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Forord

Farst vil jeg si en stor takk til min veileder Sigmund Eldevik for god veiledning og
gode rad. Din kunnskap om og ditt engasjement for EIBI er stort og beundringsverdig. Dette
har veert avgjgrende for at prosjektet ble til. Jeg kom med et tema til deg jeg @nsket a skrive
master om, og du kom da med et flott forslag til en spennende vinkling. Vil ogsa rette en takk
til de flotte og engasjerte ansatte i samarbeidsgruppen fra First Bridge Center i England, som
jeg har fatt jobbe sammen med i deler av prosjektet for & utvikle spgrsmalsbanken til bruk i
undersgkelsen. Uten den enorme stgtten fra mine foreldre hadde ikke masterstudiet kunne
gjennomfares. Dere har stilt opp med hjelp til barnepass av mine to herlige flotte gutter og gitt
meg mye positiv motivasjon og tilbakemelding pa arbeid underveis i hele masterstudiet. Min
eldstesgnns autismediagnose er arsaken til at veien i arbeidslivet mitt tok retningen mot

atferdsanalyse.
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Sammendrag

Maling av sosial validitet i forhold til Early intensiv behavioral intervention (EIBI)
som intervensjon er gjennomfart i flere undersgkelser far, ogsa i Norge. Konklusjonene har
veert at det har en stor grad av sosial validitet. | denne undersgkelsen er den sosiale
betydningen av malene for intervensjoner knyttet til i hvilken grad mal blir sett pa som
meningsfulle og nyttige av barn, foreldre og ansatte. Sosial aksept av intervensjonsprosedyrer
refererer til om prosedyrer brukt i intervensjoner blir sett pa som nyttige, praktiske og
sympatiske. Til slutt er den sosiale betydningen av resultatene av intervensjonene knyttet til
hvorvidt resultatene av statten som gis oppleves meningsfulle i form av intervensjon, gkt

selvbestemmelse og livskvalitet.

De siste arene har det vokst frem en nevrodiversitetsbevegelse ogsa i Norge. De mener
at EIBI ikke er en sosialt akseptert intervensjon, og farer til starre vansker for barna og at det
som er gnskelig med den er & leere barna & undertrykke de seregenhetene som falger med det
a ha diagnosen autisme. Det er derfor fortsatt et veldig aktualisert tema. | denne
undersgkelsen har det ogsa blitt inkludert sparsmal i forhold til barnas opplevelse av EIBI
settingen i hverdagen deres hjemme, i barnehagen og skolen. Dette er ikke gjort i noen studier
for. Sparsmalene er stilt foreldre og ansatte i teamet rundt barnet og deres observasjoner gjort
i forbindelse med at treningen har foregatt. Konklusjonen som kommer frem i denne
undersgkelsen viser at EIBI fortsatt er en sosial valid intervensjon og at barna viser & ha stor
nytte av den. Barna selv opplever treningen som positiv og er aktivt deltagende. Den gir
muligheter for barnet til en starre grad av inkludering i det sosiale samspillet med andre
jevnaldrende barn. Det er i denne undersgkelsen ikke fremkommet en svarprosent, da det ikke
har veert mulig a innhente tall pa hvor mange som i Norge har eller har fatt EIBI siste tre
arene. Dette kan vere en svakhet i undersgkelsen. Med tanke pa at undersgkelsen pa omradet

barnets opplevelse er den farste som er blitt gjort, vil videre forskning kunne gi et sterre bilde
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av dette. For & kunne si noe om hvordan barnas opplevelse og vansker som falger med
autismediagnosen hos de barna som far denne diagnostisert i tidlig alder, vil ogsa studier som
tar opp teamet veere aktuelt nar barna blir sterre. Eksempelvis nar de er ferdige med
barneskolen, hvordan EIBI har hjulpet dem i forhold til lzering av ferdigheter videre i skolen

og barnearene etter at det er avsluttet ved skolestart.

Ngkkelord: Early intensiv behavioral intervention (EIBI), Sosial validitet,

autismespekterforstyrrelse, effekt av EIBI, barnets opplevelse.
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Innledning

Autismespekterforstyrrelse (ASD) kjennetegnes av tre kjernesymptomer; Vedvarende
problemer med sosial fungering, vansker med kommunikasjon og stereotyp, repetitiv atferd. |
diagnose verktgyet, ICD-10, som brukes i Norge deles ASD inn i undertyper. De vanligste av
disse undertypene er barneautisme (F.84.0), Aspergers syndrom (F84.5) og atypisk autisme
(F84.1). Barneautisme regnes som typen med mest omfattende symptomer pa
gjennomgripende utviklingsforstyrrelse og brukes nar alle kjernesymptomer er til stede og de
har veert til stede for barnets tre ars alder. Aspergers syndrom settes nar det er vansker med
den sosiale fungeringen, og andre tegn som ses ved autisme er til stede, men uten at det er
pavist forsinkelser i den kognitive utviklingen eller sprakutviklingen. Atypisk autisme brukes
nar det ses autistiske trekk som farer til funksjonsnedsettelse for barnet, men ikke er av slik
grad at det vil komme inn under kriteriene for barneautisme eller Aspergers syndrom
(Verdens helseorganisasjon, 2019, s. 156). | fornyelsen av diagnosemanualen, ICD-11, enna
ikke iverksatt i Norge, er disse inndelingene tatt bort og blir erstattet med en samlediagnose,
Autismespekterforstyrrelse i tillegg til en gradering av symptomene fra null til tre, for & kunne
si noen om omfanget av vanskene barnet viser. Dette er allerede tatt med i den amerikanske
manualen, DSM-5 som brukes i USA og Canada og som er utgangspunktet for utviklingen av
ICD-11. Alle helseforetakene i Norge har felles retningslinjer som faglges ved utredning av
autisme. Diagnosen stilles pa bakgrunn av en klinisk helhetsvurdering. Dette kan av og til
veere vanskelig da det er mange andre ting som pavirker bildet og som kan fare til at det ikke
er enkelt & gjere vurderingen. Eksempelvis traumer kan gi noen av de samme trekkene barn
med autisme kan vise. Det er ikke kommet noen blodprgve som kan bekrefte diagnosen, men
det forskes mye pa arsaken til ASD og kanskje en gang i fremtiden finnes mulighet for a

bekrefte diagnosen med en blodpragve (Helse Sgr-@st RHF, 2019)
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Ifzlge artikkel av Suren et al, 2019, er det 1,1% av guttene og 0,3% av jentene som far
ASD diagnosen fgr atte ars alder. Andelen som far diagnosen, gker i alle aldersgruppene hos
barn av begge kjgnn. Det er en del forskjeller fra fylke til fylke i forhold til antall barn med
ASD. | de fylkene med lavest forekomst kan en se en starre gkning av tilfeller i
ungdomsarene og tidlig voksen alder. Spesielt er jentene mer representert i antallet som far
diagnosen sent, noe som kan ha sammenheng med at de oftere leerer seg a skjule typiske
autistiske trekk. Antall barn og unge som far ASD diagnosen i Europa har veert gkende fra
1990 tallet og frem til na. Andelen er litt lavere i Norge sammenlignet med vare nordiske
naboer. | gruppen 0-12 ar ligger forekomst tallet pa 0,9 % i Norge, mens det i Danmark er pa

1,5 % og Sverige 1,7 % (Suren et al., 2019).

EIBI er en behandlingsform det er forsket mye pa siste arene og har vist god effekt pa
vanskene barn med autisme ofte opplever i hverdagen. Forskning gjort pa effekten av EIBI
viser at den er god og at barna har bedre forutsetninger for laering i skolen (Eikeseth et al,
2007,2012) og (Eldevik et al, 2012,2019). Det er ogsa gjort studier pa livskvalitet for

familien far og etter EIBI har veert gjennomfart som viser bedring (Grey et al.,2019).

EIBI, Early intensiv behavioral intervention, brukes for a leere barn med autisme
ferdigheter andre jevnaldrende nevrotypiske barn har, men som de ikke har s& godt utviklet pa
grunn av de vansker autismediagnosen medfgarer. EIBI er en behandlingsform som er
kategorisert innenfor atferdsanalyse feltet. Malet med EIBI er at det skal tas utgangspunkt i
hvilket niva av ferdigheter hvert enkelt barn har og at det jobbes med omradene som er
mangelfulle eller forsinket utviklet. Formalet med EIBI er at farskolebarn med
autismespekterforstyrrelse skal fa en bedre fungering i hverdagen og i samhandlingen med
andre barn. Treningen skal forega med en hgy grad av intensivitet for a oppna effekt (Eldevik

et al., 2019). Omradene det fokuseres pa i treningen er sosiale og kognitive ferdigheter,
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kommunikasjon og ADL (Aktiviteter i dagliglivet/selvhjelpsferdigheter (Reichow, 2018 s.9).
I Norge tilbys EIBI som behandlingsintervensjon til barn under skolealder. Det er anbefalt i
nasjonale fagretningslinjer at den har en varighet pa minst to ar. Forskning har vist at EIBI
treningen gir best effekt dersom den starter nar barnet er mellom 24-60 maneder (Vea et al.,

2017).

EIBI har sitt opphav fra forskning gjort i USA av Lovaas og hans kollegaer. De jobbet
da med strukturert intensiv trening pa ferdigheter hos personer med autisme og oppdaget at

det gav effekt nar det ble gitt i et omfang av 40 timer i uka (Lovaas, 1987).

EIBI treningen foregar i to ulike former. Strukturert form som er DTT (discrete trail
teaching) hvor barnet trener en til en med en voksen person, ved et bord i rom med lite andre
forstyrrende stimuli. Det er diskrimineringstrening hvor leringsmuligheter for barnet er
strukturert for optimalisert leering. Den andre formen er mer ustrukturert, og foregar i det som
kalles naturlig setting. Det trenes da pa ferdigheter i barnegruppen i barnehagen eller i
hjemmet ved hjelp av foreldre eller sgsken. Meningen med denne type trening er & oppna at
ferdigheter laert i en til en situasjon generaliseres til andre situasjoner som likner (Vea et al.,
2017). EIBI programmet skal inkludere ti punkter bestemt i retningslinjene for at det skal
kunne gjennomfares og oppna effekt og skal inneholde alle ferdighetsomrader EIBI fokuserer
pa. Det brukes ulike atferdsanalytiske prosedyrer til & bygge nytt atferdsrepetoar og minske
forstyrrende atferd. Personalet som driver med opplaring i EIBI skal ha utdanning i anvendt
atferdsanalyse og inneha erfaring i forhold til jobbing med sma barn med
autismespekterforstyrrelse. Utgangspunktet for opplaringen er nevrotypiske barns utvikling.
Foreldre og sgsken er en aktiv og inkludert del av lzeringsteamet rundt barnet. Treningen pa
nye ferdigheter starter i barnehagen, som en til en trening, for sa gradvis a overfares til &

gjeres sammen med en mindre gruppe av de andre barna i barnehagen og sa til slutt overfares
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til hele barnehagegruppa nar det er riktig i forhold til mestring for barnet. For noen starter
treningen i barnets hjem og deretter overfares ferdighetene barnet har mestret der til andre
arenaer barnet er p4, slik som barnehage og klasserommet pa skolen hvor en bruker
leeringsmater barnet har tilegnet seg til & lere nye ting. EIBI er et intensivt opplegg som skall
forega hele aret i minst 20-30 timer per uke med gkter som en strukturert og uformell trening
og praksis i de timene barnet ikke sover. Det anbefales at EIBI har en varighet pa minst to ar
for & oppna effekt pa de gnskede ferdighetsomradene. Oppstart av EIBI starter nar barnet er

tre-fire ar gammelt, rundt farskolearene (Eldevik et al. 2009 s. 440).

