvart presentere resultata ein har kome

fram til i forskinga.

4. Presentasjon av funn

| dette kapittelet vil eg presentere dei funna og resultata eg har fatt giennom den forskingsstudien eg
har utfgrt. Funna eg har fatt vil som nemnt tidlegare vaere basert pa ein analyse av det datamaterialet
som eg har samla inn. Eg vil etter beste evne forsgkje a leggje fram og diskutere funna opp mot allereie
etablert kunnskap pa omradet, i eit hap om at resultata kan veere med pa fornye kunnskapen som er
der. Det som blir viktig for meg som forskar i eit kvalitativ prosjektet, er 3 belyse det informantane
ynskjer & dele av erfaringar. Det er informasjonen som informantane deler med meg som er det
viktigaste i dette prosjektet, og det er dette eg vil ha fram i lyset. Eg vil presentere dette gjennom &
vise til direkte utsegn fra informantane, eller til delar av samtaler eg har hatt med informantane. |
tillegg til dette vil eg og kome med samanfatningar av informantane sine forteljingar ved bruk eigne
ord. Eg ynskjer a vise direkte til det informantane seier for a gi eit djupare innblikk i deira tankar og
opplevingar, samtidig som det er ein mate a eksemplifisere og nyansere diskusjonen rundt funna eg
har gjort. For a kunne skilje presentasjonen av funna fra dei ulike informantane pa enklast mogleg vis,

vil eg visa til dei ved bruk av fiktive namn. Namna eg vil nytta er «Tom», «Anne» og «Jon».

| Igpet av forskingsprosessen er det fire hovudtema som har gjort seg gjeldande for meg, og som eg
ogsa ynskjer a presentere funn om i dette kapittelet. Dei fire tema har relevans til hovudspgrjemalet
mitt, og er med pa a belyse det eg undersgkjer fra ulike vinklar. Det er (1) utfordringar knytt til ein ASF-
diagnose, (2) den psykiske helsa til borna, (3) dei faresette sine opplevingar, og (4) skule-heim
samarbeidet. Eg vil ga djupare inn i kvart enkelt av dei fire tema, og presentere konkrete funn relatert

til dei, og som igjen vil ha relevans for det overordna temaet eg undersgkjer.

4.1. — Utfordringar ved ASF

Det er ulike utfordringar knytt til det a leve med ein ASF-diagnose, eller a leve saman med nokon som
har ein ASF-diagnose. Dette gjer ogsa at nar ein opplev ulike og varierte utfordringar, verte det

vanskeleg a finne spesifikke tiltak som vil fungere for alle som har diagnosen. Eg ynskjer a fram fleire
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ulike forteljingar og opplevingar rundt dette, for a vise nettopp denne diversiteten. Eg er spesielt
interessert i & sja korleis utfordringane folk opplever har endra seg giennom pandemien, kva som er
likt som fagr, om noko er blitt forbetra fra korleis ein opplevde kvardagen fgr pandemien sette inn, eller

om ting har forverra seg.

4.1.1 —struktur og faste rammer

Eit tema som ein ser gar igjen hos ein stor del av dei som har ein ASF-diagnose, er struktur i kvardagen.

Informanten «Tom» seier blant anna;

« Altsa mitt barn h*n er veldig glad i rutiner, de kjente tingene, de faste tingene, veldig glad i

plassen h*n bur pd, huset sitt.»

Dette med a ha dei faste tinga a retta seg etter, at ting er spikra, er der eg i stgrst grad opplevde at det
var tydlege fellestrekk mellom det dei ulike informantane fortel. | utsegna eg viser til ovanfor, fortel
informanten at bornet deira er veldig glad i rutinar. Familien skapar ein positiv haldning til det & ha
gode rammer og strukturar i kvardagen, gode opplevingar rundt det & veere heime i huset sitt, og pa
heimstaden sin. Menneskjer utan kunnskap om det a leve med ASF ville kanskje sagt det er kjedeleg
og alt for einsformig, men for familiar som har born med ASF, sa er dette ekstremt viktig for dei. Bornet
opplev meir ro og glede ved a ha det slik, og nar bornet er glad og fornggd, sa blir ogsa familien rundt
meir glad og fornggd. Mange med ASF opplev at dersom ein ikkje klarar a halde pa desse rammene og

strukturane, sa kan det ga gale. Informanten «Anne» sa blant anna;

«H*n har ikkje hatt utagering med unntak av én gang, og det, det handlet egentlig om at vi
hadde en SFO som kanskje ikkje helt sag, eller forstod, behovet h*n har for G ha trygge og faste

bdde rammer og personer rundt seg.»

Mangelfull tilrettelegging for born med ASF-diagnose, kan i verste fall fgre til ein fysisk eller verbal
utagering fra bornet. | tilfellet som «Anne» snakkar om i utsegna ovanfor, sa enda det med ein fysisk
reaksjon fra bornet. Bornet fekk sjglv ein negativ reaksjon i etterkant, var veldig lei seg, og forstod ikkje
fullt ut kva som hadde skjedd. Om eit born har ein ASF-diagnose av relativ alvorleg grad, i kombinasjon
med at dei kognitive evnene ligg under gjennomsnittet for alderstrinnet, er det a halde pa dagleg
rutinar og strukturar, sa langt det lar seg gjere, sveert viktig. Blant born med ASF er denne gruppa ekstra
sarbare for brot i det kvardagslege, fordi dei har stgrre utfordringar med a takle endringar som oppstar

pa kort tid. Dersom dei opplev det, kan det komme fysiske utageringar slik som informanten ovanfor
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fortel. Utageringa kom fra eit born som aldri har utagert fgr, som viser at det truleg er situasjonen

bornet hamna i, som utlgyste handlinga. Her fortel igjen «Anne» at;

«h*n klarar ikkje alltid G gjgre seg forstdtt, det er jo ein litt sGnn klassisk ting ... Men det er
utfordringar, det at du ikkje kan kommunisere med h*n slik som du kommuniserer med hvilken

som helst anna 9-dring.»

For mange born med ASF kan slike utageringar veere deira mate 8 kommunisere den frustrasjonen dei
feler i gitte situasjonar, der born utan ASF verbalt ville forsgkt a forklare kva som er problemet. Spesielt
gjennom den situasjonen vi har hatt med pandemi dei siste to ara, er viktigheita av dette kome tydeleg
fram. Men dessverre sa er det ikkje slik at alle born med ASF forstar kva ein pandemi er, og kvifor det

plutseleg skjer store endringar i livet. «<Anne» seier;

«Dette med korona, der er ikkje sjans i havet, h*n syns jo bare det er morsomt. H*n har ikkje

noke forstaelse for det. Men h*n merker det, at det er endring i strukturen, i hverdagen sant.»

Dette kan vaere ei stor utfordring nar det gjeld born med ASF, fordi ein vil ikkje alltid kunne forklare
desse borna kva situasjonen vi star i dreia seg om. Dette handlar om at enkelte born med ASF ikkje
evnar a forsta kva ein pandemi, eller andre ufgresette situasjonar som paverke kvardagen, gar utp3,
og kvifor vi far store forandringar. Ein ma ta denne utfordringa pa alvor, og vaere observant pa den nar
slike situasjonar oppstar. «Anne» fortalte at pandemien gav «gkt grad av uro», pa grunn av dei store
brota ein fekk i det kvardagslege. «Tom» kunne fortelje om ein oppleving som var ulik dette, om ein
kvardag som vart lettare. Han sa at bornet deira opplevde pandemien og restriksjonane som mindre
stressande enn tida fgr, fordi nar alle fekk nokre universelle reglar a falgje, sa senka bornet skuldrane
og kunne slappe meir av. Bornet er veldig glad i huset og heimen sin, og dei kunne dermed spele pa
dette under pandemien, og blant anna utnytte friluftsomrade til avkopling. Situasjonar og opplevingar
som skissert ovanfor er veldig nyttig informasjon a ta med seg dersom ein arbeider med born og unge
som har ASF-diagnose. Dei ulike opplevingane seier noko om den diversiteten som er innad i denne
gruppa, og behovet for ulik tilpassing og tilrettelegging i ufgresette situasjonar, som for eksempel ved

ein pandemi.

4.1.2 — Sosiale relasjonar

Informanten trekkjer fram at & skape relasjonar til andre menneskjer, og spesielt det a delta i det
sosiale samspelet med andre born, er ein av utfordringane borna har. For a kunne fungere i lag med

andre, sa krevst ein viss grad av fleksibilitet og evne til 3 setje eighe ynskjer og tankar til side, og la
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andre sine ynskjer fa komme fgrst. For born generelt er dette ein krevjande prosess, fordi dei ikkje er
modne nok til & forsta at dei ikkje alltid kan fa vilja si. For born med ASF handlar det i tillegg om at dei
har ein tankegang som skil seg fra det som er «normalt», og dei kan ha utfordringar med a forsta at
andre menneskjer tenker annleis enn det dei sjglv gjer. Dette kan ofte fgre til at born med ASF held
seg for seg sjglv, fordi dei vil gjere ting pd sin mdte, og ikkje ynskjer a ta del i det dei andre borna held

pa med. «Anne» fortel dette:

« | h*ns utfordringar ligger det typisk at h*n er forsinket med sprdk, h*n sliter med det her med

sosialt samspill. H*n er jo overhodet ikkje pd nivd med sine jevnaldrende.»

Vidare fortel «Anne» at bornet leikar med andre born, og liker dette, men at h*n kan ha ein atferd som
av og til tolkast som at h*n ynskjer & vaere aleine. Det er dtferd som vandring pa stedet, og vanskar
med & uttrykke seg verbalt, som kan gjere at bornet oppfattast annleis enn det som er realiteten. Ein
kan ogsa oppleve andre sosiale utfordringar en det som informanten i utsegna ovanfor skisserer. Her
kjem aspektet om ulike utfordringar knytt til ASF-diagnosen inn, og vi ma huske pa at det er variasjon
i kor store utfordringar menneskjer med ASF opplever nar det gjeld sosialt samspel. Informanten «Jon»
kunne fortelje om ein anna oppleving av akkurat dette punktet. Nar eg spurde om informanten hadde
opplevd nokon sosiale utfordringar hos bornet, eller om bornet kunne kommunisere godt og vaere
sosiale, sa svarte informanten at h*n opplevde at dette gar relativt bra, men at bornet er darleg pa a
ta initiativ sjglv, fordi ein redd for a bli avvist. Dette bornet var ogsa nokre ar eldre en det informanten
«Tom» sitt born er, som naturlegvis kan ha noko a sei. «Anne» fortalte ogsa om korleis den sosiale
situasjonen til bornet deira var, og kunne blant anna dra fram at dette med venner, a ha nokon a vaere
med, var viktig for bornet. Samtidig var det eit punkt som var krevjande og slitsamt, fordi mykje av

ansvaret for a fa til dette sosiale vart lagt pa dei fgresette;

«Nei altsa mitt barn, h*n er jo veldig opptatt av venner, veldig veldig opptatt av venner, og det
d veere med noken, sant. S vi har brukt mykje tid pa G finne noken, og det blir veldig veldig

intenst.»

