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Forord

Dette notatet er utarbeidet som en del av prosjektet «Langtidskonsekvenser av
koronapandemien for oppvekst og likestilling» finansiert av Barne-, ungdoms-
og familiedirektoratet (Bufdir). Formalet med prosjektet er a gi ny kunnskap om
pandemiens betydning for spesielt utsatte grupper og komme med anbefalinger
om tiltak som kan dempe eller snu negative virkninger av pandemien.

| dette notatet presenteres funn fra et delprosjekt om barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Her har vi undersgkt hvilken betydning nedstengningen
har hatt for denne gruppen, men ogsa hvordan de opplever at tienester de
mottar, er i samsvar med deres behov og opplevelse av medbestemmelse, og
om de opplever seg inkludert i skole og fritid.

Notatet er forfattet av Kaja Larsen @sterud, forsker Il ved Velferdsforsknings-
instituttet NOVA, OsloMet. Dagmara Bossy (NOVA, OsloMet) var involvert i
prosjektets farste faser. Bossy bidro med a rekruttere informanter, gjennomfarte
forste runde med intervjuer og kvalitetssikret transkripsjonen av disse
intervjuene. Jsterud har bidratt til rekruttering, gjennomfert andre runde med
intervjuer og transkripsjoner, analysert datamaterialet og skrevet notatet i sin
helhet.

Prosjektleder Elisabeth Ugreninov har lest og gitt kommentarer til notatet. Det
samme har forskningsleder Janikke Solstad Vedeler og radgiver Synne Granum
Seetrang.

Oslo, august 2024

Kaja Larsen Osterud
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Sammendrag

Dette notatet har hatt som formal & undersgke hvordan barn og unge med ulike
typer funksjonsnedsettelser har opplevd tilbudet av velferdstjenester fgr, under
og etter pandemien. Dette innebaerer hvordan de opplever tilgangen til
tienestene, om de unge mener at tjenestetilbudet samsvarer med deres behov,
og hvorvidt velferdstilbudet statter opp om en opplevelse av inkludering.

Studien baserer seg pa to intervjurunder med 17 barn og unge mellom 13 og
25 ar. Informantene har ulike typer funksjonsnedsettelser som bevegelses-
hemming, synshemming, harselshemming og ulike typer psykiske diagnoser og
nevrotilstander. De ble rekruttert gjennom apen annonsering og kontakt med
medlemsorganisasjoner i Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO). En
intervjurunde ble gjennomfart i 2022/2023, og én ble gjennomfart i 2023/2024.

Informantene fortalte om opplevelser med tjenester som fungerer, og som ikke
fungerer. | historiene om positive opplevelser i skole og fritid trakk de frem at de
opplever mestring, knytter sosiale band, feler seg hart og mater pa fleksibel
tilrettelegging. Det er imidlertid ogsa negative historier der informantene gjorde
rede for hvordan tilgang til visse typer tjenester og tilrettelegging innebaerer
atskillig egeninnsats og utholdenhet. Mange av informantene forklarte hvordan de
har stgtt pa problemer med tjenester som ikke fungerer, i form av et komplisert
byrakrati, at de ikke opplever mestring, at de er ensomme, manglende omsorg
hos tjenesteutgvere og at de ikke blir hart og trodd. Det kommer frem at foreldre
spiller en stor rolle, ved at informantene som viste til foreldre som bidro med
praktisk, gkonomisk og emosjonell statte, hadde lettere for a navigere i
systemet og dermed ogsa fa velfungerende tjenester og fritidstilbud.

| historiene om nedstengningene under pandemien fortalte informantene at de
opplevde tap av sosiale arenaer og mulighet for sosial omgang med jevn-
aldrende og stengte og reduserte tjenester og tilbud. De unge vi intervjuet,
fortalte om en digital skole som ofte fungerte darlig, stengte fritidstilbud,
redusert kapasitet innenfor helsevesenet, isolasjon i offentlige institusjoner,
stengte tjenester som bassengtrening og stgttekontakt og et Nav med sveert
redusert oppfalgingskapasitet. Informantene redegjorde for konsekvenser som
forverret psykisk helse, langvarige utredningslgp, manglende mulighet til & drive
med idrett og kulturaktiviteter, a falle ut av skole og studier, manglende lzering
og mestring pa skolen, manglende progresjon i idrett og manglende sosial
kontakt med jevnaldrende. Selv om mange fortalte om negative kortids-
virkninger av pandemien, er det fa som mente at pandemien hadde tydelige
negative langtidsvirkninger. Det er noen unntak, og seerlig en informant som
strevde med ulike psykiske diagnoser og med arbeidsmarkedstilknytning, sa at
pandemien hadde vedvarende negative konsekvenser for helse, arbeid og
trivsel.