Det har til na veert gjort mye undersgkelser i Norge pa effekten av EIBI i forhold til
farskolebarn (Eikeseth et al, 2007,2012), (Eldevik et al, 2012,2019). Svein Eikeseth ved Oslo
storbyuniversitet (Oslomet) har en pagaende studie i forhold til hvordan effekten av EIBI
intervensjonen er nar de barna som mottok denne typen intervensjon i Norge pa starten av 90-

tallet, som de farste, na er blitt voksne.

Det har de siste arene vokst en nevrodiversitetshevegelse som mener at EIBI ikke bar
tiloys som behandling til barn med autisme. De hevder at de undersgkelsene som er blitt gjort
har store mangler fordi det er for mye fokus pa hva foreldre og ansatte som jobber rundt
barnet mener om EIBI. De mener man ma ha mer fokus pa om resultatene har sosial
betydning og at barnets syn og opplevelse av intervensjonen skal tas med i vurderingen.
Nevrodiversitet eller nevromangfold som ogsa brukes om det samme, er en referanse til de
ulike matene forskjellige personers hjerne behandler informasjon pa. Nevrodiversitet er et
samlebegrep som brukes om mange ulike variasjoner av det som i medisinsk sammenheng
kommer inn under betegnelsen nevroutviklingsforstyrrelser. Eksempler pa dette er autisme,
ADHD (forstyrrelser av aktivitet og oppmerksomhet), dysleksi, stamming og Tourettes

syndrom (Lekke et al., 2019; Owren & Stenhammer, 2013). | nevrodiversitetsbevegelsen er
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det nok ogsa noen misforstaelser av hva anvendt atferdsanalyse er. For eksempel at det i
anvendt atferdsanalyse brukes clicker trening pa lik linje som med dyr. At det innbefatter
straff for & fa frem gnsket atferd og at det er gnskelig at barnet leerer & undertrykke alle sine
autistiske trekk med mal om & oppna normalitet hos personen. Videre at det ses helt bort fra

etiske prinsipper (Lekke et al., 2019).

Det er tidligere gjort internasjonal forskning i forhold til EIBI og sosial
betydning/akseptabilitet/validitet (Ferguson et al., 2019), (Grey, 2019) og i Norge i form av
masteroppgave i atferdsvitenskap (Michaelis, 2020). Det som ikke er inkludert i disse
forskningsstudiene er barnets opplevelse av EIBI som intervensjon. Formélet med denne
studien er & male den sosiale validiteten av EIBI som gis til barn med autisme i Norge. Sosial

validitet refererer til tre kjerneelementer (Wolf, 1978 s.207)
* Den sosiale betydningen av mélene for intervensjoner

* Den sosiale aksepten av intervensjonsprosedyrene

* Den sosiale betydningen av resultatene av intervensjoner

I denne sammenheng er den sosiale betydningen av mélene for intervensjoner knyttet til 1
hvilken grad mal blir sett pa som meningsfulle og nyttige av barn og foreldre. Sosial aksept av
intervensjonsprosedyrer refererer til om prosedyrer brukt i intervensjoner blir sett pd som
nyttige, praktiske og sympatiske. Til slutt er den sosiale betydningen av resultatene av
intervensjonene knyttet til hvorvidt resultatene av statten som gis oppleves meningsfulle og

gir gkt selvbestemmelse og livskvalitet (Cooper, 2020)

Det er gjort lite forskning nar det gjelder a inkludere barnas opplevelse i forhold til
EIBI som intervensjon. Da disse barna ofte ikke klarer si om de opplever gkt livskvalitet pa

grunn av utviklingsniva og sprakferdigheter, sa ma dette males i form av om de trives med
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opplegget. Slik som at de gnsker a trene pa tingene, de liker & vere pa treningsarenaen, eller
om de gjer motstand og det kreves mye for & fa oppgaven gjennomfart. Sper de etter
pedagog/fagarbeider nar de er borte (savner dem) som kan si noe om relasjonen er god og

trygg eller ikke, mellom barnet og personalet rundt dem.

Forskningssparsmal det sgkes svar pa ved hjelp av undersgkelsen i oppgaven er
felgende:
1. Hvordan opplever foreldre og personalet EIBI som intervensjon for barna?
2. Hvordan opplever barnet EIBI som treningsform?
Hensikten med denne studien er todelt. Den ene delen er i hvilken grad foreldre og ansatte
opplever at EIBI er sosialt valid. Den andre delen er hvordan barnet med autisme opplever
EIBI.

Metode

Jeg utfarte et litteratursgk i forbindelse med oppgaven. EIBI eller Early intensive
behavioral intervention og sosial validitet gav et treff pa 189 artikler. Da jeg gjorde utvidet
litteratursek i kombinasjon med barnets opplevelse eller erfaring med EIBI kom det frem null

artikler.
Deltakere

Det ble sendt ut sparreskjema til foreldre og ansatte via habiliteringstjenestene i de
ulike helseforetakene og kommunalpedagogiske sentrene som veileder EIBI. For & invitere
deltagere til den delen som omfatter de som har avsluttet EIBI valgte jeg a sende invitasjonen
via Autismeforeningen i Norge, slik at de kunne videresende den til sine medlemmer via e-
post. Dette for @ unnga at den 13 ute som lenke pa deres apne nettside. Dette kunne fare til at
de som kun gnsket & gdelegge undersgkelsen ville ha tilgang til & kunne sende inn ikke reelle

svar. Dette er blitt opplyst har skjedd ved tidligere undersgkelser forsgkt gjennomfert i
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forhold til temaet atferdsanalyse. Deltakere ble rekruttert gjennom enhetene som gir
veiledning i barnehager i forhold til barn med autisme som mottar EIBI. Utvalget er alle
enheter i Norge som tilbyr EIBI som intervensjon, helseforetak og kommunale enheter.
Familier med barn som har gjennomfgrt EIBI som er avsluttet siste tre arene er rekruttert ved
hjelp av Autismeforeningen i Norge. Autismeforeningen er en sammenslutning av mennesker
med autismespekterdiagnose, foreldre, pargrende og fagfolk som jobber for a gke kunnskapen

om og forstaelsen for personer med autismespekterdiagnose, ASD (Autismeforeningen, 2023)
Oversikt over hvilke omrader deltagere ble rekruttert fra finnes i tabell 1 i vedlegg.
Utvikling av Spgrreskjema

Spersmalene ble laget med bakgrunn i allerede etablerte instrumenter for & undersgke
sosial validitet, men ble tilpasset formalet med undersgkelsen og det ble ogsa lagt til spgrsmal
for bedre a kunne inkludere hvordan barnet opplever EIBI treningen. Det ble ikke stilt krav
om at EIBI matte vere fullfert i en minste periode pa to ar som er standarden etter

fagprosedyren i Norge (Vea et al.,2017).

Sperreskjema ble besvart online og ble innledet med et informasjonsbrev som sa noe
om bakgrunnen for undersgkelsen, og hvorfor de ble invitert til & svare pa undersgkelsen. Det
ble informert om at undersgkelsen var anonym og at svar gitt av foreldre eller ansatte ikke
kunne pavirke tilbudet barnet fikk fra veiledende enhet for intervensjonen (American
Psychological Association, 2017). Etter informasjonen ble det vedlagt to lenker til
sparreskjemaene, en til foresatte og en til ansatte. | brevet som ble sendt foresatte til barn som
hadde avsluttet EIBI var det kun lenke til spgrreskjemaet til foreldre, da det ikke ville veere
mulig & na ansatte som hadde jobbet med disse barna grunnet at barna na er over i skolen og

ikke lengre har kontakt med de som jobbet med dem i barnehagen.
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Det ble i samarbeid med en gruppe ansatte ved First Bride Centre i England utviklet en
felles spgrsmalsbank til bruk i undersgkelsen. Det ble fokusert pa at det matte veere nok
spgrsmal til 2 kunne dekke omradet som var av interesse for undersgkelsen. At det var et
maks antall sparsmal som gjorde at det ikke ville ta mer enn mellom fem og ti minutter a
svare fordi det da vil gke sannsynligheten for at mange nok tok seg tid. Disse barna krever
ofte tilsyn det meste av tiden og foreldrene har derfor liten egentid. Dette tok vi med i
vurderingen av antall sparsmal. De ansatte skulle ogsa kunne svare innenfor sin arbeidstid
uten at det gikk ut over timene de hadde med barnet.

Spersmal ble satt sammen med utgangspunkt i falgende skjema, PSS-EIBI og IRP-15.
For at det skulle kunne gjgres sammenligninger av resultater fra foreldre og ansatte ble det

valgt & gi svarene verdi ut ifra 7-likert skale med verdi en (helt uenig) til syv (helt enig).

PSS-EIBI (Parenting Satisfaction Scale EIBI) bestar av fire undertema (barneutfall,
familieutfall, kvaliteten pa modellen og forholdet til teamet). Den ble utviklet for & kunne
male hvor tilfreds foreldre var med EIBI som intervensjon. Den er laget som er 10-likert skala
med verdier fra en til ti (Grey et al., 2019).

IRP-20 (intervention rating profile 20) ble utviklet for & utvide forskning i forhold til
pedagogiske behandlinger og gjgre utgverne av disse behandlingene mer bevisste pa
intervensjoner som anses akseptable av pedagogene. IRP- 20 bestar av 20 elementer, men her
i denne oppgaven er det tatt utgangspunkt i den forkortede varianten som heter IRP-15. Den
er i utgangspunktet laget med rangering fra en til seks, likert skala (Carter & Wheeler, 2019 s.
56-59). Til skaringen av skjema ble det brukt 7-likert skala. Dette er en skala som gar fra en
til syv som er tall verdien som svarene konverteres til for enklere a kunne overfare tall til
SPSS for statistikk resultater. Respondenten krysser av for om han eller hun er enig eller
uenig i pastanden som fremsettes pa en skala fra helt uenig i den ene siden, som blir definert

som en i statistikken til helt enig som blir definert som syv i statistikken. Denne typen skala er
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mye brukt i kvantitativ undersgkelse fordi det gjer jobben med a tolke resultatene av
undersgkelsen mer korrekt og spesifikk ut fra at forskeren som utfagrer undersgkelsen da far et
tallmateriale pa svarene som kan overfares til SPSS programmet uten a matte tolkes pa noen
mate forst (Barker et al., 2015)

Validering av skjema

Sparreskjemaene ble sendt ut som en prgve til noen foreldre og ansatte som har hatt
barn eller jobbet med barn som tidligere har mottatt EIBI, men som ikke skulle veere en del av
responsgruppen i denne undersgkelsen. Dette for & sjekke at sparsmalene var enkle a besvare
og at de var forstaelig. Spersmal ble implementert i online plattformen Nettskjema.no,
utviklet av Universitetet i Oslo (U1O) og resultatene ble direkte overfart og tolket via SPSS

27 (statistisk software program).

