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Glenne regionale senter for autisme, Psykiatrien i Vestfold, utviklet og utprevde
I 2006 et veiledningsprogram tilpasset foreldre til barn med autisme-
spekterdiagnoser. Autismeteamet i Nordland, Barne og ungdomspsykiatrien,
Nordlandssykehuset, gjennomfarte hgsten 2008 et prosjekt for a prave ut
programmet i Nordland.

Denne oppgaven presenterer resultater fra det oppfalgende forskningsarbeidet
mitt, om hvilke erfaringer foreldrene gjorde seg ved deltakelse pa veilednings-
programmet. Undersgkelsen er gjennomfart som en intervjuundersgkelse i
tidsrommet januar til mars 2009, hvor informantene er seks foreldrepar fra
Nordland som har deltatt ved programmet.

Formalet med undersgkelsen var a framskaffe kunnskap om hvilke erfaringer
foreldrene gjorde seg ved a delta pa veiledningsprogrammet. Masteroppgaven
reflekterer funnene som belyser hvordan barnets utvikling og samspillet mellom
foreldre og barn, kan pavirkes gjennom erfaringene foreldrene gjer seg ved
deltakelse pa veiledningsprogrammet. Funnene kan videre bidra til evaluering
og forslag til forbedringer i programmet.

Hovedresultatene i undersgkelsen viser at foreldrene erfarer at de har fatt et mer
positivt samspill med barna sine, samt flere strategier for a legge til rette for
lering, og at de har blitt mer bevisst pa sin egen rolle i samspillet med barna.
Foreldrene framhever ogsa betydningen av a utveksle erfaring med andre som er
i samme situasjon. Undersgkelsen viser imidlertid ogsa at foreldrene syntes at
tiden pa veiledningsmatene var for knapp og at de gnsket mer tid til & drofte
med hverandre.

Ngkkelord; Foreldre til barn med autismespekterforstyrrelser, barn med
autismespekterforstyrrelser, erfaring, veiledningsprogram, anvendt
atferdsanalytisk teori, positiv samhandling, tilrettelegging for lzering,
grensesetting, evaluering, kognitiv teori, mestring, utviking.
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In 2006, Glenne Regional Centre for Autism, Vestfold, developed and tested an
adapted program for supervising parents of children with autism spectrum
disorder. The Autism Team, CAMHS, at Nordland Hospital, did a retrial of the
project in 2008.

This paper will present the results of the follow-up study. It will present what
the parents experienced as participants of supervision program. The study was
carried out interviewing six parental couple in January to March 2009.

The aim of the study was to obtain how the parents had experienced being part
of the supervision group. This paper will reflect how children’s development
and interaction between parents and children can be affected by participating in
this kind of supervision. The results can also help us evaluate the program and
give proposals to future improvements.

The main results of the study shows an improvement in interaction between
parents and children. It has also given the parents better strategies for teaching
their children as well as awareness of their own part in the interactions. The
parents emphasized the importance of sharing their experiences with other
parents in similar situations. The study also showed a wish for more time both
for supervision and discussions.

Key words; Parents of children with autism spectrum disorder, children with
autism spectrum disorder, experience, supervision program, theories of applied
behaviour analysis, positive interactions, adaptations for learning, setting limits,
evaluation, cognitive theory, management, development.
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1. Innledning

| denne studien ser jeg nermere pa et veiledningsprogram tilpasset foreldre til
barn med autismespekterdiagnoser (ASD), som hgsten 2008 ble utprgvd for
farste gang i et prosjekt ved min arbeidsplass, Autismeteamet i Nordland.
Veiledningsprogrammet er utviklet og tilpasset foreldre til barn med ASD i
alderen fem til tolv ar, av Glenne, regionalt senter for autisme i Vestfold (Lian,
2009).

1.1 Bakgrunn

Autismeteamet i Nordland er en fylkesdekkende enhet, tilknyttet Barne- og
Ungdomspsykiatrien ved Nordlandssykehuset. Teamet ble opprettet i 1988 og
bestar i dag av ni fagstillinger med tverrfaglig sammensetning. Dets oppgaver er
diagnostisering og oppfelging av barn med ASD i Nordland fylke, noe som
igjen innebearer veiledning til familie, barnehage, skole og andre hjelpetjenester
som er med i et samarbeid rundt barnet. Autismeteamet har et systemisk
perspektiv i sin oppfalging og er falgelig nettverksorientert. Det er hgyt
prioritert & samle foreldre og alle samarbeidsparter nar Autismeteamet veileder i
forhold til tilrettelegging og opplering for et barn. Dette for & utvikle en felles
forstaelse for barnet, gi informasjon om ASD til alle som har med barnet a gjare,
samt i fellesskap a kunne tilpasse opplaringsmetoder og mal for barnet.

Tilrettelegging og opplering av barn med ASD byr ofte pa utfordringer pa grunn
av deres seeregne veeremate og uvanlige laeringsstil. De mangler ofte
grunnleggende ferdigheter i sprak og kommunikasjon, sosial forstaelse og
selvhjelpsferdigheter. Forbedring av barnas grunnleggende ferdigheter kan bety
mye for barnets utvikling og livskvalitet. Autismeteamet har derfor hatt fokus pa
a legge til rette rammer for at barnet skal ha best mulige betingelser for lzring.
Hovedansvaret for oppleaeringen har veert lagt til barnehage eller skole. Foreldre
til barn med ASD deltar sammen med gvrige samarbeidsparter i alle deler ved
Autismeteamets oppfalging. @vrig veiledning til foreldrene har i hovedsak
foregatt i familiens hjem, hvor de ofte har sammensatte utfordringer de gnsker a
drefte.

Mange barn med ASD tilegner seg ikke selvhjelpsferdigheter slik som andre
barn gjar. De har ofte behov for detaljerte, tilrettelagte rammer for a kunne
tilegne seg ferdigheter som a kle pa seg, samt laere seg rutiner for renslighet,
maltid og sevn. Ut fra min erfaring har mange foreldre behov for veiledning for
a kunne tilrettelegge for at barnet skal lare dette. Videre kan ulike konsekvenser
pa grunn av barnets nedsatte sosiale og kommunikative forstaelse, vere
utfordrende for mange foreldre. Mange barn med ASD ha interesser som de kan



bli helt oppslukt i, og det kan oppleves utfordrende for familien. Mange
opplever ogsa utfordringer i samspillet mellom barnet med ASD og sgsken.

Oppfelgingen hjemme hos foreldrene innebarer observasjon av barnet og
familien i ulike situasjoner med pafglgende veiledning knyttet til foreldrenes
utfordringer. Forslag til mulige lgsninger reflekteres og drgftes med foreldrene,
og i den grad det er mulig kan Autismeteamet bidra til & bista foreldrene i
utprgving av aktuelle tiltak.

A etablere en god situasjon for veiledning kan vare vanskelig & fa til i familiens
hjem. Vi er gjester i familiens hjem og ofte er barnet eller gvrige
familiemedlemmer tilstede. Det kan bli liten tid og rom for & ga i dybden pa
problemstillingene. Det kan ogsa vere en utfordring a sikre kontinuitet i
veiledningen, dersom foreldrene har sammensatte problemstillinger de gnsker
veiledning i forhold til. Jeg synes denne arbeidsmodellen mange ganger ikke gir
tilfredsstillende oppfelging i forhold til foreldrenes behov for veiledning.

Autismeteamet har sett et behov for a utvikle og forbedre veiledningstilbudet til
foreldrene. Hasten 2008 ble det falgelig opprettet et prosjekt for & gjennomfare
et veiledningsprogram tilpasset foreldre til barn med ASD, utviklet av Glenne
regionale senter for autisme i Vestfold. Programmet ble organisert som tolv
ukentlige gruppesamlinger og to veiledere fra Autismeteamet var ansvarlig for
gjennomfaringen. Deltakerne var foreldre til seks barn med ASD i alderen fem
til tolv ar.

1.2 Formal og problemstilling

Jeg ensker & undersgke hva foreldrene erfarte ved deltakelse pa veilednings-
programmet. Ved a fa kunnskap om deres erfaringer sgker jeg a fa innblikk i
veiledningsprogrammet ut fra deres perspektiver. Formalet med undersgkelsen
er a:

o Fremskaffe ny kunnskap om foreldrenes erfaringer med
veiledningsprogrammet.

o Vurdere hvordan foreldrenes erfaringer samsvarer med
veiledningsprogrammets mal

o Vurdere eventuelle forslag til endringer og forbedringer i
veiledningsprogrammet.

Min problemstilling ble ut fra dette:



Hvilke erfaringer gjar foreldre seg ved deltakelse pa ett
veiledningsprogram tilpasset foreldre til barn med
autismespekterdiagnoser?

1.3 Oppgavens struktur

Etter fgrste kapittel med innledende klargjgring av oppgavens formal,
problemstilling og struktur redegjer andre kapittel for teori tilknyttet
autismespekterdiagnosene, anvendt atferdsanalyse og veiledningsprogrammet.
Deretter redegjer jeg i kapittel tre for valg av design og metode med
oppfalgende vitenskapelige betraktninger, sammen med en plan for
gjennomfaring og tilhgrende etiske betraktninger. Kapittel fire innleder med en
kort gjennomgang av arbeidet med intervjuanalysen med pafalgende
presentasjon av undersgkelsens funn. | kapittel fem drgftes disse opp mot aktuell
teori og veiledningsprogrammets innhold samt pafglgende oppsummering og
evaluering av aktuelle funn og draftinger i kapittel seks. Deretter fglger noen
avsluttende betraktninger knyttet til validitet og reliabilitet, far jeg til slutt peker
pa momenter som kan aktualiseres i videre forskning rundt tema.



2. Teori

2.1 Autismespekterdiagnoser

Autismespekterdiagnoser (ASD) blir vanligvis satt etter kriteriene i
diagnosesystemene International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems (ICD-10), (World Health Organization (WHQO), 2002)
eller Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition
(DSM-1V), (American Psychiatric Association, 1994). ICD-10 er den vanligste
referansen i Norge. | begge diagnosesystemene tilsvarer ASD gjennomgripende
utviklingsforstyrrelser med inkludering av barneautisme, atypisk autisme,
Asperger syndrom, uspesifisert gjennomgripende utviklingsforstyrrelse og Retts
syndrom. De ulike kriteriene i ICD-10 er delt inn i tre hovedkategorier:

1) Awvik i utviklingen av sosiale relasjoner

2) Unormalt utviklende kommunikasjonsferdigheter og

3) Repeterende og stereotypt atferdsmgnster

Awvik innenfor disse funksjonsomradene benevnes noen ganger som Lorna
Wings triade, siden det var hun som tidlig klargjorde at alle mennesker med
ASD har denne kombinasjon av symptomer (Gillberg, 1998).

| folge diagnosekriteriene inneberer avvik ved utviklingen av sosiale relasjoner
at barna har nedsatt evne til sosialt samspill og sosial og emosjonell gjensidighet
(WHO, 2002). Graden av avvik i den sosiale utviklingen er individuell og kan
variere fra barn til barn, men for a fa en ASD diagnose ma barnet ha kvalitative
avvik innenfor dette kriteriet. Dette kan arte seg som vansker i forhold til sosiale
initiativ, hvor barn med ASD ofte ikke vil eller kan besvare pa sosial kontakt. |
stedet for a delta sosialt kan barnet veare opptatt av andre ting som omgivelsene
oppfatter som uvanlige og uvesentlig (Holden, 2005).

Begrensninger i kommunikasjon kommer i fglge diagnosekriteriene til uttrykk
som vansker nar det gjelder bade verbal og nonverbal kommunikasjon (WHO,
2002). Talespraket er ofte begrenset og avvikende, og i noen tilfeller utvikler
ikke barnet talesprak. Hos barn som utvikler talesprak, kan mangelen pa
gjensidighet i kommunikasjonen veere fremtredende. Barn med ASD kan ha
nedsatt evne til a uttrykke seg med gester og mimikk, samt a forsta andres
hensikter med gester og mimikk, sammen med tale (Holden, 2005). Noen barn
med ASD har ekkolali som innebarer repetisjoner av utsagn som ikke uttrykkes
for & kunne kommunisere med andre, men som mer beerer preg av a vere rituelle
handlinger. Noen har ogsa en uvanlig mate a snakke pa nar det gjelder
intonasjon, volum og rytme.

Vanlige former for stereotype og repeterende atferdsmgnstre kan for eksempel
veere a snurre pa gjenstander eller vifte med fingrene (Randall & Parker, 1999).
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Noen barn med ASD kan bli opphengt i at ting skal gjares i et bestemt system og
rekkefalge, noe som kan pavirke og begrense aktiviteter barnet er involvert i.
Motstand mot endringer samt barnets gnske om at ting skal gjares i en bestemt
rekkefalge, er oppfalgende eksempler pa ikke-funksjonelle rutiner og ritualer.

2.2 De ulike autismespekterdiagnosene

Kliniske studier har kartlagt hvilke symptomer som opptrer samtidig med ASD
(Duvold & Sponheim, 2002). Det er gjerne tale om grad og kvalitet av avvik i et
mgnster som omfatter funksjoner og atferd tilknyttet sosialisering,
kommunikasjon, kreativitet og interesser.

Forskjellen mellom autisme og Asperger syndrom er i fglge diagnosekriteriene i
ICD-10 knyttet til spraklige og kognitive evner (WHO, 2002). For a fa
diagnosen autisme skal generell og spraklig utvikling veere kvalitativt forsinket
og tydelig ved fylte tre ar. For a innfri diagnosen Asperger syndrom skal det ha
veert en tilngermet normal sprakutvikling ved fylte tre ar. Mange barn med
autisme diagnose utvikler noe sprak, men har likevel vedvarende sprakvansker.
Barn med Asperger syndrom utvikler sprak, men har vansker med abstrakt og
affektiv kommunikasjon, samt gjensidighet i kommunikasjon. For a fa
diagnosen Asperger syndrom ma personen i fglge ICD-10 ha normale
evnemessige forutsetninger (WHO, 2002). | Autismegruppen har cirka tre av
fire en utviklingshemming (Duvold & Sponheim, 2002).

Ved autisme kan handikapgraden vere stor, og de fleste vil ha behov for hjelp i
bolig og arbeid gjennom hele livslgpet (Gillberg, 1998). Ved Asperger syndrom
er symptomene som regel mildere og ikke like apenbare de farste levearene.
Mennesker med dette syndromet kan ha varierende behov for bistand. Noen vil
ha behov for hjelp hele livet, mens andre er velfungerende og kan leve et
tilneermet normalt liv med familie og jobb i voksen alder. | fglge Gillberg (1998)
og Attwood (2004) er det feil a kategorisere Asperger syndrom under
gjennomgripende uviklingsforstyrrelse da mange mennesker med dette
syndromet kan fungere godt pa mange omrader.

Atypisk autisme benevner tilstander som har mye til felles med autisme, men
der alle kriterier ikke er oppfylt, enten ved at symptomene ikke er nok
omfattende eller at de ikke har opptradt far etter tre ars alder (Duvold &
Sponheim, 2002). En annen ASD tilstand er pervasive developmental disorder,
not otherwise specified (PDD NOS). Det er en uspesifisert gjennomgripende
utviklingsforstyrrelse, og ogsa dette er en diagnose som brukes nar kriteriene for
autisme eller Asperger syndrom ikke er oppfylt. Det pagar en diskusjon i
fagmiljeene rundt denne diagnosen da den er sterkt voksende. Drgftingene gar
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pa at det blir en "sekke diagnose”, hvor kriteriene og diagnosen er for
uspesifisert til a kunne gi en nytteverdi og er dermed lite anvendbar. Retts
syndrom klassifiseres ogsa som en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse. Det
er en tilstand som rammer jenter. Symptomene kan forveksles med autisme i
barnets farste levear men er en progredierende lidelse som blant annet farer til
tap av tale, tilbakegang i motorisk og sosial utvikling. Denne ender nesten alltid
med alvorlig utviklingshemming.

2.3 Forekomst og arsaksforklaringer

Forekomst av ASD varierer noe fra studie til studie. En nyere undersgkelse viser
en forekomst pa 0,65% i et utvalg pa Canadiske skolebarn, med en
kjgnnsfordeling som viser 4:1 for gutter og jenter (Fombonne med flere, 2006).

Det er i dag bred enighet om ASD ma forklares ut fra et biologisk grunnlag med
arsak i organisk betingede hjernedysfunksjoner (Ehlers & Gillberg, 1994). Selv
om det er bred enighet om at ASD kan skyldes funksjonssvikt i hjernen, har
ingen lyktes med a finne eksakte forklaringer. Men det begynner a bli enighet
om at ASD kan skyldes varierte nedsettelser av funksjoner i ulike deler av
hjernen som sammen gir lignende symptomer (Duvold & Sponheim, 2002)

2.4 Kognitive modeller

Det finnes flere kognitive modeller som praver a forklare de underliggende
prosessene ved ASD. Disse modellene prgver a forklare hvordan vanskene som
barn med ASD har, oppstar.

2.4.1 Teori om mentalisering

Personer med ASD viser apenbar svikt i a forholde seg til andre personers
hensikter (Duvold & Sponheim, 2002). Evnen til 2 mentalisere er i varierende
grad svekket hos personer med ASD. "Teori om sinnet” gar ut pa at man danner
seg en forstaelse eller bevissthet om at andre mennesker har intensjoner, tro og
gnsker som er forskjellig fra ens egne. Denne innsikten gjar en i stand til &
predikere egen og andres atferd. Denne evnen har veert brukt for a forklare
hvorfor mennesker med ASD har utfordringer med alminnelige handlinger som
a innga i felles oppmerksomhet og rollelek (Tellevik med flere, 2007). En del
forskere hevder at vansker med sosial samhandling og kommunikasjon som
kjennetegner barn med ASD, er resultat av en manglende eller mangelfull evne
til a tilegne seg selv og andre mentale tilstander og a forsta og forutsi
handlinger. Sentralt i denne hypotesen er en antakelse om at mennesker har et
medfadt nevrologisk grunnlag for a representere mentale tilstander, som er
mangelfull eller skadet hos mennesker med ASD, og som hindrer normal
fungering i den kognitive mekanismen. Forskere som har tatt utgangspunkt i
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"teori om sinnet” har bidratt til forstaelsen for de sosiale samhandlingsvanskene
som barn med ASD har. ”Teori om sinnet” kan imidlertid ikke forklare vansker
som barn med ASD har knyttet til andre omrader, og den kan heller ikke
forklare hvorfor de kan ha spesielle omrader som de er sveert gode pa. Teorien
impliserer heller ikke at barns utvikling pavirkes av samspill med miljg og andre
mennesker.

2.4.2 Eksekutive funksjonsvansker

Enkelte forskere hevder at ASD karakteriseres av mer generelle vansker i hgyere
funksjoner knyttet til samordning, planlegging og regulering av atferd (Duvold
& Sponheim, 2002). Vansker med eksekutive funksjoner er knyttet til
planlegging og utfarelse av responsatferd. Eksekutive funksjoner inneberer
blant annet opprettholdelse av gode problemlgsningsstrategier, evne til & lgsrive
seg fra kontekst, hemming av upassende responser, planlegging, sekvensere og
generere viljestyrte handlinger, veere fleksibel for endringer og styre
oppmerksomhet. Mennesker med andre utviklingsforstyrrelser som ADHD eller
ADD, kan ogsa ha eksekutive vansker, men det ser ut som at vansker med
planlegging og fleksibilitet kan veere seerlig typisk for mennesker med ASD
(Tellevik med flere, 2007). Men eksekutive vansker kan heller ikke forklare hele
bildet ved ASD.

2.4.3 Svak sentral koherens

En alternativ forklaring har tatt utgangspunkt i at mennesker med ASD har en
svak sentral koherens (Tellevik med flere, 2007). Sentral koherens er
betegnelsen pa det fenomen at mennesker har en tendens til a organisere
informasjon pa et mest mulig overordnet niva, noe som kan ga pa bekostning av
detaljer. Tendensen til & fokusere pa poenget, meningen og rammene er en evne
som varierer, og strekker seg over et kontinuum av ulike kognitive stiler fra svak
til sterk sentral koherens. Svak sentral koherens er assosiert med preferanse til
detaljer framfor helheten. Sterk sentral koherens karakteriseres ved sterk
fokusering pa mening og helhet, noe som kan fare til at detaljene blir borte.

Svak sentral koherens omfatter en tendens til a ha fokus pa sma deler ved et
objekt, sensitivitet overfor sma forandring i omgivelsene, begrensede interesse
omrader og s&rinteresser som kan vere preget av gode ferdigheter (Tellevik
med flere, 2007). En kognitiv svikt i sentral koherens vil ogsa fare til vansker
med & oppfatte meningsfylte sasmmenhenger pa hgyere niva og i sammenheng
(Duvold & Sponheim, 2002). En vanske med a forsta meningssammenhenger
kan forklare hvorfor personer med ASD har en tendens til & bearbeide
informasjon i bruddstykker, bli opphengt i detaljer og repeterende atferd. Det
kan ogsa forklare hvorfor mennesker med ASD ofte drar liten nytte av
kontekstuelle holdepunkter.
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2.4.4 Noen refleksjoner

Forskningen kan enna ikke fortelle oss entydig hva slags omrader i hjernen som
fungerer annerledes ved ASD (Duvold & Sponheim, 2002). Moderne teknologi
vil trolig gi svar pa det i framtiden. Forelgpig synes jeg de nevrobiologiske
hypotesene kan vare gode forklaringsmodeller for a gjare antakelser om hvilke
funksjoner i hjernen som kan vare svekket hos personer med ASD. Hypotesene
beskriver hva personer med ASD kan ha vansker med, og kan saledes veere
retningsgivende for tiltak. Forstaelse for underliggende vansker hos barn med
ASD kan fremme en god tilrettelegging for samspill og opplaering.

2.5 Utfordringer i samhandling

Nedsatt evne til felles oppmerksomhet og nedsatt evne til imitasjon er to hoved
kategorier Holden (2005) mener kan ligge til grunn for at barn med ASD har
vansker med a tilegne seg ferdigheter, og som kan vere med pa a skape
utfordringer i samhandlingen mellom voksne og barn med ASD. | tillegg kan
utfordrende atferd veere hyppig forekommende blant personer med ASD.
Avhengig av alvorlighetsgraden kan det ogsa veere med pa a hindre laering.
Felles oppmerksomhet innebeerer a fa andre til a bli opptatt av det samme som
en selv, eller a flytte fokus til det som andre er opptatt av. Denne evnen utvikles
I tidlig alder hos normalt fungerende barn. Et barn som utvikler seg normalt
oppdager viktige ting og hendelser i omgivelsene. Barnet kan ogsa lede andres
oppmerksomhet mot ting det selv er opptatt av ved a peke eller se i en retning.
Felles oppmerksomhet kan vere en forutsetning for sprakforstaelse og
taleutvikling. Ved at ordene forbindes med personer eller gjenstander det
snakkes om, kan barnet lare a se pa det riktige stedet nar det hgrer navn og ord
som tidligere har vert forbundet med personene og gjenstandene. Barn kan pa
den maten laere hva ordet betyr. Felles oppmerksomhet er ogsa viktig for a laere
a snakke. Normalt fungerende barn lager lyder og babler helt fra de er svert
sma, og blir gradvis flinkere til & lage ordlignende lydkombinasjoner. De
imiterer lyder og etter hvert ord. Barn blir etterhvert flinke til & imitere andre og
begynner & bruke ord og setninger i de riktige sammenhengene. Det innebzrer at
de har begynt a forsta meningen med spraket.

Barn med normal utvikling imiterer ikke bare sprak, men ogsa en rekke andre
handlinger (Holden, 2005). De er i hovedsak interessert i a gjgre det samme som
andre mennesker. For barn med ASD er det mange ganger ikke slik. | stedet for
a vende visuell og auditiv oppmerksomhet mot viktige hendelser, kan de isteden
rette fokus mot hendelser som har mindre betydning for utvikling. Noen barn
med ASD kan ha lite fokusert oppmerksomhet og gi lite respons pa det som
skjer rundt dem. Noen kan veere opptatt av sine egne, repeterende handlinger
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eller av detaljer i omgivelsene. De babler ofte mindre enn barn med normal
utvikling. Dette kan veaere med pa a forklare en svekket sprakutvikling.

Barn med ASD kan ogsa utvikle motstand mot a delta i ulike gjgremal, og kan i
noen tilfeller utvise utfordrende atferd for & unnga det (Holden, 2005). Denne
type atferd kan hindre barnet i a leere normale handlinger, i tillegg til at atferden
kan veere skadelig. Det er flere former for utfordrende atferd som kan veere
hyppig forekommende hos barn med ASD (Ehlers & Gillberg, 1994).
Selvstimulering og repeterende atferd er ikke i utgangspunktet en utfordring for
omgivelsene. Atferden kan imidlertid bli utfordrende nar den er vanskelig a
kombinere med ngdvendige aktiviteter og gjgremal, noe som igjen kan fare til at
samspill med andre og leering av ferdigheter hemmes.