Ein ser at det sosiale kan veere utfordrande for born med ASF og, at utfordringane variera innad blant
borna. Her er det som nemnt ulike faktorar som kan spele ei rolle, blant anna grad av utfordringar
knytt til ASF, eventuelle tilleggsvanskar ein har, og alder. Det er interessant a sja korleis dette har endra
seg undervegs i pandemien, der mange har blitt avstengt fra det sosiale livet ein elles har. «Jon» trekker

fram bruk av digitale plattformar for a vaere sosial, og den positive effekten av dette;

«Sd h*n ringte og hadde av og til pa telefonen og klarte G kople over, sa satt alle pd mobilen

og spelte. Og det er jo veldig bra for h*n, for av og til nGr h*n er sliten sd er det d reise ein plass,
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eller bli kgyrt krevande, mens det G sette seg ned i sofaen og begynne a spele krever litt mindre

energi.»

Her opplevde han altsa at det a veere sosial over nettet pa digitale plattformer, det kunne vaere ein fin
ting for bornet. Dei opplevde det som mindre stressande og utmattande enn det eit fysisk besgk kunne
veere, og fortalte ogsa vidare at det gjorde det lettare a avbryte den sosial aktiviteten dersom det skulle
bli for intenst. Informanten «Tom» som fortalte at det a finne venner var ein intens og til tider

krevjande prosess fgr pandemien, opplevde situasjonen slik under pandemien;

«det blei sG absolutt, det er regla, du skal ikkje ga ut, du skal veere i huset, ingen gadr pa besgk.
Sanne ting forholder mitt barn segq til, nar det kjem sanne overordna regla. SG det blei jo enklare

med korona, det tok vekk stresset.»

Her opplevde altsa «Tom» at restriksjonane under pandemien blei til hjelp i kvardagen, fordi dei slapp
a ha stresset med a finne nokon a vaere sosiale med, hengande over seg. «Tom» fortel vidare at bornet
opplevde det som «godt» at ein fekk restriksjonane, og at alle fekk same regla a retta seg eg etter.
Bornet hadde fatt med seg snakket om viruset i forkant, og var dermed bekymra over kor farleg dette
var, og nar ein da fekk faste regla & ga etter, sa gjorde det at stresset og redselen vart vekke. Sa ein
kunne faktisk blant gruppa born med ASF oppleve nokre positive endringar i det sosiale ogsa, som

folgje av pandemien.

4.2 - Den psykiske helsa til borna

Den psykiske helsa til unge menneskjer har vore eit tema gjennom heile pandemien, og eg
ynskjer jo som nemnt tidlegare a finne ut korleis denne perioden har vore for unge menneskjer
med ein ASF-diagnose. Eg vil starte med a sja litt korleis den psykiske helsa var fgr pandemien

braut ut, og eventuelle endringar ein har opplevd etter at den byrja.

4.2.1 — Fgr pandemien braut ut

Born med ASF-diagnose er som nemnd ei gruppe menneskjer som er ekstra sarbare for & utvikle
psykiske lidingar i tillegg til ASF-diagnosen. Ein veit at fast struktur og rammer er med pa a halde den
psykiske helsa til born med ASF stabil, fordi ein unngar stress i kvardagen. Nar det oppstar brot i desse

faste strukturane, kan ein ogsa oppleve ubalanse i den psykiske helsa til borna. Her er det interessant
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a sja dei ulike opplevingane folk sitt inne med nar det gjeld dette. «Anne» fortel at ho i tida opp til
pandemien har opplevd bornet som jamt over trygt, men at det er sarbart for endringar i kvardagen.

Det «Anne» uttrykker bekymring for er mangel pa evne til a verbalt utrykke kva ein fgler, og seier;

«Det hender jo at h*n blir urolig uten at vi kan sette ord pd det, for vi veit jo ikkje alltid ka h*n
har opplevd pd skolen, eller ka h*n har oppfattet. H*n har jo sikkert sine ting som h*n ikke kan
gi uttrykk for, og det er klart det er bekymringsverdig, for alt du ikke kan gi uttrykk for det gjgr

h*n enda meir utsatt.»

Her har ikkje ho opplevd at bornet har nokre psykiske vanskar, men er heilt tydleg pa at det er ein del
av ei sarbare gruppe, der store brot i kvardagen kan paverka bornet og deira psykiske helse. | tillegg er
0gsa «Anne» observant pa at sidan bornet ikkje har evnene til & verbalt gi uttrykk for sine tankar og
opplevingar, kan det skje endringar i den psykiske helsa utan at ein veit om det. Ein av matane ho kan
oppleve at bornet er nedfor, eller sja nokon anna form for endring i sinnstilstand hos det, er ved at
bornet startar & vandre rundt pa staden. Det er essensielt & vaere klar over slike ting, for da kan ein
folgje tettare med pa bornet i den perioden ein opplev det. «Tom» hadde ein djupare oppleving av
dette med psykiske vanskar knytt til diagnosen. Han fortel blant anna at for sitt born er angst noko

som kjem til syne i periodar;
«Angst vil eg sei i periodar er ganske sterkt framtredandes. »

Vidare fortel «Tom» ogsa om ein god del tvangstankar og tvangshandlingar hos bornet, og at bornet
ofte kan bli opphengd i dei same tinga, og fokusere veldig pa dette. Det handlar om ting bornet ynskjer
a kjgpe, a matte flytte pa ting pa rommet, og at ting skal skje til faste tider. Slike tvangshandlingar kan
ein oppleve i ulik grad hos menneskjer som har ein ASF-diagnose, og kan ha ein tendens til 3 skje
hyppigare i periodar der personen er meir stressa enn vanleg. Informanten beskriv det som intenst, at

bornet ofte er ekstremt opptatt av ein spesiell ting som det ynskjer a kjgpe, og at alt handlar om dette;

«Ma ha, ma kjgpe, og dad er det noko h*n har sett eller fatt for seg sant. Sa h*n har vert ganske,
ja det er ganske intenst altsa.... Det, der er alt. Uansett ka me seier «d det er sa fint ute», sG er

det «sekken, sekken, sekken».»

Uro og tvangshandlingar er utfordringer som kan eskalere eller tilta i styrke i periodar der borna opplev
stress, eller om dei opplev noko som er vanskeleg a sette ord pa. «Jon» fortel om liknande opplevingar
som «Tom» ovanfor, der bornet har vore prega av periodar med angst og tvang. Han fortel at bornet

er diagnostisert med ein generell angst liding, og spesielt i tidleg skulealder kom tvangshandlingar

hyppig til syne;
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«Pd papiret har h*n ein generell angst-lidelse, men ndr h*n var mindre, kanskje 8-9, var det
mykje tvang, spesielt med leggetid ... SG det var ehh ja, masse styr. Og med laken og alt dette.

Redd for at det skal vaere edderkopp og alt mulig.»

Ein ser altsda at hos ein del av dei borna som har ASF, og som slit med angst, sa kan ogsa
tvangshandlingar gjere seg gjeldande i stgrre grad enn hos andre, og i stgrre grad enn dei periodane
der angsten ikkje er like sterk. Det er interessant a sja korleis desse familiane opplevde dette gjennom

pandemien, kva paverknad den hadde pa borna, og kva endringar dei opplevde.

4.2.2 — Etter pandemien braut ut

«Anne» som generelt oppfatta bornet sitt som eit trygt born, kunne fortelje om visse endringar i det

psykiske, etter at pandemien braut ut;

«... men det h*n gir uttrykk for er det med stress. Og det er jo ndr h*n mistet litt av sine rutiner
og strukturer i kvardagen, spesielt den tiden skolen stengte, og det bare var h*n og noen andre
som hadde et slags opplegg ... SG h*n var mer urolig i den perioden. For h*n forstod jo at det

var noe som var annerledes. Uten at vi kunne forklare h*n hva det var.»

«Anne» opplevde ei auke i uro hos bornet etter at pandemien starta, men opplevde ingen teikn til at
bornet hadde verken angst eller depresjonen. Informanten gir uttrykk for at uroa skyldast dei brota og
endringane som hadde oppstatt i kvardagslivet til bornet, spesielt rundt opplegget pa skulen. Uroa
manifesterte seg gjennom at bornet vandra mykje, og hadde vanskar med a halde fokus i ulike
situasjonar. Dette er eit born som ikkje evnar @ formidle tankar og kjensler verbalt, der fysiske
handlingar som vandring kan vare ein mate 3 vise for andre at no er det noko bornet er usikkert pa,
frustrert over, eller at det ikkje forstar kva som fgregar. «Tom» fortalte at deira born opplevde ei auke
av angst i perioden fra viruset blei kjent, og til vi stengde ned i Norge. Bornet hadde fatt med seg

nyheiter og ulike saker om viruset, og var bekymra over kor farleg dette kunne veere for oss.

«Ja, for h*n visste det var farlig, h*n hadde sett det var farlig, s h*n var redd, h*n turde jo
nesten ikkje ga ut ... men ndr dissa reglane kom om at no skal det stengast ned sd, det forholdt

h*n seq fort til ... Det falt pa plass i h*ns verden.»

Her opplevde familien ein auke i angst og stress i perioden fram til nedstenging. Etter at vi fekk
restriksjonane og reglane som gjaldt for alle, sa opplevde dei at angsten og stresset dabba av, fordi

bornet opplevde det som godt at alle hadde dei same universelle reglane a retta seg etter. «Tom»
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fortalte ogsa som nemnd tidlegare at det sosiale stresset i kvardagen vart mindre, fordi ein ikkje kunne
ga pa besgk lengre, og at presset om a finne nokon a veere med dermed vart mindre. Generelt ga han
uttrykk for at livet etter nedstenging hadde vorte rolegare og mindre stressande for dei personleg,
fordi mykje av det stresset ein opplevde i kvardagen fgr pandemien, spesielt dette med a veere sosial
med venner og reise pa ulike arrangement, vart fjerna. «Jon», som hadde eit born med ein generell
angst-liding, opplevde tida i pandemien som varierande. Som nemnd i avsnittet ovanfor opplevde han
at a vaere sosial pa digitale plattformar, vart ein mindre krevjande mate a vaere sosial p3, en det eit
fysiske besgk er. Vidare fortel han om ein oppleving av at bornet fekk ein mindre depresjon under

pandemien, men at ikkje ngdvendigvis det var einaste grunnen;

«Det var vel under korona, og sikkert pga. skulen, at h*n ikkje fekk vist det h*n kunne der ... Ja,
og sd gjekk det over i mai, dd sa eg at h*n ikkje trengte gd pa skulen, for da visste eg at vi hadde

komme inn péG den nye skulen.»

Det «Jon» fortel om er at bornet fekk ein mindre depresjon som fglgje av situasjonen ein var i, men
0gsa pa grunn av situasjonen bornet sjglv stod i med skulen det gjekk pa. Bornet fglte det ikkje fekk
vist det det kunne, og ynskja a starte pa ein anna skule. Bornet har ogsa ein ADHD-liding i tillegg til ASF,
som det vart medisinert for under pandemien. Her opplevde dei fgresette at dette hjelpte bornet til 3
lettare formidle med ord dei tankane og kjenslene ein satt inne med, og ein fekk «sortert» dei i stgrre
grad. Informanten fortel at bornet generelt har hatt ulike psykiske vanskar opp gjennom barndommen.
Det er vanskeleg a sei noko sikkert nar det gjelder forandring fra fgr pandemien braut ut, og til etter

den byrja, pa grunn av at dette har vore svingete i arevis.

4.3 - Dei fgresette sine opplevingar

Noko av det som er sentralt for det eg ynskjer a undersgkje er familiane og dei fgresette sine tankar,
kjensler og opplevingar om perioden vi har vore igjennom, og det a leve med eit born som har ASF.
Innad blant informantane mine sa er det ulike personlege opplevingar, og eg syns ein av informantane

sa noko veldig relevant om akkurat dette;

«Altsad sGnn som, har ein born, og det er veldig mykje. Det pavirka jo, selvfalgelig pavirka det

jo.»

