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SAMMENDRAG

Asperger syndrom (AS) er en diagnose innen autismespekteret som ble vanlig i bruk fgrst utover
1990-tallet. AS er en sakalt «gjennomgripende utviklingsforstyrrelse» som kjennetegnes av
kvalitative avvik innen tre dimensjoner: Gjensidig sosial interaksjon, kommunikasjon og sprak,
samt repetitiv atferd, interesser eller tema. Den tidlige forskningens fokus var differensial-
diagnostiske spgrsmal, arsaksforhold og nevropsykologiske funn. Det finnes ingen medisinsk
«kur» mot Asperger syndrom, men omfattende og systematiske opplaeringstiltak kan bedre
tilstanden (Kilde: Tellevik, Steindal og Ytterland: «Barn og unge med Asperger syndrom i skolen —
tilpasset og inkluderende opplaering og utvikling av lokal og regional veiledningskompetanse» i
Austismeforeningens artikkelsamling om Asperger syndrom).

Studier som foreligger viser at det er svaert fa personer med en Aspergerdiagnose, mellom 2 og
15 prosent, som er i arbeid til tross for at de selv gnsker a veere i arbeid. Personer med AS skarer
lavere pa livskvalitet enn resten av befolkningen, og de som star utenfor arbeidslivet er de som
skarer lavest. NAVs egen oversikt viser at av de personene med Aspergerdiagnose som er i
kontakt med NAV, vil kun 10% komme over i arbeid og 90% havner pa ufgretrygd. Kostandene
knyttet til ufgretrygd er store bade pa individuelt og samfunnsgkonomisk niva, noe som igjen
legitimerer et forskningsbasert arbeide for a finne de gode metodene for a inkludere flere
personer med AS i arbeidslivet.

Malgruppens utfordringer knyttet til sosiale og kommunikative egenskaper gjgr arbeidsmiljg til
en utfordring som kan vaere vanskelig a Igse. Det er behov for individualisert tilrettelegging og
oppfglging for & skape varige ansettelsesforhold for personer med AS. Det som foreligger av
forskning pa feltet beskriver mange ulike tilnserminger og metoder, uten at det er noen szerlig
konsensus for hva som ser ut til 8 fungere godt. Det ser imidlertid ut til at tett og langvarig
oppfelging er ngdvendig for a lykkes, noe som blir for krevende for det offentlige virkemiddel-



apparatet. Gjennom planlegging av et langvarig forskningsprosjekt har man i dette forprosjektet
lagt premissene og innhentet samarbeidspartnere for & drive forskningsdrevet utvikling av
Spesialistbedriftens metoder for systematisk arbeid med malgruppen. Forprosjektet er finansiert
av VRI Mgre og Romsdal og egeninnsats fra samarbeidende parter, fgrst og fremst
Spesialistbedriften.




FORORD

Bakgrunnen for dette prosjektet er Spesialistbedriftens gnske om a utvikle en kunnskapsbasert
virksomhet og modell for hvordan de kan arbeide for a fa personer med diagnosen Asperger
syndrom (AS) inn i varig arbeid. Etter et fgrste mgte mellom representanter fra
Spesialistbedriften, NAV, Helse Mgre og Romsdal, Hggskolen i Molde og Mgreforsking Molde var
det enighet om a spke VRI Mg@re og Romsdal om forprosjektmidler

Den samfunnsmessige nytteverdien av at Spesialistbedriften finner frem til en god modell for
hvordan man kan fa flere personer med AS inn i arbeidslivet fremfor ufgretrygd er stor. Med et
forprosjekt i VRI gnsket Spesialistbedriften a starte arbeidet med 3 utvikle et kunnskapsbasert
rammeverk for egne arbeidsmetoder for & bedre utnytte sitt potensial. Malet er pa sikt a
giennomfgre et langvarig forskningsprosjekt der man systematisk samler informasjon om
virksomhetens utvikling gjennom & dokumentere arbeidsmetoder, veivalg, utfordringer og
Igsninger, samt bruke vitenskapelig publisert kunnskap for & styrke egen videreutvikling. Det
langsiktige malet er & utvikle en modell som lignende virksomheter i andre deler av landet kan
dra nytte av. Forprosjektet i VRI har veert en fgrste fase i et slik lengre prosjekt, og danner
grunnlaget for veien videre

Vi gnsker a takke ansatte i Spesialistbedriften, saerskilt daglig leder Merete Alnes Mostue, og
andre samarbeidspartnere fra NAV og Helse Mgre og Romsdal for et godt samarbeid i prosjektet.
Vi ser frem til det videre forskningssamarbeidet med dere

Goril Groven
prosjektleder
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1 BAKGRUNN OG INNLEDNING

1.1 HVAER SPESIALISTBEDRIFTEN?

Spesialistbedriften startet driften med a ansette personer med Asperger syndrom (AS) hgsten
2014. Deres visjon er a gi personer med AS et reelt arbeidstilbud med varig tilsettelse og
langsiktige arbeidsplasser, ved & bygge pa deres positive egenskaper, fokus pa mestring og
mestringsstrategier i mentorarbeid og den kunnskapen hver enkelt av disse personene besitter.
Spesialistbedriften gnsker slik & gi verdighet til en gruppe mennesker hvor sa mange som 90
prosent ifglge NAV ellers faller utenfor arbeidslivet og blir ufgr i ung alder. Spesialistbedriften
har hovedkontor i Alesund og avdelinger i Molde og Volda. Sammen med NAV har
Spesialistbedriften utviklet en modell for & fa mennesker med AS i arbeid.

Spesialistbedriften tar inn aktuelle kandidater med AS pa praksisplass gjennom NAV, som stgtter
bedriften med midler til mentorvirksomhet og drift- og driftsstgtte de fgrste 6 manedene.
Malgruppen er unge personer med AS som vil ha problem med 3 etablere et varig arbeidsforhold
pa bakgrunn av sine sartrekk. | Igpet av den fgrste perioden i Spesialistbedriften kartlegges
kandidatens kompetanse, interessefelt og utfordringer knyttet til arbeidssituasjon. | tillegg
preves det ut arbeid med kundeoppdrag, hvor Spesialistbedriften arbeider med tilpasning og
oppfelging bade i deres egne lokaler og ute pa oppdrag hos kunder. Dersom kandidatene er
klare for arbeidslivet etter denne 6 maneders perioden ansettes de i Spesialistbedriften, som
bade kan leie ut ansatte til bedrifter i regionen eller giennomfgre kundeoppdrag i egne lokaler.
Forretningsomradene er i hovedsak rettet mot testing av software, analyse av store tall og
datamengder, opptegning av 3D modeller for bygg, digitalisering av bilder, arkiv etc.,
programmering og IT drift. Mentorer fra Spesialistbedriften fglger opp kandidatene jevnlig og
bidrar med tilrettelegging hos kunder slik at de ikke lgper noen gkonomisk risiko, og far faglig
assistanse ved behov.

Spesialistbedriften driver sosialt entreprengrskap. Dette innebarer at bedriften bidrar med
innovative lgsninger pa en viktig samfunnsutfordring, basert pa og bygd opp rundt forretnings-
messige prinsipper. Den forretningsmessige eller kommersielle delen av bedriften ma drives med
overskudd for @ kunne overleve pa sikt, men det vil ikke bli utbetalt utbytte til eierne; alt
overskudd skal tilbake til driften.

Spesialistbedriften har ogsa etablert et utdanningsprosjekt, som er en «ikke-kommersiell» del av
bedriften. Malet med utdanningsprosjektet er treffsikker oppfelging og tilrettelegging for den
enkelte bade i skole/utdanning og praksis, som kan hindre frafall og pa sikt gi fast jobb i
Spesialistbedriften eller i andre bedrifter.

Bedriften har altsa to adskilte sider — et samarbeid med skole for gkt gjennomfgring i oppleering
og utdanning, og et samarbeid med regionalt naeringsliv for a rekruttere og tilrettelegge for flere
personer med AS i arbeidslivet; ved at Spesialistbedriften ansetter personer med AS og selger
konsulenttjenester til naeringslivet.



