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Forord

Interessen for autismespekterforstyrrelser (ASF) er noe jeg har hatt i ganske lang tid. Med
bachelorgrad i Vernepleier, omhandlet hovedoppgaven autistiske barn i skolen. Etter endt
bachelorgrad, arbeidet jeg med barn med autisme som hovedgruppe. Grunnet egen
minoritetsbakgrunn, samt innsikt i utfordringer minoritetsfamilier mgter pa i mgte med det

norske helsevesenet, var det ikke noe tvil pa hva denne masteroppgaven skulle handle om.

Da jeg valgte a ta master, visste jeg ikke hva jeg skulle forvente. Jeg hadde kanskje et litt naivt
syn pa hvordan studiet kom til 3 forlgpe. Det eneste jeg visste var at jeg skulle leere mer, og det
var det jeg gnsket. A jobbe med masteroppgaven har vart veldig vanskelig for meg. Mange
netter uten sgvn, mye angst og mange tarer. Men det har ogsa hatt sine positive sider. Det har
veert spennende 3 utfgre intervjuer og hgre pa erfaringene til mine informanter. Det har gitt
meg et nytt perspektiv pa arbeidsfeltet mitt og mye kunnskap om et tema som jeg brenner for.
Arbeidet har ogsa lzert meg en del om meg selv som person, og jeg vil tro at jeg har vokst som

bade person og yrkesutgver.

Jeg vil fgrst og fremst takke mine informanter for at de valgte a dele deres erfaringer, uten dem
hadde ikke denne hovedoppgaven vaert mulig. En stor takk til mine gode venner, spesielt min
venninne Neema, som har veert der for meg gjennom masterarbeidet. Dere har veert der for 3
lytte nar jeg har vaert stresset, gitt meg verdifulle rad og veiledning, og for det er jeg veldig
takknemlig. Jeg vil ogsa takke Joshua for hans oppmuntrende ord og positivitet. Spesielt, vil jeg
takke familien min, min mor og far og mine brgdre Raymond, Remy og Hervis, som har heiet pa

meg, tillatt meg a ta den tiden jeg trenger og stgttet meg hele veien.

Takk til min veileder, Torunn, som har lest giennom mange utkast og gitt mange gode

tilbakemeldinger, og for a ha veert talmodig med meg.

Reine Nsabimana

Bzerum, 15.september 2023



Sammendrag

Denne oppgaven bestar av en innledning og en artikkel. Oppgaven retter sin oppmerksomhet
mot minoritetsforeldre som har barn med autismespekterforstyrrelser. Oppgaven har et
foreldreperspektiv og utforsker hvordan minoritetsforeldre opplever omsorgsansvaret for
autistiske barn og deres erfaringer med samhandling med det norske tjenesteapparatet.
Studien kaster lys over de utfordringer og opplevelser disse foreldrene mgter i sin situasjon,
ogsa i henhold til deres minoritetsbakgrunn. Formalet er a genere innsikt som kan bidra til

bedre forstaelse og stgtte for denne foreldregruppen og deres barn.

Det vitenskapsteoretiske grunnlaget for oppgaven er forankret i de hermeneutiske og
fenomenologiske perspektivene. Disse er tilnaerminger som sgker a forsta og tolke menneskers
erfaringer og fenomener. Analysen av datamaterialet bruke en kombinasjon av hermeneutisk
og fenomenologisk, som gir mulighet til en dyp og meningsfull utforskning av foreldrenes

opplevelser og fortolkninger.

Oppgaven tar utgangspunkt i empiri fra forskning utfgrt fra et studentperspektiv. Tilneermingen
til forskningen er basert pa en kvalitativ metode som bruker individuelle, semi-strukturerte

intervjuer som datainnsamlingsmetode. Intervjueguide ble ogsa benyttet i innsamling av data.

Det teoretiske perspektivet som tas i betraktning i denne oppgaven omfatter begrepene
resiliens, Empowerment, salutogenese og traumatisk krise. Empowerment og
salutogenesesperspektivet vektlegger viktigheten av a gi foreldre i denne type situasjon
ngdvendig kunnskap og stgtte for a ta kontroll over omsorgen for sine barn. Salutogenese
setter spkelys pa foreldrenes evne til 8 finne mening og hindre stress, mens traumatisk krise
perspektivet belyser de emosjonelle pakjenningene som foreldrene kan oppleve. Resiliens
kaster lys over minoritetskonteksten og dens betydning beskyttelses og risikofaktorer som
inngar i denne konteksten. Disse fire perspektivene brukes for a skildre opplevelsene foreldrene

kan ha bade pa et indre og ytre perspektiv.

Studien avdekker i stor grad liknende funn fra forskningen i beslektede temaer som forskning

pa foreldre med barn med funksjonshemming, utviklingshemming og spesielle behov. Det



kommer frem at foreldrene har utfordringer knyttet til informasjonstilgang. Imidlertid virker det
som foreldrene ikke opplever betydelig hindringer nar det gjelder a skaffe seg kunnskap om
autismespekterforstyrrelser. Dette kan ha sammenheng med at foreldrene er helse og
sosialfaglig utdannet. Sprak virker heler ikke som en utfordring i samhandling med
tjenesteapparatet, men det nevnes av informantene pa vegne foreldre med andre
forutsetninger. Minoritetsstatus kan mulig forhindre eller forsinket tilgangen til hjelp og skape
en viss grad av mistillit til hjelpeapparatet. Fortellingen til foreldrene gjenspeiles i stor grad i
forlgpet av en traumatisk krise, dette understreker deres sarbarhet til psykiske plager. A veere
minoritet med begrenset kontakt med andre med samme landbakgrunn kan virke negativt inn
pa foreldrenes resiliens, altsa motstandskraft. Dette kan ogsa gjelde begrenset kontakt med
andre foreldre som ogsa har barn med autisme. Foreldrene uttrykker tydelig et gnske om a fa
mer informasjon om hvordan tjenesteapparatet fungerer og a fa tilgang til de tjenester de har
rett til. De rapporterer ogsa en betydelig innsats i a tilegne seg kunnskap diagnosen til barna
deres. | trad med salutogenetisk tenkning kan dette gnsket om informasjon ses som en strategi
foreldrene benytter for a styrke sin «sense of coherence», somi sin tur styrker deres

mestringsevne.

De empiriske funnene fremhever den emosjonelle krisen foreldre til autistiske barn star i fare
for @ matte gjennomga. Fortolkning av empirien fremhever ogsa viktigheten av at tjenesteytere
aktivt og malrettet gir informasjon og stgtte for a hjelpe foreldrene a fa tilgang til ngdvendige

tjenester og pa den maten styrker deres fglelse av Empowerment.
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1.0 Bakgrunn

Den norske befolkningen er sammensatt av ulike menneskegrupper som ikke er homogene.
Totalt utgjer innvandrerne og deres norskfgdte barn omlag 19,9 % (Statistisk sentralbyra [SSB],
2023). Ifglge Eig et al. (2022) har barn av innvandrermgdre en hgyere risiko for a bli fgdt med
autisme sammenlignet med barn av norskfgdte mgdre. En norsk offentlig utredning rapport
understreker dette, ved a trekke frem at det forekommer en hgyere risiko for autismediagnoser

innad minoritetsgrupper i Norge (NOU 2020:1).

Autisme anses som en alvorlig funksjonshemming grunnet dens livslange effekt pa individet og
deres individets familie. Autisme er en tilstand med hgy grad av komorbiditet hvorav 50% av
personer med autisme ogsa har utviklingshemming. Samt autisme kan ofte opptre sammen
med andre diagnoser slik som angst, depresjon, ADHD og tvangslidelser (Helsenorge, 2020). A
ha et barn med autisme, kan by pa overveldende utfordringer for foreldre. Foreldre henvender
seg ofte til det offentlige for hjelp. Foreldre kan ha behov for avlastning og praktisk hjelp i
hverdagen slik som bistand innad gkonomi grunnet ekstra utgifter i forbindelse med barnets
tilstand (NOU, 2020:1). En omfattende kontakt mellom foreldre og det offentlige
hjelpeapparatet er pa mange av disse foreldrenes livet (Tgssebro & Lundeby, 2002).
Samhandlingen med det norske hjelpeapparatet kan anses @ vaere en egen utfordring i sgken
etter tjenesten, tilrettelagt for den enkelte familiens behov. Dermed papeker Fladstad og Berg
(2008) at minoritetsbakgrunn er med pa a bidra til ekstra utfordringer innad foreldrerollen samt
deres samhandling med det norske tjenesteapparatet. (Fladstad & Berg, 2008). | Norge
eksisterer det en del forskning som omhandler foreldre og familier med utviklingshemming,
funksjonshemminger samt barn med spesielle behov. Disse overordnede begreper inkluderer
en rekke tilstander, deriblant autismespekterforstyrrelser. Imidlertid er det relativt begrenset
forskning i Norge pa barn med spesifikt autismespekterforstyrrelser med foreldre av

minoritetsbakgrunn.. Dermed er det tenkelig at det er et behov for mer dedikert forskning samt



oppmerksomhet rettet mot autisme, for a kunne bedre forsta tilstanden samt dens pavirkning

pa barna og deres familier.

Problemstilling

Med utgangspunkt i bakgrunns-beskrivelsen ovenfor er problemstillingen formulert slik:

Hvordan opplever minoritetsforeldre G ha omsorgsansvaret for et barn med autisme, samt deres

erfaringer i henhold til samhandling med det norske tjenesteapparatet?

Begrepsavklaring og avgrensing
Nedenfor vil jeg gjgre rede for begreper som er relevant for oppgavens innhold. Jeg vil ogsa

gjore rede for begreper jeg har valgt a ikke bruke i denne oppgaven og hvorfor dette valget er

tatt.

Autismespekterforstyrelser: Autismespekterforstyrrelser (ASF) er en gruppe medfgdte
tilstander som har tre kjernesymptomer: repetitiv atferd, kommunikasjonsvansker og sosiale
vansker. Personer med ASF kan ha vanskeligheter med a delta i dialoger og gjensidige samtaler,
samt mangel pa forstaelse for andres perspektiver (Helsenorge, 2023). De kan ogsa ha
problemer med & tolke non-verbal kommunikasjon, som blikkontakt og mimikk. Personer med
autisme kan ogsa vaere non-verbal og ha ingen eller begrenset verbalt sprak (Holland, 2021).
Repetisjonspregede atferdsmgnstre er vanlig blant autistiske personer. De kan inkluderer atferd
som a apne. Typisk for personer med autisme er at de har en tendens til 3 ha intense,
oppslukende interesser for spesifikke temaer eller aktiviteter (Fretheim, 2011, s.8). Tidligere ble
ASF deltinn i fire diagnoser: barneautisme, atypisk autisme, disintegrativ autisme og Asperger
syndrom. Disse diagnosene representerte ulike grader av autistiske symptomer. Na brukes
begrepet "autismespekterforsyrrelse" for a representere det varierte spekteret av symptomer
og funksjonsnivaer innenfor autisme. Dette anerkjenner at autisme kommer i ulike former og

alvorlighetsgrader, og at hver person med ASF er unik i sitt symptomuttrykk (Jakobsen, 2012).



Minoriteter: A veere minoritet vil si a tilhgre en befolkningsgruppe som er numerisk mindre
eller som har mindre politisk, gkonomisk eller sosial innflytelse enn den gvrige befolkningen.
Minoriteter kan defineres ute fra blant annet etnisitet, religion, kultur eller kignn (Waehle,

2022).

Minoritetsforeldre: | oppgaven vil jeg bruke begrepet «minoritetsforeldre». Med dette mener
jeg foreldre som tilhgrer minoritetsbefolkningen i Norge. Mer bestemt vil denne oppgavens

bruk av begrepet minoritetsforeldre referere til foreldre som er fra land utenfor Vest-Europa.

Funksjonshemming: Funksjonshemming og funksjonsnedsettelse brukes om hverandre og
referer til nedsatt kognitiv, psykisk, fysisk eller sensorisk funksjonsevne som gj@r at de er
mindre grad i stand til samfunnsdeltakelse som personer uten slike nedsatte funksjonsevner

(Lid, 2022).

Tjenesteapparat: Bruk av begrepet tjenesteapparatet i denne oppgaven referer til nettverket
av offentlige tjenester som er tilgjengelig for 8 mgte ulike behov og utfordringer til foreldre av
barn med autismespekterforstyrrelser. Dette omfatter helsetjenester, sosialtjenester og
pedagogiske tjenester. Begrepene hjelpeapparat og tjenestesystemet vil ogsa brukes synonymt

og tjenesteapparatet i oppgaven.

Tjenesteytere: Bruk av ordet tjenesteytere referer til personer som jobber innenfor
tjenesteapparatet. Dette inkluderer vernepleiere, sosionomer, lerere, skoleassistenter,
stpttekontakter, brukerstyrt personlig assistent, leger og sykepleiere. Begrepene tjenesteytere,
profesjonelle, helsepersonell og yrkesutgver vil ogsa bli brukt i oppgaven og referer til

tjenesteytere. Dette er for a variere sprakbruken.



Autist vs. Person med autisme: | prosess av a rekruttere informanter ble jeg tilsendt en epost
av en mor som radet meg a endre tittelen pa oppgaven min. Vedkommende mente begrepet
«barn med autisme» kan vaere forneermende ovenfor personer med autisme og deres
pargrende. Denne eposten vekket min nysgjerrighet som fgrte til at jeg leste meg opp pa
hvilket begrep som er mest hensiktfull 3 bruke. Jeg fant en artikkel som forklarte hva disse
begrepene innebaerer. Begrepet «person med autisme» er basert pa det som kalles person-
forst tilneerming, der man setter personen fgrst og bruker autisme som en beskrivende
egenskap. Dette uttrykker at autisme er en del av personens identitet, men ikke definerer hele
personen. Den andre siden er den «autistisk person» som er basert pa en identitets-fgrst
tilneerming, der man anerkjenner at autisme er en integrert del av personens identitet
(Marschall, 2023). Statisk viser at personer med autisme foretrekker 3 bli omtalt som «autistisk
person», mens fagfolk har en tendens til 3 foretrekke «person med autisme». Det poengteres
likevel at det ikke er helhetlig konsensus for hvilket begrep som er best og at det varierer fra
person til person. Jeg observerte at bade person-fgrst og identitet-fgrst ble brukt om hverandre
av foreldrene (Devault, 2023). Jeg gjorde et bevisst valg a endre tittelen pa oppgaven fra «barn
med autismen til «barn med autismediagnose» og bruke begge begrepene utover oppgaven for

a vise ngytralitet.