Eg syns den kommentaren fint illustrera at korleis borna har det til ein viss grad legg fgringa for korleis
dei fgresette har det. Om bornet ditt slit med noko, har angst og er deprimert, sa vil ein forelder verte

paverka negativ av dette. Dersom bornet derimot er fornggd og har det bra, sa slappar ogsa dei
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feresette meir av. «Tom», som kom med utsegna ovanfor, opplevde pandemien som ei roleg tid, der

dei fekk eit avbrekk fra den hektiske kvardagen;

«Nei, eg har opplevd det enklare ... naturen har vore rett utanfor dgra, sjgen var der, sa eqg har
gdtt kijempemasse pd tura ... vi har hatt det bra, og vi har valt a tenke «dekkern, vi er faktisk

heldige.»

Han er zerleg pa at for dei vart det rolegare og mindre stress, fordi det kvardagslege livet elles var veldig
hektisk. Dei budde sann til at dei kunne nytte naturen og miljget rundt heimen som fristad, og ein fekk
kopla av og roa ned. Men «Tom» er ogsa reflektert rundt at dei er heldige, bade for a8 bu i Norge, som
er eit trygt og godt land, men ogsa for at heimen deira er naert pa friluftsliv og natur. Han fortel at

dersom dei hadde budd i byen i ei lita leilegheit, sa kunne fort opplevinga ha vore annleis;

«Eg veit at mange har strevd, men vi, vi hadde det ikkje sann ... folk som har budd i sma

leilegheiter, kan tenke meg, og visst du har barn med autisme og i ei lita leilegheit, guda meg. »

«Anne» fortalte om ei tid prega av stress og urolegheitar, der mykje av grunnen var brota dei opplevde
i kvardagen. Bornet var avhengig av ein god struktur i kvardagen, og spesielt skulekvardagen vart
kraftig endra som fglgje av restriksjonane som blei innfgrt. Skulen vart stengt, men bornet fekk veere
der pa seaerskild grunnlag, men oppfelging og strukturen vart likevel veldig annleis. Bornet hadde ikkje
forstaing for kva pandemien var, men merka at ting var annleis pa skulen, at det var feerre elevar, og
ei anna personalgruppe. Informanten opplevde dette som stressande og uroleg, og bornet vart meir

prega av uro som fglgje av desse endringane, og endringar elles i livet;

«Eg syns det har vore meir, vanskeleg a forholde seg til restriksjonar og stenging av tilbod og

den slags ... Og G falgje pd skolen, ha pd munnbind og unngd kontakt»

Samtidig fortalte ho at det var heilt ngdvendig at bornet fekk veere pa skulen, sidan ein ikkje ville hatt
moglegheit til 3 gi den oppfglging som var ngdvendig om det var heime, nar ein sjglv matte ha
heimekontor og arbeide. «Jon» fortalte ogsa at perioden med nedstenging hadde vore litt meir
stressande enn tida fgr, og at blant anna det med a jobbe heime medan familien er der, var krevjande.
Samtidig var det ingen store endringar i verken negativt eller positivt forstand som informanten ynskja
trekke fram som signifikante. Ein ser altsa at det er bade negative og positive opplevingar rundt
pandemien fra dei fgresette, og dei er ogsa observante pa at deira situasjon kan veere veldig ulik den

til andre familiar under pandemien.
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4.4 - Skule-heim samarbeidet

Det siste temaet eg ynskjer a belyse ved hjelp av funn fra undersgkinga mi, er skule-heim-samarbeidet.
Eg vil forsgkje a lgfte fram korleis dette samarbeidet har vore for borna og familiane deira gjennom
pandemien. Dette var eit tema som eg vart observant pa undervegs i prosjektet, og som viste seg a
skulle veaere bade viktigare og meir krevjande enn eg var klar over pa fgrehand. Nokre av informantane

hadde sterke opplevingar med samarbeidet giennom pandemien, og «Anne» sa blant anna;

«Dd skal eg dele det i to, sidan vi har bytta skole undervegs i pandemien ... det at vi bytta skole
henger egentlig sammen med samarbeidet med skolen ... Den skolen h*n gikk pd i fjor, nGr
koronaen inntraff, vi fikk beskjed om at, selv om skolen ble stengt sa skulle h*n fa tilbud. SG
opplevde eg at eg fikk veldig lite informasjon, om kem som skulle veere med h*n, ka dagen
skulle inneholde. Og det kritiserte eq i grunn skolen for, og fikk egentlig, ja, ble fortalt kor skapet

skulle sta for a si det sGnn.»

Vidare fortel «Anne» at ho fekk beskjed om at dette med korleis ting vart pa skulen, og opplegget for
bornet, det hadde ho ingenting med. Informanten ble skremt av haldninga, og ble veldig usikker pa
korleis ho skulle klare & ha eit samarbeid med skulen om dialogen skulle veere slik som dette. Det var
ikkje dei som arbeide tettast pa bornet som kom med desse kommentarane, men leiinga i skulen, og
dette gjorde at «Anne» valte a flytte. Dei bytta skule, fant ny plass a bu (ikkje veldig langt unna), og
ynskja ein ny start der, fordi dei fglte at samarbeidet med den tidlegare skulen braut heilt saman. Ho

kjente pa mykje stress og frustrasjon som fglgje av denne situasjonen, og sa;

«Eg ble parkert, du trenger ikkje komme med dine synspunkter, vi er ikkje interessert i det du
har a sei, vi gjer dette, og dette er pG en mate vart. Vi kan beslutte dette, vi trenger ikkje ta
hensyn til dine innspill. Og eg var frustrert, for ikkje fikk eg vite noen ting, og ikkje fikk eg vite

kva som skjer med alle spes.ped. timene.»

«Anne» fortel at samarbeidet med den nye skolen er mykje betre, og at ho blir tatt pa alvor. Den nye
skulen er imgtekommande og ynskjer a ha dialog dersom det skulle vaere noko, og ynskjer a leggje til
rette. Perioden i forkant av flyttinga var krevjande for familien, og ho fortel at det til dels tok fra ho
nattesgvnen. «Tom» hadde ein anna oppleving av samarbeidet med skulen. Dei hadde jobba i ein del
ar for & arbeide fram eit godt samarbeid med skulen, og fgler at dei har fatt til dette. Skulen ynskja a

bista, ynskja a leggje til rette for at bornet skal trivast og ville komme pa skulen. Bornet hadde i periodar
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store utfordringar med skulevegring, og nar skulen forstod dette, sa vart det eit vendepunkt. Og inn i

pandemien har samarbeidet vore bra;

«Ja dei siste Gra har det vore godt, og under korona. Altsa de bryr seg, og de ringer, og de har

spurt, og de har liksom foresldatt, sa det stdr pd ein mate ikkje pa det.»

«Jony» har ein litt anna oppleving, som ogsa strekker seg litt lengre enn berre perioden med pandemi.
Bornet der fekk ASF-diagnosen i 2019, og i tida f@r var det ein del utfordringar og vanskar, som ein ikkje
visste grunnen til. Han fortel at dei opplevde at dei sjglv matte finne ut av kva som lag bak
utfordringane, og at han sjglv til slutt matte fa til ei utgreiing, og be om sakkyndig vurdering for bornet.
Generelt opplevde dei for darleg oppfa@lging og tilrettelegging i forhold til utgreiing av bornet, og at
ein fekk for darleg oppfglging og informasjon i etterkant av at fastsett diagnose. Det var vanskeleg a
sei noko eksakt om samarbeidet under korona-pandemien, skulen var stengt, og bornet skulle vaere
heime. Dette var krevjande, da bornet generelt fungerte darleg med skulearbeid utanfor skulen. Han
seie likevel at det har vore jamn kontakt, men at det har vorte betre tilrettelagt etter at bornet byrja
pa den nye skulen hausten 2021, fordi dei der hadde meir kunnskap om ASF og korleis leggje til rette
for born med den diagnosen. Vi ser at det ogsa her er ulike opplevingar av situasjonen, og at det kan

veere ulike grunner til at samarbeidet med skulen fungerer eller ikkje.

Eg har no lagt fram og presentert dei viktigaste funna eg har gjort i forbindelse med undersgkinga som

eg har gjennomfgrt, og vil i neste kapittel diskutere desse funna.
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5. Diskusjon

Utgangspunktet til mitt forskingsprosjekt er a finne ut og belyse korleis born med ein ASF-diagnose har
hatt det gjennom korona-pandemien, og kva paverknad den har hatt pa dei. Eg er spesielt interessert
i kva restriksjonane vi har levd under i nesten to ar har hatt a seie for bornas psykiske helsetilstand,
kva skulen har gjort for a fglge opp og legge til rette for borna gjennom denne tida, og kva vi sit igjen

med av kunnskap i etterkant.

Eg vil i denne delen diskutere funna eg presenterte i kapittelet ovanfor, med utgangspunkt i temaet eg
undersgkjer, samt teori som eg har presentert tidlegare i teksten. Gjennom analysen, og
presentasjonen av funna mine, kategoriserte eg materialet i fire ulike hovudtema som alle sa noko om
det overordna temaet eg undersgkjer. Dei fire undertema belyser hovudtemaet fra ulike vinklar, og gir
meg betre kunnskap om korleis ulike delar av livet og kvardagen har vore gjennom pandemien. Ved a
sja situasjonen fra ulike vinklar vil eg betre kunne sette saman eit oversiktleg bilete av pandemien sin
paverknad, og sja kva enkeltfaktorar som har vorte meir paverka enn andre. Eg vil starte med ein kort
diskusjon av dei fire undertema eg presenterte i resultatdelen, fgr eg til slutt vil kome med ein
samanfatning, der eg ser dei ulike tema i lys av kvarandre, og den medisinske og sosiale forstainga av

diagnosar.

