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En fremmed i verden

Jeg gar
Her i verden
Er en av mange

Jeg ser ikke annerledes ut,
Du tror kanskje at jeg er som deg
At jeg er en av de andre

Men det er jeg ikke
Jeg tenker annerledes,
Oppferer meg annerledes
Klarer ikke alt det de andre klarer

Jeg mgtte en dag
Flere som var som meg
Vi kunne forsta hverandre
Der var jeg ikke annerledes
Forskjellen var som
Forskjellen mellom
Alle personer

Jeg er smart
Men ma leere mye
Av det som de fleste
Allerede kan

Det som andre mener er normalt
Kan virke sa fremmed for meg
Kan vere sa vanskelig a forsta

Jeg er som en fremmed i verden...

Siri Marie Oland, 28 ar

(Fjeeran-Granum, Mortensen, and Krossbakken 2011, 27)



Sammendrag

Relativt fa personer med Asperger syndrom er i inntektsgivende arbeid, og det antas at langt
flere kan veere i stand til & delta i arbeidslivet. Flere sgker NAV for a fa bistand til 8 komme i
arbeid. Hensikten med denne studien er a undersgke brukerperspektivet til personer med
Asperger syndrom, med fokus pa deres opplevelser av samarbeidet med NAV for 8 komme ut

i arbeid. Problemstillingen for oppgaven er:

Hvordan beskriver personer med Asperger syndrom den bistand og oppfelging de far av
ansatte i NAV for & komme seg i arbeid, og hva opplever de farer til eventuelle endringer i

attfgringsprosessen?

Det empiriske materialet bestar av kvalitative semi-strukturerte intervjuer med tre kvinner og
seks menn med Asperger syndrom i alderen 18 til 46 ar, fra atte ulike fylker, som alle er, eller
har veert i kontakt med NAV for a fa hjelp til 2 komme seg i arbeid, eller i arbeidsliknende
forhold. Analysearbeidet er tuftet pa en grounded theory tilnerming, med et statisk empirisk
materiale, og utgangspunkt for analysen har veert hva informantene opplever som mest
problematisk, og hvordan de handterer dette. Resultatene bygger saledes pa informantenes

subjektive erfaringer.

Studiens resultater viser at for de fleste av informantene har avstanden til arbeidslivet i liten
grad blitt redusert, for noen heller gkt. Mer enn halvparten har sgkt, eller er innvilget hel eller
delvis ufgrepensjon, og resten har arbeidsavklaringspenger (AAP). Det er kun én som ser ut
til 2 neerme seg et inntektsgivende arbeid. Det er store variasjoner mellom de ulike
informantenes opplevelser og erfaringer, bade kvalitativ og kvantitativt i deres kontakt med
ansatte i NAV. Flere av informantene opplever i stor grad en manglende tilstedevaerelse av
anerkjennelse av den enkelte, kunnskap og forstaelse av deres situasjon, brukermedvirkning
og oppfalging i samarbeidet med ansatte i NAV, og gir uttrykk for at dette vanskeliggjer deres
attfaringsprosess. Noen fa har for det meste positive erfaringer. Alle informantene etterlyser
kunnskap om og kompetanse pa Asperger syndrom. Studien kommenterer avslutningsvis om
organiseringen rundt bistand og oppfelging av denne gruppen ber revurderes, da de har et
langt starre behov for individualisert oppfalging enn det som kan gis av ansatte i NAV som

falger opp personer pa AAP og med ufarepensjon pa generelt basis.

Hagskolen i Oslo og Akershus, Fakultet for samfunnsfag
Oslo 2013



Abstract

Relatively few people with Asperger syndrome are in paid work, and there are reasons to believe
that they are capable of entering the workforce in far greater numbers. People often contact The
Norwegian Labour and Welfare Service (NAV) for support in finding work. The aim of this study
is to gather the perspectives of individuals with Asperger syndrome, focusing on their experiences

of collaboration with NAV in finding suitable work opportunities. The topic of this research is:

How do people with Asperger syndrome describe the assistance and support they receive
from employees in NAV with regards to getting work, and what experiences lead to changes

(if any) in the rehabilitation process?

The empirical data is based on qualitative semi-structured interviews with three women and
six men with Asperger syndrome, between 18 and 46 years of age, living in eight different
counties (fylker). They all are, or have been, in contact with their local NAV office in order to
get support for in finding a job or work-related placement. The analysis is based on a
grounded theory approach. The analysis took place after (rather than parallel to) data
collection and focused on topics that research participants described as most significant and
problematic for them, and the practical and emotional implications of this. The results are

based on the participants' subjective experiences.

In the case of the majority of the research participants, the distance to the labour market seems
to have increased, rather than decreased. The research participants' experiences of
unemployment services vary widely, both qualitatively and quantitatively, in terms of their
contact with NAV- caseworkers. Most participants report various shortcomings displayed by
NAV-caseworkers: lack of recognition of the client as an individual, lack of knowledge and
understanding of their special needs and circumstances, limited client involvement, and
limited follow-up. They state that this complicates their vocational rehabilitation. A few have
mostly positive experiences. All participants call for increased knowledge of and competence
in Asperger syndrome. The study raises the need for a reorganization NAV-services rendered
to people with Asperger syndrome, as they have a greater need for individualized support
compared to unemployed individuals in the general population.

Oslo and Akershus University College of Applied Sciences
Faculty of Social Sciences
Oslo 2013



Forord

Det er rart, na er snart denne epoken over. Det har vert en utrolig interessant ferd, fra jeg
bestemte meg for & studere velferdsfag i 2007 til jeg na leverer masteroppgave i sosialt arbeid
I 2013. Dette hadde jeg ikke trodd da jeg bestemte meg for et nytt hggskolestudium i voksen

alder. Mine barn har blitt voksne underveis, og plutselig star jeg foran en helt ny epoke i livet.

Jeg vil gjerne takke alle mine informanter som var villige til a stille opp til intervju, ved alias
— Annette, Bjgrn, David, Ellen, Fraydis, Gunnar, Harald, Ivar, Jonas og ikke minst Knut.
En takk gar til Ase og Eiri i Autismeforeningen for tips og hjelp underveis, og til Stiftelsen

Holtet for finansiell statte.

En stor takk gar ogsa til veileder farsteamanuensis Monica Kjgrstad for gode innspill,
oppmuntring og tilbakemeldinger underveis i prosessen, og ikke minst som ”pisk™ de siste

manedene. Uten deg hadde jeg kanskje fortsatt skrevet om alt det spennende i materialet.

| lgpet av flere ars studietid har jeg blitt kjent med mange fantastiske mennesker, og jeg vil
rette en takk til alle som har deltatt i diskusjoner og meningsutvekslinger, forelesninger,
kollokvier og sosiale anledninger. En spesiell takk vil jeg rette til Elin fra velferdsfagstiden,
for interessante diskusjoner om NAV som system og arbeidsplass. Du har indirekte bidratt
med mye til denne oppgaven. Jeg vil ogsa rette en spesiell takk til Hakon, for mange
spennende diskusjoner og innspill, og samarbeidet rundt Sper en sosialarbeider. Tusen takk
ogsa til Camilla og Olav for nyttig og hyggelig kollokviesamarbeid og samtaler underveis. Jeg
har savnet dere det siste aret. En stor takk til dere som har lest korrektur, og en spesiell takk il

Lora og Tonje som har stilt opp de siste dagene med et kritisk blikk pa sprak.

Jeg vil ogsa takke mine foreldre som har hatt tro pa meg hele tiden, og som har stgttet opp pa
mange mater. Sist, men absolutt ikke minst — tusen takk til mine flotte sgnner, Christoffer og
Kenneth, som begge har leert meg mye om det & vaere mor, og om bade Asperger syndrom og
diabetes. Jeg har fatt med meg mye kunnskap og leerdom jeg ikke vil veere foruten.

Tusen takk for den talmodigheten dere har vist gjennom disse arene!

Fagerstrand, 15. mai 2013

Anne Janzon
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Kapittel 1

Innledning

”... da bestemte jeg meg for at jeg om kjempe med nebb og klagr
for a fa folk til & forsta at selv om jeg har en diagnose,
har jeg likevel rett pa et verdig liv.”

Annette (informant)
Annette er en av informantene i denne studien, og for henne vil et verdig liv blant annet
innebare at hun har et arbeid a ga til. Mange personer med Asperger syndrom gnsker a
komme seg ut i arbeid, og ikke minst & sta i arbeid. Asperger syndrom er en gjennomgripende
utviklingsforstyrrelse, og anses & vare en del av autismespekteret.! Personer med Asperger
syndrom har intelligens innenfor normalomradet og stort sett et flytende talesprak. De
grunnleggende vanskene er knyttet til gjensidig sosial interaksjon, gjensidig kommunikasjon,
og fantasi og fleksibilitet (Wing 1997, 24). Dette er personer som i stgrre grad enn de fleste
andre har behov for struktur og rammer for & fungere i hverdagslivet. Selv om det finnes flere
eksempler pa personer med Asperger syndrom som fungerer i ordinzrt arbeidsliv, er det
relativt fa som er i arbeid (Arbeids- og velferdsdirektoratet (AVdir.) 2010, 6). Det skorter ofte
verken pa evner eller vilje, men i dagens arbeidsliv med gkte krav om bade selvstendig
organisering av arbeidsdagen og sosiale ferdigheter, havner de fleste utenfor arbeidslivet, ogsa
de med videre utdanning (AVdir. 2010, 7). Det settes som regel fokus pa hvilke vansker
denne gruppen har, og det beskrives sjeldent at personer med Asperger syndrom ofte kan
karakteriseres som pliktoppfyllende, stabile, lojale, trofaste, rettskaftige, neyaktige, erlige og
dyktige innen sitt fagfelt (AVdir.2010, 7, Engh 2010, 5). Personer med Asperger syndrom

tenker annerledes enn normalbefolkningen, og kan bidra til nye mater a lgse oppgaver pa.

Nar det er vanskelig 8 komme seg ut i arbeidslivet pa egenhand, kontaktes ofte NAV for a fa
bistand, hjelp og inntektssikring. En av NAV sine hovedoppgaver er a fa flere ut i arbeid og
faerre pa passive ytelser.? NAV har kontorer i alle landets kommuner, og skal vare
tilgjengelige for alle i befolkningen. NAV innehar kompetanse innen arbeids- og
velferdsfeltet, med virkemidler i henhold til arbeidsmarkedslovgivning, trygdelovgivning og

sosiallovgivning innen NAV. Dette gjgr NAV til en viktig bidragsyter for at personer som

! Det er store variasjoner i symptombildet nar det gjelder autisme, og av den grunn snakker man om et “spekter”
av forstyrrelser.

http://www.fhi.no/eway/default.aspx?pid=239&trg=List 6212&Main_6157=6261:0:25,5797&MainContent 626
1=6464:0:255798&L ist 6212=6218:0:25,5803:1:0:0:::0:0 (6.5.2013)

2 http://www.nav.no/Om+NAV/NAV (28.3.2013)



http://www.fhi.no/eway/default.aspx?pid=239&trg=List_6212&Main_6157=6261:0:25,5797&MainContent_6261=6464:0:25,5798&List_6212=6218:0:25,5803:1:0:0:::0:0
http://www.fhi.no/eway/default.aspx?pid=239&trg=List_6212&Main_6157=6261:0:25,5797&MainContent_6261=6464:0:25,5798&List_6212=6218:0:25,5803:1:0:0:::0:0
http://www.nav.no/Om+NAV/NAV

trenger tilrettelegging av forskjellig art, deriblant personer med Asperger syndrom, skal kunne

komme seg ut i arbeid.

Min interesse i denne studien er i kontaktpunktet mellom personer med Asperger syndrom og

ansatte i NAV, med fokus pa deltakelse i arbeidsliv.

Bakgrunn

”Asperger syndrom og arbeidsliv’’ har engasjert meg gjennom mange ar. Bade som tidligere
tillitsvalgt i Autismeforeningen i Norge, og som mor til en ung mann med Asperger syndrom,
har jeg fatt kjennskap til flere av denne diagnosegruppens styrker og utfordringer. Underveis
har mitt engasjement spesielt hatt fokus pa at personer med Asperger syndrom skal ha
livskvalitet gjennom aktivitet og deltakelse ut i fra den enkelte forutsetninger, evner, behov og
gnsker. Det er den enkelte som selv definerer hva som er livskvalitet for vedkommende, og
dette vil veere avhengig av hvordan personen opplever sin situasjon og tilveerelse (Nass et al.
2001, 12-15, Haracopos and Luckow 2003, 8). Det kan se ut til at omgivelsene i mye starre
grad viser omsorg, omtanke og sympatiske forventninger til personer som har synlige
funksjonsnedsettelser, enn for de som er “nesten normale”, og som kan ha betydelige evner, i
hvert fall innen noen omrader. Forventningene kan vere hgye, og nar personer med Asperger
syndrom ikke oppfyller disse forventningene, mgates de ofte av kritikk og avvisning, noe som i
neste omgang kan gke deres falelse av mislykkethet og lav selvfglelse (Howlin 1997, 3).

Autismeforeningen mottar manedlige henvendelser som knytter seg til vansker personer med
Asperger syndrom mgter nar de henvender seg til NAV. Som tillitsvalgt har jeg veert i kontakt
med, og hgrt om mange fortvilte personer med Asperger syndrom som gjerne vil ut i arbeid,
men som ikke far arbeid. Noen mister stadig vekk arbeidet, og andre makter ikke & sta i
arbeid. Flere gir uttrykk for at de opplever manglende forstaelse og mye uvitenhet i
hjelpeapparatet, ogsa i NAV. Det kan veere interessant a fa sett naermere pa hvordan personer
med Asperger syndrom beskriver deres kontakt med ansatte i NAV, og hvordan de opplever

den hjelpen de far/ har fatt i prosessen mot arbeid eller avklaring.

Malsettingen med studien

Formalet med studien er a bidra til kunnskapsgkning der brukerperspektivet til personer med
Asperger syndrom kommer frem gjennom deres erfaringer med den bistand og oppfelging de
far fra ansatte i NAV i prosessen med a komme seg ut i arbeid, og hva de opplever pavirker

denne prosessen.



Forskningsspgrsmalet i denne studien er:
Hvordan beskriver personer med Asperger syndrom den bistand og oppfelging de far av
ansatte i NAV for & komme seg i arbeid, og hva opplever de farer til eventuelle endringer i

attfgringsprosessen?

Generelt foreligger det lite forskning, bade nasjonalt og internasjonalt, der denne gruppens
stemmer kommer frem (Mdller, Schuler, and Yates 2008, 174). Nar det gjelder forskning pa
voksne med Asperger syndrom og arbeidsliv, finnes det ogsa relativt lite nasjonal og
internasjonal, og fokus er farst og fremst pa tilrettelegging i arbeidslivet. I Norge har det de
senere ar veert to utviklingsprosjekter som omfavner voksne arbeidssgkere med Asperger
syndrom. Jeg har derimot ikke funnet noen brukerundersgkelse med denne gruppens

erfaringer med NAV.

Avgrensning av studien

Denne studien er avgrenset til & omhandle voksne personer mellom 18 og 46 ar med
diagnosen Asperger syndrom, og som er, eller har veert, i kontakt med NAV for a fa hjelp og
bistand til & komme seg ut i arbeid, eller fortsatt a sta i arbeid. Av praktiske og gkonomiske
grunner ble rekrutteringen geografisk avgrenset til 16 av landets 19 fylker, der de tre nordligst
fylkene ble holdt utenom. Forutsetning for deltakelse var at personen selv kunne stille til
intervju og fortelle om sine opplevelser, med eller uten statte fra naerpersoner. Rekrutteringen
til studiene ble foretatt gjennom Autismeforeningen, men det var ingen krav om at personen

personlig matte ha tilknytning til foreningen.

Om forskeren

Jeg ble uteksaminert velferdsviter ved Haggskolen i Oslo i 2010, og fortsatte umiddelbart
videre med studier i Master i sosialt arbeid. Jeg har liten erfaring fra a arbeide i NAV, kun fra
praksisperiode og sommerjobb. Min erfaring fra NAV strekker seg til arbeid i mottak og
telefon ved et lokalkontor, og jeg har ikke hatt ansvar for oppfglging av brukere. Jeg og en
medstudent drifter derimot en Facebook-gruppe Spgr en sosialarbeider, der mitt ansvar er a

svare pa spgrsmal knyttet til NAV sitt ansvarsomrade.

I tillegg til & ha truffet mange personer med tilknytning til autismespekteret, bade personer
med diagnose og deres pargrende gjennom Autismeforeningen, har jeg ogsa deltatt pa uttalige
3



kurs, forelesninger og konferanser der autisme og Asperger syndrom har vert hovedtema. Jeg
har gjennom dette gjort meg kjent med bade autismespekteret, og de utfordringer personer
innen autismespekteret mgter. Jeg har vaert brukerrepresentant for Autismeforeningen pa ulike

nivaer innenfor helsesystemet, bade i regional helseregion og pa nasjonalt plan.

| mate med personer med Asperger syndrom, har det flere ganger slatt meg hvor ulike de er,
og hvordan gruppen nesten kan betraktes som mer heterogen enn normalbefolkningen

generelt. Det kan se ut til at det er flere som har tenkt den tanken:

Because individuals with autism demonstrate a variety of symptoms within and across
the diagnostic criteria, each child with autism is unique in his or her specific
symptoms, strengths and areas of need. (Cimera and Cowan 2009, 286).

Fra personer med Asperger syndrom kommer ofte folgende beskjed: ”Har du truffet en med

Asperger syndrom, s& har du truffet én med Asperger syndrom”.

Min Kkorte erfaring fra arbeid i NAV, drifting av Spar en sosialarbeider, og lang erfaring som
brukerrepresentant gjennom Autismeforeningen, har vart med a skape min forforstaelse i

mgte med personer med Asperger syndrom og deres erfaringer med NAV.

Oppgavens videre oppbygning

| det andre kapittelet beskrives tema Asperger syndrom og arbeid, gjennom hva Asperger
syndrom er, forekomst og teorier om hva som ligger i det a ha Asperger syndrom. Det ses
ogsa pa hva som foreligger av forskning pa feltet Asperger syndrom og arbeid, samt
betydningen av arbeid generelt, og for denne gruppen spesielt. De neste to kapitlene, sammen
med det nest siste, omhandler metodiske valg, framgangsmate og metodiske refleksjoner.
Informantene presenteres i kapittel fem, og i kapittel seks presenteres og drgftes funnene fra

analysen. | det siste kapittelet oppsummeres studien med avsluttende betraktninger.



Kapittel 2

Asperger syndrom og arbeid — teorier og forskning

Hva er Asperger syndrom?

Asperger syndrom er en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse (i ICD-10: F84.5), og er en
del av autismespekteret. Autismespekterforstyrrelser (ASF) defineres ved kvalitative avvik i
utvikling av: 1) evnen til gjensidig sosial interaksjon, 2) evnen til kommunikasjon, samt 3)
forekomst av begrenset, stereotypt og repetitivt repertoar av interesser og aktiviteter (Attwood
2000, 13, 15, Helse Ser-@st 2009, 4, AVdir. 2010, 7). Personer med Asperger syndrom har
gode intellektuelle ferdigheter, men ofte en ujevn evneprofil. De skal ogsa ha et flytende
talesprak. Pa tross av store individuelle forskjeller i hvordan deres utfordringer fremtrer, har
de alle vansker og sarbarhet for sosialt samspill og organisering av livet. | tillegg har de en
sarbarhet for stress, som ogsa forsterker symptomene av de vanskene de har (AVdir. 2010, 7,
15-16). Grunnproblematikken vil vare livet ut, men kan tilslgres av annen
tilleggsproblematikk som psykiske lidelser (Gillberg 1998, 100). Personer med Asperger
syndrom kan ogsa ha andre diagnoser, og det er vanlig med komorbiditet, det vil si samtidige
sykdommer eller tilstander hos samme person,* med epilepsi, ADHD, Tourettes syndrom og
andre nevrobiologiske tilstander (Gillberg 1998, 27, Ekevik ar ukjent, 68).

Asperger syndrom diagnosen er basert pa arbeidet og kasusbeskrivelsene til barnelegen Hans
Asperger, fra @sterrike. 1 1944 skrev han en artikkel pa tysk om “autistisk
personlighetsforstyrrelse” hos gutter med sosiale interaksjonsproblemer og atferdsavvik
(Gillberg 1998, 14). Beskrivelsene var til en viss grad sammenfallende med beskrivelsene Leo
Kanner hadde publisert om infantil autisme i USA aret far, bortsett fra at de beskrev sveert
forskjellige barnegrupper. De fleste barna Kanner beskrev, var barn med lav begavelse, mens
Asperger beskrev gutter med begavelse innen normalomradet eller hgyere intelligens. Farst i
1981 ble Asperger sine arbeider kjent da Lorna Wing, en kjent ekspert pa autismefeltet,
publiserte en starre artikkel om 34 tilfeller med det hun kalte ”Asperger syndrom” (Gillberg
1998, 15). Wing plasserte Asperger sine beskrivelser inn i det “autistiske kontinuum”, der
Kanners beskrivelser passet best for de mest lavtfungerende (funksjonsniva), og Asperger sine
beskrivelser passet for de hgytfungerende, da det var mange felles karakteristiske trekk

mellom personer med autisme og med Asperger syndrom (Wing 1981, i Ervik 2001, 37).

¥ http://finnkode.kith.no/2010/#]icd10]ICD10SysDel|2613713|flow (19.4.13)
*http://snl.no/.sml_artikkel/komorbiditet (9.5.13)
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I og med at dette er en relativt ny diagnose, er det sannsynligvis mange voksne som
udiagnostiserte, eller som vil bli diagnostisert relativt sent i livet (AVdir 2010, 8). Det kan se
ut til at mange voksne ”oppdages” som folge av at deres barn far diagnose, de har fatt
psykiske vansker som tilleggsproblematikk, eller de har vansker med a fa og/ eller beholde
plass i arbeidslivet (Gillberg 1998, 82,108, Attwood 2000, 28-29). | den nye utgaven av den
amerikanske diagnosemanualen, DSM -V, forsvinner diagnosen Asperger syndrom, og
betegnelsen blir autismespekterforstyrrelser istedenfor dagens oppdeling mellom autisme,
Asperger syndrom, og sékalt atypisk autisme.> Det er forelgpig uvisst hvordan neste

revidering av diagnosemanualen til WHO; ICD-11 blir.

Forekomst

Det finnes ingen sikre tall over hvor stor andel av befolkningen som har Asperger syndrom.
De anslatte forekomsttallene i internasjonale studier for gjennomgripende
utviklingsforstyrrelser varierer fra 60 til 70 per 10 000 innbygger, og opp mot 100 per 10 000
innbygger (Baird et al. 2006, 210, Baron-Cohen et al. 2009, 500, Fombonne 2009, 591).

En undersgkelse foretatt i Sgr-Trandelag blant barn i alderen 5 til 18 ar, viste en forekomst av
autisme med hgyt funksjonsniva pa 0.35 % av populasjonen 5-18 ar (Weidle et al. 2011, 573).
Dette ligger i starrelsesorden med internasjonale studier. | falge Brugha et al. (2011, 463) er
det ingenting som tyder pa en annen forekomst blant voksne med ASF enn for barn, som
ligger til grunn for de fleste forekomsttallene. Dette betyr at i falge beregninger med bade
lavest og hgyest anslag, vil det vaere mellom 9 100 og 17 700 personer som har Asperger
syndrom og tilsvarende vansker i Norge, med en befolkning pa omlag 5 millioner
innbyggere.® Det er i dag omtrent 3.4 millioner personer i yrkesaktiv alder i Norge (16-66 &r),
og ut fra forekomsttallene i undersgkelsen i Ser-Trgndelag, skulle dette tilsi at opptil 11 900

personer i yrkesaktiv alder har Asperger syndrom.’

Hva innebaerer det & ha Asperger syndrom?

| mgte med personer med Asperger syndrom kan det vaere vanskelig & fange opp at personen
kan ha vansker med kommunikasjon, sosial interaksjon og fleksibilitet. Det er store forskjeller
med hvordan deres vansker kommer til uttrykk, og enkelte har lert seg flere sosial roller der
de fremstar som ”normale”, men manglende evne til improvisasjon blir gjerne etter hvert
apenbar (Gillberg 1998, 101).

% http://www.autismeforeningen.no/autisme/diagnosen-asperger-forsvinner-neste-ar.html (19.4.13)
® Norges befolkning var 5 051 000 per 1.1.13 - http://www.ssh.no/befolkning - (19.4.13)
" Folkemengde etter alder, kjgnn, per1.1.13 - http://ssh.no/befolkning/statistikker/folkemengde (19.4.13)
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Farst og fremst er personer med Asperger syndrom, som alle andre, personer med
personlighet, interesser, styrker, muligheter og ferdigheter. Hva funksjonsnedsettelsen bestar i
varierer fra individ til individ, og flere har spesielle interesser for ulike tema eller aktiviteter
der de kan ha mye kunnskap og imponerende ferdigheter og konsentrasjon (AVdir 2010, 10).
For mange er deres intellektuelle evner deres sterste ressurs som ma tas vare pa, gjennom a
vektlegge disse og forsterke deres selvbilde pa feltet (Gillberg 1998, 78). Personer med
Asperger syndrom er Kjent for & veere erlige, lojale, og ofte pliktoppfyllende og ngyaktige i
utfarelse av enkelte arbeidsoppgaver. Mange er kjent for & ha utholdenhet pa omrader andre
finner kjedelig. En skal dog ikke underkjenne at vanskene knyttet til det & ha Asperger
syndrom, bidrar til at deres tilvaerelse i samfunnet kan veere vanskelig, og spesielt hvis

omgivelsene ikke tar hgyde for deres vansker.

Forstaelsesvansker bade i forhold til kommunikasjon og sosial interaksjon

Personer med Asperger syndrom har omfattende forstaelsesvansker og det er serlig i
tilknytning til sosial samhandling, sprak og kommunikasjon disse vanskene gjer seg
gjeldende. Det kan vere vanskelig for omgivelsene a fatte hvor omfattende disse vanskene er,
serlig fordi mange med Asperger syndrom pa noen omrader er helt suverene, mens pa andre
omrader kan de fungere sveert darlig (Tellevik m.fl.2008, 5, AVdir. 2010, 8). “’For like
vanskelig som det er for oss a forstd hvorfor enkelte personer opptrer sa eiendommelig og
fremmed, like vanskelig er det for de som berere av syndromet a forsta oss” skriver Engh i

forordet til boka Asperger syndrom: en handbok for foreldre og fagfolk (Attwood 2000, 6).

Til tross for krav om en normal sprakutvikling ved diagnosen Asperger syndrom, betyr det
ikke at sprak er uproblematisk. Det er farst og fremst sprakets meningsinnhold som forarsaker
deres vansker, ikke det grammatikalske. Noen har et akademisk og avansert sprak, uten at de
ngdvendigvis forstar hva utsagnene formidler, og hvordan omgivelsene tolker disse. Flere
med Asperger syndrom tolker det uttalte bokstavelig, uten a fa med seg meningsinnholdet, og
kan ha problemer med a forsta billedlig sprak. En begr av den grunn unnga uttalelser som kan
misforstas ut fra en bokstavelig forstaelse. Indirekte tale som antydninger, metaforer og
tvetydigheter er vanskelig for dem, likeledes det a forholde seg til uutalte forhold (Martinsen
et al. 2006, 33, Steindal et al. 2010, 10-11). Mange med Asperger syndrom opplever ofte at
det oppstar misforstaelser, og at de sliter med a forsta hva andre mener. Ved 4 gi “likefrem”
informasjon, gjennom a vaere konkret, tydelig, presis og direkte, kun om et forhold av gangen,
kan en del av disse misforstaelsene forebygges (Gillberg 1998, 106, AVdir. 2010, 10,12).



De fleste med Asperger syndrom sliter med ustrukturerte samtaler og smaprat, og har
problemer med a forholde seg til mange mennesker pa en gang (Martinsen et al. 2006, 33,
Steindal et al. 2010, 10-11). | samspill med andre personer er det ofte mange selvsagte sosiale
signaler, normer og regler vi andre ikke tenker over, og som personer med Asperger syndrom
har vansker med a oppfatte eller feiltolke i situasjonen. Desto mer subtile og indirekte
signalene er, desto vanskeligere er disse a fa med seg. | sosiale sasmmenhenger er det ofte krav
til raske skjgnnsmessige vurderinger og avveininger, og dette kan by pa serlige problemer
(AVdir. 2010, 8). Det skjer raske skifter mellom aktarene, og med en redusert evne til raskt,
intuitivt og fleksibelt falge opp innspill fra andre, har den sosiale opptreden lett for a bli
klosset (Gillberg 1998, 101). Nar de i tillegg ogsa kan ha en bokstavelig forstaelse i forhold til

sosiale regler, kan det vaere lett a tra feil.

Personer med Asperger syndrom kan ogsa ha vansker med a oppfatte andres interesser,
tanker, falelser, ideer og intensjoner, og det kan vere vanskelig for dem a forsta hva andre
forstar, og hva de ikke forstar (Gillberg 1998, 89, Arbeids- og velferdsdirektoratet 2010, 12).
De kan derfor unnlate & gi relevant informasjon, fordi de tror den andre vet det samme som de
vet, eller at de tror informasjonen er irrelevant. De fleste kan ha vansker med & vise empati i
mer eller mindre grad, selv om de ofte kan vise sympati for andre i situasjoner de selv kjenner
igjen. Noen med Asperger syndrom kan fremsta som tilbakeholdende og tause overfor andre,
mens andre kan veere for framfusende og pratsomme (Steindal et al. 2010, 11). Gjennom
samtaler jeg har hatt med personer med Asperger syndrom, kan det virke som at mange pa
tross av sine vansker med sosial interaksjon, er sosiale og har et sterkt gnske om vennskap og
tilhgrighet. Dette bekreftes ogsa i faglitteratur (Martinsen et al. 2006, 68, 173).

Vansker knyttet til organisatorisk fungering

Det er vanlig blant personer med Asperger syndrom & ha vansker med a planlegge, og a ha
alternative handlemater dersom ting ikke gar som forutsatt (AVdir 2010, 8). De kan ogsa ha
vansker med a forestille seg fremtidige hendelser ut i fra generelle vendinger, og da vil det
veere vanskelig a lage strategier for hvordan fa til noe i fremtiden. Personer med Asperger
syndrom har behov for struktur og forutsigbarhet i livene deres, og bruker mye energi i forsgk
pa a fa oversikt. Det kan ogsa veare vanskelig for dem dersom flere ting foregar samtidig, eller
de ma forholde seg til flere oppgaver som opptrer samtidig. De fleste har vansker med a takle

tidspress, og med a vere fleksibel pa ulike mater.



Mange med Asperger syndrom laerer ikke det vi andre laerer ubevisst og implisitt, og det ma
aktivt arbeides for en eksplisitt bevisstgjaring og innleering (Martinsen et al. 2006, 213).
Desto mer skjult og ubevisst det er for oss andre, desto vanskeligere kan det vaere for dem a
leere. En del med Asperger syndrom er langsomme i sine gjeremal, og det er mye som tyder
pa at de bevisst ma rekonstruere hvert enkelt skritt i prosessen, og tenke over og bestemme
hvorvidt det ene er riktig a gjare far det neste, eller motsatt. Hva den enkelte leerer implisitt
varierer fra person til person, og det er derfor hensiktsmessig & vaere oppmerksom pa om den
enkelte har oppfattet og forstatt det som forsgkes formidlet, i for eksempel en arbeidssituasjon
(AVdir.2010, 12, 31). Flere med Asperger syndrom kan ha vansker med bade a ta initiativ, og
med & komme i gang med en aktivitet og & gjennomfare den. I tillegg kan det veere vanskelig
a vurdere ndr en aktivitet er ferdig, eller gjennomfert tilfredsstillende, ”godt nok”
(AVdir.2010, 16, 32, Steindal et al. 2010, 11). Mange far problemer dersom de blir avbrutt i

en tankerekke eller i en aktivitet, og ma da starte pa nytt.

Mange personer med Asperger syndrom henger seg opp i detaljer og klarer ikke a se helheten
disse detaljene er en del av. Ordtaket "8 ikke se skogen for bare treer” er en god beskrivelse i
sa mate. De kan ha vanskeligheter med a skille mellom viktig og uviktig, detaljer fra helhet,
og forsta hovedlinjene i hendelser og utsagn. Samtidig kan de ha filtreringsproblemer, og/
eller skjevt fokus i forhold til hvordan andre mennesker oppfatter virkeligheten. Dette
innebeerer at de oppfatter og legger merke til andre ting, og/ eller er opptatt av og interessert i
andre forhold enn de fleste andre i den samme situasjon. I tillegg kan de vurderer andre
forhold som viktige enn det som andre vanligvis gjgr (Martinsen et al. 2006, 33). Det kan
veere vanskelig & foreta skjgnnsmessige vurderinger, som a velge hva som er riktig og viktig a

gjere, noe som vanskeliggjer det a foreta fornuftige valg (AVdir. 2010, 16,21).