2.6 Foreldre til barn med autismespekterdiagnoser

En studie om a vokse opp med funksjonshemming i Norge, konkluderer med at
familiemansteret stort sett er det samme som i familier flest (T@ssebro &
Lundby, 2002). Samtidig kan omsorgen for et funksjonshemmet barn vaere mer
krevende enn vanlig omsorg for barn. Mange foreldre opplever det som en stor
utfordring a veere gode omsorgspersoner for sitt funksjonshemmede barn, og
flere opplever gkt arbeidsbelastning i forhold til det daglige omsorgsarbeidet og
i form av den utstrakte kontakten med hjelpeapparatet. Flere foreldre gir ogsa
uttrykk for at omsorgen for et funksjonshemmet barn begrenser familiens fritid
0g sosiale relasjoner.

I Norge er det er ikke gjort noen lignende studie gjeldene bare for foreldre til
barn med ASD, men i USA er det gjennomfart undersgkelser i familier til barn
med ASD. Randall og Parkers (1999) konkluderer med det samme som
Tassebro og Lundbergs studie, men i tillegg peker de pa at mange foreldre
opplever ubalanse i familiemgnsteret ved utfordrende atferd hos barn med ASD,
og at de ofte er avhengig av hjelpeapparatet for a kunne ivareta
omsorgsoppgavene. Stressbelastninger hos disse foreldrene var ogsa starre enn i
kontrollgruppene som besto av en gruppe foreldre til normalfungerende barn,
samt ei foreldregruppe til barn med Downs Syndrom.

Foreldre til barn med ASD har avgjgrende betydning i forhold til opplaering,
uvikling og statte (Erwin, 1996). Familien er mange ganger den mest stabile og
verdifulle ressursen, og som regel har familierelasjonen sterkest effekt pa
barnets utvikling (Dunlap & Fox, 1996). Foreldrene er ogsa ofte de som har best
kjennskap til barnets styrker, behov og leeringshistorie (Turnbull & Turnbull,
2001).
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Foreldre til barn med ASD kan derfor ha fordeler av a fa mer kunnskap og
veiledning for a utvikle et hjemmemiljg og en interaksjon i familien som gjer
utfordrende atferd irrelevant og ineffektivt. Ved a bygge pa positive
samhandlingsstrategier, kan foreldre leere a lgse utfordringene som oppstar med
minimal profesjonell assistanse (Lucyshyn med flere, 2002). Det er igjen
bakgrunnen for at Glenne, regionalt senter for autisme i Vestfold (Glenne) har
utviklet et veiledningsprogram som er tilpasset foreldre til barn med ASD (Lian,
2009).

2.7 Veiledningsprogrammet

Det har til nd ikke veert utviklet noe eget veiledningsprogram for foreldre til barn
med ASD i Norge. Veiledningsprogrammet som benyttes i Barne- og
ungdomspsykiatrien i dag er Parent Management Training og Webster-Strattons
foreldreprogram “de utrolige arene”. Disse programmene gir ikke tilbud til
foreldre som har barn med ASD (Mgrch, 2009).

Glenne har pa grunnlag av studier av andre veiledningsprogram, en
undersgkelse av foreldre med ASD sine veiledningsbehov og kunnskap om barn
med ASD, utviklet et veiledningsprogram for foreldre til barn med ASD (Lian,
2009). Deler av programmet tar utgangspunkt i Webster-Strattons
veiledningsprogram De utrolige arene” (2007) nar det gjelder innhold og
organisering.

2.8 Noen begrepsavklaringer

Veiledningsprogrammet har anvendt atferdsanalyse som grunnlag for
oppbygging, analyse og oppfalgende strategier (Glenne, 2008). Atferdsanalyse
er en psykologisk skoleretning som ble grunnlagt av psykologen B. F Skinner,
hvor hovedfokus var a avdekke og benytte grunnleggende teknikker for hvordan
miljoet pavirker atferden (Holden, 2005). Fokuset pa miljgbetingelser,
innebzrer samtidig at man innen denne retningen ogsa anerkjenner at mye av
menneskelig atferd er pavirket av var biologi. Individets forutsetninger er at
utvikling skjer i et samspill mellom biologi og milja.

Atferd defineres i anvendt atferdsanalyse som alt det en person gjer (Eikeseth &
Svartdal, 2003). Et sentralt sparsmal er sammenhengen mellom atferd og
konsekvenser. Noen konsekvenser gker sannsynlig at atferden blir gjentatt, og
andre konsekvenser kan fgre til at det blir mindre sannsynlig at atferden gjentas.
Grunnlaget for anvendt atferdsanalyse er teorien om at konsekvenser av atferd
farer til lering. For & analysere sammenhenger mellom atferd og konsekvenser
benytter atferdsanalysen en del begreper for & beskrive handlingene pa en mest
mulig presis mate. Begreper som anvendes i atferdsanalytisk terminologi bar
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iIkke forveksles med dagligdags bruk av begrepene. For eksempel har begrepet
straff i atferdsanalysen med reduksjon av atferd og ikke med det vi i
hverdagsspraket forbinder med begrepet. Likesa henspeiler atferdsanalytisk bruk
av positiv og negativ at man enten tilfarer en stimuli ved begrepet positiv, eller
fjerner noe ved begrepet negativ. Jeg vil i det falgende gjare rede for en del
sentrale begreper i atferdsanalysen som ogsa benyttes i veiledningsprogrammet.

2.8.1 Forsterkning

Begrepet forsterkning bestar av bade positiv og negativ forsterkning (Eikeseth &
Svartdal, 2003). Positiv forsterkning forekommer nar atferden gker i frekvens pa
grunn av at en stimuli presenteres i etterkant av atferden. Et dagligdags ord pa
begrepet positiv forsterkning kan vaere belgnning. | veiledningsprogrammet
brukes begrepet positiv forsterkning. for a fremme forstaelse av at tilfgring av et
gode til barnet bare har forsterkende effekt, dersom det farer til at barnet gjer
mer av den atferden som blir tilfgrt en potensiell, positiv forsterker. Negativ
forsterkning er at en atferd gker i frekvens pa grunn av at en stimuli fjernes i
etterkant av atferden.

Ett eksempel pa bruk av positiv forsterkning kan vere at foreldre gir barnet sitt
en klem og sier "hvor flink du er nar du kler pa deg selv”. Dersom barnet oftere
kler pa seg selv, er det trolig at klem og ros er forsterkende for barnets atferd.
Eksempel pa negativ forsterkning kan i dette tilfelle veere at foreldrene kjefter pa
barnet sitt for & fa det til & kle pa seg. Dersom det kler pa seg, fordi det gnsker a
unnga kjeft, er det en negativ forsterkning. Foreldre som opplever at barnet
maser pa butikken og gir etter for mas for & unnga en ubehagelig episode, er et
annet eksempel pa negativ forsterkning.

Positive forsterkere kan vere ulike stimuli (Eikeseth & Svartdal, 2003). Det kan
for eksempel veere sosial forsterkning som kompliment, smil, nikk, tommelen
opp og en klem. Det kan ogsa veere materiell forsterkning som for eksempel
sjokolade, en leke, fa velge middag eller dessert. Eller det kan vare aktivitet
som for eksempel & ga pa kino, i bassenget, pa biblioteket, se pa tv, spille data
eller bli lest for. Hva som er positive forsterkere for et barn er individuelt og
barn med ASD kan ha andre preferanser for hva som oppleves positivt enn andre
barn (Tellevik med flere, 2007).

2.8.2 Tegngkonomi

En positiv forsterker defineres faglgelig ved at den farer til at atferden det gis i
etterkant av, gker. Men dersom samme forsterker gis mange ganger, kan det
hende at den gradvis mister sin verdi og reduseres som positiv forsterker for
atferden (Eikeseth & Svartdal, 2003). Atferdsanalysen er derfor opptatt av
hvordan positive forsterkere formidles og av variasjon i bruken av dem. Nar
disse forsterkerne skal brukes planlagt for a styrke ferdigheter eller atferd hos et
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barn, bar det kartlegges hva barnet setter pris pa og prgve ut om det stemmer at
barnet liker det. Ved a kartlegge hva barnet liker av sosiale og materielle
forsterkere og aktiviteter, opparbeides en "bank” med positive forsterkere.
Deretter planlegges det hvordan og nar de ulike forsterkere brukes. Det kan man
0gsa gjere sammen med barnet, dersom dette er modent for det. Man kan ogsa
utarbeide et tegngkonomisystem som visualiserer for barnet nar det oppnar en
forsterker.

Et eksempel pa et vanlig tegngkonomisystem er et brett med et visst antall ruter
som barnet far sette klistermerke pa for hver gang det har utfgrt en gnsket
handling, som for eksempel a kle pa seg selv om morgenen. Nar det har
gjennomfart dette planlagt antall ganger, kan barnet bytte inn
tegngkonomisystemet i en forsterker. Her kan man enten avtale med barnet pa
forhand hva forsterkeren skal vere, eller det kan velge mellom et antall
forsterkere som presenteres. Antall ganger barnet skal gjennomfare handlingen,
tidsrommet det skal strekkes over, og hvordan forsterkeren presenteres, kan
vurderes ut fra barnets modenhet.

2.8.3 Shaping

Shaping er et annet sentralt begrep i anvendt atferdsanalyse (Eikeseth &
Svartdal, 2003). Shaping eller forming av atferd er en prosedyre, der man
planlagt bruker positiv forsterkning for a fremme en atferd, og hvor kriteriene
for forsterkning gradvis endres. Et eksempel kan vaere eleven som learer a uttale
et ord riktig. Etter hvert som det uttales bedre, justerer leereren kriteriene for
forsterkning, slik at det hele tiden er elevens beste prestasjoner som blir
forsterket.

2.8.4 Atferdskjeder

En handling som for eksempel & dusje bestar av mange delhandlinger. Farst ma
du ta av deg, s& ma du sla pa vannet, ga inn i dusjen, sape deg inn, vaske haret,
skylle, sl av vannet, ga ut av dusj ogsa tarke deg. Atferdsanalysen deler gjerne
handlinger inn i delhandlinger eller atferdskjeder, nar man skal yte bistand eller
forme atferd (Eikeseth & Svartdal, 2003). Ved a dele inn i atferdskjeder tenkes
det at man lettere kan avpasse hjelp etter de behov barnet har. Hensikten er a
arbeide planlagt slik at barnet gradvis kan tilegne seg gkt selvstendighet.

2.8.5 Prompt og promptfading

Prompt er en samlebetegnelse pa ulike typer hjelp og statte som gis for at barnet
skal mestre en ferdighet (Eikeseth & Svartdal, 2003). Bruk av prompting er ogsa
en shapingteknikk, men med den forskjell at man gar inn og statter barnet i &
utfare ferdigheten. Prompt kan gis pa ulike mater. Eksempler pa prompt kan
veere at man gir beskjed om hva barnet skal gjere eller at man handleder, gir
visuell statte eller peker. Man kan ogsa arrangere fysiske omgivelser for barnet
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ved for eksempel & legge fram kler det skal ta pa seg i riktig rekkefalge.
Begrepet prompt innebzrer for gvrig at man planlegger bade hvordan man skal
formidle hjelp til barnet, og hvordan man skal trappe ned hjelpen. Denne trappes
ned og fjernes gradvis, noe som ogsa benevnes som promptfading.

Noen ganger kan barnet bli avhengig av den tildelte hjelpen. Det kan da utfare
ferdigheten, men bare i tilknytning til forutgaende prompt. I atferdsanalysen
kalles dette for at atferden er under ugnsket stimuluskontroll (Eikeseth &
Svartdal, 2003). Atferdsanalyse skiller mellom ferdigheter barnet ikke gjer, fordi
det ikke har lzert det og ferdigheter barnet gjer, fordi det ma ha beskjed eller
hjelp. I veiledningsprogrammet betegnes dette som "kan det, men venter pa
beskjed problem”. Ved a skille mellom dette kan vi lettere vurdere hvilken hjelp
barnet har behov for. Nar barnet ikke mestrer noe, kan man lage en plan for
hjelp til barnet. Nar barnet kan, men er avhengig av prompt, kan man lage en
plan for gradvis nedtrapping av hjelpen. Ugnsket stimulus kontroll kalles ogsa
for prompt avhengighet.

2.8.6 Straff

Atferdsanalysen skiller mellom begrepene negativ og positiv straff. Ved positiv
straff tilfgres en stimuli i etterkant av en atferd, og det farer til at atferden
reduseres i sannsynlighet (Eikeseth & Svartdal, 2003). Ved bruk av negativ
straff fjernes noe fra en situasjon nar en atferd forekommer, og det farer til at
sannsynligheten for at atferden skal forekomme i framtiden, reduseres.
Eksempel pa negativ straff kan vere at barnet far husarrest eller blir fratatt et
gode, dersom barnet har gjort noe foreldrene vurderer som uakseptabelt. Time-
out prosedyrer er ogsa eksempel pa negativ straff. Bruk av positiv straff kan for
eksempel veere at barnet far kjeft hos foreldrene i etterkant av en atferd og at det
farer til at atferden reduseres.

2.8.7 Ignorering

Et siste begrep som brukes i veiledningsprogrammet er ignorering. Nar en atferd
opprettholdes av at den produserer stimuli, kan et tiltak veere & holde tilbake
stimuli som opprettholder atferden (Eikeseth & Svartdal, 2003). Dette kalles
ekstinksjon som igjen defineres som en prosedyre, hvor forsterkere som tidligere
har opprettholdt atferden, ikke forekommer lengre. Effekten av ekstinksjon kan
veere gradvis reduksjon av atferden. Hvor raskt atferden reduseres, avhenger av i
hvilken grad atferden opprettholdes med forsterkning. Det kan ofte i starten av
en ekstinksjon forekomme gkning i atferdens frekvens, far den synker. Et
eksempel kan vaere at barnet tuller med maten sin. Nar barnet tuller, gir
foreldrene barnet oppmerksomhet. Dersom foreldrenes oppmerksomhet er
forsterkende for barnets atferd vil det, i falge atferdsanalysen, fore til at barnets
atferd opprettholdes. Dersom foreldrene betrakter barnets tull som ugnsket
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atferd, kan de velge a ignorere barnets atferd. Dersom atferden opprettholdes av
foreldrenes oppmerksomhet, kan barnet farst tuller enda mer, i forsgk pa a fa
den oppmerksomheten det er vant med. Deretter vil barnet slutte a tulle pa grunn
av at atferden ikke lengre blir forsterket gjennom foreldrenes oppmerksomhet.
Det kan veere utfordrende a overse en atferd. Et utilsiktet blikk, en gest eller et
knis kan veere en positiv forsterker som kan veere med a opprettholde ugnsket
atferd. Likesa hvis man ikke holder ut & overse og begynner a skjenne pa barnet.
Dersom atferden som ignoreres opprettholdes av slike forsterkere, kan det fare
til at atferden i stedet gker i frekvens og blir vanskeligere a ignorere. Barnet kan
da lzere at hvis det holder ut, sa far han oppmerksombhet til slutt.

2.8.8 Noen refleksjoner

Gjennom arbeidet mitt som veileder for barn med ASD har jeg erfart at
atferdsanalytiske metoder kan veere egnet for a planlegge opplering for barn
med ASD. Jeg verdsetter atferdsanalysens fokus pa detaljert planlegging for a
styrke ferdigheter hos barnet. Jeg ser ogsa en sammenheng mellom barn med
ASD sin leering, som ofte er knyttet til ytre holdepunkter, og atferdsanalysens
fokus pa betingelser i miljget. Jeg har erfart at mange barn med ASD drar nytte
av en atferdsanalytisk tilneerming i tilrettelegging og opplering.

Samtidig synes jeg at atferdsanalytisk teori kan fremsta som noe utilgjengelig,
pa grunn av et komplisert begrepsapparat. Mange av begrepene ble utviklet med
utgangspunkt i tidligere forsgk pa dyr og brukes ogsa i dag, med det formalet at
det skal vere en presis sprakbruk (Eikeseth & Svartdal, 2003). Begrepsbruken
kan gi inntrykk av at atferdsanalysen betrakter menneskelig atferd som teknisk
og til enhver tid malbart. Jeg mener at all menneskelig aktivitet ikke kan
forklares gjennom observerbare motiver til enhver tid. Teorien om at
menneskets atferd er knyttet til stimuli og responser i miljget, kan ogsa framsta
som et reduksjonistisk menneskesyn, ved at mennesket bare har de muligheter
som betingelser i biologi og miljg gir. Pa den andre siden fremmer
atferdsanalysen at individet kan fa mulighet til & utvikle sine iboende ressurser,
dersom miljget tilrettelegger rammer for det.

2.9 Organisering av veiledningsprogrammet

Veiledningsprogrammet organiseres som gruppesamlinger for foreldre en gang i
uken i tolv uker (Lian, 2009). Gruppens starrelse er foreldre til seks barn med
ASD. Det er to veiledere som leder gruppemgtene. Det er en forutsetning at
disse har erfaring samt gode kunnskaper om barn med ASD. Hvert gruppemgte
varer to og en halv time. Etter hver gang gis oppgaver som foreldrene skal gve
pa hjemme til neste gang.
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Farste time pa gruppemagtet forteller foreldrene om erfaringer de har gjort i lgpet
av uken i forhold til oppgaver som de har jobbet med (Glenne, 2008).
Veiledningsprogrammets intensjon er at denne timen kan brukes til
erfaringsutveksling og drgfting mellom foreldre, samtidig som veilederne kan gi
tilbakemeldinger og forslag til det videre arbeid. Deretter er det en halvtimes
pause, hvor veilederne trekker seg unna, slik at foreldrene far anledning til a bli
kjent med hverandre. Den siste timen brukes til gjennomgang og drgfting av ny
teori og oppgaver til neste gang. Veiledere holder farst et innlegg, der de gar
gjennom det teoretiske grunnlaget, kommer med praktiske eksempler og skriver
viktige momenter pa tavlen. Deretter vises det video med eksempler, hvorpa det
gves pa det nye temaet med rollespill. Avslutningsvis gjennomgas nye oppgaver
som foreldrene skal gve pa hjemme til neste gang. Spgrsmal i forhold til
oppgavene og tilbakemeldinger pa dagens tema avrunder hvert gruppemgte.
Foreldrene far hver sin perm til oppgaver og notater.

Foreldrene blir i forkant av oppstarten gjort kjent med organiseringen av kurset
(Glenne, 2008). Veilederne oppfordrer foreldrene til & mate presis og delta hver
gang, sa langt som mulig. Programmet legger vekt pa en klar struktur med en
tidsramme pa to og en halv time pa gruppematene.

2.10 Veiledningsprogrammets innhold

Dette er bygd opp i tre hoveddeler;
- Positiv samhandling
- Tilrettelegging for leering
- Grensesetting

Tegngkonomi
Prompting
Atferdskjeder
Forsterkning

Figur 1. Oppbyggingen av veiledningsprogrammet
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Det kan vere en fordel a etablere positivt samspill mellom foreldre og barn, far
foreldrene tilrettelegger for forebygging og handtering av ugnsket atferd hos
barnet (Webster — Stratton, 2007). Pa programmets tre fgrste gruppemeter settes
fokus pa positivt samspill med tilknyttede tema (Glenne, 2008). Deretter gar de
fire neste gruppemgtene gjennom ulike tema i den andre delen av trekanten, som
omhandler a legge til rette for laering av nye ferdigheter hos barnet. Det gverste
feltet i trekanten omhandler beskjeder, ignorering og grensesetting og
gjennomgas pa de fem siste gruppematene. | den pafglgende delen av kapitlet
vil jeg redegjare for det faglige innholdet i de ulike delene av programmet.

2.11 Positiv samhandling

Malet med farste delen av programmet er at foreldrene skal leere a observere og
beskrive atferd i samhandlingssituasjoner (Glenne, 2008). De skal videre bli i
stand til & identifisere gnsket og ugnsket atferd og benytte ulike
samhandlingsstrategier for a fremme positiv samhandling.

2.11.1 Atferdsbeskrivelser

Pa farste gruppemate er temaet beskrivelse av barnets atferd med gjennomgang
av tilknyttet teori (Glenne, 2008). Beskrivelsene har til hensikt a fortelle hva
barnet gjer, uten a legge inn tolkning av handlingen. Beskrivelsene kan danne
grunnlag for atferdsendrende tiltak, uavhengig av om man planlegger a etablere
og styrke atferd det gnskes mer av, eller om man planlegger a redusere atferd
som oppleves som utfordrende. En del av malet med atferdsbeskrivelser er a gi
foreldrene erfaringer med a definere hvilke handlinger de gnsker mer av hos
barnet.

Mange barn med ASD kan reagere pa endringer og kan derfor bruke tid til a bli
vant til at foreldrene snakker annerledes til dem (Glenne, 2008). Det er viktig at
barnet ikke opplever atferdsbeskrivelsene som ubehagelig. Foreldrene kan
derfor i begynnelsen vurdere omfanget av kommentarene sammen med den
fysiske avstanden til barnet. En gradvis tilneerming kan gjare det lettere for
barnet a bli vant til endringen. De fleste barn setter pris pa beskrivende
kommentarer og mange foreldre opplever at barnet etter en stund begynner a
imitere deres uttrykk. Etter farste gruppemete far foreldrene i hjemmeoppgave a
gve pa a gi barnets atferdsheskrivende kommentarer i samhandlingssituasjoner.

2.11.2 Observasjon

Observasjon er tema pa andre gruppemste (Glenne, 2008). Gruppen drgfter
innledningsvis hva de definerer som gnsket og ugnsket atferd hos barnet.
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Foreldrene veiledes i a observere positiv atferd hos barnet og gi
atferdsbeskrivelser knyttet til det.

Foreldrene far videre en innfgring i ulike hensikter med observasjon.
Observasjonsskjema presenteres og forklares (Glenne, 2008). Hijemmeoppgaven
etter andre gruppemgte er at foreldrene skal leke eller samhandle med barnet sitt
I ti minutter hver dag med tildeling av oppmerksomhet i form av beskrivende
kommentarer tilknyttet gnsket atferd. Den av foreldrene som ikke samhandler
med barnet, registrerer samhandlingen i observasjonsskjemaet.

2.11.3 Spesifikk ros

Pa tredje og siste gruppemgte i den farste delen av programmet, er temaet
spesifikk ros (Webster - Stratton, 2007). Veilederne gjennomgar sammen med
gruppen hva som kan hindre i a gi ros, og hva som er fordelene med ros.
Deretter drgftes hva som er forskjell pa spesifikk og generell ros. Det
gjennomgas ogsa uheldige mater a gi ros pa, som a kombinere ros med
beskjeder, kritikk eller sarkasme. Gruppen far en innfgring i hvorfor spesifikk
ros gitt rett etter positiv atferd hos barnet kan bidra til atferdsendring hos barnet.
Hjemmeoppgave etter gruppemstet er a leke med barnet i ti minutter hver dag
og gi spesifikk ros tilknyttet atferdsbeskrivelser. Foreldrene far ogsa til oppgave
a overse lettere, ugnsket atferd.

2.11.4 Andre momenter

Foreldrene oppfordres gjennom denne delen av programmet til & falge barnets
initiativ og bygge pa barnets ideer, for a styrke positivt samspill (Webster -
Stratton, 2007). De oppfordres ogsa til 2 oppmuntre barnets initiativ og aktivitet
samt ikke & bedgmme resultatet, samt & veere entusiastisk i beskrivelsen av det
barnet gjar, framfor a stille sparsmal. Foreldrene oppmuntres til & imitere
barnets atferd, gjgre det barnet ber dem om og videre til a hjelpe det ved behov.
Foreldrenes forventninger til barnet blir ogsa draftet. Noen ganger kan foreldre
forvente for mye i forhold til barnets alder eller modenhet. Nar barnet flere
ganger opplever at det som forventes er for vanskelig a gjennomfare, kan det
fore til at det slutter & preve. Tilpassing av forventninger til barnets modenhet
kan fare til at barnet lettere mestrer oppgaven, som igjen kan fore til gkt
motivasjon hos barnet.

2.11.5 Noen refleksjoner

Den farste delen av programmet handler om positiv samhandling. Jeg mener at
temaene i programdelen kan pavirke til at foreldrene blir bedre til & se og
bemerke gnsket atferd hos barnet. Dersom vi har et barn som er annerledes, kan
det kanskije fare til at vi har fokus pa det som er annerledes istedenfor a se det
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positive som barnet faktisk gjer. Ved a ha mer fokus pa det positive, kan det
veaere med a fremme et positivt samspill mellom foreldre og barn. Det kan vere
at barnet reagerer negativt pa at foreldrene endrer sin atferd overfor barnet, noe
som kan gjere det utfordrende for dem a fortsette med atferdsbeskrivelser.
Kanskje kan det ogsa vere utfordrende for foreldrene a endre egen vaeremate, og
at det kan fgles kunstig til & begynne med. Denne delen av programmet er
kanskje den mest generelle og allmenngyldige, som alle foreldre og barn kan
nyttiggjere seg av. Samtidig tror jeg at barn med ASD serlig kan nyttiggjere seg
av at foreldrene konkretiserer deres atferd gjennom verbalisering.