Vestlig og ikke-vestlig: Nar jeg f@rst utarbeidet prosjektplan, intervjuguide og informasjonsskriv
det generelle forarbeidet forut selve datainnsamlingen, brukte jeg betegnelsen ikke-vestlige
land. Dette var fordi jeg gnsket a ha intervjue med informanter som kom fra land som er
vesentlig forskjellig fra Norge. Mange av landene som gar under kategorien «vesten» har
lignende organisering nar det gjelder tjenester og velferdssystem. Jeg ville ha foreldre som
kommer fra land som ikke har dette. Etter jeg gjorde mer litteratursgk fant jeg at begrepene
vestlig og ikke-vestlige land er utdaterte og ikke lenger brukes i norsk statistikk. Dette er fordi,
ifglge Statistisk sentralbyra at begrepet blir for generaliserende. Dessuten mente personer som
selv kom fra land som betegnes ble en belastning og naermest stigmatiserende (SSB, 2008). SSB
(statistisk sentralbyra) sin anbefaling var og heler bruke landsdeler for a gruppere land. Jeg fant
derimot ikke et felles begrep som omfavnet alle foreldrenes opprinnelses land. Derfor har jeg

valgt og heler si foreldre fra land utenfor Vest-Europa.
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Avgrensning

Oppgaven har et foreldreperspektiv som vil si at den setter sgkelys pa foreldrenes tanker og
felelser knyttet til deres rolle som foreldre til barn med autismespekterforstyrrelser, samt deres
opplevelser av samhandling med tjenesteytere, og tjenestene de mottar. Videre i oppgaven
fremkommer det hvilke implikasjoner tilhgrighet til minoritetsgrupper kan ha for foreldrenes

situasjon som foreldre til et autistisk barn.

Oppgavens oppbygning

Oppgaven innledes med avgrensing for problemstillingen for a gjgre rede for hvilke deler av
problemomradet oppgaven fokuserer. Kapittel 1 omhandler oppgavens kontekst, dette
inkluderer tidligere forskning relatert til oppgavens tema, det teoretiske perspektivet som
funnen tolkes med utgangspunkt i og en generell innfgring i tjenester for familier med
autistiske barn og tjenesteapparatets fungering. Kapittel 2 handler om det vitenskapsteoretiske
perspektivet for masteroppgaven og de forskningsetiske vurderingene som ble gjort i forkant av
datainnsamling. | kapittel 3 gjgres det rede for det metodiske tilneermingen. Dette inkluderer
begrunnelse for valg av metode, samt beskrivelse av forskningsprosessen. Analyse blir temaet
for kapittel 4. Her gjgres det rede for analysemetode, analyseprosess og begrunnelse for valg

tatt i analyseprosessen.

Siste del av oppgaven er artikkelen. Artikkelen er en vitenskapelig artikkel og er skrevet i
henhold til forfatterveiledningen til tidsskriftet Fontene forskning. Et tidsskrift for barnevern,
vernepleie og sosialt arbeid. Det er i artikkelen resultatene fra forskning for masteren
presenteres og tolkes med henhold til det teoretiske perspektivet som er redegjort for i
innledningen. Dokumenter som legges ved innledning og artikkel inkluderer informasjonsskriv
og samtykkeerklaering, godkjenning fra NSD, intervjuguide og forfatterveiledning for Fontene

Forskning.
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Tidligere forskning

Funksjonshemming er tidligere nevnt ovenfor et overordnet begrep som omfavner
autismespekterforstyrrelser. Barn med funksjonshemming kan ha et annerledes og st@rre
omsorgsbehov sammenlignet med normalt utviklede barn. Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemming (2023) papeker at slik omsorgsbehov kan vaere grunnlaget til at familier med
funksjonshemmede barn ofte vil ha behov for hjelp fra det offentlige tjenesteapparatet
(Nasjonal kompetansemiljg om utviklingshemming [NAKU], 2023). Eksempler pa dette kan vaere
alt fra praktisk hjelp, slik som taxikjgring dersom foreldre ikke kan benytte offentlig transport

med barn, til medisinsk hjelp.

| en studie fra Norge ble det gjort en giennomgang av sykehusjournalene til barn som fikk
autismediagnose ved sykehus i Trgndelag mellom 2016 og 2019. Resultatene viste at det var
hgyere forekomst av autisme blant barn med mgdre med minoritetsbakgrunn, at disse barna
mottok diagnose tidligere og at de hadde et mer alvorlig symptombilde sammenlignet med
barn som hadde norske mgdre (Eig et al, 2022). Resultater om st@rre risiko for autisme blant
minoriteter har ogsa blitt funnet i en rekke andre land. Blant annet Sverige, Danmark, Finland

og USA (Barnevik-Olsson et.al,2010; NOU 2020:1).

Forskning fra Sverige om foreldre med autistiske barn fant at ogsa disse foreldrene hadde
problemer med a navigere tjenesteapparatet og at de hadde lite kunnskap om autisme i forkant
av a fa et barn med autisme. A handtere hverdagen med et barn med autisme ble oppfattet
som energi og tidskrevende. Foreldrene oppga at fikk konsekvenser for hele familien, blant
annet at sgsken opplevde mangel pa oppmerksomhet (Nilses et al, 2019). Annen forskning at
det er hgy reportasje av angst og depresjonssymptomer blant foreldre med autistiske barn,
seerlig mgdre. Det er ogsa funnet hgyere reportasje av stress blant foreldre av barn med
autisme sammenlignet med foreldre som har barn med Down syndrom, fysisk
funksjonshemming og normal utviklede barn. Men det er ogsa rapportert positive erfaringer
fra & ha et barn med autisme. Blant annet personlig vekst, sunnere vaner og styrket familieband

(Altiere & Von Kluge, 2009).
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Foreldre vil kunne trenge hjelp fra det offentlige, og med slik hjelp oppstar det ulike
utfordringer som skaper barrierer i samhandling med det offentlige. En spgrreundersgkelse av
T@ssebro og Lundeby (200) viser at flesteparten av foreldrene var forngyde med tjenestene de
mottok. En intervjuundersgkelse av de samme foreldrene fremmet andre besvarelser, hvor
foreldre uttrykte mye frustrasjon over ulike barriere i henhold til iverksetting av ulike tjenester.
Dette indikerer at foreldrenes misngye ikke har a gjgre med kvaliteten pa tjenestene de far,
men prosessen mot a fa innvilget disse tjenestene, grunnet lange ventetider til utredning samt
gjentatte avslag pa sgknader. Et hovedmoment fra intervjuene var at foreldrene gnsket mer
informasjon tjenesteytere, bade om barnets diagnose, tilgjengelige tjenester samt gangen i a fa
bruke tjenestene. De gnsket ogsa informasjon om den praktiske art, slik som stell eller gvelser
for barnet. Under intervjuundersgkelsen kom det frem at en alternativ informasjonskilde som

foreldrene benyttet seg mest av, var andre foreldre i samme situasjon.

A ha et barn med utviklingshemming kan ha en rekke konsekvenser for foreldrene, bade nar det
gjelder foreldrenes helse og deres inntekt. Rapporten til Wendelborg og Tgssebro (2009)
indikerer betydelige helseforskjeller blant foreldre til barn med funksjonshemminger gvrige
foreldre. Dette gjaldt for det meste mg@dre av barn med funksjonshemmede barn, de vurderte
sin helse darligere og rapporterte i stgrre grad a ha langvarige sykdommer, skader eller psykiske
lidelser som pavirket deres daglige funksjonsniva. En annen studie fra 2017 viser at mgdre gikk
over til 3 jobbe i mindre stillinger nar de fikk et barn med funksjonshemming, mens fedrenes

situasjon forble uendret (Brekke & Nadim, 2017).

Foreldre av minoritetsbakgrunn mgter mange av de samme utfordringene som majoriteten.
Dette gjelder en hverdag med et belastende omsorgsansvar, mangel pa informasjon om barnets
tilstand og tjenesteapparater samt navigering av tjenestesystemer (Arfa et al., 2020). Disse
foreldrene mgter i tillegg andre utfordringer som gjelder sprak, kultur og kommunikasjon.
Utfordringene for foreldre med begrensede norskkunnskaper i samhandling med tjenesteytere
er flere. Sprakbarrieren er en av utfordringer. Familiemedlemmer skal ikke fungere som tolk,
men dette er noe vi ser i praksis ofte skjer. Nar familiemedlemmer fungerer som tolk, kan det
dannes en ubehagelig situasjon, spesielt nar det gjelder oversettelse av fagbegreper som ikke er

kjent for familiemedlemmene (Fladstad & Berg, 2008).
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Selv nar det benyttes profesjonell tolk, kan det oppsta problemer knyttet til tillit og kvalitet pa
tolkningen. Tillit til tolken er avgjgrende for god kommunikasjon, og hvis foreldrene ikke har
tillit til tolken, kan det skape ytterligere hindringer i kommunikasjonen. I tillegg kan kvaliteten
pa tolkningen variere, og hvis tolken ikke klarer a oversette riktig, kan det fgre til misforstaelser
og usikkerhet om hva som faktisk er blitt videreformidlet (Kittelsaa, 2012, s.74). Videre i mer
uformelle situasjoner, som ved henting og levering av barn i skole og barnehage, kan foreldre
ga glipp av viktig informasjon pa grunn av sprakbarrieren. Dette kan pavirke deres evne til a
delta aktivt i barnas liv og vaere informert om viktige hendelser og beskjeder fra skolen eller

barnehagen (Fladstad & Berg, 2008).

Manglende kjennskap til hvordan det norske tjenesteapparatet fungerer samt fglelsen av a
matte kjempe for a fa den ngdvendige hjelpen kan fgre til en betydelig mistillit til
tjenesteyterne (Fladstad & Berg, 2008). Dette kan vaere en spesielt sarbar situasjon for
minoritets. For mange av disse foreldre i denne situasjonen utgjgr tjenesteyterne den viktigste
kilden til informasjon (Sgérheim, 2000, s.77). Dette skyldes ofte begrensede nettverk og
manglende norskkunnskaper, som gjgr det vanskelig for dem a innhente informasjon pa egen

hand.

Sgrheims (2000) forskning pa pakistanske familier med funksjonshemmede barn gir et stort
innblikk i situasjonen til foreldre av minoritetsbakgrunn med funksjonshemmede barn. Det kom
frem at utfordringer knyttet til kommunikasjon med helsepersonell, spesielt nar det gjaldt a
forsta samt formidle informasjon om barnets tilstand, var store. Mange av familiene hadde liten
eller ingen tidligere erfaring eller kunnskap om funksjonshemmede barn fgr de fikk sine egne.
Et flertall av foreldrene hadde forstdelse for barnas tilstand som var annerledes fra
helsepersonells forstaelse og mangel pa tilpasset kommunikasjon, og hensyntagen til familiens
forforstaelse medvirket til feiloppfatninger i kommunikasjonssituasjoner. Mgdre opplevde ofte
at de var isolert fra sitt sosiale nettverk bade i Norge ogi hjemlandet. De fglte seg ensomme og
hadde begrenset mulighet til 8 dele erfaringer med andre som hadde funksjonshemmede barn.
Mgdre hadde ogsa vanskeligheter med a veere strenge nok med barna, spesielt nar det gjaldt
barn med funksjonshemming. Disse barna ble ofte unnskyldt pa grunn av sin tilstand (Sgrheim,

200, s. 109).
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Kontekst

| forstaelsen av samhandlingen mellom minoritetsforeldre og tjenesteapparatet, er det nyttig a

ha en viss forstaelse av hvordan tjenesteapparatet fungerer og hva det representerer.

Helsetjenester i Norge er organisert pa to hovednivaer: primaerhelsetjenester
(forstelinjetjenester) og spesialisthelsetjenester (andrelinjetjenester). Disse to nivaene utgjgr
ryggraden i helsevesenet og sgrger for at tjenestemottakere mottar adekvat omsorg og
behandling. Primaerhelsetjenesten er mer tilgjengelig og tar seg av de vanligste
helseproblemene, mens spesialisthelsetjenesten gir mer avansert omsorg for mer komplekse
tilfeller. Fastlegen fungerer som en viktig koordinator i dette systemet ved a henvise mottakere
til spesialisthelsetjenester nar det er ngdvendig. Primaerhelsetjenester er den fgrste kontakten
pasienter har med helsevesenet. Disse tjenestene er normalt lokalisert naert der
tjenestemottakere bor og administreres av kommunene. De inkluderer blant annet fastleger,
helsestasjoner og skolehelsetjenester. Spesialisthelsetjenester (andrelinjetjenester) derimot er
spesialiserte helsetjenester som vanligvis tilbys pa sykehus eller spesialiserte klinikker (Braut &
Aarheim, 2020, 5.36,45). Omsorgstjenester utgjgr ikke en tydelig avgrenset kategori av
tjenester. Typiske omsorgstjenester i henhold til familier med familiemedlem med spesielle
behov kan inkluderer stgttekontakt, omsorgsstgnad, pargrendestgtte, avlastning og brukerstyrt

personlig assistanse (BPA) (Regjeringen, 2022).

Det eksister en del tjenester og stgnader som tilbys til familier som har barn med ASF. Noen
stgnader er behovsprgvd mens andre har de rett til uavhengig av familiens gkonomiske

situasjoner.

Nedenfor er det presentert en tabell over de ulike tjenestene og stgtteordningene for barn og

deres familier:

Tabell 1: Ulike tjenester og st@tteordninger for barn og deres familier

Opplaeringspenger: Stgtte til foreldre eller omsorgspersoner som trenger opplaering for a ta

vare pa og behandle et funksjonshemmet eller sykt barn.
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Hjelpestgnad: @konomisk stgtte til barn med langvarig sykdom, skade eller

funksjonshemning som krever ekstra tilsyn og pleie.