Sarbarhet for bade stress og psykiske tilleggslidelser

Personer med Asperger syndrom bruker mye energi pa a tolke og forsta andre i sine
omgivelser, og samtidig finne ut hvilke tiloakemeldinger de selv skal gi ut i fra slik de har
forstatt situasjonen. Ofte er de bevisst oppmerksomme pa det som skjer rundt dem, samtidig
som de ma fokusere pa det de selv skal gjgre. Dette fgrer ofte til kognitiv overbelastning, og
gjer de raskere slitne enn andre (Martinsen et al. 2006, 32-33, AVdir 2010, 8). Vanskene blir
ofte mer synlige i situasjoner med stress. Personer med Asperger syndrom har gkt sarbarhet
for psykiske lidelser, og depresjoner og angst forekommer relativt ofte blant personer i denne

gruppen. De autistiske vanskene kan ogsa forsterkes av angst og depresjon. Psykiske vansker



kan forebygges gjennom tilrettelegging og tiltak ut i fra den enkeltes behov, og anses som
viktig tilneerming for a redusere stress og forebygge psykiske vansker (AVdir 2010, 9).

Med Asperger syndrom i arbeidslivet

Det finnes ingen systematiske kartlegginger av hvor mange personer med Asperger syndrom
som er i arbeid, verken i Norge eller internasjonalt (Steindal m.fl. 2010, 4). | felge
Autismebladet fra Videncenter for autisme i Danmark, er det kun 15 % av personer med
autismespekterforstyrrelser (ASF) som har fulltids arbeid i Storbritannia(Jergensen 2009, 12).

Mange personer med Asperger syndrom har vaert ute av yrkeslivet i lengre perioder, og flere
har avbrutte arbeidsforhold. Noen er plassert i arbeid der de opplever seg overkvalifisert, og
mange har nederlagserfaringer som fglge av uheldige valg av yrke, utilstrekkelighet med tid
til & leere nye oppgaver, mangel pa toleranse, vansker med sosial interaksjon med
overordnet/kolleger, og vansker med a fa oversikt. Flere har lavt selvbilde og utvikler
depresjon som falge av nederlag i arbeidslivet. Positive erfaringer relateres ofte til god
jobbmatching, toleranse hos arbeidsgivere og at det bygges opp sterke sider hos den enkelte
(Steindal et al. 2010, 4).

Forskning pa Asperger syndrom og arbeid

Det meste av forskningen rundt personer med Asperger syndrom, er knyttet til barn og unge i
farskole- og skolealder, og relativt lite knyttet til voksne med Asperger syndrom og arbeid.
Utover to utviklingsprosjekt rundt arbeidssgkere med Asperger syndrom, foreligger det lite
norsk forskning rettet mot omradet voksne med Asperger syndrom og arbeid. Det ene
utviklingsprosjektet var et samarbeid mellom Nasjonal kompetansesenter for autisme og NAV
som ble gjennomfert i perioden 2007 til 2010; Arbeidssgkere med Asperger syndrom.
Metodeutvikling og kompetanseheving i NAV. Resultatene fra dette prosjektet er publisert
gjennom en prosjektrapport og et veiledningshefte med samme tittel (AVdir. 2010, Steindal
m.fl. 2010). Hensikten med prosjektet var a etablere erfaring og innsikt om Asperger syndrom
i spesialistenhetene i NAV, NAV ARK i fylkene og tidligere NAV SYA, na NAV

Kompetansesenter for tilrettelegging og deltakelse.

Resultatene i prosjektet tydeliggjorde at det er behov for et sterkt tverretatlig samarbeid og
utvikling av Individuell plan (IP), og at personer med Asperger syndrom i stor grad har behov
for skreddersydde tiltak forankret i den enkeltes behov. Det papekes blant annet behov for
spesialiserte og differensierte tilbud og tjenester, og ngdvendigheten av oppbygging av
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kompetanse hos ulike tiltaksarrangerer, utvalgte tilretteleggere innen Arbeid med bistand
(AB) som arbeider med malgruppen og egne bedrifter for malgruppen. Det er ogsa behov for
varig tilrettelagt arbeid (VTA) i bade ordinzrt arbeid eller egne VTA bedrifter for personer
med evner innen normalomradet. Tiltak for varig oppfalging ansa de som en forutsetning for

a lykkes, og at alle overgangsfaser i attfgringsprosessen sikres.

Det andre utviklingsprosjektet MOLAS. Modell for lzering til arbeidslivet for personer med
Asperger syndrom, er et samarbeid mellom NAV ARK Hordaland, Statped Vest og
arbeidsmarkedsbedriften A2G (StatpedVest, ARK, and A2G 2012, 47). Dette har veert et
trearig prosjekt der de har arbeidet ut fra en tese om at frafall og utsteting i stor grad skyldes
en ubalanse mellom institusjonelle tilbud og individuelle behov, og at denne skjevheten er en
medvirkende arsak til at stadig flere mennesker med béade evner, ressurser og
arbeidskapasitet, kommer til kort i mgtet med vare utdanningssystem og vart

arbeidsliv”. Dette kan forhindres gjennom mer tilrettelagte, spesialiserte og spissede
tilnerminger for leering og handling innenfor samfunnsinstitusjoner som skole,

arbeidsmarkedstiltak og arbeidsliv. De konkluderer med at deres tese langt pa vei er riktige.

Jeg har sgkt i ulike internasjonale tidsskriftsdatabaser, og uttallige institusjoner med interesse
for autismespekterforstyrrelser, og kun funnet noen fa artikler som omhandler voksne
personer med Asperger syndrom eller hgytfungerende autisme og tilrettelegging for arbeid.
Funnene i disse artiklene stgtter opp rundt de funnene som samarbeidsprosjektet mellom
Autismeenheten og NAV hadde; for at personer med Asperger syndrom generelt skal oppna
vellykket og kontinuerlig arbeid, ma det tas utgangspunkt i deres unike sosiale-,
kommunikasjons- og atferdskarakteristikker inkludert styrker, behov og serinteresser, og gis
ngdvendig statte og tilrettelegging (Muller et al. 2003, 174, Hurlbutt and Chalmers 2004, 222,
Hendricks 2010, 125).
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Kapittel 3
Metode

Bakgrunn og refleksjoner for valg av kvalitativ metode

Kvalitativ forskning benyttes for & se naermere pa et fenomens karakterer og egenskaper,
mens Kvantitativ forskning er opptatt av mengden av det samme (Widerberg 2001, 15).
Repstad hevder at kvalitative studier ofte gir et godt grunnlag for a forsta konkrete, lokale
utviklingsforlgp (2007, 24). Det er personene med Asperger syndrom sine subjektive
opplevelse av samarbeidet med ansatte i NAV som vil ha fokus, samt deres utviklingsforlgp
med & komme i arbeid. Saledes vil kvalitativ forskningsintervju veere godt egnet til & fa frem

betydningen av denne erfaringen og disse opplevelsene (Kvale and Brinkmann 2009, 21).

Beskrivelse og begrunnelse for valg av grounded theory

Jeg ble nermere kjent med grounded theory som analysetilnerming, etter at jeg hadde
gjiennomfart bade intervjuer og transkripsjon, pa en forelesning om grounded theory av Kathy
Charmaz i Oslo 25.5.12. Jeg hadde tidligere lest litt om grounded theory, og avskrevet denne
tilnermingen da jeg ikke hadde tenkt a utvikle teori. | forelesningen ble det presisert at
grounded theory kan brukes som en metode, selv der intensjonen ikke var & utvikle teori. Jeg
var pa jakt etter en tilnaerming som tok utgangspunkt i det informantene hadde fortalt, og der
analysen baserte seg pa dette uten & pafere materialet forhandshestemte kategorier. | s3 mate

ansa jeg grounded theory som en aktuell tilneerming.

Grounded theory er en utbredt kvalitativ forskningsmetode som farst og fremst brukes
innenfor sosiologi og sosialpsykologi, selv om den ogsa etter hvert er tatt i bruk innenfor
mange ulike disipliner og profesjoner (Wertz et al. 2011, 167). Denne er, i falge Charmaz
(Wertz et al. 2011, 167), spesielt velegnet i undersgkelser med temaer som selvet, identitet og
mening. Det tas utgangspunkt i det personene i feltet opplever som mest betydningsfullt, og
problematisk, og hvordan de handterer dette (Salminen-Karlsson 2002, 57, Charmaz 2011,
295). Formalet med grounded theory er a forsta personers konstruksjon av sin sosiale verden
og dette gjares gjennom a studere prosesser, ikke statiske tilstander (Salminen-Karlsson 2002,
51). Gjennom analysen og utvikling av teori, ser grounded theory etter den grunnleggende
sosiale eller sosialpsykologiske prosessen, knyttet til hvordan problemet handteres eller
mestres. Den utviklede teorien skal vere ”grounded” i dataene, det vil si ta utgangspunkt i

informantenes egne oppfatninger og perspektiver (Dalen 2011, 41).
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I den konstruktivistiske grounded theory, videreutviklet fra grounded theory av blant annet
Charmaz, sgkes det en fortolkende forstaelse knyttet til tid, sted og situasjon, der data anses
som felles konstruert av forskeren og forskningsdeltakeren (Wertz et al. 2011, 169). Det tas
hgyde for at bade forskeren og forskningsdeltakeren pavirker fortolkningene, og verken data
eller forskningsprosessen, anses som ngytrale i denne sammenhengen. | denne studien har jeg
som forsker og studiens informanter, sammen konstruert den informasjonen som har kommet
frem. Hadde en annen forsker intervjuet de samme informantene, ville datamaterialet
inneholdt annen informasjon. Min sensitivitet i forhold til det informantene fortalte, la
faringer for hvordan det de fortalte kunne forstas av meg, og deres forstaelse av det jeg spurte
om, ut i fra den maten jeg spurte pa, la feringer for hvordan de fulgte opp med informasjon.
Underveis matte vi stille spgrsmal til hverandre for a fa klarhet i hva den andre sa, og mente.
Charmaz (2006, 10) hevder at de beskrivelsene vi kommer frem til, vare grounded theories,
skapes gjennom var fortidige og natidige deltakelse og samhandling med folk, perspektiver og
forskningspraksiser. Disse beskrivelsene er ingen eksakte bilder av den studerte verden, men

kan ses pa som et fortolkende portrett.

Grounded theory er en induktiv forskningsmetode der data samles inn og analyseres parallelt,
og forskningsspgrsmalet og datainnsamlingen skal styres av hva som oppdages i feltet
(Salminen-Karlsson 2002, 51). Det er forskningssubjektet som skal veere styrende for
forskningsprosessen, og ikke forskerens problematikk. Opprinnelig i grounded theory skal
forskeren narme seg forskningen forutsetningslast, og sgk i litteratur og annen
forskningsrapportering anbefales a gjare etter at en har utviklet en selvstendig teori, ut ifra det
datamaterialet en har samlet (Salminen-Karlsson 2002, 52, Wertz et al. 2011, 166). Lomborg
(2005, 9) papeker at i praksis lar det seg ikke gjare  naerme seg et felt uten noen antakelser av
hva en skal finne, og slar fast at en pa forhand ma ha det klart for seg hva slags problem eller
spgrsmal en sgker svar pa. Jeg hadde pa forhand undersgkt hva som fantes av litteratur rundt
voksne personer med Asperger syndrom og arbeidsliv, og farst etter at analysearbeidet var
ferdig ble dette tatt frem igjen. Charmaz hevder at den metodiske tilneermingen, gjennom
koding og kategorisering med tett forankring til det informantene forteller, sannsynligvis kan

bidra til & redusere faren for & overfare egne forutinntatte meninger pa dataene (2006, 51).

Grounded theory er en konstant sammenliknende metode der koding og kategorisering av
dataene, sammen med skriving av analytiske notater, sakalte memos, utgjer en viktig del av

arbeidet for & komme frem til en teori som er forankret i datamaterialet. Skriving av memos
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starter tidlig, allerede under den innledende kodingen, og fortsetter gjennom hele
forskningsprosessen. Disse blir mer abstrakte og presise etter hvert som en lerer mer om
temaet og konsentrerer forskningen. Gjennom hele analyseprosessen foretas det
sammenlikninger mellom dataene som er hentet inn gjennom for eksempel intervjuer, koder
sammenliknes med koder, og kategorier med kategorier (Wertz et al. 2011, 166-167).
Sluttresultatet, det vil si teorien eller beskrivelsen av det en har kommet frem til, skal veere
gjenkjennbar for den gruppen det er forsket pa, og i tillegg veere praktisk anvendbar. Den skal
ogsa vere sapass begrepsmessig beskrevet at den kan overfares til andre omrader med

liknende problemer (Salminen-Karlsson 2002, 51).

Godkjenning av studien

Melding om behandling av personopplysninger i denne studien ble sendt Norsk
samfunnsvitenskaplig datatjeneste AS (NSD) november 2011. Tilbakemeldingen fra NSD var
at prosjektopplegget verken var melde- eller konsesjonspliktig etter personopplysningsloven.
Det var visse kriterier som matte overholdes for at dette skulle forbi ikke-meldepliktig. Disse
gikk i stor grad ut pa at personopplysninger og lydopptak ikke skulle behandles elektronisk,
samt restriksjoner for lagring og sletting av lydopptak. Det stiltes ogsa krav til anonymisering,

og ingen manuelle personregistre med sensitive personopplysninger (Vedlegg 1).

Utvalg og rekruttering

| falge Johannessen, Tufte og Kristoffersen (2006, 106) er et kjennetegn pa kvalitative
intervjuer at en forsgker a fa mye informasjon (data) fra et begrenset antall personer. Det
hevdes at det er ingen begrensninger for hvor mange informanter som kan delta i en
undersgkelse, men at det er vanlig med et utvalg med 10 til 15 informanter, og ved mindre
undersgkelser og med begrenset tid til radighet, som for eksempel studentprosjekter, ma en
kanskje begrense antall ned til fem til ti intervjuer.

| grounded theory er konseptet at analyse og datainnsamling foregar parallelt, og det skal i
utgangspunktet foretas utvalg i flere faser. Det ma foretas en utvelgelse av hvilken gruppe
personer som er av interesse, type kasus, situasjoner og/eller miljger far en beveger seg inn i
feltet. Etter hvert som analysen skrider frem, vil det ogsa vaere ngdvendig for en teoretisk
utvelgelse (theoretical sampling), for a fa belyst og utdypet de fremtredende kategoriene. Det
vil si at analysen etter hvert vil fa en deduktiv karakter (Charmaz 2006, 100). Denne
teoretiske utvelgelsen kan forega i flere runder, avhengig av hva som kommer frem i arbeidet
mot en teorikonstruksjon (Charmaz 2006, 101-102, Dalen 2011, 42-43).
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| denne studien har det kun veert en datainnsamling, og analysen har saledes tatt utgangspunkt
i et statisk empirisk materiale bestaende av ni intervjuer. Charmaz (2011, 171) anslar at
dersom en analyse kun skal basere seg pa intervjuer samlet for analysestart, vil 30-40
intervjuer gi et godt grunnlag for en fullstendig grounded theory-undersgkelse. Det empiriske
materialet i denne studien danner saledes ikke grunnlag for en fullstendig grounded theory-
undersgkelse, og formalet har heller ikke veert teoriutvikling. Ideelt sett vil det veere
ngdvendig a falge opp resultatene fra denne studien med teoretisk utvelgelse, og videre

analyse for a utdype og dekke eventuelle hull, og videreutvikling til en teori.

Rekruttering og utvelgelse

Utvalgskriteriene i denne studien er voksne personer med kjent Asperger syndrom i alderen
mellom 18 og 46 ar i 2011, dvs. arskullene fra 1965 til 1993. Bakgrunnen for den gvre
aldersgrensen var todelt. For det farste ville ikke gkning av fadselsar til 1964 eller eldre
utgjere noe antall av betydning, og for det andre gnsket jeg & dele opp informantene i grupper
som dekket tiar. Den farste grupperingen, 18-26 ar, ble gitt ut ifra det regelverk som NAV
forholder seg til nar det gjelder de unge, med blant annet Ung ufer, der kriteriene er at
personen det gjelder, er fadt ufar, eller er blitt minst 50 prosent ufgr far han/ hun fylte 26 ar.
De neste gruppene delte jeg opp i grupperinger som dekket ti ar; 27-36 ar og 37-46 ar. Sgket i
Autismeforeningens medlemsregistre ga 244 personer der foreningen har registrert medlem
med Asperger syndrom og fgdt f.o.m. 1965 t.0.m. 1993, og bosatt i Norge unntatt i Nordland,
Troms og Finnmark. Autismeforeningen er en interesseorganisasjon for pargrende, personer
med diagnose og fagfolk, der pargrende ofte er registrert med fadselsar for vedkommende
som har diagnose. Det betyr at forutsetningen for & delta i undersgkelsen, ikke er at
vedkommende er medlem i foreningen, selv om de er blitt kjent med undersgkelsen gjennom
foreningen. Den geografiske avgrensningen ble gjort av praktiske og gkonomiske grunner.
Deltakerne matte ha, eller ha vaert, i kontakt med NAV for hjelp og bistand for & komme ut i

arbeid, i tillegg matte de kunne formidle sine opplevelser, med eller uten statteperson.

Det ble sendt 244 invitasjoner gjennom Autismeforeningen i Norge (vedlegg 2), og jeg har
ikke kjennskap til hvem som har mottatt invitasjonene. Femten personer svarte pa
invitasjonene, deriblant tre pararende som gjerne ville snakke pa vegne av sine voksne barn.
Disse ansa jeg som utenfor malgruppen. Av etiske grunner valgte jeg ogsa a takke nei til en
person, da jeg oppdaget at en av foreldrene og jeg deltok aktivt i samme Facebook-gruppe.

Underveis i intervjurunden ble jeg kontaktet av en femtende person, og vi ble enige om at
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vedkommende skulle veere reserve, dersom noen meldte forfall. Alle opprinnelige avtaler ble
gjennomfart. Det endte opp med ti informanter, tre kvinner og syv menn med Asperger
syndrom, og som har hatt eller er i kontakt med NAV for & komme seg ut i arbeid. Dersom
andre personer med Asperger syndrom hadde meldt sin interesse, er det mulig at studien

hadde fatt en annen vinkling enn med de som faktisk deltok.

Intervju

Kvalitativt intervju er godt egnet til a finne ut hvordan folk opplever og forstar verden, og hva
de legger i sine opplevelser og erfaringer (Kvale and Brinkmann 2009, 21). Da det skulle
vurderes hvilken tilneerming som kunne fungere best i forhold til denne gruppen, var det ogsa
viktig a ta hensyn til at personer med Asperger syndrom kan ha vansker med a forsta og tolke
andre i starre eller mindre grad. | prosjektet Asperger syndrom. Levekar og psykiske vansker
undersgkte Kittelsaa (2000, 113-114) bade strukturerte sparreskjemaer og apne kvalitative
intervjuer for a finne ut hvilke tilneerminger som var mest hensiktsmessig overfor denne
gruppen. Erfaringene viste at apne kvalitative intervjuer var det som ga mest utfyllende

informasjon, samtidig var det muligheter for & avklare eventuelle misforstaelser underveis.

Det ble gjennomfert ti intervjuer i perioden slutten av januar til begynnelsen av mars 2012.
Intervjurunden ble bestemt ut i fra det mest praktiske for informantene, og atte intervjuer ble
foretatt i distriktene der de bor, i nabokommune eller i en annen bydel. To informanter hadde
@render i Oslo, sa vi mgttes mens de var der. | og med at informantene kommer fra atte ulike
fylker, innebar dette en del reisevirksomhet. Stort sett foreslo informantene lokalisering, og
med to unntak var det jeg som ordnet med lokaler. Intervjuene ble foretatt i grupperom pa
biblioteker og hayskoler, i menighetshus, og i baromrade pa et hotell. Informantene hadde
mulighet til & ha med seg en statteperson, og fire benyttet seg av dette. Det var stor forskjell
pa hvor aktive stgttepersonene var under intervjuet, der noen var forsiktig stettende, og andre

nermest matte stoppes.

Ved oppstart av intervjuet ble prosjektet presentert pa nytt, og jeg fortalte mer om egen
bakgrunn. Jeg fant det etisk riktig & informere om dette far intervjuene, slik at den enkelte
hadde anledning til & revurdere sin deltakelse fer intervjuet, da dette var ny informasjon for
dem. Det formelle rundt deltakelse i undersgkelsen ble ogsa gjennomgatt, som for eksempel
frivillighet og muligheten for a trekke seg nar som helst, bade under og i etterkant av

intervjuet. Se for gvrig under forskningsetiske refleksjoner. Stgttepersonene ble informert om
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deres rolle, der det var gnskelig at de fungerte som tolk dersom det var ngdvendig, og at de
kunne komme med utfyllende informasjon dersom det stoppet opp for informanten.

Et forskningsintervju kan betraktes som en samtale mellom to personer, om et tema som
begge har en interesse for (Kvale and Brinkmann 2009, 137). Charmaz (2006, 29) papeker at
de spgrsmalene som stilles, ma utforske det aktuelle tema og veere tilpasset informantenes
erfaringer. Det gjelder a stille apne, ikke-fordemmende spgrsmal slik at informanten apner
seg, og beskriver sine opplevelser og erfaringer med egne ord (Charmaz 2006, 26, Dalen
2011, 27). | denne studien valgte jeg et semistrukturert intervju med en relativt detaljert
intervjuguide (vedlegg 4). Semistrukturerte intervjuer kan ha en struktur med temaer som skal
dekkes, og forslag til spgrsmal, uten at dette krever en stramt fastlagt rekkefglge (Kvale and
Brinkmann 2009, 137-138). Det er rom for a falge opp svarene informantene gir, og mulighet

for & bevege seg frem og tilbake mellom temaene.

Intervjuguiden var delt opp i fire ulike tema, med bakgrunnsinformasjon, erfaringer fra
arbeidsliv, kontakten med NAV og i hverdagslivet generelt. Jeg gnsket et bredest mulig
tilfang av informasjon, for ikke & utelukke at informasjon om andre deler av informantenes
liv, kunne belyse deres opplevelser av den bistand og oppfalging de far fra NAV.
Intervjuguide er bygget opp med mange spegrsmal innen hvert tema, og flere utdypende
tilleggspersmal. Dette for a sikre at vesentlige omrader ble belyst, blant annet om de ulike
fasene i oppfelgingsarbeidet i NAV, og samtidig en stgtte underveis til a stille konkrete
spgrsmal. | forhold til denne malgruppen er det anbefalt & stille konkrete, tydelige spgrsmal,
og for & veere best mulig forberedt, ansa jeg det som formalstjenelig a ha forberedt godt pa
forhand. Pa denne maten var jeg bedre i stand til a falge opp det informantene hadde &
fortelle, og sparre mer konkret ut fra det. Sparsmalene i intervjuguiden var av ulik karakter,
noen apne og andre lukkede. Lukkede spgrsmal ble stort sett valgt for & bringe temaer pa
banen, der oppfalgingsspgrsmalene knyttes opp til hvorvidt svarene var ja eller nei. Dette har
sammenheng med at for eksempel hgflighetsfraser, til tider kan skape vansker for denne
malgruppen og det kan vere bedre a ga rett pa sak. Jeg ansa det som bedre a sparre direkte
om de hadde erfaring pa ulike omrader, og heller fglge opp de svarene som ble gitt. Dette var
et av flere grep som ble gjort for a redusere faren for misforstaelser mellom meg og
informantene. Det ble likevel ved flere anledninger behov for oppklarende sparsmal som gikk
pa det & forsta hverandre, og for a sikre at vi hadde forstatt det samme. Noen spgrsmal virker
irrelevante for informanten, uten at det hindret samtalen videre i noen sarlig grad. Med en

undersgkelse med stort aldersspenn og varierte erfaringer fra bade arbeidsliv og med NAV,
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var informantene inneforstatt med at noen spegrsmal matte stilles, selv om det viste seg at de

selv ikke hadde erfaringene.

Det ble benyttet diktafon under intervjuene, slik at jeg kunne konsentrere meg om hva
informanten fortalte, samt oppfelgende og utdypende sparsmal. | og med at intervjuguiden
var godt gjennomarbeidet pa forhand, var det lettere for meg a la informanten fortelle fritt
innenfor de ulike temaene jeg brakte pa bane. Det var store forskjeller pa eldst og yngst med
hensyn til erfaring a fortelle om, og i tillegg var det mye variasjon i hvor utfyllende den

enkelte var i sin fortelling. Intervjuene varte fra en time til to timer og tjue minutter.

Forskningsetiske refleksjoner
Forskningens funksjon er a frembringe ny kunnskap, sentrale forpliktelse a strebe etter
sannhet, og vil ha virkninger i samfunnet, enten det er tilsiktet eller ikke (Den Nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og and Kalleberg 2006, 8). | falge Kvale and
Brinkmann (2009, 80) ma et forskningsprosjekt i tillegg ha intensjon om en forbedring av
situasjonen for de menneskene som utforskes. Etiske sparsmal og refleksjoner ma
gjennomsyre hele forskningsprosjektet, ikke bare i det direkte matet mellom forsker og
personene i undersgkelsesfeltet (Kvale and Brinkmann 2009, 79). | de forskningsetiske
retningslinjene fra Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og
humaniora (NESH) stér det falgende om forskning:
Forskning kan fremme menneskeverd, men kan ogsa true det. Forskeren ma vise
respekt for menneskeverdet i valg av tema, i forholdet til dem som studeres, og ved
formidling av forskningsresultatene. Dette medfarer at det ma stilles krav til
forskningsprosesser for a sikre frihet og selvbestemmelse, beskytte mot skade og
ﬁi)melig belastning, og trygge privatliv og neere relasjoner. (NESH og Kalleberg 2006,
| denne studien settes fokus pa hvordan personer med Asperger syndrom beskriver deres
erfaringer med bistand og oppfalging de far fra NAV. Intensjonen med studien er a gke
kunnskap om hva som bidrar til endringer i prosessen med a komme i arbeid. Slik jeg ser det,
vil en slik kunnskap vere med pa a forbedre situasjonen for personer med Asperger syndrom,

dersom denne blir tilgjengelig.

Fare for stigmatisering
Asperger syndrom kan anses som en funksjonsnedsettelse. Pa tross av at dette er en
funksjonsnedsettelse som ikke er apenbart synlig, vil det likevel vere fare for stigmatisering.

Egenskaper og ufordringer knyttet til det a tilhere gruppen personer med Asperger-diagnose

18



vil komme i fokus i denne studien, samt deres rolle som tjenestemottakere i forhold til NAV.
Dalen (2011, 19) fremhever at de forestillinger som skapes gjennom formidling av forskning,
kan heftes ved enkeltpersoner og grupper i lang tid. Pa den andre siden kan frykten for a gjare
skade fare til selvsensur, og kritikkverdige forhold vil derfor kanskje ikke bli belyst. Dette
gjer det ekstra pakrevet for forskeren a vurdere intensjonen ved et forskningsprosjekt opp mot
eventuelle negative ringvirkninger som kan oppsta i etterkant. Asperger syndrom er en
diagnose som etter hvert begynner a bli litt kjent, bade blant fagfolk innen ulike yrkesgrupper,
og i den vanlige befolkning. Det har vaert noen presseoppslag der Asperger syndrom som
begrep er blitt knyttet opp mot noen negative hendelser, og Asperger -befolkningen og deres
pargrende har reagert sterkt pa dette. I planleggingen av denne studien, ble det vurdert om
forskningstema og problemstilling ville bidra til & skape noen negative ringvirkninger. Jeg
vurderte det slik at det vil veere ngdvendig & presentere de vansker som personer med
Asperger syndrom har, det vil si de symptomene som diagnosen er basert pa, og der igjennom
hva dette medferer i mgte med ansatte i NAV. Samtidig har ikke studien veert lagt opp som en
dyptgaende undersgkelse av den enkeltes personlige liv, mer et fokus pa samarbeidet mellom
ansatte i NAV og personene med Asperger syndrom. Slik jeg har vurdert dette, vil farene for
negative ringvirkninger som fglge av studien, veere relativt liten. | og med min egen posisjon,
har jeg gjennom hele studien veert bevisst pa mulighetene for a drive selvsensur, da det stort
sett er denne gruppens begrensninger som har kommet frem i media, og ikke deres styrker.
Jeg mener selv at jeg har veert tro til datamaterialet som det foreligger, og arbeidet for & unnga
denne fellen. Ervik (2001, 23) skriver at det er et paradoks at det ser ut til at frykten for
stigmatisering er et stgrre problem for fagpersoner og pargrende enn for dem det gjelder.
”Personer med Asperger syndrom star frem og ber om & fa lov til 4 vaere annerledes”.
Samtidig ma forskning pa denne gruppen “gjores med stor respekt for den enkeltes

menneskeverd”.

Neerhet og distanse, samt solidaritetsproblematikk

Dalen (2011, 20) tar opp problemstillingen med nerhet og distanse, og solidaritetsproblemer.
Den rette balansen mellom neerhet og distanse kan veere vanskelig a finne i kvalitative
intervjuer, og forskeren kan fgle seg rammet av informantens skjebne dersom det som
fortelles, kan gjenspeiles i forskerens eget liv. | og med at jeg selv er pargrende til en med
Asperger syndrom, var dette noe jeg matte tenke over far jeg gikk i gang med intervjuene. Jeg
hadde pa forhand forestilt meg at det ville veere episoder informantene fortalte om, som ville

bevege meg, samtidig var jeg forberedt pa a anerkjenne informantenes opplevelser og
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erfaringer som deres. Det var episoder der jeg kjente jeg ble sint pa informantenes vegne, og
ga i noen tilfeller uttrykk for dette, uten at dette ble et videre tema. Pa tross av at jeg vet en
forskers rolle er & vaere objektiv og ikke-dgmmende, valgte jeg a bekrefte deres falelser. Jeg
fikk inntrykk av at informantene syntes det var godt a fa bekreftet at deres opplevelser ikke
var noe de matte finne seg i. Nar det gjelder solidaritetsproblemer, nevner Dalen (2011, 20) at
dette kan gjere seg gjeldende bade under intervju, og ved tolkning og formidling. Det kan
veere at informasjonen informantene har gitt, kan oppfattes annerledes av dem ved formidling
av resultatene, etter at informasjonen har veert gjennom analyse, tolkning, sammenholding
mot annen informasjon og i forhold til faglig teorier om temaet. Jeg har gjennom prosessen
hatt fokus pa at det skal vere narhet til empirien gjennom tilneermingen med grounded
theory, og antar at informantene vil kunne nikke gjenkjennende til de resultater som jeg har
kommet frem til. Et annet moment Dalen (2011, 21) poengterer, er faren for at beskrivelser av
problemer som kun gjelder for en del av en populasjon, kan fremstilles som at det gjelder hele
populasjonen. Dette perspektivet har veert viktig for meg a ta ved formidling av de funn som
er gjort i denne studien. Funnene representerer fgrst og fremst det personene i undersgkelsen
har fortalt, og andre personer med Asperger syndrom kan ha helt andre opplevelser, og vil

beskrive disse opplevelsene pa helt andre mater.

Forskningsetiske rutiner
Det er en del rutiner knyttet til et forskningsprosjekt som ma gjennomfares, for at det
forskningsetiske skal kunne ivaretas (Kvale and Brinkmann 2009, 80-81).

Informert samtykke

Det er ngdvendig a innhente informert samtykke fra de personene som skal delta i et
forskningsprosjekt (NESH og Kalleberg 2006, 13, Kvale and Brinkmann 2009, 88), der
undersgkelsens overordnede formal, hovedtrekk ved forskningsdesign, og mulige risikoer og
fordeler ved a delta blir beskrevet. Det skal ogsa opplyses at det er frivillig & delta, og at det er
mulig a trekke seg nar som helst, helt frem til rapport foreligger. I tillegg skal det informeres
om hvordan konfidensialitet vil bli ivaretatt, samt hvem som far adgang til intervjuene og
annet materiell. 1 denne studien ble dette presentert i invitasjonen som ble sendt til mulige
deltakere gjennom Autismeforeningen i Norge (vedlegg 2). Kravene til informert samtykke
ble beskrevet konkret og detaljert, i et forsgk pa a ivareta malgruppens vekslende
forstaelsesvansker, og i tillegg ble dette gjentatt muntlig ved oppstart av intervjuseansen.
Ervik (2001, 24-26) diskuterer hvorvidt det er mulig a innhente informert samtykke av

personer med store kommunikasjonsvansker, slik det kan veaere for personer med Asperger
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syndrom. Hun slar fast at dersom informasjon blir konkretisert og klargjort tilstrekkelig, vil
dette veere mulig. Forutsetningen er god kjennskap og forstaelse for informantgruppens
seertrekk, og at forskeren kan vise forstaelse for informasjonsproblemene som evt. oppstar, og
kan ta hensyn ved forklaringer som blir gitt. Etter muntlig gjennomgang med informantene
om grunnlaget for samtykkeerklzringen, fikk hver deltaker informasjonen i skriftlig form
med min underskrift, slik at de ogsa hadde mulighet til & lese dette i etterkant, samt veere
trygge pa at det som ble sagt stod ved lag (vedlegg 3). Mange med Asperger syndrom er
meget pliktoppfyllende og gjer ofte det de blir bedt om, og det var viktig for meg a papeke at
selv om deres bidrag var viktig, var det enda viktigere at de skulle vaere trygge pa at det var
helt i orden, dersom de eventuelt skulle velge a trekke seg.