2.12 Tilrettelegging for leering

Malet med denne programdelen er at foreldrene skal fa innsikt i hvordan positiv
forsterkning, atferdskjeder, hjelp og avtrapping av hjelp, samt bruk av
tegngkonomi kan veaere med a fremme ferdigheter hos barnet (Glenne, 2008).
Det er ofte knyttet utfordringer til a lzere barn med ASD nye ferdigheter
(Holden, 2005). For a kunne gjennomfgre opplaring bar barnet vaere motivert,
og det kan veere effektivt a benytte materiell forsterkning i kombinasjon med ros
for & fremme nye ferdigheter. Programmet gjennomgar i denne delen hvordan
foreldre kan identifisere gnsket atferd hos barnet, og hvordan materiell
forsterkning kan brukes for a styrke ferdigheter hos barnet. Videre far foreldrene
innfgring i hvordan de kan avpasse hjelp for at barnet skal tilegne seg nye
ferdigheter, og hvordan hjelpen gravis kan nedtrappes. Deretter introduseres
tegngkonomisystemer.

Det er ikke alltid at ros er forsterkende i seg selv, men programmet legger vekt
pa a gi foreldrene kunnskap om bruk av ros og annen sosial forsterkning for a
initiere positiv samhandling og fremme innlaring av nye ferdigheter (Glenne,
2008). Bruk av positiv forsterkning kan endre negative samhandlingsmgnstre fra
til samspill preget av positive tilbakemeldinger med fokus pa positiv atferd.
Programmet vil i denne delen gi foreldrene generell kunnskap om forsterkning,
samt en teoretisk og praktisk gjennomgang av begrepene forsterkning og straff.
Straff kan ofte vere en del av barneoppdragelsen med sarlig hyppig bruk
overfor barn med utfordrende atferd. Foreldrene far derfor en gjennomgang av
hvorfor straff sjelden er effektivt.

2.12.1 Forsterkere

Pa gruppemgte fire er malet at foreldrene skal fa kunnskap om kartlegging av
positivt forsterkende hendelser for barnet (Glenne, 2008). Begrepet positiv og
negativ forsterkning avklares og drgftes (Kap. 2.8.1). Ut fra dette drafter
gruppen hva som er mest hensiktsmessig a bruke i barneoppdragelsen. |
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gjennomgangen av dette temaet fokuseres det pa at man ikke bgr vente pa det
perfekte resultatet, men belgnne sma trinn i riktig retning. Effekten av ros
repeteres med oppfelgende gjennomgang av forskjellen mellom bestikkelser og
belgnning. En bestikkelse defineres ved at barnet far et gode farst for a deretter
gjere noe, for eksempel "her far du en is og da ma du sitte rolig i bilen”.
Belgnning blir i dette eksemplet ”na har du veert sa flink a sitte fint i bilen at du
skal fa en is”. For a sikre at belgnningen gis i etterkant av gnsket atferd,
introduseres foreldrene for "Farst — sa” regelen, som skal hjelpe til a skille
mellom bestikkelser og belgnning.

Oppgave etter gruppemgtet er a lage en forsterker “meny” med cirka farti
aktiviteter, hendelser og materielle goder (Glenne, 2008). Foreldrene skal sa
prgve ut noen positive forsterkere og sjekke effekten.

2.12.2 Atferdskjeder

Pa gruppemgte fem er temaet atferdskjeder. Foreldrene skal gve seg i a
operasjonalisere en handling til delhandlinger, som kan gjare det lettere a jobbe
med gkt selvstendighet hos barnet (Glenne, 2008). Foreldrene introduseres for
hvordan man kan dele en handling inn i atferdskjeder med oppfalgende
identifisering av det barnet trenger hjelp til for & mestre handlingen, samt ulike
mater & hjelpe barnet pa. Deretter gjennomgas hvordan man kan bruke
forsterkere mot slutten av atferdskjeden.

Fordeler og hindringer i a trene selvstendighet hos barna drgftes, hvorpa
foreldrene far gve seg i a bruke et registreringsskjema for a dele opp en handling
de gnsker barnet skal lzere (Glenne, 2008). Det deles ut en plan for utarbeidelse
av atferdskjeder og etablering av selvstendighet, og oppgave hjemme er a fylle
ut skjema for en atferdskjede. Deretter skal de observere og fglge med barnet i
gjennomfaringer av atferdskjeder og tilfare positiv forsterkning.

2.12.3 Prompting

Pa gruppemgte seks er temaet prompting og etablering av selvstendighet
(Glenne, 2008). Foreldrene skal gve pa a identifisere delhandlinger barnet ikke
mestrer, og hva som gjer at barnet ikke mestrer dem. De far ogsa veiledning i &
hjelpe og statte barnet pa en god mate, og om hvordan de kan trappe ned hjelpen
etter hvert som barnet leerer seg den aktuelle ferdigheten.

Begrepene shaping, prompting og promptfading gjennomgas og draftes (Kap.
2.8.5).

Det gjennomgaes videre hvordan man kan skille mellom ferdigheter barnet
trenger hjelp til, fordi det ikke mestrer ferdigheten, og ferdigheter barnet kan,
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men ikke utfgrer uten a fa beskjed eller hjelp (Glenne, 2008). | programmet
benevnt som "kan det men venter pa beskjed problem”.

Med utgangspunkt i handlingskjedene foreldrene har beskrevet, gver de pa a
skille mellom hva barnet trenger hjelp til fordi det ikke kan, og hva barnet kan,
men ikke gjer far det har fatt beskjed eller hjelp (Glenne, 2008). |
hjemmeoppgave skal foreldrene lage en handlingskjede med beskrivelse av
hjelpen barnet far for & gjennomfare handlingen, samt en plan for nedtrapping
av hjelp. De skal ogsa observere barnet i gjennomfaringen av atferdskjeden.

2.12.4 Tegngkonomi

Pa gruppemagte sju, er temaet tegngkonomi (Glenne, 2008). Foreldrene far i
oppgave a utarbeide og introdusere et tegngkonomisystem som er tilpasset
barnet sitt. Foreldrene blir introdusert for teori rundt tegngkonomisystemer, og
det vises eksempler pa ulike mater a lage tegngkonomisystemer (Kap. 2.8.2).
Det drgftes ut fra dette hvordan foreldrene kan tilpasse og introdusere et
tegngkonomisystem for sitt barn. Videre bestemmer foreldrene seg for hva de
skal jobbe med, og hva de kan bruke som sluttforsterker. Det presiseres at tegn
som er gitt til barnet, ikke bar trekkes tilbake. Hjemmeoppgaven denne gangen
er at foreldrene skal lage et tegngkonomisystem og introdusere det for barnet.

2.12.5 Noen refleksjoner

Andre del av programmet, tilrettelegging for leering, er betraktelig mer
omfattende enn farste del. Det kan veere naturlig fordi foreldrene pa dette stadiet
har fatt mer innsikt i hva programmet handler om. Samtidig kan omfanget av
hjemmeoppgaver kanskje fgles utfordrende i en hektisk hverdag. Programmet
avklarer ogsa i denne delen en rekke begreper som kan vere utfordrende a
tilegne seg. Pa den andre siden kan dette formidle en tro pa foreldrenes evne til &
motta kunnskap. Man kan stille sparsmal ved hensikten med at foreldrene skal
lere atferdsanalytisk teori. Skal barneoppdragelse gjares til teknikk og kunstig
arrangering av miljg? Vil foreldre kunne nyttiggjere seg dette i det daglige
familielivet? Og, hvor mye ansvar for barnets opplaring skal foreldrene ha? Pa
den andre siden tror jeg at innsikt i atferdsbegrepene kan vaere med pa a gke
foreldrenes bevissthet pa sammenheng mellom arsak og virkning i samspillet
med barna.

2.13 Grensesetting

Malet med denne delen er at foreldrene skal gve pa a redusere antall beskjeder
til barnet, samt a gi klare og tydelige beskjeder. Videre skal foreldrene gve pa a
gi "gjare” beskjeder knyttet til ugnsket atferd hos barnet. Foreldrene far ogsa
innsikt hvordan de kan ignorere lettere ugnsket atferd hos barnet (Glenne, 2008).
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Programmet vektlegger ngdvendigheten av a rose og forsterke barnets positive
atferd (Glenne, 2008). Likevel kan det veere ngdvendig for foreldrene a sette
grenser for upassende atferd hos barnet. | familier hvor barn har inkonsekvente
grenser, kan det veere starre sannsynlighet for utfordrende atferd hos barnet
(Webster-Stratton, 2007). Mange barn med kan oppleve det forvirrende, dersom
foreldrenes grenser er inkonsekvent. En klar grensesetting for barnet kan bidra
til & skape kontinuitet, trygghet og gi barnet en mer forutsigbar hverdag. De
fleste barn kan prgve ut foreldrenes regler og beskjeder. Det kan ofte veere
tilfelle, dersom barn tidligere har opplevd at foreldrene har veert inkonsekvente
med manglefull oppfelging av aktuelle regler. For barn er dette
leringserfaringer og en mate a utforske grensene i omgivelsene pa. Dersom
foreldrene ikke er konsekvente, kan det veere stagrre sannsynlighet for at barnet
vil prgve ut grensene i enda sterkere grad. Foreldrene kan forsta barnets atferd
som dets mate a erfare pa, og at barnet gjennom omgivelsenes reaksjoner laerer
hva som er akseptabel og uakseptabel atferd. Familien kan bedre samholdet ved
a leere ulike mater a stille krav til barna pa, sammen med etablering av aktuelle
regler. Det kan ogsa virke forebyggende pa utfordrende atferd.

Foreldrene far i denne delen en innfgring i ulike mater & gi beskjeder til barnet
sitt pa. De far ogsa kunnskap om ignorering av ugnsket atferd og far gve pa en
modell for ignorering av ugnsket atferd (Glenne, 2008).

2.13.1 Beskjeder

Gruppemagte atte omhandler beskjeder, hvor foreldrene far innsikt i fordeler ved
a begrense antall beskjeder og hvordan vurdere ngdvendigheten av beskjeder til
barnet (Glenne, 2008).

Beskjeder kan veere ineffektive og ungdvendige, hvor det falgelig kan veere en
fordel & ha innsikt i hvordan man kan vurdere maten man gir beskjeder pa
(Webster — Stratton, 2007). For mange eller ineffektive beskjeder kan skape
frustrasjon og utfordrende atferd hos barnet. Man bgr pa forhand vite nar man
skal stille krav til barnet og veere forberedt pa a felge opp beskjeden som blir
gitt. Dersom man gir barnet fa beskjeder, kan det vere enklere a falge dem opp
og vaere konsekvent. Det kan ogsa vere viktig a veere emosjonelt ngytral nar
man gir en beskjed til barnet, det vil i de fleste tilfeller vaere ufordelaktig a veere
sint nar man gir en beskjed. Videre bgr beskjeder gis med respekt og veere
spesifikke, slik at barnet forstar hva som forventes av det. For a oppmuntre til
samarbeid, kan det veere en fordel a forberede barnet pa en beskjed ved a gi
forhandsvarsel. Mulige fordeler med og hindringer for grensesetting dragftes med
foreldrene. Oppgave etter gruppemete er at foreldrene skal trene pa a begrense
antall beskjeder i en situasjon. De skal gve pa a gi spesifikke og positive
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beskjeder, og nar barnet falger opp beskjeden skal foreldrene gi spesifikk ros til
barnet.

Ogsa pa gruppemgte ni er temaet beskjeder. Denne gangen med gjennomgang
av hvordan man kan gi klare og tydelige beskjeder (Glenne, 2008). Det
fokuseres her pa at man bgr ha realistiske forventninger og tilpasse beskjedene
til barnets modenhet. Programmet gjennomgar ”"Gjar” beskjeder som for
eksempel a si ta pa lua” istedenfor a si ” kan du veere sa snill og ta pa lua?”. Det
kan veere vanskelig for barn med ASD a forsta at spgrsmal betyr at barnet skal
gjare noe, og det kan derfor vare enklere a fa en enkel og konkret beskjed.
Videre oppfordres foreldrene til & gi barnet tid til a respondere pa beskjeden.
Gruppen drgfter bruk av trusler og det oppfordres til & gi "farst — sa” beskjeder.
Det vaere a si ”Farst ma du rydde lekene, sa far du se pa tv” i stedet for "hvis du
ikke rydder, far du ikke se pa tv”. Programmet oppfordrer ogsa foreldrene til a gi
barnet valg, der det er mulig. Samt & huske a rose barnet nar det falger opp
beskjeder. Fordeler med & statte partneren sin drgftes ogsa. Hiemmeoppgave er
at foreldrene skal gve pa a gi klare og tydelige beskjeder. Hvert foreldrepar skal

i dette arbeidet ogsa observere og evaluere hverandre.

2.13.2 Beskjeder knyttet til ugnsket atferd

Gruppemgte ti har ogsa beskjeder som tema. Denne gangen gjennomgas “gjar”
beskjeder knyttet til ugnsket atferd (Glenne, 2008). "Gjer” beskjeder knyttet til
ugnsket atferd har til hensikt & lede barnet ut av en negativ situasjon. Foreldrene
gir barnet et forslag til alternativ atferd i stedet for a gi oppmerksomhet pa
negativ atferd. Foreldrene kan fokusere pa a gi "Gjar” beskjeder istedenfor
"stopp” beskjeder. ”Stopp” beskjeder er utsagn som fokuserer pa den negative
atferden og forteller barnet hva det ikke skal gjgre. ”Kutt ut” eller ”slutt &
krangle” er eksempel pa "stopp” beskjeder.

| hjemmeoppgave skal foreldrene gve pa a gi en konkret beskjed om hva barnet
skal gjgre pa en rolig mate (Glenne, 2008). Barnet far sa tid til a falge opp
beskjeden. Dersom barnet ikke fglger den opp, kan beskjeden gis pa nytt. Det
foreldrene ber om, er uforenlig med ugnsket atferd og er gjerne neste ledd i
atferdskjeden barnet er i ferd med a ufare. Foreldrene skal ikke bemerke barnets
negative atferd. Nar barnet har fulgt opp beskjeden, gir foreldrene
tilbakemelding i form av spesifikk ros. Videre skal foreldrene skal fortsette a
gve pa a gi gode beskjeder og fortsette & observere og evaluere hverandre.

2.13.3 Ignorering

Gruppemgte elleve i programmet omhandler ignorering (Glenne, 2008). Her
gjennomgas teori i forhold til & handtere utfordrende atferd med tiltak som
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”gjar” beskjeder, leding og hjelp, samt ignorering av utfordrende atferd. |
introduksjonen til tema gjennomgas at reaktive strategier er akutte tiltak som
settes i verk, for a fa kontroll i en aktuell situasjon. Tiltak som benyttes reaktivt
har til hensikt & stoppe en uheldig situasjon der og da. Reaktive tiltak kan
imidlertid ikke sta alene. De ber faglges opp av forebyggende eller proaktive
tiltak for a forebygge utfordrende atferd, og gi barnet far mulighet til & leere
alternative handlinger.

Malet med reaktive strategier er a hindre at aggresjon utvikler seg, begrense
skade, fa kontroll over situasjonen og etablere ro sa fort som mulig. En sentral
reaktiv strategi er ignorering (Kap. 2.8.7). Programmet gjennomgar teori rundt
ignorering og drgfter momenter i forhold til dette. Hensikten med ignorering er a
redusere utfordrende atferd gjennom a ikke formidle forsterkere, slik at atferden
ikke opprettholdes over tid (Webster — Stratton, 2007).

En del upassende atferd som banning, sutring, obskene ord og sinne
representerer ingen fare for barna selv eller andre og kan i mange tilfelle fjernes
ved systematisk ignorering (Webster - Stratton, 2007). Barns veeremate kan
opprettholdes av at de pavirker omgivelsene, uavhengig av om det er en
vaeremate som er gnsket eller ugnsket fra foreldrenes side. Foreldre som ikke gir
oppmerksomhet pa barnas uakseptable atferd, unngar a forsterke den. Samtidig
er det avansert a gjennomfare systematisk ignorering. Far foreldrene iverksetter
ignorering som tiltak ovenfor ugnsket atferd, bar de ha innsikt i ulike sider ved
tiltaket.

Ignorering kan bare benyttes, dersom barnet viser atferden for a fa
oppmerksomhet eller reaksjoner for tilgang pa ting eller aktiviteter (Webster —
Stratton, 2007). Dersom barnet viser utfordrende atferd for & unnga krav eller
oppmerksomhet barnet ikke liker, vil ikke ignorering kunne brukes. Ignorering
kan heller ikke brukes dersom atferden er av en slik karakter at den er til fare for
barnet selv, andre eller materiell. Det gjelder ogsa i situasjoner hvor barnet kan
oppna oppmerksomhet fra andre pa sin upassende atferd. Derfor ma foreldrene
vurdere ngye hva de kan overse av ugnsket atferd hos barnet. For at ignorering
skal fungere som tiltak, bgr foreldrene vare konsekvente i gjennomfaringen.

Dersom barnet har mye atferd foreldrene synes er upassende, bar de velge a
ignorere noen fa ting av gangen (Webster — Stratton, 2007). Hvis ikke, kan det
ende med at barnet faler seg neglisjert, og foreldrene kan fa en falelse av at de er
nedlesset i regler. Dersom en velger a jobbe med en eller to ting av gangen, kan
det veere enklere a gjennomfare og lettere a observere eventuelle endringer hos
barnet. Nar foreldre ignorerer upassende atferd, er det viktig at de samtidig
falger opp med a gi oppmerksomhet og spesifikk ros pa positiv atferd hos
barnet.
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En modell som visualiserer tiltak i forhold til ignorering av ugnsket atferd
gjennomgas, og hjemmeoppgaven etter gruppemgtet er a benytte denne, dersom
en vanskelig situasjon oppstar (Glenne, 2008). Foreldrene far ogsa i oppgave a
fortsette med & begrense antall beskjeder, hjelpe barnet nar det er mulig, rose
barnet for positiv atferd og a rose seg selv.

Pa gruppemgte tolv, som er det siste, oppsummeres og draftes innholdet i
programmet med viktige prinsipper tilknyttet de ulike delene. Det avsluttes med
felles lunsj, blomsteroverrekkelse til foreldrene, hvorpa hver forelder far en
positiv, tilpasset tilbakemelding pa hva de har bidratt med. De far avslutningsvis
tildelt hvert sitt kursbeuvis.

2.14.4 Noen refleksjoner

Denne delen mener jeg handler om hvordan foreldrene formidler seg nar de skal
sette grenser for barnet, og videre hva de kan ha fokus pa nar de setter grenser
for barnet. Programdelen gar gjennom en rekke momenter som kan hjelpe
foreldrene til a gi beskjeder til barnet pa en bedre mate. Saledes handler denne
delen ogsa om at foreldrene ma reflektere egen atferd, samt endre egen atferd i
samspillet med barnet. Ignorering er i falge atferdsanalysen negativ straff, i form
av at oppmerksomhet knyttet til en atferd fjernes, for a redusere atferd. Ut fra
min erfaring kan fravaer av oppmerksomhet barnet er vant til a fa, oppleves
frustrerende for et barn. Saledes kan det vaere hardt for barnet, samt at det kan
veere vanskelig for foreldrene. Pa den andre siden kan det hende at foreldre gir
barn negativ oppmerksomhet pa ugnsket atferd, som eksempel a skjenne pa
barnet. Skjenn har ingen positive virkninger, og kan heller fremme et negativt
samspill. Ignorering av lettere ugnsket atferd kan muligens da veere et bedre
tiltak, fordi vi overser ugnsket atferd, og gir heller oppmerksomhet pa positiv
atferd.

30



3. Desigh og metode

3.1 Valg av forskningsdesign

Med denne undersgkelsen gnsker jeg a bringe fram ny kunnskap om erfaringer
foreldre til barn med ASD gjar seg ved deltakelse pa veiledningsprogrammet.
Jeg gnsker deretter a drafte deres erfaringer opp mot aktuell teori og se pa
hvordan disse korresponderer mot veiledningsprogrammets mal. Pa denne
bakgrunn vil jeg forsgke a peke pa eventuelle forslag til endringer. Ut fra dette
kom jeg fram til fglgende forskningsspgrsmal:

Hvilke erfaringer gjer foreldre seg ved deltakelse pa ett
veiledningsprogram, tilpasset foreldre til barn med
autismespekterdiagnoser?

For a komme fra det teoretiske niva til det empiriske med de konkrete
fenomener jeg gnsker a undersgke, ber det utarbeides en forskningsplan, noe
som ogsa benevnes som en forskningsdesign (Halvorsen, 1989). Dette er
forskningens overordnede logikk som knytter data til forskningssparsmalet og
indikerer hvordan man tenker a gjennomfare undersgkelsen (Skogen, 2006). Det
er med andre ord min plan for gjennomfaringen av studiet av foreldrenes
erfaringer ved deltakelse pa veiledningsprogrammet. Designets hovedhensikt er
a medvirke til at resultatene korresponderer med forskningssparsmalet
(Thagaard, 2003). Det skal beskrive retningslinjer for hva undersgkelsen skal
fokusere pa, hvem som er informanter, hvor undersgkelsen skal ufares, og
hvordan den skal utfgres.

Det er to viktige dimensjoner nar vi skal velge design (Jacobsen, 2005). Det ene
er om studien er ekstensiv ved a ga i bredden, eller om den er intensiv ved a ga i
dybden, og om studien er beskrivende eller kausal. Med dybde forstas hvordan
vi nermer oss fenomenet som skal studeres, og med bredde menes hvor mange
undersgkelsesenheter vi velger a studere. Det er i prinsippet ingen motsetninger
mellom disse to dimensjonene, da man kan velge bade a ga i bredden og i
dybden i en undersgkelse. Det som kan hindre slike undersgkelser, er at de kan
bli for omfangsrike og ressursskrevende.

Dersom vi gnsker a forsta eller forklare en spesiell hendelse eller situasjon, bar
vi velge en undersgkelse som gar i dybden pa det som skal studeres (Jacobsen,
2005). Jeg gnsker gjennom min undersgkelse a forsta hvilke erfaringer
foreldrene har gjort seg ved deltakelse pa veiledningsprogrammet og finner det
saledes naturlig a velge en dybdeundersgkelse pa det jeg studerer. Ved a velge
en intensiv undersgkelse gnsker jeg ogsa a fa fram nyanser og detaljer i de ulike
erfaringene. Dermed kan jeg fa fram individuelle variasjoner, samtidig som jeg
kan vurdere om det finnes overensstemmelser mellom noen erfaringer. Pa denne
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maten kan jeg fa fram en sa helhetlig og utdypende beskrivelse av fenomenet
som mulig.

Det foreligger tre empiriske forskningstilnerminger, eksperimentelle design,
survey design og case studie design (Skogen, 2006). Hva vi leter etter, og hvor
vi leter, vil vaere farende for hvilke design og metoder vi velger for forskningen
var. I min undersgkelse gnsker jeg a avdekke erfaringer foreldre gjor seg ved a
delta pa Glennes veiledningsprogram, hvor jeg finner det naturlig a lete etter
aktuelle svar hos en gruppe foreldre som har deltatt pa et slikt
veiledningsprogram. For a gjennomfare en slik dybdeundersgkelse ma jeg
anvende en design med tilhgrende metoder som egner seg for en slik studie.

3.2 Casestudiedesign med evaluerende innslag

Formalet med min studie er & innhente kunnskaper om foreldrenes erfaringer
ved deltakelse i Glennes veiledningsprogram samt a kunne vurdere forslag til
endring og forbedring. Et perspektiv pa evaluering passer i sa mate godt med sin
hensikt a skape forbedringer i organisasjoner med fremming av innovasjon og
utvikling (Sjavoll, 2006).

Nar begrepet evalueringsforskning nyttes, er det den systematiske
innsamlingen, bearbeidingen, analysen og vurderingen av data man
primeert sikter til (Sjevoll, 2006:156).

Gjennom metodisk innsamling av informasjon med bearbeiding gjennom
analyse og tolkning, kan jeg opparbeide meg et grunnlag for a drgfte erfaringene
som foreldrene gjar seg. Pa dette grunnlaget kan jeg vurdere forslag til endringer
og forbedringer.