| intervjumaterialet trer ogsa forskjeller mellom informantenes opplevelser frem.
Informantene som sa ut til a takle konsekvensene av pandemien best, var de
med sterke foreldreressurser og allerede innarbeidede strategier for & handtere
systemet. De som opplevde de stgrste vanskene, var saerlig de som hadde
psykiske funksjonsnedsettelser som ble forverret av mangelen pa sosial kontakt
og vante rutiner, og de som manglet foreldrestgtte. De som bodde pa institusjon,
opplevde ogsa betydelige innskrenkninger pa sosial kontakt og besgk i eget
hjem.

Gjennom notatet er det benyttet referanser til Finemans (2010b) sarbarhetsteori
for a belyse hvordan barn og unge med funksjonsnedsettelser varierer i hvor
stor resiliens de har i mgte med hendelser som pandemien. Funnene i denne
studien avslgrer sentrale sarbarheter blant unge med funksjonsnedsettelser
som samfunnet ikke klarte a bate pa under pandemiens mest intense faser med
nedstengninger og restriksjoner.



Problemstillinger og bakgrunn

Problemstillinger og utgangspunkt

Dette notatet er en delleveranse til forskningsprosjektet «Langtidskonsekvenser
av koronapandemien for oppvekst og likestilling» finansiert av Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir). Hensikten med forskningsprosjektet er
a undersgke konsekvensene av pandemien for oppvekstsvilkar for barn og
unge, funksjonshemmede og for likestilling i familier. | dette notatet er sgkelyset
pa unge under 25 ar med funksjonsnedsettelser og deres generelle opplevelser
nar det gjelder relevante velferdstjenester og fritidstilbud og pandemiens
pavirkning pa tilgangen til og opplevelsen av disse velferdstjenestene. For a
belyse dette har vi intervjuet unge med et bredt spekter av
funksjonsnedsettelser (fysiske, sensoriske og psykiske) i alderen 13 til 25 ar.

Studien er utfgrt med utgangspunkt i falgende problemstillinger:

1. Hvordan opplever barn og unge med funksjonsnedsettelser at tilbudte
tienester samsvarer med deres behov?

2. Hvordan pavirket pandemien tilgangen til ngdvendige tjenester og
inkludering i skole og fritid?

Det forste spagrsmalet handler om de unges generelle opplevelse av relevante
tilbud og tjenester, mens det andre gar mer inn pa pandemiens innvirkning pa
denne opplevelsen. Sentrale underliggende sparsmal her er hvordan tjenestene
de mottar eller har mottatt, har bidratt til en falelse av inkludering i skole og
fritid, og hvorvidt de unge far utave medbestemmelse. Problemstillingene er
utforsket gjennom kvalitative intervjuer med unge som har ulike typer
funksjonsnedsettelser.

| analysen av intervjumaterialet har vi undersgkt hvordan de unge har opplevd
tilbudet av offentlige tjenester, som helsetjenester, skole og fritidstilbud, bade
under pandemien og i et pre- og postpandemiperspektiv. Malet har vaert a
fremskaffe ny kunnskap om unge funksjonshemmedes forhold til
hjelpeapparatet og hvordan pandemien har pavirket dette forholdet.