Konfidensialitet

Kvale and Brinkmann (2009, 81) papeker at det er viktig a ivareta konfidensialitet gjennom
hele prosessen, fra informasjon til deltakerne om hvordan konfidensialitet vil bli ivaretatt,
gjennom transkribering og frem til rapportering. Pa tross av at det etter hvert har blitt en del
personer som har fatt diagnosen Asperger syndrom, vet vi ingenting om hvor mange med
Asperger syndrom som er i kontakt med NAV. Noen kommuner og NAV-kontorer er relativt
sma, at jeg har veert ekstra forsiktig med beskrivelser som kan bidra til & gjenkjenne
enkeltindivider, da disse vil vaere sveert sarbare dersom deres uttalelser gjennom denne
studien skulle gjenkjennes. Ingen personopplysninger ble samlet i analoge eller elektroniske
lister, og kontaktinformasjon finnes kun pa samtykkeerklaringene. Disse ble last inn i et skap
som kun jeg har hatt tilgang til. I mine notater, og i transkribering ble alder og bosted markert
i forhold til aldersgruppene 18-26, 27-36, 37-46, og by, tettsted og spredtbygd strek. I tillegg
ble alle egennavn som for eksempel bedriftsnavn, nedtegnet med generelle merkelapper som
fore eksempel <attfgringsbedrift>. Informantene ble tildelt en bokstav, for eksempel N for
Nesodden, som var knyttet til deres bostedskommune. Underveis i analysearbeidet ble dette
for upersonlig, og bokstavene ble sortert i alfabetisk rekkefaglge, og deretter navngitt med helt

tilfeldige navn med ferstebokstav A-J.

@konomisk stette

Jeg har mottatt gkonomisk stette fra Stiftelsen Holtet ved Barnehjelpslegatene, Oslo Rade
kors, til dekning av reisevirksomhet knyttet til denne studien. Stiftelsens formal er a yte statte
til forskning og videreutdanning for personer som arbeider med autisme. Det er ikke knyttet

noen betingelser til denne stgtten, utover at jeg sgkte midler til nevnte formal.
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Kapittel 4

Analyse av data

Fra tale til tekst

| et intervju der to eller flere snakker sammen om et felles tema, er det ikke bare ordene som
far betydning (Kvale and Brinkmann 2009, 186-187). Mening dannes ogsa gjennom det
usagte, som for eksempel hvordan man sier noe, eller gjennom kroppsbevegelser som
understreker det som blir uttalt. Omgivelsene og konteksten samtalen skjer i og under,
pavirker ogsa hvordan samtale utarter seg. | transkripsjonen fra tale til tekst vil mye
informasjon om forhold som er med & gi mening, dvs. det usagte og andre forhold utover de

konkrete ordene, ga tapt.

Kvale and Brinkmann (2009, 188) papeker at det er to krav knyttet til transkribering. For det
farste er at det blir gjort lydopptak, og det andre at det er mulig & hgre samtalen som er tatt
opp. Jeg valgte & bruke en analog diktafon under intervjuene, og kvaliteten ble dessverre til
dels darlige. | det farste og tredje intervjuet var stemmeaktiveringsfunksjonen slatt pa, og pa
grunn av varierende stemmevolum, romstgrrelse og akustikk, ble hele og bruddstykker av
setninger borte. Det andre intervjuet ble dessverre ikke tatt opp pa grunn av brukerfeil. Fra og
med fjerde intervju var stemmeaktiveringsfunksjonen avslatt, men likevel ble det varierende
lydkvalitet. Med en kombinasjon av stemmevolum, ekstern stgy og ved noen tilfeller snakket
enten informant og forsker, eller statteperson og informant samtidig, ble transkriberingen til
tider meget vanskelig. Intensjonen var & transkribere fortlapende, men noen av intervjuene ble
gjort fortlgpende, og andre var sveert omfattende. Transkriberingsarbeidet ble langt mer
tidkrevende enn forventet, med i snitt 8-10 ganger intervjulengden. Til sammen ble det 311
sider transkribert tekst med linjenummerering og enkel linjeavstand, inkludert sammendrag

fra intervjuet uten lydopptak.

Transkripsjon er en fortolkningsprosess, en oversettelse fra talesprak til skriftsprak der en
rekke vurderinger og beslutninger ma fattes (Kvale and Brinkmann 2009, 186-187). Jeg har
hatt fokus pa a fa med alt informantene fortalte, uten a skrive ut tenkepauser, lyder som “eh”
og lignende. Der jeg fant det ngdvendig a markere tenkepauser, er dette gjort ved tre punktum
»...”. Jeg har valgt & transkribere intervjuene til skriftlig bokmal, og serpregete dialektord er
forsgkt overfart til egen dialekt (sentrale gstlandsomradet), eller latt sta i de tilfeller der

ordene har omtrent samme betydning flere steder i landet.
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Framgangsmate i analysearbeidet

Analysearbeidet er den delen av masterprosjektet som har tatt lengst tid. Det har veert en lang
prosess med mye prgving og feiling, revurdering av fremgangsmate og nye forsgk. Gjennom
hele prosessen har nye oppdagelser blitt gjort, og jeg har blitt klar over at selv med et sterkt
fokus pa a forholde meg tett til datamaterialet, kan til og med en enkel strukturering pavirke

hvordan dataene tolkes og forstas.

Innledende koding

Innledningsvis begynte jeg a kode hele datamaterialet, ogsa de delene som ikke omfattet
kontakten med NAV. Jeg sa at dette ble for omfattende, og avgrenset det etter hvert til de
delene av intervjuene der informantene hadde fortalt om deres kontakt med NAV, og tiltak de
deltok pa gjennom NAV. Jeg valgte & bruke en linje-for-linje koding i den innledende
kodingen. Charmaz skriver at linje-for-linje koding, og nye data tvinger en til a forbli apen
til dataene, og til & se nyanser i disse.” (2006, 50, egen oversettelse). Hun hevder videre at
linje-for-linje koding ogsa vil kunne gi nye ideer som kan forfalges. For a forberede
kodearbeidet ble transkribert tekst overfart til tabeller, slik at det ble egne kolonner for koder
og tekst. Dette gjorde det mulig &8 sammenstille kodene i etterkant, for blant annet a finne
hyppighet. I arbeidet med den innledende kodingen, forsgkte jeg a se etter mening, handling
og prosess. Tips fra Charmaz (2006, 50) er a dele opp dataene i deres komponenter eller
egenskaper og definere hva handlingene bygger pa. Det er lurt & se etter skjulte antakelser,
samt & forklare implisitte handlinger og meninger. Hensikten er a fa frem det signifikante ved

poenger for deretter & sammenlikne data med data og identifisere hull i dataene.

Den farste runden med innledende koding resulterte i mange hundre koder uten at det ga noen
retning for det videre arbeidet. Kodene fortalte lite da de ble tatt ut av kontekst. | det videre
arbeidet gikk jeg gjennom de ulike intervjuene pa nytt der jeg forsgkte a se pa hvilke koder
som var mest signifikante for det informantene hadde fortalt, og hva som best representerte
det som var blitt sagt. De innledende kodene som representerte det viktigste ble beholdt, andre
ble mer presisert, og atter andre ble erstattet. Systematisering ga visse antydninger til hva som
ville fremsta som signifikant, og jeg begynte underveis a fa en anelse om hva noe av det
informantene fortalte, handlet om. Jeg opprettet dokumenter som jeg kalte memaos, slik at jeg
hadde dette klart for tanker og refleksjoner som ville dukke opp. Samtidig var jeg utadlmodig
etter 8 komme videre i prosessen, da den innledende kodingen tok fryktelig lang tid.

Dessverre ble det lite fortegnelser i disse dokumentene. Noen refleksjoner ble i stedet notert i
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dagboka, og i falge Charmaz, er ogsa dette a regne som memos (2006, 80). Jeg noterte dette i
dagboka:

”Jeg opplever at mye her gar pa relasjonen mellom NAV-ansatt og bruker. Blir vel
kanskje et for diffust begrep — oppbyggende/nedbrytende relasjon”, kodene

% 9 % 9y %% 9

“ignorering”, “neglisjering”, “bortvisning”, “avvisning” star som stikkord, sammen
med kodeparene “rutiner/rutinebrudd” og “avtaler/avtalebrudd”.

Jeg ser i ettertid at jeg burde ha stoppet opp og gitt meg selv tid til & tenke tanken ut, og

reflektere rundt det som var kommet frem i mye stgrre grad enn jeg gjorde.

Fokusert koding

| det videre arbeidet, gikk jeg over til fokusert koding. Ved nerlesing av de nye kodene,
begynte jeg a fa tak i det som opplevdes som mest viktig hos den enkelte. Hos for eksempel
Annette stod blant annet disse tre begrepene frem:

- Kampen om retten til et verdig liv — Retten til et verdig liv
- Awvisning og uteblivelse — Avvisning
- Trenering og sendrektighet — Trenering

Jeg etablerte et dokument for hvert begrep/kode, og kopierte etter hvert over sitater/utsagn
som dekket begrepet. Dette ble starten pa en omfattende sitatsamling knyttet til hver av de
fokuserte kodene som kom frem i analysearbeidet. Jeg ser i etterkant at dette er en
tidkrevende og tungvint mate a gjere det pa, spesielt med et sdpass omfattende datamaterialet.
Pa en annen side har jeg hele tiden hatt oversikt over de sitatene kodene og kategoriene har

sprunget ut fra, og dette har saledes gitt analysearbeidet en nar forankring til empirien.

De kodene som ble ansett & veere signifikant hos den farste informanten, ble deretter brakt
med videre i sgk i det neste intervjuet, for & se om denne informanten hadde beskrivelser og
utsagn som kunne belyse eller kontrastere det som var tolket som signifikant hos den forrige. |
de tilfeller jeg fant dette, ble linjenummer registrert i en tabell, slik at jeg senere kunne samle
alle sitater som kunne beskrive kodene inn i de respektive dokumentene. Nar det ble oppdaget
nye temaer og koder som virket signifikante hos den neste informanten, ble disse tatt med i
tabellen videre. Slik arbeidet jeg meg gjennom intervjuutskrift til intervjuutskrift helt til alle
var gjennomgatt, med fokus pa alle oppdagede koder. Etter at alle intervjuutskriftene var
gjennomgatt, endte jeg opp med 38 fokuserte koder som jeg ansa som signifikante for hele

datamaterialet.
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| det videre arbeidet, gikk jeg neermere inn pa de ulike kodene for a utvikle analysen videre til
kategorisering. Kodearbeidet viste en stor overvekt av negative erfaringer der informantene
for eksempel opplever at de ignoreres, neglisjeres, avvises og behandles respektlgst. For
eksempel ble koden respekt og respektlgshet etter neermere undersgkelse delt opp, der det
viste seg at 9 av sitater representerte respekt, og 48 sitater der de opplevde respektlgshet i
forhold til sin person. Tilsvarende fant jeg ogsa i forbindelse med begrepet a bli tatt pa alvor,
som i kodingen ble et samlebegrep der bade opplevelsen av a bli tatt pa alvor, og a ikke bli

tatt pa alvor var beskrevet.

Det videre analysearbeidet

| trad med grounded theory ble det tatt utgangspunkt i det malgruppen opplevde som mest
problematisk. Under gjennomarbeiding av de enkelte kodene, og ved utvikling til kategorier,
ble det gjort sammenlikninger bade i forhold til hvordan den enkelte informant beskrev hva
koden representerte, og de ulike informantenes utsagn i forhold til hverandre. Det ble skrevet
memos underveis om hvordan jeg tolket de ulike kategoriene, og hvordan noen av disse
kunne betraktes som underkategorier og evt. innlemmes i den overordnede kategorien.
Begrepet det a bli tatt pa alvor som i utgangspunktet var en kode, tradte tydeligere frem i
dette arbeidet og ble utviklet til en kategori. Det viste seg at dette var viktig for informantene,

og samtidig det mest problematiske nar det ikke var til stede.

For & f& utdypet begrepet A bli tatt p& alvor, ble det foretatt en ny gjennomsgking i
datamaterialet med 4 bli tatt pa alvor”-perspektiv for & se om det var noe som var oversett
ved forrige gjennomlesing. P& denne maten fant jeg atskillig mer i datamaterialet som kunne
beskrive opplevelsen av 4 bli tatt pa alvor, ogsa der dette opplevdes som fraverende. Det var
fem omrader som kunne anses som viktige for informantene & veere tilstede for at de skulle
oppleve at de ble tatt pa alvor, og som de ga uttrykk for mye frustrasjon, nar det ikke var
tilstede:

- Interesse for og anerkjennelse av den enkelte og dennes situasjon
- ord, lgfter og avtaler ma falges med handling

- tjenestemottaker — en viktig samarbeidspartner

- kompetanse om tjenestetilbudet, kreativitet og fleksibilitet

- heflighet og folkeskikk — respekt og ydmykhet

For & fa enda bedre tak i hva informantene la i disse fem karakteristikkene i det a bli tatt pa
alvor, gjentok jeg samme prosessen med a hente inn sitater fra datamaterialet som kunne

beskrive disse. Ut i fra dette, ble det utviklet memos som beskriver hva informantene legger i
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de ulike punktene. Etter hvert kom det ogsé frem at det A bli tatt p& alvor i tillegg omfavnet
strukturelle forhold som tid, tilgjengelighet og kontinuitet, samt at kunnskap om og
kompetanse pa Asperger syndrom er en forutsetning for at den enkelte skal oppleve seg tatt pa

alvor.

Pa tross av grundig sgk og gjennomarbeiding av datamaterialet, var det vanskelig a fa tak i
hva som bidro til endringer i deres attfgringsforlgp. I prosessen med a studere om hva som ble
utslagsgivende for den enkelte, ble datamaterialet gjennomgatt med fokus pa tid og prosess.
Alle hendelser ble notert og plassert pa en tidslinje fra farste kontakt med arbeidsformidling/
Aetat/ NAV og frem til intervjutidspunkt. Dette var et til dels krevende arbeid, da historiene
som var fortalt, pa ingen mate var fortalt kronologisk. Denne delen av analysen ga sma
pekepinn pa hendelser som ut ifra den enkeltes beretning og opplevelse, utgjorde forskjell pa
ikke tilbud/ i venteposisjon til tilbud/handling, uten at det kan trekkes generelle betraktninger
fra dette. Denne delen av analysearbeidet bidro likevel til en sterkere bevissthet pa hvilke

temaer knyttet til det a bli tatt pa alvor som bidrar til en positiv endring i attfgringsforlgpet.

Funnene fra analysearbeidet vil bli presentert i kapittel 6, der resultatet fra analysearbeidet har
kommet frem til at omradene & bli mgtt som en person, forstaelse for den enkeltes behov,
tjenestemottaker — en viktig samarbeidspartner og handling ma til, er viktige for at
informantene skal oppleve at de blir tatt pa alvor, og kan bidra til endringer i deres

attferingslap.
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Kapittel 5

Informantene i studien

En kort presentasjon av informantene

| denne studien inngar intervjuer med ni personer med Asperger syndrom, tre kvinner og seks
menn. Det er store variasjoner med hvor lenge det er siden de fikk diagnosen Asperger
syndrom, og hvor mye og hvilken tilrettelegging de har hatt under skolegang og utdanning
som falge av kjent diagnose. Informantene kommer fra étte ulike fylker sgr for Trondheim, og
de er bosatt i alt fra landkommuner og bygder, til by-regioner og storbyer. | alderskategorien
18-26 ar er det fire menn og to kvinner i, 27-36 ar; én mann, og i 37-46 ar; en kvinne og en

mann.

Annette:

Annette er en ung kvinne i aldersgruppen 18-26 ar. Hun har kjeledyr og bor i leid leilighet.
Annette fikk diagnosen Asperger syndrom som 16-aring. Hun har vitnemal fra bade
grunnskolen og videregaende skole. | dag mottar Annette arbeidsavklaringspenger (AAP),
bostette og hjelpestgnad, og er i arbeidspraksis hos en arbeidsmarkedsbedrift. Hun trives godt

pa praksisplassen.

Bjorn:

Bjarn er en mann i alderskategorien 37-46 ar. Bjern ble utredet for noen fa ar siden, og har en
komorbiditet med minst tre ulike tilstander, deriblant Asperger syndrom og ADHD. Han har
tidligere hatt problemer med rus. Bjgrn har mer eller mindre mottatt dagpenger i hele sitt
voksne liv, han har hatt mer enn 75 ansettelser, og har mye erfaring i a bli sagt opp. Han
mottar AAP, og har ved intervjutidspunktet sendt seknad om ufgrepensjon. Bjarn er fagleert,
og har praksisplass gjennom en arbeidsmarkedsbedrift fire dager i uken. Bjarn er en aktiv

mann som ogsa deltar i frivillig arbeid. Bjgrn bor for seg selv i selveierleilighet.

David:

David er en ung mann i alderen 18-26 ar. Han fikk diagnosen Asperger syndrom da han gikk
pa barneskolen. David har vitnemal fra grunnskolen. Etter flere forsgk pa videregaende
utdanning, er han na innvilget et friar fra skole og mottar AAP. Planen videre er et
handverksyrke. Han har ingen aktivitetskrav og disponerer dagene som han selv gnsker.
David bor i kollektiv sammen med tre andre. Han har ingen arbeidslivserfaring. David hadde

med seg en av sine foreldre som stgtteperson ved intervjuet.
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Ellen:

Ellen er en kvinne i alderen 37-46 ar. Hun fikk diagnosen Asperger syndrom for tre ar siden,
men hadde hatt mistanke om dette i flere ar. I tillegg har hun en medfadt fysisk
funksjonsnedsettelse. Ellen har fagbrev, og har arbeidet som faglart i flere ar. Etter
nedskjeeringer, havnet hun i trygdesystemet og mottar i dag AAP. Hun holder pa med en
masterutdanning ved en hggskole innen et helt annet felt enn hennes opprinnelige
fagutdanning skulle tilsi. Ved intervjutidspunktet er Ellen redd hun ma bryte masterutdanning,
da hun opplever at arbeidet med masteroppgaven krever mer enn hun kan makte. Selv om hun

har kjeereste, bor hun alene i en hybel.

Fraydis:

Fraydis er en kvinne i aldersgruppen 18-26 ar. Fraydis fikk diagnosen Asperger syndrom i
15-16 ars alder. Hun bor hjemme hos familien sammen med foreldrene og sasken. Frgydis har
vitnemal fra grunnskolen, men har ikke klart & gjennomfare videregaende skole. Hun ble
innvilget “ung ufor’-pensjon da hun fylte 18 ar, etter anbefaling fra BUP. Fragydis sparer til
egen bolig. Fraydis arbeider frivillig to dager i uken pa et bibliotek, en praksisplass familien
har skaffet. Hun mottar ingen godtgjering for dette arbeidet. Fraydis hadde med seg en av

foreldrene under intervjuet.

Gunnar:

Gunnar er en mann i alderen 27-35 ar. Han fikk diagnosen Asperger syndrom for 12-13 ar
siden. Han har barn, og er helgepappa. Gunnar leier andre etasje hos sine foreldre, og har aldri
hatt fast arbeid. Han har mer eller mindre veert uten fast aktivitet i mange ar. Han anser seg
selv som en alt-mulig-mann som patar seg forefallende oppdrag, som for eksempel maling av
hus, lossing og lessing av varer, og sa videre. Gunnar har hatt kontakt med NAV siden det het
arbeidskontor og Aetat. Gunnar hadde akkurat blitt innvilget “ung ufer”-pensjon da vi snakket

sammen, og er uten annen aktivitet.

Harald:

Harald er en mann i aldersgruppen 18-26 ar. Han fikk diagnosen Asperger syndrom i 11-12
ars alder. Han bor hos foreldrene, og er nettopp innvilget femti prosent ufarepensjon og har
resten med AAP. Harald har gjennom mange ar hatt et par smajobber han gnsker & beholde.
Den ene utgjar et par timer tre dager i uken, og i den andre er det vekslende arbeidsmengde.
Harald gir uttrykk for at han savner et fellesskap tilknyttet arbeid, da han ikke mgter andre i

jobbene han har. Han har tidligere veert tilknyttet en attferingsbedrift for arbeidsavklaring og
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— utprgving, med blant annet Arbeid med bistand, med negativt resultat. Harald betaler litt
hjemme, og sparer en god del til bolig. Han har vitnemal fra grunnskolen og kompetansebevis

fra videregaende skole. En av foreldrene deltok under intervjuet.

lvar:

Ivar er en mann i alderen 18-26 ar. Han fikk diagnosen Asperger syndrom etter
ungdomsskolen, etter farst a ha fatt diagnosen atypisk autisme noen ar tidligere. Ivar er
innvilget ufgrepensjon, og har varig tilrettelagt arbeid (VTA) i en vekstbedrift pa full tid. Han
mottar lgnnsgodtgjerelse fra vekstbedriften, og mottar bostgtte. Ivar leier leilighet, og far
hjelp av en boveileder noen timer i uken. Ivar har ikke vitnemal fra grunnskolen, men

kompetansebevis fra videregaende skole. | tillegg har han studiepoeng fra folkehggskole.

Jonas:

Jonas er en mann i alderen 18-26 ar. Han er nyinnflyttet i egen leilighet, og bor alene. Jonas
fikk diagnosen Asperger syndrom som 16-aring. Han mottar AAP fra NAV, og er i ferd med a
spke om bostatte. Jonas har vitnemal fra grunnskolen, men har brutt videregaende utdanning
flere ganger. Han har ogsa veert ute i arbeidstiltak, men avbrgt da han ble lagt inn pa sykehus
etter tre maneder. Jonas sliter med psykiske vansker, og har permisjon fra sykehuset da vi
snakket sammen. Han er ved intervjutidspunktet uten daglig aktivitet og gjeremal.

Diagnosetidspunkt

Fire av informantene fikk stillet Asperger-diagnosen mens de gikk i grunnskolen, enten pa
mellomtrinnet i barneskolen eller pa ungdomskolen, og tre fikk denne i videregaende
skolealder. De to eldste fikk stillet diagnose farst i siste halvdel av trettiarene. Det vil si at det
er relativt fa av informantene som har hatt mulighetene til & fa tilrettelagt undervisning og
annen opplaring i grunnskoleutdanningen med utgangspunkt i deres Asperger-diagnose. For
barn med autisme hevdes det at man er ute i det seneste laget dersom en ved tolv ars alder
ikke har tenkt pd, og tilrettelagt undervisning for hva en forestiller seg barnet skal arbeide
med som voksen (Martinsen et al. 2006, 321). Det antas videre at ogsa barn med Asperger
syndrom trenger “’like lang tid til & forberede seg og leere de nedvendige ferdighetene som
barn med autisme gjor”. Erfaring med hva slags tilrettelegging som hjelper, vil vaere avhengig
av hvilken oppleering og innsikt de har fatt i egen situasjon gjennom skolelgp, eller pa annen
mate etter at de har fatt diagnosen, og desto tidligere diagnostisering, desto bedre muligheter
for en mer realistisk selvforstaelse, og derigjennom gkte muligheter for yrkesdeltakelse

(Steindal et al. 2010, 11). Dette betyr at for de fleste av informantene i denne studien, har det
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ikke veaert mulig a forberede disse til et voksenliv og arbeidsliv ut i fra deres behov. Likeledes
har de relativt liten eller ingen erfaring med hva slags tilrettelegging og hvilke tiltak som skal

til, for at de skal kunne fungere i oppleeringssituasjon, og i arbeidslivet.

Variasjoner i talespraket

Informantene i denne studien viser store variasjoner i talespraket. Det er ulikheter mellom
omfang av vokabular, ordflom, tydelighet og klarhet. En var sveert forsiktige og brukte lang
tid pa & behandle kognitivt det som ble sagt og hvordan vedkommende selv skulle svare, mens
en annen pratet som en foss, og matte stoppes for at jeg skulle klare a holde falge. En snakket
med sa lav stemme at det kan omtales som hvisking, mens en annen kunne overdgve omtrent
alle i sin nerhet. Flere famlet med hvordan de skulle fa formidlet det de hadde & meddele,
mens andre snakket i vei bade innenfor og utenfor tema. Det er ogsa store variasjoner i
detaljeringsnivaet i det de forteller om. Det kan vaere spesielt vanskelig a forsta at personer
med et godt og flytende talesprak, kan ha omfattende kommunikasjons- og forstaelsesvansker,
samt sosiale og organisatoriske vansker, pa den maten personer med Asperger syndrom har.
Dette gjor det pakrevet at ansatte i NAV har kjennskap til diagnosen Asperger syndrom, og er

ekstra oppmerksomme pa denne problemstillingen.

Betydningen av arbeid

Alle informantene har sterke gnsker om & delta i samfunnet gjennom arbeid, det & vaere en del
av fellesskapet. Noen gnsker arbeid i det ordinaere arbeidsmarkedet, mens andre gnsker en
mer skjermet situasjon. Felles for dem alle, er at de gnsker a gjare nytte for seg, de gnsker
faste rutiner i hverdagen, de gnsker a fgle en tilhgrighet med andre, de gnsker & vare i miljger
som anerkjenner deres annerledeshet og der deres behov for tilrettelegging blir ivaretatt. Det
er varierende for hvor sterkt fokus de har pa a fa inntekt som er direkte relatert til det arbeidet
de utfarer, samtidig er det de som ikke mottar lgnnsgodtgjerelse som papeker at de gnsker
dette. Flere gir uttrykk for at arbeid eller arbeidsliknende aktivitet er viktig for deres selvbilde
og har betydning i forhold til a fale seg verdsatt og verdifull — det & ha “retten til et verdig

liv’, som Annette s uttrykkelig sier.
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Kapittel 6

Presentasjon av funn

Innledning

Studien har fokus pa personer med Asperger syndrom sine beskrivelser og opplevelser av
deres kontakt med ansatte i NAV. Funnene baserer seg pa de ulike erfaringene informantene
har fra kontakt med NAV over kortere eller lengre tid, der utgangspunktet for
kontaktetablering har vaert 8 komme i arbeid. Funnene er kommet frem gjennom en grounded
theory-tilnaerming til det foreliggende datamaterialet og disse vil presenteres hand i hand med
mine drgftinger. Som nevnt i beskrivelsen om grounded theory, skal det tas utgangspunkt i det
personene i feltet opplever som mest problematisk, og hvordan dette handteres (Salminen-
Karlsson 2002, 57, Charmaz 2011, 295).

| attfgringsprosessen har informantene hatt kontakt med minst en representant fra NAV. Noen
av informantene har fatt bistand av stattepersoner, oftest et familiemedlem, i denne kontakten.
| datamaterialet omtales representanter fra NAV med ulike begreper/roller som
saksbehandlere, veiledere, konsulenter osv. | presentasjonen vil det variere hvilke begreper
som brukes, avhengig av situasjonen som blir beskrevet. | tilfeller der det er utydelig hvilken
stilling/rolle den enkelte ansatt har, benyttes begrepet ansatt i NAV.

Funnene i denne studien forteller om hvordan informantene opplever de profesjonelles
handtering av samarbeidet og det er kun deres og evt. deres stgttepersoners, opplevelser og

tolkninger av ansatte i NAV i den situasjonen de er i, som kommer til uttrykk.

Neerhet til ordinart arbeidsliv ved intervjutidspunkt
Informantene har variert erfaring med bade omfang, tidsforlgp og hvorledes de opplever
samarbeidet med ansatte i NAV. Noen har sa vidt vart i kontakt med ansatte i NAV, mens
andre har flere ars fartstid. Alle informantene mottar i dag enten arbeidsavklaringspenger
(AAP) og/eller ufarepensjon. Harald er den eneste av informantene som har inntektsbringende
arbeid utenom NAV-systemet, og ved intervjutidspunktet er det bare Annette som sier noe om
eventuelle muligheter for inntekstbringende arbeid i det ordinzre arbeidsliv:
(...) og jeg har spurt de ogsa: ”Hvis jeg en gang i fremtiden sgker pd renholdsjobb, er
det lov & hépe pa at jeg kan finne en i1 femti prosent?” Da svarte de at ”Du er heldig

hvis du finner en i hundre prosent, for veldig mange renholdsjobber, nesten alle er
deltid. (...) Jeg vil egentlig bare si at det er positivt.
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Og hva som skjer nar disse to arene her na er over, (...) det aner jeg ikke, om jeg, om..
om to maneder snubler over dremmejobben og far kontrakt og tjener egne penger og
alt, det vet jeg ikke, sa hapet mitt er jo at jeg skal fa en jobb der jeg blir akseptert og
godtatt og at jeg kan tjene egne penger uten & matte leve pa NAV hele tiden. Far eller
siden ma jeg nok ha kontakt med dem.

Nedenfor er det vist en oversikt over tjenestetilbudet informantene mottar i regi av NAV. Det

er fire som er i daglig aktivitet i tiltak gjennom NAV, mens fem av informantene er uten fast

daglig aktivitet, bortsett fra Frgydis der familien selv har skaffet en praksisplass et par dager i

uken.
Informant | AAP Ufer bemerkninger Aktivitet gjennom NAV
Annette 100 % underveis i fgrste arbeidspraksis 4 t/ 5 dager per uke
aret i arbeidspraksis | kompetanse pa AS* hos
arbeidsmarkedsbedrift
Bjarn 100 % | (100 %) | seknad ufer sendt praksisplass 50 %/ 4 dager per uke
kompetanse pa AS* hos
arbeidsmarkedsbedrift
sgknad om VTA foreligger
Ivar 100 % nylig Arbeidsavklaring — 30 % arbeidsevne
VTA — skjermet virksomhet -
7 t/ 5 dager per uke
lite kompetanse pa AS* i vekstbedriften.
Ellen 100 % (anbefalt 50 % ufer masterstudiet — forlenget tid.
av tidl. saksbeh.) ingen tilrettelegging i studiet utover ekstratid
til eksamen og fritak for gruppearbeid.
Vurderer & bryte.
Froydis 100 % | fra fylte 18 ar ingen aktivitet via NAV
privat anskaffet ulgnnet arbeidspraksis ved et
offentlig bibliotek —
4 t/ 2 dager per uke
David 100 % halvt ar igjen av ingen aktivitet — innvilget friar
vedtaksperiode
Gunnar 100 % nylig ingen aktivitet
Harald 50% 50 % nylig ingen aktivitet via NAV,
smajobber inntil 13 t per uke
Jonas 100 % nylig ingen aktivitet via NAV
behandlingstimer ved DPS
Tabell 6.1 Oversikt over tjenestetilbud fra NAV overfor informantene i denne studien

*) AS= Asperger syndrom
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Informantenes opplevelser av bistand og oppfelging fra ansatte i NAV

I oversikten over den enkelte informants naerhet til arbeidslivet ved intervjutidspunktet, viser
at det er fa som har kommet narmere deltakelse i det ordinzre arbeidslivet gjennom sin
kontakt med NAV, og samtidig er det flere som er avklart i retning av ufgrepensjon.

| samarbeidet mellom ansatte i NAV og brukere av NAVSs tjenester, vil det eksistere et
komplementert og asymmetrisk forhold, der brukeren oppsgker NAV for & fa hjelp og bistand
til 8 komme seg ut i arbeid (Kokkinn 2005, 131). | denne situasjonen vil det vaere den
profesjonelle hjelperen, her ansatte i NAV, sin oppgave a legge forholdene til rette slik at
brukeren, her Asperger-personen, kan fa utnyttet sine fysiske, psykiske og sosiale ressurser
(Skau 2003, 42). Dette ma skje i samarbeid med Asperger-personen, og ikke over hodet pa

vedkommende.

| mgte mellom personer med Asperger syndrom og ansatt i NAV, oppstar det relasjoner i
flertall, dvs. to relasjoner (Levin 2004, 91); den ansatte i NAV sin relasjon til personen med
Asperger syndrom (og dennes omgivelser og kontekst), og personen med Asperger syndrom
sin relasjon til ansatt i NAV. Vare opplevelser av det den andre gjer og sier, avhenger farst og
fremst av hva og hvordan vi tolker det den andre gjar og sier. Det betyr ikke ngdvendigvis at
det vi opplever er rett eller galt, sant eller usant, eller er i samsvar med den andres intensjon.
Det er et uttrykk for hvordan vi selv tolker, og setter tolkningen inn i det perspektivet, og den
forstaelsen vi selv har av situasjonen. Egne erfaringer og historie, forforstaelse og fordommer,
perspektiver og kontekst pavirker hvordan vi tolker de relasjonene vi erfarer. Personer med
Asperger syndrom har blant annet vansker med a ta andres perspektiv, og derved tolke
relasjonen ut i fra dette. | tillegg kan ulike ord og begreper som har varierende betydning
avhengig av kontekst, veere vanskelig for personer med Asperger a forsta.
Forstaelsesvanskene hos personer med Asperger syndrom, knyttet til bade kommunikasjon og
sosial interaksjon, kan skape vansker i sosialt samspill med andre personer, og omgivelsene
ma i stor grad tilpasse seg dem, og ikke omvendt (Gillberg 1998, 109).

Ellen hadde en episode i forbindelse med kontaktetablering med nytt NAV-kontor som kan
belyse forskjellen mellom hva som er ment fra avsender side, og hva som tolkes av mottaker:

Sa ringte jeg her, og ba om a fa et mgte. Jeg gruet meg ganske fzlt for det, men sa
gjorde jeg det da, sa fikk jeg sparsmal om jeg hadde noe spesielt jeg @nsket & snakke
med henne om. ”Nei, jeg onsker bare & ha et mate, for jeg ensker & opprette kontakt”.
“Nei, jeg har ikke tid til et meate nd, det er ikke aktuelt, s sant du ikke har noe
spesifikt & snakke om”. ”Ja, men jeg ble oppfordret om det av min tidligere
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saksbehandler”. ”Ja, det var en liten kommune, sann er det ikke her. Her er det en stor
kommune, du kan ikke regne med det”. Og da begynte jeg a grate i telefonen. Da ble
jeg... Da fikk jeg skikkelig angstreaksjon, og begynte a skjelve og gréte og ble
fryktelig skuffet og fryktelig lei meg. For jeg tenkte at det var viktig a fa god
oppfalging pa et nytt sted, og hadde egentlig gruet meg fryktelig til den flyttingen, og
utsatte egentlig lenger enn jeg trodde, men na fikk jeg egentlig litt press pa meg, at jeg
burde det og...