Det skilles vanligvis mellom to former for evaluering, prosess og malevaluering
(Johannessen med flere, 2004). Det sentrale ved fgrstnevnte er a vurdere
hvordan et prosjekt forlgper fra start til slutt, mens malevaluering er & undersgke
om ett eller flere oppsatte mal er innfridd. Hensikten med min undersgkelse er a
finne ut hva en gruppe foreldre erfarer ved deltakelse pa
veiledningsprogrammet, for deretter a vurdere om foreldrenes erfaringer
korresponderer med programmets mal, og kan saledes kalles en malevaluering.
Det finnes ikke en bestemt evalueringsdesign, men gjennomfgres heller ved
hjelp av ulike undersgkelser som tverrsnittundersgkelser, longitudinelle opplegg,
eksperimentelle og casestudier. | denne undersgkelsen har jeg et lite antall
informanter som har deltatt pa veiledningsprogrammet og jeg @nsker a ga i
dybden for & innhente informasjon om hva hver enkelt informant har erfart ved
deltakelse. Jeg finner det derfor naturlig & benytte meg av en casestudie som
overliggende plan for gjennomfaringen.
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3.2.1 Casestudiedesignet

Case kommer fra latin casus som betyr tilfelle (Johannessen med flere, 2004). |
den svenske metodelitteraturen er casestudier betegnet som fallstudier, noe som
understreker betydningen av at det er ett eller noen fa tilfeller som studeres
inngaende. Caseundersgkelser kan brukes i form av bade eksplorative,
beskrivende, forklarende, forstaende og vurderende.

En casestudie hvor vi undersgker et fenomen én gang betegnes som en
singelcase (Skogen, 2006). En slik studie kan imidlertid besta av flere
analyseenheter med betegnelsen embedded eller sammensatt. Min undersgkelse
er en slik studie med et utvalg bestaende av analyseenheter i form av seks
foreldrepar som alle har deltatt pa Glennes veiledningsprogram. Disse seks
definerer jeg som én case.

3.3 Metode
Metode er i falge Halvorsen (1989:15):

leeren om de verktay som kan benyttes for & innsamle informasjon

Metode er en systematisk mate for a undersgke virkeligheten, hvor den
innsamlede informasjonen gjerne benevnes som empiri (Halvorsen, 1989). | vid
forstand er metode mer enn undersgkelsesteknikker. Det er leeren om a samle
inn, organisere, bearbeide, analysere og tolke sosiale fakta pa en systematisk
mate som gjer at andre kan fa innsikt i undersgkelsens forlgp. Metode blir
folgelig en fremgangsmate og et hjelpemiddel for 8 komme fram til ny
kunnskap, ikke et mal i seg selv.

Veiledningsprogrammet ble gjennomfart for farste gang i Nordland hgsten
2008. Det er dermed bare seks foreldrepar som er aktuelle informanter i
utvalget.

3.3.1 Kvalitativ metode

Pa grunn av det lille utvalget med tilhgrende gnske om en dybdeundersgkelse
velger jeg en kvalitativ metode i studien min. En viktig malsetting med denne
metoden er & oppna en forstaelse av sosiale fenomen som ogsa vanligvis preges
av direkte kontakt mellom forskeren og dem som studeres (Thaagard, 2003).
Fortolkning er av saerlig betydning i kvalitativ forskning, hvor det falgelig er
viktig at prinsippene som den kvalitative forskningen baserer seg pa, blir
definert. Resultatet av forskningen med troverdighet og overferbarhet er igjen
avhengig av at grunnlaget for kunnskapen gjares eksplisitt. Vi ma derfor
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tydeliggjare og presisere de prosesser som farer til resultatet, noe som igjen
innebzrer at vi ma gjere tydelig rede for fremgangsmatene under
datainnsamlingen, opplegg for analyse og hvordan resultatene tolkes. Kvalitative
studier kan innebzre et gnske om a fa innsikt i sosiale fenomener, slik de forstas
av de personer som forskeren studerer.

I min studie gnsker jeg a fa innsikt i foreldrenes refleksjoner rundt egne
erfaringer gjennom deltakelse pa veiledningsprogrammet. Som forsker sgker jeg
a best mulig forsta hvordan de forstar. For a undersgke dette vil en kvalitativ
metode veaere godt egnet.

3.3.2 Det kvalitative forskningsintervjuet

Et intervju er et mgte mellom mennesker, som kan skje pa ulike mater og med
forskjellige hensikter (Johnsen, 2006). Intervju kan bade ha en fast struktur for
innsamling av kvantitative data i form av en markedsundersgkelse, eller det kan
veere en dypere samtale for & komme inn i livsverdenen til den vi intervjuer. Det
sistnevnte egner seg nar vi gnsker finne ut hvordan personen fortolker og legger
mening i et fenomen, samt nar vi skal undersgke fa enheter (Jacobsen, 2005).

Det kvalitative forskningsintervjuet egner seg falgelig til & fa fram kunnskap om
informantens erfaringer samt tanker og felelser med formal & innhente kunnskap
om hvordan de opplever ulike sider ved sin livssituasjon (Dalen, 2004). Deretter
har det til hensikt & gi vitenskapelige forklaringer (Kvale, 2002). Temaet er
informantenes livsverden og deres forhold til den. Vi kan videre skille mellom
apne og strukturerte intervju, hvor malsettingen med det dpne intervjuet er at
informanten skal formidle livserfaringer mest mulig fritt (Dalen, 2004). Det
apne intervjuet egner seg nar vi er interessert i hva det enkelte individet
uttrykker, fortolker og mener om et fenomen, samt nar vi skal undersgke fa
enheter (Jacobsen, 2005).

Det kvalitative forskningsintervjuet er en egnet metode for min undersgkelse da
jeg gnsker en tilnerming med fokus pa informantenes individuelle erfaringer.
Ved bruk av det kvalitative forskningsintervjuet haper jeg a fa utdypende
informasjon som kan hjelpe meg & besvare forskningssparsmalet. For a fa en
utdypende innsikt i informantenes erfaringer, gnsker jeg at de skal fa formidle
disse mest mulig fritt. Samtidig har undersgkelsen en evaluerende hensikt og for
a sikre at intervjuene setter fokus pa innholdet i de ulike delene av
veiledningsprogrammet, vil jeg bruke et semistrukturert intervju med tilhgrende,
operasjonaliserte tema.
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3.4 Noen oppfealgende vitenskapsteoretiske perspektiv

Med vitenskap menes virksomhet som bringer fram ny kunnskap og
systematiserer denne, slik at vi kan trenge inn bak virkelighetens fasade
(Halvorsen, 1989). Vitenskapelig virksomhet kjennetegnes ved at vi er villig til
a sette vare egne tanker eller ideer pa prgve og skiller seg fra annen
erkjennelsesvirksomhet ved at bestemte spilleregler felges. I min studie
vektlegger jeg en avgrenset problemstilling, aktuell teori og en best mulig data-
innsamling, framstilling av resultater og drafting.

Jeg gnsker a fremskaffe kunnskap om hvordan foreldre erfarer sin deltakelse pa
veiledningsprogrammet. For & utvikle denne forstaelsen, ma virkeligheten
studeres, slik den oppleves av de som er en del av den. Ved a mest mulig
objektivt sgke a fa innsikt i hvordan virkeligheten oppleves av de deltagende
aktarer, kan jeg utfordre egne tanker og ideer og eksisterende teori. Foreldrenes
erfaringer kan ha betydning, da de uttrykker en mening (Gilje & Grimen, 1993).
A undersgke foreldrenes erfaringer kan gi en bedre forstéelse av hvordan
veiledningsprogrammets innhold oppleves med pafglgende gnske om gkt
kunnskap om fenomenet. Dette kan igjen danne utgangspunkt for a se pa forslag
til endringer og forbedringer i programmet.

3.4.1 Det hermeneutiske perspektiv

Hermeneutikken fremhever betydningen av a fortolke vare handlinger ved a
fokusere pa et dypere meningsinnhold enn det som er umiddelbart innlysende
(Thaagard, 2003). Hermeneutisk tilneerming vektlegger at det ikke finnes en
egentlig sannhet, men at fenomener kan tolkes pa flere niva. Prinsippet er at
mening bare kan forstas i lys av den sammenheng vi studerer og malet er a fa en
gyldig forstaelse av meningen i det vi tolker. Fortolkninger av farste grad
innebarer at vi tolker hva som hender i kraft av at vi selv deltar. Fortolkninger
av annen grad er at vi tolker en virkelighet som allerede er tolket av
informanten. Nar vi fortolker noe som allerede er fortolket, kalles det dobbel
hermeneutikk. I min undersgkelse skal jeg studere foreldrenes erfaringer. Ved a
tolke disse i etterkant av datainnsamlingen, vil jeg fortolke en virkelighet som
informantene allerede har fortolket.

3.4.2 Den hermeneutiske sirkel

| falge Heidegger er forstaelse et grunnleggende manster i menneskets
tilvaerelse. All forstaelse peker tilbake pa en farforstaelse som vi ikke kan fri oss
fra (Fangen, 2004). Denne vekslingen mellom forstaelse og farforstaelse utgjer
det Heidegger benevner som den hermeneutiske sirkel. En hermeneutisk innsikt
innebeerer at jeg er bevisst pa at jeg har en farforstaelse i forhold til det jeg skal
undersgke. For a gjgre denne prosessen mer bevisst og benytte meg av mine
antagelser i starten som en kontrast til etter hvert definerte funn, ber jeg skrive
ned alt jeg vet om det jeg skal forske pa, samt hva jeg antar rundt dette, for jeg
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begynner forskningen. Idealet er & sgke a ga inn i forskningen med et mest
mulig apent sinn, men samtidig med kunnskap nok til & nserme meg feltet pa en
hensiktsmessig mate.

Min fgrforstaelse vil veere summen av alle mine opplevelser, erfaringer,
utdanning og praksis. Den vil alltid prege min tolkning av ulike fenomener og i
folge Gadamer er den et viktig vilkar for forstaelse (Gilje & Grimen, 1993).
Uten farforstaelse vil man ikke veere i stand til & forsta noe som helst. Den vil
saledes kunne veere bade en fordel og en ulempe. Hvis min farforstaelse er
preget av mangel pa erfaring og refleksjon, vil den kunne prege min tolkning og
ha betydning for konklusjonen jeg kommer fram til. Likeledes kan en
farforstaelse som preges av bevissthet om egen bakgrunn og holdninger, kunne
pavirke tolkning og konklusjon i en annen retning. Forut for min undersgkelse
bar jeg reflektere min fgrforstaelse av det fenomenet jeg skal undersgke. Ved a
veere denne bevisst, kan mgte med informantene bidra til nye erkjennelser som
dermed kan fare til revidering av min farforstaelse.

Revidering av egen farforstaelse vil vaere en kontinuerlig prosess gjennom hele
forskningen med referanse til den hermeneutiske sirkel. De lydopptatte
intervjuene vil transkriberes til en tekst bestaende av deler sett i lys av en helhet.
Hvordan jeg tolker delene, vil igjen kunne pavirke helheten sammen med
hvordan denne kan pavirke de ulike delene. Det vil veare en kontinuerlig prosess
mellom helhet og deler, eller mellom det som fortolkes og den kontekst det
tolkes i (Gilje & Grimen, 1993).

Malet mitt er fglgelig & gi en mest mulig uavhengig fortolkning av det
fenomenet jeg studerer. Arbeidet mitt som veileder for barn med ASD har gitt
meg erfaringer som vil kunne pavirke min fgrforstaelse av det fenomenet jeg
studerer. Denne kan jeg ikke fri meg fra, men i fglge Fog kan jeg ved
bevisstgjaring av egen farforstaelse, redusere dens innvirkning pa det
oppfalgende analysearbeidet, uten at jeg har hel og full oversikt over dens
innvirkning (Fangen, 2004).

I min forskning vil jeg bruke egne refleksjoner tilknyttet erfaringer som
plattform, hvor jeg ogsa vil sgke & mate forskningen med et fenomenologisk
perspektiv (Thagaard, 2003). Fenomenologien tar utgangspunkt i individets
subjektive opplevelse av virkeligheten og sgker a fa innsikt i den dypere mening
i dets erfaringer. Hensikten med studien min er a fa fram erfaringer som
foreldrene gjar seg gjennom foreldreveiledningsprogrammet, hvor jeg ogsa vil
sgke a forsta og leve meg inn i deres erfaringer. Grunnlaget for min tolkning vil
veere at jeg forsgker a leve meg inn i informantenes stasted og betrakter deres
erfaringer ut fra det, for deretter & knytte teorier til det. Det fenomenologiske
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utgangspunktet vil forutsette at jeg sgker a innta informantens perspektiv og er
kritisk til radende holdninger og teori, samt til egen praksisteori.

3.5 Metode for datainnsamlingen

3.5.1 Utvalget

| kvalitative studier baserer forskningen seg pa strategiske utvalg. Vi velger
informanter ut fra deres egenskaper eller strategiske kvalifikasjoner sett i lys av
problemstillingen (Thagaard, 2003).

Ved gjennomfaringen av veiledningsprogrammet deltok fem foreldre par og en
enslig forsarger. De er igjen foreldre til fem gutter og en jente med ASD, i
alderen fem til tolv ar, fra et avgrenset geografisk omrade i Nordland. Fordi
gruppen var sapass liten og med gnske om a fa en mest mulig helhetlig
vurdering av deres erfaringer, inkluderte jeg samtlige deltakere i mitt utvalg.
Hvert foreldrepar deltok pa veiledningsprogrammet og arbeidet ogsa sammen
om oppgavene de skulle gjgre hjemme. De er dermed knyttet til samme tema og
har trolig noen felles erfaringer, slik at de kan utfylle hverandre (Johnsen, 2006).
Hvert foreldrepar ble derfor intervjuet sammen og blir i denne undersgkelsen
sett pa som en analyseenhet, eller en informant.

Barna har henholdsvis diagnosene Asperger syndrom, autisme med normalt
evneniva, og autisme kombinert med utviklingshemming. Alle barna har noe
sprak, men er varierende i bruk av sprak og i kommunikative evner.

3.5.2 Oppfelgende operasjonalisering med utvikling av intervjuguide

I en intervjuundersgkelse er utformingen av spgrsmalene viktige, hvor presise
operasjonelle definisjoner er ngdvendig for & unnga tilfeldige feil (Hellevik,
1995). Ved a utvikle en intervjuguide med entydige spersmal, er muligheten
desto starre for a fa svar pa det jeg er interessert i. Forstaelsen bar ogsa veere sa
sammenfallende som mulig for forsker og informant. Man kan ikke skaffe seg
noen garanti for at det vil veere slik, men gjennom prgveintervju kunne jeg preve
a finne ut om operasjonaliseringene fungerte (Holme & Solvang, 1996).

| falge Dalen (2004) bgar vi alltid foreta praveintervju far vi gjennomfarer en
kvalitativ intervjustudie. Jeg gjennomfgrte et slikt intervju med en fagperson
som hadde deltatt pa veiledningsprogrammet som veileder. Hensikten var a
forberede meg pa intervjuene ved a teste meg selv i rollen som intervjuer, sikre
intervjuguiden og pregve ut lydopptakeren (Johnsen, 2006). Gjennom
praveintervjuet fikk jeg relevante tilbakemeldinger pa intervjuguide,
intervjuform og pa meg selv i intervjurollen. Slik kunne jeg reflektere egen
intervjustil og korrigere spgrsmal i intervjuguiden.
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Ved a utvikle en intervjuguide gnsket jeg a operasjonalisere problemstillingen til
spgrsmal som samsvarte med denne og a kunne gi grunnlag for a teoretisere den
(vedlegg 1). Det som vil veere avgjgrende, er om operasjonaliseringen min ble
forstatt og dekkende, bade for meg som forsker, og for deltagerne i
undersgkelsen (Kvale, 1997). Jeg utarbeidet faglgelig en intervjuguide med
spgrsmal som samlet sett var egnet for a fa svar pa forskningsspgrsmalet. Siden
jeg hadde valgt et semistrukturert intervju, besto intervjuguiden av emner jeg
gnsket a fa belyst, formulert som apne sparsmal. Sparsmalene ble utviklet med
tanke pa at det var foreldrenes erfaringer knyttet til malsettingene i programmet
jeg ensket a fa informasjon om. For a innby til en apen refleksjon startet jeg med
et apent sparsmal om hvilke erfaringer de hadde gjort seg gjennom a delta pa
veiledningsprogrammet. Deretter knyttet jeg pafalgende spgrsmal til
malsettinger i de tre ulike delene av programmet med fokus pa hvilke erfaringer
foreldrene hadde gjort seg i forhold til disse. Under hvert spgrsmal var det
tilhgrende underpunkter tilknyttet tema i programmets tre deler som igjen kunne
utdypes ved oppfelgende sparsmal. Jeg la vekt pa at det skulle veere rom for at
informantene fikk reflektere fritt rundt sparsmalene og ga i dybden pa sine
erfaringer. Grunnlaget for uformingen av spgrsmalene, var et gnske om at disse
skulle bidra til at foreldrene apent skulle fa differensiere sine erfaringer og
uttrykke sine falelser rundt disse.

3.5.3 Plan for gjennomfgring med noen etiske betraktninger

| forkant av undersgkelsen matte jeg sikre meg tillatelse for a oppsgke
informantene. For & gjennomfare forskning, ma forskeren gjennom sakalte
portvakter for a fa tilgang til forskningsfeltet (Dalen, 2004). For a fa tillatelse til
a bruke foreldrene i veiledningsprogrammet som informanter, matte jeg soke
min arbeidsgiver, Autismeteamet i Nordland, om tillatelse. Det gjorde jeg ved a
skrive en skriftlig seknad med redegjarelse for undersgkelsens hensikt og
hvilken metode jeg ville benytte (vedlegg 2). Jeg fikk deretter skriftlig svar fra
arbeidsgiver med tillatelse til & gjennomfare undersgkelsen (vedlegg 3).

De neste portvaktene var foreldrene med telefonkontakt til hvert foreldrepar med
orientering om hva undersgkelsen omhandlet med spagrsmal om de kunne tenke
seg a delta som informanter. Jeg presiserte at undersgkelsen var et ledd i min
videreutdanning og ikke en del av Autismeteamets arbeid. Jeg var ogsa ngye
med a papeke at deltakelse som informant var frivillig, og at de helt fritt kunne
avsta fra a delta, eller at de nar som helst kunne trekke seg. Det viste seg at alle
foreldrene var positive til & delta i undersgkelsen.

Deretter meldte jeg undersgkelsen til Norsk samfunnsfaglig datatjeneste pa
grunn av forskningsoppleggets meldeplikt (Personopplysningsloven § 31, 2000).
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Jeg brukte et elektronisk meldeskjema og fikk tilbakemelding med tillatelse til &
gjennomfgre undersgkelsen (vedlegg 4).

Jeg ma foreta etiske avgjarelser gjennom hele forskningsprosessen (Kvale,
1997). Det er igjen av stor betydning at jeg vurderer de etiske sidene fra jeg
starter planleggingen av forskningen og gjennom hele prosessen. Nar jeg som
forsker kjenner til moralske utfordringer som oppstar i dens ulike stadier, kan
jeg reflektere og ta avgjerelser rundt disse i forkant samt vare bevisst pa ulike
utfordringer underveis.

Etter telefonkontakten med mine informanter, sendte jeg dem et informasjons
skriv, der ulike sider ved min undersgkelse ble presentert (vedlegg 5). Jeg ansa
det som viktig a presisere at deltakelse var basert pa frivillighet og at
opplysninger som kom fram var konfidensielle. Jeg informerte og om
oppbevaring og behandling av det innsamlede materialet. Samtykkeerklaering og
intervjuguide ble vedlagt informasjonsskrivet.

| forkant av intervjuene var det viktig for meg a foreta en avklaring av roller og
forventninger. Jeg hadde selv deltatt pa veiledningsprogrammet som veileder og
var forberedt pa at det kunne veere utfordrende bade for foreldrene og meg a
skille mellom rollen som veileder og rollen som intervjuer. | disse overveielsene
vurderte jeg derfor a fa en utenforstaende til & gjennomfare intervjuene, men jeg
kom fram til at det ville veere viktig at den som skulle gjennomfare intervjuene
hadde kjennskap til veiledningsprogrammet. Jeg dragftet min rolle og hensikt
med intervjuene med foreldrene farst i en telefonsamtale med pafaglgende
informasjon, far jeg stilte sparsmalene.

For a ivareta hensynet til konfidensialitet har jeg i presentasjonen valgt a
benevne hver analyseenhet for “foreldre” med tilhgrende tall. Informasjonen kan
dermed kobles til den enkelte informant og samtidig ivareta hensynet til
konfidensialitet. Av hensyn til personvernet har jeg ogsa valgt a benevne alle
barn med hankjgnn.

3.5.4 Datainnsamlingen

Etter at jeg hadde sendt ut informasjonsbrevet til foreldrene, kontaktet jeg pa
nytt hvert foreldrepar pr. telefon for & avtale tidspunkt og sted for
gjennomfgringen av intervjuene. Ett overordnet mal var a skape en tillitsfull og
fortrolig atmosfaere som kunne bidra til at informanten klarte a fortelle om de
forhold jeg snsket informasjon om (Thagaard, 2003). For a skape en slik
atmosfeere vurderte jeg ogsa hvor intervjuene skulle finne sted og overlot
samtidig til informantene a bestemme hvor og nar de ville gjennomfare dem. To
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foreldrepar valgte a mgte meg pa mitt kontor, men hvor de gvrige informantene
ble intervjuet hjemme hos dem selv.

Jeg prevde i intervjusituasjonen a hele tiden veere bevisst pa egen rolle og
hvordan foreldrenes forhold til meg og min arbeidsplass kunne pavirke hva de
gnsket a fortelle. Lojalitet til meg og min arbeidsplass kunne fare til at de ikke
klarte a uttrykke sine erfaringer med negativ valgr. Det kan ha veert et hinder at
bevissthet om min egen rolle, farte til at jeg ble litt forsiktig med a stille
utdypende spgrsmal. Jeg var ogsa redd for a virke fgrende pa informasjonen jeg
gnsket & innhente. Hadde jeg ikke forut for undersgkelsen hatt en veilederrolle,
ville jeg muligens falt meg friere i forhold til dette i intervju situasjon.

Jeg brukte lydopptaker under intervjuene, hvor jeg i forkant hadde sikret meg at
informantene var informert om det med tilhgrende samtykke. Jeg hadde med
ekstra batterier og lydband. Bruk av lydopptaker bidro til at jeg kunne veere i
bedre kontakt med informantene, enn det jeg ville hatt anledning til dersom jeg
skulle skrive ned alt som ble sagt. Lydband gjorde ogsa at jeg fikk med meg all
verbal informasjon som ble formidlet. Jeg skrev i tillegg ned egne tanker rundt
kontekst sammen med informantenes kroppssprak og momenter jeg opplevde de
vektla spesielt.

Jeg opplevde i intervjusituasjon at samtlige informanter hadde gjort seg mange
tanker rundt egne erfaringer, og at de var apne og erlige i det de formidlet.
Under intervjuet forsgkte jeg a formidle en oppmerksom og lyttende holdning.
Avslutningsvis stilte jeg spgrsmal om det var andre ting knyttet til programmet
de gnsket a formidle, slik at de kunne fa anledning til a uttrykke erfaringer eller
meninger som ikke kom fram i lgpet av intervjuet. Jeg hadde ikke satt noen
tidsavgrensning for intervjuene, men forespeilt informantene at det ville ta rundt
en time, halvannen. Det stemte i stor grad.

3.5.5 Dataanalysen

Analysen foregar fortlgpende fra starten av intervjuene og fram til nar det
innsamlede materialet er bearbeidet, kategorisert og tolket (Kvale, 1997).

Det farste trinnet i analysen skjedde da informantene i intervjuet fortalte om sine
erfaringer. | denne prosessen har informantene analysert og silt ut informasjon
de mente var relevant. | intervjuprosessen har ogsa jeg som intervjuer bidratt
med analyser for a fa fram det jeg mente informantene gnsket a formidle. Ved
spgrsmal som "Mener du med dette at...”, foretok jeg tolkninger av
informantenes utsagn. Intervjusituasjonen er dermed en kontinuerlig tolkning og
utsiling av informasjon. En slik prosess kan falgelig fare til at man kan unnga
mistolkninger av informantens ytringer (Thagaard, 2003).
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Det neste trinnet i analysearbeidet er transkriberingen som jeg gjennomfgrte ved
a lytte til lydbandene fra informantene sammen med egen skriftliggjgring
(Kvale, 1997). For a fa med meg mest mulig informasjon matte jeg spole tilbake
og lytte flere ganger, hvor jeg ogsa unnlot a skrive inn irrelevant informasjon. |
utskrivingen av intervjuene valgt jeg skriftstarrelse fjorten samt en og en halv
linjeavstand. Det ga god oversikt og lettet det videre analysearbeidet. For a
klargjare det innsamlede materialet for den oppfelgende analysen, kategoriserte
jeg deretter informasjonen. Her tok jeg utgangspunkt i intervjuguiden og de
operasjonaliserte temaene med organisering av resultatene innenfor de samme
overskrifter (vedlegg 1). For a fa en relevant presentasjon av informasjonen
matte jeg ogsa gjennomfare en meningsfortetning, der jeg reduserte
kompleksiteten i det innsamlede materialet gjennom en forenkling. Dette
medfgrte at jeg forkortet intervjupersonenes formuleringer, slik at de ble mer
konsise. Pa bakgrunn av informasjonen som framkom av datamaterialet,
kategoriserte jeg informantenes utsagn tilknyttet de ulike temaene. Deretter
koblet jeg enhetene og de ulike kategoriene. Dermed fikk jeg en relevant
oversikt over informasjon fra den enkelte informant, samtidig som jeg kunne
analysere de ulike og like utsagn fra informantene med sammenligning av
intervjuene for a se om det fantes manstre eller avvik. Kategoriseringen bidro til
a strukturere intervjuene, slik at resultatene av disse kunne presenteres.

| presentasjonen av resultatene har jeg hatt fokus pa a beskrive informantenes
erfaringer og etter beste evne utelatt egen tolkning. Det er pa grunn av at jeg i
presentasjonen av resultatene gnsket fa fram foreldrenes stemmer.