Alle deltagerne i undersgkelsen deltok anonymt. Det ble kun spurt de ansatte om
utdanning. Til foreldre ble det spurt om hvilken enhet som var ansvarlig for veiledningen
under EIBI programmet til barnet. Farste spagrsmal var samtykke til deltagelse og bekreftelse
av at informasjonsbrev var lest og var eneste obligatoriske spgrsmalet. Resten av
sparreskjema var valgfritt & besvare. Fordi omradene hver veiledningsenhet har ansvar for er
forholdsvis store, vil det ikke vaere mulig & kunne spore tilbake hvem som har besvart
sparreskjemaene. Etter krav fra Sikt (personverntjenester for forskning) ble ikke tilhgrighet
spurt om til personalet, for at det ikke skulle veere mulig & koble sammen skjema fra foreldre
med ansatte til et barn, som igjen kunne fare til sporing av identitet. Det ble heller ikke spurt
personalet i forhold til helseopplysninger vedrgrende barnet. Dette pa grunn av at barnet selv
ikke kunne samtykke. | foreldrenes versjon ble spurt om dette, fordi foreldre har myndighet til

a samtykke pa vegne av barnet.
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Det var ikke alle enheter som bekreftet at de hadde sendt ut skjema til de familier de
falger opp med EIBI og det har derfor ikke veert mulig a finne ut hvor mange som kunne
deltatt i forhold til hvor mange som valgte a delta. De fleste av habiliteringsenhetene har ikke
direkte tilgang til mailadressen til foreldre eller ansatte og valgte derfor & sende ut via
sekretaer til barnehagene som igjen videresendte de aktuelle deltagerne i barnehagen. Dette
begrenser faren for bias i form av at den som er veiledningsansvarlig kunne veere med a velge
hvilke familier de falger opp som skulle fa invitasjon til & delta. Det er ogsa trolig at noen av
dem som deltok ikke fikk via oppfelgingsenheten de tilhgrer, men via e-post fra
autismeforeningen de har medlemskap hos. Det ble pa forhand tatt kontakt med alle enheter
som tilbyr og falger opp EIBI i hele Norge i forhold til kontaktinformasjon til en ansvarlig
person, for & sende ut skjema til de aktuelle barnehager/foreldre/personalet som kunne delta i
undersgkelsen. Det ble da ogsa spurt om de som enhet gnsket a vere en del av undersgkelsen.
Det ble i utgangspunktet satt en frist pa cirka tre uker. Etter to uker ble det sendt ut en
paminnelse til deltagerenhetene fordi skjema ble sendt ut kort tid far sommerferien og en del
av de aktuelle enhetene var sommerstengt. Undersgkelsen ble pAminnet ogsa etter sommeren

og fornyet med fire uker ekstra frist til & delta.
Resultater

Det kom inn totalt 51 svar fra foreldre/foresatte, ett av dem ikke inkludert i
undersgkelsen da det ikke var fylt ut, kun besvart spgrsmalene om demografi (N=50). Det
kom fra ansatte inn totalt 76 svar, av dem var det fire skjema som ikke var komplette. De ble
derfor ekskludert fra materialet (N=72). Invitasjon til undersgkelsen ble sent til totalt 14
habiliteringsenheter og fem kommunale pedagogiske enheter som alle veileder barnehager i
forhold til EIBI (tabell 1). Av dem var det syv enheter som bekreftet via e-post at de hadde

sendt videresendt invitasjonen til barnehager med aktuelle barn. Det ble i tillegg sendt ut
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invitasjon til & delta for foreldre til barn som hadde avsluttet EIBI. Disse fikk invitasjon pa e-

post via Autismeforeningen i Norge.

Tabell 1
FORETAK/STED AVDELINGSNAVN (FORKORTET)
STAVANGER BUPA
TRONDHEIM RBUA
KRISTIANSAND HABU
BOD® BUPA
HAUGESUND BUP
TROMS@ HABU
HAUGESUND HABU
SKIEN SAF
F@RDE HABU
VESTRE VIKEN BUPA
ALESUND HABU
HAMMERFEST HABU
INNLANDET LILLEHAMMER HABU
INNLANDET SANDERUD HABU
NORDRE FOLLO KOMMUNE PPT
LILLESTR@M KOMMUNE PPT
OSLO KOMMUNE PPT
BERGEN KOMMUNE PPT
ASKER KOMMUNE PPT

Effekt av EIBI

| forhold til hvordan foreldre opplever at EIBI har hatt effekt pa deres barn
fremkommer det ganske heye verdier i forhold til dette med middelverdier fra mellom 4.72 til
5.66. Den hgyeste middelverdien pa opplevd effekt av EIBI foreldre/foresatte opplyser
kommer pa spgrsmalet om de syntes at EIBI har vist seg a ha veert en effektiv stette for deres
barns behov (M= 5.78). En av pastandene som har lav middelverdi (M=4.96) er om
foreldre/foresatte syntes at EIBI har forbedret barnets fysiske/motoriske vansker. Det er her
20 respondenter som har valgt svaralternativene som gir verdier mellom en til fire. Lavest
middelverdi kommer i forhold til pastanden om EIBI har forbedret forholdet/samhandlingen

med sgsken (M= 4.72). Her er det 24 av respondentene som har svart ngytralt og det er da
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usikkert om det ikke er noen endring eller om barnet ikke hadde sgsken. Dette ble ikke gitt
som mulig alternativ & svare i undersgkelsen (tabell 2).
Tabell 2
Effekt av EIBI N Min Max M SD
EIBI har redusert mitt barns atferdsproblemer 50 1 7 5.40 1.60
EIBI har forbedret mitt barns sprak og kommunikasjon 50 1 7 5.66 1.53
EIBI har forbedret mitt barns fysiske/motoriske
utvikling 50 1 7 4.96 1.88
EIBI har forbedret mitt barns lek og fritidsutvikling 50 1 7 5.26 2.01
EIBI har forbedret mitt barns sosiale ferdigheter 50 1 7 5.30 1.66
EIBI har forbedret mitt barns dagliglivs ferdigheter 50 1 7 5.62 1.60
EIBI har vist seg a vare effektiv for & statte mitt barns
behov 50 1 7 5.78 1.91
EIBI har forbedret mitt barns forhold og samhandling
med sine sgsken 50 1 7 4.72 1.66

| forhold til de ansattes opplevelse av effekten av EIBI observert hos barnet,

fremkommer det ogsa her hgye verdier. De ligger noe hgyere enn det som fremkommer i

foreldredelen av undersgkelsen, med middelverdier mellom 5.62 til 6.18. Ogsa i de ansattes

undersgkelse er den hgyeste middelverdien funnet i pastanden om EIBI har veert en effektiv

stette for barnas behov med en verdi pa 6.27. Den laveste middelverdien kommer pa de

samme pastander ble malt lavest hos foreldrene, om EIBI forbedret barnas fysiske/motoriske

vansker (tabell 3)

Tabell 3

Effekt av EIBI N Min Max M SD
EIBI har redusert mitt barns atferdsproblemer 72 4 7 5.62 1.02
EIBI har forbedret mitt barns sprak og kommunikasjon 72 3 7 6.18 0.95
EIBI har forbedret mitt barns fysiske/motoriske utvikling 72 1 7 5.38 1.44
EIBI har forbedret mitt barns lek og fritidsutvikling 72 4 7 5.87 0.93
EIBI har forbedret mitt barns sosiale ferdigheter 72 3 7 5.86 1.02
EIBI har forbedret mitt barns dagliglivs ferdigheter 72 2 7 6.11 1.14
EIBI har vist seg a vare effektiv for a statte mitt barns

behov 72 2 7 6.27 0.87
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| sammenligningen mellom middelverdier i forhold til sparsmal om effekten av EIBI
som ble spurt om med like pastander til bade foreldre/foresatte og ansatte fremkommer det at
verdiene over det hele er noe hgyere hos ansatte enn hos foreldre/foresatte. Det ble gjort
Independent- samples t-test i SPSS for & se om det var noen signifikant forskjell mellom hver
av pastandene i de to gruppene. Pa sparsmalene om sprak og kommunikasjon, lek og
fritidsutvikling og pa sparsmal om sosiale ferdigheter fremkommer det en signifikant forskjell

I svarverdiene (figur 1).

Figur 1

Sammenligning middelverdi foreldre og ansatte

EIBI har viste seg a veere effektiv for a stgtte
mitt barns behov I
EIBI har forbedret mitt barns dagliglivs
ferdigheter |
EIBI har forbedret mitt barns sosiale
ferdigheter I
EIBI har forbedret mitt barns lek og
fritidsutvikling I — Ansatte
EIBI har forbedret mitt barns fysiske/motorisk
utvikling |
EIBI har forbedret mitt barns sprak og
kommunikasjon I
|

H Foreldre/foresatte

EIBI har redusert mitt barns atferdsproblemer

Middelverdi

For pastanden om EIBI har forbedret barnets sprak og kommunikasjon skarer de
ansatte den til (M= 6.18, SE = 0.11) mens foreldre/foresatte skarer pastanden til (M=5.66, SE=
0.21). Forskjellen mellom gruppene er, -0.52056, BCa 95% CI [(-1.018), -0.7671)] ble malt til
a veere signifikant, t (120) = -2.310 p=0.023, fordi signifikansnivaet her ligger under 0.05

(Fields, 2018 s.627). Ut ifra effektstarrelse malt ved Cohen's d hvor d=0.42, kan en si at en
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middels effekt kan antas. Cohen's d effektstarrelse males ut ifra at regelen om at verdien 0.2

er liten effekt, 0.4 er middels og 0.8 stor effekt ifglge Cohen selv (Kleven, 2013)

| forhold til pastanden om EIBI har forbedret barnets lek og fritidsutvikling skarer de
ansatte den til (M= 5.87, SE = 0.11) mens foreldrene skarer pastanden til (M=5.26, SE= 0.28).
Forskjellen mellom gruppene er, -0.615, BCa 95% CI [(-1.15305), -0.07695)] ble malt til &
veere signifikant, t (120) = -2.263 p=0.025, fordi signifikansnivaet her ligger under 0.05. Ut

ifra effektstgrrelse malt ved Cohen's d hvor d=0.41, kan en si at en middels effekt kan antas.

Nar det kommer til pastanden om EIBI har forbedret barnets sosiale ferdigheter skarer
de ansatte den til (M= 5.86, SE = 0.12) mens foreldrene skarer pastanden til (M=5.30, SE=
0.23). Forskjellen mellom gruppene er, -0.56111, BCa 95% CI [(-1.04435), -0.07767)] ble
malt til & veere signifikant, t (120) = -2.289 p=0.023, fordi signifikansnivaet her ligger under
0.05. Ut ifra effektstarrelse malt ved Cohen's d hvor d=0.42, kan en si at en middels effekt

kan antas
Samarbeid team

En viktig del i EIBI er samarbeidet i teamet rundt barnet og at dette teamet ogsa
inkluderer foreldrene. Det ble derfor lagt frem en del pastander som ansatte responderte pa og
en noe starre del som foreldre/foresatte responderte pa. For foreldre var det totalt ti pastander
som gikk pa hvordan de falte seg matt og inkludert i EIBI treningen i forhold til de som var
EIBI teamet i barnehagen/skolen og veileder fra enheten som fulgte opp de ansatte.
Middelverdiene pa svarene i denne delen er hgye fra 5.06 til 6.20. Pastanden som kommer ut
med lavest verdi er om teamet samler og tegner dataene regelmessig for a vise meg status for
barnets fremgang. Ofte kan disse oversiktene bli skjemaer som kun kommuniseres mellom
ansatte og ansvarlig veileder. Den pastanden som ble skaret hgyest var om teamet svarer pa

spgrsmalene mine pa en mate som er lett a forsta og pa en hgflig mate (tabell 4)
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Tabell 4

Samarbeid med teamet N Min Max M sD
Teamet forklarer alternativene for intervensjon og holder meg

godt informert om endringer som skjer 50 1 7 5.72 1.80
Teamet svarer péa spgrsmalene mine pa en mate som er lett &

forsta og pa en haflig méte 50 1 7 6.20 1.39
Den sertifiserte kliniske veilederen (veileder for EIBI opplegget)

utvikler programmer som tar for seg viktige mal for barnet mitt 50 1 7 6.08 1.66
Teamet inkluderer meg i beslutningsprosessen om mal og

behandlingsplan for barnet mitt 50 1 7 6.22 1.18
Teamet utvikler adferdsstatteplaner som er omfattende og

effektive 50 1 7 5.62 1.75
Teamet samler og tegner dataene regelmessig for a vise meg

status for barnets fremgang 50 1 7 5.06 2.00
Teamet leverer tjenester av hgy kvalitet som gir forbedringer i

livene vére 50 1 7 5.84 1.70
Teamet ber om mine innspill til & utvikle nye mal/programmer 50 2 7 5.92 1.22
Teamet er alltid godt forberedt for gkter med materialer, dataark,

gode ideer, entusiasme og kunnskapen til & gjennomfare gktene

jeg har med dem effektivt 50 1 7 5.56 1.88
Teamet har en vennlig og stettende tilneerming nér de leerer meg

3 innfare planene/treningen hjemme 50 1 7 5.76 1.75

Det ble til de ansatte spurt om fire pastander som omhandlet de ansatte i

barnehage/skoles samarbeid med ansvarlig veileder for EIBI og i hvilken grad foreldrene var
inkludert i EIBI treningen. Det fremkommer her veldig hgye middelverdier fra 5.50 til 6.44.