Det tok tid far Ellen turde a ta kontakt igjen:

Da beklaget hun veldig at det var blitt sann vanskelig, for da tror jeg kanskje at da
hadde hun oppfattet situasjonen litt verre enn det egentlig var, og da sa hun at ja, hun
hadde hatt det veldig travelt der og da nar jeg ringte, men det var ikke sann at jeg ikke
kunne kontakte dem i det hele tatt. For jeg har vaert sann at jeg tenkte at “’nei, jeg tor
ikke ringe NAV, og jeg er bare til bry og de vil sikkert ikke.. Jeg er en brysom bruker,

og...”.

Informantene forteller om ulike opplevelser knyttet til attfaringsprosessene sine, og disse kan
beskrives innefor fire omrader: a bli mgtt som en person, forstaelse for den enkeltes behov,

tjenestemottaker — en samarbeidspartner, og handling ma til.

A bli mgtt som en person

| intervjuene kommer det farst og fremst frem historier knyttet til enkeltpersoner i NAV. De
fleste omtaler disse som saksbehandleren min eller veilederen min, mens andre forteller bare
hva NAV har gjort eller ikke gjort. Det kom tidlig frem i analysearbeidet at informantenes
opplevelser av NAV som system er tett knyttet til hvordan de opplever den enkelte
representant forholder seg til dem, og hvilke valg de opplever at ansatte i NAV gjar i arbeidet
sitt i forhold til ulike omrader som bergrer dem. Stgttepersonen til Harald uttaler dette slik:

(...) Altsa jeg opplever ikke NAV som en sann... nei, alle gjor ganske likt pd NAV, og
de kan like mye, og de er ganske like alle sammen, men sann er det ikke... De er
VELDIG forskjellige, samme med attferingsbedriften... og sé alle de du treffer pa
som er saksbehandlere, eller som skal jobbe innen disse tingene, de er sa forskjellige,
sa det blir sd individuelt hva du far til. Det tror jeg er konklusjonen pa det, at NAV er
sann eller NAV er sann - Den saksbehandleren er sinn og den var s&nn. ..

Respekt og ydmykhet — en mangelvare?

... Man bar respektere folk pa grunn av mysteriene de berer i seg og som de ikke forstar, og
som vi heller ikke forstar...
Hovedpersonen Elsa i Marie Cardinals rom Gjennom kaos (1990, 225)

Respekt innebzrer a vise anerkjennelse og aktelse for andre personer, gjennom bade
kroppssprak og artikulering slik at den enkelte opplever at denne er i sentrum, og at
vedkommende kommer til & bli hart (Kokkinn 2005, 168). Dette kan for eksempel gjares ved
a hilse pa en hgflig mate, se den andre og lytte til hva som blir sagt, falger opp med spgrsmal
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for & avklare hva som blir sagt, og aksepterer at verden kan se forskijellig ut avhengig av
stasted. Askeland (1994, 50) skriver Alle klientar treng & verta motte med respekt og

vgrdnad, a verta helste og mgtte med eit blikk som ser dei.”

Informantenes erfaringer kommer fra kontakt med ansatte i NAV gjennom mgter, i telefonen
og i mottaket. Det er store variasjoner blant informantene, og i den enkeltes erfaringer med
ulike representanter fra NAV, med hvordan de opplever denne kontakten. Ellen formidlet
gjennom store deler av intervjuet at hun fglte seg bade sett og hert av den saksbehandleren
hun hadde hatt i flere ar:

(...) sd da ble det forst gjort en kjapp arbeidsvurdering, og jeg sa at jeg vil for all del

ikke havne pé en vernet bedrift og utpreving der... og da sa de at ’det skal du far
slippe, og jeg vet at det er ikke det rette for deg”. Sa ble det...

Jeg opplevde faktisk at de har lyttet til meg. At nar jeg har sagt, forklart ganske tydelig
min situasjon om hva jeg kan og ikke kan, sa har jeg faktisk opplevd 4 bli lyttet til (...)

Ellen er den av informantene som har flest positive erfaringer a fortelle om, selv om hun ogsa

har opplevd noen vanskelige episoder.

Froydis derimot opplevde det motsatte. Her er bruddstykker fra Frgydis og stgttepersonens
beskrivelse av hvordan de opplevde mgtet med saksbehandler:

... hun var ikke heflig i det hele tatt. Hun handhilste ikke pa oss en gang, hun sa bare helt
slov ut... (...) Jeg faler meg faktisk til tider ganske verdilgs, som at jeg ikke var noen ting i
det hele tatt. Jeg opplevde det mate som skikkelig ubehagelig...

Det var som hun bare prgvde a unnga det vi hadde a si om at jeg hadde behov for a arbeide
i rolige miljger, men hun ville heller... Jeg falte at hun heller mer ville at jeg skulle bli satt
i sann praksisarbeid, bare pa grunn av at jeg hadde gatt pa design — og handverkslinjen.

Stattepersonen legger til:

Husker ektefellen min sa, for & prgve a belyse, at hun trenger a ha det rolig og ikke mange
personer og sann, for at smaltalk er ikke akkurat hennes greie. ”Nei, ikke sant...” sa hun og
sa begynte hun a le, saksbehandleren. Sa hun var ganske nedlatende, opplevde vi...

... jeg foler det sann at na har hun fatt den uferetrygden, sa na kan hun liksom holde kjeft,
na kan hun vere forngyd med det. Det var vel behandler pa BUP som anbefalte at vi gjorde
det (sokte uferepensjon, forf. merknad), sann at hun 1 hvert fall hadde det i bunn da, men...
Hun har jo ikke lyst til & bare ga og ikke gjere noen ting, det har hun ikke. Hun trives jo
her da, heldigvis, sa vi har jo vert heldige tross alt, men jeg savner & ha noen med pa lgpet.
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Fraydis opplever ogsa at hun far brev fra NAV som er stilet til henne v/ foresatte, pa tross av
at hun er myndig. Dette er med pa a underbygge falelsen av ikke a bli betraktet som et

selvstendig individ, og som en person uten betydning.

Bjern har bade positive og negative opplevelser i mgte med ulike saksbehandlere i NAV. | og
med at han har langt fartstid, har han ogsa mgtt mange representanter fra NAV underveis. Det
er fa ansatte i NAV han omtaler positivt, men det er spesielt én han trekker fram. Han ble
kjent med en saksbehandler i tidligere Arbeidskontor og Aetat, som fortsatt hjelper ham litt
praktisk, og som kommer med tips om ulike rettigheter og muligheter. Dette er i sterk
motsetning til slik han opplever at de nye saksbehandlerne forholder seg til ham, der han faler
de ikke bryr seg om hvem han er, eller hva han trenger hjelp til:
Hun kommer med rad til meg, tips, rettigheter far jeg fra henne, men de ved lokalt
NAV-kontor de nekter for alt; Nei, du har ikke rett pa det, du har ikke rett pa det, ikke
rett pa det, men nar du kommer med dokumentasjon, sé a ja, hvor har du fatt den der
fra?” Da har du plutselig rett pa det likevel, men da er det hysj, hysj, hysj... Men jeg

skal ikke holde kjeft. Hvis det er noen som har rett pa det, som har de samme tingene,
diagnosene eller andre diagnoser, sé sier jeg rett til dem...

De vet ingenting, det er, og de vil ikke vite heller. S& na heretter, s& holder jeg pa a fa
en sann hjelpeverge, som kan veere med meg pa disse mgtene. For de snakker meg trill
rundt. Og jeg har skrevet under pa papirer som jeg ikke har lest igjennom engang, pa
grunn av (dysleksi, forf. merknad)... klarer ikke & lese det, og da blir det gjerne
utnyttet...
Dersom dette stemmer, vil en slik innstilling gjere det vanskelig for de nye saksbehandlerne &
forsta og tilrettelegge for Bjern, ut i fra hans behov. Bjarn har etter hvert fatt liten tro pa at

saksbehandlerne er opptatt av a hjelpe ham videre.

Rollebytter hos den offentlige tjenestepersonen kan ogsa skape problemer. Gunnar opplever at
informasjon som han har gitt til saksbehandler under fortrolige forhold da denne hadde en helt
annen rolle, senere har blitt brukt i andre sammenhenger; ”opplevde at han i prinsippet dolket
meg 1 ryggen gjentatte ganger 1 forhold til ting som jeg hadde sagt til ham, og fikk 1 retur (...),
og ble brukt i mot meg”. Etter hvert har Gunnar maétte sikret seg, da han i stor grad opplevde
at han fikk skylden for alle misforstaelser:

... 0g det er Klart at jeg har da dokumentert veldig mye av det han driver med og det
han prater om, og sa.. Jeg har sagt at ’n fér vi alt over pa mail, du ringer ikke mer, du
sender meg en mail med spgrsmal, og jeg svarer deg pa mail”, sann at vi har det
skriftlig. Og det er han med pa. Jeg har sagt na vil jeg ha referat etter hvert eneste
megte... Ja, ja, det er han med pa. Det er bra, men da blir han liksom litt mer forsiktig
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han og da, og det er for sa vidt greit, men problemet er at vi kommer ikke noe lenger
av den grunn...

”Det har jeg sagt til deg da og da, jeg har til og med dokumentasjon pé det...”, men
han er en sann type som da - det er jeg som har gjort feil, snn sett da, sa det blir litt
sann haplgast.

Med slike samarbeidsforhold forringes respekten, og Gunnar uttaler hvis jeg skal legge til

noe pa det, sd er det at jeg ikke har tillit til han, jeg har ikke tillit til han som person”. Gunnar

utdyper sine erfaringer fra kontakten med ansatte i NAV:
Det handler jo veldig mye om hvordan du opplever a bli tatt imot, hvordan du
opplever at du kan gd inn i et samarbeid. Altsd, jeg skjonner det at du ikke kan... Altsa
en ma pa en mate fa opplyst begrensingene, og innser at det finnes begrensninger, men
det er jo en... Men det & oppleve & ga inn i et samarbeid som du i hvert fall faler at
dette her kan bli noe, for sa bli skuffet gang, pa gang, pa gang, pa gang, og du egentlig
mé gnale om det samme om igjen, og om igjen, og om igjen... Det er klart at da foler
en ikke at mine behov blir ivaretatt, og at en heller ikke blir mett som en person som...
at en blir jo ikke meott pd en méate som gjor at du har noe... du mister jo troen veldig

fort, da... Det er kanskje noe av det skumleste, nar du mister troen pa at dette her er
noe vits. ..

Noen av informantene forteller at saksbehandlere nekter for at informasjon er mottatt, selv der

informantene har fortalt om seg selv og sine utfordringer. Her ved Annette:

Jeg har veert i episoder der jeg har prevd a fa fortalt om min Asperger, og han sitter og
nikker og sier ”Ja, jeg forstar”, men altsa, enten er det noe fysisk med eynene til han
fyren der, ellers sé er han faktisk helt bortreist, ser pa meg da, stirrer bare ut i luften og
jeg kan nesten se at det gar en rullgardin ned foran han da. Altsa nar jeg senere
konfronterer ham med at ”jeg fortalte deg at for meg er det typisk sann og sann”, da
har han nerve til & sitte der og si at ” Det har du aldri sagt til meg”.

Annette forteller ogsa at saksbehandler i brev til arbeidsmarkedsbedriften, hadde beskrevet
henne som * at det virket som jeg var en liten jente som gikk hjemme og grat fordi jeg ikke
fikk en jobb. Og at mine foreldre holdt meg nede.” Pa tross av Annette opplever at
saksbehandler ikke respekterer henne, bade ved at han ikke lytter skikkelig til det hun har & si
eller har fulgt opp avtaler som er gjort, har Annette kommet seg videre i attfaringsforlepet i
retning av arbeid. Det var farst etter at hun skjelte ham ut ved et par anledninger mens andre
var til stede, at noe skjedde. Etter dette matte hun ha bistand fra koordinator for i det hele tatt
a komme i kontakt med ham. Hva koordinator har sagt, vites ikke, men det gikk kun to dager
fra Annette kontaktet koordinator til hun fikk brev om at hun matte komme med
tilbakemelding om hvilken av tre tiltaksarrangarer hun gnsket arbeidsavklaring ved. Det er

vanskelig a se noen sammenheng mellom forholdet mellom Annette og saksbehandler, og den
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endringen som skjedde i attfgringsforlgpet, utover at de ikke har direkte kontakt, og at en

utenforstaende fra en kommunal etat ma gripe inn for & fa til en endring.

Det er ikke alle informantene som kommer til ordet her, men det disse fem forteller, er i stor
grad i samsvar med de gvrige informantenes erfaringer. Noen faler seg ikke sett og forstatt,
mens andre opplever at det er helt greit. Samtidig er det verdt & merke seg at personer med
Asperger syndrom ofte er svart sarbare for omgivelsenes opptreden overfor dem. De har ofte
mye erfaring gjennom misforstaelser i sosiale sammenhenger, og kan lett fgle seg krenket
(Ervik 2001, 283, Martinsen et al. 2006, 50, 185, 254). Dette betyr ikke at informantenes
beskrivelser ikke stemmer med virkeligheten, da det de selv tolker som virkelighet, er reelt for
dem. Personer med Asperger syndrom kan ha vansker med a forsta non-verbal
kommunikasjon, noe som gjar det ngdvendig & veere mer bevisst pa hvordan en opptrer og
snakker, enn overfor andre personer som ikke har autismespekterforstyrrelser. Skal den
enkelte fgle seg trygg pa at det vedkommende forteller blir behandlet pa en ordentlig mate, er
ngdvendig at denne faler seg akseptert og respektert. Har ikke vedkommende tillit til den
andre, reduseres mulighetene for dialog, og tilgangen til informasjon og muligheter for

endring vil bli vanskelig.

Bade Gunnar og Ellen er tydelige pa at det er lettest & forholde seg til andre som er klare og
tydelige i sin kommunikasjon med dem, og saledes reduserer sjansene for misforstaelser:
... sann som du har gjort da, ikke sant. Du setter deg ned og forteller, veldig klart og
tydelig, og da har ikke jeg noen problemer med det. (Gunnar)

Klare, tydelige beskjeder, for misforstaelse og feiltolkning er et stort problem. Jeg har
veldig lett for & feiltolke, det er noe jeg sliter med. Og sa er jeg litt overfalsom, jeg blir

veldig fort lei meg, hvis det er noe jeg ikke skjonner, jeg kan begynne & gréite...
(Ellen)

Gunnar er Klar og tydelig i sine forventninger til ansatte i NAV: Jeg forventer jo i det minste
det som en kan kalle normal folkeskikk, og en viss forstaelse for at folk er forskjellige, og at

folk har litt ulike problemer og vansker som gjor at du ma behandle folk litt forskjellig”.

Som vist, er det sveert varierende hvordan informantene opplever de blir behandlet av ansatte i
NAV. I noen tilfelle, som for eksempel med Ellen og David, opplever de at de blir sett, hart
og forstatt, og at dette har bidratt til et konstruktivt samarbeid, mens for andre har samarbeidet

stoppet helt opp og tilliten til saksbehandler forsvinner, slik det er i Gunnar sitt tilfelle. Dette
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har fart til at han ikke stoler pa at saksbehandleren gnsker hans beste, og dialogen har

fraveerende. Hans attfgringsforlgp har da ogsa endt opp med ufgrepensjon.

A 4 tak i saksbehandler er ikke alltid like enkelt
En forutsetning for & kunne samarbeide, er at partene kommer i kontakt med hverandre.
Informantene har ulike erfaringer i hvor lett eller vanskelig det er & fa kontakt med sin
saksbehandler. Ellen fikk enkelt kontakt med sin saksbehandler der hun bodde tidligere, og
kunne ta en prat, sparre om det hun lurte pa, og stort sett fa svar med en gang, mens hun
opplever at saksbehandler i den nye bostedskommunen har ikke tid, dersom det ikke er meget
prekert. Ellen forteller om en saksbehandler hun har hatt i mange ar:
(...) og da opplevde jeg faktisk god kontakt, god oppfelging fra NAV. Det var sa sma
forhold sa det var lett & ta en telefon, hvis det var et sparsmal eller noe jeg lurte pa, om
det bare var en smating, sa var det faktisk ganske lett & ta en telefon.
Det har ikke veert like enkelt etter omleggingen til kontaktsentre for hele landet. Selv om det
er blitt vanskeligere @ komme gjennom, opplever Ellen at saksbehandler tar kontakt innen
noen dager og hun er stort sett forngyd med det. Gunnar forteller om det samme.

De er ganske... altsa de er flinke til 4... 1 hvert fall hvis du ringer for et konkret
sparsmal, det skal de ha, da er de flinke til faktisk a sette deg over til dem som har
greie pa det, og det har stort sett fungert veldig greit, det har ofte veert i sammenheng
med barnebidrag og litt sdnne ting. (...) ja, det er mulig & f4 tak i de, det har ikke veert
noe stort problem...

| Fraydis sitt tilfelle, kommer verken hun eller statteapparatet i kontakt med saksbehandler i
NAYV. Her er det stgttepersonene som forteller:

... og vi har provd a kontakte de relativt mange ganger uten... Jeg har snakket med
den nye sakshehandleren én gang og det var far jul, jeg tror det var i november, da sa
han at han skulle kontakte biblioteket her, men det har han ikke gjort.

Og vi har... Legen har skrevet brev, og vi har skrevet brev, og BUP har skrevet brev
og oppfelgingstjenesten har kontaktet NAV, og det er ikke noe respons... rett og slett
ingenting (...) for det virker liksom som de ikke har lyst til & ha noe med oss a gjere,
faler vi.

For Fraydis sitt vedkommende, oppleves dette som en avvisning.

Noen ganger er ikke tilgjengeligheten av den starste betydning, bare en opplever at
saksbehandler virkelig er til stede nar vedkommende deltar. Haralds stgtteperson forteller:

Da hadde vi jo en bra saksbehandler pd NAV, sa det glemte jeg 4 si... Han var vi jo
veldig forngyd med. Han var fryktelig lite tilgjengelig, fikk aldri tak i ham, men nar
han farst var der, var han der pa ordentlig altsé... Han hadde vel egentlig ikke tid,
fordi at det var flere mgter han ikke kom pa, han meldte aldri fra.. Du hadde masse
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styr, husker jeg med a kontakte ham pa e-post som han aldri svarte p4, ringte og han
skulle ringe tilbake, sa han var lite tilgjengelig (...) men... Han var veldig lite
tilgjengelig, vanskelig 4 fa til noe med... (...) Men han var sdnn som forst bestemte
seg for at na skulle han mgte Harald, da mgtte han hundre prosent liksom og da var
han til stede, da hadde han forberedt seg, masse kompetanse ... og var veldig alreit..

... men han mistet du vel nar det... nar du sluttet... omtrent pa den tiden da du var
ferdig pa skolen, tror jeg... (...) Og det var da dette med saksbehandler pa NAV gikk
sa skeis da...

Harald ble deretter overfart til en attferingsbedrift, og ble siden avvist av saksbehandler i
NAV, med beskjed om at all kontakt skulle forega via attfgringsbedriften. De andre

informantene forteller om en tilgjengelighet som befinner seg i mellom disse ytterkantene.

Samtidig forteller flere at dersom de ikke far kontakt umiddelbart, tar det ofte lang tid far
saksbehandler ringer tilbake. Jonas forteller at han ikke stoler pa at NAV gjer arbeidet sitt, og

forklarer dette med blant annet

Det er slik at jeg kan ringe opp NAV og si en ting, og sa tar det dager for
saksbehandler ringer opp igjen, og sa blir det da kanskje gjort noe, sé (...) det tar
veldig lang tid.

Manglende tilgjengelighet kan fore til at personer med Asperger syndrom utsettes for

usikkerhet og uforutsigbarhet rundt sin situasjon, noe som kan utlgse stressituasjoner.

Kontinuitet — bare positivt?

I NOU_2012:6 (337) Arbeidsrettede tiltak presiseres det at > Det er viktig & holde fast ved
NAVs fundamentale ansvar for kontinuitet og koordinering i brukerprosessene”. Slik jeg
forstar kontinuitet, innebaerer dette at bruker har samme saksbehandler over tid, og helst
gjennom hele attfgringsforlgpet. I tillegg innebarer det en kontinuitet i de ulike fasene i
brukerprosessen, slik at det ikke oppstar venteperioder som kan forringe eller stoppe
prosessen brukeren er inne i. De fleste med Asperger syndrom bruker lengre tid enn andre til
a bli kjent med, og trygge pa andre personer. | tillegg er de, som falge av sin
funksjonsnedsettelse, sarbare for endringer og uforutsigbarhet i langt sterre grad enn de fleste
andre brukergrupper. Bjgrn gir uttrykk for at han skulle gnske han kunne velge saksbehandler,

og begrunner dette slik:

Fé velge saksbehandler... Det er to saksbehandlere der ute som... Jeg kjenner fra for,
jeg kjenner mennene deres i over tjue ar, og jeg snakker til dem pa den helt annen
mate, enn det jeg gjer til en helt fremmed saksbehandler som ikke har peiling pa hvem
jeg er, eller noe sann. Og jeg stoler ikke pa folk, jeg har vanskelighet for a stole pa
folk, og sénn... 1 hvert fall sdnn som... S& har jeg en hjelpeverge, s& mi jeg kunne
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stole pa personen, kjenne personen, far jeg godtar det... S& det er akkurat samme med
saksbehandler, og jeg.. (...) at de hadde et kontor for fylkesdelen, s hadde jeg en
person da... Henne hadde jeg hatt i en arrekke, og hun hjalp meg med alt, og plutselig
sa ble jeg sendt over til en ny saksbehandler, og da var det i "hytt og vegg” og alt
mulig, ikke sant... Sa var det nar du komme tilbake til hun gamle saksehandleren
igjen, ikke sant, men da er du helt knust, vet du...

Bjern opplever han stadig far nye saksbehandlere, og synes det er svert frustrerende hele
tiden & forholde seg til nye folk. I tillegg opplever han at aktivitetsplanen hans ogsa endres
omtrent like ofte:
Jo, de har jo det, (Forf. tillegg: langsiktige mal i handlingsplanen), men hva hjelper det
nar du har en saksbehandler i tre maneder og sa slutter den, og sa far du ny

saksbehandler og s& varer den i to méaneder, og sa far du ny saksbehandler igjen... S& i
lgpet av aret sa har du fire-fem-seks saksbehandlere (...)

... jeg ma jo inn i neste uke og fa en ny plan som jeg ma skrive pa, og det er ikke mer
enn cirka tre-fire, fem maneder siden jeg skrev under pa en tidligere, men... Den skal
jo fungere hele tiden, skal ikke vere en ny, ny, ny, ny, ny, ny, men nar jeg skal inn
der, sa skal jeg ha folk med meg pa grunn av det. Merke av disse datoene at da var jeg
inne, og sa... Hva som er sagt og gjort og sa de ikke kommer igjen om tre-fire
maneder, s& m4 de ta enda en ny...
Bjorn forteller at i den senere tid, har NAV satt frem krav om at en eventuell varig tilrettelagt
arbeidsplass for ham, ma opprettes et annet sted enn der han er na. For Bjgrn blir dette enda et
kontinuitetsbrudd der forutsigbarheten han har behov for, svikter. Som et resultat av dette,
sliter Bjarn med sgvnvansker og stressnivaet hans gker betraktelig. For personer med
Asperger syndrom er det viktig a forebygge stressituasjoner, da det er kjent at dette gker deres

sarbarhet for psykiske lidelser (AVdir. 2010, 9).

Bade Ellen og Gunnar har hatt oppfalging av en saksbehandler over lang tid. I Ellen sitt
tilfelle, har dette fungert bra. Hun mener selv hun har fatt god oppfelging og hun utsatte a
melde flytting til studiestedet i lang tid, fordi hun ikke ville miste den oppfalgingen hun hadde
av saksbehandleren sin. Hun har ogsa hatt erfaringer med hyppige bytter da Aetat var
organisert i regioner. Det er likevel hennes positive erfaringer som kommer best frem i

datamaterialet.
For Gunnar derimot, virker det som at det & ha samme saksbehandler over lang tid, har vert

mindre bra. Gunnar mener selv at hans situasjon kanskje ville vert annerledes i dag, dersom

han hadde hatt en saksbehandler han opplevde han kunne kommunisere med:
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Ja, vi ma tilbake til han som er saksbehandleren min, han er jo en type som har fulgt
meg... for han jobbet i barnevernet. Han har jo vert involvert i saken min fra jeg var
13-14 ar og frem til i dag, via ulike jobber han har hatt i kommunen. Han er en type
som jeg har veldig vanskelig for & samarbeide med. Han er nok ikke bevisst, jeg tror
ikke han motarbeider meg sann, altsa, men vi samarbeider rett og slett ikke bra. Vi
kommuniserer ikke bra. Jeg reagerer veldig, jeg blir sinna sa jeg skjelver, ikke sant, for
at jeg blir s sinna pa ham, for at... (...) Reaksjonen har jo vart at resultatet av a ha
han som saksbhehandler og ikke har noen mer positive, altsa ha sapass negative
opplevelser, har jo veert at en har matt veggen, liksom ikke orker mer.

Det er som jeg sier da med den (...) noen mett pa hun damen, og hun kom jo med
den... Hun sa jo en del ting som jeg synes bade virket vettuge og alreite, og tenkte at
dette her var jo et menneske det gikk an a prate med, men da hun pa et eller annet vis
sikkert ble hanket inn, med klar beskjed om at det var en person som skulle ha med
meg a gjare, og det var ikke henne. Det er vel det inntrykket jeg har hatt, at det
kanskje er det som har skjedd. Men det vet jeg ikke om stemmer, det er bare
spekulasjoner, men det har gdelagt en del. Hvis en heller kunne ha fatt henne til & sta
ved det hun eventuelt sa, og det vi snakket om hadde statt ved lag, tror jeg situasjonen
hadde vert en helt annen i dag, og jeg hadde heller ikke sittet her og veert like kritisk
som jeg er.

Kontrasten mellom Ellen og Gunnar sine erfaringer, kan tolkes som at kontinuitet er bra, sa
lenge forholdet mellom informant og ansatte i NAV fungerer tilfredsstillende. Dersom det

ikke fungerer over tid, kan det se ut til at det vil det bedre a forsgke med en annen

saksbehandler pa tross av deres behov for forutsigbarhet.

De andre informantene har ogsa opplevd flere utskiftninger av saksbehandlere. Fraydis har
hatt to saksbehandlere. Den farste opplevde hun det ulykkelig” matet med som er beskrevet
tidligere, og den andre svarer ikke pa henvendelser. Harald forteller at nar han endelig har
blitt kjent med den ene sakshehandleren, s& har han fatt en ny. Bade han og stattepersonen gir

uttrykk for at mye tid har gatt bort som fglge av dette.

Ivar hadde mye god hjelp av foreldrene sine, men nar de trakk seg tilbake ble det atskillig

vanskeligere:

Det var sikkert greit (23 komme i kontakt med NAV farste gang; forf.bemerk.), men
dem var... Det er greia da, at det er mye... Det er sa klart mye lettere nar foreldrene
mine var med, for med en gang de kuttet kontakten min nar jeg ble xx ar, sa har det
vert sd vanskelig & samarbeide med NAV, for det ogsa... For at foreldrene mine
kjente personer i systemet, det er det beste... personlig... men jeg mistet jo kontakt
med dem med en gang foreldrene mine sluttet. Da ble det mye vanskeligere for meg
alene, men jeg hadde heldigvis boveistjenesten, da...
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Verken lvar eller Jonas har mgtt saksbehandlerne sine utover noen fa ganger, og har ikke fatt
opparbeidet noen relasjon til disse.

Informantene fremhever behovet for a bli kjent med de menneskene de skal forholde seg til,
og dette kreves samarbeid over tid. Det er helt avgjerende med bade kunnskap om Asperger
syndrom generelt og om den enkeltes behov spesielt, for a finne ut av og tilrettelegge
hjelpetiltakene slik at disse kan fungere (Martinsen et al. 2006, 320). Dette vil vaere vanskelig
a opparbeide over kort tid. Dersom en saksbehandler i tillegg far endrede arbeidsoppgaver og
brukergrupper i sa hurtig tempo som Bjarns tilfelle skulle tilsi, er det vanskelig a forestille seg
hvordan de skal kunne ivareta de behovene personer med Asperger syndrom har. Pa den
andre siden, vil kontinuitet bare veere en fordel dersom forholdet mellom saksbehandler og
informant fungerer. | fglge Martinsen et al. (2006, 121) bar det generelt veere personer som er
stabilt tilstede i livene til personer med Asperger syndrom, men dersom forholdet er like
destruktivt som Gunnar opplever sitt forhold til saksbehandleren, vil det vaere mer

hensiktsmessig & bytte saksbehandler til en person det er mulig & kommunisere med.

Forstaelse for den enkeltes behov

For i sannhed at kunne hjeelpe en anden, maa jeg forstaa mer end han — men dog vel farst og
fremmest forstaae det, han forstaaer. Naar jeg ikke gjar det, saa hjelper min Mer-Forstaaen
ham slet ikke (Kierkegaard 1848, 1962, 97, i Martinsen 2002, 20).

Mulighetene for & kunne yte bistand og oppfelging i forhold til det enkelte individ, vil vare
avhengig av at saksbehandler i NAV finner ut, og far en forstaelse for den enkeltes behov, og
hva som skal til for at den enkelte skal lykkes. Levin (2004, 98) viser til at klienten kan
forstas pa mange mater, avhengig av hvem som betrakter vedkommende. | mgtet mellom
sosialarbeider og klient vil hvilken del av den andre som vektlegges av sosialarbeideren, ha
betydning for hvordan sosialarbeideren forholder seg til denne (Levin 2004, 99). Martinsen et
al. (2006, 79) presiserer at et godt skoletilbud for elever med Asperger syndrom forutsetter at
alle involverte i tilbudet, skjgnner deres forstaelsesvansker. De hevder at en forstaelse av
deres forstaelsesproblemer er grunnsteinen i ethvert undervisningstilbud. Grunnproblemene
til personer med Asperger syndrom forsvinner ikke ved gkt alder, og behovet for en forstaelse
av deres forstaelsesvansker slutter ikke nar disse forlater skolebenken (Gillberg 1998, 100). |
kontakt med NAV vil det vaere ngdvendig med en tilnaerming med denne forforstaelse, eller
type briller. Brukes de samme perspektiver overfor personer med Asperger syndrom som

overfor andre uten autismespekterforstyrrelser, vil det vare vanskelig a fa gye pa deres
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styrker og muligheter. Gillberg (1998, 109) fremhever at det er sveert lite som kan forbedre
situasjonen for personer med Asperger syndrom dersom personer som skal forholde seg til
dem, verken har innsikt i problemene, eller ”en holdning og en méte a forholde seg pa som tar
hensyn til dem.” Det vil primart si at omgivelsenes holdninger ma tilpasses, og tilsvarende
med “maten man meter dem pa, til Asperger-personens meget betydelige, og ikke sjelden

skjulte, funksjonshemning”.

En interessert og aktivt spgrrende holdning etterlyses

Informantene opplever at det er relativt liten interesse for deres meninger, tanker og hvordan
de opplever tilvarelsen ut i fra deres stasted. Dette gjelder ogsa i forhold til styrker og
begrensinger de har som fglge av det & ha Asperger syndrom, og som kan veere
hensiktsmessig bade a vite og ha en forstaelse av, i prosessen med & komme ut i arbeid.

A sette seg inn i tilgjengelig informasjon om den enkelte
Alle i denne studien er innvilget enten arbeidsavklaringspenger (AAP) eller ufgrepensjon.
Dette gjor at det foreligger ulike former for medisinsk dokumentasjon, som de fleste
informantene forutsetter at representanten fra NAV har satt seg inn i. | tillegg vil det kunne
veere nyttig a innhente bakgrunnsinformasjon fra bade pargrende, og andre i hjelpeapparatet,
som for eksempel skole, PPT, BUP/DPS og andre aktuelle instanser som er eller har utredet
og/eller tilrettelagt for vedkommende i andre situasjoner (AVdir. 2010, 12). Ellen er en av fa
som opplever at det som fremskaffes av informasjon om hennes situasjon, bade leses og
falges opp:
... 1alle fall i forhold til den tidligere saksbehandleren. Jeg gav henne ogsa en del papirer,
og jeg fikk psykologen min til & skrive en del attester spesifikt for min tilstand, og jeg gav

henne skjema for nevropsykologisk test, som stemmer ganske godt med mine egne
erfaringer, med min evneprofil, som viste hva jeg kan og ikke kan...

Det kan tyde pa at saksbehandler forholder seg til den informasjonen som foreligger, ved at
hun blant annet gir Ellen korte referater etter hvert mate, slik at hun har noe skriftlig a
forholde seg til. Maten Ellen imgtekommes pa med hensyn til viderefaring av attferingslap

etter utredning og diagnostisering av Asperger syndrom, tyder pa det samme.