1.2 HVORFOR FORSKNINGSPROSJEKT?

Per i dag finnes det lite forskning pa gkt inkludering i arbeidslivet for malgruppen, personer med
AS. Bakgrunnen for dette VRI-prosjektet er Spesialistbedriftens gnske om & utvikle en
kunnskapsbasert virksomhet og modell for hvordan de kan arbeide for a fa personer med
diagnosen AS inn i varig arbeid. Modellen som Spesialistbedriften har utviklet sammen med NAV
gnsker de a videreutvikle gjennom forskningsdrevet innovasjon slik at den kan skaleres opp og
brukes i hele landet. Enten ved at Spesialistbedriften etablerer avdelinger eller datterselskap
andre steder, eller ved at det etableres lignende bedrifter og tilboud i samarbeid med
Spesialistbedriften. Gjennom VRI forprosjektet er det dannet et grunnlag for et videre
systematisk forskningsprosjekt som kan vurdere verdien av arbeidet med kartlegging av
mestringsstrategier, tilrettelegging og oppfelging som gjgres i Spesialistbedriften for den enkelte
kandidat og for samfunnet for gvrig.

1.3 MALFOR VRI FORPROSJEKTET

Formdlet med dette VRI forprosjektet var & fremskaffe et ngdvendig kunnskapsgrunnlag som
Spesialistbedriften kan bruke i videreutvikling av sin virksomhet, og utvikle en plan for
gjennomfgring av et stgrre forskningsprosjekt for a I@se Spesialistbedriftens FoU-utfordringer.

Prosjektets mal:
1. Levere et anvendelig kunnskapsgrunnlag basert pa litteratursgk
2. Levere et solid og anvendelig grunnlag for prosjektbeskrivelse for et stgrre
forskningsprosjekt

2 KUNNSKAPSGRUNNLAG OM ASPERGER SYNDROM OG ARBEID

Den norske velferdsmodellen er under gkende press, noe som krever nye lgsninger. Det er
behov for innovasjon som tenker og handler nytt rundt Norges primaere kilde til brutto nasjonal
produkt, nemlig fremtidens arbeidskraft, hvor malet er & fa flest mulig i produktivt arbeid er en
sentral satsning (NOU, 2015:1). | Norge star en forholdsvis hgy andel av befolkningen utenfor
arbeidslivet, og blant personer med diagnosen Asperger syndrom (AS), er andelen searlig hgy.
Det er ikke gjennomfgrt systematiske kartlegginger av andelen personer med AS som deltar i
ordinaert arbeidsliv, men NAV Mgre og Romsdal opplyser at av de personene med Asperger-
diagnose som er i kontakt med NAV Mgre og Romsdal, er det 10 prosent som kommer i arbeid
og 90 prosent ender pa ufgretrygd. Dette stgttes opp av tidligere forskning fra andre land; tall
fra Storbritannia viser at 15 prosent av personer med diagnosen AS har fulltidsarbeid (Jgrgensen,
2009), mens en svensk studie fant at kun 2 prosent var i arbeid (Engstrom m.fl., 2003). En
longitudinell studie som fulgte 120 personer med AS i Sverige, fant at 6 prosent endte opp i
fulltidsarbeid og 4 prosent i deltidsarbeid (Billstedt m.fl., 2005). Dette star i kontrast med studier
pa andre grupper med funksjonsnedsettelse, hvor man finner at om lag 35 prosent er i
fulltidsarbeid innen 2 ar etter fullfgrt skolegang og utdanning (Benz m.fl., 2000). Det er ogsa et
paradoks at personer med AS har ferdigheter og karaktertrekk som er attraktive for
arbeidsgivere, som palitelighet, ngyaktighet, serlighet og detaljfokus (Kaland, 2014).



Dersom man tar utgangspunkt i at om lag 90 prosent av personer med AS havner pa ufgretrygd,
vil det i seg selv utgjgre en arlig ufgrekostand pa om lag 1,8-3,6 milliarder kroner. | tillegg til de
samfunnsgkonomiske gevinstene med gkt arbeidskraft kommer andre positive effekter som
sosial inkludering, bedre helse og livskvalitet for individet, og sparte utgifter knyttet til
trygdeordninger og helse- og omsorgstjenester (Hendricks, 2010). Myndighetene har som mal a
gke inkluderingen av mennesker med nedsatt funksjonsevne i arbeidslivet (NOU, 2015:1),

Forskning viser at personer med AS gnsker a veere uavhengige og i arbeid, men at de har stgrre
utfordringer enn andre med a komme seg inn i arbeidslivet og trenger hjelp for a fa det til
(Baldwin m.fl., 2014, Griffith m.fl., 2012, Hendricks, 2010). Den oppfglgingen som har veert
tilbudt gjennom det offentlige virkemiddelapparatet synes ikke a veere tilstrekkelig for denne
malgruppen (Janzon, 2013, Hendricks, 2010, Steindal m.fl., 2010, Statped, 2012).

| Mgre og Romsdal er det gjennom Spesialistbedriften opparbeidet et mer omfattende tilbud for
inkludering av mennesker med AS i arbeidslivet enn den offentlige oppfaelgingen av malgruppen.
Bedriftens mal er & utvikle spesialistpotensiale hos unge personer med AS, for s3 a leie ut
arbeidstakere eller etterspurte tjenester til privat og offentlig neeringsliv. Gjennom
mestringsstrategier, tilrettelegging og matching mellom personer med AS og aktuelle bedrifter
gnsker Spesialistbedriften a bidra til a f3 malgruppen inn i varig arbeidsliv, og bade arbeidstakere
og arbeidsgivere fglges opp av mentorer. Selv om arbeidet med mestringsstrategier,
tilrettelegging, oppfelging og matching kan vaere avgjgrende for & skape varig deltakelse i
arbeidslivet, er det et stort behov for forskning som viser hvordan dette best kan gjgres.
Forskningsbehovet ser ut til & vaere bade nasjonalt og internasjonalt. Per i dag er det fa bedrifter
som tilbyr tilsvarende oppfglging av mennesker med AS, og de offentlige tjenesteyterne strever
med 3 oppna gode resultater med malgruppen (Janzon, 2013), noe som bidrar til den hgye
andelen med ufgretrygd. Enkelte arbeidsmarkedsbedrifter tiloyr sysselsetting av malgruppen,
men denne |gsningen sikrer ikke at arbeidet som utfgres er i samsvar med verdiskapende arbeid
som samfunnet har bruk for.

2.1 ASPERGER SYNDROM OG ARBEID

Asperger syndrom (AS) kom som selvstendig diagnose i ICD systemet fgrst i 1993, plassert under
giennomgripende utviklingsforstyrrelser. Det finnes ingen eksakte tall for forekomsten av AS i
Norge. | en studie fra 2012 fant Isaksen og kollegaer at forekomsten av AS var 51 personer per
10 000, tilsvarende det som er vist i Danmark og Australia (Parner m.fl., 2011). Isaksen og
kollegaer (2012) fant at av de 158 barn med autismespekterforstyrrelser i studien, fylte 89 barn
kriteriene for diagnosen AS. Surén og kollegaer (2012) finner en prevalens pa 0,7 prosent for
autismespekterforstyrrelser, som er i samsvar med en nyere studie (Lai og Baron-Cohen, 2015).
Blant voksne antar man at opptil 50 prosent av de med autismespekterforstyrrelser ligger
innenfor spekteret til diagnosen AS, men det er et betydelig etterslep i diagnostisering av
autismespekterforstyrrelser og AS hos voksne (Lai og Baron-Cohen, 2015, Parner m.fl., 2011).

Personer med AS har en utviklingsforstyrrelse, og kjennetegnes med kvalitative avvik i forhold til
tre dimensjoner; gjensidig sosial interaksjon, kommunikasjon og sprak og repetitiv atferd,
interesser eller tema. Forstaelsesutfordringene pavirker de fleste sosiale forhold, og kan
resultere i at vanlig hendelser blir misforstatt, sosiale regler blir brutt og personen oppleves som
vanskelig & forsta for andre. De grunnleggende forstaelsesvanskene kan fgre til at mennesker



med AS kan fa mentale kapasitetsproblemer og ikke klare a forholde seg til flere ting samtidig
(Martinsen m.fl., 2006). | arbeidslivet forventes kunnskap og ferdigheter innen sprak og
kommunikasjon, relasjoner til andre mennesker og reaksjoner pa omgivelsene som mennesker
med AS har problemer med & mgte. Flere har derfor hatt negative erfaringer som har fgrt til lavt
selvbilde og depresjon pa bakgrunn av nederlag i arbeidslivet (Baldwin m.fl., 2014, Steindal m.fl.,
2010). Arsakene til nederlagsopplevelsene som mange med AS har hatt i arbeidslivet kan vaere
flere. For noen handler det om feil valg av yrke eller at de fgler seg overkvalifisert til arbeidet de
skal gjgre, eller det kan handle om mangel pa toleranse i arbeidsmiljget, stgrre behov for tid til
leering av nye arbeidsoppgaver sammenlignet med andre ansatte eller problemer knyttet til de
sosiale relasjonene pa arbeidsplassen (ibid.).