Grunnstgnad: @konomisk stgtte for & dekke ekstrautgifter som fglge av barnets langvarige

sykdom, skade eller funksjonshemning.

@kt antall stenadsdager med omsorgspenger: Utvidet antall dager med omsorgspenger for

foreldre som har omsorg for kronisk syke eller funksjonshemmede barn.

Omsorgsopptjening: Mulighet for opptjening av pensjonspoeng for omsorgsarbeid som

utfgres for et sykt eller funksjonshemmet barn.

Hjelpemidler: Stgtte for & skaffe hjelpemidler til barnets trening, stimulering, dagligliv og

skolegang.

Prioritert plass i barnehagen: Rett til prioritet ved tildeling av barnehageplass for barn med

funksjonshemninger.

Aktivitetsskole: Tilbud om aktivitetsskole for barn med spesielle behov fra 1. til 7. klasse.

Avlastning: Stgtte for personer med szerlig tyngende omsorgsarbeid for et funksjonshemmet

barn.

Omsorgsstgnad: @konomisk stgtte for personer med szerlig tyngende omsorgsarbeid for

barn med nedsatt funksjonsevne.

Stgttekontakt: Tilbud om stgttekontakt for barnet, for a hjelpe dem med en meningsfylt

fritid og kontakt med andre.

Individuell plan (IP) / Ansvarsgruppe: Utarbeidelse av en individuell plan og opprettelse av

en ansvarsgruppe for koordinering av tjenester og stgtte.

(Oslo universitetssykehus, u.a)

Tilgang til ytelse av helse og omsorgstjenester samt stgnader, kreves det innsending av sgknad.
Det er opptil en saksbehandlers vurdering om sgknaden blir godkjent eller avslatt. Dersom det
blir avslag pa sgknad om tjenester man mener man har rett pa, benyttes det klageretten.
Klagen sendes til kommunen og dersom klagen ikke fgrer til gnsket resultat, skal kommunen

oversende klagen til statsforvaltere for endelig vurdering samt avgjgrelse (Regjeringen, 2022).
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Teoretisk perspektiv

Salutogenese

Sosiologen Aaron Antonovsky giennomfgrte forskning pa kvinner som hadde overlevd
konsentrasjonsleirene under andre verdenskrig og deres opplevelse av a ha et godt liv til tross
for de traumatiske opplevelsene de hadde gjennomgatt. Hans undersgkelse avslgrte at 29% av
kvinnene rapporterte a ha et godt liv til tross for de grusomme opplevelsene i
konsentrasjonsleirene. Dette hgye tallet fascinerte Antonovsky og ledet ham til a utforske

arsakene til denne motstandskraften (Kvaran & Holm, 2012).

Det som kjennetegnet disse kvinnene, var at de i fglelsesmessig forstand ikke lot seg pavirke i
seerlig grad av stress og at de klarte a handtere ulike pakjenninger pa en positiv mate. Dette
dannet grunnlaget for Antonovskys teori om salutogenese. Kjernen i denne teorien er at desto
mer innsikt, forstaelse og oversikt man har over hendelsene i eget liv, desto bedre er sjansene
for a kunne handtere motgang og oppna et godt liv. Med andre ord handler det om din evne til
a se sammenhenger, finne mening og mestre utfordringer, noe som kan bidra til gkt livskvalitet
selvi mgte med ekstreme pakjenninger (Kvaran & Holm, 2012, s.72). Begrepet Sense of
coherence brukes ogsa om evnen til a3 se sammenhenger. Sense og coherence (SOC) omfatter
tre aspekter: om situasjonen kan forstds, om situasjonen kan endre og om situasjonen anses
som handterbar. De ulike aspektene pavirker hverandre gjensidig. Forstaelsen av situasjonen
kan lede til kunnskap om hvordan man kan endre den, og nar man vet hvordan man kan endre
den, oppfattes situasjonen som handterbar (Lgnne, 2022). Empowerment er et begrep med
sterk tilknytning til salutogenese og SOC. Begrepet refererer til en prosess der enkeltpersoner
gjgres i stand til a ta kontroll over eget liv. Ideen bak Empowerment er at hvis det legges til
rette for det, vil en person utvikle og oppna bedre livskvalitet. | helsesektoren innebaerer dette
at pasienter involveres i beslutningsprosesser og egen helse (Sgrensen et al, 2002). Dette vil
innebzaere blant annet a gi informasjon om ulike behandlingsmetoder, diagnose, prognose og

veiledning slik at pasienten har det beste utgangspunktet for a ta beslutninger.
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Traumatisk krise
Ordet krise kommer fra gresk og betyr plutselig forandring. Ordet brukes ofte om det psykiske

reaksjonsmgnstret personen har overfor indre og ytre vanskeligheter (Cullberg, 2007, s. 11).
Ordet traume har ogsa gresk opprinnelse og betyr skade eller sar (Naess, 2021). Traumer brukes
om hendelser som overskrider en persons evne til mestring til den grad at det gir psykiske
plager i ettertid (Regionalt ressurssenter om vold, traumatisk stress og selvmordsforebygging
[RVTS], u.d). En traumatisk krise er da en plutselig hendelse i livet som utfordrer

mestringsevnen og som kan fgre til psykiske plager i etterkant.

En krisetilstand befinner man seg i, nar man er kommet i en livssituasjon som tidligere
erfaringer samt innlzerte reaksjoner ikke er adekvat til 8 danne forstaelse eller kunne handtere
den situasjonen man befinner segi (Cullberg, 2007, s. 14). Det er fire presiseringer man kan
gjore for a kartlegge hva som utgjgr en psykisk krisesituasjon. Den f@grste er arsaken. Det ma
utlgses av uventede pakjenninger som innebaerer en trussel mot en persons fysiske eksistens,
sosiale identitet, trygghet eller tilpasningsevne. Den andre presisjonen er hvilken personlig
betydning hendelsen har. Dette er for a forsta hvorfor hendelsen pavirker personen pa den
maten den gjgr (Cullberg, 2007, s. 15). Tredje presisjonen er hvilken livsperiode personen
befinner seg, dette har ogsa betydning for personens reaksjon til hendelsen. For eksempel
hendelse av a bli gravid for en uutdannet tenaring vil ha en annen betydning for en utdannet
middelaldrende kvinne. Det fjerde man kartlegger er de sosiale forutsetningene og
familiesituasjonen til individet. Den traumatiske hendelsen vil ha forskjellige implikasjoner
avhengig av karakteren av familiesituasjonen og det sosiale nettverket som en person har

(Cullberg, 2007, s. 16).

| boken til Cullberg (2007) brukes hendelsen av a fa et barn med utviklingshemming som et
eksempel p& en traumatisk krise. A fa et barn med utviklingshemming kan medfgre svaert
rystende opplevelser for hele familien. Det kan innebzere fglelser av sorg og skuffelse, samt en
rekke utfordringer inkludert endringer i sgskenforhold og gkonomi. Situasjonen kan ogsa
kompliseres av gkt behov for samarbeid mellom foreldrene, og i tillegg kan det oppsta

skyldfglelse eller selvanklage hos foreldrene, der de kan fgle at de er "arsaken" til situasjonen.
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Hendelsen har altsa hgy trusselspotensial for et individs mestringsevne, identitet, sosialt

nettverk og tilpasningsevne.

Resiliens

Personer som gjennomgar befinner seg i vanskelige omstendigheter, kan klare seg bra til tross
for disse vanskelighetene (Borge, 2018, s.18). dette er det som kalles for resiliens. En rekke
faktorer, bade positive og negative, kan pavirke denne motstandsdyktigheten og refereres til
som beskyttelsesfaktorer og risikofaktorer. Beskyttelses faktorer er elementer i individets liv
som bidrar til 3 styrke dere evne til 3 handtere stress og motgang. Dette inkluderer blant annet
et stgttende sosialnettverk og god gkonomi. Pa den annen side er risikofaktorer elementer som
kan skade eller gke risikoen for negativ utvikling. Dette kan omfatte fglelser av ensomhet og
darlig gkonomi (Kvello, 2015, s.246). Risiko- og beskyttelsesfaktorer er ikke ngdvendigvis
motsetninger, men de kan samhandle pa komplekse mater. Beskyttelsesfaktorer kan bidra til
dempe eller redusere pavirkningen av risikofaktorer (Kunnskapsbase og tidsskrift for

helsefremmende og rusforebyggende arbeid, 2010).

Vitenskapsteoretisk grunnlag

Grunnlaget for denne masteroppgaven er fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapsteori.
Fenomenologiske undersgkelser setter sgkelys pa den subjektive opplevelsen av omverdenen
og spker a forsta den dypere meningen den har for enkeltpersoner (Thagaard, 2018, s. 36).
Forskning basert pa fenomenologi tar sikte pa a utforske fenomener slik de oppleves av
mennesker, uten a pavirkes av forutinntatte teorier eller antakelser. Det handler ikke bare om
det individuelle perspektivet, men ogsa om felles trekk ved ulike individers subjektive
opplevelser (Thomassen, 2006, s.171). Gjennom a sette sgkelyset pa andres perspektiver kan
man berike og utfylle sitt eget perspektiv. Det er en erkjennelse av at virkeligheten ikke kan

skilles fra hvordan den tolkes og oppfattes av mennesker.

| hermeneutisk vitenskapsteori handler det om a forsta og tolke fenomener innenfor sin
kontekst, og a avdekke mening og forstaelse gjennom dialog og tolkningsprosesser. |

motsetning til fenomenologien er forskeren bevisst sin egen forforstaelse og antakelser, og
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sgker a reflektere over hvordan disse kan pavirke tolkningen av dataene. Det er en
anerkjennelse av at forskeren alltid er en del av konteksten og ikke kan vaere helt ngytral eller

objektiv (Thagaard, 2018, s.37).

Valget om a kombinere fenomenologi og hermeneutikk i min forskning har sine rgtter i temaet
og metodikken for masteroppgaven. Fenomenologi setter sgkelys pa a utforske fenomener slik
de subjektiv oppleves av individer, med mal om & avdekke essensen av disse livserfaringene. Pa
den annen side passer hermeneutikk spesielt godt for tolkning av skrevne tekster (Thagaard,
2018; Thomassen, 2006). Gitt at min forskning hadde som mal a forsta foreldrenes opplevelse
av deres situasjon, sett fra deres egne perspektiver, virket en fenomenologisk tilneerming sveaert
passende. Jeg valgte intervju som metode for datainnsamling, noe som gjorde transkripsjonene
av disse intervjuene til hoved datakilden for studien. Det var ogsa viktig for meg a orientere
meg med tidligere forskning pa dette feltet for 8 kunne sette dataene mine i kontekst. Denne
metodikken harmoniserte med hermeneutisk tilnaerming, da jeg trengte a tolke og analysere de
skrevne fortellingene innenfor disse transkripsjonene. Jeg har valgt & anvende fenomenologi og
hermeneutikk i min forskning fordi jeg gnsker a utforske hvordan foreldre opplever
samhandling med det norske tjenesteapparatet og deres rolle som foreldre til autistiske barn.
Fenomenologi lar meg studere disse opplevelsene i sin egen rett, uavhengig av kontekst, mens
hermeneutikk gir meg verktgyene jeg trenger for a forsta den kontekstuelle betydningen av
disse opplevelsene spesielt med tanke pa at det er minoritetsgruppe som studeres. A studere
deres opplevelser, uten a ta hensyn til deres minoritetsstatus, ville gi en ufullstendig forstaelse.

Derfor har jeg valgt @ kombinere disse to vitenskapsteoriene.

Forskningsetikk

Det er viktig og ivaretar informantenes rettigheter og trivsel gjennom hele forskningsprosessen.
F@rst og fremst, ma man sikre at informantens deltakelse er basert pa informert samtykke.
Forskeren ma fremlegge informasjon om prosjektet slik at informantene selv kan vurdere hvilke
fordeler og ulemper som inngar i a delta i forskningsprosjektet og kan gjgre et frivillig valg til

delta. Forskeren ma vurdere informantens evne til 8 motta informasjonen og formidle
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informasjonen pa en matte som er forstaelig. Dette er szerlig viktig nar man undersgkelser et
utvalg som inkluderer sarbare grupper mennesker som barn og eldre (Jacobsen, 2015, s.47).
Med tanke pa at utvalget for dette prosjektet inkluderte personer av annen opprinnelse en
norsk var jeg forberedt pa at det kunne oppsta sprakbarrierer som kunne hindret formidling av
informasjon, bade om prosjektet og under intervjuet. Som nevnt sendte jeg ut
informasjonsskriv til diverse organisasjoner for a rekruttere informanter. Jeg formidlet for
organisasjonene at jeg gnsket at de videresendte informasjonsskrivet til aktuelle informanter. |
tillegg, etter 8 ha kommet i kontakt med informanter, ble det satt opp mgte hvor jeg gikk
giennom informasjonsskrivet og samtykkeerklaeringen med dem ansikt til ansikt for a sikre at
informasjonen var forstatt. Informantene fikk velge mellom a gjennomfgre intervjuet
umiddelbart etter eller a ta seg tid til 3 bearbeide informasjonen og avtale et annet tidspunkt
giennomfgring av intervjuet. Det var et tilfelle der en forelder jeg hadde kommet i kontakt ikke
lenger gnsket a delta i prosjektet etter & ha hatt et mgte der vi gikk gjennom

informasjonsskrivet sammen.

Det er ogsa et krav at innhentet informasjon gjengis korrekt. Dette betyr at forskeren er pliktig
til 3 gjengi innhentet informasjon i sin helhet og i riktig kontekst og pa en hensiktsmessig mate
(Jacobsen, 2015, s.51). Dette kravet oppfylles ved bruk av sitater fra intervjuene i presentasjon

av funn. Dette er for a skille mellom det som ble sagt av foreldrene og min egen tolkning av det.