De fleste andre gir utrykk for frustrasjon over at de ikke mgtes med forstaelse for sin
situasjon, pa tross av den informasjonen de vet er tilgjengelig om dem hos NAV. Bjgrn vet at
det foreligger mye informasjon om ham etter mange ars kontakt med NAV, og bade han og
stgtteapparatet blir frustrert nar de opplever at dette ikke leses:
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Sa i lgpet av aret sa har du fire-fem-seks saksbehandlere og ingen av dem gidder & lese
papirene dine far de setter seg ned i mgtet. Da blir de fort jagd ut, i hvert fall ut av
mutteren, jagd ut 1 fra metet: “’les papirene og kom tilbake igjen - en annen gang”.

Hun psykiateren min, hun har jo fortalt dem hvordan det er med meg, og nar vi har
sittet pa mgte der, og andre sitter der, og min tante visste ikke sa mye, min mor visste
ikke s mye, og hun satt pa et mgte der og fortalte dem alle sammen, hvordan min
situasjon var, sa..., men om de ikke bryr seg, eller om de ikke vil, eller hva det er for
noe, det vet jeg ikke, men jeg merker ingen forskjell pa de i det hele tatt.

Jeg var pa mgte med NAV og arbeidsmarkedsbedriften var med meg da, og det var en
vilt fremmed som, sjef for han saksbehandleren, og han fra bydelen, aldri lest papirene
mine, ingenting, men ga beskjed til arbeidsmarkedsbedriften at de matte finne en
ordinaer bedrift til meg i lgpet av et halvt ar. Men jeg har kontrakt i 13 maneder til med
Nav og gjennom arbeidsmarkedsbedriften, men hva som skjer, det vet jeg ikke, men...
Jeg snakket med en person i en sentral posisjon og nevnte dette til henne, og hun sa jeg
ikke skulle tenke pa det, de har ingenting de skulle ha sagt.

Bjern opplever at saksbehandlerne verken viser interesse for, eller anerkjennelse av hans

situasjon, og det gjgr samarbeidet vanskelig.

Det foreligger bade utredninger og ulike tester om Harald i NAV sitt system. Harald antar at
saksbehandlerne har sett disse, mens stottepersonen svarer ganske oppgitt: ”Det vet jeg ikke,
jeg aner ikke hva disse saksbehandlerne vet og ikke vet, jeg.” Haralds stgtteperson forteller at
en av saksbehandlerne Harald har hatt, valgte a bruke utdatert informasjon som grunnlag for

aktivitetsplan:

Det som stod i den planen var fullstendig feil, NAV hadde basert seg pa informasjon
som de hadde innhentet mens han gikk pa skolen. NAV var jo allerede inne pa den
tiden da han gikk de to siste arene pa videregaende skole. Da hadde han ogsa
attforingspenger. ..

... og da ringte jeg til han som hadde skrevet dette brevet, for & gjere ham
oppmerksom pa dette, og jeg har aldri... jeg ble helt sjokkert, for han oppferte seg
som en bglle, for han sa “Gi blanke i det som star der, bare se a fa skrevet under og
veer glad for at dere har fatt dette i det hele tatt”.

Haralds stgtteperson bemerker senere i intervjuet at han tror nok denne saksbehandleren ”ikke
ante hva dette (Asperger syndrom; forskers bemerkning) var for noe, tror ikke han har hgrt
om det en gang - helt fremmed for han, tror jeg - i hvert fall i forhold til det arbeidet han

skulle gjare” og far stette fra Harald pa det.

Skriftlig materiale kan vere tungt og tidkrevende a sette seg inn, og sarlig i en hektisk

arbeidsdag. Samtidig vil dette veere en forutsetning for 8 komme i posisjon til en forstaelse av
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utfordringene til personene det gjelder. Deltakelse i samarbeids- og ansvarsgruppemgter med
flere aktgrer som kjenner vedkommende pa ulike mater, vil vaere en informasjonskilde som
kan utfylle og komplettere bildet av den enkelte, og bidra til en starre forstaelse av den
enkeltes behov. I tillegg vil et samarbeid med gvrige deler av hjelpeapparatet vaere en
forutsetning for a skape ordnede forhold rundt den enkelte, der alle livsomrader blir ivaretatt.
Det har vist seg i de to norske prosjektene knyttet til arbeidssgkere med Asperger syndrom, at
alle livsomrader ma ivaretas, for at personer med Asperger syndrom skal kunne klare a
komme ut i arbeidslivet (AVdir. 2010, 12,30-31, Steindal et al. 2010, StatpedVest, ARK, and
A2G 2012, 41-42). Det er flere av informantene som forteller at saksbehandlerne ikke stiller
pa disse mgtene, pa tross av at de har sagt de skal komme. Jonas opplever dette, og er veldig
skuffet over at saksbehandler ikke kommer nar hun har sagt hun skal komme. Han synes det
er vanskelig & snakke med saksbehandler ellers, og synes det er dumt t hun ikke kommer:
Det hadde vert veldig praktisk, det hadde vart veldig bra hvis de hadde vart med...
deltatt pa det ansvarsgruppemete, for dem hadde jo... jeg sier ganske mye pa
ansvarsgruppemetene i forhold til... litt i forhold til hvordan jeg har det, litt i forhold
til hva jeg tenker, mest i forhold til hva jeg tenker videre: Hva jeg skal satse pa videre.

Dette er jo ganske relevant da (han nesten hvisker og det er vanskelig a fa med hva
han sier).

| et ansvarsgruppemgte som ble holdt rundt David, deltok BUP, PPT og representant fra
NAV. Den informasjonen som kom frem her, var tilstrekkelig til at representanten fra NAV

foreslo et mgte hos dem:

Var pa et mgte med NAV og BUP og PP-tjenesten, og der anbefalte NAV at vi skulle
ta et mgte med dem og da dro vi (lyd borte)... rett ut, fikk skjema for seknad om
Arbeidsavklaringspenger, og bare sendte inn det, sa harte ikke jeg mer far jeg fikk en
telefon og sa at det var godkjent, og at pengene kom inn pa konto da og da, sa det var
ikke noe om og men.

David undrer seg litt over at saksbehandler ikke spurte noe mer om hva han tenkte og mente
om situasjonen, og om tiden fremover, uten at dette virker viktig for ham. Han er forngyd
med a motta AAP hver maned og ha mulighet til & disponere tiden sin akkurat som han vil,

mens han har friar fra skolen.

De fleste personer med Asperger syndrom har problemer med a forklare hva deres vansker
bestar av, hvordan de best kan hjelpes, og hvordan de best kan forstas. | tillegg er de mindre
”lesbare” enn andre, og det kan vere vanskelig a finne ut hvordan de har det, da de fleste er
lite flinke til & fortelle dette selv (Martinsen et al. 2006, 252). Dette gjer at utrednings-
dokumenter og annet skriftlig materiale er av stor betydning som et utgangspunkt for det
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videre arbeidet. Det vil ogsa vere tidsbesparende a sette seg inn i disse, sa sant det foreligger
gode beskrivelser fra utreder. I tillegg kan det veere hensiktsmessig a innhente informasjon fra
tidligere instanser som for eksempel PPT (AVdir. 2010, 13). | NAVs datasystem, skal
dokumentasjon knyttet til AAP og ufarepensjon veere tilgjenglig for de saksbehandlerne som
har oppfelgingsansvar. Er det sendt inn dokumentasjon i forbindelse med andre ytelser i
NAYV, vil disse veere utilgjengelige i datasystemet for ansatte med andre funksjoner enn det

gjeldende saksomradet, og posisjon i forhold til den enkelte.

Nysgjerrig pa hvordan den enkelte opplever egen situasjon

Alle informantene gir uttrykk for at det er spurt nevneverdig lite om hva de mener, hvilke
tanker de har om sin situasjon og hvordan diagnosen Asperger syndrom fremtrer spesielt hos
dem. Flere av informantene forteller at saksbehandlerne viser liten interesse og forstaelse for
deres situasjon. De etterlyser at saksbehandlerne skal bade bruke god tid pa a bli kjent med
dem, og veere mer nysgjerrige for a gke forstaelsen av hva de har behov for. Samtidig er det
flere som synes det er vanskelig & fortelle og forklare hva de trenger hjelp til. En kort

samtalefrekvens mellom Jonas og forsker kan gi et inntrykk av dette:

F: Tilbake til de ansatte i NAV, hvordan mener du at de er opptatt av dine interesser,
dine meninger - opptatt av deg?

I Deterjo... Synes ikke dem.. Det er ikke sa godt & svare pd, men jeg skal prove.
Nei, de har ikke hatt s& mye kontakt med NAV egentlig, det er litt vanskelig 4. ..
Altsa det er litt sann pa en mate (...) Jeg synes ikke dem har veert sé veldig opptatt
av hvordan egentlig ting har gatt med meg pa arbeidsplassen..

(...)

F: (...) men du har vart 1 mete med dem; har du noe du skulle sagt i de metene, spor

de deg om hva du mener for noe?

Ja, de gjor jo det, har spurt etter ”hva er det du trenger?”

F: Hegrer de pa det du har & si?

Ja, det virker, der og da, sa virker det som at de hgrer pa det. Nar det kommer litt
videre, sa synes jeg de pa en mate er litt sann, faler jeg blir litt overlatt til meg selv,
foler ikke at NAV tar pa en mate ansvar for a pragve a tilrettelegge noe serlig. Sann
jeg opplevde det.

(...) egentlig sa liker jeg ikke & prate med NAV, det er sa vanskelig & forklare ting synes
jeg, men...

Jonas gir ogsa uttrykk for at det er vanskelig a formidle sine behov, og synes det er vanskelig

a snakke med saksbehandleren fra NAV:

F: (...) nér vi ser bort fra det tiltaket der, synes du at du har fatt den hjelpen du har hatt
behov for?
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I: (...)jeg foler ikke det, altsd. Det er veldig vanskelig & konkretisere hva jeg trenger
hjelp med, det er kanskje derfor jeg ikke har fatt hjelp. Du kan si det klarer jeg
ikke, a sette ord pa ting...

Ivar gir uttrykk for at han skjgnner at det er vanskelig for saksbehandlerne & forsta hvordan
han har det, samtidig sier han at ”” Det gér an & bry seg, kanskje? Skjenne grunnleggende ting,
kanskje?”. Han synes samtidig at det er vanskelig a utlevere seg selv:

(...) men altsa na har jeg vaert veldig innadvendt selv ogsa, sa jeg har ikke klart &
utlevere meg, sé det har litt med det, men... det er jo mine grunner... (...) kan jo bli
innadvendt ndr en... det er kanskje mange som breler ut, men jeg klarer ikke & gjore
det...

For Gunnar virker det som uansett spgrsmal om hva han vil ha hjelp og bistand med, eller hva
som kunne ha blitt gjort, har han kommet til et punkt i samarbeidet der han ikke gnsker noe
hjelp:
Og sd har du jo den der, nr du sier "Hva vil du ha hjelp og bistand med” eller hva
som kunne ha blitt gjort... det er jo pd en maéte... litt av det jeg har fatt opp til hit na, da
(viser til halsen), s& min tanke na er absolutt helst egentlig ingenting. Jeg vil egentlig
fa det til selv. Jeg vil knytte mine egne kontakter, jeg vil fa... Jeg vil greie a kunne
komme inn en plass, basert pa at Gunnar er Gunnar og flink til noe, og ikke fordi at det

kommer noen og sier at han trenger litt ekstra hjelp, ikke sant... jeg vil ha muligheten
til &... jeg har liksom... ja, det er vel egentlig det jeg tenker né.

Kokkinn (2005, 168) skriver at i samtalen med klienten, ma sosialarbeideren innta en ikke-
vitende” holdning i forhold til klientens saregne personlighet og livssituasjon. A mete
personer med Asperger syndrom med “’blanke ark”, vil veaere en urett overfor dem. I forhold til
denne gruppen, ma den “ikke-vitende” holdningen bygge pa kunnskap om den enkelte, og
med Asperger-briller pa, for & redusere faren for misforstaelser og lettere vare tydelig,
konkret, presis og direkte om de saksforholdene som skal snakkes om. Det vil ogsa vaere
viktig 4 ta ett og ett forhold om gangen (AVdir. 2010, 12).

Vansker med & forsta og bli forstatt i ulike situasjoner

Informantene etterlyser mer kunnskap om Asperger syndrom, da de opplever at det er fa som
har kunnskap om og kompetanse pa dette. De individuelle variasjonene hos Asperger-
personer er store, bade i forhold til organisatoriske, sosiale og kommunikasjonsvansker, og i
forhold til eventuelle serinteresser som kan veere nyttige som springbrett ut mot et mulig
fremtidig arbeidsliv. Ivar trekker frem at saksbehandlerne kanskje hadde skjent litt mer,
dersom de visste noe mer om Asperger syndrom generelt. Han tenker det ville hjulpet
saksbehandleren til & utvikle en forstaelse for hva han sliter med, og ikke minst med hvordan

de kan hjelpe ham ut i fra hans behov og situasjon.
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I: Nei, det var jo hvis de visste mer om Asperger, da... at det var mer kunnskap, for det
gjelder ikke meg, da... men det gjelder noen andre nar vi var pa mete, sa sa dem at de
opplevde det at NAV hadde sagt at ”du er for frisk til & fa uferetrygd, men for syk til &
fa arbeid”, nei, hvordan var det da? Altsa at du falt mellom to stoler for & si det pa den
méten (...) og det kan jeg kanskje kjenne meg igjen pd NAV ogsa, at jeg faller mellom
to stoler... men na har jeg ikke gjort det (far ikke tak i hva han sier), for nd har jeg et
sapass system rundt meg...

Pa spgrsmal om han kan si om noe har veert spesielt positivt eller negativt i samarbeidet med

NAV, svarer han at det er negativt at ”’dem skjonte ikke noe av.... forstir ikke noe forstaelse”

Flere av informantene forteller om episoder der de har opplevd at det oppstar misforstaelser,
eller at det er vanskelig a forstd hva som formidles av deres samtalepartner i NAV. Bade
Annette og Bjarn har opplevd at de ble snakket trill rundt, og har som en fglge av det sett
behovet for & ha med seg stattepersoner i kontakt med NAV. Annette har gitt sine foreldre
fullmakt til & opptre pa hennes vegne, og Bjarn arbeider for a fa seg en hjelpeverge. Annette
forklarer behovet for & ha med foreldrene slik:

(...) Det var jo ferst litt sainn: "Hvorfor har du med dine foreldre? du er jo myndig!”.
”Du behandler meg ikke som en myndig”, svarte jeg. Men, jeg har kort og greit med
mine foreldre, for de husker bedre enn meg. Holde oppmerksomhet gar som regel,
men nar de begynner & snakke pa sitt sprak som jeg ikke forstar, ha noen andre der
som forstar og husker litt mer.

Det er kun tre av informantene som selv mener de ikke har behov for stettespillere i mgte med
NAV. Martinsen et al. (2006, 290) hevder at de fleste med Asperger syndrom vil ha behov
for forstaelsesfulle radgivere gjennom hele livet, som kan gi dem praktiske rad i det daglige.
Samtidig tar det lang tid & bli godt kjent med, og fa en forstaelse av de vansker den enkelte
har, som er ngdvendig for & kunne ivareta et fullgodt omsorgsperspektiv (Martinsen et al.
2006, 287).

Det kan vere vanskelig for den enkelte & fa med seg hvorvidt vedkommende forstar eller
misforstar en situasjon eller det de snakker om. Av og til kan det ogsa veere av avgjgrende
betydning & fa med seg om den andre har forstatt det samme som en selv, eller ikke. Ivar kan
fortelle om en situasjon der han forsgkte a ordne opp i en situasjon der han selv opplever at
representanten fra NAV har misforstatt situasjonen. Ut i fra sitatet kan det veere vanskelig a
vite hvem som misforstar hva, men at det er frustrasjoner pa begge sider, er det liten tvil om:
... nei, for det at det ble jo sann at de fra NAV ble sinna pa meg i telefonen liksom,

men altsa, jeg opplevde ikke at de hadde rett til & ga der, men det er nd meg da. Dem
skjgnner det ikke at jeg prevde ikke a gjgre det for a veere drittsekk, jeg bare pravde
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liksom, jeg prevde a ordne det, men de oppfattet det som at jeg gjorde meg vanskelig
og var drittsekk, men det er sann misforstaelse...

Han uttaler tort “nei, jeg vet ikke jeg, jeg skjonte ikke noe av det, men det er jo ikke noe
bombe...” i forbindelse med at han ikke hadde fatt noe serlig relasjon til de ulike

saksbehandlerne han har hatt.

Det er flere som forteller om episoder der kommunikasjons- og forstaelsesvanskene er

tydelige. Gunnar kan representere dem gjennom denne episode:

Det var jo den farste saksbehandleren som jeg mgtte, som ogsa var en slik type som
ikke sa og ikke skjgnte. Sa da var det jo farst i kontakt med han, med psykologen min,
som jeg hadde i byen, sa han skrev jo en stor ”lefse” og sendte av garde oppover til
Aetat, men innen den kom frem, for det buttet jo imot fullstendig der ogsa i forhold til
alt sammen, han satt jo nesten og brelte til meg og liksom...

Bade Ellen og Harald opplever at det noen ganger kan vere vanskelig a sparre andre dersom
det er noe en lurer pa eller a ta kontakt med andre, fordi de er redde for a veere til bry.
Samtidig forteller Ellen at hun opplever hun til tider blir overvurdert, fordi hun fremstar sa
sterk verbalt. Hun péapeker at det er nok fordi andre ikke ser henne de dagene hun ikke

fungerer, de dagene hun sliter med depresjon og angst, og ikke kommer seg ut.

Det jeg faktisk har opplevd er at det har ikke alltid blitt trodd pa mine
funksjonsvansker, fordi at det er ikke alltid sé& synlige, (...) mens jeg kan virke
oppegéende, jeg kan snakke greit for meg, men jeg har egentlig en del
funksjonsvansker som ikke synes, og det synes jeg er litt frustrerende at jeg blir tatt for
a vaere veldig mer velfungerende enn det jeg er... Derfor er jeg redd for at folk skal tro
at jeg kanskije er en som snylter pa offentlige systemet og... Jeg blir ikke alltid helt
trodd nér jeg sier at: ”Ja, men jeg klarer ikke & veere sammen med folk, jeg er sliten,
jeg er deprimert, jeg er lei meg, jeg har det vanskelig”. Sa jeg er redd for at folk
kanskje oppfatter at jeg bare klager og... For de kan se at noen dager har jeg det
faktisk... virker jeg velfungerende, mens andre dager klarer jeg ingenting, men de ser
mest den velfungerende siden av meg...

(...)

Kanskje nettopp fordi at jeg alltid har veert sa frempa og kommet med mine egne
planer, og virket veldig sann pa hugget hva jeg vil, derfor blir jeg sett pa som ganske
velfungerende. ..

Det kan oppsta vanskelige sosiale situasjoner som fglge av den enkeltes vaeremate, og som far

uheldige utslag. Bjgrn fortalte om flere episoder, og her er en av dem:

... at er det noe klammeri eller noe sént, sé blir det alltid tatt opp (...) enten mot meg
at... For nér jeg gir beskjed og er stresset, sd har jeg en krass stemme, jeg sier det rett
ut, jeg tenker meg ikke om i det hele tatt, og da tar jeg ikke hensyn til personen i det
hele tatt, for da mé det bare rett ut... Og etterpd synker jeg som en stein og som oftest
begynner jeg a grine, uansett om det er mannfolk eller kvinnfolk, og det gar jo tilbake
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igjen pa meg. Men, sa snakker vi sammen, alle sammen, og jeg forklarer og
unnskylder alt, men etterpd... Da er det en drem rett og slett. Da er alt ssmmen snudd
pa hodet, og da kjenner de meg at jeg mener ikke noe med det, at jeg bryter ut litte
granne og sant, men... Jeg tenker oftere gjennom tingene for jeg sier det ut igjen... og
det er etter en samtale... (...) jeg har hatt i disse to arene, i hvert fall gjennom
arbeidsmarkedsbedriften na, og pa bedriften, og en sann utblasning og det ble et
helsikes leven og... truet med oppsigelse og alt det der, men ett moate og {4 snakket om
det, direkte (...) da blir alt en fryd. Og det har jeg ogsé fatt tilbakemelding ogsé i fra
sjefer og at etter det matet her, et nytt menneske rett og slett.

Denne situasjonen gikk etter hvert bra, da personer rundt ham var i stand til & hjelpe ham med

a sette ord pa det, og lgse opp konflikten med de rundit.

Annette skal fa avslutte dette avsnittet med noen rad til hvordan det er gnskelig & bli mgtt av
representanter fra NAV:

De ma vere direkte, kom til poenget, unnga - ikke ga rundt greten, veer tydelig pa hva
du vil med oss, eller vil at vi skal gjare... Unnga vitser, ironi, sarkasme, i hvert fall
inntil du kjenner oss veldig godt, og nummer tre: gi beskjed om forandringer i god tid.
(Annette)

For liten tid, og for lang tid
Alle informantene er innom ulike problemstillinger knyttet til tidsbruk. Flere av informantene
gir uttrykk for at det ma settes av god tid for & bli kjent, og for & gjere det lettere 4 oppdage
eventuelle misforstaelser i samtaler og mater. Gunnar og Ellen uttrykker dette slik:
(...) den oppfordringen som en kan gi til alle som skal mgte noen med den diagnosen,
det er & bruke tid pa a bli kjent med personen og la personen bli kjent med deg. Bruk

tid pa det. Ikke ga rett pa sak, (...) ikke var for krevende i starten, holdt jeg pé a si...
(Gunnar)

... s& det & ta seg god tid til hver enkelt bruker, sann at ikke du faler at ting skal ga fort
unna, for da kan du ogsa lettere kanskje oppfatte misforstaelser. (Ellen)

Ellers er informantene farst og fremst opptatt av krav som settes i forhold til det de selv ma

gjere i forhold til NAV, og de tidsforlgp de selv merker pa kroppen. Bjarn sier det slik:
Ting tar altfor lang tid. Ting som de kan gjare ganske kjapt, tar veldig lang tid og det
virker som at de utnytter det rett og slett da, nar de vet at det ikke tar lang tid, (...)
setter de meg til eventuelt & gjere noe, og hvis ikke det gar, og jeg ikke gjar det kjapt
nok, sé blir det et helvete. Men nar jeg sper om de kan gjore noe, og... Det gar
méneder, og ingenting blir gjort, det er bare meg det gar utover. (...) og jeg kan

snakke til dem pa noen som helst mate, sa gar det enda lengre tid, for da far de meg i
halsen, og da er det underst i bunken igjen.

Tidspress kan oppleves svert vanskelig for personer med Asperger syndrom, og bidra til

stress, som igjen kan gjare det enda vanskeligere for dem, med for eksempel a skille mellom
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viktig og uviktig, snevrer inn detaljfokus, noen kan til og med bli handlingslammet. Da det
farst begynte a skje noe i attfaringsforlgpet til Annette, skulle det skje fort:

... s& fikk jeg brev i posten; med klar beskjed at innen fem dager skulle jeg, matte jeg
pa omvisning i disse tre bedriftene, innen fire dager, nei fem dager, skulle
undertegnede, altsa saksbehandler, ha en skriftlig sgknad fra meg i handen til det
tiltaket jeg ville delta pa. Hvis han ikke hadde mottatt den sgknaden innen fem dager,
sa ville tiltaket, altsa rett og slett bare hjelp fra NAV bli avsluttet, og jeg ville ikke fa,
motta penger. Han ga mer eller mindre beskjed, send seknad pa jobb sé fort som f...
ellers sa betaler vi deg ikke noe mer. Og da grein jeg nar jeg ringte koordinatoren min
og sa:” mener du dette her, han skriver mer eller mindre kom deg ut i arbeid, eller sa
far du ikke betalt”. Hun var minst like fortvilet og sa: ”Har de gjort det der, vet du, jeg
skal gé og sjekke”. Hun gikk bort pa det kontoret og jo da, det viste seg at de hadde
lov til det, men jeg var neimen ikke god nar jeg hadde fatt beskjed, helt uten videre
sann.

Tidspresset ble stort og Annette knakk sammen da hun fikk brevet, men hun klarte likevel &

gjennomfare det.

Bade Gunnar og Bjern opplever at de pa kort varsel ma stille pa NAV-kontoret for a
underskrive aktivitetsplanene. De opplever at det gis lite rom for tid til & ga gjennom den og
komme med innspill om innhold og liknende. Gunnar forteller her:

... satt pa bussen, skulle levere guttungen her en mandag, og plutselig pa toget -
plutselig ringer telefonen min og da er saksbehandleren min i andre enden, da, stresset
som bare det: ”A ja, jeg matte komme ned, da, og levere ny aktivitetsplan og... hit og
dit”. ”Ja, men hvorfor...”, ”Ja, men.. hvis ikke far du ikke penger, og...”, ”’ja, men.. Ja,
vel.. Dette har du sittet og vert klar over lenge, eller?”, ”Jeg prover bare & forstd
hvorfor du er sé stresset...”, ”Neli, han var i hvert fall ikke stresset..”, ”Nei vel.. det er
greit... men da kommer jeg...”, ”Ja, nei, men jeg kan komme ned og skrive den, jeg”
... men jeg ble litt provosert, og da hadde jeg gétt litt i tottene pa ham ganske lenge, sa
det farste jeg gjorde da jeg kom hjem igjen, var a sette meg ned og skrev min egen
plan, og sendte den pa mail, der jeg faktisk i tillegg la til en del elementer som bar
preg av at jeg ikke var sa&rlig forngyd med den jobben han gjorde, og det tok han jo

fryktelig ille opp.

Bjarn har fatt sasmme beskjed, men avventer til han far med seg en stgtteperson far han
oppsgker NAYV slik at han far hjelp til a lese og forstd hva han skriver under pa.
Konsekvensene av et slikt tidspress er at personen med Asperger syndrom ikke far kommet
med innspill og betraktninger som kan fremme et attfaringsforlgp, der de settes i en uholdbar

situasjon bade i forhold til deres grunnleggende vansker og med gkt stressbelastning.

Lange ventetider oppleves ofte som problematiske, enten det er saksbehandlingstid knyttet til

sgknader, eller i pavente av tilbakemeldinger om tiltak, spgrsmal eller liknende. Etter at Ellen
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fikk dokumentasjonen pa Asperger syndrom, sgkte hun om forlengelse av AAP. Ventetiden
for hun fikk svar, opplevdes vond, pa tross av at saksbehandler var positivt innstilt. Det ble til

at hun hele tiden gikk og tenkte pa: "Hva gjor jeg? Hva skal til? Hva blir det til videre?”

Annette forteller om flere episoder og hendelser gjennom hennes kontakt med ulike NAV-
kontor og ansatte, der reaksjonstiden fra hun er blitt lovet ulike tiltak til noe har skjedd, har
veert utrolig lang, og som regel har det ikke skjedd noe.
Tilsvarende opplever ogsa Jonas, som lurer pa om NAV gnsker han skal gi opp:
I: Det fgles som at NAV har, det fgles som at de prover at folk skal gi opp, gi opp
NAV, da... hvis du skjenner hva jeg mener?
F: Jeg tror jeg skjgnner hva du mener, men jeg lurer pa om du kan si noe om hvordan
du faler at de vil at folk skal gi opp.
I:  Det tar fryktelig langt tid, (...) jeg opplever at ting tar fryktelig lang tid, s& langt tid
at jeg lurer pa om de vil at jeg skal gi opp, da...

F: ...at du ikke orker & vente lenger?
I: ja, deter jo negativt.

Selv etter at det er gitt klarsignal pa at tiltak skal iverksettes, er det ventetider. Bade Annette
og Jonas stod lenge pa venteliste far de kom i gang med planlagte tiltak. Jonas ventet i fire
maneder fra han tok kontakt med NAV far han var i tiltak, og Annette ventet i fire maneder
fra hun sgkte om avklaring til hun ble tatt inn hos arbeidsmarkedsbedriften. | sistnevnte
tilfelle avventet arbeidsmarkedsbedriften en rapport som skulle komme fra NAV ARK, der
rapport fra NAV ARK aldri kom. Slike venteperioder oppleves som vanskelige for personer
med Asperger syndrom, da usikkerhet og uforutsigbarhet som regel bidrar til gkt
stressbelastning, og er vanskelig & handtere pa grunn av deres funksjonsnedsettelse. De fleste
med Asperger syndrom har behov for strukturerte dager, og mange har vansker med a
organisere dagene sine selv, og bgr av den grunn utsettes for feerrest mulig og kortest mulig

venteperioder.

De fleste informantene har attfaringsforlap med mye ventetid, der det ikke skjer annet enn
avventing for tilbakemeldinger fra ansatte i NAV. Noen ventet opptil et ar fra henvendelse til
ansatte i NAV far neste kontakt opprettes, fortsatt uten svar pa det forespurte. | datamaterialet
i denne studien er det ikke kommet frem hva som har forarsaket de lange venteperioden
utover at saksbehandlere ikke har tatt kontakt. Erfaringer fra MOLAS-prosjektet kan muligens
overfares til situasjonene for denne studiens informanter. | MOLAS refereres det til brudd i
attferingsforlap, fordi det bade var vanskelig a fa tak i ansatte fra NAV, og det tok lang tid
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mellom henvendelsestidspunkt fgr aktuelt metetidspunkt (StatpedVest, ARK, and A2G 2012,
46). Dette farte tidvis til store problemer i forhold til andre etater, frister og forpliktelser,
samt gjennomfgring av malsettinger. For noen av deltakerne stoppet prosessen nesten helt
opp, og pedagogene i prosjektet “matte bruke mye tid og ressurser for a forhindre eller
reparere unedig “’kriser” hos den enkelte pa grunn av manglende tilgjengelighet”
(StatpedVest, ARK, and A2G 2012, 46). | motsetning til deltakerne i MOLAS-prosjektet, har
informantene i denne studien statt pa egenhand uten noen fagfolk som har kunnet hjelpe dem,

og heller ingen informasjon rundt prosessen som foregar internt i NAV.

Tjenestemottaker — en samarbeidspartner

Det har veert et stort politisk fokus pa brukermedvirkning gjennom mange ar, ogsa innenfor
NAYV. | felge Lov om arbeids- og velferdsforvaltningen (arbeids- og
velferdsforvaltningsloven) [NAV-loven] § 15 andre ledd skal tjenestetilbudet ”sa langt som
mulig utformes 1 samarbeid med brukeren”. I mete mellom bruker og ansatte i NAV, vil
bruker i prinsippet medbringe sin spesifikke kunnskap om sitt liv, sine utfordringer og
konsekvensene av disse, og ansatte i NAV vil ha sin generelle kompetanse om arbeidsmarked,
virkemiddelbruk, samt varierende og generell kunnskap om ulike medisinske forhold, der
dette bergrer deres arbeidsfelt. Andreassen (2008, 101) papeker at det ma veere etisk riktig at
den enkelt ma fa definere sine egne behov, og fa vaere deltaker i sitt eget liv. | falge Martinsen
et al. (2006, 278) vil personer med Asperger syndrom ha vansker med a sette seg mal, foreta
valg og legge planer grunnet deres kognitive trekk. Det betyr ikke at de skal holdes utenfor
dette arbeidet, og de vil stort sett alltid kreve medbestemmelse i sine liv, men det kreves mer
av menneskene rundt dem for a legge til rette for deres medvirkning (Martinsen et al. 2006,
276). Planer og mal er viktige redskaper for a skape forutsigbarhet i disse menneskenes liv, og
det er viktig at de far et eiendomsforhold til de valgene som tas (AVdir. 2010, 21).

Forslag og innspill fra den enkelte
Ellen er blant de av informantene som trekkes frem for a vise at det finnes positive trekk i

materialet, sa ogsa pa dette feltet:

... jeg tror faktisk jeg har hatt bedre erfaring enn mange andre, kanskje nettopp fordi
det var en liten kommune, og jeg opplevde ogsa at jeg har vert litt tydelig pa selv hva
jeg vil. For jeg har selv kommet frem med en plan, jeg har lyst til & gjere sann og sann,
er det mulig a seke, istedenfor at jeg har statt sann: ”Nei, jeg vet ikke helt, og nei”...
Jeg har selv, pa forhand far jeg har fatt godkjenning av NAV, sa har jeg sgkt pa skoler
0g tatt initiativ, og det tror jeg blir oppfattet positivt.
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Davids sine behov ble ogsa imetekommet, selv om hans uttalelser "’de ville ikke komme frem
og here hva som kan hjelpe meg, og hva jeg tenkte selv, hva dem da kunne tilby ut av det”
tyder pa at han ikke var blitt spurt om egne synspunkter. Det virker likevel ikke som det

plager han noe nevneverdig.

Harald gnsket bistand til & fa tatt sertifikatet, for & kunne arbeide innen transport, spedisjon
eller liknende. Dette ville innebeere en viderefaring av en av smajobbene han har, og som han
mestrer bra. Stettepersonen hans forteller om denne prosessen:

Vi brukte ganske mye tid pa a forklare at han bruker mye lengre tid pa a leere seg a
kjere bil enn andre pé grunn av de motoriske problemene... Han har kjort bil med meg
flere ganger og det er ikke sa lett, for & si det sann, med girspake og alt dette her du
skal gjare ting samtidig. Dette prgvde vi a forklare, og sa ble det litt feil i forhold til
NAYV, for det at du fikk jo aldri... For det skulle jo ga gjennom noen, og gjennom
noen og sann, sd saksbehandler fattet da et vedtak pé at han skulle fa ti timer... og da
sa vi vel... ja, han skulle fa ti timer.

(...)

... og sa métte vi skrive under pé en sdnn plan, hva er det de heter disse planene...

(...)