Det fjerde trinnet i analysen er den egentlige analysen, der jeg utviklet en
forstaelse for intervjuenes egentlige mening. Informantenes forstaelse ble hentet
frem i lyset, og jeg presenterer perspektiver pa dette sett i lys av aktuell teori
(Kvale, 1997). Med dette utgangspunkt vurderte jeg forslag til endringer og
forbedringer i veiledningsprogrammet.

3.6 Validitet og reliabilitet

3.6.1 Validitet

Validitet i kvalitativ forskning inneberer i hvor stor grad metoden reflekterer de
fenomenene vi gnsker a fa vite noe om (Kvale, 1997). Her ma vi med andre ord
forsgke a sikre gyldigheten av forskningen gjennom hele prosessen.
Valideringen ber falgelig forega som en kvalitetskontroll gjennom alle stadier i
kunnskapsprosessen. For a jobbe med gyldigheten er det en rekke aspekter jeg
har mattet reflektere underveis. Undersgkelsens validitet avhenger om jeg
studerer det jeg har til hensikt a studere. Operasjonaliseringen av
forskningssparsmalet gjennom intervjuguiden med spgrsmal som samsvarer
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med problemstillingen samt fokus pa problemstillingen under gjennomfaringen
av intervjuene, kan bidra til & sikre undersgkelsen. At informantene har fatt
anledning til & lese gjennom utskriftene fra intervjuene og komme med
korrigeringer, kan ytterligere styrke tilliten. Ved tolkning av det innsamlede
materialet har jeg forsgkt a innta et hermeneutisk perspektiv ved bevisstgjgring
av egen farforstaelse. Jeg reflekterer videre resultatene opp mot relevant teori,
noe som ogsa kan bidra til & underbygge undersgkelsens gyldighet. Til slutt kan
utforming av rapporten, maten jeg presenterer funnene pa, og hva jeg velger a
vektlegge ha betydning for gyldigheten.

Undersgkelsens mulighet for generaliserbarhet eller overfgrbarhet refererer seg
til den eksterne validiteten. Overfgrbarhet handler om hvorvidt tolkninger av det
innsamlede materialet kan overfares til a gjelde i andre, lignende tilfelle
(Fangen, 2004). Idealet er at undersgkelsen kan bidra til en mer generell
teoretisk forstaelse av ulike fenomen. Overfarbarhet er imidlertid ikke et mal i
seg selv i min kvalitative forskning, hvor det heller er vesentlig a ga i dybden av
fenomenet hos et mindre antall foreldre. Jeg gnsker faglgelig i min sammenheng
gjennom foreldreerfaringer a avdekke ny kunnskap om veiledningsprogrammet
som igjen kan komme til nytte ved mulige endringer av programmet.

3.6.2 Reliabilitet

Reliabiliteten har ogsa vert regnet som et lite, egnet begrep i kvalitativ
forskning da muligheten for & etterprave resultatene som i kvantitative
undersgkelser ikke er tilstede (Dalen, 2004). | kvalitative undersgkelser vil
derimot forskningen dannes i en dynamisk kontekst med informanten. Disse vil
derfor veaere vanskelig a etterprgve da en gjentakelse av forskningen ofte kan gi
andre svar. Nar vi argumenterer for reliabiliteten i kvalitative undersgkelser vil
hensikten veere a vise framfor bevise, ved a redegjare for hvordan dataene er
blitt utviklet gjennom forskningsprosessen (Thagaard, 2003)

Reliabiliteten, eller paliteligheten i undersgkelsen, kan styrkes gjennom ngyaktig
gjennomfaring av alle ledd i undersgkelsen (Dalen, 2004). Gjennom detaljert
beskrivelse og begrunnelse for gjennomfaringen, kan jeg bidra til a sikre
troverdighet og tillit, slik at aktuelle lesere av rapporten min kan sette seg inn i
den og bedre kontrollere at mine opplysninger stemmer. Jeg har videre prgvd a
styrke datainnsamlingen ved bruk av lydopptaker, samt vise apenhet og
ngyaktighet i beskrivelsen av alle sider ved undersgkelsen.
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4. Resultater

Da informasjonen fra samtalene var transkribert, kunne jeg begynne den videre
analysen av intervjuene (Kvale, 1997). Det var et omfattende materiale, hvor jeg
etter en meningsfortetning og forenkling kategoriserte utsagnene og knyttet dem
til de enkelte analyseenheter (Kap. 3.5.5). Denne forenklingen medfarte ogsa at
spgrsmal fem og ti i intervjuguiden ble slatt sammen til en overskrift da
foreldrene i stor grad hadde samme oppfatning pa begge. | presentasjonen av
resultatene fremstiller jeg foreldrenes erfaringer fortettet i en figur, far jeg
deretter neermere beskriver erfaringene deres. Disse presenteres ved at de
knyttes til de ulike delene i veiledningsprogrammets oppbygging. @vrige
erfaringer presenteres ved at de knyttes til spgrsmal i intervjuguiden.

4.1 Positiv samhandling

| den farste delen av programmet er temaet positivt samhandling. Figuren
nedenfor viser noe fortettet hvilke erfaringer foreldrene oppgir i tilknytning til
den farste delen av programmet.

Foreldre nr
Erfaringer fra fgrste del av veiledningsprogrammet |1 |2 |3 |4 |5 |6
Sa bedre det positive barnet gjer XX | X|X|X]|X
Gi atferdsbeskrivelser XXX X|X|X
Gi spesifikk ros X| X[ X|X|X|X
Barnet trengte tid for a bli vant til atferdsbeskrivelser X | X
Matte tilpasse beskrivende kommenterer til vart barn | X
Barnet likte atferdsbeskrivelser X X[ X[ X[ XX
Barnet likte ros X| X[ XX
Barnet begynte a bruke mer sprak X | X
Barnet ble mer oppmerksom pa oss X
Barnet begynte a rose seg selv X
Observasjon X | X X X

Figur 2. Noen overliggende erfaringer fra fgrste del av veiledningsprogrammet

Alle gav uttrykk for erfaringer ved bruk av atferdsbeskrivelser, og at de gjennom
disse var blir mer oppmerksomme pa barnets positive gjgremal. Foreldre 1
erfarte at atferdsbeskrivelser ble unaturlig for dem og barnet, og at de matte
endre pa det ved a knytte det til ros. De fortalte videre at de fer forventet at
barnet skulle gjgre ting uten at de ga ros, men at han na fikk positive
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kommentarer hele tiden. Foreldre 3 og 4 erfarte at barnet farst reagerte negativt
pa atferdsbeskrivelser. Fgrstnevnte fortalte at barnet farst ble flau nar de ga han
atferdsbeskrivende kommentarer, men nar han ble vant til det, begynte han a
bruke mer sprak, og de fikk en forbedret kommunikasjon med han. Forelde 4
nevnte ogsa at nar barnet etter hvert ble vant til dette, likte han det og han
begynte & prate mer om sine gjeremal. Foreldre 2 fortalte at barnet ble mer
oppmerksom pa dem og foreldre 6 erfarte at barnet begynte & prate mer og ogsa
rose seg selv. Han kunne da fortelle seg selv hvor flink gutt han var.

Fire av foreldrene nevnte at barnet begynte a bruke mer sprak. Et foreldrepar
uttrykker dette slik:

Bare fra den farste gangen vi begynte med ’jeg ser at du...”” hvor mye
sprak han begynte a bruk etter det. Det var helt merkelig. Det var en
bevisstgjgring for han at vi sa han. Det satte han utrolig pris pa. Han ble
mer bevisst pa oss igjen. Og vi har sett og sett og sett. Hele familien ser jo
hverandre. Det har jo veert veldig bra.

Fire foreldre uttrykte erfaringer med observasjon. Foreldre 4 og 6 fortalte at de
hadde blitt flinkere til & observere hvordan barnet reagerte i ulike situasjoner,
mens foreldre 1 og 2 uttrykte at de var blitt flinkere til & observere det positive
barnet gjorde.

Alle hadde gjort seg erfaringer med bruk av spesifikk ros. Foreldre 1 knyttet ros
til atferdsbeskrivelser tidlig i programmet, og fortalte at det ble mer naturlig for
dem. Foreldre 2 nevnte at de hele tiden hadde gitt ros, men var na var blitt mer
spesifikk nar de ga barnet ros, og dette opplevde de som positivt. Foreldre 3
fortalte at de ikke hadde veert flinke nok til & rose barnet sitt og relaterte det til at
de ikke selv var vant til ros. Na ga de mye spesifikk ros til barnet sitt og uttrykte
at dette var bra og positivt for barnet. Foreldre 4 erfarte at barnet ble glad for ros
og likte det. Det samme gjorde foreldre 5 og 6.
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4.2 Tilrettelegging for leering

| den andre delen av programmet var temaene forsterkning, atferdskjeder,
prompting og tegngkonomisystemer. Figuren nedenfor viser en fortettet oversikt
over erfaringer foreldrene gjorde seg i denne delen av programmet.

Foreldre nr
Erfaringer fra andre del av veiledningsprogrammet |1 |2 |3 |4 |5 |6
Barnet ble mer selvstendig X | X | X X | X
Vi er blitt mer konkret XX X
Viktig med sma og konkrete mal X X
Erfaringer med positiv forsterkning X|X| X[ XXX
Erfaringer med atferdskjeder X X
Tegngkonomisystem X | X | X X
Hjelp til barnet X | X | X
Barnet kan mer enn vi trodde XX

Figur 3. Overliggende erfaringer fra andre del av programmet.

Samtlige uttrykte erfaringer med bruk av positiv forsterkning. Foreldre 1 fortalte
at deres barn var glad i & lgse oppgaver i en bok og de fikk pa plass leggerutiner
ved at barnet fikk lgse oppgave i boken sin morgenen etter. Foreldre 2 uttrykte
at de matte gi barnet positiv forsterkninger umiddelbart nar det hadde utfart en
handling de gnsket og fremme. De fortalte ogsa at nar de var med og stettet
barnet i aktiviteter han hadde utfordringer med, opplevde de at det var en
belgnnende situasjon for barnet. Foreldre 3 fortalte ogsa om situasjoner som
barnet opplevde som positivt forsterkende. Deres barn likte & fa oppgaver og
gjare ting i huset som for eksempel & dekke bordet og de opplevde at det a la
han fa lov til det, var som en belgnning for han. Han likte & fa oppgaver, og de
folte at han ble glad fordi han fikk det til. Foreldre 4 fortalte at det var positivt &
bruke enkle positive forsterkninger som for eksempel at han fikk spille litt pa pc
nar han hadde pusset tennene, eller at han fikk en klem. Foreldre 5 fortalte at de
hadde brukt belgnning og ett eksempel var at barnet fikk lane en diktafon nar
han hadde gjort lekser.

Foreldre 1, 2, 3, 5 og 6 erfarte at barna deres ble mer selvstendig. Foreldre 3
gnsket at barnet skulle bli mer selvstendig i morgenrutinene. De hadde laget en
atferdskjede i form av en liste med oversikt over enkelthandlinger barnet skulle
gjere. Til a begynne hadde de ledet barnet ved a sitte sammen med han a peke
pa listen hva han skulle gjare. Etter hvert trappet de ned hjelpen og de opplevde
at de fikk en bedre samhandling med barnet i morgensituasjonen, nar han ble
selvstendig i pakledningen. De fglte ogsa at barnet fikk bedre selvtillit nar han
mestret a ta pa seg selv.
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Foreldre 3 nevnte ogsa at de hadde jobbet med a dele handlinger inn i
atferdskjeder. De gnsket a fa bedre rutiner rundt leggesituasjonen for barnet. De
kartla hva i atferdskjeden barnet ikke mestret. De fant ut at det var nar han skulle
ga pa rommet sitt, da gikk han ikke inn pa sitt rom. De begynte med & gi han
belgnning morgenen etter og da begynte han a legge seg. De fortalte videre at
det ogsa farte til endring i dagsformen hos barnet. Fgr hadde han veert veldig
tratt, sliten og lite motivert og det bedret seg en liten stund etter at leggerutiner
kom pa plass.

Foreldre 4 fortalte at de jobbet med morgensituasjonen, og at det fungerte bra
noen ganger, men andre ganger ikke. Dersom det kom inn forstyrrende
elementer, kunne det enna skjeere seg. Foreldre 2, 3 og 5 ga uttrykk for at de var
blitt mer konkret i forhold til barnet. Foreldre 2 og 4 erfarte ogsa at det var
nyttig med sma og konkrete mal for a laere barnet nye ferdigheter. De reflekterte
over at de fgr hadde forventet at barnet skulle klare mer enn han hadde
forutsetninger for og ved a dele inn i sma mal som ble konkretisert for han, ble
det lettere for barnet a tilegne seg ferdigheter.

Foreldre 1, 2 og 3 fortalte at de hadde gjort seg erfaringer i a hjelpe barnet
sammen med nedtrapping av hjelpen. Foreldre 1 og 2 nevnte ogsa at de gjennom
dette arbeidet hadde merket seg at barnet deres mestret mer enn hva de trodde.

Foreldre 1 uttrykker dette om deres opplevelse i forhold til dette;

Vi tok det med bading. Vi har i alle ar tarka og vaska han. Det var en
skikkelig aha opplevelse. Det eneste han trengte hjelp til var harvasken.
Vi satte fram ting til han og ga han beskjed om hva han skulle gjgre. Sa
gjorde han det. Da fikk vi litt darlig samvittighet for vi falte vi hadde
undervurdert hans evner til egenomsorg.

Foreldre 2 fortalte ogsa at det var nyttig a lede barnet og avtrappe hjelpen etter
hvert. Tannpussen hadde veert en utfordring, men var na blitt mye lettere. For
matte de ta han fysisk med pa badet for a pusse tenner. Na sto de sammen med
han og pusset tennene og var modell for han ved & vise han hvordan han skulle
gjere det. Foreldrene opplevde at situasjonen da ble positiv for han og de
karakteriserte situasjonen som belgnnende for barnet. De opplevde ogsa at han
hadde lyst til & veere selvstendig og at han kunne mer enn de hadde trodd.

Foreldre 1, 2, 3 og 6 hadde gjort seg erfaringer ved bruk av tegngkonomisystem.
Og de har gjort seg ulike erfaringer. Foreldre 2 fortalte dette;

Vi har brukt tegngkonomisystemet ovenfor sgsknene ogsa. Og med veldig
godt resultat. I forhold til han ser vi at alt ma veer veldig konkret. Og
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tegngkonomisystemer krever veldig mye oppfalging. Sa hvis man tar det i

bruk, sa er var erfaring at det ma gjgres 100%. Tett oppfglging og at vi

forbedrer underveis hjelper. Vi kan ikke ga over dager fgr han far

belgnning, det ma skje der og da i det han gjer det.

Foreldre 1 ga uttrykk for at de hadde laget et tegngkonomisystem og at det
fungerte, det hadde vaert som en revolusjon for dem. Barnet var malbevisst og
inneforstatt med systemet. Nar barnet ikke fikk kryss pa brettet sitt, forsto han

det og jobbet for a gjagre det bedre. De trodde at han kom til & bli sint nar han
ikke fikk kryss, men det skjedde ikke. Det skjedde to ganger at han ikke fikk

kryss. Foreldre 3 fortalte at de ikke brukte tegngkonomisystem lengre, men at
det hadde vaert en positiv opplevelse. Barnet ble stolt nar han fikk klistermerke

og det betydde mye for han. Skjemaet hengte enda pa dgren til soverommet
hans. Foreldre 6 fortalte at de brukte systemet enda og at de har gode erfaringer

med det. De jobbet na for a utvikle dette videre.

4.3 Grensesetting

Pa den siste delen av programmet var tema beskjeder, utfgring av disse i
tilknytning til ugnsket atferd, samt ignorering. Figuren nedenfor viser en
sammenfattet oversikt over erfaringer foreldrene gjorde seg i denne delen av

programmet.

Foreldre nr

Erfaringer fra tredje del av veiledningsprogrammet

3

Redusere antall beskjeder

Gi konkrete beskjeder

Gi barnet tid

Ignorering av ugnsket atferd

Bli enig med og statt partneren

XX | XX [N

X|X| | X|X|e
X|X| | X|X|®

Forberede barnet og komme med hint i forkant av endring

XXX XX

X [XIX|X|X|+&

Gi gjare beskjeder knyttet til ugnsket atferd

Gi ros nar barnet har gjennomfart en beskjed

1

X
X
X
X
X
X
X

Figur 4. Overliggende erfaringer fra tredje del av programmet.

Samtlige uttrykte erfaringer med a redusere antall beskjeder overfor barnet sitt.

Foreldre 2 fortalte fglgende;

Vi kartla oss selv ganske kraftig i forhold til det med & gi sytten beskjeder

I en setning. Det var jo en av de mest utrolige bevisstgjgringene. Vi telte

beskjeder og i en setning sa var det en, to, tre og... Det var jo ikke rart at
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han ikke gjorde det vi sa. Vi fikk aldri respons pa noe annet en den siste
beskjeden. Det var jo mer for var del at vi matte rense ut av det der og det
tjente han stort pa.

Foreldre 1 nevnte at de nd kunne prate med andre ogsa nar de var ute sammen
med barnet sitt, og ikke bare gi han beskjeder hele tiden. De hadde ikke trodd at
han ikke fikk med seg det de sa, og derfor sagt det samme til han mange ganger.
Men nar de reduserte pa antall beskjeder og ga han litt tid, sa de at han likevel
fikk med seg det de hadde sagt. Foreldre 1 nevnte ogsa at barnet reagerte
positivt pa a fa ros etter at han hadde gjort det han fikk beskjed om. Foreldre 3
hadde ogsa jobbet med dette og stort sett fungerte det bra, men de kunne enda
kjere seg fast med a gi for mange beskjeder. Foreldre 5 hadde jobbet med dette
temaet og de sa at barnet meldte seg ut hvis han fikk for lange beskjeder.
Foreldre 4 nevnte ogsa at de syntes det var viktig med korte beskjeder og det a
gi han tid.

Alle foreldrene hadde gjort seg erfaringer med a gi konkrete beskjeder til barnet
sitt. Foreldre 2, 4 og 5 nevner dette i forhold til a gi beskjed kontra det & sparre.
Foreldre 4 fortalte ogsa at de syntes det var viktig med tydelige beskjeder og at
det a si for eksempel "heng opp jakka™ i stedet for ”kan du veere sa snill & henge
opp jakka?” hadde fart til at barnet forsto beskjeden og gjorde det de ba om.
Foreldre 5 erfarte at dersom de spurte barnet om noe, sa gjorde han ikke det. Da
kunne han si "gjer det selv”. Men nar de ikke stilte sparsmal og sa hva han
skulle gjere, da gjorde han det. Foreldre 2 konkretiserte dette slik;

Det med a gi konkrete beskjeder syntes vi har vart veldig greit. Vi skal
veere sa snill; ”’kan du ver sa snill & ta pa jakka di, sa blir ho mamma sa
kjempeglad?”. Vi pakket det inn. Man tror at barnet skal tenke > A s fint
ho spar, det er klart jeg skal gjgre det””. Men det fungerer jo overhodet
ikke. Sa na gir vi korte og konkrete beskjeder. ”’Ta pa jakka™. Da gir han
god respons. Vi har gatt mer og mer bort fra lange beskjeder. Og da gjar
han det. Ogsa far han jo hjelp med glidelas og sann.

Foreldre 1, 3 og 4 fortalte at de opplevde det positivt & forberede barnet i forkant
av at barnet skulle gjagre noe. Foreldre 1 forsto at de ga han flest beskjeder i
situasjoner han ikke var forberedt pa, og dersom de ga han et forhandsvarsel, ble
det enklere for barnet & ga inn i ny aktivitet. De fant ut at det lgnte seg a veere i
forkant av endringer ved a forberede barnet. Foreldre 4 fortalte at nar barnet ble
forberedt og fikk tid pa seg, sa gikk det bra, og nar de hadde darlig tid skar det
seg fort. Foreldre 3 erfarte det slik;

A gi et hint om hva som skal skje, eksempel at om fem minutter da skal du
sla av tv. Far kunne vi gi en beskjed og forvente at det skulle skje med en
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gang. Men han hadde jo ingen anelse om hva som skulle skje. Sa det er
faktisk blitt mye roligere. Han vet at han har litt tid pa seg.

Alle hadde gjort seg erfaring med a ignorere ugnsket atferd hos barnet og alle
fortalte at de vurderte hva som kunne oversees av ugnsket atferd hos barnet.
Foreldre 1 nevnte at de kunne ignorere ugnsket atferd pa enkelte omrader.
Barnet deres klagde mye og dersom de ga oppmerksomhet pa det, farte det til at
situasjonen forverret seg. Nar de overhgrte han og ikke gikk inn i diskusjon ble
det bedre. De fortalte at de for hadde brukt mye tid pa a forhandle med han pa
ting som ikke var rom for a forhandle pa, sann som om han skulle pa skolen
eller ei. Videre fortalte de at det var mye ugnsket atferd de ikke kunne overse,
men at de var blitt flinkere til & vurdere hva som kunne ignoreres. Foreldre 2
fortalte ogsa at noe ugnsket atferd hos barnet kunne ignoreres. De erfarte at nar
barnet ikke fikk oppmerksomhet pa ugnsket atferd, kunne atferden eskalere, far
barnet roet seg. Det samme erfarte foreldre 5 og 6. Foreldre 2, 5 og 6 fortalte
0gsa at barnet var begynt a prate mer, fordi de oversa ugnsket atferd. Far fikk
barnet det han ville gjennom ugnsket atferd som hyl og rop, men nar barnet ikke
fikk respons pa det, hadde det tvunget fram mer sprak fordi han matte fortelle
hva han ville i stedet. Foreldre 3 prgvde a overse ugnsket atferd hos barnet, men
det var ikke sa enkelt. Dersom de oversa lettere ugnsket atferd, kunne barnets
atferd eskalere, noe som kunne ga ut over mindre sgsken og ting i huset. Da lot
de barnet fa ga pa rommet sitt til han ble rolig. De hadde valgt a overse barnets
ugnskede sprakbruk. Dette syntes de at de kunne oversees sa lenge han ikke sa
det til andre barn. Foreldre 4 nevnte at nar barnet gjorde ugnskede ting og de
ikke ga han respons, sa ble han lei og sluttet. Men det var vanskeligere a overse
dette nar barnet var sammen med sgsken. Foreldre 6 oppsummerte deres
erfaringer med ros og ignorering av ugnsket atferd slik;

Nar vi ser han og sier positive ting til han, da straler han opp. Det var vel
noe man ikke var flink nok til far. Sa lenge han satt a leka sa gjorde vi
ikke noe og nar han gjorde noe galt sa fikk han kjeft. Det var jo...ja, vi
har sett at det er mye bedre & ignorere det darlige og heller ta han i det
positive han gjer.

Foreldre 1 nevnte "gjare” beskjeder knyttet til ugnsket atferd og syntes det var
vanskelig. Barnet var sa opphengt i sine gjeremal, og det var vanskelig a fa han
ut av det. Foreldre 2, 3, 5 og 6 hadde erfart at det var en fordel at de var enige
om hva de skulle gjare for at det skulle fungere for barnet. Foreldre 5 uttrykte at
de matte jobbe mer med a bli enig i grensesettingen, hvis ikke ble det
inkonsekvent og forvirrende for barnet. Foreldre 2 fortalte at de pratet mer
sammen na om hvordan de skulle gjgre det. Foreldre 3 sa at de var kommet
naermere hverandre. De hadde fatt en felles forstaelse for ting og hadde mer
samme stasted. Dersom de na var uenige, diskuterte de det uten barna til stede.
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De opplevde at nar de var enige om hva barna fikk lov til og hva de skulle fa, sa
ble det mindre av barnas springing fra den ene til den andre av dem. Barna roet
seg mer ned og godtok hva den ene av dem sa.