En av pastandene det skares hgyt av mange er i hvilken grad foreldre er inkludert, far en
middelverdi pa 6.00. Pastanden som kom ut med laveste middelverdi var om det ble krevd av
ansvarlig veileder at de ansatte regelmessig samlet inn og laget grafer i forhold til dataene for
a vise status for barnas fremgang (tabell 5)
Tabell 5

Samarbeid i teamet N Min Max M SD
Den sertifiserte kliniske veilederen (veileder for EIBI

opplegget) utvikler programmer som tar for seg viktige mal for

barnet 72 7 6.44 0.70
Jeg blir spurt om mine innspill til utvikling av nye

mal/programmer 72 7 6.36 0.77
Det kreves at jeg regelmessig samler inn og lager grafer i

forhold til dataene for & vise status for barnas fremgang 72 5.50 1.77
Foreldrene er inkludert/deltagende i EIBI opplegget 72 6.00 1.50
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Barnets opplevelse av EIBI

| forhold til hvordan foreldre observerer at barnet deres opplever EIBI kommer det

haye verdier i forhold til dette med middelverdier fra mellom 4.92 til 5.78. De hgyeste

middelverdier pa barnas opplevelse av EIBI males i forhold til pastanden om barnet virker

glad og forngyd i treningssituasjonen. Den pastanden som har lavest middelverdi er om

foreldre fgler at barnet fremstar som mer selvstendig under daglige aktiviteter og krever

mindre statte av dem (tabell 6).

Tabell 6

Barnas opplevelse av EIBI N M SD
Barnet mitt velger eller foreslar motivasjons ting som de

foretrekker & bruke i treningen 50 5.10 1.76
Barnet mitt virker glad og forngyd i treningssituasjonen (f.eks.

smiler, kommuniserer sosialt med teamet, fullfgrer gitt veiledning

0sv.) 50 5.78 1.59
Barnet mitt har veert i stand til & interessere seg/delta i nye

opplevelser siden vi startet med EIBI 50 5.40 1.73
Barnet mitt blir mindre frustrert, kan tilpasse sine falelser og

reaksjoner pa en bedre mate 50 5.14 1.84
Barnet mitt neermer seg og engasjerer seg i instruksjonsmaterialet

under treningsgkten 50 5.60 1.47
Barnet mitt interesserer seg/deltar aktivt med andre jevnaldrende i

aktiviteter som ledes av voksne 50 5.18 1.66
Barnet mitt fremstar/sier at hun/han er mer selvstendig under

daglige aktiviteter og krever mindre av min statte 50 4.92 1.83
Barnet mitt har brukt sosialt passende ferdigheter for &

kommunisere sine gnsker og behov i starre grad etter oppstart av

EIBI 50 5.30 161
Barnet mitt deltar i EIBI treningen uten & matte presses eller

overtales 50 5.68 1.78

Nar det gjelder ansattes observasjon av barnas opplevelse av EIBI fremkommer det
ogsa her hgye verdier. De ligger noe ngyere enn de som vises i foreldrenes del av

undersgkelsen, med middelverdier mellom 4.95 til 6.22. Ogsa i de ansattes undersgkelse er
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den hgyeste middelverdien funnet i pastanden om barnet virker glad og tilfreds i

20

treningssituasjonen. Den laveste middelverdien kommer ved pastanden om barna interesserer

seg/deltar aktivt med andre jevnaldrende i aktiviteter som ledes av voksne (tabell 7).

Tabell 7

Barnas opplevelse av EIBI Min Max M SD
Barna velger eller foreslar motivasjons ting som de foretrekker &

bruke i treningen 72 2 7 5.97 1.06
Barna virker glad og forngyd i treningssituasjonen (f.eks. smiler,

kommuniserer sosialt med teamet, fullfarer gitt veiledning osv.) 72 1 7 6.22 1.14
Barna har veert i stand til & interessere seg/delta i nye opplevelser

siden vi startet med EIBI 72 2 7 5.84 0.98
Barna blir mindre frustrert, kan tilpasse sine fglelser og reaksjoner

pa en bedre mate 72 2 7 5.76 1.14
Barna nermer seg og engasjerer seg i instruksjonsmaterialet under

treningsgkten 72 2 7 5.95 1.16
Barna interessere seg/deltar aktivt med andre jevnaldrende i

aktiviteter som ledes av voksne 72 1 7 4.95 1.66
Barna fremstar/sier at det er mer selvstendig under daglige

aktiviteter og krever mindre av min statte 72 1 7 5.01 1.56
Barna har brukt sosialt passende ferdigheter for & kommunisere sine

gnsker og behov i stgrre grad etter oppstart av EIBI 72 1 7 5.29 1.26
Barna deltar i EIBI treningen uten & matte presses eller overtales 72 2 7 6.00 1.43
Barna engasjerer seg aktivt med teamet sitt i aktiviteter som ledes

av andre voksne i barnehagen. 72 1 7 5.23 1.35

| forhold til sammenligning mellom middelverdier i spgrsmalene hvordan barnet

opplever EIBI som ble spurt om med like pastander til bade foreldre og ansatte fremkommer

det at verdiene over det hele er noe hgyere hos ansatte enn hos foreldre/foresatte, men det er

mindre forskjell i middelverdier pa dette omradet enn i forhold til opplevd effekt av EIBI

(figur 2). Det ble gjort Independent- samples t-test for a se om det var noen signifikant

forskjell mellom hver av pastandene i de to gruppene. Pa spgrsmalene om barnet velger eller

foreslar motivasjons ting de foretrekker a bruke i treningen og om barnet blir mindre frustrert,

kan tilpasse sine fglelser og reaksjoner pa en bedre mate, fremkommer det er signifikant

forskjell i svarverdiene.
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De ansatte skarer pastanden om at barnet velger eller foreslar motivasjons ting de
foretrekker & bruke i treningen til (M= 5.97, SE = 0.12) mens foreldrene skarer pastanden til
(M=5.10, SE=0.24). Forskjellen mellom gruppene er, -0.872, BCa 95% CI [(-1.379), -0.364)]
ble malt til & veere signifikant, t (120) = -3.404 p=0,001, fordi signifikansnivaet her ligger
under 0.05(Fields, 2018 s.627). Ut ifra effektstarrelse malt ved Cohen’s d hvor d=0.82, kan en

si at en sterk effekt kan antas.

Nar det gjelder pastanden om at barnet blir mindre frustrert, kan tilpasse sine falelser
og reaksjoner pa en bedre mate skarer de ansatte denne (M= 5.76, SE = 0.13) mens foreldrene
skarer pastanden (M=5.14, SE= 0.26). Forskjellen mellom gruppene er, -0.62389, BCa 95%
CI [(-1.15937), -0.08841)] ble malt til & veere signifikant, t (120) = -2.307 p=0.023, fordi
signifikansnivaet her ligger under 0.05. Ut ifra effektstarrelse malt ved Cohen’s d hvor

d=0.42, kan en si at en middels effekt kan antas.
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Figur 2

Sammenligning middelverdi foreldre og ansatte

Barnet deltar i EIBI treningen uten a matte presses

eller overtales |

Barnet har brukt sosialt passende ferdigheter for a

kommunisere sine gnsker og behov i stgrre grad... _

Barnet fremstar/sier at det er mer selvstendig

under daglige aktiviteter og krever mindre... _

Barnet interessere seg/deltar aktivt med andre

jevnaldrende i aktiviteter som ledes av voksne _

Barnet narmer seg og engasjerer seg i

instruksjonsmaterialet under treningsgkten _ u Ansatte
Barnet blir mindre frustrer:c, kan t||pass? sine B Foreldre
fglelser og reaksjoner pa en bedre mate __

Barnet har veert i stand til 4 interesere seg/delta i

nye opplevelser siden vi startet med EIBI _

Barnet virket glad og forngyd i treningssituasjonen

(f.eks. smiler, kommuniserer sosialt med teamet,... INEEEG——

Barnet velger eller foreslar motivasjonsting som de

foretrekker a bruke i treningen __
1 2 3 4 5 6 7
Middelverdi

Foreldresvar

Antall timer foreldre (N=50) opplyser deres barn fikk eller far med EIBI i
gjennomsnitt per uke, varierer fra mindre enn fem timer (n= 3) og helt opp til en foreldre som
opplyste at barnet hadde mer enn 35 timer EIBI i uka. Det var tre som svarte vet ikke. Nesten
to tredeler av barna fikk EIBI i mer enn 16 timer. Av dem var det ni barn som mottok EIBI i
et starre omfang pa mer enn 26 timer i uka. Midtverdien timer med intervensjon er pa mellom

16-25 timer i uken i gjennomsnitt (figur 3).
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Figur 3

Timer med EIBI gjennomsnitt pr uke

mindre enn 5 timer
5-10 timer

11-15 timer

16-20 timer

21-25 timer

26-30 timer

31-35 timer

mer enn 35 timer

vet ikke

Varigheten av EIBI ble opplyst av foreldrene (N=50) a veere fra mindre enn seks
maneder til over tre ar. Det var fire barn som hadde mottatt EIBI i mindre enn seks maneder
da de svarte pa undersgkelsen og atte av barna hadde mottatt EIBI i mer enn tre ar. Den
sterste andelen av barn hadde hatt EIBI imellom, mindre enn to ar og mindre enn tre ar (figur

4).

Figur 4

Hvor lenge har barnet mottatt EIBI

Mindre enn 6mnd
Mindre enn 1 ar
Mindre enn 2 ar

Mindre enn 3 ar

Mer enn 3 ar

Det ble etterspurt barnets diagnose (kodet etter ICD-10) og av de deltagende barna

(N=50) hadde 43 barneautisme (F84.0) som hoveddiagnose. Det ble lagt til informasjon til
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respondentene at dersom de ikke var sikre skulle de velge autismespekterforstyrrelse og fire
av respondentene svarte dette. Kun tre av barna hadde atypisk autisme (n=2) eller Asperger
syndrom (n=1). Jeg @nsket ogsa a kartlegge barnas behov for hjelp, da dette er det som legges
til grunnlag i ICD-11, nar den skal innfares som diagnose manual. Det ble da kategorisert fra

niva en til niva tre, med fglgende kriterier.

e Niva en (hayt fungerende autisme): Krever stgtte. Vansker med a initiere sosiale
interaksjoner, ufleksibel atferd, vanskeligheter med & bytte aktiviteter, problemer med
organisering. Repeterende atferd

e Nivato (autisme): Krever betydelig stette. Betydelige problemer med sosiale
interaksjoner, ufleksibel atferd. Vanskeligheter eller stresser med & handtere endring.

e Niva tre (alvorlig autisme): Krever sveert betydelig stette. Alvorlige problemer med
sosial interaksjon og kommunikasjon, ufleksibel atferd. Ekstreme vanskeligheter med
endring eller stresser med & handtere endring. Repeterende atferd forstyrrer

funksjonen.

Det ble opplyst en midtverdi av antall barn som foreldrene (N=49) mente passet inn under
kriteriene for niva to (n= 19). Av de deltagende barna var 12 pa niva en i forhold til
hjelpebehov og 14 barn var pa niva tre, som tilsier at de krever betydelig statte av voksne. Det

var fire foreldre som valgte svaralternativ vet ikke.