... det begynner med at ”det er viktig at du og jeg er enige om...” og alt som stod i den
planen, altsa dette matte skrives under pa for a fa disse ti timene. Det som stod i den
planen var fullstendig feil, for det at NAV hadde basert seg pa informasjon som de
hadde innhentet mens han gikk pé skolen...

Harald og statteperson gnsket ikke a undertegne feilaktige dokumenter og saksbehandler
nektet & oppdatere informasjonen. Dette farte til at Haralds prosess mot et mulig fremtidig
arbeid han kunne vere motivert a arbeide med, stoppet opp. | etterkant skulle saksbehandler
hos attfgringsbedriften sjekke ut ulike muligheter og valg knyttet til dette videre, og i aret som

gikk mens de ventet pa svar, utviklet Harald angst for 4 ta sertifikatet.

Gunnar har lagt ned mye arbeid for a finne lgsninger som han tenker kan fungere for ham, og

har sterke synspunkter pa at hans forslag ikke imgtekommes:

Det som jeg reagerer litt pa, eller kraftig pa, er jo at jeg kommer der med en del
lgsninger som jeg har til radighet, som kunne ha fungert for meg, og blir egentlig mett
med det her elendige hospiteringsskjema som liksom skal vere lgsningen pa alt, og
ingen verken vilje eller inn... Ja, en faler seg rett og slett at en kommer dit, med en
mulighet og en apning, og sa blir en belonnet med at en far den... altsa, en far ikke noe
igjen for den jobben en har lagt ned selv. Og det er det de sier: ”Jo, men det er du som
skal skaffe deg en jobb™, ”Ja, men det er greit, det” sier jeg.. “her kommer jeg med det,
her kommer jeg med mange muligheter, men dere er ikke villig til & se realismen i
dette her, dere har enten ikke mulighet eller vilje til faktisk a preve a finne en lgsning
som kunne fungert for alle involverte”... eh... da stopper det opp. Da gidder jeg ikke
mer.
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Gunnar ser ikke bort fra at det kan vaere begrensninger i systemet som hindrer saksbehandler
a imgtekomme hans gnsker, samtidig er han meget frustrert over at han ikke blir fortalt om de

begrensningene som finnes.

Etter langvarig arbeid, ble Bjgrns gnsker om plass ved den arbeidsmarkedsbedriften han er na
imgtekommet:

I: Jeg fikk den jo gjennom NAV, men jeg jobbet i to ar for fa den... for & komme inn
pa arbeidsmarkedsbedriften.

F: Sa du har brukt mye energi for 8 komme deg innom arbeidsmarkedsbedriften?

I: Ja, og jeg har jo veert i ordinere bedrifter ogsa da med..., bare for a ikke ga
hjemme, men de har sagt det at det gér ikke. (...) Og da kom jeg heldigyvis til rette
person i regi NAV, at den arbeidsmarkedsbedriften blir den eneste muligheten...

| datamaterialet er det flere eksempler der informantene opplever at de forslagene de kommer
med blir fulgt, mens andre viser stor frustrasjon fordi de opplever at deres forslag ikke en
gang blir vurdert. Det viser seg a veere stor variasjon med hvordan disse forslagene tas i
betraktning, nar attfgringsforlgp og tiltak skal vurderes. Det kan se ut til at der det er tatt
hensyn til den enkeltes forslag og innspill, er det i stgrre grad en positiv utvikling i forhold til

attfaringsforlapet eller den daglige aktiviteten, enn ved der forslagene ikke tas hgyde for.

Den enkeltes pavirkningsmulighet

Verken Gunnar eller Harald opplever de har noe serlig pavirkningsmuligheter, og det kan

virke som at prosessene deres i retning av arbeid, har stoppet helt opp for begge to. Det varte

ogsa lenge far Annette opplevde hun kunne pavirke situasjonen hun var i. NAV-kontoret i

hennes tidligere bydel utarbeidet til og med en individuell plan for henne, uten hennes viten:
... for de presterte nar jeg flyttet fra den bydelen jeg bodde i, til der som jeg bor na,
nar jeg flyttet derifra, da presterte de a sende meg en individuell plan der malet var at

jeg skulle komme i arbeid. Og jeg stivnet, hvem i all verden har gitt disse folkene her
myndighet til & skrive en individuell plan pd mine vegne, uten at jeg visste om det?

(..)

Og nér jeg ringte om de for & sporre om hva de driver med, ”Saken din er overflyttet
til ’ny bydel” kontor ” og sa la de pa. Og jeg ringte til dette andre kontoret 0g de kunne
bekrefte at ”’jo, de hadde fatt mappen og de skulle gjore sitt for 4 sette hjulene 1 sving”,
og det var ikke for dret senere at jeg sitter her na. Sa.... (ler litt oppgitt)

Annette arbeidet iherdig gjennom lang tid, og hadde flere frustrasjonsutblasninger far hun til
slutt, ved hjelp av koordinator, nadde gjennom. Det var farst ved utvelgelse av tiltaksarrangar,

hun fikk mulighet til & pavirke situasjonen sin. Etter sgknadsinnsendelse, kom dette:

... men det morsomme var det at jeg fikk telefon fra den saksbehandleren der klokken
halv seks lgrdagen, dagen etter at sgknaden var kommet i hans hender, halv seks en
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lgrdags kveld sa ringer saksbehandleren i NAV til meg og sier han har fatt sgknaden,
0g jeg ga han tydelig, rolig, men bestemt at jeg haper det blir tatt til etterretning, og at
sgknaden blir innvilget, og at jeg far kommet ut i tiltak ng, for jeg er lei av & ikke ha
noe liv. ” Ja, selvfolgelig”, og jeg herte pa stemmen hans at han var spak og at han
egentlig ikke ville snakke med meg.

Da Annette endelig ble tatt inn i arbeidsmarkedsbedriften og kom i gang med avklaring og

etter hvert arbeidspraksis, fglte hun at de tok hensyn til det hun forslo:

Men nér jeg da ga klar beskjed om: Ok, her folkens, jeg vet jeg kan vaske, jeg vet
hvordan jeg vasker et toalett, og jeg er villig til & vaske toaletter innen jeg ser lyset, og
skjgnner hva jeg heller vil jobbe med. Og hvis dere i arbeidsmarkedsbedriften har et
eller annet innen renhold, sek meg inn pa det, la meg fa komme til, la meg fa noe a
gjere, la meg fa en rytme i hverdagen, gi meg et liv! Og det var den siste setningen der
som gjorde at de skjente: ”Ok, hun mener alvor”. Og da ble hjulene satt i gang 0g etter
a ha skjelt ut saksbehandleren for & ha hevdet at jeg lider av Asperger sykdom, sa kom
jeg heldigvis inn pa avklaringskurs til slutt. Da bestemte meg for om jeg ma kjempe
med nebb og klgr for & fa folk til 3 forsta at selv om jeg har en diagnose, har jeg
likevel rett pa et verdig liv.

For Annette betad dette at hun nd er i arbeidspraksis innen renhold, hun har oppdaget at hun

trives med dette, og har fatt hap om mulig arbeid utenfor NAV-systemet.

Ivar opplever ogsa at han kan pavirke situasjonen sin. | vekstbedriften der han har varig
tilrettelagt arbeid, opplever han a bli undervurdert da arbeidsoppgavene er ”som enkle
konkrete ting som alle kunne klare nesten”. Han har bedt om a fa andre arbeidsoppgaver som
han tror gir ham mer & utfordre seg pa. Det eneste motargumentet han fikk, var:

Jeg har jo sgkt pa den andre linjen, og sa sa hun det at: Ja, nd m4 du huske det at det
kan ta langt tid”, men sa sa jeg at: “det tar i hvert fall lang tid hvis jeg ikke gjor noe...”

(ler)
Han opplever at innhold i aktivitetsplanen bestemmes gjennom et samarbeid der hans gnsker
blir ivaretatt, med blant annet et avbrekk midt pa dagen to dager i uken med trening pa et
treningssenter. Pa spgrsmal om han opplever han kan pavirke de beslutningene som tas,
svarer han:

I: Altsa.. om de hgrer pa det jeg sier?

F: Ja...

I: Ja, 0g sa, de gjar jo det hvis de mener det er relevant. ..

F: Ja...

I: Ja, de herer jo pa det, det er jo greit, men... ...

F: Har det skjedd at du har gitt uttrykk for noen gnsker som det ikke er tatt hgyde for?
Ikke har fatt gjennomslag pa?

I: Nei, det har ikke det...
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Ivar er godt forngyd med der han er na, selv om arbeidsoppgavene er lite utfordrende for ham.
Han opplever at bedriften gjennom de tjenestene de yter, er en del av samfunnet, og gjennom

det, utgjer han ogsa en del av samfunnet.

Bjarn har i motsetning til Ivar vekslende erfaringer med hvordan han far pavirke situasjonen
sin noe seerlig. Han har lang fartstid med flere runder med tidligere Aetat og NAV, og

forteller om hvordan kurs som tiltak oppleves:

Hva skal du gjere, du har jo veert pa en hel haug med kurs som f*n ikke har hatt brukt
for i det hele tatt resten av livet og na har jeg spurt bare, far jeg begynte i
arbeidsmarkedsbedriften, spurte jeg om noe... Da gikk jeg over et helt ar uten & gjore
noe, om jeg kunne fi ta datakortet. ”Nei, det har ikke du behov for?”. ”Ja, men... Jeg
sitter pa PC’n hver eneste dag, jeg kunne godt tenke meg og visst hvordan jeg kan
bruke PC’n til andre ting”. Legge inn bilder av forskjellig ting, redigering og sénn
ting... ”Nei, du har ikke behov for det, s& da kan vi ikke sende deg pé det!”, men alt
mulig drit kan de sende meg pa. Sa du blir jo frustrert og irritert og... Du vil ha minst
mulig med dem & gjore. ..

Froydis har fatt seg praksisplass ved et bibliotek som familien selv skaffet selv, etter at

saksbehandler i NAV nektet & bidra med annen type bistand enn gjennom de etablerte

tiltaksarrangarene.

Vi har hatt ett mgte med NAV og der fikk vi vite at det de kunne hjelpe oss eller
Frgydis med her i kommunen, var sanne praksisplasser pa noe som heter xxx,
kompetansesenter innen arbeids- velferds- og inkluderingsomradet, og sa var det vel
yyy, en arbeidsmarkedsbedrift, tror jeg... men altsé Froydis klarer ikke ha mye brak
rundt seg og derfor sa var det ingenting. Da var det ikke noe mer de kunne hjelpe oss
med, sa... Og da vi foreslo at det kanskje et bibliotek eller noe sann... Nei, der hadde
ikke de noen kontakter, s& det matte vi ordne selv. (...) kjente vi noen da, som gjorde
at vi havnet her.

I tillegg avviser saksbehandler arbeidsgivers gnske om a innga som en avtalepartner med
biblioteket der Frgydis har fatt praksisplass. For Frgydis betyr dette at hun ikke far
godtgjarelse for det arbeidet hun utfarer. Nar Fraydis ikke kunne ta imot det tilbudet som ble

gitt, opplevde hun og familien at hun matte klare seg selv.

Mens Fraydis ikke opplever ingen pavirkningsmuligheter i forhold til NAV, har Ellen fatt
godkjent alle forslagene hun har lagt frem for saksbehandleren. Som hun sier

Der har nok jeg kanskje veert usedvanlig heldig, at jeg da ganske tidlig kom med
forslag at jeg hadde lyst til 4 ta den og den utdanningen, og sa de har hgrt pa meg. Men
jeg mistenker kanskje ogsa at jeg har spart de for en del bryderi, da. Og sa har de
sluppet & matte teste meg, og sluppet & matte gjore... har de tenkt at ... sd da gjor jeg
det, sa sparer jeg de for en del arbeid.
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Det kan se ut til at det er vekslende erfaringer blant informantene hvorvidt de opplever at
forslagene de kommer med, blir vurdert og hvorledes de kan pavirke situasjonen sin for gvrig.

Det ser ikke ut til at det & ha stgttepersoner utgjer forskjell i sa mate.

Handling ma til

Handling er et viktig element i sosialt arbeid og handlingsiveren kan til tider vere sa stor at
den enkelte sosialarbeider setter i gang handling og endringsarbeid uten a ta seg tid til a
analysere situasjonen for klienten skikkelig (Levin 2004, 97, 101). Pa tross av positive
intensjoner, gir en slik tilneerming ikke ngdvendigvis det beste resultat. Sett i forhold til
malgruppen for denne studien, kan en slik handlingsiver fa store konsekvenser for den det
gjelder. I mgte med de fleste andre personer, kan en forsgke a sette seg inn i den andres sted,
og tenke ut veier videre ut i fra hvordan en selv ville ha tenkt, fglt, gjort for 2 komme videre
og fa til endring (Levin 2004, 80). | forhold til personer med autismespekterforstyrrelser kan
dette fgre veldig galt av sted. De har en helt annerledes mate a tenke, forsta og resonnere pa,
og resultatet kan bli en forverring av situasjonen, istedenfor en forbedring. Det ma tas
utgangspunkt i den enkeltes spesielle sammensetning av utfordringer og styrker, og med en
forankring i kunnskap om Asperger syndrom, for a tilpasse handling til den enkelte.

Tilrettelegging og oppfelging underveis i attfaringsprosessen
Informantene i denne studien opplever at iverksatte tiltak i liten grad velges, og tilrettelegges,
uti fra deres behov. De opplever at saksbehandlerne har stor makt over hvilke tiltak som
godkjennes og hvordan disse skal tilrettelegges, samtidig som de opplever at dette i liten grad
kommer dem til gode ut i fra deres behov. Bjern forsgkte i over to ar a fa aksept av
saksbehandlere for plass hos den arbeidsmarkedsbedriften han har arbeidspraksis gjennom i
dag. Ved intervjutidspunktet var han sveert bekymret for om han matte arbeide et annet sted
enn der han arbeider na, pa tross av at arbeidsmarkedsbedriften har satt i gang en prosess med
a fa praksisplassen han har na, omgjort til en varig tilrettelagt arbeidsplass (VTA).
Nar de kommer pa et mgte og sier det at arbeidsmarkedsbedriften ma finne en ordinaer
bedrift til meg. Og at jeg ikke skal ga varig tilrettelagt gjennom
arbeidsmarkedsbedriften, at det ma ga gjennom en vanlig bedrift. Og jeg vet jo det at
jeg kommer til & jobbe der i tre dager, og sa kommer jeg til & fa sparken. Jeg er ikke
noe interessert i a gjere det. Jeg vil ha en strukturert arbeidstid og jobb, og folk som
kjenner meg og de vil ha... jeg tror de vil ha meg der, for de jobber med meg for & fa
en tilrettelagt arbeidsplass som er varig, og de sgker fylkeskommunen na om & fa meg
der, pa grunn av at det at de har syv plasser, og de sgker om 4 fa en til, til meg. For de

har ikke noen fra fylkesdelen der jeg bor, sa de prever a fa det gjennom, og det er jeg
interessert i...
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Bakgrunnen for Bjerns frykt ligger i de erfaringene han har fra ordinzrt arbeidsliv, ogsa etter

at han fikk fagbrev:

Ja, og jeg har jo veert i ordinzre bedrifter ogsa da med, bare for ikke & ga hjemme,
men de har sagt det at det gar ikke. Da har jeg ringt psykiateren min og hun er lege
ogsa da, hun som utredet meg gjennom, blant de som sendte meg pé utredning, da...
og da hun hadde med et mgte med dem, og forklarte om meg og situasjonen og sanne
ting, da har alt gatt mye lettere. Men... du blir misbrukt veldig mye, at du har fri og
blir oppringt, og sa skal de til lege, og sa til tannlege og sa plutselig gar (far ikke tak i
ordene), og sinne ting, og sé tror de det at... Hvis jeg leser den (turnusplan) nar jeg
skal jobbe, jeg i fjorten dager, sé vet jeg hvilke tider jeg skal jobbe, jeg... Men nar de
gjer det om, og sé begynner de (...) & diskutere det med meg,... Jeg kan diskutere med
sjefen om sanne ting som det der, vet du, bare for & bare ut et glass, sa da blir det bare
rot og gar ut over alt.

De stressbelastningene Bjarn far av denne uvissheten, gar utover bade sgvn og helsesituasjon.

Farst etter halvannet ar med venting uten at noe skjedde i Annette sitt attfaringsforlgp, fikk

hun til slutt plass ved en arbeidsmarkedsbedrift for arbeidsavklaring, og etter hvert
arbeidspraksis. Hun opplever at de kan mye om Asperger syndrom ved denne
arbeidsmarkedsbedriften, og at forholdene er lagt til rette for ogsa a takle uforutsette

hendelser:

Hvis jeg kommer pa jobb og har fatt vite at jeg og si: to andre, skal veere pa jobb i dag,
og jeg kommer pa jobb klokken elleve og oppdager at: ~oj, her er det bare meg”. ”Er
det noen som vet hvor de andre er?”, "nei, det vet de ikke”, ”hvor er sjefen min?”,
’sjefen kommer tilbake”, far jeg fortalt. Da sier det egentlig stopp og... For meg faller
det da ikke inn & ta en telefon til sjefen og sperre: “hei, hvor er du?” . Og jeg vet bare
at jeg er ngdt for a fullfgre jobben, eller gjere det jeg kan ut fra det som star pa listen,

og jeg stresser, og blir irritert og det er skikkelig krig oppe 1 hodet...

Annette opplever at hun likevel takler stresset ved hjelp av arbeidslister og rutiner for hva

som skal gjeres — og er selv overrasket at det gar sa bra. Intensjonen med arbeidspraksisen er

at hun béade skal laere seg renholdsyrket, teste ut arbeidskapasitet, og trene opp evnen til &

takle uforutsette hendelser. Hun trives godt, og opplever at det tilrettelegges ut i fra hennes

behov. Dette viser at dersom det tilrettelegges ut i fra den enkeltes behov, kan ogsa personer

med Asperger syndrom strekkes litt utenfor sin komfortsone og fa gkt mestring.

Nar det gjelder de gvrige, har det veert forsgkt noen fa tiltak. Harald var seks maneder i

tiltaket Arbeid med bistand. Familien skaffet arbeid ved et lager, mens attfaringsbedriften

skulle ta seg av det praktiske:
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Ja, og da fikk jeg napp pa en bedrift.. pa et lager ute i kommunen, som heter xxx

: Ja... Nér du har Arbeid med bistand, sé skal du ha en kontaktperson...?
)
: Var med nar det gjaldt & skrive kontrakten, sjekket forsikringer og sann
)

Ja, de snakket litt med arbeidsgiveren, men ikke sa veldig mye, synes jeg...
. Og etter den kontraktskrivingen og forsikringen og sénn... Var de til stede 1 det
hele tatt?
. De var der... de hadde et moate en gang i maneden... mhm...
F: Ok... Husker du hva det ble snakket om pa disse motene?
I: Ja.. det ble snakket om (...) forsikring og alt dette her, ogsa ble det snakket om det
var bra a veere der, om jeg gjorde arbeidsoppgavene bra, om jeg hadde pauser og alt
dette som er i et arbeidsforhold, da.

Utover dette fikk Harald ingen tilrettelegging eller oppfalging pa arbeidsplassen:

... for det var jo litt sann arbeid noen ganger... noen ganger s var det sdnn at jeg
matte gjare arbeid og da var det at jeg kunne ikke alt dette her og da var det som.. De
var ikke noe flinke disse folkene som jobbet der til a forklare meg og sann... og si
begynte de heller 4 kjefte pa meg nar jeg gjorde feil...

Harald hadde flere sykemeldinger i tiden han arbeidet der, og til slutt stoppet familien
deltakelsen pa grunn av mobbingen de opplevde han ble utsatt for. Pa tross av meldinger til
attfgringsbedriften, hagrte han ikke noe mer fra dem i etterkant.

Joans var i arbeidspraksis i skjermet virksomhet pa en gard, og trivdes godt med dyrene og
arbeidsoppgavene for gvrig. Likevel ble det for mye for Jonas med narmere ti andre i samme
tiltak. Dette sier han om de utfordringene han opplevde ved & vare i praksisplassen:

Nei, det var veldig utfordrende med at jeg hadde pa en mate.. nei, sann der... det var pa
méite mye tanker og sénn, en gjor seg opp 1 sosiale settinger, og sénn... sa er ikke de
tankene reelle, og sa det er litt sann... Sa det gikk like mye igjen pa det sosiale, men
pa en mate sd foler jeg at det var veldig bra & jobbe der og, det var veldig lreite folk...
det var jo det.

Etter tre maneder ble belastningen for stor, og han ble syk og lagt inn pa psykiatrisk avdeling.
Han opplevde at det ble for mye folk, han ble utslitt av en kronglete reisevei og selv om

arbeidsoppgavene var greie nok, ga de ingen stimuli. Jonas savner at saksbehandler i NAV

... p4 en méte ser litt mer av problematikken min da, at de ser at det gar an a jobbe
selv om en har... at det gér an 4 jobbe en vanlig plass selv om en har den diagnosen
jeg har da, altsa at det er pa en mate noe med a ha tilpasset arbeid.

Ved intervjutidspunktet hadde Jonas permisjon fra sykehuset. Det forela ingen tilbud om
tiltak, eller andre gjeremal han kunne fylle dagene med. Han forsgkte selv a legge planer hver
dag, selv om det var vanskelig a fylle dagene med noe konstruktivt.
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Pa tross av gjentakende forsgk, og mange innspill fra Gunnar, er hospiteringsplass det eneste
han er blitt tilbudt fra NAV. Verken Gunnar eller den aktuelle arbeidsgiveren, anses dette som

en brukbar Igsning, og han har gitt opp forsgket med & komme i arbeid.

Avtaler ma overholdes

Flere av informantene opplever at de blir lovet oppfalging, svar pa spgrsmal, eller at
saksbehandler skal komme pa mgter, uten at det skjer noe mer. De fleste forteller om uttallige
ganger de har tatt kontakt med ansatte i NAV, og er blitt lovet hjelp eller svar pa spgrsmal
uten at de hgrer noe mer. De forteller om ventetider pa flere maneder, til og med over et ar.
Tiden gar med til venting og uforutsigbarhet, uten aktivitet, og uten at prosessen beveger seg

videre.

Fra Harald ble sykemeldt fra Arbeid med bistand-tiltaket, gikk det mer enn et ar for det
skjedde noe i forhold til attferingsbedriften:

Og vi hadde mote med attforingsbedriften, og vi tok initiativ... og ”Jo, nd skulle alt bli
sd mye bedre” og det var ikke mate pa, og vi la planer, og det var ting og tang som
skulle 1 gang, men... men skjedde aldri noe...
Det var blitt lovet at tiltakskonsulenten skulle finne ut hva som krevdes for a fa dekke
kjgreopplaringen, etter forrige forsgk der saksbehandler nektet & oppdatere aktivitetsplanen.

(...) attferingsbedriften skuslet det bort... attferingsbedriften/ NAV gjorde ikke mer...
sa vi gikk egentlig bare og ventet, og ventet, og ventet... og helt frem til na nylig, hvor
vi dro 1 gang dette nye... med den nye saksbehandleren pa NAV, og da fikk vi faktisk
vite at han var utskrevet fra attfgringsbedriften. Det har aldri vi fatt noe beskjed om...

Det hele er endt opp med at det er sgkt om 50 prosent ufgr for Harald, og hva som skjer
videre, gnsket ikke den nye saksbehandleren a diskutere far sgknaden var avklart. Dette har
igjen medfert at Harald vet lite om hva som skal skje fremover og uttrykker engstelse for et

mgte de skal ha uken etter intervjuet.

| lvar sitt tilfelle, fortalte NAV-kontoret at de matte vente med & sende sgknaden om

ufgrepensjon:
... nar det gjaldt det a soke pa uferetrygden, sa var det sann at vi satt der og hadde
papirene klare, og sd sa dem: “’Nei, vi kan ikke skrive dem ennd, vi mé vente litt...”,

og sé greit nok: “Hvor lenge da?”, det kunne de ikke si, men skulle si ifra. Sa venter
jeg da i en maned og i to maneder, og sa til slutt ma jeg bare ringe dem Ja, har dere
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",

de klare?”, Ja, vi har hatt det klart i mange méneder, vi!”, sa gr dem der da, vet du,
0g sa ma jeg ringe til dem. De kunne ha... nei, fire méneder var det. ..

Han ble meget frustrert over at NAV-kontoret ikke tok kontakt med ham, slik de hadde lovet.
Samtidig begynte han a lure pa om det var han som hadde misforstatt det hele, og at han
skulle ta kontakt. Dette kan tolkes som at Ivar er vant med a fa skylden for misforstaelser i

situasjoner han deltar i.

Bjarn har flere episoder der han opplever at avtaler brytes, eller det oppstar forsinkelser som

skaper problemer for ham:

Jeg gikk pa datakurs i regi av NAV (...) Et og et halvt ar gikk jeg pa, det var ingen i
Norge som kunne det. Leaereren sa han matte lese opp kvelden far, det som han skulle
undervise dagen etterpa (...) jeg satt jo pa hovedbiblioteket, sa lenge det var apent
etter skoletid, og leste med ordbok og sant og prevde i det minste. Og sa kom
eksamensdagen sa far alle de andre utlevert eksamenspapirer, unntatt meg. Da hadde
ikke NAV betalt eksamensavgiften. (...) Og tre maneder etterpa, da far jeg telefon fra
NAYV at nad hadde de betalt dette her, sa na kunne jeg ta eksamen.

Halvannet ar med nitidig arbeid opplevdes bortkastet, da han ikke fikk tatt den eksamen. I den
arbeidspraksisen han er i na, far Bjgrn dekket reiseutgiftene fra:
(...) og nér jeg leverer reiseregning, sa gar det cirka fem uker for jeg far det pa konto

igjen. Jeg leverer inn hver fjortende dag. Sa hele inntekten min gar i reise, for jeg ma
prioritere jobb, fremfor regninger. Og det er jo det jeg sliter med na.

For Bjern sin del, farer dette til at han kommer pa etterskudd med alt, og livet blir komplisert.
Han gir uttrykk for stor frustrasjon, bade pa grunn av likviditetsproblemene han far som falge
av situasjonen, men ogsa fordi han fgler at saksbehandleren i NAV ikke gnsker “hjelpe ham:

... hun saksbehandleren pa sosialetaten, hun har jo sagt det at de kan forskuttere ut all
reise til meg, men da ma NAV godkjenne, men det er det NAV ikke godkjenner, og da
hadde ikke jeg hatt et eneste utlegg. (...) Men det er ikke NAV interessert i. Selv om
sosialetaten og NAV har samme kontor og alt, men de er ikke interessert.

(...)

Da kunne jeg ha betalt alle regningene mine, og da kunne jeg ha levd akkurat som far.
Sa tilbyr de all mulig hjelp, men du blir kappet nevene av det der og... men de vil jo
nesten at jeg skal sitte hjemme og begynne a ruse meg igjen, og miste alt og (...). Det
er frustrerende og jeg stresser, og stresser og stresser med dette, og Asperger fra for
(far ikke tak i ordene)... sa gar det pa helsa los. ..

| et forsgk pa a fa utbetalingene raskere, er han i kontakt med NAV hver dag med den
belastningen dette medfarer bade for han personlig og i forhold til ansatte i NAV pa telefon

0g i mottaket:
I: Tdetsiste... tre til frie ganger for dagen...
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F: Ja... er dette spesielt nd?

I: Ja, etter at jeg begynte, i ar, pa grunn av gkonomi...

F: Dette med reisepengestyret...

I: Ja, for & prove a pushe pa, for... Jeg har en avtale at det skal betales ut i lapet av
fjorten dager, men der gar det... drayer de bare lengre og lengre, og lengre, og
lengre... og jeg hater a snakke i telefonen med offentlige etater og sanne ting, og...
Da stresser jeg meg bare opp, og da hisser jeg meg opp, 0g stresser, og stresser
enda mer, og til slutt sa eksploderer jeg... men da slar jeg av far jeg begynner med
trusler og sant...

Da Bjern og jeg mattes, fortalte han at saksbehandler var blitt informert om hans deltakelse i
en undersgkelse om NAV. Dette farte til at utbetalingene ble effektuert, og innen en uke var
alt utestaende refundert. Et par dager far Bjern skulle intervjues, hadde han en kjedelig
episode i mottaket der han ble kastet ut. Rett utenfor NAV-kontoret fikk han et illebefinnende,
og ble lagt inn til et dagns hjerteovervaking. Det kan virke som at de siste tiders

uforutsigbarhet og stressniva har slatt direkte ut i helseproblemer.
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Kapittel 7

Oppsummering og avsluttende kommentarer

Det er i dag omtrent 3.4 millioner personer i yrkesaktiv alder i Norge (16-66 ar), og med en
antatt forekomst med andel personer med Asperger syndrom i befolkningen pa rundt 0.35
prosent (Weidle et al. 2011, 573), vil det si at inntil 11 900 personer i yrkesaktiv alder har
Asperger syndrom.® Det er relativt f& med Asperger syndrom som er i arbeid, og det antas at
langt flere kan veere i stand til & st i arbeid, dersom de far sterkt individualisert bistand med
vekt pa tilrettelegging (AVdir. 2010, 6). Dette inneberer at personer med Asperger syndrom
utgjer en skjult arbeidsstyrke som kan bidra i samfunnet med sin arbeidskraft i ulik grad,
istedenfor & motta fulle varige trygdeytelser. Det er arbeids- og velferdsetaten, dvs. NAV,
som har ansvaret for bistand og oppfalging av personer med nedsatt arbeids- og

funksjonsevne, i arbeidet med & komme ut i arbeid.

Denne studien har tatt mal av seg a se nermere pa hvordan personer med Asperger syndrom
beskriver sine erfaringer fra bistand og oppfelging de far fra ansatte i NAV i prosessen med a
komme i arbeid, og hva de opplever farer til eventuelle endringer i attfgringsprosessen.
Studiens resultater bygger pa personene med Asperger syndrom sine subjektive opplevelser.
Utgangspunktet for informantenes kontakt med NAV, var a fa hjelp til 8 komme seg i arbeid,
eller i arbeidsliknende forhold. Noen av informantene har mye arbeidslivserfaring og andre
ingen. Likeledes varierer det mye for hvor lenge de har hatt kontakt med NAV, og eventuelt

tidligere etater som trygdeetaten og Aetat.

Vansker med & komme i arbeid

Av de ni som inngar i datamaterialet, er det kun én som ved intervjutidspunktet ser ut til & ha
beveget seg litt nermere et fremtidig inntektsgivende arbeid i ordinaer virksomhet, enn ved
kontaktetablering. Omtrent halvparten har fatt innvilget ufarepensjon etter varierende
attfgringsforlap, tre med 100 prosent ufgregrad, en med delt ufgrepensjon og AAP, mens den
femte venter pa svar pa ufgresgknad. Dette betyr at fem av ni mer eller mindre er avklart til et
liv med ufarepensjon, hvilket er en ugnsket utvikling bade i forhold til den enkeltes gnsker og
behov, og i forhold til NAVs hovedmal med a fa flest mulig ut i arbeid og feerrest mulig pa
passive ytelser. Av de som allerede er avklart med ufgrepensjon, er det en som har varig

tilrettelagt arbeid (VTA) i skjermet virksomhet, og resten er uten dagaktivitet gjennom NAV.

® Folkemengde etter alder, kjgnn, per1.1.13 - http://ssh.no/befolkning/statistikker/folkemengde (19.4.13)
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En har dagaktivitet i privat regi og gnsker oppfelging fra NAV, uten a fa dette. For
vedkommende som avventer vedtak om ufarepensjon, er det sgkt om varig tilrettelagt arbeid.
Det er uvisst om denne blir i skjermet eller ordinaer virksomhet. De resterende fire
informantene har AAP, der en er i arbeidspraksis som ser lovende ut, en er uten aktivitetskrav,
en er uten aktivitetstilbud og den siste er mastergradstudent. Det har veert vanskelig a finne
noen bestemte sertrekk som kan gi antydninger om hva som har fart deres attfaringsprosesser

i den ene, eller den andre retningen.

Det personlige mate mellom personen med Asperger syndrom og ansatte i NAV
Informantene opplever store forskjeller mellom de ulike ansatte i NAV, spesielt med tanke pa
hvordan de tilngermer seg sine brukere og arbeidsoppgaver; ”Den saksbehandleren er sann og
den sann”, som en av stettepersonene sier i intervju. Hvorvidt dette avhenger av personlige
egenskapene hos den enkelte eller om det har sammenheng med utdanning og faglig
bakgrunn, kan ikke denne studien si noe om. Det er imidlertid store variasjoner i
yrkesgruppene som har ansvar for saksbehandling og oppfalging innen AAP og ufgrepensjon.
Ved et NAV-kontor jeg har noe kjennskap til, har ansatte som betjener dette feltet for blant
annet sosialfaglig-, sykepleiefaglig-, og bygningsfaglig/trygdefaglig bakgrunn.

Generelt har informantene i denne studien sveert ulike erfaringer og opplevelser i sin kontakt
med NAV, og relativt fa har positive opplevelser a vise til. Gjennom analysearbeidet er det
kommet frem fire hovedomrader som oppleves mer eller mindre problematiske i deres
erfaring med bistand og oppfelging fra ansatte i NAV, og som de opplever bgr bli ivaretatt.
Disse omradene ser ut til & henge sammen som et hele, og kan omfavnes av det som under

analysearbeidet ble kalt & bli tatt pa alvor.