Foreldre 6 uttrykte at de na hadde flere samtaler pa kveldene etter at barnet
hadde lagt seg, der de ble enige om hva barnet skulle fa lov til.

4.4 De viktigste erfaringene

Falgende figur viser en oversikt over hvilke erfaringer foreldrene nevnte som de
viktigste gjennom hele veiledningsprogrammet.

Foreldre nr
De viktigste erfaringene ved deltakelse 1/2|3]4|5]|6
Treffe andre og utveksle erfaring XIX|X|X|X|X
Bevisstgjering X | XX X | X
Veiledning for a lgse konflikter X | X
Legge til rette for a veere i forkant X
Mer forstaelse for vanskene som diagnosen | X | X [ X | X | X | X
gir
Har hjulpet overfor sgsken X | X[ X
Bedre samhandling med barna X
Viktig a rose X X X

X X

At det gar an a takle situasjonen X X
Overse negativ atferd X
At alle med autisme er forskjellig X

Figur 5. De viktigste erfaringene ved deltakelse pa veiledningsprogrammet.

Samtlige foreldre oppga det a treffe andre og utveksle erfaringer som viktig fra
deltakelse pa veiledningsprogrammet. Foreldre 5 sa det slik;

A dele tanker og erfaringer med de andre foreldre, gjer at vi finner
forslag som veileder kommer med litt lettere. Samtidig far vi oppleve hva
de andre foreldre opplever, det syntes vi har vert veldig bra. Gjennom a
dele erfaring og fa veiledning har vi blitt i stand til a takle hverdagen
bedre.

Foreldre 1, 2, 3, 5 og 6 trakk fram bevisstgjaring som viktig ved deltakelsen.
Foreldre 2 sa at de var blitt mer bevisst og det var det absolutt viktigste de satt
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igjen med. De analyserte na mer bakgrunn for en situasjon, de ulike sidene ved
den, og tolket mer.

Foreldre 3 og 4 nevnte at det viktigste var at de hadde fatt veiledning for a lgse
konflikter. Foreldre 4 sa ogsa at det hadde veert viktig for dem a fa innsikt i
hvordan de kunne legge til rette for a veere i forkant. Samtlige oppga at de har
fatt mer forstaelse for vanskene som diagnosen gir. Tre foreldre fortalte at de
hadde fatt et forbedret samspill med barnets sgsken, og tre uttrykte at de hadde
fatt mer system og overblikk og det hadde veert viktig for dem.

Foreldre 1 og 5 nevnte at fglelsen av at det gar an a takle situasjonen hadde vart
viktig. Foreldre 5 syntes ogsa at de na bedre mestret at barnet ble frustrert. De
forsto na at han ble frustrert fordi han enten ikke forsto eller ikke kunne, og at de
da matte hjelpe han. Foreldre 1 fortalte at de fer var snar til a forhandsdemme
situasjonen, at det var ingen vits a gjere noe. Men at de sa at nar de satte i verk
ting og "trykket pa de rette knappene” sa fikk det positiv effekt, og det hadde de
hatt stor vinning av. Foreldre 2 sa at det hadde veert viktig for dem a forsta hvor
forskijellig alle med ASD er. Foreldre 3 og 6 nevnte at det hadde veert viktig a
lere & rose barnet mer. Og foreldre 6 sa ogsa at a overse ugnsket atferd hos
barnet hadde veert en viktig erfaring.

4.5 Hvordan erfaringene vil pavirke foreldrene framover

Figuren nedenfor gir en oversikt over hva foreldrene svarte pa spgrsmalet om
hvordan de trodde erfaringene de hadde gjort seg ved deltakelse pa
veiledningsprogrammet, ville pavirke dem framover.

Foreldre nr

»

Hvordan erfaringene vil pavirke foreldre framover |1 |2 |3 |4

X | o
X

Vi ser mer positivt pa var situasjon X

Fatt flere verktay vi kan bruke X

Fatt ting mer i system X

Blitt mer bevisst pa etablere mer tid til sgsken X

Det med sgsken er enda vanskelig

Viktig at vi foreldre har felles utgangspunkt X

Mer spesifikk pa ting

XX X] X

Ikke stille sa store krav

Kartlegging X

Lettere & samarbeide med barnet X

Har ikke sa darlig samvittighet lengre X

Vi jobber videre med det vi har leert X X

Figur 6. Hvordan erfaringene vil pavirke foreldrene framover.
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Foreldre 1 mente at det som kom til & pavirke dem framover var at de hadde fatt
flere verktgy som de kunne bruke, at de var mer bevisst pa a etablere tid til
sgsken og at de ikke hadde sa darlig samvittighet lengre. Foreldre 2 nevnte at det
som kom til & pavirke dem framover var at de na hadde felles utgangspunkt, at
de var blitt bedre til & kartlegge og at de ville jobbe videre med det de hadde
leert. Foreldre 3 sa ogsa at det ville pavirke dem at de som foreldre hadde et
felles utgangspunkt. De hadde ogsa fatt mer system og blitt mer spesifikk, og det
ville pavirke dem videre. De var ogsa bevisst pa a ikke stille sa store krav til
barnet og at det var viktig framover. De hadde enda utfordringer med konflikter
mellom sgsken;

Det med sgsken ble bedre en liten stund, men sa falt det tilbake til det
gamle. Det er enda vanskelig. Og at han er eldst og de yngste tar etter
han. Og at smasgsken ma se pa at han slar og bakster. Det er enda en del
slaing, men det er mindre enn det har vert. Han skjenner ikke at lillebror
far vondt nar han slar han. Vi har enda utfordringer i forhold til sgsken.
Han skulle egentlig veert enebarn, da hadde det vaert lettere. Uansett sa vil
vi ikke fa bort alt, men vi kan fa bort litt og litt mer.

Foreldre 4 opplevde ogsa utfordringer tilknyttet konflikter mellom sgsken. Men
de erfarte ogsa at det var lettere a samarbeide med barnet na og at det ville
pavirke dem framover. Foreldre 5 syntes at det som var det viktigste for dem
framover var at de sa mer positivt pa sin egen situasjon. De sa at de na sa "lys i
tunnelen”. Foreldre 6 sa ogsa at de sa mer positivt pa sin egen situasjon og at de
var "kommet inn i et positivt spor” som ville pavirke dem videre. Det at de
jobbet og videre med det de hadde lzrt, trodde de ogsa ville pavirke dem.

4.6 Forslag til endringer

Figuren nedenfor viser en oversikt over foreldrenes forslag til endringer i
veiledningsprogrammet form eller innhold.

Informant nr
Forslag til endringer i veiledningsprogrammet 12|34 |5]|6
Utvide tiden pa hvert gruppemgate XX X[ X[X]X
Utvide programmet med flere gruppemgter X X
Mer om sgsken X | X
Gi tilbud om veiledningsprogram nar barnet er yngre X
Oppfalgingskurs
Ikke endre innhold X | X X | X

Figur 7. Foreldrenes forslag til endringer i veiledningsprogrammet.
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Samtlige gnsket a endre programmets form med a utvide tiden pa hvert
gruppemgte. Foreldre 1 gnsker en halvtime lengre far lunsj, slik at deltakerne
hadde fatt mer tid til & ga inn i det de hadde gjort hjemme. Foreldre 2 sa det slik;

Vi tror det & gi bedre tid er sterkt gnsket. Man hadde lyst til & utdype ting
men oppfattet at det var knapt med tid...Hver forelder kommer med apent
sinn til mate og de gnsker virkelig & snakke om ting. Det kan godt hende
de sitter og repeterer seg selv i mgte etter mgte, men likevel sa kan det
hende at det er det som skal til for at de skal veere med i en naturlig
prosess som dette kurset gir en apning for.

Foreldre 3 fortalte ogsa at de syntes det var veldig bra a prate med andre og hare
andre, som hadde samme type utfordringer som dem, fortelle om sine erfaringer.

Foreldre 4, 5 og 6 foreslo ogsa a utvide tiden, for & fa mer tid til & diskutere og
Iytte til de andre deltakernes erfaringer. De foreslo at gruppemgtene kunne vart i
en time lengre og ogsa utvidet programmet med flere gruppemgter. Foreldre 2
gnsket ogsa a utvide med flere gruppemater. Foreldre 3 og 4 gnsket at det kunne
veert mer om sgsken i programmets innhold. Foreldre 3 sier at de gnsket mer om
hvordan de skal ga fram overfor sgsken og hva man kan si til dem. Foreldre 4
gnsket mer om hvordan man kan takle konflikter mellom sgsken og hvordan
bedre forholdet mellom dem.

Foreldre 3 nevner at folk ber fa tiloud om et slikt kurs nar barnet er yngre;

Det bor veere et slikt tiloud. Og vi tror folk vil ha nytte av det allerede fra
barnet er tre, fire ar. Det er tyngre a snu ting nar barna blir eldre. Og det
forandrer jo ikke barnets veeremate, men var veeremate overfor barnet. Og
jo tidligere vi kommer inn i dette, jo bedre er det.

Foreldre 5 gnsket at det ble utviklet oppfalgingskurs, slik at de kunne fa
tilbakemelding pa det de jobbet med:;

Kurset er jo bare en start up. Det er jo vi som skal fortsette det. Det er en
initiering til en tankegang som for oss er en god start. Det eneste man kan
tenke pa er oppfalgingsmater. Dette for & motivere oss videre. Det neste
steget er oppfalging. Dette for & se hvordan det har gatt med det vi har
gjort og fa innspill om det er noe man kan gjgre bedre.

Foreldre 1, 2, 5 og 6 mente at kursets innhold ikke burde forandres og at
innholdet passet for dem.
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5. Drgfting av resultater

| dette kapitlet vil jeg foreta en meningsgenerering ved hjelp av en oppfelgende
fortolkning (Kvale, 1997). Dette er den egentlige analysen, hvor informantenes
forstaelse trekkes fram i lyset, og hvor jeg som forsker med egen fortolkning
presenterer nye perspektiver pa fenomenet som undersgkes.

Det foreligger na informasjon om erfaringer som foreldre har gjort seg gjennom
deltakelse pa et veiledningsprogram, tilpasset foreldre til barn med ASD. Pa
dette nivaet skal den kvalitative analysen sa langt, tilfares mening ved at jeg
forsgker a bevisstgjere og forsterke egen fortolkning av resultatene (Kvale,
1997). Dette vil jeg gjgre gjennom farst a drafte foreldrenes erfaringer i lys av
aktuell teori.

| den oppfelgende prosessen velger jeg farst & dele kapitlet inn i tema tilknyttet
veiledningsprogrammets oppbygging, deretter knyttet til spgrsmal i
intervjuguiden og til aktuelle funn. Jeg vil sa drafte aktuelle funn i forhold til
disse overskriftene med referanser til ulike teoretiske perspektiv. Dermed prgver
jeg a styrke forstaelsen ved foreldrenes erfaringer samt danne et grunnlag for a
kunne vurdere deres utsagn best mulig (Kvale, 1997).

5.1 Positiv samhandling

Samtlige nevnte at de gjorde seg positive erfaringer med a gi barnet sitt
atferdsbeskrivende kommentarer og spesifikk ros. Tre foreldre fortalte at barnet
forst reagerte negativt pa atferdsbeskrivelser, men nar det ble vant til det, eller at
de tilpasset beskrivelsene, opplevde de at barna syntes det var positivt. Fire
foreldre ga uttrykk for at barnet deres begynte & kommunisere mer og bruke mer
sprak etter at de begynte med atferdsbeskrivelser.

5.1.1 Hensyn til barnets kognitive vansker

Barn med ASD har i fglge kognitive teorier nedsatt evne til mentalisering, noe
som kan innebare at de har vansker med a innhente implisitt informasjon
(Duevold & Sponheim, 2002). A forstd andre menneskers intensjoner, fglelser
og nonverbale kommunikasjon og a ilegge disse dimensjonene i kommunikasjon
kan falgelig innebzre en utfordring for barn med ASD. Nar foreldrene erfarer at
barna begynte a prate og kommunisere mer, kan det vare et uttrykk for at deres
atferdsbeskrivelser og spesifikke ros bidrar til & lage rammer for samhandling og
kommunikasjon med barnet som tar hensyn til vansker barn med ASD kan ha pa
dette omradet. Konkret og eksplisitt kommunikasjon kan vere lettere for barna a
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forsta og forholde seg til, noe som igjen vil kunne gjare det lettere for dem a gi
respons pa foreldrenes kommunikasjon.

Nar barnet har nedsatt evne til a forsta nonverbal og abstrakt kommunikasjon,
kan ogsa veere en utfordring a forsta implisitte initiativer til delt oppmerksomhet
(Tellevik med flere, 2007). Nar foreldrene konkretiserer kommunikasjonen for
barnet, kan det ogsa innby til delt oppmerksomhet, fordi forutsetningene for at
barnet kan forsta initiativet, blir bedre.

5.1.2 Gjensidig positiv forsterkning

Sett i et atferdsanalytisk perspektiv kan det synes som om foreldrenes erfaringer
i forhold til atferdsbeskrivelser og spesifikk ros, ogsa kan relateres til positiv
forsterkning (Svartdal & Flaten, 1998). Ved at foreldrene begynte a beskrive
barnets atferd og knytte det til ros, nevnte samtlige foreldre at de bedre sa det
positive som barna gjorde. Det er tenkelig at dette kan virke gjensidig og positivt
forsterkende pa bade barnets og foreldrenes atferd. Dersom atferdsbeskrivelser
og spesifikk ros er forsterkende pa barnets atferd, vil positivt, forsterkende
atferd gke i frekvens. Pa samme mate vil foreldrenes atferd med a gi
atferdsbeskrivelser og ros kunne gke, dersom barnets atferd virker positivt
forsterkende pa foreldrene. Det kan igjen fare til at foreldrenes og barnets fokus
I samspillet blir mer preget av atferd som virker gjensidig, positivt forsterkende.

5.1.3 Gjensidighet i samspillet mellom foreldre og barn

Samtlige uttrykte at de gjennom arbeidet med programdelen bedre sa det
positive som barnet gjorde. Dette viser at de var bevisst pa at endringene
pavirket bade dem og barnet. Dette kan videre forklares i et interaksjons
perspektiv. Forholdet mellom barnet og foreldrene, er preget av interaksjon, noe
som innebarer at de er i en toveis prosess med gjensidig pavirkning av
hverandre (Evenshaug & Hallen, 1993). | fglge diagnosekriteriene har barn med
ASD avvik i utvikling av sosiale relasjoner og i spraklige og kommunikative
ferdigheter (WHO, 2002). Det innebarer igjen at de blant annet kan ha vansker
med 4 ta og besvare sosiale initiativer (Holden, 2005). Dersom barnet gir liten
respons pa foreldrenes initiativ til kommunikasjon, kan det bidra til at
foreldrenes initiativ reduseres. Og nar foreldrene kommuniserer mer med barnet
ut fra dets forutsetninger, kan det bidra til & pavirke barnet til gkt
kommunikasjon. Dette kan illustreres i en figur som vist nedenfor.
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Figur 8. Foreldrenes erfaringer med atferdsbeskrivelser og spesifikk ros i et
samspills perspektiv

5.1.4 Barnets utvikling

Noen barn med ASD kan ha omrader de er gode pa, mens de pa andre omrader
har store utfordringer (Tellevik med flere, 2007). Dersom et barn for eksempel
kjenner navnet pad mange hovedsteder i verden, kan det oppleves uvanlig dersom
det ikke kan kle pa seg selv. Likeledes dersom et barn kan alt om hjernens
oppbygging, men ikke klarer a delta i en gjensidig dialog med andre. Bruner
bruker betegnelsen stillasbygging om foreldrenes uformelle regulering og stette
I barnets utvikling (Evenshaug & Hallen, 1993). Foreldrene tilpasser seg barnets
ferdighetsniva og stetter dem i den videre utviklingen med tilpasset hjelp. For
foreldre til barn med ASD kan det veere utfordrende a forsta hvor barnet
befinner seg utviklingsmessig sett i forhold til dets ulike ferdigheter, og felgelig
blir det utfordrende a gi tilpasset hjelp til barnet. Ved a bruke atferdsbeskrivelser
og spesifikk ros kan det ogsa hende at de representerer et stillas for barnets
spraklige og kommunikative utvikling som er tilpasset dets ferdigheter.

5.1.5 Barnets selvbilde

Ved at foreldrene utvikler tilpassede spraklige og kognitive rammer for barnet,
kan det ogsa vaere med pa a pavirke barnets oppfatning av seg selv. Mead (1934)
var opptatt av at barnets oppfatning av seg selv, dannes gjennom samspillet med
“andre” (Stensaasen & Sletta, 1989). Han definerte at ”selvet” hovedsakelig ble
dannet gjennom tilbakemeldinger som individet fikk fra andre. | falge Mead
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danner jeg meg en oppfatning av meg selv som objekt, fordi jeg er opptatt av
hvordan andre reagerer pa meg. Dersom jeg kan forutse hvilke reaksjoner andre
kommer med nar jeg opptrer passende, kan jeg lzre a tolke miljget slik andre
gjer. Og nar jeg har leert meg a tenke hvordan den “generaliserte andre” vil
reagere, har jeg dannet meg en form for indre regulator som jeg kan bruke som
rettesnor for egen atferd, ogsa etter at de direkte ytre pavirkningene ikke lenger
er til stede. Det innebarer at samfunnet gver kontroll med min atferd ved at jeg
tar opp | meg sosiale prosesser. Selvet blir dermed en sosial struktur som vokser
fram pa basis av sosial erfaring (Stensaasen & Sletta, 1989). Mead mente videre
at spraket spiller en vesentlig rolle i denne prosessen, hvor det blir bindeleddet
mellom samfunnet og selvet. Ved hjelp av spraket kan individet tilegne seg hva
andre mener, sette seg inn i sin nestes perspektiver og avpasse egen atferd etter
antatte forventninger fra andre. | fglge Skaalsvik (1982) betyr begrepet
selvoppfatning enhver oppfatning, falelse, tro eller viten som en person har om
seg selv. Selvrespekten er generell og sammenfatter alle dine vurderinger av deg
selv, og utgjar saledes en del av selvoppfatningen. ”Betydningsfulle andre” er
bestemte personer som er viktige for et barn og som har sarlig stor betydning
for utviklingen av selvoppfatningen. | tidlig alder vil det farst og fremst for
barnet vaere mor, far og sesken som er betydningsfulle andre”, etter hvert kan
det veere leerere, venner og klassekamerater.

Det er trolig at et barn som kan ha vansker for a innhente informasjon om andres
intensjoner og forventninger ogsa kan fa utfordringer i utviklingen av egne
tanker og falelser i forhold til seg selv. Samtlige foreldre fortalte at barnet ble
glad nar foreldrene formidlet atferdsbeskrivelser og spesifikk ros. Fire foreldre
uttrykte at barnet deres begynte a bruke mer sprak og kommunisere mer, hvor
barnet ogsa begynte a fortelle mer om hva de selv gjorde. Det kan med dette
synes som om foreldrenes avpassede kommentarer og ros kan ha bidratt til 4 gi
barna ideer om hva de selv gjar. Det kan igjen vare med pa a fremme og styrke
barnas egne tanker om seg selv og til utvikling av et positivt selvbilde.

5.2 Tilrettelegging for leering

Samtlige hadde gjort seg erfaringer med positiv forsterkning og fortalte om ulike
eksempler pa det. Fem foreldre oppga erfaringer med henholdsvis sma og
konkrete mal, atferdskjeder og at de var blitt mer konkret. Fire fortalte om
erfaringer knyttet til bruk av tegngkonomi, men av dem var det tre som enda
benyttet systemet. Fem foreldre opplevde ogsa at barnet gjennom denne delen av
programmet, utviklet stgrre selvstendighet.
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5.2.1 Positiv forsterkning

Eksempler foreldrene nevnte knyttet til positive forsterkere var aktiviteter som a
lgse oppgave i bok, veere med a dekke bord og spille pa pc. To foreldre nevnte
sosiale forsterkere som a gi barnet klem og ros. Ett foreldrepar nevnte materiell
forsterker som at barnet fikk lane diktafon nar han hadde gjort lekser. De ulike
eksemplene viser at foreldrene ved bruk av positiv forsterkning tok
utgangspunkt i hva barnet likte. Det var ogsa forskjeller pa hvor lange
handlingskjeder barna utfagrte far positiv forsterkning ble formidlet. Et barn fikk
lgse oppgaver i ei bok morgenen etter a ha lagt seg pa eget rom om kvelden. Et
barn fikk lane diktafon etter a ha gjort leksene sine. Mens ett foreldrepar uttrykte
at de matte tilfare positiv forsterker umiddelbart etter at barnet hadde ufart en
handling de gnsket & styrke. Dette kan illustrere at det er ulikheter i barnas
kognitive fungering, og at foreldrene tilpasset bruk av positiv forsterker i forhold
til barnas forutsetninger og interesser. Samtlige opplevde at bruk av positiv
forsterkning farte til at barnets atferd gkte i frekvens, og at det var med pa a
fremme ferdigheter hos barnet.

5.2.2 Sma og konkrete mal

Fem foreldre beskrev at de var blitt mer konkret, at de satte sma og konkrete mal
for barnet, eller at de utviklet atferdskjeder nar de skulle hjelpe barna med a
tilegne seg nye ferdigheter. De fortalte ulike eksempler pa hvordan de hadde
hjulpet barnet der barnet hadde behov for hjelp og hvordan de etter hvert trappet
ned hjelpen. Eksemplene gjenspeilet hvordan foreldrenes bruk av tilpassede mal,
gjorde det lettere for barnet a tilegne seg ferdigheter. Fem foreldre opplevde at
barnet deres utviklet starre selvstendighet. Dette kan veere et utrykk for at det er
hensiktsmessig og dele inn handlinger som barn med ASD skal lare seg, i sma
og konkrete mal.

5.2.3 Tegngkonomisystemer

Fire foreldre hadde erfaringer med bruk av tegngkonomisystemer. Av disse var
det tre som fortsatt jobbet med dette og erfarte at det var nyttig. Dette kan veere
et uttrykk for at bruk av tegngkonomi oppleves som et ressurskrevende arbeid.
Foreldre 2 erfarte at de matte falge opp tegngkonomi hundre prosent nar de satte
i gang med det. Ved bruk av tegngkonomi ma foreldrene planlegge hva slags
ferdigheter de gnsker a styrke hos barnet, lage et system som er tilpasset barnets
modenhet, finne positiv forsterker og deretter falge opp systemet. Etter hvert ma
foreldrene ogsa vurdere hvordan de skal trappe ned bruk av planen pa ett
omrade og overfare systemet til andre ferdigheter de gnsker a styrke hos barnet.
Det kan veere en utfordring for foreldre a innarbeide tegngkonomisystem som en
naturlig del av deres hverdag, fordi det kontinuerlige behovet for vurderinger og
oppfalging kan veere et utfordrende arbeid. Pa den andre siden kan det ogsa bety
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at disse aspektene ble for lite ivaretatt i programmet, eller at foreldrenes arbeid
med tegngkonomisystemer ble for lite fulgt opp av veilederne.

5.2.4 Utvikling av selvstendighet

Dersom vi tar utgangspunkt i normalutvikling hos barn, kan det virke unaturlig
og kunstig a planlegge bruk av positiv forsterkning, dele handlinger i
atferdskjeder og a planlegge hjelp og avtrapping av hjelp. De fleste barn tilegner
seg naturlige ferdigheter pa disse omradene, uten at vi trenger a tenke sa mye
over det. Barn er som regel drevet av et gnske om a mestre og a vere
selvstendig. Barn med ADS kan i fglge kognitive teorier ha nedsatte eksekutive
funksjoner og svak sentral koherens (Duevold & Sponheim, 2002). Det
innebaerer at de kan ha nedsatt evne til & planlegge, gjennomfare og avslutte
aktiviteter. De kan videre ha utfordringer med a se helheten framfor detaljer med
pafalgende lite nytte av kontekstuelle holdepunkter. Vansker pa disse omradene
kan langt pa vei vaere med pa a forklare hvorfor de ofte har vansker med a
tilegne seg ferdigheter og gjennomfare handlinger knyttet til selvhjelp og
dagliglivets aktiviteter. | tillegg kan tre av fire barn med autisme ha en
utviklingshemming, noe som ogsa er med a gi utfordringer med a tilegne seg
ferdigheter (Duevold & Sponheim, 2002). Foreldrenes bruk av positiv
forsterkning, sma og konkrete mal samt & avpasse hjelp og avtrappe hjelp til
barna, kan bli en tilrettelegging som tar hensyn til barnets kognitive vansker.
Fem foreldre fortalte at barnet deres var blitt mer selvstendig. Det kan bety at
disse tiltakene har veert en tydeliggjgring som er tilpasset barnets vansker og
behov, og som har bidratt til @ fremme motivasjon og forstaelse hos barnet.