Det tredje kravet i forholdet mellom forsker og informant handler om ivaretakelse av deltakers
privatlivet (Jacobsen, 2015, s.49). Intervjuene skulle omhandle foreldrenes barn, noe som kan
veere et sensitivt tema. Det var viktig for meg a passe pa at intervjuene ble gjennomfgrt pa en
mate som viste respekt for informantenes private sfaere og som ikke fgles som om jeg trenger
meg inn pa deres personlige liv. Dette var blant grunnene til at semi-strukturer intervju ble valgt
som forskningsmetode fremfor strukturert intervju. Semi-strukturerte intervjuer tillater en mer
apen samtale som tilrettelegger for at informantene styrer samtalen og velge hvilke temaer de
gnsker a utdype seg pa. Med et lite antall informanter er det enda viktigere med
anonymisering. Av den grunn har jeg valgt unnga a bruke kjgnnsbestemte pronomen og bruke i

stedet «de» eller «kh*n».
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Prosjektet omfattet behandling av personopplysning som gjorde at det var meldepliktig.
Prosjektet ble meldt til og godkjent av NSD (Norsk senter for forskningsdata), som bidrar til a
sikre forskningsetiske standarder og beskyttelse av deltakernes rettigheter (Thagaard, 2018,

s.22). Referansenummer for prosjektet er 763805.

Metode

| denne delen av oppgaven vil jeg fortelle om hvilke metodiske valg som ble tatt i
planleggingsprosessen av masterprosjektet og begrunnelse for disse valgene. Jeg skal ogsa

gjore rede for hvordan datainnsamling ble utfgrt.

Jeg valgte a ta en kvalitativ tilnaerming og valgte semistrukturert intervju som
datainnsamlingsmetode. Dette var fordi jeg ansa dette som mest egnet for @ belyse den typen

problemstilling jeg har.

Kvalitativ tilnaerming ble valgt fordi det er den typen tilnaerming som egner seg for studier som
setter spkelyset pa informasjon som ikke kan presenteres i malbare enheter eller tall. Dette
omfatter emner som holdninger, verdier, meninger og opplevelser (Thagaard, 2018, s.15). Blant
informasjonen som skulle innhentes var minoritetsforeldres meninger og opplevelser med a ha

barn med autisme og samarbeid med det norske tjenesteapparatet.

Man velger forskningsmetoden ut fra hvilken type problemstilling man gnsker a besvare. Det er
to typer problemstillinger: eksplorerende og testende. Den typen problemstilling jeg har gar
under kategorien eksploderende problemstillinger. Det vil si en problemstilling som sgker a fa
mer kunnskap om eller mer nyanserte informasjon om et tema som man har lite kjennskap til
fra fgr. En eksplorerende problemstilling gar i dybden pa informasjon, noe som var hensikten
med denne oppgaven. Malet var a fa dyptgdende informasjon om hvordan minoritetsforeldre
opplever samarbeidet med tjenesteapparatet og hvordan de opplever det a veere foreldre til
barn med autismespekterforstyrrelser. Med eksplorerende problemstilling skal man ha et
underspkelsesopplegg som ikke begrenser hvilken informasjon om temaet man skal forske pa

(Jacobsen, 2015, s. 64). Denne typen kalles for intensivt undersgkelsesopplegg og gar ut pa a
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innhente mye informasjon om et fa antall enheter. Det var planlagt at jeg skulle ha intervju med
5til 10 informanter, som er et relativt lite antall enheter. Med et fa antall informanter kunne
jeg investere mer tid og oppmerksomhet til hver enkelt informant og fa en grundigere
forstaelse av deres erfaringer og perspektiver. Grunnen til at jeg valgte semi-strukturerte
intervjuer var nemlig fordi jeg ikke gnsket a8 begrense hvilken type informasjon som ble
innhentet. Semi-strukturert intervjuer tillater informanten a styre hvilken informasjon som
kommer ut av intervjuet og utdype pa de temaene som de gnsker a utdype pa (Jacobsen, 2015,
s.146). Det ble laget en intervjuguide for @ brukes som en sjekkliste for ulike temaer som skulle

bergresi lgpet av intervjuene.

Rekruttering

Rekrutteringsstrategien var a sende ut informasjonsskriv om masteroppgaven til diverse
organisasjoner som hadde medlemmer som kunne passe inn i utvalgskriteriene mine. Blant
disse organisasjonene var Frambu, Autismeforeningen og Lévemammaene. Det ble ogsa lagt ut
informasjon om masteroppgaven i flere Facebook grupper for foreldre og pargrende til
personer med autisme pa sosiale medier. Fra de ulike organisasjonene fikk jeg begrenset
respons. Av noen av organisasjonen fikk jeg i svar at de ikke registrer informasjon om
medlemmenes etnisitet og kunne derfor ikke hjelpe med a rekruttere egnede informanter. En
annen grunn tror jeg at organisasjonen kunne ha veert skeptiske til 8 sette meg i kontakt med
medlemmer med hensyn til personvern. Ettersom kommunikasjonen med disse
organisasjonene for det meste foregikk digitalt, kunne det ogsa veert mangel pa tillit som
begrenset deres initiativtaking for a hjelpe med rekruttering. Alternative ble a forsgke 8 komme

i kontakt med informanter gijennom bekjentskap.

Datainnsamling

Kontakt med informanter ble etablert giennom interessegrupper pa sosiale medier og giennom
bekjentskap. Etter 8 ha kommet i kontakt med informanter ble det avtalt tid og sted for et fysisk
mgte. | mgte med informantene ble det gjort en giennomgang av informasjonsskrivet og

samtykkeerklzeringen. Informantene fikk anledning til 3 stille spgrsmal om hva deltakelse i
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masterprosjektet innebaerer. Etter dette fikk informantene velge om de ville gjgre intervjuet da
eller ta det ved en annen anledning. Dette for a gi dem tid til 3 tenke giennom om de ville delta
eller ikke. Av de informantene som jeg kom i kontakt med var det kun en som valgte a trekke
seg fra deltakelse etter fgrste fysisk mgte. De resterende signerte samtykkeerklaeringen og

valgte a gjennomfgre intervjuet ved fgrste fysiske mgte.

Intervjuene ble giennomfgrt mellom september og november 2023. Intervjuene ble gjort enten
i private rom ved offentlige biblioteker eller pa arbeidsplassen til informantene, dette etter hva
informanten selv gnsket. Jeg giennomfgrte f@rst et prgveintervju der jeg ba informanten om
tilbakemelding pa maten jeg gjennomfgrte intervjuet pa. Disse tilbakemeldingene ble tatt i
betraktning og ble brukt i de pafglgende intervjuene.. Det ble tatt lydopptak av intervjuene
giennom en diktafonapplikasjon. Gjennom applikasjonen ble lydopptakene sendt til et
nettskjema hvor jeg matte logge inn med studentidentifikasjon for a kunne lytte til
lydopptakene. | forkant ble informantene bedt om a ikke nevne sensitiv informasjon som navn
og alder bade om seg selv og deres barn. Lydopptakene ble deretter transkribert med
ekskludering av sensitiv informasjon der det hendte at informantene likevel nevnte dette.

Transkripsjonene ble lagret pa passordbeskyttet PC.

Analyse

Lindseth og Nordberg (2004) har utviklet en metode for analyse i fenomenologisk-hermeneutisk
forskning for levde erfaringer. Utgangspunktet for denne metoden er at fenomenologi og
hermeneutikk ses som gjensidig avhengig. Forfatterne mener at man ma ha datamaterialet i

skriftlig form for a kunne gjgre en grundig analyse.

Analyseprosessen deles opp i tre faser. Den fgrste fasen kalles for naiv lesing. Her skal forskeren
lese gjennom datamaterialet mens hun setter til side deres forforstaelse. Malet er a fa en
overordnet forstaelse av intervjuobjektenes erfaringer. Iterativ giennomlesing vil hjelpe 3
avdekke de essensielle aspektene av narrativene. | den andre fasen gjgr man en tematisk
analyse av datamaterialet. Forskeren skal sortere datamaterialet inni temaer og bruke

analytiske spgrsmal for a trekke fram den essensen i teksten. Dette gir grunnlaget
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hovedtemaene for forskningen og strukturer den. Den tredje fasen er formulering av en
overordnet, helhetlig fortolkning av datamaterialet. Forskeren skal reflektere over fgrste
inntrykkene, temaene som er blitt identifisert og hvordan dette passer inni den teoretiske

rammen for studien (Lindseth & Nordberg, 2004, s. 149-150).

Det fgrste fasen er, som tidligere nevnt, a gjgre seg kjent med dataen. Dette innebaerer a lese
giennom dataen, i dette tilfellet transkripsjoner av intervjuer, sa ofte man trenger for a vaere
godt orientert med dataen man jobber med etter det er transkribert. Transkribering kan man
enten gjgre manuelt eller giennom diverse dataprogrammer. For eksempel i Nvivo hvor man
kan laste opp lydopptak og programmet skriftliggjorte lydopptakene. Dette er spesielt gunstig
om man har store mengder med data. Jeg valgte 8 manuelt transkribering, det vil si a
skriftliggjgre materialet selv, av to grunner: for det fgrste hadde jeg ikke store mengder data og
var sikker pa at det var handterbart. For det andre sa jeg pa dette som en mate for meg a bli
bedre kjent med dataen selv. Etter transkribering leste jeg giennom intervjuene gjentatte

ganger mens jeg noterte ned mine innledende inntrykk av intervjuene underveis.

Andre steget er som sagt en tematisk analyse av datamaterialet. Det gis ingen instruksjoner pa
hvordan dette gjgres i den fenomenologisk-hermeneutiske metoden. Braun og Clarke (2006)
gjer rede for to tilneerminger til sortering av datamateriale: teoretisk tematisk analyse og
induktiv analyse. Med den sist nevnte sgker man a la dataen styre hva som blir kategoriene,
mens med teoretisk tematisk analyse gar man ut ifra spesifikke forskningsspgrsmal og analysere
egne interesser. Jeg hadde pa forhand laget et intervju guid som delte spgrsmalene jeg skulle
spgrre i intervjuer inni 3 kategorier utefra 3 forskningsspgrsmal jeg gnsket a besvare. Jeg
utfgrte en teoretisk tematisk analyse ved a lese gjennom transkripsjonene og markere teksten
med ulike farge utefra hvilket av de 3 spgrsmalene som ble besvart. Derav ble de 3
forskningsspgrsmalene datamaterialets 3 hovedtemaer. Deretter laget jeg en tabell med
underkategorier for de 3 hovedtemaene/forskningssp@rsmal. Figur 1 viser hvordan dette ble

gjort.
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Autismebegrepet Foreldrerollen Samhandling
T !
Begreper Rutinert hverdag Takknemlighet
— e  —
. Mangel pa
Symptomer Bekymring informasjon
— e  —
T !
Informasjonskilder Kommunikasjon Kulturalisering
med barn
— e  —
S

Ansattes kunnskap

~—_—

Figur 1:

Det skilles mellom semantisk og latente temaer. Semantiske temaer er temaer slik dataen
presenteres pa overflaten, altsa hva som er blitt sagt i intervjuet uten videre tolkning. Latente
temaer er meningen som blir tilfgrt det som er sagt (Braun & Clarke, 2006, s.11). Etter & ha
fargekodet teksten, valgt jeg ut sitater fra transkripsjonene som jeg gnsket a se ngyere pa.
Sitatene ble satt inni en tabell hvor jeg noterte ned mitt inntrykk av dem og deretter et kort
avsnitt med min tolkning av det som ble sagt. Med dette gnsket jeg a finne fram til de latente

temaene. Tabellen nedenfor er et eksempel pa analyse prosessen.

Sitat Inntrykk Tolkning

Det gikk helt greit fram til han fylte Bruker ordet «krise» om

28r. Han var aktiv, pekte p8 disse

Forelderen hadde en negativ
barns regresjon i opplevelse med barnets
bildebgker og sa ifra hvilken dyr og

hus det er og s8nt. Akkurat p8 28rs

kommunikasjonsevner regresjon i

kommunikasjonsevner.
alder han ble helt silent. Han ville Forelder gnsker & gjenvinne
ikke peke, han ville ikke benevne eller forbedre barnets evne
ting som han kunne gjgre for. Han til kommunikasjon og
ble hett..... stille, fraveerende. Det gnsker bedre
ble veldig vanskelig 8 f§ hans kommunikasjon imellom
oppmerksomhet og han peker ikke barn og forelder.
p8 ting og da var det en skikkelig

krise.

Figur 2:
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Avslutningsvis skrev jeg 3 oppsummeringer, en for hver av hovedtemaene for a fa en oversikt
over hovedinnholdet og tolkningene mine av hovedinnholdet til datamaterialet. Etter

tolkningsprosessen gikk jeg igjen gjennom figur 1 og endringer slik at figuren var i samsvar med

de latente meningsenhetene.
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Vurdering av studie

Reliabilitet handler om i hvilken grad forskningen er reproduserbar (Thagaard, 2018, s.187).
Altsa, at en annen forsker kan fgre det samme forskningsopplegget og fa de samme
resultatene. Grunnet at kvalitativ data i stor grad pavirkes av forskerens forforstaelse og tar i
utgangspunkt i den enkelte forskerens tolkninger blir ofte reliabilitet nar det gjelder hvor
reproduserbar forskningen er et irrelevant kriterium. Reliabiliteten av en forskning i kvalitativ
kontekst vil istedenfor & handle om forskerens evne til a redegjgre for tolkningsprosessen og
fremlegge forskningens kontekst, samt beskrive fremgangsmaten for forskningsprosessen
(Thagaard, 2018, 5.188). Validitet handler om a gi en transparent beskrivelse av teoriene som
har pavirket analyseprosessen (Thagaard, 2018, 5.189). | kvalitative studier kan validiteten til en
forskning knyttes til forholdet mellom forsker og informant, og om forskeren gir en tilstrekkelig
redegjgre for denne relasjonen og pavirkningen den kan har for forskningen. Validitet handler

ogsa om i hvilken grad kunnskap generert fra forskningen er til nytte.