5.1 — Den psykiske helsa

Det fgrste av dei fire undertema som eg vil ta fgre meg i diskusjonsdelen er den psykiske helsa til born
med ASF gjennom pandemien. Som gjort greie for i teorikapittelet er menneskjer si psykiske helse eit
viktig aspekt ved den generelle helsetilstanden til eit menneskje, samansett av mange ulike
komponentar fra kvardagen. Ein av desse komponentane er psykiske vanskar, og med menneskjer med
ASF sin sarbarheit for utvikling av slike vanskar, er dette er sentralt element a undersgke.
Problematikken rundt komorbiditet innanfor psykiske vanskar er verdt a merke seg hos menneskjer
med ASF, og spesielt i periodar med auka stress og store brot pa kvardagslege strukturar har denne
gruppa auka risiko for a utvikle slike vanskar (Bellomo et al., 2020). Gjennom internasjonal forsking er
det lagt fram at mange har opplevd tida med pandemi som meir stressande enn tida f@r (Spain et al.,
2021), og ogsa i min eigen underspking har dette med ein generelle auke i stress gjennom pandemien
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blitt heva fram blant informantane. Det er sentrale punkt a ta med seg nar ein veit kva konsekvensane
av vedvarande stress over tid kan gjere med den psykiske helsa til born med ein ASF-diagnose. Ein ting
som blir viktig 3 undersgke nar ein veit at mange har opplevd tida som vanskeleg og stressande, er kva
som har vore det mest utfordrande for borna og deira familiar. | mi eiga undersgking er det dei store
brota pa dei kvardagslege rutinane som har blitt trekt fram som det mest krevjande i denne tida, og
det gar pa bade rutinar med skule og fritid. Vi veit at omfanget av pandemien kom overraskande pa
dei fleste i samfunnet, og det norske skulesystemet var ikkje godt nok forberedt pa at ein omtrent over
natta skulle totalforandre undervisningsmetode. Spgrjemalet er om det blei lagt nok vekt pa
tilrettelegging for denne gruppa born nar ein innsag kor lenge pandemien ville vare, og om ein etter at
det var gatt litt tid klarte a leggje fram eit godt nok opplegg. | kjglevatnet av pandemiutbrotet i Italia
sette dei i gong med a utvikle ein protokoll for korleis familiane skulle strukturere dagane for borna,
medan skulane vart stengde (degli Espinosa et al.,, 2020). Utvikling av  «stgtteprogram» for
strukturering av kvardagen under spesielle omstende kan vaere til hjelp for familiar som har eit born
med ASF, i periodar der ein ma omstille fra ein kvardag med skule og fritidsaktivitetar, til ein kvardag
utan. Nar vi veit kor sarbare born med ASF er for brot i kvardagen, og vi ser ei stadig auke i talet som
far diagnosen (Suren, 2020), kunne det tenkjast at ogsa eit aukande fokus for ein slik tilrettelegging vil
veere gunstig. Samstundes er det viktig & vaere klar over at ein del forskingsresultat fra andre land ikkje
ukritisk kan leggjast til grunn for korleis ein kan gjere det i Noreg, fordi dei samfunnsmessige og
gkonomiske strukturane i Noreg er svaert ulike fra ein del andre land. | bade min eigen og i internasjonal
forsking (Asbury et al., 2021; Spain et al., 2021) rapporterte fgresette om auke i angst og bekymring
tidleg i pandemien, som fglgje av all usikkerheita knytt til kor alvorleg sjukdommen var, og om redsel
for at ein sjglv og familie skal bli smitta. | situasjonar som er uoversiktlege og mange er usikre, og
spesielt for grupper som er ekstra utsette, vil det & prate om situasjonen vaere ekstra viktig. A snakke
om situasjonen vi star i, og la borna sjglv fa fortelje kva dei tenkjer og fgler, og ferebu borna pa at det
i tida framover kan kome endringar i kvardagen. Born kan legge merke til det som blir snakka om av
dei vaksne, utan at dei vaksne ngdvendigvis far det med seg, og det kan fgre til ungdvendige
misforstdingar og frykt hos borna. | min studie rapporterte ein informant om at bornet hadde kortare
periodar med depresjon etter at pandemien starta, der blant anna skulesituasjonen gjennom
pandemien har vore nemnd som ein arsak. Det som kan gjere det vanskeleg a sei om pandemien har
vore ein utlgysande eller medverkande faktor, er elementet med depresjon i forkant av pandemien.
Gjennom mi undersgking, blir det sagt at kortare periodar med depresjon, som enkelte opplys om har
ferekomme under pandemien, og har fgrekomme periodevis i ara fgr. Det kan verke som at periodar
der opplegget pa skulen ikkje har vore godt nok tilpassa bornet er ein faktor for a utvikle depresjon,

ogsa i tida fgr pandemien. Det kan tenkjast at tida med pandemien vart ein forsterking av dette, og
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dermed kan det ha fgrt til depresjon blant born i denne perioden ogsa. Igjen verte opplegget fra skulen
drege fram, og at fleire er kritiske til om oppfglginga av denne gruppa born er god nok. Forsking viser
at dersom mangelfull oppfglging av born med ASF fgrekjem, kan det paverka den psykiske helsa til
borna. Det kan tilfgre ungdvendig stress i kvardagen, og borna kan oppleve ulike funksjonshemmingar
som det ikkje er sikkert dei ville ha opplevd dersom samfunnets betre hadde tilrettelagt for deira behov

(Befring og Naess, 2019).

Sjolv.om mange har opplevd tida som vanskeleg, har nokre familiar hatt andre opplevingar av
pandemien. Ynskjer eg eit nyansert bilete av situasjonen, er desse opplevingane like viktige som dei
andre. Dei positive opplevingane dreiar seg om at det blir stilt mindre krav i kvardagen. Spesielt sosial
kontakt kan veere utfordrande for ein del menneskjer med ASF, og generelt kan krav om sosial kontakt
gjere kvardagen meir hektisk og stressande for dei og familien. Fleire rapporterte at nar dei sosiale
krava vart fjerna, vart ogsa ein del av stresset i kvardagen fjerna (Lugo-Marin et al., 2021). Dette er
ikkje eit overraskande funn, sidan mange menneskjer med ASF opplev det a vaere sosial som krevjande.
Det behgver ikkje bety at dei ikkje ynskjer & veere med andre, men at dei kan ha behov for at det fgregar
i mindre grad, og pa deira eigne premiss. | skolen legg vi opp til at alle skal delta pa lik linje, med eit
ynskje om at alle skal inn i fellesskapet i klasserommet. Samstundes ma vi veere klar over at nokre born
ogsa har behov for 3 vaere aleine. Born med ASF registrera nok at andre born er mykje i lag, og har eit
ynskje om delta, men oppdagar at nar dei star i situasjonen er den meir utfordrande enn fgrst antatt.
Nokon rapporterte at dei opplevde betre sgvn og matkvalitet under pandemien, som fglgje av mindre
stress i kvardagen (Lugo-Marin et al., 2021). Gjennom min eigen studie var det spesielt ein informant
som drog fram dette, og fortalte om ein kvardag mindre prega av jag og stress knytt til sosiale
samankomstar, enn i tida fgr. Dette er viktige opplevingar @ ha med inn i diskusjonen rundt den

psykiske helsa til born med ASF under pandemien.

5.2 — Utfordringane i kvardagen

Det neste temaet eg vil ta fgre meg er utfordringar knytt til det a ha ein ASF-diagnose. Eg ynskjer fyrst
og fremst a sja pa kva endringar ein kan ha opplevd nar det gjeld utfordringar i Igpet av pandemien,
og kva faktorar som kan ha spelt ei rolle for desse endringane. Eg er klar over at det kan vaere ein viss
samanheng mellom utfordringar knytt til diagnosen og den psykisk helsa, og vil ha dette med meg inn

i diskusjonen. Opplev ein endringar i den psykiske helsa, kan det ogsa fgre til endring i utfordringane
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ein opplev. Det er viktig for meg a presisere at utfordingane eg legg fram ikkje er gjeldande for alle, at
andre born kan ha andre utfordringar, eller ha opplevd utfordringane i mindre eller stgrre grad enn

det eg presenterer.

Ein av utfordringane som er mest omtalt i DSM sin beskrivelse av ASF (American Psychiatric
Association, 2013), og trekt fram blant informantane i undersgkinga mi er avhengigheita av struktur.
Vi snakkar ofte om dette i samanheng med fast struktur og rammar i kvardagen. Informantane i
undersgkinga mi fortalte alle om ein kvardag preg av dette, spesielt pa skulen, og korleis dette vart
totalforandra da pandemien braut ut. Dei fortalte ogsa at det fgrte til andre utfordringar som auka uro
hos bornet, rastlausheit, og utagering. Elementet om auke i uro star i klar samanheng med psykisk
helse, og er ein utfordring som kan oppsta i samanheng med endring i den psykiske helsa. Utagering
av ulik form, bade fysisk og verbal, er noko informantane fortalte om som konsekvens av endringar,
men samstundes ikkje noko som fgrekom hyppig. Det blir i internasjonale studiar sagt at dersom ein
gir fgresette oppleering i bruk av ulikt materiell for leering, kan ein forhindre at det oppstar
atferdsvanskar i heimen som fglgje av brot pa struktur (Narzisi, 2020; Stenhoff et al., 2020). Mange kan
oppleve uro og atferdsmessige utfordringar dersom ein ikkje far oppretthaldt ein struktur som star i
stil med tankegongen mange born med ASF kan ha. Her er det interessant a sja pa kva som er grunnen
til at ein opplev uroa. Befring og Naess (2019) sin beskriving av funksjonsdiskriminering kan vaere
neerliggande a trekkje inn i denne diskusjonen. Ligg problemet hos borna eller i vanskar med 3 tilpassa
undervisninga for born med ASF? Eller ligg problemet kanskje i skulen og systemet som er der? Alle
born har rett pa ein undervising tilpassa deira behov, jamfgr opplaeringslova (1998, §1-3). | hovudsak
betyr dette at dersom ein ikkje opplev ein tilfredsstillande undervising og opplegg fra skulen si side, sa
ligg ansvaret hos skulen. Dersom skulen ikkje evnar a leggje til rette for eit born som har behov utanfor
det som verte sett pa som stereotypisk, er det skulen som star ansvarleg for dette. Det vil vaere ein
diskriminering av bornet pa bakgrunn av ein funksjonshemming som, med den sosiale modellen for
funksjonshemming lagt til grunn, er tillagt bornet pa grunn av manglande tilrettelegging fra skulen. Det
er viktig a vaere klar over denne diskusjonen, og ein ma tgrre a snakka om at mangelfull oppfglging og
undervisning kan veere arsaka til uroa, og at dette ikkje er direkte utfordringar som fglgje av ein slik
diagnose. Ein anna utfordring knytt til ASF er dette med det sosiale samspelet med andre menneskjer.
Ogsa dette kan relaterast til psykiske helse, og diskusjonen i avsnittet ovanfor. Det eg ser er at ein del
familiar seier bade i internasjonale forskingsartiklar (Spain et al., 2021) og i min eigen studie, er at dei
opplevde mindre utfordringar ved dette gjennom pandemien. | min studie trekker ein informant fram

det a veere sosial pa ein digital plattform som ein gode. Digitale plattformar blir trekt fram som ein fin
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mate for borna a vaere sosial pa, og grunnen kan vaere at det krev mindre av eit menneskje a snakke
med nokon over nettet eller gjennom eit spill, enn det 3 reise pa eit fysisk besgk gjer. Vi ser at dei
digitale verktgya, og spesielt spel, blir stadig meir populzert, og mange opplev det som ein ny mate 3
veere sosial pa. For enkelte kan det nok ogsa hende at ein kan fa seg nye vener med same interesser
gjennom spel og pa digitale plattformar, og at dette kan vaere ein positiv effekt av det a vaere sosial
over internett. Enkelte rapporterte ogsa at undervisning over nett gjorde utfordringane med dei sosiale
krava mindre, og undervisninga generelt lettare (Spain et al., 2021). Samstundes veit vi ogsa at vi har
born med ASF som responderer darleg pa bruk av digitale plattformar, spesielt i skulesamanheng, som
har gjort tida med nettundervisning vanskeleg, og at tilvendinga til dette har vore utfordrande. | min
studie fortalte fleire av dei fgresette om at undervisning over nett var umogleg. Mange born med ASF
er rigide nar det kjem til skulearbeid heime, og overgangen til & sitte heime a gjere skulearbeid var
utfordrande for ein del av desse borna. Dette kan i stor grad kan handle om at dei har eit behov for
fagleg oppfelging undervegs i arbeidsprosessen, og at dei har vanskar med & kople heimen til
skulearbeid, fordi dei er vant til at dette fgregar pa skulen. Her igjen kan ein diskutere om det er
opplegget og systemet i samfunnet som er med pa & tillegga borna ein funksjonshemming, som kan
fore til utfordringane bornet opplev, eller om det er utfordringar som kjem pa grunn av diagnosen dei
har. Det er eit utfordrande tema & diskutere, spesielt fordi det har vore delte oppfatningar og

opplevingar rundt temaet i pandemitida.