Tidligere forskning pa konsekvenser av pandemien for unge med
funksjonsnedsettelser har primeaert tatt utgangspunkt i foreldres eller
fagpersoners perspektiver (Bahler, 2021; Bghler et al., 2023; Bohler &
Ugreninov, 2021; Bossy & Hervie, 2021; Jacobsen & Bghler, 2023). Dette
notatet er derfor et viktig tilskudd, siden det undersgker perspektivet til de unge
selv. Slagordet «Nothing about, without us» har veert sentralt i
funksjonshemmedes rettighetskamp og setter sgkelys pa viktigheten av at den
bergrte gruppen skal hgres i saker som angar dem (Charlton, 1998). Derfor er



det et selvstendig mal a la unge funksjonshemmede selv fa komme til orde.

| tillegg palegger artikkel 31 i CRPD Norge a innhente informasjon, blant annet
forskningsdata, som gjer oss i stand til & lage og gjennomfgre politikk som kan
realisere konvensjonens mal. Derfor er involvering av funksjonshemmede selv i
forskningen viktig bade for a kartlegge funksjonshemmedes situasjon og for a
bidra til deltakelse og inkludering.

Unge funksjonshemmede, sarbarhet og rettigheter

Unge med funksjonsnedsettelser er en gruppe som er ekstra sarbare for
variasjoner i offentlig tjenestetilbud, fordi de oftere enn andre er avhengig av
slike tjenester for a kunne delta i sosiale arenaer, skole og aktiviteter pa lik linje
med andre barn.

| dette notatet forstas funksjonshemming som et relasjonelt fenomen. Det vil si
at hvor funksjonshemmet man er, er et resultat av hvordan den kroppslige eller
mentale funksjonsnedsettelsen mgtes i det miljget man er i (Tassebro, 2009;
Shakespeare, 2014). Et hgrselshemmet barn som meter pa god tilrettelegging i
form av mulighet til & lzere og bruke tegnsprak fra tidlig alder, samt stgtte fra
teknologi som for eksempel mikrofoner i klasserommet, vil kunne ha starre
trivsel og leeringsutbytte enn en som ikke far samme tilrettelegging. Med andre
ord kan hvordan unge med funksjonsnedsettelser mgtes, og hva slags
tilrettelegging de far, veere med pa a bestemme hvilken grad av
funksjonshemming de opplever.

Skole og fritidsaktiviteter er sentrale arenaer der unge kan oppleve vennskap,
mestring og lzering. For unge med funksjonsnedsettelser viser tidligere
forskning imidlertid at den sosiale deltakelsen pavirkes av hva slags tilbud de
far, og at den generelle tendensen er at deltakelsen reduseres i lgpet av
skolelgpet (Wendelborg & Paulsen, 2019).

Et godt tilbud av offentlige tjenester og tilgjengelige fritidsaktiviteter er sentralt
for at unge med ulike funksjonsnedsettelser skal kunne leve ut sine
grunnleggende menneskerettigheter. | Iapet av de siste 20 arene har det blitt
gkt internasjonal oppmerksomhet om at funksjonshemmede har veert en gruppe
som har veert utsatt for alvorlige omfattende menneskerettighetsbrudd i lang tid
(Skarstad, 2019). Pa dette omradet skjedde det et paradigmeskifte med
innfaring av FNs Convention of the Rights of Persons with Disabilities, CRPD i
2006 (FN, 2006). Konvensjonen skal motvirke diskriminering og sikre de sivile,
politiske, sosiale og kulturelle rettighetene til mennesker med
funksjonsnedsettelser. Norge ratifiserte CRPD i 2013, som innebaerer at vi har
forpliktet oss folkerettslig og politisk til a etterleve konvensjonens bestemmelser
(Bufdir, 2021a). Dette innebeerer blant annet & sikre fullgod og effektiv
deltakelse og inkludering i samfunnet, ikke-diskriminering, like muligheter og
respekt for utviklingsmulighetene til barn og deres rett til & bevare egen identitet.
Samtidig betyr det a ha formelle rettigheter i lov ikke nadvendigvis at det er



enkelt & fa dem fullt ut realisert. Moyn (2018) argumenterer for viktigheten av
menneskerettigheter som basis for a sikre frihet og velferd for alle mennesker,
men papeker samtidig at et rettighetsspor som ikke tar gkonomisk og sosial
ulikhet i betraktning, er dgmt til a feile. Dette er fordi muligheten den enkelte har
til & nyttiggjare seg eksisterende rettigheter, ikke er likt fordelt.