Anerkjennelse av den enkelte

Faktorene respekt og ydmykhet, tilgjengelighet og kontinuitet som ligger til grunn for det &
bli mgtt som en person. | forbindelse med respekt og ydmykhet forteller flere av informantene
at de verken blir sett, hart eller behandlet pa en hgflig mate, mens andre har positive
erfaringer med dette. Det & bli behandlet med respekt innebzrer bade hgflig omgangstone og
en fglelse av aktelse som et selvstendig individ som verdsettes, bade rent menneskelig og i
samfunnet generelt. De av informantene som gir uttrykk for at de blir sett, hart og matt pa en
ordentlig mate, opplever ogsa at det de sier har betydning. Det kan se ut til at der dette er
tilstede, er det et godt samarbeid mellom informanten og ansatt i NAV. Pa den andre siden er

det flere av informantene som har motsatt erfaring, der de opplever at de ikke blir sett, hgrt pa
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eller mgtt pa en hgflig mate. En av informantene papeker i sterke ordelag at han har mistet
troen pa at arbeidet med 4 fa til endringer har noe vits, da han fgler han verken blir mgtt som
en person, eller at hans behov blir ivaretatt. Flere av informantene forteller om situasjoner der
de har falt seg krenket, gjennom avvisning, latterliggjering av deres vansker og misforstaelser
som kunne vart unngatt. Samarbeidet mellom den enkelte og ansatt i NAV ser i disse
tilfellene ut til a veere vanskelige, eller ikke-eksisterende. Det er mulig dette kunne veert
unngatt dersom saksbehandler hadde hatt kunnskap og forstaelse for de utfordringer personer

med Asperger syndrom har, og tilpasset kommunikasjonsformen deretter.

Faktorene tilgjengelighet og kontinuitet har ogsa en rolle i det & bli mgtt som en person.
Begge disse faktorene er strukturelle omstendigheter ansatte i NAV i varierende grad kan
pavirke, dog svert viktige for den enkeltes opplevelse av den bistand og oppfalging
vedkommende far fra sin saksbehandler. De fleste informantene opplever at det er vanskelig &
fa tak i saksbehandlerne, det kan ta lang tid far de ringer tilbake og noen lurer pa om det
gnskes at de gir opp. For personer med Asperger syndrom, som ofte har vansker med a
organisere og strukturere hverdagen sin, utgjer dette brudd i rutinen og kan skape stress. Da
de ogsa kan ha vansker med a forsta omgivelsene og danne seg helhetlig oversikt, kan de
raskt tolke dette som en handlingen rettet mot dem personlig og fele seg avvist. Flere av
informantene erfarer ogsa hyppige bytter av saksbehandlere i et slikt omfang at de ikke rekker
a bli kjent. Dette er spesielt vanskelig for denne gruppen som har behov for stabilitet og
forutsigbarhet, og som trenger lang tid til bade a bli kjent med og fa tillit til nye personer. |
tillegg har de ofte vansker med a takle endringer, og blir saledes mer utsatt for
stressituasjoner, noe som igjen kan gke sjansene for psykiske vansker. Pa den andre siden tar
det ogsa lang tid a bli kjent med deres saregne situasjon og vaeremate, og slik gjgre det mulig
a bidra pa en konstruktiv mate i deres utvikling mot arbeid. Noen av informantene har hatt
samme saksbehandler over tid, og hvorvidt dette har veert opplevd som positivt eller negativ,
avhenger av om de opplever at saksbehandler tar dem pa alvor, med a bli sett, hgrt, forstatt og
imgtekommet ut i fra deres behov. Der det ikke fungerer vil det ligget er utvidet ansvar hos
saksbehandler & ta tak i dette, da mange personer med Asperger syndrom ofte forholder seg til

regler og det som er bestemt, og tar lite initiativ selv for a endre situasjonen.

Kunnskap og forstaelse
| omradet som jeg har kalt Forstaelse for den enkeltes behov, er det ogsa tre faktorer: En

interessert og sparrende holdning etterlyses, vansker med a forsta og bli forstatt i ulike
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situasjoner, og for liten og for lang tid. De fleste informantene melder om saksbehandlere i
NAYV som i liten grad viser en interessert og spgrrende holdning i forhold til deres meninger,
tanker, og hvordan de opplever situasjonen fra deres stasted. En forutsetning for a kunne bista
denne gruppen er en forstaelse for deres forstaelsesvansker. Da det er store variasjoner
individene med hvordan deres individuelle styrker og utfordringer kommer til uttrykk, vil det
veere helt ngdvendig a sette seg inn i den enkeltes fortrinn og vansker, erfaring og historikk
for & kunne finne ut hva som skal til for a bista akkurat den ene personen i attfaringslgpet. En
mate & danne seg en slik forstaelse, er i tillegg til kunnskap om Asperger syndrom gjennom
skriftlig dokumentasjon. Alle informantene i denne studien er innvilget AAP eller
ufgrepensjon, og de har veert ngdt til & fremskaffe dokumentasjon pa deres tilstand. I tillegg
har noen veert ytterligere utredet gjennom NAV-systemet og andre har fremskaffet
dokumentasjon utover kravene for a fa frem gode beskrivelser om deres vansker. Pa tross av
dette, opplever de fleste informantene at saksbehandlere ikke har satt seg inn i foreliggende
dokumentasjon og de tolker dette slik at saksbehandlerne ikke bryr seg om hva som skal til
for 4 tilrettelegge for dem. Nar informantene i tillegg erfarer at det sparres relativt lite om
deres tanker, meninger og innspill pa situasjonen, der de ikke far konkretiseringshjelp for &
finne ut av hva som kan hjelpe den enkelte, opplever de at deres situasjon verken anerkjennes
eller blir tatt pa alvor. Sosialarbeiderens ikke-vitende” holdning mé moderes betraktelig i
mgte med personer med Asperger syndrom, da de som regel har behov for tydelige, konkrete
spersmal for & minske muligheter for misforstaelser, og ofte konkrete forslag til mater a lgse
ulike utfordringer pa. Dette krever forkunnskap bade om Asperger syndrom og relevant
tilrettelegging generelt, og om den enkelte spesielt.

Flere av de informantene som har ansvarsgrupper, erfarer at saksbehandlerne sjeldent eller
aldri deltar i ansvarsgruppemgter pa tross av at de har sagt de skal komme. Sett i lys av at
personer med Asperger syndrom er mindre “’lesbare” enn normalbefolkningen, og generelt har
vansker med a beskrive hvordan de har det og hva som skal til for & endre deres situasjon, vil
samarbeid med pargrende og andre deler av hjelpeapparatet ofte veere ngdvendig for 4 oppna
vellykkede attfgringsprosesser. Ansvarsgruppemgter er saledes et godt utgangpunkt. NAV-
ansatte er viktige premissleverandgrer i et slikt samarbeid, spesielt med tanke pa hva slags
tilrettelegging som er praktisk mulig innenfor de rammene de har, og hvilken tiltaksmeny som
kan benyttes i forhold til det enkelte individ. For enkelte av informantene er
ansvarsgruppemgtet arenaen der de far uttrykt seg om hva de tenker om situasjonen og om

fremtiden, og i sa mate kan fraveer pa disse mgtene vanskeliggjare attfgringsarbeidet.
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Kunnskap om Asperger syndrom hos saksbehandlerne etterlyses av de fleste informantene, og
de opplever dette farer til vansker med a forsta og bli forstatt i ulike situasjoner. Alle gir
uttrykk for at de tror slik kunnskap ville ha bidratt til at de kunne ha fatt bedre hjelp enn de
opplever de har fatt. En av informantene uttrykker i klartekst at han tror attfgringsprosessen
hadde hatt et annet resultat enn ufgrepensjon, dersom saksbehandler hadde hatt slik kunnskap.
Det er serlig i forbindelse med kommunikasjon mellom ansatte i NAV og personene med
Asperger syndrom at mangel pa slik kompetanse blir tydelig i deres historier. Flere opplever
de blir snakket trill rundt, og ikke far med seg, eller misforstar, det som blir sagt, og i tillegg
foler de at de ofte far ”skylden” for de misforstaelsene som oppstar. Dersom deres
saksbehandlere hadde hatt mer kunnskap og forstaelse for deres forstaelsesvansker, kunne
mye av dette vaert forebygget gjennom hvordan de gjennomfarte samtalene pa, og slik forsgkt
a sikre at begge parter forstod det samme. Det er ogsa flere som gir uttrykk for at de faler de
blir overvurdert, og det har ofte sammenheng med at de har et godt talesprak og virker
velfungerende for andre. For disse personene er det fortvilende at hjelpeapparatet ikke tror pa

at deres funksjonsnedsettelse er sa vidt omfattende som de er, bare fordi de har et godt sprak.

Tidsperspektiv oppleves ogsa som vanskelig pa flere mater. Informantene gir uttrykk for at
det ma settes av god tid til samtale for & unnga eller avklare eventuelle misforstaelser, og for a
bli kjent og bygge opp et tillitsforhold. Gar samtalen for raskt og det snakkes om flere emner
pa en gang, kan det vare lett & miste og/eller misforsta det som sies, og den kognitive
belastningen kan bli for stor. Krav til raske beslutninger og andre gjgremal kan veere
vanskelig a fglge, og kan ogsa fare til mental overbelastning, med bade stress reaksjoner og
psykiske vansker. | tillegg kan de i enda stgrre grad ga glipp av vesentlig informasjon enn
ellers, hvilket kan fare til at resultatet blir galt. Informantene i studien gir uttrykk for at
ventetider er problematisk for dem, iseer nar det ikke er gitt tydelige tidsfrister de kan forholde
seg til. Kontinuitetsbrudd som falge av ventetider kan fere til stans i attfgringsprosessen, og
til og med gdelegge det grunnlaget som allerede er lagt. Med deres sarbarhet for stress kan
flere oppleve kriser som fglge av usikkerhet og uforutsigbarhet. Tilrettelegging ut i fra

autismeforstaelse vil bidra til & redusere stressbelastningen.

Brukermedvirkning
Nar det kommer til Tjenestemottaker — en samarbeidspartner har informantene ogsa
varierende erfaringer bade for den enkelte informant og informantene i mellom. Faktorer som

er kommet tydeligst frem i materialet er hvorvidt forslag og innspill fra den enkelte tas i
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betraktning, og hvilken pavirkningsmulighet de opplever at de har. Der noen av informantene
opplever at den enkeltes forslag tas i betraktning og aksepteres umiddelbart, opplever andre at
de avvises totalt og da gjerne uten noen forklaringer eller begrunnelser for hvorfor forslaget
ikke tas med i betraktning. Generelt kan det se ut til at samarbeidet mellom personene med
Asperger syndrom og saksbehandler er langt bedre der den enkeltes forslag tas med i
vurderingen, og har en positiv innvirkning pa attfgringsprosessen eller den daglige aktivitet. |
hvilket omfang den enkeltes pavirkningsmulighet har varierer like mye. Flere av informanter
opplever at de ikke har noen pavirkningsmuligheter i det hele tatt og deres behov neglisjeres
fullstendig, mens andre opplever de har gode pavirkningsmuligheter i deres attfaringsforlap.
Noen gir uttrykk for at de synes de har pavirkningsmuligheter, og forteller samtidig at de ikke
faler at deres innspill blir tatt hensyn til. Et par av informantene arbeidet over lang tid uten at
noe skjedde, og plutselig lgsnet det. For den ene var den utlgsende faktor en saksbehandler
som skjgnte at angitte tiltak kunne vaere lgsningen, mens hos den andre kommer det ikke frem
ngyaktig hva som utgjorde forskjellen. Mye kan tyde pa at informantene opplever starre
pavirkningsmuligheter nar de omsider har kommet i gang med attfgringsprosess hos

tiltaksarrangarer.

For mange personer med Asperger syndrom vil det veere ngdvendig a tilrettelegge for at den
enkelte skal kunne medvirke i egen prosess, da det er mange med Asperger syndrom som har
vanskelig for & forestille seg situasjoner de ikke har veert i tidligere, og saledes kan ha vansker
med & vite hva som er mulig og hva de har behov for. Det er viktig for
gjennomfagringsmulighetene at de far et eierforhold til de valgene som tas, da personer med
Asperger syndrom i sveert liten grad gjer aktiviteter de ikke finner mening med, eller er

motivert for & gjare.

Oppfelging

Nar det kommer til Handling ma til er det ogsa to faktorer som trer fram som spesielt viktige;
tilrettelegging og oppfalging underveis i attfaringsprosessen, og avtaler ma overholdes. Som i
denne studien forgvrig, er det ogsa her store variasjoner. Nar det gjelder tilrettelegging og
oppfelging underveis i attfgringsprosessen kan det se ut til at variasjonene farst og fremst
avhenger av saksbehandleren den enkelte har, og hvilke etablerte tiloud som er tilgjengelige.
De fleste informantene opplever at tiltak og tilrettelegging i liten grad tar utgangspunkt i den
enkeltes behov, og gir uttrykk for at det virker som saksbehandler har stor makt over hvilke

tiltak som godkjennes og hvordan disse tilrettelegges. Der behovet ikke dekkes av det
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etablerte tilbudet, ser det ut som at intet annet tilbud gis. Selv i tilfeller der den enkelte kan ha
spesiell nytte av deltakelse hos en bestemt tiltaksarranger, kan det se ut til at informantene
opplever at muligheten avgrenses av saksbehandlers innstilling til dem. For en av
informantene virker det som at fgringer fra politisk hold, om gkt bruk av varig tilrettelagt i
ordinzr virksomhet, forsgkes innfart uten a ta hensyn til individuelle behov. Informanter som
har deltatt i tiltak via tiltaksarranggrer, har ulike erfaringer med hvorvidt dette er tilrettelagt
og tilpasset deres utfordringer, eller ikke. Nar dette ivaretas, kan det se ut til at informanten

forblir i attfaringsprosessen, mens der det ikke ivaretas er det starre fare for a falle fra.

Omtrent alle informantene har erfaringer med, og uttrykker mye frustrasjon over at
saksbehandlerne ikke overholder avtaler, eller kommer tilbake med svar pa sparsmal. For de
fleste med Asperger syndrom er dette vanskelig, da forutsigbarhet og oversikt er vesentlig for
a holde stressnivaet nede. Nar saksbehandler ikke falger opp avtaler, resulterer dette ofte i
lange opphold i attfaringsprosessen. For eksempel fikk en av informantene i denne studien
ikke tatt eksamen etter halvannet ar med intenst arbeid fordi saksbehandler ikke betalte
eksamensavgiften tidsnok. Mange med Asperger syndrom forholder seg strikt til regler og
avtaler og tar sjeldent initiativ selv, og sa lenge saksbehandler ikke falger opp det avtalte, tar
det langt tid mellom hver kontakt. For enkelte har dette fart til manglende igangsetting av
tiltak som kunne bidratt til endringer i deres liv, og til slutt avklaring mot ufarepensjon,

istedenfor muligheter til arbeidsdeltakelse.

Implikasjoner

Informantene i denne studien har varierende erfaringer fra de hovedomrader som er vist
tidligere. Til sammen danner disse hovedomradene en ramme som kan ivareta deres behov for
a bli tatt pa alvor i den situasjonen de er i, og med gnske om a komme ut i arbeid. |
samarbeidet mellom ansatte i NAV og personen med Asperger syndrom, ma den ansatte
tilpasse seg personen med Asperger syndrom, og arbeide for en best mulig forstaelse mellom
dem. A starte der personen er” er et viktig prinsipp i sosialt arbeid som bade viser respekt og
ydmykhet i forhold til den personen man star i et hjelpeforhold til, og et virkemiddel for a
skaffe seg forstaelse av den andre, dennes situasjon og hvordan man eventuelt skal lgse
situasjonen (Levin 2004, 80). | dette ligger at en skal forsgke a sette seg inn i den andres sted,
og ofte bruker man sine egne forstaelsesrammer for a tenke ut hvordan dette kan veere, og hva
som skal til. Dette hevder Gillberg (1998, 107) ofte blir helt galt i forhold til denne gruppen.
En ma i stedet ga ut fra kunnskap om Asperger syndrom, og lytte respektfullt til det personen
med diagnosen har a fortelle. Dette vil si at ansatte i NAV og i andre deler av bade
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tiltaksapparatet og hjelpeapparatet forgvrig, ma ha kunnskap om Asperger syndrom og
autisme for & kunne forsta hva den enkelte har behov for, og tilrettelegge slik at endring i

deres livssituasjon kan skje.

I hovedtrekk er det flere informanter med negative erfaringer enn positive erfaringer fra
prosessen med bistand og oppfalging fra ansatte i NAV. Ut i fra deres beskrivelser, kan det se
ut til at de i liten grad vurderes ut i fra et autismespekterperspektiv, men heller ut i fra
normalbefolkningen. Dette vil gjgre dem urett, da deres fortrinn og styrker fort kan bli
oversett, blant annet som falge av deres vansker med gjensidig sosiale interaksjon og
gjensidig kommunikasjon. Kunnskap om og kompetanse pa Asperger syndrom er ngdvendig
for 2 imgtekomme deres behov for tilrettelegging gjennom attferingsforlgp og pa fremtidig
arbeidsplass, der deres utfordringer kan ivaretas og individuelle styrker komme til sin rett. Det
er lite sannsynlig at det lar seg gjennomfgre at alle ansatte i NAV opparbeider seg denne
kunnskap og kompetanse i forhold til en sa liten brukergruppe som personer med Asperger
syndrom er. Det er likevel av vesentlig betydning for & oppna suksess i deres attfgringslep, at
de som skal arbeide med bistand og oppfelging overfor disse personene, foretar
tiltaksbestilling, og vedtaksbehandling, kjenner til og har forstaelse for Asperger syndrom
som diagnose, og den enkeltes seregenhet. Dette innebeerer at flere av yrkesgruppene som
arbeider i NAV, for eksempel sosionomer og velferdsvitere, bgr ha en viss innfaring om
autisme og Asperger syndrom i deres utdanning. | tillegg ber tilgjengelig kompetanse i NAV
Arbeidsradgivningstjeneste (NAV ARK) i fylkene, og NAV Kompetansesenter for
tilrettelegging og deltakelse (tidligere NAV SYA) benyttes i starre grad (AVdir. 2010, 13).

I tillegg til kompetanse pa Asperger syndrom, vil det vaere behov for kompetanse innen sosialt
arbeid, pedagogikk, samt arbeidslivs- og arbeidsmarkedskunnskap for & ivareta denne
gruppens behov for bistand og oppfalging i prosessen mot a komme i arbeid pa en
tilfredsstillende mate. Asperger syndrom bergrer alle deler av personenes livsomrader og en
sosialfaglig helhetlig tankegang vil vere et godt utgangspunkt, med fokus pa personen i
situasjonen der det farst og fremst kreves endringer og tilrettelegging i omgivelsene for &

imgtekomme denne gruppens behov.

Det stilles spgrsmalstegn ved om oppfalgingen personer med Asperger syndrom far fra NAV
for @ komme seg i arbeid, yter denne gruppen rettferdighet gjennom dagens organisering.

Saksbehandlere/veiledere med ansvar for oppfelging innen feltet AAP og uferepensjon, kan
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ha opptil 180 brukere med ulike synlige og usynlige funksjonsnedsettelser som skal fglges
opp, og har et sakshehandlingssystem der det ikke er mulig a skaffe seg oversikt over hvem
som trenger tettere oppfelging enn den pélagte hyppighet med hver 6. maned.
Oppfalgingsprosedyrer og opplysninger knyttet til oppfalgingsarbeidet ligger i et annet
datasystem enn der tilgangen til skriftlig dokumentasjon er. Mye dokumentasjon er
digitalisert, samtidig foreligger det meste eldre dokumentasjon fortsatt i papirarkiver, delvis
ogsa i fjernarkiv. Med sa mange brukere og med vanskelig tilgjengelig informasjon, er det
vanskelig for den enkelte sakshehandler & ivareta en gruppe brukere som personer med
Asperger syndrom. For det fgrste trenger de tettere oppfaelging og bedre tilgjengelighet enn
saksbehandlere med en slik arbeidsbelastning kan gi. For det andre har personer med
Asperger syndrom behov for hjelpere som husker dem og deres seregenheter og behov, fra
gang til gang. For det tredje kreves det ofte mye arbeid for a finne ut av hva som vil vere de
rette tiltakene, og dette er en gruppe mennesker “prov og feil”’-metoden kan veere skadelig for,
da de ikke leerer av sine feil, men av mestring. Denne gruppen trenger en sterkt individualisert
tilnserming innenfor alle livsomrader, og en del personer med Asperger syndrom kan trenge
omtrent like tett oppfalging som deltakere i kvalifiseringsprogrammet, i hvert fall i perioder
med a finne arbeid som passer den enkelte, og ved oppstart pa nytt arbeidssted. Noen vil ogsa
ha behov for oppfalging fra tid til annen. Det kan i tillegg veere ngdvendig med oppfelging
innen andre livsomrader for & fungere i arbeidslivet.

Uten kjennskap til hvor mange personer med Asperger syndrom som oppsgker NAV for hjelp
og bistand med & komme i arbeid, og med de tidligere presenterte forekomsttallene, vil det
likevel utgjare noen hundre personer i snitt per fylke. Dersom det opprettes egne autisme-
/Asperger-team i de ulike fylkene, regionene eller i bykommunene, avhengig av
befolkningstetthet, med ansvar for den oppfalgingen denne gruppen har behov for, vil det
kanskije veere mulig & fa frem denne gruppens potensiale som en del av arbeidsstyrken, og

ikke som passive trygdemottakere.

73



Litteraturliste

Andreassen, Tone Alm. 2008. "Nar pasienter blir brukere: en utfordring for ekspertisens
posisjon i helsepolitikken.” In Ekspertise og brukermakt, edited by Ingunn Moser and
Kristin Asdal, S. 93-116. [Oslo]: Unipub.

Arbeids- og velferdsdirektoratet. 2010. Arbeidssgkere med Asperger-syndrom -
Metodeutvikling og kompetanseheving i NAV. Oslo: NAV.

Askeland, Gurid Aga. 1994. Studium og klientarbeid: same arbeidsprosess? Oslo: Samlaget.

Attwood, Tony. 2000. Asperger syndrom: en handbok for foreldre og fagfolk. Translated by
Knut Roar Engh. Oslo: NKS-forlaget.

Baird, Gillian , Emily Simonoff, Andrew Pickles, Susie Chandler, Tom Loucas, David
Meldrum, and Tony Charman. 2006. “Prevalence of disorders of the autism spectrum
in a population cohort of children in South Thames: the Special Needs and Autism
Project (SNAP)." The Lancet no. 368: 210-15.

Baron-Cohen, Simon, Fiona J. Scott, Carrie Allison, Joanna Williams, Patrick Bolton, Fiona
E. Matthews, and Carol Brayne. 2009. "Prevalence of autism-spectrum conditions:

UK school-based population study.” The British Journal of Psychiatry no. 194:500-509. doi:
10.1192/bjp.bp.108.059345.

Brugha, Traolach S. , Sally McManus, John Bankart, Fiona Scott, Susan Purdon, Jane Smith,
Paul Bebbington, Rachel Jenkins, and Howard Meltzer. 2011. "Epidemiology of
Autism Spectrum Disorders in Adults in the Community in England " Archives of
General Psychiatry no. 68 (5).

Cardinal, Marie. 1990. Gjennom kaos: roman. Oslo: Gyldendal.

Charmaz, Kathy. 2006. Constructing grounded theory: a practical guide through qualitative
analysis. London: Sage.

Charmaz, Kathy. 2011. "A Constructivist Grounded Theory Analysis of Losing ad Regaining
a Valued Self." In Five Ways of Doing Qualitative Analyses, edited by Frederick J.
Wertz, Kathy Charmaz, Linda M. McMullen, Ruthellen Josselson, Rosemarie
Anderson and Emalinda McSpadden, 165-204. New York: The Guilford Press.

Cimera, Robert Evert, and Richard J. Cowan. 2009. "The costs of services and employment
outcomes achieved by adults with autism in the US." Autism no. 13 (3):285-302. doi:
10.1177/1362361309103791.

Dalen, Monica. 2011. Intervju som forskningsmetode. Oslo: Universitetsforl.

Den Nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og, humaniora, and Ragnvald
Kalleberg. 2006. Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap, humaniora,
juss og teologi. [Oslo]: Forskningsetiske komiteer.

Ekevik, Ellen. ar ukjent. ASPERGER SYNDROM — EN ANNERLEDES MATE A TENKE
PA. Artikkelsamling om Asperger syndrom for pargrende: 66-72,
http://www.autismeforeningen.no/autismeforeningens-informasjonsmateriell/34-
artikkelsamling-om-asperger-syndrom-for-parorende/file (19.4.13).

Engh, Knut Roar. 2010. Barn og unge med Asperger syndrom i skolen. Kristiansand:
Hayskoleforl.

Ervik, Solveig Nelly. 2001. Pedanten og eksentrikeren: laering hos ungdom med Asperger
syndrom : en analyse av leringsprosessens innhold og kontekstuelle relasjoner basert
pa fem kasusstudier. [Oslo]: Unipub forl.

Fjeran-Granum, Torill, Cecilie Mortensen, and Endre Krossbakken. 2011. Annerledes. Oslo:
SPISS forl.

Fombonne, Eric. 2009. "Epidemiology of Pervasive Developmental Disorders." PEDIATRIC
RESEARCH no. Vol. 65, (No. 6,):591-598.

74


http://www.autismeforeningen.no/autismeforeningens-informasjonsmateriell/34-artikkelsamling-om-asperger-syndrom-for-parorende/file
http://www.autismeforeningen.no/autismeforeningens-informasjonsmateriell/34-artikkelsamling-om-asperger-syndrom-for-parorende/file

Gillberg, Christopher. 1998. Barn, ungdom og voksne med Asperger syndrom: normale,
geniale, nerder? Oslo: Ad Notam Gyldendal.

Haracopos, Demetrious, and Marianne T. Luckow. 2003. Livskvalitet og etik: autisme og
asperger syndrom. Bagsveerd: Center for Autisme.

Helse Ser-@st. 2009. Retningslinjer for diagnostisering av autismespekterforstyrrelser. . Oslo:
Kvinne- og barndivisjon. Regionalt fagmiljg for autisme Sgr-@st. Oslo
universitetssykehus HF, Ulleval.

Hendricks, Dawn. 2010. "Employment and adults with autism spectrum disorders: Challenges
and strategies for success." Journal of Vocational Rehabilitation (32):125-134. doi:
DOI:10.3233/JVR-2010-0502.

Howlin, Patricia. 1997. Autism: preparing for adulthood. London: Routledge.

Hurlbutt, Karen , and Lynne Chalmers. 2004. "Employment and Adults with Asperger
Syndrome." Focus on Autism and Other Developmental Disabilities no. 19 (4):215-
222. doi: DOI: 10.1177/10883576040190040301.

Johannessen, Asbjern, Per Arne Tufte, and Line Christoffersen. 2006. Introduksjon til
samfunnsvitenskapelig metode. Oslo: Abstrakt forl.

Jgrgensen, Charlotte Holmer. 2009. "National strategi for autismeomradet i Storbritanien:
Hvis du altid har dremt om at fortaelle regeringen, hvordan du forbedrer livskvaliteten
for voksne med autismespektrumforstyrrelser, sa har du chancen nu!" Autismebladet
(3):4-12.

Kierkegaard, Sgren. 1848, 1962. Synspunktet for min Forfatter-Virksomhed. En ligefrem
meddelse. Rapport til historien. Vol. bd. 18. Kgbenhavn: Gyldendal.

Kittelsaa, Anna M. 2000. Asperger syndrom - levekar og psykiske vansker: rapport fra
forprosjekt. Vol. 31, Sosialt arbeids rapportserie. Trondheim: Institutt for sosialt
arbeid, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

Kokkinn, Judy. 2005. Profesjonelt sosialt arbeid. Oslo: Universitetsforl.

Kvale, Steinar, and Svend Brinkmann. 2009. Det kvalitative forskningsintervju. Translated by
Tone Margaret Anderssen and Johan Rygge. Oslo: Gyldendal akademisk.

Levin, Irene. 2004. Hva er sosialt arbeid. Oslo: Universitetsforl.

Lomborg, Kirsten. 2005. "Om grounded theory - hvad det er og ikke er.” Klinisk Sykepleje no.
19. argang (nr. 2 maj):4-11.

Martinsen, Harald, Terje Neerland, Kari Steindal, and Stephen von Tetzchner. 2006.
Prinsipper for undervisning og tilrettelegging av skoletilbudet. Vol. B. 1. Oslo:
Gyldendal akademisk.

Martinsen, Kari. 2002. "Samtalen, kommunikasjonen og sakligheten i omsorgsyrkene."
Tidsskriftet Omsorg (1):14- 22.

Moser, Ingunn, and Kristin Asdal. 2008. Ekspertise og brukermakt. [Oslo]: Unipub.

Muiller, Eve, Adriana Schuler, Barbara A. Burton, and Gregory B. Yates. 2003. "Meeting the
vocational support needs of individuals with Asperger Syndrome and other autism
spectrum disabilities.” Journal of Vocational Rehabilitation no. 18:163-175.

Muiller, Eve, Adriana Schuler, and Gregory B. Yates. 2008. "Social challenges and supports
from the perspective of individuals with Asperger syndrome and other autism
spectrum disabilities.” Autism no. 12 (2):173-190. doi: 10.1177/1362361307086664.

NOU_2012:6. Arbeidsrettede tiltak. Arbeidsdepartementet.

Naess, Siri, Arne Mastekaasa, Tom Sgrensen, and Thorbjgrn Moum. 2001. Livskvalitet som
psykisk velveaere. Vol. 3/2001, NOVA-rapport. Oslo: Norsk institutt for forskning om
oppvekst, velferd og aldring.

Repstad, Pal. 2007. Mellom narhet og distanse: kvalitative metoder i samfunnsfag. Oslo:
Universitetsforlaget.

75



Salminen-Karlsson, Minna. 2002. "Glaser mot Strauss - tva utvecklingar av grounded theory."
Socialvetenskaplig tidskrift (1):49-62.

Skau, Greta Marie. 2003. Mellom makt og hjelp: om det flertydige forholdet mellom klient og
hjelper. Oslo: Universitetsforl.

StatpedVest, NAV Hordaland ARK, and A2G. 2012. MOLAS - Modell for lzering til
arbeidslivet for personer med Asperger syndrom. Sluttrapport. NAV, Statped Vest og
A2G.

Steindal, Kari, Bard Fossum, Helene Ugelstad Olausen, and Bjgrn Bergersen. 2010.
ARBEIDSS@KERE MED ASPERGER SYNDROM. Metodeutvikling og
kompetanseheving i NAV. Et samarbeidsprosjekt mellom NAV og Nsjonalt
kompetanseenhet for autisme. In Prosjektrapport: NAV.

Tellevik, Jon Magne , Vegard Yitterland, Sissel Klgvjan, and Walther Olsen. 2008. Barn og
unge med Asperger-syndrom i skolen. Et prosjekt i tiltaksrettet arbeid. In
Autismeenheten Rapport nr. 1. Oslo: Autismeenheten - Nasjonal kompetanseenhet for
autisme.

Weidle, Berhard, Torbjern Gasnes, Gunn Karin Skjetne, and Anne Lise Hgyland. 2011.
"Aspergers syndrom i Sgr-Trgndelag 2005-08." Tidsskriftet Norsk Legeforening no.
131 (6):573-6.

Wertz, Frederick J., Kathy Charmaz, Linda M. McMullen, Ruthellen Josselson, Rosemarie
Anderson, and Emalinda McSpadden. 2011. Five Ways of Doing Qualitative Analyses.
New York: The Guilford Press.

Widerberg, Karin. 2001. Historien om et kvalitativt forskningsprosjekt: en alternativ lserebok.
Oslo: Universitetsforl.

Wing, Lorna. 1997. Det autistiske spektrum: en vejledning for foreeldre og fagfolk.
Kgbenhavn: Hans Reitzels forlag.

Wing, Lorna. 1981. "Asperger’s syndrome. A clinical account." Psychological Medicine and
Child Neurology (31):520-531.

76



Vedlegg 1 Melding fra Norsk Samfunnsvitenskaplig datatjeneste AS

- Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29

Monica Kjerstad N-5007 Bergen
: : Norway

Institutt for sosialfag Tel: +47-55 58 2117

Hogskolen i Oslo og Akershus Fax: +47-55 58 96 50

Postboks 4 St. Olavs plass "Sd@"s‘;-l‘i?b-no
Www.nsd.uib.no

0130 OSLO Org.nr. 985 321 884

Var dato: 20.12.2011 Var ref:28768/ 3 / SSA Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

V1 viser t11 meldmg om behandlmg av personopplysmnger mottatt 17.11.2011. Meldmgen g]elder prosjektet:

28768 Asperger sydrom og arbeid - brukererfaringer med NAV

“— Behandlingsansvarlig Hagskolen i Oslo og Akershus, ved institusjonens overste leder
Daglig ansvarkyg Monica Kjorstad
Student Anne Janzon

Etter gjennomgang av opplysninger gitt i meldeskjemaet og evrig dokumentasjon, finner vi at prosjektet
ikke medforer meldeplikt eller konsesjonsplikt etter petsonopplysningslovens §§ 31 og 33.