5.3 —Samarbeidet med skulen

Tema nummer tre er skule-heim samarbeidet. Fokuset pa eit godt skule-heim samarbeid er viktig, og
pa utdanningsdirektoratet si nettside star det at «det er en klar sammenheng mellom et godt
samarbeid mellom hjem og skole og elevane sin faglige og sosiale lzering og utvikling»
(Utdanningsdirektoratet, 2020). Vi veit ogsa at nar det gjeld born med szerskilde behov, for eksempel
born med ein ASF-diagnose, kan ein vaere avhengig av eit enda tettare samarbeidet med dei fgresette.
Grunnen til dette er at born med ASF kan ha behov for ngyare og meir personleg tilrettelegging enn
det eit born utan seerskilde behov har, og at dei fgresette treng a vaere meir involvert og aktive i den
prosessen. Samarbeidet kan variere fra skule til skule, og det er vanskeleg a kunne kome med ein
generalisert konklusjon om korleis dette har vore for alle. Pandemien har vore utfordrande, og sidan
dei fleste born periodevis har vore vekke fra skulen under pandemien, har punktet om godt samarbeid
og informasjon mellom skulen og heimen vorte endad meir sentralt. Som nemnd tidlegare er det

publisert fleire ulike internasjonale studiar som omhandlar utvikling av ulike stgtteprogram for
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strukturering av dagen med bornet, i perioden der skulen er stengt (degli Espinosa et al., 2020; Narzisi,
2020; Stenhoff et al., 2020). Kor overfgrbart dette er til norske familiar og norsk skule, er som omtalt
tidlegare, usikkert. Blant informantane i studien min er opplevingane ulike, og det interessant 3 fa
innblikk denne variabiliteten. Ein informant fortalte at nar pandemien braut ut, og bornet fekk veere
pa skulen pa seerskilt grunnlag, blei dei fgresette tilsidesett og fekk ingen informasjon om korleis
opplegget vart. Dersom skulen mgter dei fgresette med haldningar om at deira synspunkt ikkje er
viktig, at dei ikkje ynskjer a hgyre om tankane deira, og at det er skulen sjglv som styrer opplegget, kan
dette veere heilt gydeleggande for forholdet. Dei fgresette er dei som kjenner borna best, og burde
ha rett pa a fa informasjon om kva opplegg borna vil fa i denne krevjande perioden. Ein legg eit darleg
grunnlag for vidare samarbeid med slike haldningar, og kan risikere at det endar med a ga ut over
bornet fordi samarbeidet er darleg. | dette tilfellet fgrte det til at familien valde a bade bytte skule og
flytte, fordi ein fglte at samarbeidet braut heilt saman. Dette er alvorlege konsekvensar av eit darleg
samarbeid, der bornet blir fijerna fra skulen og omgivnadane det er kjent med. | verste fall kan slike
store omveltingar skape mykje ubalanse i kvardagen til bornet, og ga utover bade den psykiske helsa
og den generelle velvaera. Det er heldigvis andre opplevingar av situasjonen, og ein av dei andre
informantane fortalte om eit godt og tett samarbeid, opparbeida over tid. Det ein ynskjer er at ein kan
samarbeide godt, og bruke kvarandre nar det er behov for det. Gjennom pandemien fglgde skulen opp
tett, og hadde direkte konktakt med informanten pa telefon. Ein slik tett dialog i krevjande periodar
kan veaere essensielt for at bornet ikkje skal falle av, og at skulen heile vegen er informert om
situasjonen kan gjere det lettare a planlegge for tida nar pandemien er over. Om skulen evnar a vaere
gode i oppfplginga av borna i periodar der dei anten ikkje er pa skulen, eller der opplegget pa skulen
er annleis enn det brukar a vaere, kan dei kanskje forhindre auke i generelle utfordringar eller psykiske

vanskar.

5.4 — Korleis hadde dei fgresette det?

Det siste temaet omhandlar dei fgresette og deira opplevingar av pandemien. Dei fgresette er borna
sin viktigaste stgttespelar, og er dei som kjenner bornet aller best. Av den grunn er det viktig a fa
kunnskap om korleis denne gruppa har opplevd tida med pandemi, og kva ein kan gjere for a stgtte dei
i slike situasjonar. Korleis f@resette til born med ASF har hatt det i denne vanskelege situasjonen star
sjglvsagt i samanheng med korleis borna har hatt det. Det betyr at dei fgresette sine opplevingar kan
veere prega av korleis den psykiske helsa til borna har vore, kva utfordringar dei har opplevd i den nye

kvardagen, og sjplvsagt ein del faktorar som ligg utanfor borna. Studiar i utlandet har rapportert om
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ein generell auke i stress hos dei fgresette, og at mange har kjent pa ein uro gjennom pandemien. Uroa
botnar i redsel for at borna skal ga for lenge isolert, for at dei sj@lv eller borna skal verte alvorleg sjuke
av viruset, og at dei skal fa gkonomiske vanskar som fglgje av nedstenginga (Asbury et al., 2021; Kalb
et al., 2021; Manning et al., 2021). Mange ytrar bekymring for usikkerheita i tida vi gjekk inn, og for ei
gruppe menneskjer som er ekstra sarbare for slike endringa har det nok vore ein enda stgrre
pakjenning. Det skal seiast som tidlegare, at dei internasjonale studiane ikkje er 100% overfgrbare til
det norske samfunnet, men er med pa a gi ein peikepinn pa korleis fgresette i andre land har hatt det.
| Noreg var det ein del permittering, spesielt under den fgrste nedstenginga, og mange var nok truleg
engstelege for tida vi skulle inn i. | min eigen studie rapporterte nokon av informantane at dei hadde
opplevd tida som meir stressande, og at det til tider hadde paverka nattesgvnen. Eg trur nok at dei
feresette pa mange matar kan ha opplevd tida som enda meir stressande enn borna, fordi dei har ein
betre forstaing av situasjonen enn borna, slik som ogsa er rapportert om i studiane fra utlandet (Asbury
etal.,2021; Kalb et al., 2021; Manning et al., 2021). Mange av borna forsta ikkje fullt ut kva ein pandemi
er, korleis den kjem til 8 paverke oss, og kva som ville skje i tida framover. Eg trur at det & bli sittande
igjen med eit sa stort ansvar som det er med eit born som har ASF, i tillegg til dei andre bekymringane
ein kunne fgle p3, var ein stor belastning for mange. Ein potensiell Ipysing pa ein situasjon som dette,
kunne vaere 3 ha eit auka fokus pa denne gruppa, og deira behov. Om ein hadde fatt tilrettelagt betre
med dagtilbod for dei borna som hadde behov for det, helsemessig stgtte gjennom pandemien, og eit
tydleg og detaljert opplegg fra skulen (heime eller pa skulen med saerskilt grunnlag), kunne nok mange
ha opplevd tida som enklare og meir handterleg. Det er viktig a papeike at tiltaka som vart iverksett i
samfunnet skjedde fort, og endra seg hyppig, sa det er heilt klart usikkert om desse forslaga ville vore
mogleg a gjennomfgre. Det som blir viktig er a ta med seg kunnskapen ein sitt igjen med i etterkant av
denne pandemien, inn i framtida. Ser ein verdsbilete per dags dato er det mykje usikkerheit for mange.
Det kan oppsta situasjonar i framtida der ordinaer skuleundervisning ikkje vil kunne gjiennomfgrast som
normalt, og ein vil sta betre rusta til 3 handtere dette om ein har tatt leerdom fra tida med pandemi. |
arbeidet med a skaffe kunnskap om tilrettelegging for born med ASF, vil opplevingane til dei fgresette

veaere ein av dei alle viktigast kjeldene ein har til informasjon.
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5.5 —Samanfatning

Etter ein kort diskusjon rundt dei fire undertema som eg presenterte i resultatdelen, vil eg vidare
forspkje 3 komme med meir inngaande diskusjon der eg samanfattar alle delane i kvarandre. Malet er
a fa ein samla diskusjon rundt temaet for oppgava, med utgangspunkt i diskusjonen eg har presentert

rundt dei fire undertema, og det overordna teoretiske perspektivet.

5.5.1 — Har vi god nok kunnskap om born med saerskilte behov?

Gjennom heile prosessen med denne forskinga er det spesielt den psykiske helsa som har statt i fokus,
og det er mange ulike enkeltfaktorar som spelar ei viktig rolle for korleis den psykiske helsa verte
paverka. Noko av det som tidlegast dukka opp i badde den internasjonale forskinga som er publisert,
samt min eigen studie, er variasjonen av korleis born som har ASF har opplevd pandemien, og korleis
den har paverka dei. Mange av informantane kom med forteljingar om auke i angst, stress og uro
(Asbury et al., 2021; Spain et al., 2021), medan nokon fortalte om ein rolegare og mindre stressande
kvardag (Lugo-Marin et al., 2021). Det blei fortalt om korleis sosiale utfordringar forandra seg som
folgje av den sosiale avgrensinga i samfunnet, og om at dette var utfordrande for nokon, men ei stgtte
for andre. Som gjort greie for tidlegare i oppgava kom det ei stor endring i autisme-diagnosen ved
utgivinga av den femte DSM-manualen i 2013, der ein endra fra autisme og ulike variantar av dette, til
ein samla diagnose kalla for autismespekterforstyrring (American Psychiatric Association, 2013). Som
fglgje av endringa kom det nye kriteria for diagnosen, og pa bakgrunn av dette vart fleire menneskjer
diagnostiserte med ein ASF-diagnose. Gjennom den nye vide kategoriseringa fekk vi fleire menneskjer
innanfor den same diagnosen, som gir meir variasjon innad i den aktuelle gruppa. Dette kan vaere ein
grunn til at ein no ser sa mange ulike opplevingar av den same situasjonen. Det er blitt ei stor gruppe

med same diagnosen, men som ikkje ngdvendigvis reagera og opplev situasjonar likt.

Ein diskusjon som er bade relevant for problemstillinga mi, og interessant med tanke pa den
rapporterte auka av stress under pandemien, er korleis synet pa ASF er i den norske skulen i dag.
Mange av rapportane om stressauke omhandla brota pa strukturane i kvardagen, og spesielt i skulen.
Det er interessant at informantane i min eigen studie ogsa kunne fortelje om krevjande periodar fagr

pandemien braut ut, der utfordringar med opplegget fra skulen blei trekt fram som paverkande faktor.
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Som presentert tidlegare har vi ulike syn og forstaingar av ASF som diagnose og funksjonshemming. Vi
har den medisinske forstainga av diagnosen, som i DSM manualen, der det er lagt fram ein del
utfordringar knytt til det & ha ein AF-diagnose (Haegele & Hodge, 2016). Pa den andre sida har vi den
sosiale modellen, som tar utgangspunkt i ein diagnose pa bakgrunn av eit fysisk eller psykisk avvik, men
som meiner at utfordringane og funksjonshemmingane denne gruppa opplev, oppstar pa grunn av
samfunnets manglande evne til 3 leggje til rette for den aktuelle gruppa (Haegele & Hodge, 2016). Den
medisinske og den sosiale modellen er ikkje utelukkande relevant for ASF, men er en generell forstaing
av ulike funksjonshemmingar. Befring og Naess (2019) sin definisjon av omgrepa funksjonshemming og
funksjonsdiskriminering star i samanheng med diskusjonen omkring den medisinske og den sosiale
modellen, og er gode definisjonar & ha med inn i diskusjonen. Befring og Naess (2019) beskriv
funksjonsdiskriminering som ein diskriminering som fgregar pa bakgrunn av ein funksjonshemming
som er vorte tillagt personen nar samfunnet ikkje evnar a legge til rette for personen sin funksjonsevne,

og ligg tett opp til den sosiale modellen sitt syn pa funksjonshemming.