Det ble spurt foreldrene om barna brukte medisiner (N=50) for vansker som kan veere
knyttet til autisme som tilleggsvansker. Det var nesten halvparten av barna som brukte
medisiner for sgvnvansker (n=22), tre barn brukte medisiner pa grunn av epilepsi og en
opplyste & bruke sentralstimulerende medisin mot forstyrrelse av aktivitet og oppmerksomhet
(ADHD). Tre av barna brukte medisiner mot andre ting, uten videre informasjon. Nesten

halvparten (n=21) brukte ingen medisiner
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Ansatte svar

| undersgkelsen for ansatte var det 72 svar som kunne inkluderes. Det ble her ikke
spurt om hvor de jobbet eller hvilken enhet som fulgte opp veiledningen i forhold til EIBI, da
dette kunne fgre til at barnet kunne identifiseres (etter anbefaling fra Sikt). | forhold til
utdanning hos de ansatte (N= 72) hadde den stgrste andelen bakgrunn med bachelor (n=29)
eller masterniva (n=18), mens den siste tredelen hadde utdanning i form av videregaende
skole/fagbrev (n=25). Det ble ikke spurt mer inngaende om hvilken type studier de ansatte
hadde av utdanningsbakgrunn. Ut ifra svar fra foreldre om hvilke ekstraressurser i forhold til
voksendekning barna var tildelt, fremkommer det at de fleste har en kombinasjon av

assistenter/fagarbeider og spesialpedagog eller pedagog.

Det var kun en av de ansatte som opplyste & ha formell utdanning pa bachelorniva i
ABA. Over halvparten av de ansatte oppga & ha deltatt i oppleering via kurs som ble arrangert
av enheten som veiledet EIBI (n= 44) (habiliteringsenheten eller den kommunale pedagogiske
enheten). De siste 25 oppga at de hadde fatt individuell opplaring av veileder pa
arbeidsplassen der de utfgrte EIBI. Antall timer med opplaring de ansatte hadde fatt var
mellom fem til ti timer og helt opp til mer enn 25 timer (n=16). Timeintervallet med

opplering flest hadde som grunnlag var fem til ti timer (n=31) (figur 5).
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Figur 5
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Starste andelen av de ansatte som jobbet med EIBI (N=71) svarte at de hadde veert
tilknyttet et eller to barn (n=51) og (n=13) siste 12 maneder. Det var fire som hadde jobbet
med tre barn siste dret og en som hadde jobbet med fire barn. Kun en respondent opplyser a
ha jobbet med fem barn i forhold til EIBI siste aret. Antall timer de ansatte opplyste & jobbe
med EIBI (N=71) var angitt i intervaller fra laveste antall timer per uke, mindre enn fem
timer, og hgyeste antall timer per uke, mer enn 25 timer per uke. Fordi det er flere som
opplyser at de er tilknyttet mer enn et barn, kan det her ikke sies noe om hvor mange timer
med intervensjon hvert enkelt barn far. Det timeintervallet som har hgyest svar respons er fem

til ti timer per uke (n=23) (figur 6).

Figur 6

Hvor mange timer per uke gir du EIBI for gyeblikket?
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Det ble spurt bade foreldre/foresatte (N=43) og ansatte (N=71) hvor ofte de hadde
veiledning med den ansvarlige for EIBI oppfelgingen i habiliteringen eller
kommunalpedagogisk enhet. Her fremkommer det at starsteparten svarer at de har veiledning
hver 14 dag. (n=93). Atte av respondentene opplyser & ha veiledning en gang per maned og
tretten velger svaralternativet annet, uten at de gir noen opplysninger om hvilken frekvens

veiledning da ble gitt.
Demografi

Det var kun foreldrene som kunne svare pa hvilket kjgnn deres barn hadde. Dette ble
av Sikt kategorisert som opplysninger som kunne gi mulighet for a kunne identifisere barnet.
Deltagende barn fra foreldresvarene var 11 jenter og 39 gutter (N=50). Det er vanlig at det
brukes et forholds tall pa en til fire nar det kommer til hvor mange jenter som far diagnosen
autisme i forhold til gutter. Det speiles ogsa i resultatene her. Barnas alder (N=49) var mellom

tre og seks ar, men hovedtyngden av barna var i alderen fem til seks ar (n= 37).

De fleste familiene opplyste at de bodde i husstand med begge foreldrene (n=40). Fem
personer opplyste at de var alene i forhold til omsorgen for barnet. Tre hadde delt omsorg for
barnet mellom to hjem. To av respondentene svarte ikke pa sparsmalet. Av de barna som var
med i undersgkelsen (N=49) mottok 44 EIBI i ordinzr barnehage, mens fire av barna gikk pa

kompetanse avdeling i barnehagen. Ett av barna mottok EIBI péa narskolen.

Avslutningsvis i undersgkelsen ble det spurt om ansatte eller foreldrene hadde hatt
noen negative erfaringer eller opplevelser i forhold til EIBI og her kunne respondenten svare i
fritekst. Det er ni av de ansatte som har svart pa dette sparsmalet og det fremkommer

fglgende punkter:

e Vansker med a finne riktig prompt for de som ikke har erfaring med EIBI fra for
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Oppstar konflikter mellom barnehage og stetteteamet grunnet bemanning

Skeptisk til EIBI i utgangspunktet, men endret til positiv etter hvert som de jobbet
med EIBI

Foreldre deltar lite i veiledning/oppfelging og vansker med generalisering av
ferdigheter mellom barnehage og hjem

For lite fokus pa inkludering, siden stattepersonalet ikke er i barnehagen hele tiden
Falger en opplegget for strengt kan det ga mot egne prinsipper og er avhengig av
dagsformen til barnet for & gjennomfare treningstemaer med vanskelige omrader for

barnet

Flere av de ansatte bruker feltet til & si at de tvert imot syntes at EIBI har vaert positivt bade

for barnets hjelpebehov og for de ansatte & jobbe med.

Det er 17 foreldre som gir tilbakemeldinger pa dette spgrsmalet, men ogsa her er det flere som

bruker feltet til & skrive at de syntes at EIBI har fungert pa en positiv mate for barnet og dem

som foreldre. Det fremkommer falgende negative tilbakemeldinger:

Samarbeidsvansker med ansvarlig enhet for EIBI

Introkurs for EIBI med fokus pa at belgnning skal vere i form av godteri, istedenfor
sunne ting eller andre materielle ting barnet kunne motiveres av

Ble valgt favoritt kosedyr som belgnning og dette fungerte pa en mate som gjorde at
barnet ble «manisk» pa a skulle vaere pa treningsrommet istedenfor med de andre
barna

Darlig kartlegging av barnets vansker inkludert sensoriske slik at maloppnaelse var
vanskelig

@kende helsevansker som gjorde at EIBI ble valgt avsluttet etter kort tid, da det ikke

ble lagt til rette for a tilpasse opplegget til barnets andre omfattende somatiske plager
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o Slitenhet i starten med EIBI. Ble i samarbeid med teamet rundt barnet og foreldrene
funnet en lgsning som fungerte bedre i forhold til dette.

e Vanskelig med vikarordning nar personer i EIBI-teamet ble syke og ofte fa personer i
teamet som gjar det sarbart. Noen kommuner ansetter personer i kortvarige vikariater
som farer til mye utskiftning. Gar pa bekostning av barnets fremgang.

e Ansatte som skal jobbe med EIBI i barnehagen som har motforestillinger mot EIBI,
kommunens ledelse har et negativt syn pa EIBI som igjen overfares til de ansatte i
stgtteteamet.

o Vansker med generalisering av ferdigheter hjemme pa grunn av lite oppleering av
foreldrene.

e Lang venteliste pa oppstart med EIBI etter at utredning er ferdig.
Diskusjon

Formalet med denne studie var & undersgke hvordan foreldre og personalet opplever
EIBI som intervensjon for barna. Hvordan opplever barnet EIBI som treningsform. Vil det
kunne konkluderes med at EIBI fortsatt regnes & ha sosial validitet som intervensjon, for bade
foreldre, ansatte og barna som tilbys det? Ble sendt ut sparreskjema til alle enheter som tilbyr
EIBI i Norge, til foreldre og ansatte i barnehagene. Det ble ogsa invitert foreldre til barn som
hadde avsluttet EIBI innenfor siste tre arene via medlemskanalene til Autismeforeningen i
Norge.

Resultatene viser at bade foreldre, ansatte og barna reagerer positiv pa EIBI. Det gir
effekt i forhold til at det er en nyttig intervensjonsprosedyre som behandling av barnas
vansker. Det kan derfor sies at EIBI som intervensjon fortsatt har hgy grad av sosial validitet.
Selv om noen av barna ifglge foreldrenes svar har liten til middels fremgang pa mange av

omradene, svarer allikevel disse med hgye verdier pa sparsmalet om de syntes EIBI har vart
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bra for deres barn. Det fremkommer noen negative tilbakemeldinger fra bade foreldre og
ansatte. Dette er i stor grad knyttet til hvordan kommunene tildeler ressurser i forhold til EIBI
og kartleggingen som gjgres i forhold til barnet fgr EIBI settes i gang. Ansattes negative
opplevelser er ogsa knyttet til ressurser og oppleering av personalet i forhold til EIBI.

Det fremkommer lite forskjeller i middelverdien mellom foreldre og ansatte i forhold
til temaet, samarbeid i teamet rundt barnet/barna. Gjennomsnittlig middelverdi for foreldre er
5,79, for ansatte 6,0. Dette er den delen som har gitt de hgyeste middelverdiene i de tre
hovedomradene av undersgkelsen. Det er positivt at samarbeid rundt barna som mottar EIBI
virker til & fungere bra. Det igjen vil gi sterre muligheter for at effekten og generaliseringen
av ferdighetene barnet leerer ved hjelp av EIBI i starre grad kan antas a ville hjelpe barnet pa
flere arenaer enn bare i barnehagen, hvor ofte starste delen av treningen foregar.
Middelverdiene mellom foreldres og ansattes svar nar det kommer til opplevd effekt i EIBI
treningen har ogsa her hgye middelverdier pa de ulike sparsmalene. Det er noe hgyere verdier
hos de ansatte malt opp mot foreldrenes svar. Forskjellene er sma mellom de to gruppene. Det
fremkommer signifikante forskjeller mellom svarene pa tre av de atte spgrsmalene under dette
temaet, effekt i forhold til sprak/kommunikasjon, lek og sosiale ferdigheter. Gjennomsnittlig
middelverdi pa temaet for foreldredelene er 5,33 og for ansattdelen 5,89. Pa temaet om
barnets opplevelse av EIBI kommer det ogsa her frem hgye middelverdier i begge gruppene.
Med signifikante forskjeller mellom gruppene pa to av de ni spgrsmal som er felles for begge
grupper knyttet til temaet, barnets initiativ til a velge motivasjons ting i treningen og endring i
niva av frustrasjon og falelsesregulering hos barnet knyttet til treningen. Gjennomsnittlig
middelverdi i de to gruppene, pa alle spgrsmalene individuelt i gruppene er for foreldredelen
5,34 og ansatte delen 5,62. Det blir pa svar fra de ansatte pa mange av spgrsmalene brukt
mindre andel av verdiskalaen med svar mellom to og syv, mens foreldrene brukte hele

skalaen fra en til syv pa barnets opplevelse av EIBI. Det ble i undersgkelsen ikke stilt
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spgrsmal om den generelle fremgangen i tillegg til de ulike underspgrsmalene det ble spurt
om i undersgkelsen gjort av, Grey et al i 2019, i forhold til utformingen av PSS-EIBI
skjemaet. Heller ikke om EIBI pavirker livskvaliteten til familien. Derfor kan ikke
undersgkelsene i sin helhet sammenlignes. | Grey sin undersgkelse var det temaene
livskvalitet for familien, effekt av EIBI, samarbeid i teamet og kvalitet pa modellen. Pa de
omradene som kan sammenlignes med resultatene fra Grey et al, 2019, fremkommer det hgye
verdier i foreldrenes svar. Det vil ogsa vaere ulikheter mellom de to undersgkelsene da vi her i
Norge utferer EIBI treningen i stor grad i ordinzre opplaringsarenaer ved hjelp av personal
som i stor grad har liten opplaring i atferdsanalyse. I Irland der undersgkelsen i 2019 ble
utfgrt gis EIBI trening pa egne sentre av personale med formell utdanning innen
atferdsanalyse. Den andre delen av problemstillingen som omhandler barnets opplevelse av
EIBI er det ikke andre undersgkelser som det kan sammenlignes med, da det ikke er

tilgjengelige publikasjoner av slike undersgkelser.