Personer med AS vil trenge hjelp for a imgtekomme de gkende kravene til individuell fungering
som stilles i dagens arbeidsmarked. Et arbeidsmiljg som tar hgyde for deres forstaelsesvansker,
behov for tydelig strukturer og hgy grad av forutsigbarhet, vil vaere til hjelp. Nar personer med
AS har hatt positive erfaringer fra arbeidslivet har dette veert relatert til god jobbmatching,
toleranse hos arbeidsgivere og at den enkeltes sterke sider underbygges (Steindal m.fl., 2010). |
et stgrre samarbeidsprosjekt mellom NAV og Nasjonal kompetanseenhet for autisme ble
behovet for spesialiserte og differensierte tilbud og tjenester fremhevet for a gke sysselsettingen
blant malgruppen (ibid.). Tiltak for varig oppfglging og sikring av alle overgangsfaser ble ansett
som forutsetninger for suksess (ibid.).

| et samarbeidsprosjekt mellom NAV, Statped og arbeidsmarkedsbedriften A2G fant de at en
ubalanse mellom institusjonelle tilbud og individuelle behov i stor grad kan forklare hvorfor
stadig flere mennesker faller utenfor utdanning og arbeidsliv (Statped, 2012). Hovedmalene for
prosjektet var kompetanseutvikling for NAV slik at de skulle vaere i stand til & hjelpe flere med AS
i arbeid og sysselsetting, gkt fagkompetanse i de lokale NAV kontorene for bedre og forsta og
bista arbeidssgkere med AS, samt a identifisere faktorer som har betydning i mgte mellom
mennesker med AS og arbeidslivet. Av deltakerne i prosjektet ble 64 prosent vurdert til & ha en
evne innenfor ordinzert arbeidsliv, i hovedsak gradert, forutsatt tilrettelegging.

Prosjektet viste at veien fra kartlegging og utprgving fram til etablering pa arbeidsplass var mer
tidkrevende enn forventet, og at det derfor var behov for en oppfglgingsstudie. Steindal og
kollegaer mente den lave arbeidsdeltakelsen i malgruppen kan forebygges gjennom mer
tilrettelagte, spesialiserte og spissede tilnaerminger til laering og handling innen utdannings-
systemet og arbeidslivet (ibid.).

Samtidig ma bade utdanningssystemet og arbeidslivet vaere fleksibelt nok og tilrettelegges slik at
naeringslivets og det offentliges behov for arbeidskraft dekkes (NOU, 2015:1). For a fa til dette
kreves kunnskapsbaserte endringer i velferdsstatens tjenester og virkemiddelapparat om
utforming og organisering av tilrettelegging slik at en stgrre andel av befolkningens potensielle
arbeidskraft kan utnyttes. Det er en etisk balansegang mellom pa den ene siden a tilpasse
arbeidsmiljg og omgivelser til personer med AS og pa den andre siden "tilpasse" personer med
AS til arbeidsmiljg og omgivelser. Denne etiske grensegangen, og hvordan man finner balanse
mellom positivt stress og tilpasning som gker andelen inn i arbeidslivet og negativt stress som
fostrer opplevelse av nederlag og manglende mestring i arbeidslivet, ma holdes i sikte av den
forskningsdrevne innovasjonen som kreves pa feltet.
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Det synes imidlertid ikke @ vaere nok a fokusere pa de arbeidsrelaterte oppgavene, men at det
ma fokuseres vel sa mye pa den mellommenneskelige kompetansen som trengs for a skape
positive erfaringer fra arbeidslivet (Baldwin m.fl., 2014, Hendricks, 2010). Dersom man samtidig
lykkes med a ta hensyn til individuelle styrker og svakheter, sa vel som interessefelt hos den
enkelte, sa gker dette sannsynligheten for a lykkes med inkludering i arbeidslivet. Denne sarbare
matchingen mellom individet og miljget kan, sammen med tilstrekkelig bruk av oppfglging,
resultere i varig ansettelse (Hendricks, 2010). Mange personer med AS ¢nsker 3 delta i
arbeidslivet, men mgter utfordringer dersom de ikke far hjelp og oppfglging i arbeidsmarkedet
(Baldwin m.fl., 2014).

Personer med AS, bade barn og voksne, har lavere livskvalitet sammenlignet med befolkningen
for @vrig (Tavernor, 2013, van Heijst og Geurts, 2015). En nyere norsk masteroppgave viste at
grad av livskvalitet varierte avhengig av deltakelse i dagaktivitet, og personer i studielgp eller
arbeid oppga hgyere livskvalitet enn andre (Mai, 2013).

2.2 KARTLEGGING OG OPPF@LGING AV PERSONER MED AS

Nar barn med aspergerdiagnose blir mgtt med forventning fra familie og venner om at de skal
delta i arbeidslivet som voksne, kan de bli tryggere pa seg selv i sosiale settinger. Tilsvarende vil
en skole som tilbyr et sosialt stgttende miljg ogsa fgre til bedre akademiske prestasjoner (Krieger
m.fl., 2012). Det er med andre ord grunn til & tro at tidlig oppfelging og forberedelse pa
arbeidslivet, allerede fra barne- og skolealder, er gunstig for a gke sysselsettingen blant personer
med AS (ibid.). For @ kunne gi god og riktig oppfelging i skolen eller arbeidslivet er kartlegging
essensielt. Det finnes ulike verktgy som kan benyttes i kartlegging av personer med AS som tar
for seg ulike aspekter fra personlige egenskaper, yrkesverdier, utfordringer knyttet til
arbeidssituasjon og motivasjon. Structured Career Interview (SCl), utviklet av psykolog Arne
Svendsrud, er et slikt verktgy for strukturert karrieresamtale. Et annet verktgy rettet spesielt
mot personer med AS er Aspergers Syndrom Workplace Interview (ASWI). Dette er en
omfattende intervjuguide pa 142 spgrsmal og legger vekt pa a kartlegge utfordringene personer
med AS har med a mestre arbeidslivet. Gjennom a kartlegge utfordringene kan man finne mater
a handtere eller ta hensyn til deres utfordringer i arbeidssituasjoner. ASWI er utviklet av Arne
Svendsrud og Kari Steindal i 2012, og er basert pa arbeid fra Gail Hawkins og Kari Steindal. Et
annet verktgy, IVAS, har som hovedformal & kartlegge hva personen selv opplever som
betydningsfullt for & ha en god og meningsfull arbeidsdag. IVAS, som bygger pa teori om
Asperger syndrom, er et verktgy for a hente informasjon fra personen selv. Det er vel
dokumentert at personer med Asperger syndrom har vansker med & svare pa apne, vide
spgrsmal, vurdere, skille vesentlig fra uvesentlig og gjenkalle fra hukommelsen. Fokuset i IVAS er
bevisst lagt pa personens sterke sider og leereforutsetninger. Faktorer som virker
leeringshemmende og kompliserende for sosial samhandling har verktgyet IVAS tatt hensyn til.
Spesialistbedriften bruker bade SCI, ASWI og IVAS i sitt kartleggingsarbeid.

| en studie ble unge voksne med velfungerende autismespekterforstyrrelser plassert i arbeid i
det apne markedet og deretter fulgt opp av et oppfelgingsteam 4 ganger i Igpet av de
pafglgende 9 maneder (Katz m.fl., 2015). Studien viste at alle var i stand til 4 sta i jobben, og at
deltakelsen i arbeidslivet fgrte til bedre livskvalitet sammenlignet med fgr de var i arbeid (ibid.).
Denne studien understgtter hvordan arbeidsplasseringsprogram med oppfglging kan bidra til gkt
sysselsetting blant malgruppen. Hillier og kollegaer (2007) brukte ogsa lang oppfglging, hvor
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personer med AS ble fulgt opptil 6 maneder med atferdstrening og arbeidsmentorer med inntil
20 timer per uke, fgr de gikk over i vanlig ansettelsesforhold. En annen studie sa pa oppfeglging
av ergoterapeut pa arbeidsplassen for a oppna varig ansettelse for en person med AS (Arikawa
m.fl., 2013). Studien viste at oppfglging av ergoterapeut bidro til & fremskynde individets
tilpasning til arbeidsplassen gjennom arbeid rettet mot kartlegging av individets arbeidsevne,
kartlegging av arbeidsplassen, forstaelse for karakteristikk ved jobben ved a selv vaere tilstede
der under oppfelgingen og tilpasning av arbeidsmiljget til individets evner.