Jeg har gitt en grundig beskrivelse av forskningsprosessen, forskningsmetoden,
vitenskapsteoretisk perspektiv og begrunnelse for valg av disse. Jeg har ogsa redegjort for det
teoretiske perspektivet som ligger til grunn for tolkning og drgfting av funn. Det er ogsa

beskrevet hvilket kunnskaps gap forskning pa oppgaven tema fyller.

| Igpet av intervjuene unngikk jeg a stille ledende eller lukkede spgrsmal, ogsa
oppfelgingsspgrsmalene. Dette for ikke ha en pavirkning pa detinformantene fortalte
intervjuene. Ettersom jeg selv er av minoritetsbakgrunn, kunne dette hatt virkning pa
informantenes holdning til meg. Pa den ene siden kan deltakerne ha fglt seg mer komfortable
med noen som deler en lignende bakgrunn. Pa den annen side kunne denne likheten ha fgrt til
at de unngikk a dele visse detaljer eller opplevelser. Av min personlig erfaring opplevde jeg at
likhetene styrket tilliten informantene hadde til meg som forsker. Oppgaven er skrevet fra et
studentperspektiv. Det var avgjgrende for meg a forsikre meg om at informantene var klar over
dette og ikke misforstod min rolle som en konvensjonell forsker. Jeg var klar over at denne

klarheten ogsa kunne pavirke hvordan de samhandlet med meg under intervjusituasjonene.
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En svakhet ved studien er at det kun er meg som har gjennomfgrt intervjuer og analyse av
datamaterialet. Det kan tenkes at samarbeid med andre forskere kunne styrket studiens
reliabilitet. Men, grunnet oppgavens natur var ikke dette en mulighet. Rekrutteringsmetoden
kunne ogsa representere en svakhet. Rekruttering av informanter gjennom sosiale medier kan
ha fort til en viss grad av skjevhet i datamaterialet, da deltakerne som er en del av bestemte
sosiale medier-grupper, kan ha lignende meninger eller erfaringer. Videre kan bekjentskap som
rekrutteringsmetode ogsa ha fgrt til lignende skjevheter, da de som anbefaler informanter til
studien, kan velge personer som de er kjent med og som deler deres egne synspunkter eller

erfaringer.
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Artikkel

Minoritetsforeldre med barn med autismediagnose: en

kvalitativ studie

Sammendrag

Denne artikkelen fremmer erfaringene og opplevelsene til foreldre som er av minoritetshakgrunn
i henhold til det & vere foreldre til autistiske barn samt samhandlingen med tjenesteapparatet og
deres tjenesteytere. Forskningen benyttet en kvalitativ tilneerming med individuelle intervjuer
som datainnsamlingsmetode. Formalet med denne studien, er & gke kunnskapen til foreldre av
barn med spesifikt autismespekterforstyrrelser, i stedet for a plassere ASF tilstanden innenfor
bredere kategorier av forstyrrelser. Resultatene indikerer at utfordringene som foreldre til barn
med autisme mgter, hovedsakelig knytter seg til mangel pa tilstrekkelig informasjon om
tjenesteapparatet. Videre belyser artikkelen den betydelige belastningen som foreldre til
autistiske barn opplever, bade i praktiske og emosjonelle termer. Selv om denne studien gir en ny
teoretisk ssmmenheng for & forsta minoritetsforeldrenes indre opplevelser knyttet til deres rolle
som foreldre av barn med autisme peker resultantene pa at disse foreldrene kan veere mer utsatt

for stress og andre psykiske plager.
Ngkkelbegreper: autisme, minoritet, foreldre, tjenesteapparat, empowerment
Antall ord: 5746

Denne artikkelen er ikke publisert eller sendt inn til publisering annet sted.
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Innledning

Foreldre av barn med funksjonshemminger, slik som autisme, er i stor grad avhengige av det
offentlige tjenesteapparatet for a fa ngdvendig hjelp og statte. Forskning har dokumentert at
samarbeidet med offentlige tjenester kan vaere utfordrende for disse foreldrene. En av de
vanligste utfordringene er a skaffe informasjon om deres rettigheter samt tilgjengeligheten av
tjenester. Familiene star ogsa overfor vanskeligheter knyttet opp mot navigering innad det
komplekse offentlige tjenesteapparatet, som innebarer a finne riktig hjelp og vite hvem de skal
henvende seg til (Tagssebro & Lundeby, 2002). Dette gjelder bade for majoritetsforeldre og

minoritetsforeldre.

Det har lenge veert lenge kjent at minoritetsbefolkningen generelt sett benytter seg av tjenester
innad helse i mindre grad enn majoritetsbefolkningen (Ingebretsen & Nergard, 2007). Dette kan
skyldes mange grunner, slik som at minoritetsforeldre kan mgate ekstra utfordringer knyttet til
sprak, kommunikasjon og kultur. Minoritetsforeldre kan ha ulike oppfatninger om diagnoser og
tjenester sammenlignet med etnisk norske tjenesteytere (Flastad & Berg, 2008). Tjenesteytere
kan noen ganger mangle bevissthet om samt forstaelse for minoritetsforeldres forforstaelser og
perspektiver, noe som videre kan fare til misforstaelser og utfordringer i samarbeidet med det

offentlige tjenesteapparatet (Sgrheim, 2000).

Forskning antyder at det er hgyere forekomst av autisme blant minoritetsgrupper (Eig et al.,
2022). Videre har forskning ogsa avdekket at foreldre til autistiske barn kan oppleve hgyere
nivaer av angst og depresjonssymptomer, spesielt mgdre. Dette er i sammenligning med foreldre
til normalutviklede barn, barn med Down syndrom og barn med andre funksjonsnedsettelser
(Abbeduto et al, 2004; Dabrowska-Zimakowska & Pisula, 2011). Forskning viser ogsa at
foreldre opplever lavere tilfredshet med foreldre-barn forholdet og har darligere oppfatning om
seg selv som foreldre sammenlignet med foreldre som har normalutviklede barn (Lai et al, 2015).
Det er likevel viktig & merke seg at det ogsa finnes rapporterte positive erfaringer blant disse
foreldrene, inkludert personlig vekst, utvikling av sunnere vaner og styrkede familieband (Altiere
&Von Kluge, 2009). Det er begrenset forskning som utforsker temaene knyttet til spesifikt
autisme og minoritetsforeldre i Norge, selv om samfunnet blir stadig mer mangfoldig, og det er

indikasjoner pa lavere livskvalitet blant disse foreldrene og hayere forekomst blant deres barn.
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Dermed kan det veere viktig & adressere denne tematikken, for & sikre at alle foreldre av barn med

autisme far tilgang til de tjenestene og den statten de trenger.

Formal

Oppgaven har et forelderperspektiv og retter fokus mot foreldrenes tanker og falelser i
forbindelse med deres rolle som omsorgspersoner for barn med autismespekterforstyrrelser. Den
tar ogsa sikte pa a utforske foreldrenes opplevelser i samspill med tjenesteytere og de tjenestene
de mottar for sine barn. Videre belyser eventuelle konsekvenser og implikasjoner som tilhgrighet
til en minoritetsgruppe kan ha for disse foreldrenes situasjon som omsorgspersoner for barn med
autisme. Formalet er fa gkt kunnskap om minoritetsforeldre med barn med autisme, men sikte
mot kunnskap som kan brukes av tjenesteytere for a hindre eventuelle utfordringer som oppsta i

deres samhandling med disse foreldrene.

Teoretisk perspektiv

Et teoretisk perspektiv som kombinerer teorier om salutogenese og resilliense, samt dem
traumatiske krisens forlgp brukes for a forsta hvordan minoritetsforeldre med barn med autisme
handterer deres omsorgsansvar og samarbeid med tjenesteapparatets, samt deres emosjoner rundt

situasjonen de befinner seg i (Borge, 2018).

Sosiologen Aaron Antonovsky forsket pa kvinner som overlevde konsentrasjonsleirene fra
2.verdenskrig og oppdaget at mange av dem kunne opprettholde et godt liv til tross for den
traumatiske opplevelsen. Dette dannet grunnlaget for teorien om salutogene, som setter sgkelyset
pa menneske evne til & forsta, finne mening og mestre vanskelige livssituasjoner, noe som kan
forbedre livskvaliteten til tross for vanskeligheter (Kvaran & Holm, 2012). Sentralt i denne
teorien er «Sense of Coherence» (SOC), som vurderer forstaelse, mulighet til endring og
handterbarheten av en livssituasjon (Lgnne, 2022). Empowerment er sterkt knyttet til begrepene
SOC og salutogenese og referer til en prosess der individer gis mulighet og tilrettelegging for a

opparbeid ngdvendige ferdigheter til & ta aktiv kontroll over sitt eget liv (Sgrensen et al., 2023).
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Begrepet resiliense refer til en persons evne til & handtere og trives i tider med vanskeligheter.
Beskyttelsesfaktorer, som stgttende sosiale nettverk, kan forsterke denne evnen, mens
risikofaktorer, som ensomhet, kan utfordre den (Kvello, 2015). Risiko og beskyttelsesfaktorer
samhandler komplekst og pavirker individets evne til & takle utfordringer (Forebygging, 2010).

En traumatisk krise er en krisesituasjon hvor individet havner i en situasjon som deres tidligere
erfaringer og mestringsstrategier ikke er tilstrekkelig for a forsta og handtere situasjonen. Krisen
varierer i intensitet og har fire faser: sjokk, reaksjon, bearbeiding og nyorientering (Cullberg,
2007).

Metode

For a utforske minoritetsforeldres opplevelser med & ha autistiske barn og deres samarbeid med
tjenesteapparatet, ble det benyttet kvalitativ forskningsmetode. Individuelle intervjuer ble
vurderte som best egnet datainnsamlingsmetode, ettersom det tilrettelegge for apenhet i samtale
om et sensitivt tema (Thagaard, 2018). Semistrukturert intervjuguide med apne sparsmal ble tatt
i bruk. Intervjuguiden inneholdt ogsa stikkord og mer dyptgaende sparsmal i tilfelle det ble
behov for oppklaring. Intervjuene ble gjennomfert mellom september og november 2022 og ble
tatt opp pa lydopptak gjennom diktafonapplikasjon. Hvert enkelt intervjue hadde en varighet pa

mellom 40 minutter og 1,5 timer. Lydfilene ble deretter transkribert.

Materiale

Utvalget for denne studien bestar av foreldre som er fadt i land utenfor Vest-Europa, har barn
med en diagnose innenfor autismespekteret og mottar offentlige tjenester for sine barn. Totalt var
det tre madre og to fedre som samtykket til & delta i studien. Foreldrene har alle en
hayskoleutdannelse pa minimum tre ar og er enten i fulltids- eller deltidsjobb. Foreldrene har
barn i alderen 9-22 ar, og deres oppholdstid i Norge varierer fra 6 til 40 ar. Totalt har

informantene 11 barn, hvorav 7 hadde en autismediagnose.

Etiske vurderinger
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Prosjektet ble meldt til NSD (Norsk senter for forskningsdata), noen som bidrar til & sikre
forskningsetiske standarder og beskyttelse av informantenes rettigheter (Thagaard, 2018). Dette
var serlig viktig ettersom tematikken var av sensitiv art og omfattet innhenting av
datainnsamling sarbare grupper. Studien har blitt vurdert og godkjent av NSD (prosjektnummer:
763805). Med omtanke for personvern ble ogsa intervjuene transkribert i anonymisert form, uten

a inneholde personopplysning der det hendte at informantene nevnte dette i intervjuet.

Analyse

Analysemetoden til Lindseth og Nordberg (2004) som kombinerer fenomenologisk og
hermeneutisk vitenskapsteori ble brukt for & analyse innsamlet data. Farste ble de transkriberte
intervjuene lest gjennom flere ganger for a fa en oversiktlig forstaelse av datamaterialet. Det
neste steget ble en tematisk analyse som omfattet en sortering av datamaterialet etter tidligere
formulerte forskningssparsmal og meningsenheter. Meningsenheten ble tolket med sikte pa finne
deres semantiske og latente temaer og det ble til slutt formulert en overordnet fortolkning av
datamaterialet (Lindseth & Nordberg, 2004).

Resultater

Visse detaljer er blitt justert for & beskytte de intervjuedes anonymitet, men essensens i deres

fortellinger er uendret.

A ha barn med autisme: Foreldrene beskrev generelt sin hverdag som foreldre til barn med
autisme som krevende og falelsesmessig belastende. Foreldrene opplevde barnets atferd som
krevende, noe som farte til at de falte behov for & vaere pa vakt hele tiden. Det kunne forekomme
uforutsigbare reaksjoner og handlinger fra barnet, som gjorde at foreldrene matte veere ekstra
oppmerksomme og forsiktige. Foreldrene fglte behov for a planlegge aktiviteter og hendelser i
god tid pa forhand. Dette var for a sikre at barnet kunne forberede seg pa endringer i rutinen og
minimere stresset knyttet til overganger eller nye situasjoner. Blant foreldrenes fortelling var det
erkjennelse av at deres barn var sterkt avhengig av rutiner og behovet for stabilitet i hverdagen
ble derfor viktige faktorer som pavirket familielivet. En far uttrykte seg pa denne maten: «H*n

har sine egne rutiner nar h*n kommer hjem fra skolen: a skifte klar, ta pa pysjamas og etterpa
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leke med IPad. Det er en del ting h*n gjer fast, man ma ikke bryte den ritualen som h*n har
etablert. En ting som er viktig nar man har barn med autisme er at vi ma passe pa rutiner fordi
nar du gar ut fra de rutinene de er vant til sa blir de urolig og stressa. De forstar verden pa en
helt annen mate enn det vi er vant til og de liker struktur og oversikt og at ting skjer pa en stabil

mate. Man ma gjere hverdagen forutsigbar»

For noen av foreldrene var det en ekstra belastning & ha barn som hadde begrenset eller ingen
sprakutvikling, da de ikke kunne kommunisere pa vanlig mate. En mor uttrykte det slik «<En ting
jeg aldri kommer til & bli vant til er at h*n ikke svarer pa spgrsmalene mine. Nar h*n kommer
hjem fra skolen spgr jeg hva han har spist, hvilke leker de har hatt, men h*n svarer ikke. Jeg vil
jo vite hva h*n fagler, hva han har spist. Jeg ma veere kreativ for & fa svar. Det er som & snakke
til en vegg noen ganger, noe som ikke er lett for en vegg er ikke et menneske. Jaja, men sann er
det bare». Disse foreldrenes erfaringer indikerer at mangelen pa kommunikasjonsevner gjorde
det vanskeligere for dem & forsta barnets behov, tanker og fglelser, noe som farte til en folelse av

makteslgshet i forelderrollen.