For a forsta hvordan vi kan sikre fullgod deltakelse i samfunnet i trad med
ambisjonene i CRPD, er sarbarhetstilnsermingen til Fineman (2010b) et nyttig
teoretisk rammeverk. A se pa funksjonshemmede som sarbare innebaerer her &
se pa sarbarhet som en sosial prosess i stedet for en iboende egenskap, der
hensikten er a sikre bedre beskyttelse fra skade, som diskriminering og under-
trykkelse (Andorno, 2016). Fineman (2010b) argumenterer i sin sarbarhets-
tilneerming for at vi ikke kan forsta borgere som autonome og uavhengige
subjekter som alle star likt til & leve ut rettigheter nedfelt i lov. | stedet ma vi
forstas som subjekter der kontekst og omliggende strukturer kan skape
sarbarheter som kan forarsake skade (Fineman, 2010b). Dette betyr &
anerkjenne forskjeller mellom ulike borgere. Ifalge Fineman (2010b) er vi alle
sarbare, men vi varierer i resiliens som bygges opp gjennom relasjoner og
institusjoner som gir oss privilegier og makt. Samfunnet og statens rolle blir
derfor a identifisere sarbarheter og bygge resiliens gjennom sosiale strukturer.
Fineman (2010a) understreker at staten har en plikt til & bygge offentlige
institusjoner og tjenester som kan utstyre oss med resiliens i mgte med var
menneskelige sarbarhet. For funksjonshemmede innebzerer dette blant annet
offentlige helse- og velferdstjenester som gjgr det mulig a delta i samfunnet pa
lik linje med andre.

A vaere oppmerksom pa muligheten funksjonshemmede har til & leve like-
verdige liv med andre, er viktig fordi det & ha en funksjonsnedsettelse er
assosiert med en rekke uheldige livsvilkar, som indikerer sarbarheter som vi
enna ikke lykkes med a bygge resiliens mot. For eksempel har funksjons-
hemmede mindre utdanning, lavere arbeidsdeltakelse og lavere selvrapportert
livskvalitet, og disse tendensene er sterke selv i genergse velferdsstater som
Norge (Gugushvili et al., 2023). Allerede fgr pandemien opplevde barn og unge
med funksjonsnedsettelser hindre for a leve et likeverdig liv med andre barn.
Pandemien og nedstengningene som fulgte med, kan derfor gjgre en utsatt
gruppe enda darligere stilt. Dette gjar det spesielt viktig & undersgke hvordan
pandemien har virket inn pa unges liv, bade for & kunne dempe de negative
effektene og for a fa unge funksjonshemmedes behov bedre integrert i
fremtidige beredskapsplaner.

Pandemiens konsekvenser for unge med
funksjonsnedsettelser

Pandemien, og nedstengningene som fulgte med, er noe som kan ha hatt en
funksjonshemmende effekt. Tidlig i pandemiens forlap ble funksjonshemmede
pekt ut av fagmiljger som en spesielt sarbar gruppe med tanke pa bade det a
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motta kommunikasjon fra helsemyndighetene, tilgang til helse- og velferds-
tienester og risiko for alvorlig sykdom (Armitage & Nellums, 2020). Norges
institusjon for menneskerettigheter (NIM) advarte i april 2020 om at funksjons-
hemmede var en spesielt sarbar gruppe for negative konsekvenser av pandemi-
restriksjonene, og da seerlig de som hadde sitt hjem pa en offentlig institusjon
(NIM, 2020). Internasjonal forskning pa effekter av nedstengning péa funksjons-
hemmede viser flere negative konsekvenser, som blant annet avbrutt
behandling i helsevesenet, redusert fysisk aktivitet, sosial isolasjon og ensomhet,
ekstra pakjenninger av skolestengninger, store omsorgsbelastninger pa familien,
redusert tilknytning til arbeidslivet og gkte inntektsulikheter (Jesus et al., 2021).