Eit sperijemal eg ynskjer a stille meg pa bakgrunn av resultata eg har fatt, og teorien eg har presentert
om emnet, er om vi i har eit medisinsk eller sosialt syn pa funksjonshemming i den norske skulen? |
norsk skule er det eit aukande fokus pa a laere gjennom det sosiale, og i fagfornyinga er blant anna
demokrati og medverknad sterkt vektlagt som eit av prinsippa i oppleeringas verdigrunnlag
(Kunnskapsdepartementet, 2017). | praksis betyr dette at ein gjennom skulegangen skal laere a
samarbeide, kunne lytte til andre sine innspel, kunne lzere av andre, og ein skal kunne a ta avgjersle
etter diskusjon med andre. Det eg er usikker pa er om strukturen i den norske skulen faktisk legg opp
til at alle elevar kan ta del i ein slik samhandling som kunnskapslgftet legg fram at dei skal. Det
kunnskapslgftet fortel meg er at det i utgangspunktet skal vaere eit sosialt fokus i skulen, og at alle skal
inkluderast og ta del i lzeringa som fgregar pa skulen. Med bakgrunn i dette kan eg pasta at skulen sin
struktur peikar i retning av den sosiale modellen, og eit mal om at alle skal ta del i fellesskapet, uansett
om ein har ein diagnose eller ikkje. Samstundes rapportera jo fleire om at dei ikkje opplev ein god nok
tilrettelegging for born med avvik i funksjonsevner, og at desse borna ofte far utfordringar pa grunn av
manglande tilrettelegging. Sidan fleire opplev det slik ma det vaere ein brest mellom det skulen seier
pa overordna niva gjennom kunnskapslgftet, og det som i praksis verte gjennomfgrt pa skulane rundt
om i Noreg. Kan det bety at vi pa eit makroniva har eit syn rundt funksjonshemming som naermar seg
den sosial modellen, medan nar vi kiem ned pa mikroniva sa evnar ein ikkje a giennomfgre denne
tilrettelegginga? Eg trur svaret pa dette er samansett, og at det er mange faktorar som paverkar. Det

er ogsa viktig & presisera at det er mange born med ASF eller andre diagnosar som far fantastisk god
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tilrettelegging og oppfalging, og eg trur ingen som jobbar pa skular i Noreg med vilje vil lavaere a leggje
til rette for borna sitt behov. Eg trur mykje av grunnen til at vi kan fa tilfelle med manglande
tilrettelegging som kan fgre til utfordringar hos enkelte born, er mangel pa tilstrekkeleg kunnskap
rundt ASF som diagnose, og at mange kanskje er for opphengde i det reine medisinske synet vi har pa
diagnosar som for eksempel ASF. Eg trur ein generelle mangel pa spesialpedagogisk kunnskap i den
norske skulen, i kombinasjon med eit syn pa menneskjer med ASF som ei homogen gruppe, kan veere
ein arsak til desse problema. Det er problematisk om dette stemmer, fordi menneskjer med ASF er ei
relativt heterogen gruppe, full av menneskeleg variasjon, men som har det til felles at dei har ein lik
diagnose pa papiret. Dette viser igjen problematikken med utvidinga av diagnosen og kriteria (Happé
& Frith, 2020), fordi det er store variasjonar innad i gruppa, men dersom ein ikkje har kunnskap om
dette, er det lett 3 ga i fella og sja seg blind pa den til dels stereotypiske medisinske forstainga av
diagnosen. Det kan altsa tenkjast at ein del skular manglar god nok kompetanse om ASF, og som leggjer
til rette pa bakgrunn av den stereotypiske oppfatninga. Gjer ein dette kan ein glgyme a ta i betraktning
dei menneskelege faktorane som er like gjeldande for denne gruppa born som for alle andre, og
dermed kan vi fa tilfelle der opplegget for borna ikkje er tilfredsstillande nok. Om dette er arsaka til at
fleire har opplevd utfordringar med tilrettelegginga ogsa i tida f@r pandemien er vanskeleg a sei, men
det er ein moglegheit for at dette kan veere ein arsak, og at tida med pandemi vart ein forsterkande

faktor som har fatt denne eksisterande utfordringa tydlegare fram i lyset.

5.5.2 — Korleis er vi sosiale?

Til tross for at mange rapporterte om ei auke i stress under pandemien, kom det ogsa som nemnd
forteljingar fra familiar som fglte tida vart lettare. Desse forteljingane botna i dei sosiale avgrensingane
som vart innfgrt, og at dette gjorde kvardagen mindre hektisk og stressande. Det er viktig a fa fram
desse opplevingane ogsa, fordi dei seier noko om variasjonen av opplevingar og behov som borna har.
Kvifor opplevde nokre familiar at sosial avgrensing gjorde kvardagen lettare? Det fleire fortalte var at
ein del av dei sosiale krava i kvardagen var slitsame og vanskelege a fglgja, og at det kunne vaere
utfordrande 3 fglgje opp det sosiale pa bade skulen og heime. Som eg har skrevet tidlegare er det
sosiale perspektivet sentralt i skulen, og ein ser det igjen i fokuset det har fatt i fagfornyinga fra 2020.
Sosial lzering er eit av dei nye prinsippa for leering, utvikling og danning, og der blir det stadfesta at
elevanes identitet og sjglvbilete, meiningar og haldningar blir til i samspel med andre menneskjer
(Kunnskapsdepartementet, 2017). Sidan fleire samstundes opplev at det sosiale er vanskeleg, og at nar

dei slepp desse krava senkar dei skuldrane, ma ein kanskje undersgkje korleis den sosiale laeringa
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foregar for elevar med ASF? Sosial leering og samspel er ikkje avgrensa til skulen, og mykje av det sosiale
foregar ogsa pa fritida, det a veere med vener, drive med fritidsaktivitetar og liknande. Som eg kort
diskuterte i delkapittel 5.1, er det mange born med ASF som opplev det krevjande 3 veere sosial og
samarbeide med andre, utan at det betyr at dei ikkje ynskjer a vaere sosial. Om ASF i DSM-manualen
star det at det er klassifisert giennom vanskar med sosial kommunikasjon og interaksjon (APA, 2013).
Det er ikkje slik at alle born med ASF har vanskar med dette, og mange kan nok oppleve vanskar av ulik
grad knytt til det sosiale. Her igjen ser vi problematikken med a ukritisk fglgje DSM-manualen si
kategoriseringa, utan a ta i betraktning dei menneskelege variasjonane og faktorane som ogsa er til
stede hos eit born. Det som mange av informantane mine har rapportert om, er at borna kan oppleve
det som vanskeleg & forholda seg til fleire menneskjer samtidig, og at det a forsta at andre tenkjer
annleis enn dei sjglve kan vaere krevjande. Som eg skreiv i diskusjonen ovanfor trur eg ikkje det er slik
at born med ASF ikkje ynskjer a veere med andre, eller & ha venar. Eg trur at dei opplev at mykje av det
sosiale samspelet er krevjande fordi det ofte er lagt opp utifra eit stereotypisk syn pa sosial
samhandling. Mange born med ASF har nok eit ynskje om & ta del i det sosiale i klassen, men for at
dette skal fungere Iyt ein leggje til rette slik for eit samspelet som alle kan del i pa lik linje. Diskusjonen
om den medisinske og sosiale modellen er relevant, for spgriemalet er om ein implisitt tillegg borna
med ASF funksjonshemmingar ved at dei ma ta del i sosiale samhandlingar som ikkje er tilrettelagt for
deira behov? Det er veldig bra at vi har eit aukande fokus pa innkludering og samhandling i bade skulen
ogisamfunnet generelt, men spgrjemalet er om det fgregar pa ein mate som diskriminera dei som har
eit fysisk eller psykisk avvik? «l barnehagen og skolen er diskriminering en generell fglge av at
standardkrav ikke korresponderer med den faktiske variasjonen i funksjonsevne blant barn og unge»
(Befring og Naess, 2019, s.25). Det er viktig for born med ASF a ta del i sosiale aktiviteter og
leeringsopplegg, men samstundes ma det skje pa ein mate som er tilfredsstillande for deira behov, slik
at opplevinga er positiv og bidrar til utvikling. Born med ASF har behov for at det sosiale skal skje pa
premiss som dei er komfortable med. Det betyr at ein Iyt ha kunnskap om born med ASF, men aller
viktigast, ein ma ha kunnskap om det enkelte bornet sitt behov. Nokon har behov for a veere sosial i
mindre grupper, nokon treng a vaere fgrebudd pa alt som skal skje, og nokon kan trenge tid for seg
sjglv i etterkant av dei sosiale aktivitetane fordi det kan veere utmattande. | undersgkinga mi fortalte
ein av informantane mine om positive effektar av @ vaere sosial over nettet og pa ulike pa digitale
plattformar. Det & nytta seg av digitale hjelpemiddel, bruke spel og andre interesser som born har, kan
veaere ein fantastisk moglegheit for born med ASF a vaere sosial pa, og mg@te nye menneskjer som deler
dei same interessene. Det er mange ulike matar a vaere sosial pa, og eg trur at om vi evnar a sja dei
ulike menneskelege variasjonane som born med og utan ASF har, sa kan ein finne nye og spennande

matar 3 leere pa, gjennom sosialt samspel. Om ein arbeidar pedagogisk utifra eit sosiokulturelt
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perspektiv, med samspel i fokus, samtidig som ein evnar a leggje opp aktivitetane etter funksjonsevne,
kan ein fa eit godt og fungerande leeringsmiljg for alle. Som laerarar er vi palagt a leggje til rette for alle
elevar, uansett behov, jamfgr Opplaeringslova (1998, §1-3). Dette inneber at vi i like stor grad skal
leggje til rette for elevar som har ein ASF diagnose, som for born som ikkje har det. Men det eg ser
gjennom studien min er at nokre skular manglar den kompetansen som skal til for & gi born som har
avvikande funksjonsevne i ein eller anna form, den undervisninga og oppfglginga dei har krav pa. Om
vi ynskjer at den norske skulen skal leggje til rette for alle born, og ikkje diskriminera nokon pa

bakgrunn av diagnose eller behov, kan ein generell auke i spesialpedagogisk kunnskap vaere ein lgysing.

5.5.3 — Verte dei fgresette oversett?