Foreldrene ga uttrykk for at & ha et autistisk barn ikke bare pavirket dem selv, men familien som
en helhet. Enkelte oppga at de ofte falte darlig samvittighet fordi de opplevde at de hadde mindre
tid til overs til a tilbringe med sgsknene. Andre oppga at sgvnproblemer hos barnet farte til at

selv fikk lite sgvn, noe som igjen farte til friksjoner i forholdet mellom mor og far.

Da foreldrene fikk vite at barnet deres hadde autisme, begynte de a gjere endringer for & bedre
situasjonen for barnet. En forelder valgte & ga ned i stilling slik at de kunne vie mer tid til &
hjelpe barnet sitt og samarbeid med tjenesteapparatet. Andre nevnte at partnerne deres ogsa
reduserte arbeidstiden for a stgtte barnets behov. I tillegg var det tilfeller der foreldre flyttet til
andre byer for bedre tiltak og tjenester for barnet med autisme og byttet bolig for a tilrettelegge

for at barnet kan bo hjemme.

Det var store variasjoner i tidspunktet da barna fikk diagnose, med den tidligste diagnosen gitt
ved 2ar og den seneste ved 14ar. For noen kom diagnose som en overraskelse, mens andre
opplevde det som en lettelse da deres mistanker ble bekreftet. Uavhengig av barnas alder nar de
fikk diagnose eller om foreldrene forventet diagnosen, beskrev alle foreldrene sterke

falelsesmessige reaksjoner da de farst fikk vite at barnet deres hadde autisme. Denne nyheten
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utlgste bekymringer som preget deres daglige liv. Foreldrene bekymret seg for hvordan barnets
fremtid ville forme seg. Blant annet inkludert dette usikkerheter for om barnet kom til & fullfgre
skolegang, bli utsatt for mobbing pa skolen, kunne fa jobb og kunne leve selvstendig. En mor
fortalte om de blandede faglelsene hun hadde da hun fikk da barnet hennes ble diagnostisert og sa
«Jeg hadde tenkt autisme ja, ganske lenge. Det var en veldig lettelse da, jeg tenkte ‘ja, du hadde
rett”. Jeg visste jo det inni meg, men det var noe helt annet a fa en fagperson fra BUP til &
fortelle deg det. Men ogsa en sorg. Jeg tenkte hva skal skje i framtiden, vil h*n bli ufgretrygdet,

kommer h*n til & skli helt ut av skolen?».

Alle foreldrene, med unntak av en, hadde begrenset eller ingen familie i Norge. De som hadde
familie her, rapporterte at de jevnlig mottok hjelp med omsorgen for barnet. Foreldrene hadde
ogsa kontakt med andre personer fra sitt hjemland som bodde i Norge, men disse personene var
imidlertid ikke involvert i omsorgen for barnet. Foreldrene forklarte at de enten ikke hadde
behov for denne hjelpen eller ikke hadde et neert nok forhold til disse personen til & fale seg

komfortable med & be om hjelp selv om de kunne trengt hjelpen.

Foreldrene uttrykte ogsa bekymring for stigmatisering og negative omtaler fra andre mennesker.
Dette gjaldt ikke bare mot barnet, men ogsa mot seg selv og resten av familien. En forelder
fortalte at de var redde for a bli oppfattet som darlige foreldre pa grunn av barnets atferd og deres
utenlandske bakgrunn. Forelderen fortalte om opplevelser der de overhgrte andre snakke om
barnets atferd i offentligheten: «Nar h*n gar pa T-bane eller bussen tenker h*n at det er
bestemte plasser & sitte 0ogsa ser h*n at plassen er opptatt. H*n blir skikkelig sint og opprert og
nér folk ser pa h*n tenker de sikkert «A, her er det en innvandrer som har et
oppdragelsesproblem». Som om vi ikke makter den oppdragelsen sa derfor oppferer barnet seg
darlig. Jeg harer av og til bemerkninger komme fra andre. Du kan ikke rope ut til folk «Nei, nei,

det er et barn med autisme». Det er veldig taft egentlig».

A forstd autisme: Det var en gjennomgaende opplevelse blant foreldrene at de hadde begrenset
eller ingen kunnskap om autismespekterforstyrrelser for de fikk diagnosen for sine barn. Av den
begrensede kunnskapen de hadde fra for svarte de at de hadde fatt dette fra sosiale medier, filmer
eller gjennom sin utdanning. En mor fortalte at det ferst ble klart for henne at barnet kunne ha

autisme nar hun leste om det mens hun studerte «Jeg visste ikke sa mye om det, men pa den tiden
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studerte jeg og da hadde jeg lant bgker fra biblioteket pa hayskolen og jeg leste en del. Det
stemte nok med de symptomene h*n hadde, men jeg var ikke psykolog eller noe sant sa jeg ville

pa en mate ikke diagnostisere h*n selv».

Pa grunn av deres begrensede kunnskap og mangel pa tidligere erfaring matte foreldrene sette i
gang en omfattende leeringsprosess etter at barna ble diagnostisert med autisme. De uttrykte at de
investerte betydelig tid i & sette seg inn i autisme, forsta hva tilstanden innebarer, og tilegne seg
kunnskap om temaet. Blant annet fortalte en av foreldrene om & ha reist til ulike land i sgken
etter alternative behandlinger eller tiltak for sitt barn. Da vedkommende ble spurt om hvorfor de
valgte & sgke utlands, svarte de: «Det var en dame som kom pa TV2 som sa at hun reiste til USA,
hun fikk hjelp fra en lege med sgnnen hennes og han anbefalte a kutte ut gluten og laktose. Hun
sa at etter bare 7dager begynte sonnen d snakke etter at hun slutta med gluten og sant... ... Sa vi
tenkte, okay, hvorfor kan vi ikke forsgke noe annet?». Den samme forelderen sa ogsa at de hadde
brukt store mengder penger og mye tid pa disse reisene. De uttrykte at de falte et press pa finne
lgsninger fordi de opplevde seg selv som kompetente til & sgke etter alternative tiltak og pa grunn
av deres faglige bakgrunn. Etter & ha mottat rad fra en bekjent, opplevde forelderen at dette
stresset ble redusert: «Han visste hvor mye jeg strev med & finne s& mye kunnskap som mulig
ogsa sa han til meg «Slutt & veere kurator eller fagperson for barna dine». Akkurat det radet ga
meg ett nytt perspektiv og etter det jeg valgte & ta et vanlig, ordinart omsorgsansvar og ikke

prave a finne lgsning for autisme».

De andre foreldrene delte ikke slike omfattende tiltak, men de beskrev ogsa at prosessen med a
skaffe seg kunnskap om autisme var utfordrende og tidskrevende. En annen forelder nevnte dette
om opplevelsen: «jeg belastet s& mye fordi jeg prevde a se ting slik fagfolk ser pa disse sviktene
som jeg ser med mine barn». Foreldrene oppga at de til slutt oppnadde en omfattende forstaelse
av autisme. Som en av foreldrene uttrykte det: «Jeg har lest, kjgpt bgker. N& har jeg et helt

bibliotek. Nar du lever med autisme, blir du ekspert pa autisme».

Samtlige foreldre besvarte sparsmalet om hva autisme er med referanse til de symptomene de
observerte hos sine egne barn. Symptomene ble beskrevet pa en relativt lik mate, og ord som
utviklingsforstyrrelse, svekkelse, lidelse, og genetisk defekt ble brukt for & betegne autisme.

Rigiditet, kommunikasjonsvansker og repetitiv atferd ble hyppig nevnt som typiske trekk ved
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tilstanden. En foreldre hadde en oppfatning om at barnets tilstand var forarsaket traumer.
Vedkommende uttrykte slik: «En ting jeg er nesten sikker pa at det var, men det er ikke bevist
enda for det er ikke nok forskning pa det, er dette her med traumer. Jeg tror traume har en
pavirkning pa fosteret». Med dette indikerte vedkommende at autismen var forarsaket traumer
som de hadde opplevd. Samtidig hadde den samme forelderen hadde ogsa en oppfatning at det
var deres skjebne a fa et barn med autisme: «Men pa den annen side ville jeg ha et spesielt barn.

Jeg visste ikke hva slags spesiell h*n ville vaere, h*n manifesterte seg pa denne maten».

Symptomene pa autisme ble synlige for noen av foreldrene allerede i 1ars alderen, mens for
andre ble de farst tydelige nar barnet naermet seg ungdomsskolealderen. Til tross for a ha lagt
merke til symptomene, var det ikke med en gang foreldre tok initiativ til en utredning. Noen

foreldre tok til slutt initiativ selv, mens andre ble oppfordret til det av venner og skoleansatte.

Selv om foreldrene gjenkjente symptomene pa autisme, ga deres fortellinger indikasjoner pa at
de hadde et hap om at symptomene ville avta over tid eller at det var noe som kunne gjares for a
bli kvitt dem En forelder delte at de falte en viss grad av skuffelse under utredningsprosessen
ettersom det klargjorde symptomene til barnet og dermed mistet de hapet om & «fikse» barnet:
«Fram til vi fikk diagnose, vi tenkte aldri for et sekund at vi kommer til & fa et barn med store
utviklingsforstyrrelser, autisme eller noe sant. Vi hadde en tanke om at det var en del ting som
kan fikses. Og vi fikk et lite hap da fordi vi hadde et kjempegodt samarbeid med barnehage sa
tidlig. Vi var pa alle disse mgter, ansvarsgruppemgter, utredning og sant. Og underveis oppdaga

vi at det var egentlig ganske mange ting som h*n ikke kunne».

A samarbeide: Foreldrene hadde ulike erfaringer med samhandling med fagfolk. De benytter
seg av en rekke tjenester og stenader som avlastning, stattekontakt, spesialundervisning,
omsorgsstgnad og tilrettelagt transport for barna sine. Foreldrene uttrykte positiv tilfredshet med
samhandlingen med fagfolk og uttrykte takknemlighet for den hjelpen de mottok. De verdsatte

spesielt fagfolkenes kompetanse, omtanke, god oppfelging og hensyntaking for hele familien.

Foreldrene ga uttrykk for at selv om de hadde positive erfaringer fra samarbeidet med
tjenesteapparatet, var det ogsa negative erfaringer og rom for forbedring. Det gjentakende temaet
blant foreldrene var gnsket om bedre tilgjengelighet til informasjon om tjenesteapparatet. Mangel

pa informasjon brakte falelser av frustrasjon: «Det er frustrerende, vet du. Vi vet ikke hvem vi
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skal sparre, vi vet ikke hvem vi skal kontakte og nar du ringer far du ikke riktig informasjon. Sa

vi gjar det beste vi kan fordi det er jo ikke noen andre sitt barn, det er vart barn».

Sprak ble ikke nevnt som en betydelig hindring i samarbeidet mellom intervjuede foreldre og
tjenesteapparatet, men heller som en bekymring pa vegne av andre foreldre som ikke
ngdvendigvis hadde de samme sprakferdighetene. En foreldre nevnte en mulighet for forbedring
ville veert & ha informasjon om tjenester tilgjengelig pa flere sprak for & kunne na fram til flere
foreldre, mens en annen fortalte om & ha fatt positive tilbakemeldinger fra tjenesteytere for dere
samarbeidsevne og uttrykte sympati for dem som ikke hadde det samme: «Fordi de (ansatte) har
kanskje mett pa andre som sliter med sprak og kommunikasjon. Det gjer en kjempestor forskjell
nar du meter en forelder som har peiling og de som ikke har kjennskap til disse begrepene. Jeg
har veldig god forutsetning, men jeg har kjempestort hjerte for dem som ikke har den
forutsetningen. Det blir ekstremt vanskelig a forsta. Bade situasjonen og utredning blir helt, helt

fremmed».

Foreldrene gnsket ikke bare mer informasjon om tjenesteapparatets fungering, men de gnsket
ogsa mer stette og veiledning til & ta i bruk denne informasjonen. Det ble nevnt gnsker om mer
hjelp til & sende sgknader og mer informasjon om hvilke rettigheter man har som foreldre av barn
med autistiske barn. Foreldrene opplevde derimot ikke noe mangel pa informasjon om selve

diagnosen autisme.

Seerlig begynnelsesfasen inne i tjenestesystemet ble beskrevet som vanskelig for foreldrene. De
opplevde at deres bekymring for barnets utvikling ikke ble tatt pa alvor og uttrykte at de skulle
gnsket mer omtanke fra tjenesteytere nar de forsgkte a finne hjelp. En av foreldrene fortalte at de
hadde sendt sgknad til kommunen, men fikk avslag. Etter & ha fatt hjelp av en profesjonell til &
skrive en klage fikk de gjennomslag. Vedkommende beskrev ventetiden far hun fikk innvilget
vedtak som utfordrende: «Jeg ville gjerne at noen tar meg pa alvor og ikke avveier meg. Men
den perioden, den vente tiden, den var veldig traumatiserende. Jeg vet ikke om det kunne hjulpet
a fa diagnose tidligere for bare det i seg selv betyr ingenting. Men at du far litt mer hjelp, at det
er noen som undrer sammen med deg, noen som rett og slett tar deg pa alvor nar du er bekymret.

Det savnet jeg veldig pa den tiden».
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Andre foreldre fortalte at de ble avveid av tjenesteytere pa grunn av deres etnisitet. En forelder
fortalte at da de kontaktet helsestasjon om barnets utvikling fikk de i ferste omgang forklart at
barnets utviklings skyldes at de var tospraklig og at det er vanlig for tospraklige barn a ha
forsinket sprak. En annen forelder opplevde at deres kulturelle bakgrunn ble hovedfokuset i
samhandlingen istedenfor barnet: «De trodde at det var noe kulturelt, at grunnen til at h*n
utagerte var fordi at det var sann det var i var kultur. De mente, altsa barnevernet, la veldig stor
vekt pa at det er vanlig med hgyt stayniva i arabisk kultur. Nar noen sier at det er kulturen din,
det er ikke barnet ditt som ma utredes. Det var liksom et hardt slag i trynet for meg som pa den
tiden falte meg veldig norsk. Jeg snakker godt norsk, jeg har utdanning, jeg var i fulltidsjobb pa
den tiden». Foreldrene uttrykte at disse erfaringen forte til at de mistet tiltro til systemet, noe som

tok lang tid & gjenvinne.