Forsker Scott Michael Robertson, som selv er autist, papeker i en artikkel at det er behov for a
skifte fokuset pa forskning og oppfelging av personer med autismespekterforstyrrelser fra
sykdom og behandling til et syn pa menneskelig ulikhet med individuelle styrker og utfordringer
(Robertson, 2010). Han gnsker et tettere samarbeid mellom forskere, arbeidsgivere og autister
om utvikling av meningsfylte lgsninger pa deres utfordringer (ibid.). Dette stgttes av andre som
viser at personer med AS gnsker stgrre grad av individualisert stgtte fra virkemiddelapparatet for
a kunne bli sa uavhengige som mulig (Griffith m.fl., 2012).

Hvilken type og hvor mye oppfglging det er behov for & fa til varig deltakelse i arbeidslivet er
fremdeles sveert usikkert. Den lange, tette oppfglgingen som benyttes i de fleste studier er
effektivt, men sveaert kostnads- og ressurskrevende. Enkelte studier har derfor sett pa mindre
kostnads- og ressurskrevende modeller. Det er blant vist at bruk av "performance cues", en form
for hint eller signaler om nar en oppgave skal gjennomfgres, alene, eller sammen med
atferdstrening, kan bidra til 3 fa personer med AS inn i arbeidslivet til en lavere kostnad enn tett
individuell oppfglging (Bruke m.fl, 2010). En nyere studie undersgkte effekten av et
gruppebasert program om mellommenneskelig problemlgsning som en del av tilpasning til
arbeidsplassen (Bonete m.fl., 2015). Kort fortalt rettet programmet seg mot a forbedre kognitive
prosesser i problemlgsning av sosiale situasjoner som typisk oppstar pa arbeidsplasser.
Resultatene viste at deltakelse i programmet fgrte til bedre sosial problemlgsning og sosiale
ferdigheter (ibid.). Gruppebaserte program er mindre ressurskrevende enn individuell oppfglging
og en kombinasjon av begge kan veere gunstig rundt tilrettelegging og oppfelging i arbeidslivet.

2.3 TILRETTELEGGING OG OPPF@LGING FOR PERSONER MED AS | NORGE

MOdell for Laering til Arbeidslivet for personer med Asperger Syndrom (MOLAS) er et
samarbeidsprosjekt mellom de statlige institusjonene NAV arbeidsradgivning Hordaland, Statped
vest og private bedrifter. Det ble startet i 2007 og var fgrst i Norge til 3 kombinere etablerte
stgtteordninger, pedagogisk og finansielt. De tok i bruk ny forskningsbasert kunnskap om AS, og
kombinerte det med verdensledende IT-ekspertise. MOLAS rettet seg mot eksisterende bedrifter
og onsket a tilby ettertraktet kompetanse for disse. MOLAS var delt i faser hvor
tilretteleggingsbehovet fgrst ble kartlagt fgr deltakerne fikk et opplaerings- og treningsar. Tiltaket
ble finansiert giennom rammer og tilskudd fra NAV, som arbeidspraksis i skjermet virksomhet
(APS) i kombinasjon med ulike attfgringsstgnader (Statped, 2012). MOLAS arbeidet pagikk frem
til 2012.

Pixellus AS var i drift mellom 2011 og 2013 med ansatte med AS eller hgyt fungerende autisme®.
Deres malsetting var a la personer med AS arbeide med noe de var interessert i og gode til, men

! http://pixellus.no/website/index.php
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skjermet fra sosiale utfordringer de mgter pa andre arbeidsplasser. De satset pa foto-
digitalisering og restaurering, men klarte ikke a fa bedriften i Isnnsom drift

| 2009 startet et norsk konsulent selskap, Unicus AS, som nisjeaktgr med tjenester innen test og
kvalitetssikring av IT systemer med ansatte med AS’. De har som verdisyn at de skal ta
utgangspunkt i menneskers sterke sider og interesser og fokuserer pa muligheter fremfor
begrensinger. Erfaringene fra prosjektet har veert positive og Unicus er fortsatt i drift per i dag.

Aspergerbedriftene SA ble startet i 2010 for a unnga at personer med AS henvises til et liv pa
ufgretrygd®. De bidrar til & etablere bedrifter flere steder i landet og yter tjenester som skaffer
personer med AS lgnnet arbeid, og gjgr deres kompetanse tilgjengelig for nzeringslivet.
Bedriftene som etableres er selvstendige selskaper, ogsa gkonomisk. Selskapsform varierer med
type produksjon bedriften retter seg mot, og lokale forhold hvor den skal etableres.
Grunnleggerne skriver pa sin hjemmeside at det i mange tilfeller kan veere den beste Igsningen a
etablere egne bedrifter for personer med AS, hvor arbeidssituasjonen er tilpasset deres behov.
Aspergerbedriftene er fortsatt i drift, med avdelinger og selskap i Drammen og Trondheim.

2.4 BEHOV FOR FORSKNING

Det er behov for ytterligere forskning om personer med AS i arbeidslivet, for oppbygging av
kompetanse hos det offentlige virkemiddelapparatet, i attfgringsbedrifter og i egne bedrifter
rettet mot malgruppen for a klare & skreddersy tiltak ut fra den enkeltes behov og fa dem inn i
varig arbeid (Janzon, 2013, Statped, 2012, Steindal m.fl., 2010, Specialisterne Danmark, 2015).

Ved a utvikle systematisk kunnskap om hva som fungerer kan flere mennesker med AS enn i dag
inkluderes i arbeidslivet. Derfor er hovedmalet med dette prosjektet & utvikle ny og systematisk
kunnskap gjennom nye modeller og perspektiv pa fremtidig organisering av et tilrettelagt
arbeidsliv for denne malgruppen og andre grupper med nedsatt funksjonsevne.

3 PROSJEKTBESKRIVELSE LANGSIKTIG FORSKNINGSPROSJEKT

Under fglger en prosjektbeskrivelse for en utvidelse av VRI forprosjektet inn i et langsiktig
forskningsprosjekt med en tenkt gkonomisk ramme pa 4-5 mill. kroner og tidsramme pa 3-4 ar.
Prosjektbeskrivelsen er planlagt brukt inn mot utlysning av forskningsmidler i Igpet av 2016.

Prosjektbeskrivelsen er utarbeidet pa bakgrunn av mgter, samtaler og e-post korrespondanse
mellom samarbeidspartnerne. Det er lagt spesielt vekt pa samarbeidet med Spesialistbedriften i
utarbeidelse av mal og problemstillinger. For dem var det viktig a fa forskning pa arbeidet de
gjor, for a se hvilke effekter det har for brukerne og for samfunnet for gvrig pa kort og lang sikt.
Pa bakgrunn av dette gnsket de a systematisere og utvikle modeller for kartlegging, modning,

2 http://unicus.no
3 http://www.aspergerbedriftene.no/index.html
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tilrettelegging og oppfelging av personer med AS for @ sikre dem en best mulig inngang i
arbeidslivet. Samt a se dette i sammenheng med det komplementaere virkemiddelapparatet.

3.1 KOMPETANSE- OG FORSKNINGSBEHOV

Kort oppsummert viser gjennomgangen av forskningstilfanget at det er stort behov for mer
kunnskap om inkludering av personer med AS i arbeidslivet. Per dags dato har man ikke funnet
«best practice» for a fa til dette, og tilbud for oppfglging og tilrettelegging i arbeidslivet for
malgruppen varierer fra region til region. Dette kan veaere tjenester fra NAV,
arbeidsmarkedsbedrifter eller egne bedrifter rettet mot malgruppen. De store individuelle
forskjellene i behov og utfordringer hos personer med AS, og det pafglgende behovet for
skreddersgm og tilpasning, gjgr tjenesteyting komplekst og sammensatt. Spesialistbedriften er et
unikt og nytt foretak i Mgre og Romsdal, som satser pa a gi oppfelging og tilrettelegging utover
det som tilbys gjennom det offentlige virkemiddelapparatet, samtidig som de tar arbeidsgiver-
ansvar for personer med AS etter en fgrste fase som er stgttet av NAV. Dette gir en seerlig
mulighet for forskningsdrevet innovasjon med utgangspunkt i deres utprgving av arbeids-
metodikk og modeller som kan gi nytteverdi utover regionen og malgruppen. Gjennom et
samarbeid mellom Spesialistbedriften og Mgreforsking Molde kan sistnevnte sikre at det brukes
forskningsbaserte metoder for innsamling av data og effektmal, noe som igjen kan gi valide svar
pa hvilke modeller som fungerer for brukerne, for arbeidsgiverne, for andre tjenesteytere og for
samfunnet generelt bade pa bade kort og lang sikt. Dette kompetanseprosjektet er derfor et
ferste steg i et langsiktig arbeid for a samle og formidle kunnskap pa feltet, samt utvikle gode
modeller for virkemiddelapparatet for & gke inkluderingen av personer med AS i arbeidslivet.