Heilt frd eg valde ut temaet som eg ynskja a undersgkje, var eg klar over at dei fgresette, og deira
opplevingar, kom til & veere eit viktig element a fa kunnskap om. Born med ASF har ofte eit stgrre behov
for tilrettelegging enn det som er vanleg i ordinaer undervisning, og ein er av den grunn ogsa avhengig
av eit tett og godt samarbeid med dei fgresette til desse borna. Informantane mine fortalte om at dei
ynskja, og var avhengig av, eit tett og godt samarbeid med skulen. Dei har born som er ekstra sarbare
og utsette for & utvikle ulike vanskar og utfordringar, og ynskjer a veere informerte om kva bornet deira
oppleve og korleis det har det pa skulen, og at det far den tilrettelegginga det har krav pa. | den nye
leereplanen fra 2020, under prinsipp for skulens praksis, blir samarbeidet mellom heim og skule ngye
omtala (Kunnskapsdepartementet, 2017, s.17). Det blir beskrive at god kommunikasjon mellom heim
og skule bidrar positivt til skulens arbeid med leeringsmiljget og til elevens oppvekstmiljg
(Kunnskapsdepartementet, 2017, s.17). Leereplanen beskriv ogsa at det er skulen som har ansvaret for
a ta initiativ til og leggje til rette for samarbeid, og dei fgresette har rett pa a fa vite ngdvendig
informasjon, og ha moglegheit til 3 ha innflytelse pa borna sin skulekvardag (Kunnskapsdepartementet,
2017, s.17). Det nokon av mine informantar fortalte var at dette samarbeidet svikta totalt under
pandemien, og ein av informantane valte til slutt a flytte fordi belastninga vart for stor. Dersom fleire
opplev at samarbeidet er slik som informanten min beskriv, er det veldig urovekkande. Gjennom
leereplanen blir det slatt fast kor viktig eit samarbeid med heimen er, og at mykje av ansvaret for dette
ligg hos skulen. Om skulen mgter dei fgresette slik som informanten min opplevde det, er det ikkje
berre gydeleggande for samarbeidet mellom desse partane, men det er ogsa gydeleggande for bornet
det gjelder. Born med ASF er avhengig av stabil kvardag og struktur, og eit darleg samarbeid mellom
skulen og heimen kan paverke dette i stor grad, og skape ungdvendig stress og uro for bade bornet og
dei fgresette. Det skal seiast at det ogsa vart fortalt om eit godt samarbeid fra andre, og at dette hadde

blitt opparbeida over tid. Eg trur ein gjer lurt i 3 veere imgtekommande med dei fgresette, og spesielt
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for feresette med barn med ASF er dette viktig, fordi dei kan ha stgrre behov for informasjon om at
bornet verte ivaretatt pa ein god mate, pa grunn av sarbarheita til bornet. Dei fgresette var inne i ein
periode med auka bekymring generelt, og i internasjonale studiar vart det rapportert om at dei
foresette opplevde tida som vanskeleg og stressande, og mange bekymra seg for bornet sin skulegang,
men ogsa for a fa helsemessige og gkonomiske vanskar som fglgje av situasjonen vi stod i (Asbury et
al., 2021; Kalb et al., 2021; Manning et al., 2021). Om dei fgresette i tillegg har bekymra seg for om
borna har fatt den oppfglginga dei har hatt krav pa gjennom denne tida, er det naturleg at fleire har
fglte i auka bekymring, og dette er noko som kunne vore unngatt. Skulane har eit ansvar ovanfor dei
feresette, om a ikkje berre informere om kva opplegg borna far, men ogsa a leggje til rette for dei
behova som borna har. Det er ei foreldregruppe som i utgangspunktet har ein meir krevjande kvardag
enn det ein har med eit born utan ein diagnose, og vi har eit samfunnsmessig ansvar for a ivareta denne

gruppa sa godt som mogleg.

5.5.4 — Kva har vi laert?

Tida med pandemi har vore vanskeleg og utfordrande for alle. Skulane har matte legge om
undervisninga, mange har kjent pa usikkerheit knytt til jobb, dei fleste born har gatt heime, og nokon
fa har vore pa skulen. Spgrjemalet er om vi har tatt laerdom av situasjonen vi har vore gjennom, og om
vi kan ta med oss denne kunnskapen inn framtidige situasjonar der ordinzer undervisning ikkje er
mogleg. Skulane fekk ein utfordrande start pa pandemien. Dei gjekk fra vanleg undervisning til
nettundervisning pa kort tid, og det er naturleg at ein vil trenge tid til 3 omstille seg og fa pa plass nye
rutinar. Samstundes varte pandemien i rundt 2 ar, og ein ma kunne forvente at ein etter ei stund evna
a leggje til rette og folgje opp elevane slik det er forventa. Det interessante vi kan sja fra pandemien er
at fleire som opplevde mangelfull tilrettelegging ogsa gjorde det i periodar fgr pandemien. Kanskje
pandemien har vore ein utlgysande faktor for a fa auga opp for behova born med ASF har i skulen, og
kva vi som laerarar faktisk ma gjere for a gi dei den undervisninga dei har krav pa. Utifra forteljingane
eg har fatt fra mine informantar opplev eg at det i norske skule kan veere for lite kunnskap om born
med saerskilte behov og korleis ein kan gi dei ein god nok undervisning i skulekvardagen. For ein laerar
utan spesialpedagogisk kunnskap kan det a fa ein elev med ASF inn i klassen veere utfordrande, og du
kan bli usikker pa kva du skal gjere. For mange kan nok Igysinga vaere a sla opp i den medisinske
diagnostiseringa, og ga utifra dei kriteria og beskrivinga som star der. Det er fint & undersgkje

diagnosen og skaffe seg eit innblikk i den, men ein ma ha kunnskap om det enkelte bornet og ta den
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menneskelege variasjonen i betraktning. At pandemien kan ha vore med pa a belyse dette og gjere det
tydlegare er positivt med tanke pa framtida, dersom vi evnar & ta med oss denne kunnskapen vidare,
og nytte oss av den. Den har vist oss behovet for spesialpedagogisk kunnskap i skulen, og med tanke
pa auka vi har sett i menneskjer som far ein ASF-diagnose (Suren, 2020) er det viktig at dette behovet
blir tatt pa alvor. Skulen har som mal & inkludere alle i eit fellesskap, uavhengig av kva kultur og
identitet ein har tilhgyrigheit til (Kunnskapsdepartementet, 2017). Spgrjemalet er om denne
innkluderinga ogsa er tilrettelagt for born med ulike diagnosar. Slik eg oppfattar situasjonen no er det
ulikt fra skule til skule om dette blir gjort, alt etter om skulen har god nok kunnskap til a fglgje opp
barna. Under formdlet med opplzeringa i leereplanen sin overordna del, er den siste setninga dei legger
fram «alle former for diskriminering skal motarbeides» (Kunnskapsdepartementet, 2017, s.3). Det
felgjer av dette at diskriminering pa bakgrunn av diagnose, som er det som skjer ved manglande
tilrettelegging, farer til at bornet vert tillagt ei funksjonshemming som ikkje er der i utgangspunktet,

og dermed ogsa verte funksjonsdiskriminert.
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6. Avslutning

Mitt forskingsprosjekt hadde som mal a undersgkje korleis born med ein ASF-diagnose og deira familiar
opplevde koronapandemien, med vekt pa den psykiske helsa. Eg vil no komme med ein oppsummering
av studien, der eg fgrst vil diskutere vala eg tok, fgr trekk fram kva eg sit igjen med av kunnskap fra

studien.

6.1 — Tok eg dei beste vala?

Eit viktig element ved ein sa omfattande studie som eg har gjennomfgrt, er evna til 3 kunne vaere kritisk
til seg sjelv og dei vala ein tek. Eit slikt kritisk blikk lyt ein ha samtidig som ein gjennomfgrer prosessen,
for a sikre at ein tek gode val i bade forkant og undervegs i prosessen. Val av metode er alltid eit
vanskeleg val, men med utgangspunkt i mangelen pa forsking pa norske forhold under pandemien,
bestemte eg meg for at eg ynskja @ nytte informantar som hovudkjelde til informasjon. Eg byrja
prosessen med ein tanke om 3 nytta sp@rjeundersgking pa nett, fordi eg tenkte at dette ville gi meg
eit stgrre informantutval enn det eg ville fa gjennom intervju. Det viste seg vanskeleg & na ut til
informantar ved ein slik spgrjeundersgking, og eg matte vurdera om dette var den beste maten 3 gjera
det pa. Eg enda opp med a fa kontakta nokre informantar gjennom eit av fylkeslaga til
Autismeforeninga i Noreg, og valde da a heller gjennomfgre fysiske intervju. Dette er noko eg i
etterkant trur har gagna min studie, fordi eg fekk meir utfyllande og personlege svar enn eg ville fatt
gjennom ein rein spgrjeundersgking. Det som er interessant er at informantgruppa mi er lita, kun tre
stykk, som vil seie at det er vanskeleg a legge kunnskapen eg har fatt til grunn for korleis gruppa som
heilheit har opplevd pandemien. Samstundes viser dei kor ulike opplevingar familiane satt igjen med,
og er saleis relevante og representative for a seie noko om korleis pandemien kan ha blitt opplevd av
nokon familiar. | etterkant kunne det sjglvsagt tenkjast at eit stgrre informantutval kunne bidratt til
enda meir kunnskap og gitt betre fgresetnadar til 3 seie noko meir generelt om gruppa som heilheit
under pandemien. Det som gjorde dette vanskeleg var at det ikkje var sa lett a fa tak i informantar til
verken spgrjeundersgking eller intervju, noko som er svaert forstaeleg gitt den situasjonen vi var i, og
at dei har travle kvardagar med lite rom til ein tidkrevjande ting som det eit intervju er. Eg trur eit
stgrre informantutval hadde gjort oppgava meir relevant og kunnskapsrik, spesielt i eit overordna
perspektiv. Samtidig er dette noko eg ikkje kunne styre, og valde a giennomfgre med den metoden eg

hadde sett meg ut, og opplevde at det vart interessant og kunnskapsrikt til tross for ei lita
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informantgruppe. Generelt opplevde eg at vala eg tok var ngye gjennomtenkt og vurderte, som gjorde
at eg opplevde minimalt med endringar undervegs i prosessen, og at det ikkje vart nokre store brest i
planen eg hadde laga meg. Eg er samstundes klar pa at det heilt sikkert er andre matar a lgyse ei

liknande oppgave pa, og at det kan vaere grep som hadde gjort oppgava enda betre.

6.2 — Bidreg studien til ny kunnskap pa forskingsfeltet?

Eg fann ut at mange opplevde tida med pandemi som utfordrande, og spesielt dette med at ein ikkje
fekk ha ein normal kvardag med ein god struktur var vanskeleg for mange, og var med pa a paverke
den psykisk helsa i negativ retning. A kombinere heimekontor med born i huset, og at ein ikkje hadde
klare rutinar for borna, gjorde at mange opplevde kvardagen som vanskeleg. Fleire born og vaksne
kjende pa auke i stress i denne perioden, og fglte frustrasjon over situasjonen dei var. Det vart
rapportert om mindre periodar med angst hos enkelte born, som fglgje av dei kvardagslege brota.
Samstundes kunne andre fortelje at dei trivst andre i ein meir «skjerma» kvardag, der dei spesielt trakk
fram at den sosiale avgrensinga gjorde kvardagen meir behageleg. Dei opplevde at dei fekk til 8 senke
skuldrane og slappe litt av, og at nar ein ikkje hadde eit enorm jag etter 3 ta del i alle sosiale stundar,
vart kvardagen lettare 3 handtere. Nar sosiale stunder no fgregjekk pa digitale plattformar, opplevde
fleire born med ASF at dette fungerte godt. Dei kunne lettare ta del pa eigne premiss, og det vart ogsa
lettare @ avbryte dersom det skulle bli for intenst for dei. Dette var med pa a forsterka inntrykket av
kor varierande behova til menneskjer med ein ASF diagnose er, og viser behovet for kunnskap om
denne variabiliteten. | tillegg til dette fekk eg gjennom studien eit inntrykk av at fleire fgresette
opplevde at kunnskapen om born med sarskilte behov (ASF i dette tilfellet) i skulen var liten, og at det
var mangelfull oppfglging av borna som fglgje av dette. Fleire hadde kjend pa dette ogsa i forkant av
pandemien, og at pandemien og restriksjonane som fglgde vart ein forsterkande faktor for dette.
Studien viste ogsa viktigheita av eit godt fungerande samarbeid mellom skulen og heimen, kor viktig
det er at fgresette til sarbare born fgler seg hgyrd og ivaretatt, og kor store konsekvensar det kan ha
for borna om samarbeidet ikkje er pa plass. Den psykiske helsa sin paverknad har variert, og mykje av
grunnen er variasjonen av individ som har ien ASF-diagnose, og kva tilrettelegging som er verte gitt til
desse individa. Ein ser at dei individa som ikkje har hatt god nok struktur og opplegg gjennom denne
tida, opplevde negative endringar i den psykiske helsa som fglgje av dette, og viser dermed sarbarheita
dei har for slike endringar. Som eg la fram tidleg i studien er det vanskeleg 3 komme fram til eit
generalisert svar pa bade korleis pandemien har vorte opplevd, men ogsa kva ein kan gjere for a stgtte

born og familiar i denne perioden. Eg opplev like vel at eg gjennom studien har fatt fram relevant
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kunnskap om born med ASF under pandemien, og at eg har fatt fram viktigheita av & ha kunnskap om

denne gruppa born i skulen, og belyst at dette er ein mangelvare i skulen per dags dato.
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Vedlegg
Vedlegg 1 — informasjonsskriv

Vil du delta i forskingsprosjektet

«Born med autismespekterforstyrring under koronapandemien»

Dette er eit spprsmal til deg om a delta i eit forskingsprosjekt der feremalet er & undersgkje korleis
elevar med ein autismespekterforstyrring har opplevd og takla kvardagen under koronapandemien. |

dette skrivet gjev vi deg informasjon om mala for prosjektet og om kva deltaking vil innebere for deg.