Det blir i noen kommuner i Norge brukt egne EIBI team i barnehagene. | andre
kommuner laeres nye ansatte opp til hvert barn som starter opp med EIBI og dette kan pavirke
utfallet av hvordan de ser endringer av EIBI pa grunn av erfaring de har fra andre barn de kan
sammenligne med. | undersgkelsen kommer det frem at en stor andel av dem som jobber med
EIBI ikke har hgyere utdanning i form av pedagogikk, psykologi eller atferdsanalyse. Starste
andelen av de spurte ansatte sier at de har mottatt kun fem til ti timer opplering i EIBI fgr
oppstart. Dette kan pavirke hvordan opplegget gjennomfares, samt effekten. Jeg vil anta at
dersom en person har lang erfaring med EIBI og da kanskje ogsa i kombinasjon med formell
utdanning innen atferdsanalyse, vil det gi stgrre mulighet for at den ansatte hadde mer tanker
om ting rundt barnet som ikke alltid kanskje kommer frem i standardkurset som holdes ved
opplaering. I mange helseforetak er disse kun en til to dager, noe som vil vere viktig a ta

hensyn til for at effekt av EIBI skal bli best mulig. De vil sannsynligvis ogsa pa grunnlag av



EIBI SOSIAL VALIDITET OG BARNETS OPPLEVELSE 32

erfaring kunne veilede og statte foreldre i stgrre grad enn de som har liten eller ingen erfaring.
Det vil da veere flere muligheter til stgrre grad av generalisering av ferdigheter mellom
barnehage og hjem. Nar det brukes eget EIBI team som kommer inn i barnehagen og ikke er
en del av den faste personalgruppen vil en kunne anta at det er en mulighet for at
inkluderingen av EIBI treningen i barnehagegruppa ikke blir like stor som nar noen av
barnehagens egne ansatte er en del av teamet rundt barnet. Her vil nok pa grunn av
kompetanse og slik det kommer frem lite opplaering som gis, det optimale vare at det er en
kombinasjon av egne EIBI team og personalet fra barnehagen som inkluderes i opplegget. Det
ble i denne undersgkelsen ikke spurt om de ansatte var tilknyttet en enkelt barnehage eller ett
team i den enkelte kommunen. Siden barnet ikke selv kan tilbakemelde sin opplevelse ved &
svare pa eget sparreskjema pa grunn av sprakniva og alder, vil det vare avhengig av hvilken
kjemi de ansatte som svarer har med det enkelte barn. Dette er en variabel som kan pavirke

hvordan barnet oppfattes av den voksne som er respondenten.

Designet med spgrreskjema gjar at undersgkelsen er kostnadseffektiv og enkelt kan
sendes ut til mange deltagere. Det kan veere noen har foreldre som ikke har norsk som
morsmal og at de derfor vil kunne ha vansker med a besvare spgrreskjemaet. Det er kun gitt ut
pa norsk og ikke eksempelvis engelsk i min undersgkelse. Som et resultat av det kan vere at
jeg ikke har fatt hele bildet av gruppen det var gnskelig & se pa. Med bakgrunn i at
sparreskjema ble besvart anonymt vil dette gjare at foreldre eller ansatte ikke folte at de
utleverte personlig info og de ble ogsa informert at opplysningene ikke kunne spores. Det gav
dem ogsa en ekstra trygghet i at den som skulle tolke svarene ikke kunne pavirke
behandlingen eller oppfalgingen av barnet pa noen mate og heller ikke fikk kjennskap til
hvem det enkelte barnet var. Ut ifra maten deltagere ble rekruttert var det ingen randomisert
studiedeltagelse. Det kan pa grunn av maten de ble valgt ut ikke ses bort i fra at utvalget av

respondenter kan vare pavirket i noen grad. Fordi det kan ikke utelukkes at enhetene som ble
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invitert til a delta og sende ut skjema til foreldre og ansatte kunne pavirke utvalget som ble
tatt med i undersgkelsen. Det var opp til de enkelte enhetene hvordan de ville sende dem ut,
via de som er behandlingsansvarlig for det enkelte barnet eller via sekreteer pa enheten som
ikke har noen direkte oppfalging av familiene. Det vil ogsa veere mulig at de som er mest
opptatt og interessert i EIBI av bade foreldre og ansatte vil vaere de som det var starst sjanse
for at ville delta i studien. Studien inkluderte de som har en aktiv pagaende EIBI intervensjon
pa tidspunktet for undersgkelsen og de som er avsluttet pa grunn av overgang til skole eller
avsluttet av andre arsaker far overgang til skole. Det er en sjanse for at de som avslutter EIBI
av andre arsaker enn overgang til skole ikke svarer da de faler at de ikke har gjennomfart
opplegget fullt ut. Dette kan fare til at det ikke fremkommer hvorfor EIBI ble avsluttet og om
dette er et mgnster som ses hos flere barn. Det er ikke utarbeidet noen kriterier for pa forhand
a kunne si hvem som vil ha nytte av EIBI, da dette vil veaere vanskelig fordi barna er sma og
autismediagnosen settes ut ifra helhetsinntrykket som fremkommer ved tester og
observasjoner, og dermed ut ifra dette tiloys EIBI som intervensjon. Kriteriet for & kunne
motta EIBI er at det kan gjennomfares i minst to ar far skolestart hos barn med
autismediagnose eller tentativ autismediagnose. Deltagende barn i undersgkelsen var bade
gutter og jenter og fordelingen her var en stgrre andel gutter enn jenter. Det er ofte slik at det
er en hgyere andel av gutter som har EIBI, da det er flere gutter enn jenter som far ASD
diagnosen (fire til en) samt at gutter oftere viser tegn tidligere pa vansker innen
autismespekteret enn jenter, noe som gjar at jentene derfor faller utenfor alderskategorien for

a kunne motta EIBI.

Hvordan barna inkluderes i avdelingen pa barnehagen og inkludering av opplegget for
de andre ansatte i barnehage gruppa barnet er en del av? Hvordan pavirker EIBI denne
inkluderingen og har det noe & si om barnet har personal fra barnehagen som en del av sitt

EIBI team eller eget personal i teamet i forhold til god eller liten inkludering sosialt i
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barnehagegruppen? Det kan ogsa tas med undersgkelser i forhold til om det er forskjell i
effekten av EIBI i de kommunale sentrene som gjennomfgrer EIBI. Er det forskjell i forhold

til sosial validitet mellom de ulike intervensjonene som tilbys til barn med autisme?

Det ble i foreldreundersgkelsen spurt om antall timer barnet mottok gjennomsnittlig
per uke med EIBI trening. Her fremkommer det noen svar med time antall som er langt under
det anbefalte som oppgis i fagprosedyren nasjonalt, over 20 timer pr uke med intensiv trening.
Det ble ikke gitt mulighet for & sparre om det enkelte barns timeantall i delen til ansatte da
dette gkte muligheten for at barnet kunne identifiseres. Det er ut ifra opplysninger fra enheter
som falger opp EIBI treningen, godkjent med timeantall over en kort periode fra 16 timer i
uken, far det vurderes a avslutte EIBI oppfelgingen pa grunn av dette. Det vil derfor vaere
usikkerhet knyttet til hvorfor det da er foreldre som svarer at barna deres mottar EIBI trening i
mindre enn fem timer per uke (n=3) og fortsatt mottar veiledning av oppfelgings enheten hver
andre uke. Det er ogsa 15 foreldre som svarer mellom 5-15 timer EIBI trening i uken (n=13)
som ogsa er under det anbefalte timeantallet. Med tanke pa at mange foreldre svarer at de ikke
blir vist oversikt over fremgangen, som ofte ogsa inneholder oversikt over timeantall med
trening mellom hver veiledning, kan dette veere en mulig forklaring pa at foreldrene kanskje
ikke har fatt informasjonen med seg om antall timer med EIBI som er gjennomfart, og at de
kun da opplyser timer som er med spesialpedagog. De fleste barna opplyses a ha flere enn en
voksen knyttet til seg i barnehagen. For & kunne sikre seg at det var garantert at det ble
opplyst riktig antall, kunne spgrsmalet veert gitt tilleggsinformasjon i form av at det ble
forklart at ofte sa gjares EIBI treningen av flere ansatte i et team rundt barnet og at disse kan

ha ulik fagutdannelse.

Det ble gitt flere negative tilbakemeldinger fra foreldre enn ansatte i forhold til

opplevelser med EIBI, selv om antall respondenter totalt var sterre hos ansatte enn foreldre.
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Mange av disse tilbakemeldingene var i forhold til oppleering og ansatte ressurser rundt
barnet. Et par foreldre tilbakemeldte om negativ effekt pa helse pa grunn av EIBI treningen og
derfor ble opplegget avsluttet etter mindre enn seks maneder. For de ansattes

tilbakemeldinger var det ogsa her i stor grad relatert til voksenressurser rundt barna.

En utvidelse av undersgkelsen kan veere i stgrre grad a ta med sgskens perspektiv pa
intervensjonen da det ogsa er gnskelig i de faglige retningslinjene at eldre sgken deltar i
opplegget i hjemmet. Pa sparsmal til foreldre i forhold til om EIBI har gjort at forhold til
sgsken har endret seg positivt, kommer den laveste middelverdien i undersgkelsen frem. Det
er usikkert hva dette kan komme av, men det kan antas at siden det ikke er gitt muligheter for
a velge alternativet ikke aktuelt, er det mange av disse barna som ikke har sgsken som da har

valgt ngytral som svar alternativ og dette er tilfelle pa 24 av 50 foreldresvar.

Det er planlagt at det lages en rapport til enhetene som deltok i forhold til resultater av
undersgkelsen og de negative tilbakemeldingene fra respondentene, slik at de kan se om det
ber gjgres noen endringer i opplegget som kan veere med pa a bedre de tingene som tas opp av
flere. Enhetene som tilbyr EIBI kan eksempelvis bruke spgrsmalene i undersgkelsen til
evaluering ved avslutning av EIBI for & selv kunne se om behandlingstilbudet de gir fungerer
og hva er gnskelig at det endres pa, samt & fa frem arlige rapporter fra egen oppfglgingsenhet.
Det vil ogsa dersom oppfalgingsenheten i en tid fremover far fram tallmateriale, ved a gjere
spgrsmalene i denne undersgkelsen til av fast del av avslutning av EIBI, kunne gjennomfares
en starre oversikt over de tre hovedomradene samarbeid, effekt og opplevelse av EIBI. Dette
kan sammenstilles til & dokumentere i starre grad barnas opplevelse av EIBI treningen over
tid og med et mer omfattende svargrunnlag enn i denne undersgkelsen. Det er i denne
undersgkelsen ikke mulig & oppgi en svarprosent, da det ikke har veert mulig & innhente

opplysninger om hvor mange som mottar EIBI pa narvaerende tidspunkt eller som har
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avsluttet EIBI innenfor siste tre arene. Det kunne vaert mulig & anta en cirka svarprosent i
foreldredelen av undersgkelsen blant dem som har pagaende EIBI, dersom alle hadde svart pa
sparsmal om tilhgrighet til enhet. Det var ikke alle som svarte pa spgrsmalet. Det var heller
ikke alle oppfelgingsenhetene som bekreftet at de hadde sendt ut invitasjon til mulige

deltakere.