| tillegg er det forskning som viser at funksjonshemmede var mer utsatt for
sykdom og dad som fglge av covid-19, der mennesker med utviklingshemming
seerlig peker seg ut med hgy dgdelighet (Kuper & Smythe, 2023). Utviklings-
hemmedes situasjon er belyst blant annet av Scherer et al. (2022) i Storbritannia,
som viser hvordan manglende prioritering og nedstengte velferdstjenester fgrte
til at grunnleggende behov ikke ble mgtt. Scherer et al. (2022) understreker at
de sarbarhetene de papeker, hverken er gitt eller noe nytt, men at de britiske
myndighetenes pandemihandtering bade forsterket eksisterende sarbarheter og
innfarte nye. Norsk forskning indikerer at barn og unge med funksjonsned-
settelser ble spesielt hardt rammet under pandemien gjennom reduserte eller
nedstengte tjenester og dagtilbud eller begrensninger i praktisk bistand og BPA
(Bufdir, 2021b), en darlig tilrettelagt skolehverdag (Bghler, 2021) i tillegg til
manglende brukermedvirkning (Bossy & Hervie, 2021), noe som forarsaket mye
frustrasjon og emosjonelle kostnader hos familiene det gjaldt (Jacobsen &
Bahler, 2023). Potensielle negative effekter av pandemien er dermed negative
innvirkninger pa livskvalitet, helse og sosial deltakelse (Bghler & Ugreninov,
2021) og et bidrag til at grupper med fa ressurser far et enda vanskeligere
utgangspunkt (Bahler et al., 2023).

Pandemien kan ogsa ha bidratt til enda starre sosiale forskjeller. Funksjons-
hemmede som allerede er en marginalisert gruppe, fikk en stgrre belastning
enn befolkningen for gvrig. | tillegg vil effekten av pandemien pa funksjons-
hemmede variere mellom personer med ulike typer ressurser, i form av tid,
kapital og kunnskap, spesielt uttrykt gjennom foreldrenes kapasiteter
(Jacobsen, 2023). A falge opp et funksjonshemmet barn med behov for bistand
fra ulike tjenester er bade tidkrevende og utmattende, og det varierer hvilke
ressurser foreldre har tilgjengelig for a gjgre denne jobben (Jsterud & Anvik,
2023). Bahler et al. (2023) understreker det interseksjonelle aspektet ved a
belyse hvordan pandemien hadde en tyngre belastning pa familier med
innvandrerbakgrunn, begrenset kjennskap til det norske velferdsapparatet og
darligere gkonomi sammenlignet med familier der foreldrene hadde en stabil
gkonomi og tid og ressurser til & kompensere for tapte tjenester.

Med dette bakteppet sgker notatet a gi et bidrag til kunnskapsstatusen om
pandemiens pavirkning pa unge funksjonshemmedes mulighet til a leve
likeverdige liv med andre pa kort og lang sikt.
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Notatets oppbygning

| neste kapittel presenteres metode og analyse, der jeg beskriver utvalg og
fremgangsmate i studien. Deretter kommer to kapitler der funnene presenteres,
strukturert etter de to hovedproblemstillingene. Det fgrste funnkapittelet
omhandler tilgangen til tienester og hvorvidt de unge opplever at disse
samsvarer med deres behov og stetter opp under deres medbestemmelse og
inkludering. Deretter gar jeg neermere inn pa konsekvensene av pandemien for
tilgangen til tienester og inkludering i skole og fritid. Selv om de to kapitlene er
separate, henger de sammen, fordi den generelle opplevelsen av tilgang til
tienester og opplevelse av inkludering henger tett sammen med konsekvensene
pandemien fikk for informantene. Til slutt kommer et avsluttende kapittel der
trddene samles, og jeg diskuterer funnenes betydning og implikasjoner.
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Metode

Forskerne involvert i prosjektet har gijennomfart kvalitative dybdeintervjuer med
17 barn og unge i alderen 13-25 ar i to runder (til sammen 32 intervjuer). En
kvalitativ tilneerming ble benyttet for to hovedformal. Det farste er & gi unge selv
en stemme. Semistrukturerte dybdeintervjuer gir rom for at deltakerne selv kan
fa komme med egne perspektiver pa tematikken som tas opp, ved at de star fritt
til & utdype og faye til det de selv synes er viktig. Gjennom dybdeintervjuer blir
unge gitt muligheten til a8 dele egne subjektive oppfatninger om fritid, skole og
hjelpeapparat. Barn og unge, og seerlig de med funksjonsnedsettelser og
kroniske sykdommer, har ofte blitt ekskludert fra a delta i forskning, med hensikt
& beskytte dem (O’Reilly, 2017). A gi dem en mulighet til & delta er derfor viktig i
et samfunn der vi anerkjenner unges rett til a bli hgrt.