En av foreldrene uttrykte klare bekymringer angaende personalets kunnskap om autisme pa
skolen hvor barnet deres gikk. Situasjoner hvor skolens ansatt gjentatte ganger kontakte
forelderen for veiledning under episoder med barnets utfordrende atferd, farte til usikkerhet og
tvil nar det gjaldt personalets kompetanse til & handtere barnet. Dette skapte ogsa en falelses av
begrenset mulighet for forelderen til & konsentrere seg pa jobb pa grunn av bekymringene knyttet

til barnets trivsel pa skolen.

Diskusjon

| funn fra denne studien fremheves betydningsfulle utfordringer som foreldre av
minoritetsbakgrunn som til barn med autisme star overfor. Disse foreldrene finner seg ofte i en
situasjon hvor de ma investere betydelige mengder tid og energi for a tilegne seg den ngdvendige
innsikten i barnas tilstand. P& dette omradet foler de seg generelt ganske velinformerte, etter & ha

gjort en betydelig innsats for & forsta barnas tilstand og individuelle utfordringer.

Oppgaven med & vaere omsorgsgiver for et autistisk barn er en betydelig og kompleks utfordring
som krever omfattende ressurser, bade fglelsesmessig og praktisk. Derfor sgker foreldre naturlig
etter hjelp fra det offentlige for & mate de spesifikke behovene til sine barn (Altiere &Von Kluge,
2009). Selv om hjelpen fra det offentlige er verdifull, er det likevel en realitet at mottakelsen av

denne hjelpen kan veere en fglelsesmessig utfordrende prosess for foreldre. Det er en fglelse av

40



sarbarhet knyttet til & matte akseptere statte utenfra, da mange foreldre i utgangspunktet har et
gnske om & kunne handtere utfordringene pa egenhand (Tassebro, 2002). Dette gnsket om

selvstendighet og selvregulering er en naturlig reaksjon pa en situasjon som allerede er krevende.

En vesentlig mangel pa informasjon om tilgjengelige tjenester og statte utgjer en enorm kilde il
frustrasjon og usikkerhet for minoritetsforeldrene. For dem er tilgang til detaljert oversikt over
hvilke tjenester som er tilgjengelige og hvilke gkonomiske statteordninger de har rett pa, av
avgjegrende betydning. @nske om tilgang til informasjon om tjenesteapparatet kan ses i et
bredere perspektiv ved a vurdere det innenfor rammen av teorien om salutogenese. Ifglge denne
teorien er en persons opplevelse av livskvalitet direkte knyttet til deres evne til & ha innsikt i egen
livssituasjon og ha kunnskap om hvilke handlingsmuligheter som finner. Nar en person fgler at
de har ngdvendig informasjon og forstaelse, er de bedre i stand til a ta avgjgrelser som pavirker
deres liv og helse positivt. | kontrast, nar en person mangler denne innsikten og feler seg usikker
eller uinformert, kan de oppleve makteslgshet, noe som igjen kan pavirke deres fysiske og
mentale helse negativt (Kvaran & Holm, 2012; Lgnne 2022). Dette kan veere med pa a forklare
hvorfor det oppfattes avgjerende for foreldre a ha tilgang til informasjon om tjenesteapparatet.
De gnsker a vere fullt informert om de ressursene som er tilgjengelige for dem, slik at de kan ta
veloverveide beslutninger pa vegne av barna sine. Denne lengselen etter informasjon er ikke ny
og har vaert anerkjent som en betydelig barriere for foreldre som har barn med spesielle behov,
slik som autisme. For foreldre som har kommet til Norge som voksne uten tidligere kjennskap til
det norske samfunnet, kan utfordringen med & navigere i tjenesteapparatet veere enda mer
overveldende (Berg, 2012). Funnene peker mot at fremdeles er et stort behov for en mer
intensjonell tilneerming fra tjenesteytere og hjelpeinstanser nar det gjelder
informasjonsformidling. Forstaelsen av foreldrenes dype gnske om kunnskap og deres gnske om
a ha kontroll over sin egen families situasjon bar vere kjernen i tilretteleggingen av informasjon
og stette. Dette kan hjelpe foreldre til & fale seg bedre rustet til & ta beslutninger som pavirker
livene til barna deres positivt, og det kan ogsa bidra til & redusere felelsen av makteslgshet som

noen ganger kan oppsta i en situasjon preget av kompleksitet og usikkerhet.

Denne studiens utvalg bestod av minoritetsforeldre hvor de fleste foreldre hadde en utdannelse
innen helse- og sosialfag, noe som ser ut til a tilsi en viss grad av kompetanse og ressursfullhet

nar det gjelder & beherske kunnskap om autismespekterforstyrrelser. Utdannelses bakgrunn kan
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ses pa som en beskyttelsesfaktor da det er til hjelp med a innhente informasjon og dermed gke

opplevelse av Empowerment.

Forskning viser at informasjon fra foreldre som er samme positsjon som en selv er verdsatt
(Alsem et al, 2017). Flertallet av foreldrene i denne studien hadde begrenset familie i Norge. De
hadde ogsa begrenset kontakt med andre familier som hadde barn med autisme eller spesielle
behov, bade i Norge og i sine hjemland. Dette indikerer at foreldrene befant seg i en isolert
situasjon nar det gjelder a ha kontakt med personer som hadde likheter med dem. Et sosialt
nettverk man kan relatere til og fale tilhgrighet til kan veere en sterk beskyttelsesfaktor ovenfor
vanskelige livssituasjoner. Mangel pa dette kan veere med pa a svekke foreldrenes evne til &
handtere situasjonen. Dette isolasjonsaspektet kan betraktes som en risikofaktor som truer deres
motstandskraft (resiliens) (Borge, 2018).

I tillegg til isolasjonen meatte minoritetsforeldre ogsa ekstra utfordringer knyttet til sin
minoritetsstatus. Noen ganger farte kulturelle forklaringer fra tjenesteyteres side til at det tok
lengre tid fer foreldre fikk i gang utredning og dermed lengre tid for a fa tilgang til nedvendig
hjelp. Dette farte ogsa til mistillit da de begynte a tvile pa om hjelpen, faktisk kunne vaere til
nytte. Dette tyder pa at minoritetsstatusen kan representere en risikofaktor for foreldrenes

resiliens da det forsinket ngdvendig bistand.

Det er bemerkelsesverdige likheter mellom foreldrenes erfaringer og forlgpet av en traumatisk
krise, som beskrevet av Cullberg (2007). I den innledende sjokkfasen kunne foreldrene ha
problemer med a akseptere virkeligheten av deres barns diagnose. De kunne forsgke a avvise
eller nekte virkeligheten, noe som er typisk for sjokkfasen i en traumatisk krise. Det er eksempler
pa at noen av foreldrene trengte oppmuntring fra andre for a ta det farste skrittet mot & seke
hjelp. Det kan ogsa ha veert skuffelse og frustrasjon nar utredning bekreftet diagnosen, og

foreldrene matte akseptere den virkelige situasjonen de sto overfor.

| reaksjonsfasen, som er den neste fasen i en traumatisk krise, prevde foreldrene a finne mening i
situasjonen. Dette kunne fare til skyldfglelse, og noen foreldre folte seg skyldige for sitt barns
autisme. De tolket det som om de var predestinert til det eller at traumatiske hendelser fra eget
liv hadde fart til at barnet fikk autisme. Dette avspeiler den indre kampen mange foreldre kan ha

med a forsta hvorfor deres barn er blitt autistisk. Det er ogsa interessant & merke seg at lignende
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funn er blitt gjort i andre studier, inkludert forskning pa pakistanske familier som betraktet slike
hendelser som gaver eller straffer fra Gud. Denne oppfatningen var ikke begrenset til
minoritetsforeldre, da ogsa noen nordmenn fglte det samme (Sgrheim, 2000; Ta@ssebro
&Lundeby, 2002)

Bearbeidingsfasen, den tredje fasen i en traumatisk krise, innebar at foreldrene aksepterte den
traumatiske hendelsen og begynte a tilpasse seg sin nye sosiale rolle som foreldre til et autistisk
barn. | denne fasen la foreldrene ned betydelig innsats for a forsta og handtere
autismespekterforstyrrelser og hjelpemuligheter. Noen av dem gikk sa langt som & reise til andre
land for a sgke etter behandlinger og tiltak som kunne hjelpe deres barn. Dette indikerer at
orientering rundt hjelpeapparatet ogsa kan ha vart en del av foreldrenes bearbeidingsprosess.
Likevel var det tydelig at de fortsatt hadde vansker med & navigere hjelpeapparatet og ikke hadde

full forstaelse av det, noe som peker pa en vedvarende utfordring.

Den siste fasen, nyorienteringsfasen, kom etter at foreldrene hadde overvunnet krisen, men det
var mulig for felelser fra tidligere faser & dukke opp igjen. Dette var en vedvarende prosess
gjennom livet. Dette kan sees i maten foreldrene snakket om tjenesteapparatet pa. Selv om de i
stor grad var forngyde med tjenestene de mottok pa det ndveerende tidspunktet, diskuterte de
fortsatt sine tidligere utfordringer, spesielt knyttet til & sette i gang hjelp, finne informasjon og
forsta deres livssituasjon. Dette viser at tidligere erfaringer kan vedvare og indikerer at det kan

pavirke hvordan foreldrene forholder seg til tjenesteytere i dag.

For tjenesteytere er det viktig a forsta denne konteksten. Det er anerkjent at & fa innsikt i
familiesituasjonen er en viktig del av tjenestetilbudet til barn med autisme. Funn fra denne
studien indikerer at det ikke utelukkende vil si & forsta familiens situasjon og barnets spesielle
behov, men ogsa om a vere klar over foreldrenes tidligere erfaringer med hjelpeapparatet. Dette
aspektet kan utgjgre en stor pavirkning pa tjenesteyteres holdning og kan pavirke deres
tilnaerming til & stette og samarbeide med foreldrene. Det er essensielt at tjenesteytere tar hensyn
til disse tidligere erfaringene for a bygge et tillitsfullt forhold og bedre kunne hjelpe familier som

star overfor lignende utfordringer.

Studiens styrker og begrensninger
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Utvalget for denne studien har en overrepresentasjon av minoritetsforeldre med
utdannelsesbakgrunn innen helse og sosialfagarbeid. Denne bakgrunnen sa ut til & vere en fordel
nar det gjaldt forstaelse og innhenting av informasjon om autismespekterforstyrrelser. Det kan
veere foreldre med annen utdannelsesbakgrunn ville hatt andre erfaringer. Utvalget bestod
imidlertid av minoritetsforeldre med et vidt spekter av oppholdstid i Norge, noe som styrker

studiens representasjon av likheter i opplevelser uavhengig av lengden pa oppholdstid i Norge.

Konklusjon

Konklusjon for artikkelen er at det kan fastslas at funnene fra denne studien indirekte stetter
tidligere forskningsfunn som indikerer at foreldre med barn med autisme er mer sarbare for
psykiske utfordringer. Det valgte teoretiske perspektivet gir en forklaring pa hvorfor dette kan
veere tilfellet. Det er tydelig at det er behov for ytterligere forskning for & forsta hva som gjar at
foreldrene med barn pa autismespekteret er mer utsatt for psykiske plager sammenlignet med

foreldre til barn med andre funksjonsnedsettelser og normalutviklede barn.
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%20med%20nedsatt%20funksjonsevne%20WEB.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Vedlegg 1: Informasjonsskriv

Informasjonsskriv
Bakgrunn og formal

Mitt navn er Reine Nsabimana. Jeg er utdannet vernepleier og er forelgpig i gang med a skrive
min masteravhandling i forbindelse med min masterutdanning i tverrfaglig arbeid med barn,
unge og familier ved Hayskolen i Innlandet. Jeg har mange ars erfaring innenfor helse og sosial
sektoren og jobber for tiden med barn med spesielle behov. Tittelen for prosjektet mitt er «A ha
et barn med autisme: hvordan forstas autisme og hvordan oppleves samarbeidet med
tjenesteapparatet? En kvalitativ studie blant minoritetsforeldre med barn med autisme.»
Prosjektet omhandler foreldre av minoritetsbakgrunn som har barn med en diagnose innenfor
autismespekteret og som bor i Norge. Den vil ta for seg hvordan foreldrene opplever a ha et barn
med autisme, hvordan de samarbeider med det norske tjenesteapparat og de forstaelsene de har

av autisme.

Grunnen til av at jeg har valgt a skrive om dette temaet er fordi jeg gnsker om & fremheve
situasjonen til foreldre av minoritetsbakgrunn i Norge som har barn med
autismespekterforstyrrelse og bidra til gkt kunnskap om dem hos tjenesteytere i det norske

tjenesteapparatet.
Hva inneberer deltakelse i prosjektet?

A delta i prosjektet vil innebeere at du deltar pé et individuelt intervju med meg som student og

forsker. Intervjuet vil vare ca. 1t og vil bli tatt opp pa lydopptak. Temaene for intervjuet vil veere
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dine opplevelser rundt a ha et barn med autisme, erfaringer du har fra a samarbeide med det

norske tjenesteapparatet og hvordan du forstar autismespekterforstyrrelse.
Dine rettigheter

Sa lenge du og dine barn kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

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

o

o afa rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

o

o 4 fa slettet personopplysninger om deg

o asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle personopplysninger som kommer fram i intervjuet behandles basert pa ditt samtykke.
Personopplysninger om deg og dine barn skal behandles konfidensielt og i samsvar med
personvernregelverket. Det vil kun veere meg og min veileder som har tilgang til denne
informasjonen. Lydopptakene vil bli transkribert av meg. Transkripsjonene vil ikke inneholde
personlige eller sensitive opplysninger. Slike opplysninger vil vaere anonymisert slik at du ikke
kan gjenkjennes i avhandlingen. | ettertid, nar prosjektet er avsluttet, vil alle lydopptak,
transkripsjoner og andre sensitive informasjon slettes. Tidspunkt for planlagt prosjektslutt er 15.
januar 2023.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i prosjektet, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten a oppgi
noen grunn. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger om deg slettes. Det vil ikke ha noen

negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg.