Det er planlagt & gjennomfare samme undersgkelse gjort i denne oppgaven i England,
ved hjelp av personalet fra First Bridge Center, i lgpet av vinteren 2023/2024. Sparreskjema
er forelgpig ikke godkjent i etikkomité for studier nasjonalt i Storbritannia. Etter at
undersgkelsen er gjennomfgart og analysert, er det planlagt at resultater fra begge landene skal
sammenstilles for a se om det kan ses forskjeller i effekten og barnas opplevelse av EIBI
treningen. | en videre forskning kan det gjares en undersgkelse blant stgrre barn (5-7 klasse
for eksempel) som har hatt EIBI som fgrskolebarn pa temaet om hva de faler i forhold til det
opplegget de hadde. Kan de huske noe og om de faler at det har veert til hjelp for a lere
ferdigheter de selv faler at de har hatt nytte av videre i skoletiden. Om de tenker tilbake pa det

som en tid som huskes som positiv eller negativ, knyttet til EIBI treningen.
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Barnets opplevelse av EIBI

Gar inn i treningen uten a matte presses eller

overtales :
Bruker sosialt passende ferdigheter for a
kommunisere deres gnsker og behov !
Fremsta mer selvstendig under daglige
aktiviteter, krever mindre voksen stgtte E
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aktiviteter som ledes av voksne r eltenig
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Naermer seg og engasjerer seg i . .
. . ; . Litt enig
instruksjonsmaterialet under treningsgkten I
B Ngytral
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Blir mindre frustrert, bedre regulering av folelser g W Litt uenig
[r— m Uenig
Engasjere seg i nye opplevelser siden vi startet B Helt uenig
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Virker glad og forngyd i treningssituasjonen  m—
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Velger belgnninger/motivatorer som brukes i
—
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Samarbeid med teamet

Teamet har en vennlig og stgttende tilneerming
nar de leerer meg a innfgre planene/treningen
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Teamet er alltid godt forberedt for gkter med
materialer, dataark, gode ideer, entusiasme og
kunnskapen til & giennomfgre gktene jeg har...

Teamet ber om mine innspill til 3 utvikle nye
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a vise meg status for barnets fremgang ‘ " Enig
Litt enig
Teamet utvikler adferdsstgtteplaner som er W Noytral
omfattende og effektive -
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Foreldrene er deltagende i EIBI

Vist seg a veere effektiv for a stgtte barnas behov

Redusert barnas utfordrende atferd

H Helt enig
. . M Enig
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Barnets opplevelse av EIBI

Gar inn i treningen uten & matte presses eller
overtales

Bruker sosialt passende ferdigheter for a
kommunisere deres gnsker og behov

Fremstar/kommuniserer at det er mer
selvstendig under daglige aktiviteter, krever
mindre av personalets stptte

Engasjerer seg aktivt med andre jevnaldrende i
aktiviteter som ledes av de voksne

Naermer seg og engasjerer seg i
instruksjonsmaterialet under treningsgkten

Blir mindre frustrert, kan regulere sine fglelser og
reaksjoner pa en bedre mate

Har veert i stand til a engasjere seg i nye
opplevelser siden vi startet med EIBI

Virker glad og forngyd i treningssituasjonen
(f.eks. smiler, kommuniserer sosialt med teamet,
fullfgrer gitt veiledning osv.)

Velger eller foreslar belgnninger/motivatorer
som de foretrekker & bruke i treningen
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samarbeid i teamet

Det kreves at jeg regelmessig samler —

inn og lager grafer i forhold til

dataene for a vise status for barnas I
fremgang M Helt enig
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Jeg blir spurt om mine innspill til Litt enig

utvikling av nye mal/programmer
H Ngytral

Den sertifiserte kliniske veilederen — H Litt uenig

(veileder for EIBI opplegget) utvikler
programmer som tar for seg viktige
mal for barnet W Helt uenig

m Uenig
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STORBYUMNIVERSITETET

Vil du delta i forskingsprosjektet
«Maling av den sosiale validiteten av EIBI i forhold til barn med autisme og
barnets opplevelse av EIBI»

Formalet med prosjektet

Formalet med prosjektet er 8 male den sosiale validiteten til EIBI som gis til barn med
autisme i Norge (og den andre delen av studien inkluderer ogsa barn i Storbritannia). Sosial
validitet refererer til tre kjerneelementer knyttet til 3 gi stgtte til personer med behov for
EIBI, nemlig:

* Den sosiale betydningen av malene for intervensjoner,
¢ Den sosiale aksepten av intervensjonsprosedyrene og til slutt,
¢ Den sosiale betydningen av resultatene av intervensjoner.

| denne sammenhengen er den sosiale betydningen av malene for intervensjoner knyttet til i
hvilken grad mal blir sett pa som meningsfulle og nyttige av barn og foreldre. Sosial aksept av
intervensjonsprosedyrer refererer til om prosedyrer brukt i intervensjoner blir sett pa som
nyttige, praktiske og sympatiske osv. Til slutt er den sosiale betydningen av resultatene av
intervensjonene knyttet til hvorvidt resultatene av stgtten som gis oppleves som
meningsfulle i termer av intervensjon, gkt selvbestemmelse og livskvalitet.

Hensikten med denne studien er 38 undersgke om foreldre og ansatte fgler at EIBI som dette
barnet tidligere eller i dag tar del i er sosialt gyldig. Hvordan barnet med autisme virker til 3
erfare EIBI.

Forskningsstudiet er en del av en masteroppgave i atferdsvitenskap ved Oslomet (Oslo
storbyuniversitet). De anonyme dataene som samles inn i spgrreundersgkelsen skal ogsa
veere en del av en stgrre undersgkelse hvor en vil se pa EIBI treningen som gis bade i Norge
og i Storbritannia. Den delen av prosjektet er i samarbeid med medlemmer av The Sharland
Foundation Developmental Disabilities ABA Research and Impact Network (SF — DDARIN) fra
Universitetet i Oslo, First Bridge Centre, Tizard Center ved University of Kent, og Positive
Behavior Support Consultancy (PBSC).
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Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Du far denne forespgrselen fordi ditt barn/et barn som du er ansvarlig for har blitt
identifisert som deltager i/har tidligere deltatt i EIBI i regi av en oppfglgingsenhet i helse eller
kommunen. Derfor vil vi invitere deg til a bli inkludert i vart forskningsprosjekt.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

e Oslo storbyuniversitet institutt for atferdsvitenskap (Oslomet) er ansvarlig for
masteroppgaven.

e De anonyme dataene som samles inn i spgrreundersgkelsen skal ogsa veere en del av
en stgrre undersgkelse hvor en vil se pa EIBI som gis bade i Norge og i Storbritannia.
Den delen av prosjektet er i samarbeid med medlemmer av The Sharland Foundation
Developmental Disabilities ABA Research and Impact Network (SF — DDARIN) fra
Universitetet i Oslo, First Bridge Centre, Tizard Center ved University of Kent, og
Positive Behavior Support Consultancy (PBSC).

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du
ikke vil delta. Du kan tekke ditt samtykke til & delta helt frem til du velger a sende inn dine
svar pa spgrreundersgkelsen digitalt.

Hva innebarer det for deg a delta?

e Data til oppgaven samles inn via digitalt spgrreskjema. Dette sendes til foreldre til
barn som har EIBI eller som har hatt dette i Ippet av siste 3 drene. Det sendes ogsa ut
til personalet i barnehager og skoler som jobber med barn som ha pagdende EIBI.

e Foreldrene vil bli spurt om personopplysninger som barnets alder, hvilken helseenhet
eller kommune som fglger opp EIBI, diagnose, medisiner. Personalet som jobber med
barnet vil kun bli spurt om barnets alder og ingen helse eller andre
personopplysninger

e Spgrreskjema tar ca 5-10 minutter a svar pa

o Det spgrres ikke om personopplysninger som kan gjgre at det vil veere mulig a
gjennkjenne barnet. Undersgkelsen er anonym.

e Svar registeres elektronisk i nettskjema.no, som er utviklet av Universitetet i Oslo og
overfgres til SPSS som er et statistikkprogram for a kunne viser resultater samlet fra
hele undersgkelsen

Om personvern

Vi vil bare bruke opplysningene om ditt barn til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler personopplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Du
kan lese mer om personvern www.sikt.no

Hva gir oss rett til 3 behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysningene om deg fordi forskningsprosjektet er vurdert a veere i
allmennhetens interesse.

Pa oppdrag fra Oslo storbyuniversitet (Oslomet) har personverntjenestene ved Sikt —
Kunnskapssektorens tjenesteleverandgr, vurdert at behandlingen av personopplysninger i
dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.


http://www.sikt.no/
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Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?
Prosjektet vil etter planen avsluttes november 2023, da masteroppgaven leveres inn.

Informasjonen som samles inn, vil bli publiseres i en masteroppgave i atferdsvitenskap og kan
bli brukt til publikasjon i et vitenskapelig tidsskrift. Noe datamateriale kan ogsa presenteres
pa vitenskapelige konferanser. Pa ingen tidspunkt vil spesifikke individer kunne identifiseres
fra resultatene, da alle spgrreundersgkelsen er anonym.

Alle innsamlede data vil forbli konfidensielle/anonyme. Ingen unntatt forskerne og
forskningsmedarbeiderne vil ha tilgang til de anonyme dataene dine. Data lagres sikkert i 5 ar
etter publisering og vil deretter bli slettet i trad med universitetets regelverk.

Vi som er ansvarlig for prosjektet har ikke tilgang til kontaktinformasjon til deltagerne eller
personopplysninger som kan identifisere deltagere i studien, fordi invitasjon sendes ut via
oppfelgingsenheten som er ansvarlig for EIBI og Autismeforeningen i Norge sitt hovedkontor.
Og dette gjgre at full anonymitet kan sikres for deltagerne. Dine svar vil ikke pavirke tilbudet
til ditt barn fra ansvarlig oppfglgingsenhet.

Spgrsmal
Hvis du har spgrsmal eller vil utgve dine rettigheter, ta kontakt med:
e Veileder for prosjektet er Sigmund Eldevik pa Oslomet; eldevik@oslomet.no.

e  Masteroppgaven skrives av Anne Cath Lindstrgm student ved Oslomet;
anne.cathrine.lindstrom@sshf.no

Hvis du har spgrsmal knyttet til Sikts vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt pa epost:
personverntjenester@sikt.no, eller pa telefon: 73 98 40 40.

Med vennlig hilsen

Sigmund Eldevik Anne cath Lindstrgm
(Forsker/veileder) (masterstudent)


mailto:eldevik@oslomet.no
mailto:anne.cathrine.lindstrom@sshf.no
mailto:personverntjenester@sikt.no
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Sparreskjema foreldre

EIBI og sosial validitet (foreldre) NORGE

Samtykker du til at opplysningene brukes til formalet med undersgkelsen (oppgitt i
informasjonsbrevet)?

Ja

Nei

Demografi

Alder pa barnet ditt? Alder na dersom EIBI pagar. Mens dersom EIBI er avsluttet alder nar

den ble avsluttet.

Under 2 ar

6 ar

Kjgnnet til barnet ditt?
Gutt

Jente

@nsker ikke a svare

Hvem falger opp EIBI behandlingen?
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HABU Kristiansand

BUP Stavanger

SAF Skien

BUPA Vester Viken

HABU Lillehammer

HABU Sanderud

HABU Haugesund

BUP Haugesund

HABU Farde

HABU Alesund

RBUA Trondheim

BUPA Bodg

HABU Tromsg

HABU Hammerfest

Asker kommune

Oslo kommune

Nordre Follo kommune

Lillestram kommune

Bergen kommune
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Bruker barnet ditt noen medisiner?