3.2 MAL FOR LANGSIKTIG FORSKNINGSPROSJEKT

| et langsiktig forskningsprosjekt med en tidsramme pa 3-4 ar, finner vi det hensiktsmessig a dele
prosjektets FoU-aktiviteter inn i 4 arbeidspakker. Sammen skal arbeidspakkene na hovedmalet,
som er a studere, dokumentere og videreformidle mestringsstrategier, tilretteleggings og
oppfolgingslep som kan fremme unge personer med AS sin inngang til og stabilitet i
arbeidslivet.

Den overordnede problemstillingen er: Hvilke mestringsstrategier, tilretteleggings- og
oppfelgingslgp og modeller fremmer personer med AS sin inngang til og stabilitet i
arbeidslivet?

Personer med AS vil ha sveert ulike behov for tilrettelegging. Dette innebaerer at svaret pa
problemstillingen ikke vil gi en entydig mal, men et rammeverk og modeller som kan beskrives i
en oppfelgingslgpstankegang som gir rom for at individuelle behov mad mgtes gjennom
skreddersydd tilrettelegging.

Delmalene i arbeidspakkene:

e Delmal i arbeidspakke 1: Samle forskningsbasert og erfaringsbasertkunnskap, bade
eksisterende og basert pa resultater fra prosjektet, for kompetanseoppbygging om
tilstand, utviklingstrekk og mekanismer som fremmer inkludering og tilrettelegging i
arbeidslivet for malgruppen; unge personer med AS.
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e Delmal i arbeidspakke 2: Undersgke hvordan kartlegging av mestringsstrategier,
tilretteleggingstiltak og oppfglgingslgp oppleves av brukerne (unge personer med AS,
deres foresatte og familie, brukerorganisasjoner), og hva de opplever som spesielt
fremmende.

e Delmal i arbeidspakke 3: Underspke hvordan tilretteleggerne (Spesialistbedriften, NAV,
skole/utdanningsinstitusjoner, arbeidsgivere og andre aktgrer) arbeider med inkludering
og tilrettelegging for unge personer med AS i et varig arbeidsliv, hva de opplever som
spesielt fremmende og hva som ser ut til a gi varig deltakelse i arbeidslivet.

e Delmal i arbeidspakke 4: Gjennomfgre samfunnsgkonomiske nytte-kostnadsanalyser
knyttet opp til Spesialistbedriftens arbeid for tilrettelegging for personer med AS, og
sammenligne de realgkonomiske konsekvensene av dette virkemiddelet opp mot andre
alternativer, i forhold til kort- og langtids investeringer og gevinster.

3.3 FORSKNINGSMETODE, DATAINNSAMLING OG ANALYSE

A skape inngang til og varig deltakelse i arbeidslivet for personer med AS er sammensatt og
komplekst med flere aktgrer som ma ivaretas. | figur 1 har vi forsgkt a fremstille en forenkling av
dette bildet, fordelt i et triangel av aktgrgrupper; personen med AS, NAV og andre i
virkemiddelapparatet, og Spesialistbedriften og kunder. Samtidig som hver av aktgrgruppene har
seregenheter, ma de forsgke a gjensidig tilpasse seg, slik at de kan mgtes et sted pad et
kontinuum av gjensidig tilpasning og tilrettelegging, dersom man skal lykkes med inkludering av
personer med AS i arbeidslivet. Hvor pa de tenkte linjene mellom hver av aktgrgruppene det er
mest reelt og mulig 3 mgtes vil ogsa vaere gjensidig avhengig av de enkelte aktgrene som er
involvert til enhver tid. Hvilke kompetanser, interesser, utfordringer og behov har den enkelte
person med AS som skal hjelpes inn i arbeidslivet? Hva har Spesialistbedriften og
virkemiddelapparatet mulighet til & bistd med? Hvilke kunder kan tilby arbeidsoppdrag innen
den enkeltes interessefelt, og i hvilken grad kan Spesialistbedriften i samarbeid med kunden
tilrettelegge arbeidsplassen og arbeidsoppgavene for den enkeltes utfordringer? | hvilken grad
kan og ma den enkelte med AS fa hjelp til 3 tilpasse seg arbeidsplassen hos potensielle kunder?
Og hvordan kan virkemiddelapparatet, bedriften og den enkelte med AS samhandle for a skape
et godt mgte mellom utfordringer, interesser, behov, kompetanse og mulige arbeidsoppgaver,
slik at det gir grunnlag for et konstruktiv og langvarig arbeidsforhold?

| samarbeidet mellom hver av aktgrgruppene i modellen er det flere elementer som fremstar
som sentrale dersom man skal lykkes med & inkludere personer med AS i arbeidslivet (se figur 1).
Man kan se for seg en dynamisk prosess mellom aktgrene, hvor aktgrenes individuelle
muligheter, utfordringer og saregenheter avgjgr hvilke tilpasninger og behov som ma ivaretas
for & oppna inkludering i arbeidslivet. Dette gjelder spesielt omradene; veiledningskompetanse
og nettverk, matching, mulighet for tilpasning og fleksibilitet, virkemidler for kartlegging,
utvikling av tiltak og oppfalgingslgp, individuelle tilpasningsbehov, samt bedriftens stillingsbehov
og arbeidsoppgaver og den enkelte med AS kompetanse og interessefelt. For & gke deltakelsen i
arbeidslivet i utsatte grupper ma aktgrene samarbeide og gjensidig tilpasse seg hverandre.
Gjennom 3a identifisere suksesskriterier for mestring og tilpasning i arbeidslivet for malgruppen,
kan et forskningsprosjekt med Spesialistbedriften starte utvikling av modeller som effektiviserer
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samspillet mellom aktgrene, og @ker mulighetene for a oppnd god matching mellom
arbeidstaker og arbeidsgiver/ kunde. Hvordan man pa best mulig mate kan arbeide med disse
elementene og samspillet mellom dem for & gke inkluderingen i arbeidslivet er imidlertid
usikkert. Dette prosjektet er derfor utviklet for 3 skaffe forskningsbasert kunnskap om de ulike
elementene for varig inkludering i arbeidslivet, og se disse i sammenheng med effekten av
tilrettelegging og oppfelging av personer med AS inn i arbeidslivet, for den enkelte og for
samfunnet for gvrig.

NAY og andre i
virkemiddelapparatet
k:eilici:ings- Virkemidlerfor
mpetanse og inkludering

nettverk

M Kartlegging,

é tilpasningog

matching fleksibilitet

Utvikling av e
Individuelle
metodikkog . :
modeller tilpasningsbehov

Spesialistbedriften, Personen med

kunder og andre Badriitens w Den enkeltes Asperger syndrom
arbeidsgiver stllingshebovag = kompetanseog
arbeidsoppgaver w ek

Inkludering og varig deltakelse i arbeidsliv

Figur 1. Modell med aktgrer og elementer i tilrettelegging for gkt arbeidsinkludering av personer med
AS i arbeidslivet.

Prosjektet er planlagt inndelt i 4 arbeidspakker. Forskningsmetoder, datainnsamling og analyse
for hver av arbeidspakkene er beskrevet under.

Arbeidspakke 1 (AP1) — Stgpning av grunnmur av eksisterende kunnskap

Per i dag er det store kunnskapshull nar det gjelder hva som virker fremmende for a fa unge
personer med AS inn i en stabil arbeidssituasjon. Prosjektet starter med & sammenstille
eksisterende kunnskap til et fundament for den videre kunnskapsinnhentingen og langsiktig
kompetansebygging. AP1 skal fremstille en oppdatert kunnskapsstatus basert pa rapporterte
erfaringer fra sosialt entreprengrskap og andre tiltak bade nasjonalt og internasjonalt, gjiennom
litteratursgk av nasjonalt og internasjonalt vitenskapelig arbeid pa feltet og kunnskap innhentet
fra ngkkelinformanter som arbeider for 3 fa flere med AS inn i arbeidslivet. Deler av dette
arbeidet er gjennomfgrt i et forprosjekt finansiert med midler fra VRI Mgre og Romsdal.