5.2.5 Foreldrenes stgtte i barnets utvikling

Ved at foreldrene avpasser hjelp til barnet og trapper den ned, bidrar de til a
statte barnet for videre laering. Ogsa her kan vi bruke betegnelsen stillashygging
om deres statte til videre utvikling (Stensaasen & Sletta, 1989). En praksis som
tar utgangspunkt i atferdsanalyse kan synes uforenelig med tilsvarende som
utgar fra Bruners teori om stillaser i barns utvikling (Linden, 1992). Stillaser er
anvendt som begrep for a illustrere at barnet stgttes i sin utvikling, uten at vi
definerer malene for barnets virksomhet. | falge Bruner (1985) konstruerer
barnet selv sine kunnskaper ut fra samhandlingen, hvor ogsa barnets motivasjon
er knyttet til malet for dets virksomhet. | atferdsanalytisk tradisjon utvikler vi en
atferdskjede som barnet ledes til a utfgre ved a klare sma mal underveis
(Eikeseth & Svartdal, 2003). Forskjellen mellom en atferdsanalytisk
formingsprosess og stillasbygging er at ved forming ledes barnet mot vart
definerte mal, mens bygging av stillas inneberer hjelp til barnet for a na sitt
eget, definerte mal. Greenfield (1984) sammenlignet stillasbegrepet med
begrepet forming og papekte at begges formal var nettopp a redusere feilene
som gjares i en leeringsprosess, og at all handling som ligger opp mot det
gnskede, blir belgnnet (Linden, 1992). Barn med ASD kan ha kognitive vansker
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som gjar at de ikke tilegner seg ferdigheter og kunnskaper slik andre barn gjar
det (Holden, 2005). De kan ha vansker med a forsta hva de skal tilegne seg, og
senere hvordan de skal tilegne seg ferdigheter. For at barn med ASD skal tilegne
seg ferdigheter kan det falgelig veaere ngdvendig a definere hva de skal lzre,
hvordan de skal leere det og 4 tilfare ytre motivasjon i form av positiv
forsterkning. Som nevnt ble fem barn mer selvstendig (Kap 5.2.2). Det kan bety
at foreldrene opplevde at gjennom a statte barnets utvikling med positiv
forsterkning, dele inn i sma mal og hjelpe barnet, utviklet barnet ferdigheter som
gkte dets selvstendighet. Slik kan vi anta at den ytre motivasjon og hjelp bidro
til at barnet utviklet en indre motivasjon for a utfgre handlingen. Utvikling av
indre motivasjon for a utfere en handling, kan veere knyttet til at barnet utvikler
mestringsfalelse. Et foreldrepar nevnte dette spesifikt. De sa at barnet ble glad
for & mestre ting selv, og at han fikk bedre selvtillit nar han mestret flere
ferdigheter. Barnet opplever a mestre noe han ikke har kunnet fgr og kan utvikle
et positivt bilde av seg selv. Det kan igjen resultere i at barnet blir mer motivert
for a tilegne seg nye ferdigheter sammen med utvikling av bedre selvstendighet.

5.2.6 Samspill og gjensidig mestring

Foreldre og barn pavirker hverandre i samspillet, hvor prosessen vil vere preget
av gjensidighet (Evenshaug & Hallen, 1993). Endringer hos barnet kan pavirke
foreldrene og omvendt. Nar foreldrene fungerer som stillaser for barnets laering
med pafalgende resultat at det mestrer flere ferdigheter og oppnar gkt
selvstendighet, kan det ogsa fare til at foreldrenes falelse av mestring gker. Ved
at de stetter barnets leeringsprosess, mestrer det flere ferdigheter, hvor ogsa
foreldrene mestrer a stgtte barnet sitt. Vi kan igjen hevde at foreldrenes og
barnets handling kan bli gjensidig positiv forsterket. Dette kan sammenfattes i
en figur som vist nedenfor.

Foreldre
mestrer

Barnet

mestrer .
Barnet utvikler

selvstendighet

= -

[ Tilpasset hjelp } [ Positiv forsterkning }
og tegngkonomi

Figur 9. Gjensidighet mellom barnets utvikling av selvstendighet og falelse av
mestring hos barn og foreldre
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5.3 Grensesetting

Alle foreldrene hadde gjort seg erfaringer med a redusere antall beskjeder de ga
barnet, samt med a formidle disse konkret. Her kom det ogsa fram at de hadde
observert hverandre i samhandling med barnet og kartlagt hvordan de ga
beskjeder. Samtlige nevnte ogsa at de hadde ignorert ugnsket atferd og her
hadde de gjort seg ulike erfaringer. Fire foreldre nevnte ogsa at det opplevde det
som viktig a bli enig med og statte partneren sin i grensesettingen for barnet.

Mennesker organiserer mange aktiviteter, erfaringer og sosiale relasjoner ved
hjelp av regler (Martinsen & Tellevik, 2007). Disse kan reflektere og beskrive
en rekke forklaringer i den sosiale og fysiske verden. Kunnskap om regler kan
veere viktig fordi de danner grunnlag for sosialt samspill og kulturelt fellesskap
som i stor grad regulerer sosial og fysisk samhandling. De kan fglgelig ha ulike
motiver. Regler kan ha til formal & holde orden pa ting i verden og dermed gjare
tilveerelsen mer oversiktlig og forutsigbar. Slike normative regler kan veere
moralske og konvensjonelle ved at de beskriver hva man skal gjgre. Andre
regler kan veere knyttet til god oppfersel og kulturelle normer som er viktig for
samfunnsmessig og sosial samhandling.

De fleste barn kan teste ut foreldrenes grensesetting og regler (Webster-Stratton,
2007). Det er barns mate a utforske grensene i omgivelsene pa og leere hva som
er passende og upassende. Dersom foreldrene er inkonsekvente, er det starre
sannsynlighet for at barnet prever ut foreldrenes grensesetting. Konsekvent
grensesetting kan gjere tilveerelsen tryggere og mer forutsigbar for barn.
Imidlertid krever mange av reglene vi forholder seg til at vi forstar bade
forutsetningene for dem og relasjonen knyttet til bruken av dem (Martinsen &
Tellevik, 2007). Mange regler vi forholder oss til i hverdagen, er implisitte, noe
som innebarer at det forventes at vi skal kunne tilegne oss dem, uten at de blir
gjort eksplisitte. Kunnskap om regler kan vare sentralt i et utviklingsmessig
perspektiv. A lzere & forholde seg til regler er et viktig grunnlag for barns
konstruksjon av sin egen kulturelt bestemte virkelighet.

5.3.1 Beskjeder

Flere foreldre erfarte at de gjennom arbeidet sitt med a redusere antall beskjeder,
ble bevisst pa hvor mange de kunne gi barnet pa en gang. Ett foreldrepar
konkluderte med at nar de hadde gitt mange beskjeder pa en gang, hadde barnet
alltid fulgt opp bare den siste. De relaterte dette til barnets vansker og fant her en
logisk sammenheng. Barn med normal utvikling kan ogsa oppleve at det blir for
mye informasjon fra foreldrene nar de far mange beskjeder pa en gang, og det
kan veere en allmenngyldig utfordring for mange foreldre (Webster-Stratton,
2007). Det kan ogsa vaere en sammenheng mellom dette og utfordrende atferd
hos barn. Hvis de far mange og ungdvendige beskjeder som de ikke forstar eller
ikke klarer a falge opp, kan opplevelse av tapt mestring fare til frustrasjon.
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Konsekvensen kan bli at det bygges opp til en viljekamp mellom foreldre og
barn.

Barn med ASD kan ha spraklige, sosiale og evnemessige forutsetninger som kan
gjere det mer utfordrende a tilegne seg regler og grenser enn det er for barn med
normal utvikling (Martinsen & Tellevik, 2007). Nedsatt spraklig og sosial
forstaelse kan fare til at de ikke far med seg hele innholdet i beskjeden, det
implisitte budskapet, forutsetningene for den og relasjonen knyttet til bruk av
dem. Flere foreldre fortalte at de pleide & forme beskjed til barnet som et
spgrsmal. For a vere snill med barnet nar de satte et krav til han, formidlet de
det ved a pakke det inn i vendinger som farte til at barnet ikke gjorde det de ba
dem om. Ett eksempel var; ”Kan du vere sa snill a ta pa deg jakken sa blir
mamma sa kjempeglad?”. Her ligger beskjeden implisitt, barnet skal forsta at
det er noe han skal gjare, selv om det ikke er uttalt at han skal gjare noe. Han
blir spurt, ergo har han et valg. Samtidig er beskjeden ment a vere en
oppfordring om a appellere til at han er snill, hvis han gjgr det. Det innebarer at
han ma skjgnne relasjonen mellom at han “er snill” og "ta pa jakke”. Sa til sist
appellerer mor til at hvis han gjar det, blir hun kjempeglad. Noe som betyr at
han ma forsta relasjonen mellom forventet handling fra han og hennes
falelsesmessige reaksjoner. Dersom barnet ikke har kognitive forutsetninger for
a forsta at det er en beskjed og sammenhenger mellom forventet handling fra
han og konsekvenser, kan det bli en utfordring for barnet a innhente budskapet i
en slik beskjed. Samtlige erfarte at det ble lettere a gi beskjeder nar de begrenset
bruken av dem og formidlet dem pa en konkret mate. Dette kan veere et uttrykk
for at beskjedene da blir mer tilpasset barnets forutsetninger og dermed mer
forstaelig for barnet. Det kan igjen gi barnet mulighet til a handle i trad med
beskjeden som blir gitt.

Ett foreldrepar uttrykte at de ga mange beskjeder, fordi de var usikre pa om
barnet hadde fatt med seg det de formidlet. Nar de begrenset dette, oppdaget de
at han likevel fikk med seg beskjeden nar de ga han litt tid. Dette kan illustrere
to ting i forhold til vansker knyttet til ASD. Det ene er de sosiale vansker knyttet
til & gi respons (Holden, 2005). Dersom barnet ikke implisitt forstar at nar du far
en beskjed, skal du vise at du har registrert det ved a svare verbalt eller med non
verbalt sprak som for eksempel & se pa personen som formidlet beskjeden eller
nikke, kan det for foreldrene synes som barnet ikke har hgrt dette. Det andre kan
veere knyttet til evneniva og latenstid, at barnet trenger litt tid far han har forstatt
innholdet og til han reagerer i forhold til det (Duevold & Sponheim, 2002). Det
kan ogsa relateres til at fire foreldre erfarte at det var nyttig 8 komme med hint i
forkant av en endring og forberede barnet pa det. En far fortalte at han fgr ga
beskjed til barnet og forventet at barnet skulle reagere med en gang. Et eksempel
han ga var at barnet satt a sa pa tv og sa skulle han se nyheter. Far hadde han
sagt; “na ma du sla over pa nrk”. Dette kunne fare til konflikter fordi barnet da
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var opptatt med noe pa tv og ikke forberedt pa a avslutte aktiviteten. Men nar
han begynte med a forberede barnet ved a si at; "Om en liten stund ma du skifte
kanal for da skal jeg se nyheter” og gi barnet litt tid, opplevde han at barnet
hadde fatt innstilt seg pa endringen og slik unngikk de a havne i konflikt. Pa den
andre siden kan dette eksemplet ogsa fortelle noe om vare forventninger til barn,
som ogsa kan vere en allmenngyldig utfordring for alle foreldre, uavhengig om
barnet har en diagnose. Nar vi gir beskjeder om at barnet skal endre sin aktivitet
kan vi kanskje ofte forvente at barnet skal innrette seg umiddelbart. Dersom
barnet ikke er innstilt pa endringen eller har andre interesser, kan det ende opp i
konflikt. Ut fra dette kan det synes som at alle barn kan ha nytte av a bli
forberedt i forkant av en endring og at barn med ASD kan, pa grunn av sine
vansker, ha serlig nytte av det.

5.3.2 Enighet om grensesetting

Fire foreldrepar uttrykte erfaringer med a bli enig om grensesettingen for barnet
0g 4 statte hverandre i den. At foreldrene har likt utgangspunkt i grensesetting
kan nok veere en fordel generelt sett og ikke ngdvendigvis veere spesielt knyttet
til barn med ASD. Dersom barn opplever at foreldre har ulikt syn pa hva som er
tillatt og ikke, kan det bidra til & gi barnet inntrykk av at en regel ikke er absolutt
og det mamma ikke tillater, kan pappa tillate. Dette kan vere ganske vanlig i
barneoppdragelsen og trenger heller ikke bety sa mye i forhold til barnets
utvikling. De fleste barn kan forsta at mor og far har ulike reaksjonsmgnstre
overfor ulike hendelser og innretter seg etter det, uten at det har nevneverdig
innflytelse pa deres utvikling. Men for noen kan ulik grensesetting hos foreldre
veere en utfordring som kan bidra til & gjere hverdagen uforutsigbar (Webster-
Stratton, 2007). Det kan ogsa gjelde for barn med ASD. Konkret forstaelse og
nedsatt evne til a generalisere kan veere arsaker som kan fare til at ulik
grensesetting oppleves forvirrende og frustrerende for barn med ASD (Holden,
2005). Ett foreldrepar opplevde at familielivet ble roligere nar de ble enige om
reglene. Far sprang barnet fra den ene til den andre for & finne ut om han fikk
lov hos mor, dersom han ikke fikk lov hos far. Nar barnet opplevde at foreldrene
var enige om reglene og stattet hverandre, roet det seg og familielivet ble
roligere.

5.3.3 Ignorering

Samtlige nevnte erfaringer med a ignorere lettere ugnsket atferd hos barnet. Fem
foreldrepar fortalte at nar de oversa ugnsket atferd hos barnet som mas og rop,
roet barnet seg etter hvert og sgkte da kontakt ved a prate i stedet. Dette kan
veere et uttrykk for at ugnsket atferd ikke lengre hadde en funksjon for barnet, da
han ikke oppnadde det han gnsket gjennom denne strategien. Mens a prate fikk
en hensikt, da han fikk respons pa det (Eikeseth & Svartdal, 2003). Foreldre 3
fortalte at det var vanskelig a overse ugnsket atferd hos barnet, for dersom han
ikke fikk oppmerksomhet, gikk han over til a sla sgsken, noe som foreldrene
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ikke kunne overse. | fglge atferdsanalytisk teori er faren ved a overse lettere
ugnsket atferd hos barnet, at barnet da kan fremvise mer alvorlig ugnsket atferd,
som ikke kan oversees (Eikeseth & Svartdal, 2003). Barnet kan da laere at det er
atferd som gar utover andre som farer til oppmerksomhet. Slik kan forsgk pa
ignorering av lettere ugnsket atferd fare til at mer alvorlig ugnsket atferd gker.
Ignorering kan da ikke benyttes som tiltak, da det gar utover andre, samt at det
kan virke negativt inn pa barnets utvikling.

Foreldrene ma foreta mange vurderinger, far de benytter ignorering som tiltak.
Nar vi velger a ignorere lettere ugnsket atferd hos et barn, bgr etiske og
falelsesmessige sider ved tiltaket veere overveid. Er barnet lei seg eller har det
vondt, kan vi ikke overse det. Likeledes dersom ignorering kan fare til alvorlig
ugnsket atferd som gar utover andre. Vi bgr ogsa vite om barnet har alternative
strategier a erstatte ugnsket atferd med. Samtlige foreldre hadde gjort
vurderinger pa hva de kunne overse og fremhevet at ugnsket atferd som gikk
utover andre eller materielle ting ikke kunne oversees. Foreldrene formidlet ogsa
at nar de skulle ignorere ugnsket atferd hos barnet, matte de ikke overse for
mange ting, men velge ett omrade i gangen.

| falge atferdsanalysen kan barnets ugnskede atferd opprettholdes gjennom
foreldrenes oppmerksomhet. Fordi barnet far oppmerksomhet, kan atferden ha
en funksjon (Eikeseth & Svartdal, 2003). Men a vurdere hvordan vi skal mgte
barn som fremviser ugnsket atferd, kan vere utfordrende. Det mest naturlige for
foreldre vil ofte veere a prave & mate barnet, rettlede det og fa barnet til a endre
atferd ved at barnet far en forstaelse for situasjonen. Noen ganger kan ugnsket
atferd veere et uttrykk for at barnet mangler alternative mater a gi uttrykk for hva
de mener (Karlsen & Isaksen, 2008). Nar barnet roper istedenfor a sparre, slik
tre foreldrepar fortalte om, kan det vaere fordi han enten mangler en annen
strategi, eller fordi strategien med roping har vaert den han har fatt respons pa.
Vi kan ut fra dette anta at det kan vare mer hensiktsmessig at foreldrene har
fokus pa a leere barnet a sparre. Men dersom barnet er i affekt nar han roper, kan
det veere utfordrende a lage gode rammer for lring av nye ferdigheter i en slik
situasjon. Foreldrene kan stgtte barnet i a tilegne seg alternative mater a uttrykke
seg pa ved a gve pa det i situasjoner der barnet er mottakelig for leering. Nar
barnet da har ugnsket atferd, kan de farst prave a lede barnet til a sparre i stedet
for & rope. Dersom foreldrene vet at barnet har andre mater a uttrykke seg pa,
kan det ogsa gjere et tiltak som ignorering mer forsvarlig og saledes bli lettere
for foreldrene a utfare.

Fem foreldre opplevde at ved a overse lettere ugnsket atferd som rop og mas,

forte det til at barnet valgte alternative mater a ta kontakt pa, som var gnsket og
positiv for foreldrene. Det kan tyde pa at noe lettere ugnsket atferd kan oversees
0g 0gsa ha positiv innvirkning pa barnets utvikling. Oppmerksomhet pa positiv
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atferd og a overse lettere negativ atferd kan i noen tilfeller vaere med a lage en
bedre samhandling mellom barn og foreldre. Dette kan oppsummeres med
konklusjonen til foreldre 6;

Nar vi ser han og sier positive ting til han, da straler han opp. Det var vel
man ikke var flink nok til far. Sa lenge han satt a leka sa gjorde vi ikke
noe og nar han gjorde noe galt sa fikk han kjeft...vi har sett at det er mye
bedre a ignorere det darlige og heller ta han i det positive han gjar.

Forberede

Barnet og
gi barnet
S tid
Bli enig og ®
statt barnet har
partneren utfart
din D heskied "

Grense
setting

N\ -

Gi fa Overse
beskjeder lettere
ugnsket
D atferd
Gi konkrete
beskjeder

Figur 10. Oppsummering av erfaringer foreldrene nevner knyttet til
grensesetting

5.4 De viktigste erfaringene

Samtlige foreldre nevnte at det a treffe andre og utveksle erfaringer og a fa mer
forstaelse for de ulike vanskene som barn med ASD kan ha, var viktige
erfaringer. Fem nevnte at bevisstgjering hadde veert viktig for dem.

5.4.1 Veiledning i gruppe

Gjennom veiledning i grupper, treffer foreldrene andre foreldre til barn med
ASD. Bakgrunnen for at de samles er at de har dette til felles. Nordland er et
langstrakt fylke med spredt bosetting og ASD er en relativt sjelden diagnose
(Martinsen & Vea, 2008). Derfor kan det hende at foreldre til barn med ASD i
Nordland fylke sjelden treffer andre foreldre til barn med slike diagnoser. Pa
grunn av at ASD er en sjelden diagnose og at barna ser vanlige ut, kan det hende
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at foreldre til barn med ASD opplever ufordringer med a fa forstaelse for barnets
vansker i sitt nzermiljg. Falelsen av ikke a bli forstatt og a vere en annerledes
familie, i tillegg til utfordringer i familielivet, kan veere en belastning for
foreldrene. Nar foreldre mates i et fellesskap, der de alle har til felles at de er
foreldre til barn med ASD, kan gruppen fungere som stgtte og ogsa bidra til
utvikling av ny kunnskap og holdninger til egen situasjon (Bang & Heap, 1999).
Ved veiledning i gruppe kan foreldrene oppmuntre hverandre, men ogsa komme
med motforestillinger. De kan utveksle tanker, forstaelsesmater og reaksjoner pa
tema og problemstillinger som legges fram, samt bruke hverandre i sgken etter
avklaringer. Foreldrene kan leve seg inn i hverandres arbeid og utfordringer og
antall forstaelsesmater og lgsningsmuligheter gker. Dette avspeiler at det vil
ligge en utvidet kompetanse i en slik gruppe. Avklaringer som mennesker har
arbeidet seg fram til sammen med andre, kan ogsa ha gode sjanser for a bli
realisert. Det at en gruppe har deltatt i ens egen avklaringsprosess kan ogsa vaere
medvirkende til at det blir noe betydningsfullt, og man faler seg mer forpliktet.
Fellesskapet i en gruppe kan ogsa gi styrke til a klare anstrengelsen det kan veere
a se en smertefull virkelighet i gynene. Ogsa hva foreldrene lykkes med, kan bli
forsterket ved & sette ord pa det i en gruppe. A bli bekreftet av andre kan vere
viktig i en situasjon som kan gi falelse av utilstrekkelighet. En annen side
handler om a fa perspektiver pa sin situasjon. Foreldre til barn med ASD kan
fale makteslgshet og frustrasjon knyttet til sin situasjon. Slike falelser kan bli
privatisert og gi en folelse av udugelighet. | en gruppe kan slike falelser bli
allmenngjort gjennom en erkjennelse av at andre kan ha det pa samme mate.
Dermed kan det bli lettere a fa et realistisk perspektiv pa sin egen situasjon og
redusere folelsen av a vere alene.

5.4.2 Forstaelse for diagnosen

Samtlige foreldre nevnte ogsa at de hadde fatt mer forstaelse for vanskene som
en ASD diagnose kan gi. Nettopp at veiledningen foregikk i gruppe, kan vare en
arsak til at de utviklet en starre forstaelse for vanskene som barn med ASD kan
ha. Gruppeveiledning kan gi et utgangspunkt for & danne et mer nyansert bilde
av hvor forskjellig vanskene knyttet til en ASD diagnose kan fremkomme hos de
ulike barna. Ett foreldrepar nevnte ogsa at en av deres viktigste erfaringer var at
de hadde forstatt hvor forskjellig barn med ASD er. Pa den andre siden vil ogsa
innholdet i veiledningen og refleksjon over tilpasninger til barna veere med pa a
gke forstaelsen for vanskene til barn med ASD.

5.4.3 Bevisstgjgring

Fem foreldre nevnte at bevisstgjgring hadde vert viktig ved deltakelse pa
veiledningsprogrammet. Det kan veere flere faktorer i programmets innhold og
form som har medvirket til at foreldrene opplever at de er blitt mer bevisst.
Programmet organiseres som gruppesamlinger med til sammen tolv
gruppemgter, med tema som gjennomgas pa hvert mgte. Temaene drgftes og
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gves pa gjennom rollespill, og det gis hjemmeoppgaver i tilknytning til temaet.
Nar foreldrene har gvd pa dette hjemme, draftes erfaringer de har gjort seg pa
neste gruppemgte. | draftingen kan bade veiledere og andre foreldre i gruppen
komme med tilbakemeldinger og forslag til foreldrene. Foreldrene far hgre pa
andres erfaringer, som ogsa kan gi ny innsikt. Veiledningen er saledes
prosessorientert i sin form. Gjennom fokus pa utvalgte omrader, kan foreldrene
gradvis tilegne seg ferdigheter pa de aktuelle omradene gjennom utprgving og
refleksjon. Dette kan bidra til en gkt bevisstgjering i forhold til egen praksisteori
(Lauvas & Handal, 1998).

5.5 Hva foreldrene ikke la vekt pa

Tre foreldre nevnte at de hadde gjort seg erfaringer med a observere barnet. |
tilknytning til dette temaet nevnte en at de var blitt flinkere til & se hvordan
barnet reagerte i ulike situasjoner og en sa at de var blitt flinkere a observere det
positive barnet gjorde. En utrykte at de var blitt flinkere til & analysere
situasjonen, og hvordan de kunne mgte barnet. Men det var ingen foreldre som
spesifikt nevnte erfaringer med bruk av observasjonsskjema. Dette tror jeg kan
ha med at bruk av observasjonsskjema kanskje kan fgles unaturlig og teknisk for
foreldrene. En annen grunn kan vare at det er vanskelig a sette av tid til
observasjon og registrering i en travel hverdag. Men pa den andre siden kan det
veere at det var satt av for lite tid til & forklare og begrunne bruk av
observasjonsskjema i programmet. Selv om foreldrene ikke nevnte dette
spesifikt, kan det likevel veere at de gjorde seg erfaringer med bruk av det, men
ikke sa dette som sentrale erfaringer a fortelle om. Det var heller ingen foreldre
som i denne delen spesifikt nevnte erfaringer med a skille mellom ugnsket og
gnsket atferd hos barnet. | denne delen av programmet ble det drgftet hva
foreldrene la i begrepene gnsket og ugnsket atferd hos barnet. Deretter skulle de
observere barnet og skille mellom dette, samt gi atferdsbeskrivende
kommentarer knyttet til gnsket atferd hos barnet. Alle foreldrene uttrykte at de
er blitt mer oppmerksom pa positiv atferd hos barnet. Samtlige hadde ogsa gjort
seg erfaringer i a ignorere negativ atferd. Dermed kan det synes som om de har
gjort seg erfaringer med det, men at det for dem kanskje blir unaturlig eksplisitt
a beskrive det som a “skille mellom ugnsket og gnsket atferd hos barnet”. De
brukte et daglig sprak nar de formidlet sine erfaringer, og det kan hende at
nevnte definisjon blir en faglig og teknisk terminologi som kan fgltes unaturlig a
bruke nar de beskrev sine erfaringer.

| den andre programdelen var det ingen foreldre som brukte begrepene shaping,
prompt og promptfading i intervjuene. Programmet avklarer her en rekke
atferdsanalytiske begreper. Foreldrene bruker i noen grad begrepet positiv
forsterkning, men veksler mellom positiv forsterkning og belgnning. Ellers
bruker de ingen atferdsanalytiske begreper i beskrivelsen av sine erfaringer.