Foremal

Feremalet med prosjektet er a finne ut korleis elevar med ein diagnose pa autismespekteret har
opplevd og takla forandringane vi har opplevd som fglgje av utbrotet av COVID19-viruset, og
underspke kva paverknad det har hatt pa skulearbeid og relasjon til lzerar/skule, kvardagslivet og
psykiske helse og generelle velvaere. Problemstillinga for prosjektet er «kva paverknad har dei
kvardagslege endringane som fglgje av koronapandemien hatt pa elevar med ein
autismespekterdiagnose?». Prosjektet er ei masteroppgave i faget spesialpedagogikkk ved HVL

campus Bergen, og vil fgregar fra august 2021 til Mai 2022.

Kven er ansvarleg for forskingsprosjektet?

Hggskulen pa Vestlandet, Campus Bergen (Grunnskulelaerarutdanning 1-7) er ansvarleg for

prosjektet.

Kvifor far du spgrsmal om a delta?

Eg er interessert i & fa informasjon fra personar som har vore tett pa eleven/elevane under
pandemien, som kjenner eleven/elevane godt, og som vil ha ein god innsikt i eventuelle forandringar

ein har opplevd hos eleven/elevane gjennom pandemien. Med bakgrunn i beskrivinga ovanfor har eg
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kontakta personar som oppfyller ein eller fleire av desse kriteria, og som kan ha interesse av a bista i
oppgava mi. Eg har hatt kontakt med Autismeforeningen i Norge sitt fylkeslag i Hordaland, som har
ynskja a bistd meg i 8 komme i kontakt med aktuelle personar/grupper som kan ha interesse av 3

delta i prosjektet.

Kva inneber det for deg a delta?

For dei som ynskjer a delta i prosjektet vil det fgrega gjennom at du f@rst svarar pa eit kort skriftleg
sperjeskjema som lagt ved dette skrivet. For dei som utifra spgrjeundersgkinga oppfyller kriteria eg

har satt, og som seier ja, vil eg intervjue dei i ca.20-30 minutt om opplevingane gjennom pandemien.

- Om du vel d delta kan du gjennomfgre spgrjeskjemaet ved a klikke pa denne lenka;

https://www.survey-xact.no/LinkCollector?key=GS48YU9AJ6CK Spgrjeskjemaet vil ta deg ca.

5-10 minutt a svare pa, og vil innehalde ein del spgrsmal som lar meg ekskludere personar
som ikkje har relevans for meg. Etter at du har svart pa spgrjeskjemaet vil dei som er
aktuelle, og har samtykka til at dei ynskjer a delta pa intervju, verte kontakta for personleg

intervju via E-post.

Det er frivillig 3 delta
Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du vel 3 delta, kan du nar som helst trekkje samtykket
tilbake utan @ matte oppgi nokon grunn. Alle personopplysingane dine vil da bli sletta. Det vil ikkje

f@re til nokon negative konsekvensar for deg dersom du ikkje vil delta eller seinare vel a trekkje deg.

Det handlar for eksempel om at ditt forhold til skulen bornet ditt gar pa, pa ingen mate vil verte

paverka eller endra.
Ditt personvern — korleis vi oppbevarer og bruker opplysingane dine

Vi vil berre bruke opplysingane om deg til fgremala vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandlar

opplysingane konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

e Det vil kun veere eg (Kristoffer Dale Hanssen) som har tilgang pa datamaterialet, og tillegg til

mine masterrettleiarar ved HVL Bergen.
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e All data som verte innsamla vil vaere lagra pa ein ekstern lagringsplass, og ikkje ligge
tilgjengeleg pa internett. Det er kun eg (Kristoffer Dale Hanssen) som vil ha tilgang pa til den

eksterne lagringsplassen.

Det vil ikkje vaere mogleg a kjenne igjen deltakarar i publikasjonen, og dei einaste opplysningane som
vil komme fram er informasjonen som kjem fram gjennom spgrjeundersgkinga. Ingen

personopplysningar vil pa noko tidspunkt verte publisert.

Kva skjer med opplysingane dine nar vi avsluttar forskingsprosjektet?

Opplysingane blir anonymiserte nar prosjektet er avslutta/oppgava er godkjend, noko som etter
planen er 15.Mai, 2022. Ved prosjektslutt vil alle datainnsamlingar verte sletta fra ekstern

lagringsplass.

Kva gjev oss rett til 3 behandle personopplysingar om deg?

Vi behandlar opplysingar om deg basert pa samtykket ditt.

Pa oppdrag fra Hagskulen pa Vestlandet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at

behandlinga av personopplysingar i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Dine rettar

Sa lenge du kan identifiserast i datamaterialet, har du rett til:
e innsyn i kva opplysingar vi behandlar om deg, og a fa utlevert ein kopi av opplysingane,
e afaretta opplysingar om deg som er feil eller misvisande,
e afasletta personopplysingar om deg,

e asende klage til Datatilsynet om behandlinga av personopplysingane dine.
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Dersom du har spgrsmal til studien, eller om du @gnskjer a vite meir eller utgve rettane dine, ta

kontakt med:

e Hggskulen pa Vestlandet ved Kristoffer Dale Hanssen; 160931 @stud.hvl.no /48201006 og

Vigdis Stokker Jensen; Vigdis.Stokker.Jensen@hvl.no / 48245993

e Vart personvernombod: Trine Anikken Larsen — Hggskulen pa Vestlandet;

Trine.Anikken.Larsen@hvl.no / 55587682

e Dersom du har spgrsmal knytt til NSD si vurdering av prosjektet kan du ta kontakt med:

e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pa e-post (personverntjenester@nsd.no) eller pa

telefon: 5558 21 17.

Venleg helsing
Vigdis Stokker Jensen Kristoffer Dale Hanssen

(Forskar/rettleiar) (Student)

Samtykkeerklaering

Eg har motteke og forstatt informasjon om prosjektet [set inn tittel] og har fatt hgve til a stille

spgrsmal. Eg samtykker til:
O & deltaispgrjeundersgking

O adeltaiintervju

Eg samtykker til at opplysingane mine kan behandlast fram til prosjektet er avslutta.

(Signert av prosjektdeltakar, dato)
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Vedlegg 2 —intervjuguide

INTERVJUGUIDE

Informasjon om bornet

Autismespekterforstyrring er ein tilstand som er karakterisert giennom fleire trekk som blant anna

avvik i sosial kommunikasjon og samhandling, repetativ dtferd, rigid tenking og snevre interessefelt.

Det som er viktig a tenke pa er at til tross for disse karakteriserte trekka ved diagnosen, er at alle
med ASF-diagnose er ulike. Derfor ynskjer eg konkret informasjon om kvart enkelt born, og korleis

nettopp dette bornet er paverka av diagnosen sin.

> Kva slags type utfordringar har dit born i kvardagen? (pre — covid)

o Har det kome nye utfordringar som fglgje av pandemien?

> Har bornet faste rutinar/rammer i kvardagen?

o Kva endringar har det vore pa desse etter pandemien braut ut?

> Er bornet opptatt av ting blir utfgrt pa ein bestemt mate? (rigid tankegang)
o Har du/de opplevd ein endring i dette under pandemien?

= Badei forsterka og forminska grad er interessant

> Korleis fungerer ditt barn sosialt? (skule og fritid)
o Pakva arena er bornet sosial? (fysisk/digitalt..etc.)
o Har bornet mange vennar pa sin eigen alder?
o Har de opplevde positive endringa etter pandemien braut ut?

o Opplev du/de spesielle utfordringar knytt til det sosiale?
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o Har de opplevd endring i det sosiale etter pandemien braut ut?

> Har bornet nokre interessefelt som opptek det?
o Kva slags interesser/interessefelt er det snakk om?
o Kan du/de utgreie litt om desse?

o Har det endra seg etter covid-19 braut ut?

» Korleis er bornet sitt verbale sprak/ordforrad?

> Har du/de opplevd fagleg endring under pandemien?

o Har det vore endring i ansvarsfordeling av det faglege?

> Har bornet vore knytt til ein/fleire vaksne ved skulen?

o Har det endra seg gjennom pandemien?

Psykisk helse

Personar med ein ASF-diagnose er ekstra sarbare for a utvikle psykiske lidingar, og i tillegg fleire
lidingar pa same tid (komorbiditet jf. DSM-manual 5). Spesielt brot i deira kvardagslege rutinar og

faste rammer kan fgre til slike lidingar, og dermed er paverknaden fra Covid19-pandemien relevant.

> Korleis er bornet sin generelle atferd pre-covid? (skule og heime)

o Har du/de opplevd endring i atferda etter pandemien braut ut?

> Korleis opplever du/de humgret til bornet?
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o Har dette endra seg etter pandemien braut ut? (bade positivt og negativt er

interessant)

> Har bornet hatt eit/eller fleire psykiske problem fgr pandemien?
o Har det oppstatt eit/eller fleire problem etter pandemien braut ut?

o Har du/de opplevd betring i psykisk helse?

> Far bornet oppfalging/stotte med tanke pa psykisk helse?
o Har bornet fatt det etter pandemien?

o Kven har gitt denne hjelpa/stgtta?

Foresette/Pargrande

A vaere fgresett/pargrande til ein person/personar med ein ASF-diagnose kan vaere bade krevjande
og stressande, og krev at du har ein strukturert og ngye planlagt kvardag. Med ein pandemi som bryt
opp dette, sa er eg interessert i a fa innformasjon om kva paverknad dette har hatt pa deira eigen

psykiske helse og generelle velvaere.

» Har du/de opplevd det krevjande & halde pa rutinar heime under pandemien?

o Kva endringar har du/de matte gjere?

» Korleis har du/de personleg opplevd pandemien?
» Negative endringa/konsekvensar?

» Positive endringa/konsekvensar?

> 1 kva grad har du/de opplevd a fa stgtte fra skule/helsevesen i denne perioden?

o Kva stgtte gnska du/de at de fekk, eller fekk meir av?
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Tilleggsinformasjon

» Har du/de informasjon de ynskjer a tilfgre, som vi ikkje har vore innom pa intervjuet?
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