Kunnskapsinnhentingen ma gjenspeile studiefeltets bredde og kompleksitet, eksempelvis romme
spisskompetanse om AS, mulighetsrommet i velferdsordningene og virkemiddelapparatet og
pargrende- og brukerorganisasjoners kunnskap. Det er et mal at empirien som samles inn i
prosjektet (kvalitative og kvantitative data fra de gvrige arbeidspakkene) ikke bare skal sta pa
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egne ben, men at analyser og funn ogsa skal komplettere en oppdatert kompetansepakke. Det
vil opprettes kontakt med internasjonale forskningsmiljp for a opprette et nettverk for
kunnskaps- og erfaringsutveksling.

Leveranser i AP1: Kompetansepakken skal veere nyttig for alle aktgrer i prosjektet, og det skal
vektlegges at kunnskapen deles og anvendes i praksisfeltet. | Igpet av AP1 skal det arrangeres to
seminar med brukere og praksisfelt: Ett seminar i Igpet av det fgrste aret hvor oppdatert
kunnskapsstatus presenteres og drgftes, samt ett avsluttende seminar i siste del av prosjektet
der oppdatert kunnskapsstatus og funn fra prosjektet diskuteres med praksisfeltet. Innspill fra
praksisfeltet inkorporeres i kunnskapsstatusen fgr denne gjgres tilgjengelig for aktgrene i
prosjektet som et temahefte/ en delrapport om inkludering og tilrettelegging for unge personer
med AS i arbeidslivet.

Arbeidspakke 2 (AP2) — Brukerstemmene

AP2 skal sikre brukerperspektivet i prosjektet. Fgrst og fremst skal vi studere opplevelsene til
personer med AS som har eller har hatt praksisplass i Spesialistbedriften. For & belyse behov for
endringer i opplegg er det viktig ogsa a intervjue de som ikke ble tilbudt ansettelse etter den
ferste 6 maneders perioden med praksisplass. Forskerne som skal giennomfgre intervjuene har
ansvar for a tilby en intervjusituasjon og bruke intervjuteknikker som tar hensyn til utfordringene
personer med AS har i mellommenneskelig kommunikasjon og forstaelse. Alle intervjuer ma
bygge pa informert samtykke, og datainnsamling ma& veere godkjent av NSD og REK.
Semistrukturerte intervjuer med foresatte til unge med AS og representanter fra
Autismeforeningen, vil gi fylde og variasjon i brukerstemmene. Fokusgruppeintervjuer kan vare
aktuelt for & fa forstdelsen av samstemthet eller ulike oppfatninger og erfaringer.
Kunnskapsoppbyggingen om hva som er viktig og riktig slik de med AS ser det, skjer giennom en
fenomenologisk tilnaerming og et forstaende perspektiv.

Tilrettelegging for a fa flere med AS i arbeid har en viktig etisk dimensjon: Det er en harfin
balansegang mellom pa den ene siden 3 tilpasse omgivelsene til personen med AS og det 3
«tilpasse» personen med AS til omgivelsene. Dette er Spesialistbedriften bevisst pa, ved a
fokusere pa bade mestringsstrategier og tilrettelegging samtidig, der mestringsstrategier handler

o

om 3 tilpasse personen til omgivelsene ved a bygge pa de styrkene personen har, mens
tilrettelegging handler om a tilpasse omgivelsene til personen. Nar opplever brukerne
tilretteleggingen som god? Nar fremtvinges en arbeidssituasjon som oppleves som vanskelig
eller uheldig? Gjennom samtaler med personer med AS gnsker vi @ studere denne etiske
grensegangen, og hvordan man kan finne en balanse mellom positivt press og tilpasning for
inngang til og stabilitet i arbeidslivet, og negativt press som fostrer opplevelse av nederlag og
ikke mestre arbeidslivet. Vi g@gnsker a kombinere kvalitative intervju med innsamling av
kvantifiserbare mal pa livskvalitet, dvs. med validerte spgrreskjemaer tilpasset malgruppen bade
ved start og ved avslutning av prosjektet, samt pa langsikt. Arbeidspakken vil bidra til innsamling
av registerdata som skal innga i AP4.

Overordnet forskningsspgrsmal som skal besvares i AP2: Hvilken tilrettelegging og hvilke
oppfalgingslgp oppleves som fremmende av personer med AS for deres inngang til og stabilitet i
arbeidslivet? Hvordan oppleves fokuset pa mestring? Hvilke endringer opplever brukerne ville
fort til gkt inkludering i arbeidslivet?
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Leveranser i AP2: Hva er viktig for meg? — en beskrivelse av ulike tilretteleggingsbehov, den
vanskelige balansegangen mellom tilrettelegging og uhensiktsmessig arbeidspress og
opplevelsen av hvordan tilrettelegging oppleves av brukerne.

AP3 - Tilretteleggerne

AP3 ser naermere pa tilretteleggerne; Spesialistbedriften, NAV, skole og andre deler av det
offentlige virkemiddelapparatet. Malet er & studere hvordan de arbeider og samhandler om
tilrettelegging for personer med AS sin inngang til og stabilitet i arbeidslivet. Vi vil studere hvilke
tiltak og arbeidsmetodikk de bruker, bakgrunn for utvelgelse av tiltak og individuell oppfglging
og hvordan det samarbeides pa tvers. AP3 tar ogsa for seg tilretteleggingen hos arbeidsgivere i
privat og offentlig sektor, og hvordan de opplever samarbeidet med Spesialistbedriften og andre
aktgrer.

I AP3 vil vi fgrst intervjue ngkkelinformanter fra hver organisasjon for 3 fa fram terminologi og
problemstillinger som er gyldige og relevante innen de respektive felt. Deler av dette arbeidet er
pabegynt gjennom samtaler i forprosjektet. Blant ngkkelinformantene er mentorene i
Spesialistbedriften i en helt sentral posisjon, og vi vil gjennomfgre flere strukturerte
dybdeintervjuer med dem for & fa kunnskap om hvordan de arbeider med dimensjonene
rekruttering, kartlegging, jobbmatching og oppfelging. Spesialistbedriftens egeninnsats i
prosjektet vil hovedsakelig skje i AP3 ved at de fortlppende samler inn og systematisk
dokumenterer relevant informasjon om kandidatene, prosedyrer og resultater i egen
virksomhet. AP3 vil avgjgre om det blir behov for a samle inn ytterligere informasjon fra en eller
flere av partene i triangelet beskrevet i figur 1 ved hjelp av en elektronisk spgrreskjema-
undersgkelse. | den grad antallet deltakere (personer med AS, potensielle og aktuelle
arbeidsgivere) blir stort nok, vil det vaere aktuelt 3 gjgre enkle, kvantitative analyser av
aktiviteter og aktgrer. NAV sitter pa en stor og vesentlig kunnskapskilde om egne tiltak og
virkemidler, samt lang erfaring med tilrettelegging og oppfelging av malgruppen. Gjennom
samarbeidet i prosjektet vil relevant informasjon innhentes fra dem. Kontaktflatene og
samspillet mellom de ulike tilretteleggerne vil spille en viktig rolle i utviklingen av en tilpasset,
men helhetlig modell for gkt inkludering i arbeidslivet. Samhandlingen mellom skole,
Spesialistbedriften, NAV, helsetjenesten og andre aktgrer i virkemiddelapparatet er sentralt i
denne arbeidspakken.

Forskningsspgrsmal som skal besvares i AP3: Hvilke virkemidler for mestring, tilrettelegging og
oppfalgingslep fremmer personer med AS sin inngang til og stabilitet i arbeidslivet? Finnes det
generaliserbare egenskaper i tilretteleggings- og oppfelgingstiltak? Hvilke modeller for
tilrettelegging og oppfelging kan utvikles pa grunnlag av denne kunnskapen?

Leveranser i AP3: En kunnskapsbasert verktgykasse for arbeid med mestring og tilrettelegging
for personer med AS. Verktgykassen skal beskrive kartleggingsmetodikk og etterstrebe a
beskrive et stort mangfold av tilretteleggingsbehov og muligheter sammenfattet i en eller flere
modeller. Den skal ogsa ta for seg mentorrollen, og basert pa kunnskap fra AP2, si noe om
hvordan og hvilke egenskaper som er generisk fordelaktige hos mentorer. AP3 skal ogsa beskrive
erfaringer med og vurdere virksomheten av modeller for samspill om tilrettelegging mellom flere

aktgrer.
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Overfgringsverdi av kompetanse nasjonalt og internasjonalt skal vektlegges i AP3 og en
operasjonaliserbar modell for etablering av sosialt entreprengrskap tilsvarende
Spesialistbedriften skal utvikles. Ikke minst skal AP3 presentere funn fra hva Spesialistbedriften
har oppnadd med malgruppen siden oppstart.