67



Dette finner jeg naturlig da begrepene muligens kan veere unaturlig a bruke i
dagligtale. A internalisere begreper og bruke dem, tror jeg kan kreve at du er
konform med dets betydning og innhold. Programmet veksler mellom & bruke
begrepene prompt og hjelp, promptfading og nedtrapping av hjelp. Da kan det
veere lettere & bruke hjelp og nedtrapping av hjelp i beskrivelsen av erfaringer,
siden dette er mer kjente og vanlige begreper.

| tredje programdel var det bare et foreldrepar som nevnte at de ga ros nar barnet
har gjennomfart en beskjed. Det kan pa den ene siden bety at foreldrene har
jobbet med spesifikk ros siden farste del av programmet, og at det er en
selvfglge at de fglger opp med ros til barnet. Pa den andre siden kan det vare et
uttrykk for at det ikke ble nok fokusert at foreldrene burde felge opp med
spesifikk ros nar barnet fulgte opp en beskjed.

Bare ett foreldrepar nevnte erfaring med a gi "gjere” beskjeder knyttet til
ugnsket atferd. Og de erfarte at dette var vanskelig, fordi barnet var sa opptatt av
det han holdt pa med. Grunnen til at sa fa nevnte dette, kan veere at det ble
gjennomgatt mot slutten av programmet. Det kan bety at det ble for lite tid til a
reflektere denne typen beskjeder i forhold til a tilpasse det til hvert enkelt barn.
Pa den andre siden kan det vaere at foreldrene bruker slike beskjeder, uten at de
folte at det var sentralt & nevne det.

5.6 Veien videre

Foreldrene hadde ulike refleksjoner over hvordan erfaringene ville pavirke dem
videre. Gjennom refleksjonene rundt programmets innhold hadde de mange
sammenfallende erfaringer. At de har ulike tanker om hvordan dette vil pavirke
dem videre kan gjenspeile at de erfaringene de vil ta med seg videre, er knyttet
til hva som er viktig for dem i deres hverdag. Imidlertid fortalte tre foreldre at de
sa mer positivt pa sin egen situasjon og at det ville pavirke dem videre. At de ser
mer positivt pa sin egen situasjon kan blant annet vere et resultat av bade ny
kunnskap, konsekvenser av denne med positiv endring i samspillet mellom
foreldre og barn, samt den stgtte og tilfgring av nye perspektiver som veiledning
i gruppe kan ha veert med a gi.

5.7 Foreldrenes forslag til endringer

Samtlige foreldre foreslar a utvide tiden pa hvert gruppemgte. De syntes serlig
at det ble for lite tid til & drafte og utdype erfaringene. Programmet har en klar
struktur med avgrensinger i tiden. Hva tiden skal brukes til og innholdet i
programmet er ogsa klart definert. Alle nevnte ogsa at det var viktig a treffe
andre og utveksle erfaringer. Ut fra foreldrenes forslag til endring, kan det tyde
pa at foreldrenes forventninger til & fa utveksle erfaringer ikke har korrespondert
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godt nok med programmets struktur. To foreldrepar foreslar ogsa a utvide med
flere gruppemgater i programmet. To foreldre ville gjerne ha mer om utfordringer
I forhold til barn med ASD og sgsken. De syntes dette er vanskelig enda og at
det var for lite om det i programmets innhold. Fire foreldre sier at programmets
innhold ikke bgr endres. Det kan tyde pa at de har opplevd at innholdet i
programmet har veert sammenfallende med deres behov.

Behovet for & utveksle erfaringer og drgfte utfordringer med andre i samme
situasjon, kan sta i et spenningsforhold til programmets struktur med klart
definerte tema som skal fokuseres, innenfor en gitt tidsramme. Foreldre kan ha
sammensatte utfordringer som de gnsker a fa veiledning i forhold til og drafte
med gruppen. Programmets tidsramme pa hvert gruppemgte kan gi
begrensninger i a ga i dybden pa disse. Dette kan ofte veere en allmenngyldig
utfordring i all veiledning. En klassisk utfordring i veiledning er at det er mye
som bar draftes og for liten tid (Lauvas & Handal, 1990). Det kan vere to ulike
strategier a velge mellom. Enten “vegg til vegg” lgsningen, der vi forsgker a
dekke mest mulig, vel vitende om at vi ikke uansett ikke kan ga i dybden pa alt,
slik vi burde. Eller vi kan velge a ga i dybden pa enkelte, utvalgte omrader,
likevel vitende om at det er mye vi ikke far anledning til 4 ga inn i.

Programmet fokuserer gjennom gruppemgtene pa enkelte sentrale tema. De
utvalgte tema brukes det tid for a ga i dybden pa (Lauvas & Handal, 1990).
Temaene er valgt ut fordi de kan veere viktige for a forbedre samspillet mellom
foreldre og barn. Strategiene som foreldrene far innsikt i, kan ogsa fremme
lering, samt forebygge for ugnsket atferd hos barn. En detaljregulering av hva
som skal tas opp kan likevel virke ugunstig. Drgftingen av de ulike tema bar gi
foreldrene mulighet til a reflektere dette i forhold til sin virkelighet og tilpasse
tema til sitt barn. Veiledningen ber gi rom for at foreldrene far tilstrekkelig tid
for a drafte utfordringer som er knyttet til tema. Ett viktig trekk ved kvalifisert
veiledning er at vi velger ut noe som det er grunn til & snakke om og legger til
side noe annet, som det i og for seg ogsa kunne veert snakket om. En veileders
dilemma vil vaere a vurdere disse forhold slik at vi klarer a ivareta fokus pa tema
og pa den andre siden sikre bredde og allsidighet i veiledingen, samtidig som at
hver enkelt deltakers perspektiver blir tilstrekkelig belyst.

Det kan synes som at det kan veere hensiktsmessig a ha fokus pa enkelte tema og
veilede ut fra det, framfor a prave a dekke mest mulig, uten a klare a ga i dybden
pa alt (Lauvas & Handal, 1990). En annen utfordring knyttet til sistnevnte
veiledningsstrategi, kan i gruppeveiledning vare at mangelen pa et felles
utgangspunkt og fokus farer til at veiledningen blir lite definert i forhold til
leeringsutbytte for den enkelte. En slik veiledningsform vil ta utgangspunkt i den
enkeltes behov for veiledning pa ulike utfordringer. Veiledningen kan da bli
fokusert pa den enkeltes utfordringer og saledes orientere seg om disse, framfor

69



a tematisere strategier som kan vaere med a lgse utfordringer. Pa den andre siden
kan foreldrenes gnske om a bruke mer tid pa erfaringsutveksling ogsa forklares i
tidsbegrensninger bade pa hvert gruppemgate og pa antall gruppemater. Bare tre
foreldre benyttet tegngkonomi enda og bare ett foreldrepar hadde prevd ut
"gjare” beskjeder knyttet til ugnsket atferd (Kap 4.2, 4.3). Dette kan ogsa
indikere at det ble for knapp tid til & gi tilstrekkelig veiledning pa disse temaene.
Lengre tid pa gruppemgatene, samt a strekke programmet over lengre tid, kan gi
bedre rammer for a ga mer i dybden pa hvert tema, gi foreldrene bedre tid til &
prgve de ut, samt drgfte tilpasninger til sitt barn mer utdypende.
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6. Oppsummering og konklusjon

I mitt forskningsarbeid har jeg satt fokus pa et veiledningsprogram tilpasset
foreldre til barn med ASD. Ved a organisere undersgkelsen som en casestudie
med deltagelse av seks foreldre i veiledningsprogrammet har jeg forsgkt a
besvare forskningsspgrsmalet; Hvilke erfaringer gjar foreldre seg ved deltakelse
pa et veiledningsprogram tilpasset foreldre til barn med ASD?

| dette kapitlet vil jeg oppsummere foreldrenes erfaringer i forhold til
programmets mal, samt oppsummere de viktigste funnene i undersgkelsen. Pa
bakgrunn av dette vil jeg peke pa noen forslag til endringer i programmet.
Videre vil jeg vurdere undersgkelsens validitet og reliabilitet opp mot
forskningssparsmalet og herunder reflektere metodevalg i forhold til
konklusjoner og arbeidsprosess. Pa bakgrunn av mine refleksjoner i
analysearbeidet vil jeg avslutningsvis peke pa forhold som jeg mener kan veere
aktuell i en videre drgfting og forskning rundt tema.

6.1 En oppsummerende evaluering av programmets innhold

6.1.1 Positiv samhandling

Malet med den farste delen i programmet var at foreldrene skulle lere &
observere og beskrive atferd i samhandlingssituasjoner. De skulle videre bli i
stand til & identifisere gnsket og ugnsket atferd hos barnet og benytte
atferdsbeskrivelser og spesifikk ros for & fremme positiv samhandling.

o Samitlige foreldre gjorde seg erfaringer med atferdsbeskrivelser og
spesifikk ros og opplevde at barnet reagerte positivt pa det.

o Ingen nevnte bruk av observasjonsskjema, men fire nevnte erfaringer med
observasjon av barnet og at dette hadde hjulpet dem til a bedre se det
positive barnet gjorde, samt til & bedre vurdere og forsta barnets atferd.

o Ingen foreldre spesifiserte erfaringer med a skille mellom gnsket og
ugnsket atferd hos barnet, men det kom fram gjennom intervjuene at
samtlige hadde erfaringer med a gi spesifikk ros og atferdsbeskrivelser
knyttet til gnsket atferd hos barnet, samt & ha oversett ugnsket atferd hos
barnet.

Fire foreldre fortalte at barnet deres begynte a prate og kommunisere mer nar de
begynte med atferdsbeskrivelser og spesifikk ros. Det kan tyde pa at de gjennom
dette tilrettela rammer for sprak og kommunikasjon som er tilpasset barn med
ASD spraklige og kognitive forutsetninger. Foreldrenes atferdsbeskrivelser og
barnets positive respons kan fgre til at foreldre og barn forsterker hverandres
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atferd og kan slik styrke positivt samspill. Foreldrene var ogsa bevisst pa at
endringene pavirket bade dem og barnet i samspillet. Nar foreldrene tilpasset
spraket til barnets spraklige og kognitive forutsetninger, kan de ogsa vere en
statte i barnets videre utvikling. Dette kan ogsa veere med a pavirke til utvikling
av et positivt selvbilde hos barnet.

6.1.2 Tilrettelegging for leering

Malet i denne programdelen var at foreldrene skulle fa innsikt i hvordan positiv
forsterkning, atferdskjeder, hjelp og avtrapping av hjelp, samt bruk av
tegngkonomi kunne veare med & fremme ferdigheter hos barnet.

o Samtlige foreldre gjorde seg erfaring med bruk av positiv forsterkning og
opplevde at det var med pa a fremme ferdigheter hos barnet.

o Fem hadde gjort seg positive erfaringer med henholdsvis bruk av
atferdskjeder, dele inn i sma og konkrete mal eller at de var blitt mer
konkret.

o Fire hadde gjort seg erfaring med tegngkonomisystem og tre foreldre
brukte det enda. De som enda brukte det opplevde at det var nyttig.

o Tre foreldre nevnte erfaringer knyttet til & gi barnet hjelp og nedtrapping
av hjelp og opplevde at dette hjalp barnet til & bli mer selvstendig.

o Fire foreldre var blitt mer bevisst pa a bli enig med og statte partneren sin
I grensesetting for barnet.

Fem foreldre opplevde at barnet ble mer selvstendig nar de jobbet med denne
programdelen. Det kan vise at bruk av positiv forsterkning, atferdkjeder og hjelp
til barnet, kan bidra til 2 fremme ferdigheter hos barn med ASD. Ved at
foreldrene gir det tilpasset hjelp, kan de ogsa veere stillaser i barnets videre
utvikling. Det kan igjen styrke bade barnets og foreldrenes falelse av mestring
og falgelig virke positivt inn pa samspillet mellom foreldre og barn.

6.1.3 Grensesetting

Malet med den siste programdelen var at foreldrene skulle gve bade pa a
redusere antall beskjeder og gi disse konkrete til barnet, videre gve pa a gi
"gjare” beskjeder knyttet til ugnsket atferd. Foreldrene skulle ogsa ignorere
lettere ugnsket atferd.

o Samtlige foreldre har gjort seg erfaring med a redusere antall beskjeder til
barnet. Dette opplevde foreldrene som bevisstgjaring pa egen vaeremate,
samt at det ble lettere a gi beskjed til barnet nar de reduserte antall
beskjeder.
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o Samtlige foreldre har gjort seg erfaring med a gi konkrete beskjeder og
opplevde at det ble lettere for barnet a forsta beskjeden.

o Fire foreldre fortalte at det var nyttig a forberede barnet i forkant av en
endring.

o Fire foreldre fortalte at det var nyttig a bli enige om grensesetting for
barnet.

o Samtlige foreldre har gjort seg erfaring med ignorering av lettere ugnsket
atferd hos barnet. Fem hadde gjort seg positive erfaringer med dette, mens
ett foreldrepar hadde gjort seg negative erfaringer med dette.

o Ett foreldrepar nevnte at de hadde gjort seg erfaringer med “gjare”
beskjeder tilknyttet ugnsket atferd og de syntes det var vanskelig.

o Ett foreldrepar nevnte at de ga ros nar barnet hadde fulgt opp en beskjed.

Reduksjon av antall beskjeder, konkretisere disse, a forberede barnet i forkant av
en endring, samt at foreldrene er enig i grensesetting, kan ogsa veere tilpasninger
som tar hensyn til kognitive og spraklige forutsetninger hos barn med ASD.
Grensesetting tilpasset barnets forstaelse kan hindre at barnet taper
mestringsfalelse som igjen kan fare til frustrasjon. Slik kan det veere
forebyggende for ugnsket atferd hos barnet, samt vaere med pa a ytterlig styrke
positivt samspill mellom barn og foreldre. Fem foreldre opplevde at ved a
ignorere lettere ugnsket atferd som mas og rop, fremmet det gnsket atferd hos
barnet. Ett foreldrepar opplevde at ignorering av lettere ugnsket atferd farte til
alvorlig ugnsket atferd hos barnet. Det kan tyde pa at ignorering i noen grad kan
brukes for a fremme gnsket atferd hos barnet, nar det har alternative mater a
erstatte lettere ugnsket atferd med.

6.2 Forslag til endringer i programmet

o Utvide tiden pa hvert gruppemsgte og bruke lengre tid pa temaene.
Samtlige foreldre utrykte at det var for liten tid til & utdype og drafte
erfaringer i gruppen og foreslo a utvide tiden pa hvert gruppemagte.

o Endre pa presentasjon av observasjonsskjema. Ingen foreldre fortalte om
bruk av observasjonsskjema. En arsak til det kan veere for lite tid til a
forklare bruk av disse, eller at det ble for uklart presentert.
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o Falge opp og veilede foreldrene i bruk av tegngkonomisystem pa samtlige
gruppemgter etter at systemene er introdusert som tema. Bare tre foreldre
brukte tegngkonomi enda. Dette kan veere et uttrykk for at det ble
utfordrende a falge opp dette. Dersom tegngkonomi er et fast punkt pa
pafelgende gruppemgter, kan veilederne bedre statte foreldrene i utvikling
0g bruk av tegngkonomisystem.

o Endre pa temaet "gjore” beskjeder knyttet til ugnsket atferd. Bare ett
foreldrepar nevnte ’gjare” beskjeder knyttet til ugnsket atferd, og de
syntes det var vanskelig. Dette er tema pa det tiende gruppematet og
kommer fglgelig sent i programmet. Det kan hende at det blir for lite tid
til refleksjon og veiledning rundt temaet. Kanskje kan dette temaet med
fordel inkluderes i de forutgdende to gruppemgtene, som ogsa omhandlet
beskjeder.

o Legge starre vekt pa at foreldrene bar falge opp med a gi spesifikk ros til
barnet nar det har fulgt opp beskjeder.

o Utvide med flere gruppemgater. Bade andre og tredje del i programmet har
mange tema som foreldrene skal fa innsikt i og prave ut. Dersom det
hadde veert flere gruppemater, kan det veere en tilrettelegging som farer til
at foreldrene far bedre tid til a reflektere og drgfte de ulike tema i gruppa,
samt fa bedre tid til & prave dette ut i hjemmesituasjon.

o Oppfalgende veiledning til gruppen med jevne mellomrom for & veilede
og drafte foreldrenes videre arbeid med temaene. Disse mgtene kan ogsa
gi mulighet for at nye tema kan drgftes, som for eksempel forhold mellom
barnet med ASD og sgsken.

6.3 Konklusjon

Vi har gjennom undersgkelsen sett at atferdsanalytiske strategier kan veere
redskaper for a tilpasse spraklige og kognitive rammer som viser hensyn til barn
med ASD sine forutsetninger. Dette kan fare til at samspillet mellom barn og
foreldre blir positivt styrket, samt at foreldrene gjennom tilpasningene bedre kan
statte barnets utvikling. Det kan igjen virke positivt pa barnets videre utvikling,
motivasjon og selvbilde.

Drgftinger av funn har hatt en tilnserming som legger vekt pa samspill og
gjensidig pavirkning mellom foreldre og barn. Funnene har vist at prosesser som
kan pavirke barn med ASD sin utvikling er nzrt knyttet til interaksjon med
omgivelsene (Tellevik med flere, 2007). Vi har ogsa sett at utfordringer knyttet
til kognitive og spraklige vansker hos barn med ASD, kan bli redusert dersom
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man legger til rette for at de skal fa en bedre utvikling og tilegnelse av
ferdigheter, ved at omgivelsene tilpasser rammer ut fra deres vansker og med
forstaelse for hvordan disse kan endres i samspill.

Formalet med undersgkelsen var a fa innsikt i veiledningsprogrammet ut fra
foreldrenes erfaringer. Ved a se veiledningsprogrammet gjennom deres
perspektiver kunne ny kunnskap tilfgres. Denne kan igjen bidra til en videre
utvikling av veiledningsprogrammet med tilhgrende forslag til endringer og
forbedringer.

| forkant av undersgkelsen hapet jeg a komme fram til resultater som var egnet
til refleksjon med oppfalgende vurderinger av mulige forbedringer av
veiledningsprogrammet. Jeg haper saledes at funnene i undersgkelsen kan veere
et bidrag ved a framstille disse, slik at de kan veere til nytte for andre som har
interesse for temaet.

6.4 Undersgkelsens validitet og reliabilitet

6.4.1 Validitet

Jeg ser flere svakheter med min undersgkelse. Intervjuguiden ble
operasjonalisert med hensikt a innhente kunnskap om foreldrenes erfaringer ved
deltakelse pa veiledningsprogrammet. Undersgkelsen hadde ogsa en evaluerende
hensikt, hvor spgrsmalene i intervjuguiden kunne vert bedre operasjonalisert
med henblikk pa det. Slik kunne undersgkelsen blitt tilfart en mer utfyllende
informasjon om temaene i programmet. Pa den andre siden har foreldrenes apne
refleksjoner rundt sine erfaringer tilfgrt undersgkelsen informasjon som gjorde
det meningsfullt ogsa a evaluere det i forhold til programmets malsettinger.

Min rolle som intervjuer kan ogsa veere en svakhet som igjen kan svekke
validiteten. Pa den ene siden fordi jeg i intervjuet gnsket a veere mest mulig
objektiv og ikke ga inn i rollen som veileder. Det farte til at jeg i for liten grad
stilte utdypende spgrsmal, som igjen kunne gitt ytterligere utdypninger av min
problemstilling. P& den andre siden kan det hende at foreldrene hadde en
lojalitet til meg som veileder, som kan ha pavirket til at de oppga sine erfaringer
som mer positive enn de i virkeligheten var.

| forkant av undersgkelsen vurderte jeg ulike metoder, hvor ogsa foreldrene
skulle skrive en gjennomgaende logg ved deltakelsen i veiledningsprogrammet.
Logg i tillegg til intervju kunne vert med pa a sikre validiteten ytterligere da
aktuell informasjon i sa fall kunne kommet fra to ulike metodiske tilneerminger
(Jacobsen, 2005). Men innenfor rammene av en masteroppgave, vurderte jeg det
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som for omfattende. Jeg har for gvrig prevd a sikre validiteten gjennom alle
prosesser i min undersgkelse (Kap 3.6.1).

6.4.2 Reliabilitet

Undersgkelsen kan heller ikke generaliseres til & gjelde andre lignende
undersgkelser og har saledes ingen ekstern validitet. Funnene kan heller ikke
bidra til & gi en generell teoretisk forstaelse av foreldres erfaringer ved
deltakelse pa veiledningsprogrammet. Jeg har imidlertid gnsket a fa kunnskap
om erfaringene hos en liten gruppe foreldre som ogsa kunne komme til nytte ved
mulige endringer i programmet.

Gjennom detaljerte beskrivelser og begrunnelser for gjennomfgringen, har jeg
forsgkt & bidra til & sikre troverdighet og tillit (Thagaard, 2003). Slik kan
aktuelle lesere av undersgkelsen min sette seg inn i den og kontrollere at
opplysningene stemmer.

6.5 Noen refleksjoner om videre drgfting og forskning

Pa bakgrunn av resultatene i undersgkelsen og drgftingen av disse, har jeg
funnet flere forhold som det kan vere interessant a drafte eller undersgke i
eventuelle oppfalgende studier.

Etter & ha avsluttet undersgkelsen har jeg fatt ny kunnskap om erfaringer
foreldre har gjort seg ved deltakelse pa et veiledningsprogram tilpasset foreldre
til barn med ASD. Denne kunnskapen kan veere et bidrag i drgftingen rundt
endringer i veiledningsprogrammet. Videre peker funnene pa at temaene i
programmet kan veere med a styrke positivt samspill mellom foreldre og barn,
og saledes kan funn knyttet til de ulike temaene veere ett bidrag til en faglig
drafting pa egen arbeidsplass og i fagmiljeet. Undersgkelsen kan slik vere ett
bidrag i en drafting som kan gi til gkt kvalitet pa oppfalgingstilbudet til barn
med ASD.

Foreldrene i undersgkelsen gir et positivt bilde av veiledningsprogrammet og
erfaringene knyttet til det. Her kunne det veere interessant a se naermere pa
eventuelle langtidseffekter av deltakelse pa programmet med gjentakelse av
undersgkelsen etter ett ar eller lengre tid.

Videre kan det ogsa veere interessant a fglge opp undersgkelsen med a intervjue
flere foreldre om deres erfaringer ved deltakelse pa veiledningsprogrammet. En
gruppe foreldre kan gjennom veiledningsprosessen danne en felles forstaelse og
kultur som er med pa a pavirke deres erfaringer (Stensaasen & Sletta, 1989). En
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annen gruppe foreldre kan peke pa andre erfaringer og kan saledes gi en
ytterligere innsikt i veiledningsprogrammet ut fra foreldrenes perspektiver.

Samtidig dannes forskningen i kvalitative undersgkelser i en dynamisk kontekst
med informanten. Saledes kan en gjentakelse av undersgkelsen, eller en
undersgkelse med andre informanter, trolig gi andre svar (Thagaard, 2003). Jeg
har gjennom undersgkelsen ogsa tilegnet meg ny kunnskap, som har fart til at
min farforstaelse er revidert. Ved gjennomfgring av eventuelle nye
undersgkelser vil ogsa denne kunne pavirke funn og drgfting av funn i en annen
retning. Dette kan avslutningsvis oppsummeres i Heraklits betraktninger
(Gaarder, 1991:43):

Alt flyter. Alt er i bevegelse, og ingenting varer evig. Derfor kan vi ikke to
ganger stige ned i samme elv. For nar jeg stiger
ned i elven for andre gang, er bade jeg og elven en annen.
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