Ingen

Medisiner for utfordrende atferd (eks risperdon/risperdal)
Medisiner for epilepsi

Medisiner for sgvn

Medisiner for ADHD

Andre

I hvilken type familiesammensetning bor barnet ditt?
Med to foreldre i husstanden

Enslig

Delt omsorgsansvar mellom to hjem

Annet

Hva er hoveddiagnosen til barnet ditt? Dersom du er usikker pa hvilken av de

autismediagnosene som ditt barn har sa velg
Autismespekterforstyrrelse
Autismespekterforstyrrelse

Barneautisme (F84.0)

Aspergers syndrom (F84.5)

Atypisk autisme (F84.1)

Har barnet ditt noen andre diagnoser? Hvilke(n)
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Hva er nivaet av stgtte som barnet ditt trenger? Forklaring pa niva

Niva 1 (heytfungerende autisme): Krever stgtte: Vansker med a initiere sosiale interaksjoner,
ufleksibel atferd, vanskeligheter med a bytte aktiviteter, problemer med organisering,

repeterende atferd

Niva 2 (autisme): Krever betydelig statte: Betydelige problemer med sosiale interaksjoner,

ufleksibel atferd. Vanskeligheter eller blir stresser med & handtere endring.

Niva 3 (alvorlig autisme): Krever svart betydelig statte: Alvorlige problemer med sosial
interaksjon og kommunikasjon, ufleksibel atferd. Ekstreme vanskeligheter eller stresser med a

handtere endring, Repeterende atferd forstyrrer funksjonen.
Niva 1

Niva 2

Niva 3

Vet ikke

Hvor lenge siden er det EIBI ble avsluttet for barnet ditt? Dette er kun spgrsmal til de av

deltagerene i undersgkelsen som har barn som ikke lengre har pagaende EIBI opplegg
6 mnd siden

1 ar siden

2 ar siden

3 ar siden
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Oppfelgingen

Hvilken voksentetthet har barnet i barnehagen/skolen? Hvilken bemanning har barnet utenom
det som er standard for alle barna i barnehagegruppen. Hvor mange timer med ekstra statte

og hvilken fordeling i forhold til assistent, fagarbeider og spesialpedagog.

Hvor mange timer med EIBI mottar/mottok barnet ditt i gjennomsnitt per uke?

Mindre enn 5 timer

5-10 timer pr uke

11-15 timer pr uke

16-20 timer pr uke

21-25 timer pr uke

26-30 timer pr uke

31-35 timer pr uke

Mer enn 35 timer pr uke

Vet ikke

Hvor lenge har barnet ditt mottatt EIBI?

Mindre enn 6mnd

Mindre enn 1 &r

Mindre enn 2 ar

Mindre enn 3 ar

Mer enn 3 ar
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Hvilken type setting mottar barnet ditt EIBI i?

Barnehage

Kompetanseavdeling i barnehagen

Neerskole

Kompetanseavdeling skole

Hvor ofte har dere veiledning med EIBI veileder og personalet i barnehagen?
1 gang pr uke

Hver 14 dag

1 gang i maneden

Vet ikke

Mottar barnet ditt oppfelging fra andre tjenester ved siden av EIBI?
Oppfaelging av logoped

Oppfelging av fysioterapeut

Oppfelging av ergoterapeut

Annet

Ikke aktuelt

Oppfalgingen fra teamet rundt barnet ditt.

Her kommer noen pastander i forhold til hvordan du opplever oppfalgingen av teamet rundt

ditt barn i forhold til EIBI treningen og samarbeidet. Vennligst svar sa &rlig som mulig. Er
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du usikker sa velg det alternativet som du tenker at er mest ngyaktig i forhold til pastanden.

Vennligst vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.

o Teamet forklarer alternativene for intervensjon og holder meg godt informert om
endringer som skjer

* Teamet svarer pa spgrsmalene mine pa en mate som er lett & forstd og pa en heflig
mate

o Den sertifiserte kliniske veilederen (veileder for EIBI opplegget) utvikler programmer
som tar for seg viktige mal for barnet mitt

*  Teamet inkluderer meg i beslutningsprosessen om mal og behandlingsplan for barnet
mitt

e Teamet utvikler adferdsstetteplaner som er omfattende og effektive

e Teamet samler og tegner dataene regelmessig for a vise meg status for barnets
fremgang

e Teamet leverer tjenester av hgy kvalitet som gir forbedringer i livene vare

e Teamet ber om mine innspill til & utvikle nye mal/programmer

e Teamet er alltid godt forberedt for gkter med materialer, dataark, gode ideer,
entusiasme og kunnskapen til & gjennomfare gktene jeg har med dem effektivt

e Teamet har en vennlig og stgttende tilnzerming nar de lerer meg a innfare

planene/treningen hjemme

Utfallet av EIBI for barnet ditt.

Her kommer noen pastander i forhold til hvilken innvirkning EIBI har hatt pa ditt barn.
Vennligst svar sa arlig som mulig. Er du usikker sa velg det alternativet som du tenker at er

mest ngyaktig i forhold til pastanden. Vennligst vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.
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e EIBI har redusert mitt barns atferdsproblemer

e EIBI har forbedret mitt barns sprak og kommunikasjon

e EIBI har forbedret mitt barns fysiske/motoriske utvikling

e EIBI har forbedret mitt barns lek og fritidsutvikling

o EIBI har forbedret mitt barns sosiale ferdigheter

o EIBI har forbedret mitt barns dagliglivs ferdigheter

e EIBI har viste seg a vaere effektiv for a statte mitt barns behov

e EIBI har forbedret mitt barns forhold og samhandling med sine sgsken

Mitt barns opplevelse av EIBI.

Her kommer noen pastander i forhold til hvilken opplevelse ditt barn virker til & ha av EIBI.
Vennligst svar sa arlig som mulig. Er du usikker sa velg det alternativet som du tenker at er

mest ngyaktig i forhold til pastanden. Vennligst vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.

e Barnet mitt velger eller foreslar motivasjonsting som de foretrekker a bruke i
treningen

e Barnet mitt virket glad og forngyd i treningssituasjonen (f.eks. smiler, kommuniserer
sosialt med teamet, fullfagrer gitt veiledning osv.)

e Barnet mitt har veert i stand til & interessere seg/delta i nye opplevelser siden vi startet
med EIBI

e Barnet mitt blir mindre frustrert, kan tilpasse sine falelser og reaksjoner pa en bedre
mate

e Barnet mitt neermer seg og engasjerer seg i instruksjonsmaterialet under treningsgkten

e Barnet mitt interessere seg/deltar aktivt med andre jevnaldrende i aktiviteter som

ledes av voksne
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e Barnet mitt fremstar/sier at det er mer selvstendig under daglige aktiviteter og krever
mindre av min stgtte

e Barnet mitt har brukt sosialt passende ferdigheter for 8 kommunisere sine gnsker og
behov i stgrre grad etter oppstart av EIBI

e Barnet mitt deltar i EIBI treningen uten & matte presses eller overtales

Har du hatt noen negative opplevelser med EIBI?

Sperreskjema ansatte

EIBI og sosial validitet (personalet) NORGE

Samtykker du til at opplysningene brukes til formalet med undersgkelsen (oppgitt i
informasjonsbrevet)?

Ja

Nei

Utdanning og erfaring

Hva er ditt hgyeste utdanningsniva?
Videregaende niva eller Fagbrev
Bachelorgrad
Mastergrad

Doktorgrad
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Hvor mange barn har du trent EIBI med i lgpet av de siste 12 manedene?

Hvor mange timer per uke gir du EIBI for gyeblikket?
mindre enn 5 timer i uka

5-10 timer pr uke

11-15 timer pr uke

16-20 timer pr uke

21-25 timer pr uke

mer enn 25 timer pr uke

Hva slags EIBI-opplaring har du fatt?

Ingen opplaring eller formell utdannelse
Opplering i barnehagen/skolen fra en veileder
Deltagelse pa kurs i regi av veileder

Formell utdannelse i ABA (bachelorniva)

Formell utdannelse i ABA (masterniva)
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Deltagelse pa andre ABA-kurs eller kurs pa internett

Hvor mange timen med introduksjons EIBI-opplering har du gjennomgatt totalt i ditt

arbeidsliv til na?
5-10 timer

11-15 timer
16-20 timer
21-25 timer

mer enn 25 timer

Oppfalgingen av EIBI. (Svar ut ifra din erfaring med EIBI siste aret)

Hvor ofte har du oppfelging av EIBI veileder?

1 gang per uke

Hver 14 dag

1 gang per mnd

Annet

Oppfalgingen fra hovedansvarlig for EIBI treningen.

Her kommer noen pastander i forhold til hvordan du opplever oppfalgingen fra
hovedansvarlig veileder i forhold til EIBI. Vennligst svar sa arlig som mulig. Er du usikker sa
velg det alternativet som du tenker at er mest ngyaktig i forhold til pastanden. Vennligst

vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.
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e Den sertifiserte kliniske veilederen (veileder for EIBI opplegget) utvikler programmer
som tar for seg viktige mal for barna

e Jeg blir spurt om mine innspill til utvikling av nye mal/programmer

o Det kreves at jeg regelmessig samler inn og lager grafer i forhold til dataene for & vise
status for barnas fremgang

e Foreldrene er inkludert/deltagende i EIBI

Utfallet av EIBI for barna

Her kommer noen pastander i forhold til hvilken innvirkning EIBI har hatt pa barn som du
har jobbet med siste aret. Svar ut ifra det du ser pa som er gjennomsnitt for barna. Vennligst
svar sa rlig som mulig. Er du usikker sa velg det alternativet som du tenker at er mest

ngyaktig i forhold til pastanden. Vennligst vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.

e EIBI har forbedret barnas motoriske utvikling.

e EIBI har forbedret barnas sprak- og kommunikasjonsferdigheter.
e EIBI har forbedret barnas lek og fritidsutvikling

e EIBI har forbedret barnas dagliglivsferdigheter (ADL)

e EIBI har redusert barnas utfordrende atferd

e EIBI har vist seg a veere effektiv for a statte barnas behov.

Barnas opplevelse av EIBI.

Her kommer noen pastander i forhold til hvilken opplevelse barna kan se ut til & ha av EIBI.
Vennligst svar sa arlig som mulig. Er du usikker sa velg det alternativet som du tenker at er

mest ngyaktig i forhold til pastanden. Vennligst vurder pastandene fra helt uenig til helt enig.

e Barna velger eller foreslar belgnninger/motivatorer som de foretrekker a bruke i

treningen.
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Barna virker glad og forngyd i treningssituasjonen (f.eks. smiler, kommuniserer
sosialt med teamet, fullfgrer gitt veiledning osv.)

Barna har veert i stand til 4 engasjere seg i nye opplevelser siden vi startet med EIBI.
Barna blir mindre frustrert, kan regulere sine falelser og reaksjoner pa en bedre mate.
Barna naermer seg og engasjerer seg i instruksjonsmaterialet under treningsgkten.
Barna engasjerer seg aktivt med andre jevnaldrende i aktiviteter som ledes av de
voksne.

Barna engasjerer seg aktivt med teamet sitt i aktiviteter som ledes av andre voksne i
barnehagen.

Barna fremstar/kommuniserer at det er mer selvstendig under daglige aktiviteter og
krever mindre av personalets statte.

Barna bruker sosialt passende ferdigheter for @ kommunisere deres gnsker og behov.

Barna gar inn i treningen uten & matte presses eller overtales.

Har du hatt noen negative opplevelser med EIBI?
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