AP4 - Velferdseffekter og verdiskapingspotensial av tilrettelegging for personer med AS

Et hovedmal i prosjektet er @ analysere i hvilken grad ulike virkemidler (tilrettelegging for at
personer med AS skal bli en del av arbeidsstyrken) fungerer. Til & operasjonalisere dette malet
gnsker vi & benytte den metodikk som er lagt til grunn for samfunnsgkonomiske nytte-
kostnadsanalyser (jfr. Hagen-utvalget, NOU 2012:16). Dette er et velutviklet analyseverktgy som
blant annet Finansdepartementet bruker som en del av beslutningsgrunnlaget nar store
offentlige prosjekter evalueres. En slik tilnaerming vil innebaere at hovedfokuset er rettet mot de
realgkonomiske gevinstene og kostnadene som kan knyttes til gitte virkemidler. Vi gnsker her 3
presisere at med "realgkonomisk effekt" menes, bade lett malbare effekter, sa vel som ulike

former for ikke-prissatte effekter (verdier av forbedre helse, livskvalitet etc.).

Den samfunnsgkonomiske analysen vil giennomfgres som en stegvis prosess, bestaende av ulike
arbeidsfaser. | flere av disse fasene vil det vaere tett interaksjon mellom denne arbeidspakken og
de tre gvrige:

Forste fase utgjgr selve problembeskrivelsen, herunder identifisering og beskrivelse av ulike
relevante tiltak. En viktig del av denne fasen er 3 utarbeide et nullalternativ, som beskriver
dagens situasjon, samt forventninger til videre utvikling, om det ikke blir iverksatt tiltak.
Nullalternativet vil brukes som en "benchmark" for a identifisere og beskrive virkninger av ulike
tiltak. Arbeidet med problembeskrivelsen og utarbeiding av et nullalternativ vil veere sterkt
knyttet opp til det arbeidet som er definert i AP1 (innsamling av kunnskapsgrunnlaget).

Andre fase bestar i 3 identifisere, tallfeste og verdsette alle relevante virkninger. Dette vil veere
virkninger som bergrer dem som virkemidlene skal rettes mot, de ulike aktgrene som er
involvert med tilrettelegging (skole, helsevesen, Spesialistbedriften, NAV, og aktuelle
arbeidsgivere) sa vel som virkninger for samfunnet for gvrig (effekter pa verdiskapning,
skatteeffekter, etc.). Dette arbeidet vil vaere tett forankret til AP2 og AP3 (studier av brukerne og
tilretteleggerne). Materialet som fremkommer fra disse to arbeidspakkene vil veere viktig input i
analysen knyttet til virkninger og effekter.

Basert pa de vurderinger som ligger til grunn i de to punktene over vil de videre arbeidsfasene
besta i a vurdere samfunnsgkonomisk Ignnsomhet, gjennomfgre usikkerhetsanalyser, beskrive
eventuelle fordelingsvirkninger og deretter a gi en samlet vurdering av det aktuelle tiltaket.

Den stgrste metodiske utfordringen vil vaere knyttet til de typer virkninger der det ikke finnes
noen markedsmekanisme som genererer priser og kvantum, som for eksempel effekter som
bergrer livskvalitet og endringer i psykisk helsetilstand. | faglitteraturen finnes det to
hovedtilnzerminger som ofte benyttes for & male betalingsvilligheten for goder som ikke
omsettes i markeder. Den ene tilnseermingen, indirekte metoder, baseres pa individers faktiske
atferd i andre markeder som er nart beslektet. Den andre tilnaermingen, ofte kalt direkte
metoder, er basert pa 3 spgrre individer hvor mye de er villige til 3 betale (For en naermere
beskrivelse av disse metodene, se, NOU 1997: 27, Freeman, 1993, Perman m.fl., 2003, eller
Pearce m.fl., 2006). Dette prosjektet vil i hovedsak benytte seg av det arbeidet som
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giennomfgres i AP1-AP3, der intervjuer og case-studier med brukere og tilretteleggere er
sentrale informasjonskilder. En annet relatert metodisk spgrsmal er knyttet til "hvor grensen gar
med hensyn til 3 sette monetaere verdier pa effekter som ikke omsettes i noe marked. Innenfor
monetaer verdsetting av miljg-, helse og naturgoder til bruk i samfunnsgkonomiske nytte-
kostnadsanalyser er dette et omfattende og omstridt tema innen fagomradet (jfr. Hanley og
Barbier, 2009), og det er mange eksempler pa ulike anvendelser i praksis. | dette prosjektet vil vi
felge de retningslinjer som brukes i Norge i forbindelse med kvalitetssikringssystemet av store
offentlige investeringer (se Bull-Berg m.fl., 2014). Analyser av potensielle effekter som fglge av
virkemiddel bruk vil basere seg pa data som er fremkommet fra de andre arbeidspakkene.
Samtidig vil det vaere gnskelig & benytte registerdata for a finne maleindikatorer pa effekter. De
empiriske metodeproblemene knyttet til evaluering av virkemidler er imidlertid ikke noe som
kan lgses en gang for alle forut for analysene, men vil veere en viktig integrert del av selve
evalueringen. De meste brukte metodene for estimering av effekter av politiske tiltak involverer
en eller annen form for matching (typisk propensity score matching), i kombinasjon med
estimering av en gkonometrisk modell. | den grad datasettet som etableres tillater det gnsker vi
a bruke slike gkonometriske modeller til & analysere effekter.

Leveranser i AP4: Analyser som dokumenterer nytteeffekter og kostnader knyttet til det
virkemiddelet som Spesialistbedriften representerer i forhold til personer med AS. Det vil ogsa
bli bygget opp en unik database som vil kunne danne utgangspunkt for analyser av
langtidseffekter knyttet til oppfglging av personer med AS sin deltakelse i arbeidslivet.

Figur 2 viser oppbygningen av arbeidspakkene i forhold til hverandre, samt tidsramme og
milepaeler for hver av arbeidspakkene. Arbeidspakke 1 er fundamentet i prosjektet og vil paga
parallelt under hele prosjektperioden, mens de andre arbeidspakkene bygger pa denne og gir
kunnskapstilfang til denne. Arbeidspakkene skal underveis i prosjektet bygge pa kunnskap fra
hverandre og dynamisk tilpasse seg ettersom ny kompetanse fremskaffes. FoU-aktivitetene
legger slik til rette for forskningsdrevet innovasjon etter praksisfeltets behov og premisser.

|
A AP 4. Verdiskapingspotensial 4 Database >
7 1 v
|
AP 3. Tilretteleggerne |
|
I
A Datainnsamling i Analyser A
W 1 W
AP 2. Den unge med AS }
5 Datainnsamling : Analyser
[ ‘ s db :/ |
Kunnskapsgrunnlag i i:r:g:;r;zﬂ:”km AP 1. Kompetansepakken Ozr;'r::;i':lete{” b i Temahefte ogartikler
| | |
| ! | |
Prosjekt start 6mnd 1ér 2ar 2,5ar 3ar

Figur 2. Tidsplan og milepzeler i arbeidspakkene.

3.4 ORGANISERING OG SAMARBEID

Prosjektet er planlagt som et samarbeidsprosjekt mellom FoU-miljgene Mgreforsking Molde AS
(MFM), Hagskolen i Molde (HiM) og Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser
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og hypersomnier, Oslo universitetssykehus, og praksisfeltet med Spesialistbedriften AS, NAV,
Mgre og Romsdal fylkeskommune, Helse Mgre og Romsdal HF og fylkeslaget i
Autismeforeningen. Samarbeidskonstellasjonen er satt sammen for & skape en solid faglig
bredde og tyngde. Inkludering av personer med AS i arbeidslivet krever et komplekst
oppfelgingslep med mange aktgrer og praksisfeltet er derfor representert med personer som
arbeider med tilretteleggingstiltak i skole og utdanning, arbeidsrettede tjenester og tiltak,
helsetjenester og brukerorganisasjoner i tillegg til Spesialistbedriften. Sammensetningen skal
sikre at prosjektet fremskaffer forskningsbasert kunnskap og kompetanse med god relevans for
praksisfeltet gjennom tett samarbeid, og sikre hgy metodisk kvalitet pa forskningsaktivitetene.
Gjensidig og likeverdig utveksling av informasjon og kompetanse er en forutsetning for
deltakelse i prosjektet.