Dersom prosjektopplegget endres i forhold til de opplysninge.t som ligger til grunn for vir vurdering, skal
pros]ektet meldes pi nytt. Endringsmeldinger gis v1a et eget sk)ema,
http://www.nsd.uib.no/personvern/forsk

Vedlagt folger vir begrunnelse for hvorfor prosjektet ikke er meldepliktig.

g U M

]0m Henrichsen Sondr . Atnesen

. Kontaktperson: Sondre S. Arnesen tlf: 55 58 25 83
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Anne Janzon, Fagerveien 40, 1454 FAGERSTRAND

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk i itet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. HSL, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromse. Tel: +47-77 64 43 36, martin-arne.andersen@uit.no

77



Personvernombudet for forskning @)

~ Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 28768

Personvernombudet kan ikke se at det i prosjektet behandles personopplysninger med elektroniske
hjelpemidler, eller at det opprettes manuelt personregister som inneholder sensitive
personopplysninger. Prosjektet vil dermed ikke omfattes av meldeplikten etter
personopplysningsloven.

Ombudet legger til grunn at aktuelle deltakere som gnsker & melde seg pa per e-post til student blir
informert om at de ikke ma oppgi helseopplysninger (f.eks. Asperger-syndrom) i denne e-posten, da
dette vil vaere en behandling av sensitive personopplysninger og dermed vil medfere meldeplikt.

Det tas hoyde for at det kan fremkomme indirekte personidentifiserende opplysninger i forbindelse
med intervju, men all den tid lydopptakene ikke behandles pa eller overfores til en datamaskin, vil
denne behandlingen ikke vaere omfattet av meldeplikten. Lydopptakene oppbevares nedlast og
slettes etter transkripsjon, senest ved prosjektslutt.

Personvernombudet legger til grunn at man ved transkripsjon av intervjuer eller annen overfering
av data til en datamaskin, ikke registrerer opplysninger som gjer det mulig & identifisere
enkeltpersoner, verken direkte eller indirekte. Alle opplysninger som behandles elektronisk i
forbindelse med prosjektet mé veere anonyme. Med anonyme opplysninger forstés opplysninger
som ikke pé noe vis kan identifisere enkeltpersoner i et datamateriale, verken direkte gjennom navn
eller personnummer, indirekte gjennom bakgrunnsvariabler eller gjennom
navneliste/koblingsnakkel eller krypteringsformel og kode.

78



Vedlegg 2 Informasjonsskriv

Foresporsel om & delta i intervju i forbindelse med min masteroppgave:

» Asperger syndrom og arbeid - brukererfaringer med NAV”

Presentasjon

Hei, mitt navn er Anne Janzon og jeg er masterstudent i sosialt arbeid ved Hegskolen i Oslo og
Akershus, Fakultet for samfunnsfag. Jeg skal nd i gang med den avsluttende masteroppgaven, der
temaet er ”Asperger syndrom og arbeid”. Tittelen p& oppgaven er en forelopig tittel, og avspeiler hva
jeg onsker & vite mer om. Jeg skal undersoke hvilke erfaringer personer med AS har med NAV i
forbindelse med det 4 komme seg i arbeid, og eventuelt beholde arbeid, og hvordan de opplever den
hjelp, oppfolging og eventuell annen bistand som ytes fra NAV.

Jeg er interessert i 4 finne ut hva slags hjelp, oppfelging og bistand denne brukergruppen (personer
med Asperger syndrom) opplever at de far fra NAV, om de imatekommes i forhold til deres behov, og
om de opplever bistanden som meningsfull og relevant. Jeg er ogsé interessert i om bistanden gir
resultater i form av meningsfullt arbeid/ aktivitet. I tillegg er jeg opptatt av hvordan personer med
Asperger syndrom opplever kommunikasjonen med personer de mater i NAV.

Samarbeid med Autismeforeningen i Norge

For 4 komme i kontakt med flest mulig som vi vet har diagnosen Asperger syndrom, har jeg inngétt et
samarbeid med Autismeforeningen i Norge, der de ved hjelp av sitt medlemsregister sender ut
invitasjon til intervjuundersekelsen pa vegne av meg. Jeg far ingen informasjon om hvem denne
invitasjonen sendes til, og kommer bare til 4 ha oversikt over de personene som tar kontakt med meg
som falge av invitasjonen.

Din unike erfaring i kontakt med NAYV i forhold til 4 komme i arbeid/ st i arbeid

Personer med Asperger syndrom vet selv best om hvordan det er 4 leve med denne diagnosen, og det
er derfor viktig at dere selv forteller om hvordan dere opplever den hjelp, oppfelging og annen bistand
dere far fra NAV. For & finne ut av dette, ensker jeg 4 intervjue 7-10 personer i alderen 18-46 ar. For
at det skal vaere aktuelt 4 bli intervjuet, mé du ha hatt kontakt med NAV for 4 komme deg i arbeid,
eller for & beholde arbeid. Uansett om du har kommet deg i arbeid eller ikke gjennom kontakten med
NAV, er jeg interessant 4 intervjue deg.

Om intervjuet

Hver enkelt vil bli intervjuet bare en gang. For at du skal kunne snakke med noen om intervjuet
etterp, kan du gjerne ta med deg en person du kjenner godt, som kan vzre til stede under intervjuet.
Denne personen vil ogsa kunne hjelpe til under intervjuet slik at vi kan forsta hverandre best mulig.
Det er viktig pa forhand 4 ha spurt stettepersonen om han eller hun vil vere med, for du gir beskjed til
meg. For vi setter i gang intervjuet, vil jeg ta kontakt med stettepersonen for 4 informere om
taushetsplikt, litt om studien og hva stettepersonen kan bidra med for, under og etter intervjuet.
Stettepersonen vil matte skrive under pé en taushetserklering.

Spersmalene vil dreie seg om hvilke forventninger som stilles til NAV, om hjelpen NAV tilbyr og

hvordan kommunikasjonen mellom NAV og den enkelte oppleves. I tillegg vil det bli noen spersmal
om dagliglivet, bosituasjon og ekonomi.
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Tidspunkt og omfang

Intervjuet vil ta ca 1 — 1 % time, der vi snakker sammen om de temaene jeg har skrevet her. Jeg vil ta
notater underveis, og i tillegg ma jeg fa lov til a bruke bandopptaker. Dette fordi jeg ma fa med alt
ordrett slik du forteller det, nar jeg skal jobbe videre med det du forteller. Jeg vil ta kontakt med deg,
eller med din stetteperson dersom du gnsker det, slik at vi sammen kan bli enige om tid og sted.
Intervjuene vil bli foretatt i lopet av januar 2012, senest i begynnelsen av februar.

Frivillighet - samtykkeerklering

Det er frivillig 4 delta i intervjuundersokelsen. Alle som deltar, blir bedt om & gi skriftlig samtykke.
Med dette brevet folger en svarslipp. Nar du fyller ut svarslippen og sender den til Anne Janzon, gir du
samtykke til at du vil bli intervjuet. Dersom du skulle angre, kan du nar som helst trekke deg fra
undersekelsen, uten & méatte begrunne dette nermere. Dersom du trekker deg, vil alle innsamlede data
om deg bli slettet.

Taushetsplikt

Alle som deltar i undersakelsen, bade undertegnede (Anne Janzon) og en eventuell stetteperson for
deg, har taushetsplikt. Ingen av oss vil si noe om hvem som er blitt intervjuet og hva den enkelte har
sagt. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i
den ferdige oppgaven. Alle navn og opplysninger om enkeltpersoner vil bli oppbevart i et last skap
som bare jeg har adgang til. I tillegg vil jeg anonymisere opplysningene med en gang i notater og
opptak gjennom at du og jeg blir enige om kallenavn. Bosted blir kun registrert ut fra hvilken landsdel
du bor i, og alder vil bli plassert i aldersgrupper (18-26 ar, 27-36 ar, 37-46 ér). I rapporten som skal
skrives, vil alle opplysninger gis p& en méte som gjer at det blir umulig 4 kjenne igjen enkeltpersoner.
Opptakene, utskriftene fra disse, alle notater og andre opplysninger vil bli slettet nar oppgaven er
ferdig, innen juni 2013.

Pamelding

Dersom du har lyst & veere med pa intervjuet, er det fint om du skriver under pa den vedlagte
samtykkeerkleringen og sender den til meg. Hvis du i tillegg sender meg en e-post til
$147515@stud.hioa.no om at du er interessert, s kan vi komme raskere i gang med undersokelsen.
VIKTIG: Hvis du sender e-post, ma du ikke skrive noe om din diagnose eller andre sensitive
opplysninger. Jeg trenger bare navn, alder, og kontaktinformasjon. Jeg vil ta kontakt med alle som
melder seg for & avtale n@rmere deltakelse. Hvis det blir mange pameldte, ma jeg foreta en utvelgelse.
For intervjuet kan starte, ma jeg ha fatt samtykkeerklaringen.

Hvis det er noe du lurer pa kan du ringe meg pa ]Il <!ler sende en e-post til
$147515@stud.hioa.no. Du kan ogsé kontakte min veileder Monica Kjerstad, Fakultet i samfunnsfag,
tlf. 22 45 35 48 eller e-post: Monica.Kjorstad@hioa.no

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste A/S
og er erklaert ikke meldepliktig s& sant sensitive personopplysninger ikke lagres digitalt (inkl.
opplysninger i e-post), og nir rutiner som tidligere er beskrevet ivaretas.

Med vennlig hilsen
Anne Janzon

Fagerveien 40
1454 Fagerstrand
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Samtykkeerkleering:

Jeg har mottatt informasjon om masterprosjektet om Asperger syndrom og arbeid -

brukererfaringer med NAV, og jeg ensker 4 stille til intervju:

Dersom du ensker a delta i intervjuundersgkelsen, sender du denne siden i underskrevet

tilstand til: Anne Janzon, Fagerveien 40, 1454 Fagerstrand
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Vedlegg 3 Taushetserklaring

” Asperger syndrom og arbeid - brukererfaringer med NAV”

ERKLARING OM TAUSHET

Grunnlag for samtykkeerklaering

Undertegnede bekreftet at informant har fétt folgende informasjon i forbindelse med
masterprosjektet med arbeidstittel
”Asperger syndrom og arbeid - brukererfaringer med NAV”:

O Din deltagelse er frivillig og du har rett til & velge ikke & svare pa noen spersmal.

0 Dukan trekke deg nar som helst i prosessen, uten & begrunne dette narmere, og du trenger
ikke fole et press for & matte besvare. Hvis du trekker deg, vil alt du har sagt bli slettet.

Intervjuene og sluttdata anonymiseres slik at ingen kan gjenkjennes.

[0 Sensitiv informasjon som métte komme fram vil bli behandlet konfidensielt.

Det bekreftes ogsa at det er mottatt samtykkeerklering fra hver informant for igangsettelse av
intervjuet.

Taushetsplikt

Undertegnede er forpliktet til & ivareta taushet om hvem som er blitt intervjuet og hva den enkelte har
sagt. Alle opplysninger som kommer frem under intervjuet, vil bli behandlet konfidensielt, og ingen
enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige oppgaven.

Alle navn og opplysninger om enkeltpersoner vil bli oppbevart i et 1ast skap som bare undertegnede
har adgang til.

Opplysningene som blir gitt, vil allerede under intervjuet bli anonymisert i bide notater og pa
lydopptak, gjennom fiktive navn, bosted vil kun bli knyttet opp til befolkningstetthet der man bor (stor
by/ mellomstor by/ liten by/ bygd/lite tettsted/ spredtbygd strek). Alder vil bli plassert i aldersgrupper
(18-26 ar, 27-36 ar, 37-46 ar).

I rapporten som skal skrives, vil alle opplysninger gis pa en mate som gjer at det blir umulig & kjenne
igjen enkeltpersoner. Opptakene, utskriftene fra disse, alle notater og andre opplysninger vil bli slettet
nar oppgaven er ferdig, innen juni 2013.
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” Asperger syndrom og arbeid - brukererfaringer med NAV”

ERKLARING OM TAUSHET

- Som stetteperson ved intervju av informant i masterprosjektet til Anne Janzon med
arbeidstittel ”Asperger syndrom og arbeid - brukererfaringer med NAV?” er jeg forpliktet til &
ivareta taushet om den informasjon om personen med Asperger syndrom som kom fram under
intervjuet.
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Vedlegg 4 Intervjuguide

” Asperger syndrom og arbeid — brukererfaringer med NAV”

Bakgrunnsinformasjon:

Her kommer jeg til a sporre om en del bakgrunnsinformasjon, som alder, bosted,
familieforhold, om bolig, ekonomi, utdanning. Jeg har ikke tenkt at vi skal dvele noe scerlig
med dette, det er de neste tre delene av undersokelsen som er viktigst. Samtidig er det
onskelig a fa svar ogsa her.

Kjonn: Kvinne Mann

Alder: 18-26ar 27-36 &r 37-46 ar

Bosted: By Liten Tettsted/ Bygd Spredtbygd
Mellom
Stor

Sivil status:

Barn?:

Boform:

Her vil jeg sporre om boligen du bor i, om du bor sammen med noen og evt. hvem.

Hvordan bor du? - enebolig
- rekkehus
- leilighet
- hybel
- annet

Bor du sammen med noen?  Ja: Sammen med hvem?

Okonomi:
Her vil jeg sporre om type inntekt og om du tjener tilstrekkelig i forhold til det du trenger.

Hva slags inntekt har du? - lenn
- trygd
- pensjon
- sosialhjelp
- annet

Tjerner/ mottar du tilstrekkelig til & dekke dine utgifter?
Hvor mye har du igjen nar de faste utgiftene er dekket?

Nir fikk du diagnosen Asperger syndrom?
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Utdanning:
Litt om utdanning, om skolegangen og evt. kurs/oppleering du har i forhold til arbeidslivet.
Hva slags utdanning har du? - grunnskole
- videregaende skole uten studiekompetanse
med studiekompetanse
- hoyere utdanning - lavere
- hoyere grad
Har du mottatt vitnemal fra skolen?
Fikk du noen spesialundervisning/ tilrettelegging?  Ja:
- hvor foregikk den? - i klasserommet
- i grupperom alene
- i grupperom med flere
- annet
- Hvordan foregikk den? - Struktur og organisering
- konkretisering av abstrakte
formuleringer
- sosiale historier
- annet

Har du tatt kurs eller annen opplering som gjor deg
kvalifisert til visse typer oppgaver i arbeidslivet? Ja: - autorisasjon
- lisens
- sertifikat av noe slag
- forerkortklasse
- truckforerbevis
- andre
- annet

Har du Individuell plan?
- evt. hvor lenge har du hatt den?
- hvem deltok i planarbeidet?
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I arbeidslivet
Denne undersokelsen gdr ut pa om du har fatt hjelp av NAV til G komme deg ut i arbeid, eller

for d sta i arbeid. Derfor har jeg lyst til forst G snakke litt om ditt forhold til arbeid og
hvordan arbeidssituasjonen din eventuelt er.

Arbeidserfaring:

Er du i jobb/arbeid na, eller har du hatt jobb/arbeid?
Hva slags jobb har du/ har du hatt?

Full tid eller deltid?

Hvor lenge har ditt lengste arbeidsforhold vart? Maéneder: Ar:
Har Asperger syndrom - diagnosen hatt betydning for  Ja,

valg av utdanning og jobb? Pa hvilken méte?

Hvordan er/var det pa jobb?
Fortell om jobben din, ndvarende eller tidligere dersom du har vert i arbeid for.

Hvordan far du brukt: - utdanning
- yrkeserfaring
- interesser
- spesielle evner
- annet?
Hvordan fikk du denne jobben? - sokte pa stillingsannonse
- oppsekte bedriften
- giennom nav.no
- formidlet av NAV
- giennom familie/ venner/ kjente
- annet

Liker du den jobben du har na?

Ja:  Hvaer det ved den du liker? - arbeidsoppgavene
- sjefen
- medarbeidere/kollegaer
- arbeidstid
- arbeidsstedet
- arbeidslokalene
- reiseveien
- annet

Nei: Hva er det ved den du ikke liker? - arbeidsoppgavene
- sjefen
- medarbeidere/kollegaer
- arbeidstid
- arbeidsstedet
- arbeidslokalene
- reiseveien
- annet

Trives du pa jobben?
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Ja:  Hvaer det som gjor at du trives? - arbeidsoppgavene
- sjefen
- medarbeidere/kollegaer
- arbeidstid
- arbeidsstedet
- arbeidslokalene
- reiseveien
- annet

Nei: Hva er det som gjor at du ikke trives? - arbeidsoppgavene
- sjefen
- medarbeidere/kollegaer
- arbeidstid
- arbeidsstedet
- arbeidslokalene
- reiseveien
- annet

Er jobben viktig for deg?
Ja: P4 hvilken méte er den viktig?

Nei: Hva ma til for at du skal oppleve jobben som viktig?
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Mulig bistand fra NAYV, dvs. hjelp, stotte, assistanse, tilrettelegging og/ eller oppfelging:

Mottar du noen form for i bistand fra NAV eller andre i den - hjelp
arbeidssituasjonen du er i na? - stotte
- assistanse
- tilrettelegging
- oppfelgingen
- annet?
Ja:  Ginoen eksempler pa hvordan du far bistand?

- Med hva? - oppmatetid
- regler og retningslinjer
- knyttet til selve
arbeidsoppgaven(e)
- spisepause og andre pauser
- p& moter
- andre sosiale arenaer
- annet

- Hvem bidrar? - jobbkonsulent
Hvor ofte? - kollega/ medarbeider
- andre
Far du den hjelpen du trenger?
Hvordan opplever du bistanden du far?

Fortell om det er noe ved bistanden du far som er - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvis det er noe som kunne vert gjort pa en annen méte, hvordan burde det vere?

- P4 hvilken méte har du evt. formidlet dette videre?
- Hvordan folges dette opp videre?

Nei: Kan du trenge hjelp til noe i arbeidssituasjonen?

- Hvaslags hjelp?
- Hvor ofte vil du trenge hjelp?

Hva tenker du kunne gjort arbeidsdagen lettere?

Hvordan har du eventuelt formidlet videre de Til:
behovene du har for hjelp og oppfolging? - sjefen
- leder
- Hvordan folges evt. det opp? - kollegaer
- Avhvem? -NAV
- familie
- andre

Hvordan opplever du at omgivelsene ser dine behov?

Hva tenker du om fremtiden og jobb?
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I samarbeid med ansatte i NAV

Her er jeg opptatt av hvordan du opplever samarbeidet med ansatte i NAV, og hvordan du
mener du kan pavirke din situasjon og beslutninger som fattes av NAV.

Samarbeid med ansatte i NAV og evt. tiltaksarrangerer:

Fortell om hvordan samarbeidet er med - din veileder/ saksbehandler
- tiltaksarranger
- andre i tilknytning til NAV?
Hvilke forventninger har du til - din veileder/ saksbehandler
- tiltaksarranger

- andre i tilknytning til NAV?
Hvordan blir du behandlet av veileder/ saksbehandler, tiltaksarranger og andre fra NAV?
Har du informert veileder/ saksbehandler om diagnosen Asperger syndrom?
Nei: Fortell meg hva du tenker om det?
Ja: Hvordan forholder veileder/saksbehandler seg til dette?

Hvordan imetekommes dine behov med tanke pa at veileder/ saksbehandler har fatt
vite om din diagnose?

Hvordan tenker du veileder/ saksbehandler i NAV kan bli kjent med tilstanden
Asperger syndrom, og hvordan dette far utslag spesielt for deg?

Fortell om det er noe ved samarbeidet med

- veileder
- saksbehandler
- tiltaksarrangor
- andre i tilknytning til NAV? som er - spesielt positivt
- veldig negativt
Hvis samarbeidet skulle vert gjort pd en annen mate, hvordan
burde dette gjores istedenfor? - veileder
- saksbehandler
- tiltaksarranger
- andre i tilknytning til
NAV?
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Opplevd brukermedvirkning:

Hvordan mener du ansatte i NAV og/eller tiltaksarranger er

opptatt av: - dine meninger
- dine interesser
- hva du kan
- hva du ensker
- dine behov

Har du noe du skulle sagt i mote med ansatte i NAV og/eller tiltaksarrangor?
- Hvordan kommer det frem?
o Sper de om hva du mener?
o Herer de pa hva du har 8 si?
= Hvordan du vet det?

Hvordan har du fatt pavirke og vere med & bestemme i forhold til avgjerelser som blir tatt?

- Har det skjedd at dine gnsker ikke blir tatt hensyn til?
- Hva tenker du om dette?

Nar du far tilbud om tiltak, praksis eller arbeid, hvordan tenker
du dette passer i forhold til: - dine ensker
- dine interesser
Gi gjerne med eksempler - dine evner
- din kompetanse
- din utdanning

Fortell om det har vert situasjoner vedrerende dette som var - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvis noe skulle vart gjort pa en annen méate, hvordan burde det gjeres istedenfor?
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I kontakt med NAV

Her er jeg opptatt av hvordan du har opplevd kontakten med NAV. Det er helt sikkert noe du
husker og annet du ikke husker. Det er godt nok a svarer sa godt du kan. Det er din historie
som er viktig, og mine sporsmal er bare ment som hjelp underveis.

Vi starter med dagens situasjon, det er enklest.
Kontakten med NAV i dag

Hvordan er det a fa kontakt med veilederen/saksbehandleren din
nar du henvender deg til NAV?

Hvor ofte er du i kontakt med NAV na? - arlig
- halvarlig
- manedlig
- ukentlig
- daglig

- Er dette mer eller mindre enn tidligere?

- Fortell pa hvilken mate

- Hvatenker du om hyppigheten som er na? -for ofte
- passe
- for sjeldent
- annet

Hva slags bistand far du av NAV i dag? - hjelp
- stotte
- assistanse
- tilrettelegging
- oppfolgingen
- annet?

Hva du tenker om den bistanden du far fra NAV? - hjelp
- stotte
- assistanse
- tilrettelegging
- oppfelgingen
- annet?
Far du den hjelpen og informasjonen du trenger,
- nar du trenger det? har de tid til deg?

Far du den oppmerksomheten som du trenger?

Hvis du trenger mer bistand fra NAV utover det du har i dag, - hjelp

fortell mer om det. - stotte
- assistanse
- tilrettelegging
- oppfelgingen
- annet?

Kan du gi eksempel pa noe som har veert til god hjelp i forhold til din situasjon?

Fortell om din veileder og du forstar din situasjon pa samme maéte
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Fortell om det er noe ved kontakten med NAV som er - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvis noe skulle vert sagt eller gjort annerledes med kontakten med NAV i dag, hvordan
skulle det da vare?

Den forste kontakten du hadde med NAYV i tilknytning til arbeidssituasjon:

Husker du forste gangen du tok kontakt med NAV?
Fortell meg om den ferste gangen du var i mete med NAV.
Hvis du ikke husker, kan jeg sporre deg litt rundt det, sa kanskje noe dukker opp.

Hvordan fant du ut at det var NAV du skulle kontakte?

Nar kom du ferste gang i kontakt med NAV?

Hvordan kontaktet du NAV? - oppmgte i mottak
- brev
- e-post
- web-registrering
- fatt informasjonsbrev
- telefon
- hjelp av andre? hvem?
- annet

Hvorfor valgte du denne méten 4 ta kontakt pa?

- Hvilke andre mater kunne du tatt kontakt pa?

Hvordan var det 4 fa kontakt med NAV?

Hva var bakgrunnen til at du tok kontakt med NAV?
- Hvordan ble fokus rettet mot arbeid?

- Avhvem?
Fortell om hvordan det var ferste gang du skulle pa et mote - 1 venteomradet i mottaket
ved NAV-kontoret. - snakke med ansatte i NAV
- underveis i motet
- veere deltaker i mote om
deg selv
- etterpé
Hvem deltok pa mete utover deg? - hadde du med noen?
- fraNAV?
- fra andre i hjelpeapparatet?
- andre?
Hvem representerte NAV pé det forste mote? - samme person som har fulgt
- Hvatenker du om det? deg videre
- en annen?

Fortell om det virket som at de som jobber i NAV forstod hva
du gnsket.
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Hvilke hjelp du fikk fra NAV?
- og hadde behov for?
- Hvordan dette var i forhold til hva du hadde forventet?

Hvordan ble informasjon om hjelp, tiltak, muligheter, plikter - muntlig?
og rettigheter presentert? - skriftlig?
- var den mulig & forsta?

- Er det noen mater & motta informasjon som er bedre for  Ja:

deg enn andre? - hva foretrekker du?
- hvorfor?
Fortell om det var noe ved det forste metet som var - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvordan ble du behandlet av de ansatte i NAV?

Hvis kontakten ved det forste mote skulle veert annerledes, hvordan burde den vere?

Kontakten videre med NAV
Her vil jeg gjerne vite noe om kontakten du har hatt underveis med NAV. Akkurat som i

Jorhold til forste gangen du var i kontakt med NAV, kan det veere noe du husker og annet du
ikke husker. Jeg kan jo sporre litt rundt det, sa kanskje noe dukker opp.
Fortell om hva som skjedde videre i din kontakt med NAV.

Hvem tok initiativet til den neste kontakt/ mete/ avtale?

- Pa hvilken méte foregikk dette? - avtalt i forste mote

- telefonkontakt

- e-post

- innkalling mete — skriftlig/muntlig

- innhold innkalling

- tema for mete?
- Detaljer?
- Deltakere?
- Veibeskrivelse?

- oppmgte: - presist/ upresist
- meteform: - individuelt mote
- gruppe mote
- infomete m/flere
- annet?

- Hva tenker du om dette? - spesielt positivt?
- veldig negativt?

Hvem har deltatt pd metene i tillegg til deg? - veileder/saksbehandler?
- hadde du noen med deg?

- lege?
- andre?
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Hvordan har du og veileder/ saksbehandler hatt kontakt?

- Hvordan fungere dette for deg?

Hvor ofte har du og veileder/ saksbehandler hatt kontakt?

- Hvordan har dette vert i forhold til det du har hatt behov
for?

Hvilke oppgaver har hver enkelt av dere hatt underveis
mellom meter/avtaler?
- Hvordan har det fungert for deg?

Fortell om det har veert noe ved kontakten underveis med
NAYV som var

- via telefon

- via e-post

- ved oppmete
- i moter

- annet

- arlig

- halvérlig
- manedlig
- ukentlig
- daglig

-for ofte

- passe

- for sjeldent
- annet

-du
- veileder
- andre, evt. hvem?

- spesielt positivt
- veldig negativt

Hyvis kontakten videre med NAV skulle vart gjort annerledes, hvordan burde den vaere?
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Oppfolgingsprosessen i NAV

Kartleggings- og arbeidsevnevurderingsprosessen:

NAV har bestemt prosedyrer som skal folges ndr de kartlegger og vurderer brukeres
arbeidsevne. Jeg har her tatt utgangspunkt i disse. Det er ikke sikkert du har veert gjennom
alle. Vi ser underveis hva du er kjent med.

Egenvurderingsskjema:
Har du sett og fylt ut et egenvurderingsskjema?

Nei: Har du hert om du skal fylle ut et slikt?
- Hva tenker du om det?

Ja:  Hvordan ble egenvurderingsskjemaet presentert for deg?
Fylte du ut egenvurderingsskjema alene

- Fikk du hjelp av noen?
o evt.av hvem?

Hvordan var det 4 svare pa de ulike spersmélene i Enkelt?
egenvurderingsskjema? - Hva var enkelt?
Vanskelig?
- Hva var vanskelig?

Var det noe du var skeptisk til & informere om i dette skjema? Ja:

Hvordan leste du det?
Fortell om det var noe ved utfyllingen av
egenevalueringsskjema som var - spesielt positivt

- veldig negativt

Hvis gjennomforingen av egenevalueringen skulle veert gjort pa en annen méte,
hvordan burde dette gjores istedenfor?

Hva skjedde videre etter at du hadde fylt ut egenvurderingsskjema?

Annen kartlegging:
Her er tema om kartlegging, testing og utredning via nav.no, eller ved andre
spesialavdelinger i NAV, som NAV ARK, tidligere NAV SYA, Hjelpemiddelsentralen med

mer.

Fortell om du vert gjennom kartlegging/tester eller utredninger i NAV i lopet av din kontakt
med NAV?

Nei Tenker du at du egentlig burde veert tilbudt test/ utredning ved noen av
spesialavdelingene i NAV?

- Hva er bakgrunn for det?
- Hvem mener du har ansvar for 4 ta initiativ til det?
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Hva slags kartlegging/ tester? Panav.no: - lagtinn CV
- interessetest
- ulike veiledningsverktoy
- andre?

Hva slags utredninger? Hvor: - NAV ARK

- NAV Kompetansesenter for
tilrettelegging og deltakelse
(tidligere NAV SYA)

- Hjelpemiddelsentralen

- IKT-hjelpemiddelsentralen;
SIKTE og NONITE

- andre?

Hva har dette gétt ut pa?
- Hva tenker du om formen pa denne type testing/ utredning?

Hvordan passer denne type testing/ utredning for deg?
- Hva er det som gjer at dette passer eller ikke passer for deg?

Er det noen former for testing du foretrekker fremfor andre? Ja: - hvilke?
- hvorfor?
Fortell om det var noe ved testen(e)/ utredningen(e) som var - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvis gjennomferingen av test(ene)/ utredning(ene) skulle vaert gjort pa en annen méte,
hvordan burde det vert gjort?

Utredningstiltak: (gjennom tiltaksarrangor)

Har du deltatt i tiltak hos tiltaksarranger for & teste ut din
arbeidsevne?

Ja

Hva gjorde dere?

Hvor lenge du deltok?

Hva tenker du om det opplegget du fulgte?

Fortell om det var noe som var - spesielt positivt
- veldig negativt

Har du deltatt i tiltak hos tiltaksarranger flere ganger

- Fortell om det var noe ved & delta i utredningstiltak
flere ganger som var - likt/ ulikt

- spesielt positivt
- veldig negativt

Fortell om det var noe av utredningen(e) hos tiltaksarranger skulle vert gjort

annerledes.
- Hva og hvordan burde dette/disse vert gjort?
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Aktivitetsplan/ handlingsplan:
Har du fatt utarbeidet en aktivitetsplan/ handlingsplan?

Nei: Vet du om, og nar den skal utarbeides?
Hva tenker du om evt. a fa en aktivitetsplan?

Ja:  Fortell meg om arbeidet med denne planen

- Hva dere har kommet frem til?
- Hvilke aktiviteter ligger i planen og hva tenker du om disse?
- Hvem har vaert med og arbeidet med aktivitetsplanen? - veileder
-du
- andre?
- Hvordan har dere jobbet med denne planen?
- Hva tenker du om arbeidet som er gjort med aktivitetsplan?

Fortell om hvordan aktivitetsplanen fungerer for deg?
- Eralle aktiviteter og tiltak i aktivitetsplanen relevante for deg?

- Kunne du tenkt deg noen endringer? - hvilke
- hvorfor
Fortell om det var noe ved arbeidet med aktivitetsplan som var - spesielt positivt
- veldig negativt

Hvis arbeidet med aktivitetsplanen skulle vert gjort pa en annen mate, hvordan burde
dette vaet gjort istedenfor?
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I hverdagen generelt
Hjelpebehov i hverdagen:
Noen personer med Asperger syndrom trenger hjelp i hverdagen pa ulike mater, og andre
trenger det ikke. Hvordan er det med deg?

Far du hjelp av noen til ulike gjeremal i hverdagen?

Ja  Hvaslags hjelp? - renhold

- innkjep
- klesvask
- matlaging
- gkonomistyring
- ADL-ferdigheter
- annet

Hvem hjelper deg?

Hvor ofte?

Far du den hjelpen du trenger?

Nei Kan du trenge hjelp til noe i hverdagen?
Hva slags hjelp?
Hvor ofte vil du trenge hjelp?

Far du hjelp til planlegging og organisering av hverdagen?

Ja  Hvaslags hjelp? - daglige og ukentlige gjoremal
- fritid, ferier og andre aktiviteter,
- kontakt med hjelpeapparatet som f.eks. NAV, lege,
kommunen...

- annet

Hvem hjelper deg?

Hvor ofte?

Far du den hjelpen du trenger?

Nei Kan du trenge hjelp til dette?

Hva slags hjelp?
Hvor ofte vil du trenge hjelp?

Stress i hverdagen:
Studier viser at mange personer med Asperger syndrom er seerlig utsatt for stress. Jeg lurer
pa om du tenker dette er tilfelle for deg, og hvordan du eventuelt handterer dette.

Hender det at du blir stresset?  Ja: Hva er det som stresser deg?
Hva skjer nér du blir stresset?

Fortell om en dag du ikke folte deg noe sarlig stresset

Hva skal til for at hverdagen skal inneholde minst mulig stress?
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Fritid:
Ferie og fritid er ogsa en viktig del av livet. Fortell om hvordan din fritid og ferietid er.
Hva du gjer i fritiden? Ukedagene

Helgene

Ferier

Hvem er du sammen med?
Hvordan trives du med & ha ferie og fritid?

Deltar du i noen foreninger eller andre aktiviteter Ja,
utenfor rammen for familie/hjem? Hva slags forening/ aktivitet?
- idrettsforening, hvilken idrett?
- andre organisasjoner
- faste grupper
- annet
- Hvordan fikk du kjennskap til dette?
- Hvem fortalte deg om det?
- Hva betyr det for deg a delta i dette?

Hvis noe kunne vert annerledes, hvordan skulle det vaert da?

Til slutt - to siste spsrsmal:

Har du en oppfordring til ansatte i NAV i hvordan mete dere som har Asperger syndrom?

Hvis det er noe du mener jeg burde ha spurt om i forhold til dine erfaringer og opplevelser
med NAV, som jeg ikke har spurt om, kan du fortelle meg om det n helt til slutt?
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