Dersom du gnsker a delta eller har spagrsmal til prosjektet kan du ta kontakt med meg, Reine

Nsabimana, pa telefon 94829370 eller e-post: irareina22@live.no. Det er ogsd mulig & kontakte

min veileder Torunn Arntsen Sajjad via e-post: torunn.sajjad@inn.no eller pa telefon 91317826.
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Har du spgrsmal angaende hgyskolens retningslinjer for ivaretakelse av personvern kan du
kontakte hgyskolens student og personvernombud Usman Asghar pa telefon +47 61287483 eller

pa e-post: usman.asghar@inn.no

Hvis du har sparsmal knyttet til personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta
kontakt med personverntjenester pa telefon: 53 21 15 00 eller pa epost:

personverntjenester@sikt.no.

Vedlegg 2: Samtykkerklzering

Samtykkeskjema

Jeg har mottat og forstétt informasjon om prosjektet «A ha et barn med autisme: hvordan forstés
autisme og hvordan oppleves samarbeidet med tjenesteapparatet? En kvalitativ studie blant
minoritetsforeldre med barn med autisme», og har fatt anledning til a stille spgrsmal. Jeg

samtykker til:
O & deltai individuelt intervju
O at det blir tatt lydopptak av intervjuet

Jeg samtykker til at opplysninger om meg og mine barn behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3:Intervjuguide

Intervjuguide

Introduksjon

Opprinnelsesland
- Jobb

- Barn

Alder pa barn

Hvordan er dine norskferdigheter?
- Skriftlig

- Muntlig

- Lese/skrive

Hvordan forstar
minoritetsforeldre
autismediagnosen?

Hva tenker du autisme er?
- Alvorlighetsgrad
- Arsaker
- Kronisk
- Kurerbar

- Hvordan oppfattet du symptomene til barnet ditt fgr
diagnostisering?

- Visste du om autisme fgr barnet ditt ble diagnostisert?
- Nar merket du deg symptomene?
- Hvilke symptomer var det?
Hvilke behandlinger tenker du egner seg for barnet ditt?
- Hva forventer skal vaere resultatet av behandlingen?

Vurderer du eller har du tatt i bruk andre behandlingsmetoder
enn de som tilbys av det norske tjenesteapparater?

- Amuletter?

- Behandlere fra hjemlandet?
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Hvilke
samhandlingserfaringer
har minoritetsforeldre
med barn med autisme
med fagfolk?

Hvilke helse-og-sosiale tjenester mottar barnet ditt eller
familien din pa bakgrunn av ditt barns tilstand?

Hvilke erfaringer har du med tjenestene barnet ditt mottar?

Hvordan opplever du samarbeidet ditt med det norske
tjenesteapparatet og barnehage/skole?

- Erdet noe du tenker kan forbedres?

- Opplever du at du har fatt tilstrekkelig informasjon av
fagfolk om dine tjenester/rettigheter/barnets diagnose?

- Fgler du deg hgrt og ivaretatt av fagfolk?

Hvilke erfaringer har
minoritetsforeldre med a
oppdra et barn med
autismespekterforstyrrels
e i en flerkulturell
kontekst?

Hvilke erfaringer har du med a oppdra barn med autisme i et
flerkulturelt samfunn?

- Utfordringer?

Kjenner du andre familier som har barn med autisme?
- Har du kontakt med dem?
- Andre familier fra ditt hjemland?

Er det noen utfordringer som oppstar pa grunn av tilstanden til
barnet ditt?

- lhverdagen?

- Nardet gjelder familie og venner?
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Vedlegg 4: Forfatterveiledning
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Forfatterveiledning 2023

Publisert 19.01.2023
Oppdatert 19.01.2023 10:44

Fontene forskning er Norges ledende vitenskapelige tidsskrift for sosialt arbeid,
barmevem og vernepleie.

Tidsskriftet utgis av Fellesorganisasjonen (FO), som organiserer
barnevernspedagoger, sosionomer, vernepleiere og velferdsvitere og har et opplag
pa ca. 35.000.

Papirutgaven av tidsskriftet utgis to ganger per ar (juni og desember). Tidsskriftet
inngar som en av medlemsfordelene i FO, og er dpent tilgjengelig for alle
interesserte pa fontene.no/forskning. Pa nettstedet kan artikler publiseres i forkant
av papirutgaven.

Vitenskaplige artikler

Fontene forskning folger nasjonale og internasjonale vitenskapelige standarder for
publisering av vitenskapelige artikler. Det innebzerer anonym fagfellevurdering, det
vil si at vitenskapelig kvalitet blir vurdert anonymt av to uavhengige fagfeller.

Vitenskapelige artikler skal vaere teoretiske og/eller empiriske originalartikler eller
kunnskapsoppsummeringer med aktualitet for det sosialvitenskapelige
kunnskapsfeltet. Artikler skal ikke overskride 7.000 ord, inkludert sammendrag,
nokkelbegreper, figurer, tabeller og referanseliste. Innsendte bidrag skal holde hoyt
faglig niva, og vaere i trad med personvern og forskningsetikk.

Debattartikler

Debattartikler kan ta opp teoretiske og metodiske spersmal, behandle motsetninger
og ulike oppfatninger i fagfeltet, samt spersmal knyttet til utdanning og
utdanningspolitikk, velferdspolitikk og forskningspolitikk. Debattartikler skal ikke
overskride 3.000 ord inkludert referanseliste. De vurderes av redaksjonsutvalget i
Fontene forskning.

Anmeldelser
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Anmeldelser av beker og tidsskrifter avtales med redaksjonen. Bokanmeldelser skal
ikke overskride 1.500 ord.

Andre artikler

Tidsskriftet tar gjerne imot sammendrag av forskningsrapporter, informasjon om

avlagte disputaser og nyheter om storre forskningsprosjekter og konferanser.

Spersmal om innsending kan rettes til fagredakteren eller redaksjonsutvalget.

Tekniske krav

o Artikkelen skal inneholde: Tittel, tekst og referanser.

o Skrifttype Times New Roman, skriftstorrelse 12, Linjeavstand 1.5.

o Overskriftene i teksten - mellomtitlene - kan ha maks tre nivaer. Mellomtitlene
skal gi leseren veiledning og ber vzere korte og informative.

© Unnga passivt sprak.

* Manus skal ha sidetall.

« Fotnoter, topptekst og bunntekst skal ikke brukes (hvis noter vurderes helt
nedvendig, ma de innga som sluttnoter).

» Tabeller og figurer skal settes pa egne sider til sist i dokumentet, men med
henvisning i teksten til hvor de skal settes inn.

 Tabeller og figurer skal ha hjelpetekst med hva tabellen/figuren viser/illustrerer.
o Referanser skal folge mal APA7, norsk versjon. Ikke bruk (ibid.) eller (op.cit.).

* Manuskript skal sendes inn i Word-format.

NB! Alle tekniske krav ma folges. Sjekkliste nederst i forfatterveiledningen skal
sendes inn sammen med innsending av manus!

Krav til manus

Manus sendes i et samlet dokument som inneholder oversiktsside, artikkel og
eventuelle figurer og tabeller.

Oversiktsside skal inneholde:

o Artikkelens tittel

» Forfatteren/forfatternes navn, tittel, arbeidssted, og epost, flere forfattere skal
oppgis i riktig rekkefolge for publisering.

* Opplysninger om hvilken forfatter som skal vaere kontaktperson

o Artikkelens lengde (antall ord) inkludert sammendrag. nekkelbegreper, tabeller,
figurer og litteraturreferanser.
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o Erklaering om at artikkelen ikke er publisert, eller levert til publisering annet sted.
* Sammendrag pa maksimum 150 ord og maksimum seks nokkelbegreper.

For vitenskapelige artikler skal det sendes inn en anonymisert versjon av artikkelen
som kan sendes til fagfellevurdering. | denne versjonen skal det ikke kunne
gienkjennes hvem som er forfatter. Navn pa institusjon, sted, tekst og
litteraturreferanser til forfatter ma anonymiseres.

Litteraturreferanser til forfatter skrives slik i teksten: (Forfatter, arstall) eventuelt
(Forfatter 1, 2 eller 3, arstall) ved flere forfattere. | litteraturlisten plasseres
referansen alfabetisk under F, uten annen informasjon, som navn pa dokumentet,

tidsskrift eller forlag.

Anonymisert dokument skal ha forfatterens navn og dato for innsendelse som
dokumentnavn, dette fiernes av fagredakter for eventuell videresending til fagfeller.

Innsending og vurdering

Manus sendes som e-postvedlegg til fagredakteren pa sisselse@oslomet.no. Navn pa
dokumentet skal vaere forfatterens eller kontaktpersonens navn og dato for
innsendelse. Manuskriptet kan ikke vaere innsendt til flere tidsskrifter eller forlag

samtidig, og tilsvarende manuskript kan heller ikke ha vaert publisert tidligere.

Redaksjonen vurderer forst om vitenskapelige artikler skal sendes til
fagfellevurdering. Debattartikler vurderes endelig av redaksjonen. Manuskripter
som gar til fagfellevurdering sendes i anonymisert form til to uavhengige fagfeller.
Dersom artikkelen antas skal forfatteren bearbeide den pa bakgrunn av
kommentarer fra fagfeller og redaksjon, og sende artikkelen tilbake til fagredakter.

Sprak og korrektur

Forfattere har ansvar for a sikre god spraklig kvalitet og gjere en grundig sprakvask.
Fontene har ansvar for korrektur i forbindelse med trykking av antatte artikler. |
produksjonsprosessen vil redaksjonen kommunisere direkte med
forfatteren/kontaktpersonen.

Rettigheter

Det er en betingelse for publisering at forfatterne gir publiseringsrettigheter til
Fontene forskning. Dette gir tidsskriftet rett til 3 formidle artikkelen i trykket form
og elektronisk etter at den er trykket.
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Forfatterne kan bruke artikkelen andre steder etter publisering i Fontene forskning,
men det skal da sendes melding til redakteren om hvor den trykkes, og det skal
fremga at artikkelen opprinnelig er trykket i Fontene forskning. Avtale om copyright
skal undertegnes for publisering.

Etikk

Alle forfattere har ansvar for at fagetiske og forskningsetiske prinsipper er ivaretatt
i manuskriptet. Ved empiriske studier skal det fremga av teksten hvordan etiske
hensyn er ivaretatt, og om det er innhentet nedvendige personverntillatelser fra

Norsk senter for forskningsdata (NSD/SIKT), eventuelt fra Regionaletisk komité
(REK) og andre godkjenningsinstanser.

Forfattere skal folge anerkjente regler for sitering og noyaktig bruk av referanser
med sidetall for sitering bade av eget og andres arbeider. Redaksjonen ser alvorlig pa
forsok pa plagiering, kopiering av tekst fra andres arbeid uten oppgitt referanse, og
vil ta skritt for a folge opp dersom dette oppdages. For nermere informasjon om
forskningsetikk og definisjoner av plagiering, se De nasjonale forskningsetiske
komiteene.

Sjekkliste
Sjekkliste som sendes inn sammen med manus, skal inneholde:

» Forfatternavn og dato for innsending.

o Artikkelens nummer (hvis tildelt).

¢ Er innsending i overensstemmelse med instruksen? (Sett kryss til venstre).
* Maksimal lengde (Vitenskapelig artikkel 7.000 ord, debattartikkel 3.000 ord,
bokanmeldelser 1.500 ord).

o Tilstrekkelige forfatteropplysninger (navn, mailadresse, institusjon).

o Erklaering om at artikkelen bare er sendt Fontene forskning.

* Sammendrag og nokkelbegreper.

» Redegjorelse for etikk (i metodeavsnitt).

o Referanser: Norsk APA7.

* Anonymisert versjon vedlagt (for vitenskapelig artikkel).

« Navn pa dokumentet: forfatternavn og innsendt dato + eventuelt tildelt
artikkelnummer.

» Redegjorelse for endringer (etter forslag fra redaksjon eller fagfeller).

« Engelsk tittel, sasmmendrag og nekkelord (bare for antatte artikler).

« Bilde av forfatter(e) (bare for antatte artikler).
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> Last ned sjekkliste for manus (PDF-format)

Innsendte manuskripter ma vaere i trad med forfatterinstruksen og felge kravene til

oppsett, sprak og referanser.

Innsendte manuskript som ikke er i trad med forfatterveiledningen, vil bli avvist uten

videre vurdering.

Publizert 1
Oppdatert

Solfrid Riad

Simen Aker Grimsrud
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Hanna Skotheim

Eristin M. Johansen

fontene@lomedia.ne
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Fellesorganisasjonen (FO)

- Redaktorplakaten
- Vaer varsom-plakaten
- Retningslinjer for kemmentarfelt

Fontenes personvernpolicy
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Maldedjema § A ha et barn med autisme: hvordan forstds autisme 0g hwordan opplev ./ Vurdering

Vurdering av behandling av personopplysninger

Referansenummer Vurderingstype Dato
TH3B05 Standand 15092023
Tittel

A ha et barn med autisme: hvordan forstls autisme 0g Mvordan oppleves samarbedel med tjenesteapparatet? En kvalitativ studie blant
minoritetsioréldre med bam med sutkme

Behandlingsansvarlig institusjon
Hagskolen | Innlandet / Fakultet for helie- 0g sosiabitenskap / Institutt for folkehelie og idrettsvitentkap

Prosjektansvarlig
Terunn Amtsen Sajjad

Student
Reing Niabimana

Prosjektperiode
15.01.2022 - 15.10.2023

Kategorier personopplysninger

Alminnelige

Saerlige

Lovlig grunnilag

Samtylkcke (Personvemiorordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttrykkelig samtylcke (Pérsomvernforondningen art. 9 nr. 2 bokstay &)

Behandlingen av personopplysningene ef lovig s fremt den giennomiores som oppgitt | meldeskjemaet. Det lovige grunnlaget gjelder
ul 15.10.2023.

B |l va [

Kommentar
Personverntjenester har vurdert endringen | prosektshutidato.

Wi har nd registrert 15.10.2023 som ny shuttdato for behandiling av personopplysninger,
Hvis det blir nadvendig 4 behandle personopplyininger enda lengre, 53 kan det vare nedvendig 4 informere prosjekidetakerne.
Wi vil leige opp ved ny planlagt avilutning for & avklare om behandlingen av personopplysningense er avilutiet.

Lykeke til widere med prodjektet!