Prosjektet organiseres med prosjektgruppe, styringsgruppe og referansegruppe. Prosjektet ledes
av dr.polit. Kari Bachmann, forskningsleder Helse og utdanning, MFM. Prosjektgruppen bestar
for gvrig av; Helge Bremnes, forskningsleder Naeringsgkonomi, MFM, cand.polit. Ggril Groven,
MFM, Hggskolelektor Helene Hoemsnes, HiM, PhD Guri K. Skrove, MFM, Merete Mostue, daglig
leder Spesialistbedriften AS, Psykolog Eva Eidset, Helse Mgre og Romsdal HF, og Per Atle Sjastad,
markedskoordinator NAV Mgre og Romsdal. Prosjektgruppen skal planlegge og utfgre FoU-
aktivitetene, samt ha dialog med praksisfeltet for a ivareta deres grep om problemstillingene og
skape eierskap til prosjektet. Styringsgruppen skal fasilitere godt samarbeid mellom
forskningsmiljgene og praksisfeltet, delta pa mgter og seminar, samt ivareta et overordnet blikk
pa prosjektet. De har deltatt i prosjektutviklingen og vil veere drgftingspart gjennom
datainnsamling og formidling. Styringsgruppen bestar av; prosjektleder Kari E. Bachmann,
Merete Mostue, daglig leder Spesialistbedriften AS, Arne Bjgrdal, tidligere leder
Utdanningsprosjektet i Spesialistbedriften AS, seniorradgiver Kjell Ove Rge, NAV Mgre og
Romsdal, Roger Rishaug, Autismeforeningen Mgre og Romsdal, og Psykologspesialist Olaf Holm,
Helse Mgre og Romsdal HF. Referansegruppen vil bidra i faglige drgftinger knyttet til metodiske
valg og avveininger og i samarbeid om vitenskapelig publisering. Referansegruppen bestar av;
PhD, Michael B. Lensing, Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier, Oslo Universitetssykehus, Assisterende fylkesutdanningssjef Rune Opstad, Mgre
og Romsdal fylkeskommune og Ellen Ekevik, Spiss. PhD Francis Steen ved Brain Research
Institute, UCLA, USA har uttrykt gnske om faglig bidrag i prosjektet, og vi vil inkludere ham i
faglige drgftinger og publiseringsarbeid. Brukerne, personer med AS, involveres gjennom
individuelle samtaler i alle ledd av prosjektet.

3.5 FORSKNINGSPROSJEKTETS BETYDNING FOR REGIONAL OG NASJONAL KOMPETANSE

Ettersom Asperger syndrom kom som selvstendig diagnose f@rst i 1993, er kunnskap knyttet til
denne malgruppen fremdeles under stor utvikling. Det er gjort lite forskning- og utviklingsarbeid
knyttet til integrering i arbeidslivet av personer med AS i Norge, og internasjonal sammenheng.
Det er derfor vanskelig a vite hvordan arbeid med mestring, tilrettelegging og oppfelging kan
gjgres pa best mulig mate, og hvordan man kan sikre god effekt av tiltak for flere. Kunnskapen
som bygges opp i prosjektet vil pavirke endelig utforming av Spesialistbedriftens tjenester,
eksempelvis modell for hvordan mentorrollen bgr utformes, hvordan personer med AS kan
rekrutteres, kartlegges, ansettes og fglges opp, samt hvordan man kan fa til et godt samarbeid
med kunder, andre tjenesteytere og arbeidsgivere i regionen. Prosjektet har som mal a levere
kunnskapen i en anvendelig form for praksisfeltet og brukerne. Andre tjenesteytere som NAV
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gnsker dokumentasjon om virksomt arbeid rettet mot denne gruppen, og som kan gi overfgrbar
kunnskap; Hva er virksomt, hvordan jobbe for & forbedre sysselsettingen og redusere behovet
for ufgretrygd i denne og andre grupper med nedsatt arbeidsevne.

Spesialistbedriftens ambisjon om a drive sosialt entreprengrskap representerer en mulighet til 3
drive forskningsdrevet innovasjon gjennom det brede samarbeidet mellom virksomheter i
praksisfeltet og empiri som Mgreforsking Molde samler inn og analyserer. Kompetansepakken
skal vaere relevant og nye modeller for samarbeid, tilrettelegging og oppfalging skal prgves ut og
analyseres i prosjektet. Resultatene vil ha betydning for arbeid rettet mot malgruppen regionalt
og nasjonalt, og formidles internasjonalt.

3.6 FORMIDLING OG KOMMUNIKASJON AV PROSJEKTRESULTATER

Hensikten med a gjennomfg@re et langvarig forskningsprosjekt er @ innhente forskningsbasert
kunnskap for kompetanseheving, utvikling og fornying av praksis bade regionalt og nasjonalt.
Tilrettelegging av kunnskap til kompetansehevende formal vektlegges derfor i prosjektet,
sammen med vitenskapelig publisering. Malet for vitenskapelig publisering i et fullskala
forskningsprosjekt over 3-4 ar er totalt inntil 6 vitenskapelige artikler; hvorav 3 i internasjonale
og 3 i nasjonale tidsskrift. Kunnskap fra prosjektet skal brukes til @ utvikle et temahefte:
Mestring, tilrettelegging og oppfalging for personer med AS i arbeidslivet. Malgruppen for heftet
er foresatte med barn med AS, NAV, arbeidsmarkedsbedrifter, skole, utdanningsinstitusjoner,
arbeidsgivere og bedrifter som arbeider med malgruppen. Underveis i prosjektet vil det avholdes
2 seminar med praksisfeltet og brukere hvor resultater presenteres og diskuteres for a spisse
formidlingen ut mot praksisfeltet, og justere retningen pa forskningsprosjektet. Resultater vil
presenteres pa relevante nasjonale og internasjonale samlinger, fagdager og konferanser.
Forelgpige resultater og nyheter om prosjektet vil publiseres pa Mgreforsking og
Spesialistbedriftens hjemmesider kontinuerlig.

3.7 ETISKE HENSYN

Arbeidet med tilrettelegging og inkludering av personer med AS i arbeidslivet, og forskning pa
dette, reiser en rekke etiske problemstillinger. Ett par momenter vi gnsker a trekke frem her er
utvelgelsen av hvem som tas inn i Spesialistbedriften, hvor langt tilretteleggingen kan, og bgr,
strekkes for a fa malgruppen inn i stabilt arbeidsliv og etiske utfordringer knyttet til data-
innsamlingen i prosjektet, som faren for misforstaelser i samtalesituasjoner og for & utsette
malgruppen for ubehagelige situasjoner. De fgrstnevnte problemstillingene blir en del av det et
langvarig forskningsprosjekt bgr gi svar pa, mens utfordringene knyttet til selve forsknings-
prosjektet kan forebygges blant annet gjennom tett samarbeid med mentor og foresatte.
Forskningsmetodene som planlegges vil ikke representere noen form for risiko. Det innhentes
skriftlig samtykke og alle deltakere informeres muntlig og skriftlig om frivillig deltakelse og rett til
a trekke seg fra prosjektet uten begrunnelse. Alt datamateriale som samles inn vil behandles og
lagres anonymt pa en forsvarlig og sikker mate. Prosjektleder vil fgre en kodeliste for kobling av
data under prosjektperioden. Etter prosjektslutt slettes kodelisten og data anonymiseres.
Prosjektet gjennomfgres i trad med Datatilsynet og NSDs retningslinjer for personvern slik at
forskningsetiske hensyn ivaretas. Publisering skjer i trdd med "Vancouver" reglene. Fgr
prosjektet iverksettes vil ngdvendige godkjenninger fra REK og personvernombudet innhentes.
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4 KORT OPPSUMMERT

| dette prosjektet har vi samlet noe av den svaert avgrensede forskningen om personer med AS
sin inngang til og deltakelse i arbeidslivet, og litt om hvilke konsekvenser deltakelse i arbeidslivet
har for malgruppen og for samfunnet for gvrig. Pa bakgrunn av dette, mgter og korrespondanse
med Spesialistbedriften og de andre samarbeidspartene som er etablert i prosjektet har vi
utviklet en prosjektbeskrivelse pa et langsiktig forskningsprosjekt med formal a studere,
dokumentere og videreformidle hvordan arbeid med mestrings, tilretteleggings og oppfglgings-
Igp kan fremme unge personer med AS sin inngang til og stabilitet i arbeidslivet.

VRI forprosjektet og prosjektbeskrivelsen dannet grunnlaget for en sgknad til Norges
Forskingsrad hgsten 2015 innen programmet Forskning om velferd, arbeidsliv og migrasjon.
Dessverre nadde ikke sgknaden opp, og det planlegges nye sgknader til blant annet Regionale
Forskingsfond, NAV og Extrastiftelsen i Igpet av 2016 for viderefgring av prosjektet.
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