Det andre hovedformalet er & gi en dybdeforstaelse av prosesser som utspiller
seg hos den enkelte som falge av pandemien. Denne studien baserer seg pa et
lite utvalg respondenter, og malet er derfor ikke a fa et representativt utvalg som
egner seqg til &8 kunne gjare generaliseringer av observerte tendenser til en
starre populasjon. En slik kvalitativ studie med fa deltakere bidrar derimot med
dyptgaende analyser av prosesser pa individniva. Intervjuene kan fortelle oss
noe om hvordan konsekvenser av pandemien kan se ut og skride frem for
enkeltmennesker, og hvilke mekanismer som pavirker disse prosessene, og
dermed ha implikasjoner for hvordan vi kan tolke aggregerte sammenhenger.
Dette har implikasjoner for hvordan vi kan forsta grunnleggende sosiale
fenomener som utenforskap og inkludering. Funnene bgr likevel ses i sammen-
heng med andre studier med andre metodiske innretninger for & kunne bidra til
et mer komplett bilde av situasjonen for unge fer, under og etter pandemien.

Rekruttering og utvalg

Vi rekrutterte deltakere gjennom apen annonsering pa sosiale medier og
prosjektets nettside i tillegg til at vi tok kontakt med medlemsorganisasjoner
som tilhgrer Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO), via e-post. Noen
av disse organisasjonene delte informasjon om prosjektet via sosiale medier. Vi
fikk ogsa publisert en annonse om at vi gnsket deltakere, i medlemsbladet til
Handikappede barns foreldreforening og pa nettsidene til Nasjonal kompetanse-
tieneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser (NKBUF). Deltakelse ble
honorert med 300 kr. A betale deltakere har ulike fordeler og ulemper (Surmiak,
2020). Arsaken til at vi valgte 4 tilby et lite honorar, var at vi gnsket & kompen-
sere deltakere som tilhgrer en sarbar og ofte gkonomisk vanskeligstilt gruppe
for & bruke tid pa a bidra til forskningsprosjektet. Samtidig holdt vi honoraret
relativt lavt, slik at det ikke skulle skape et for stort press om a delta. Noen av
deltakerne fortalte at honoraret var en viktig grunn til at de endte opp med a ta
kontakt, og saledes har det bidratt til & gke utvalget. Rekrutteringen gikk relativt

13



tregt til &8 begynne med. Da vi intensiverte innsatsen ved & ta direkte kontakt
med et bredt utvalg av medlemsorganisasjoner i FFO varen 2023, var det flere
som meldte seg. Utvalget er basert pa selvrekruttering, det vil si at barn og
unge (eller deres foreldre) selv kontaktet oss med gnske om a delta i studien.
Tabell 1 viser en oversikt over informantene.

Tabell 1
Alder forste intervju

Pseudonym | (2022/2023) Funksjonsnedsettelse

Maria 21 Bevegelseshemming

Stine 14 Synshemming og psykiske diagnoser

Lea 14 Bevegelseshemming, sjelden medfadt
funksjonsnedsettelse

Celina 25 ADHD

Rikke 17 ADHD

Emilie 22 ADHD

Aurora 14 Bevegelseshemming

Tine 18 Synshemming

Matilde 22 Bipolar

Gina 20 Flere psykiske diagnoser og fysisk kronisk sykdom

Ingrid 23 Flere psykiske diagnoser

Mihal 23 Bipolar

Tuva 21 Bipolar

Maya 20 ADHD og autisme

Melanie 13 Hgarselshemming

Jenny 16 Sjelden medfgdt funksjonsnedsettelse

Linnea 25 Flere psykiske diagnoser, lett utviklingshemming

| annonseringen spesifiserte vi at vi gnsket @ snakke med unge som har en
funksjonsnedsettelse / kronisk sykdom. Dermed er deltakerne personer som
selv identifiserer seg i trad med en slik beskrivelse. Vi har fatt en ganske variert
gruppe deltakere nar det gjelder ulike typer funksjonsnedsettelser, men det er en
liten overvekt av unge med psykiske diagnoser og nevrotilstander (som bipolar
lidelse, PTSD, ADHD og autisme). Spredningen i alder blant informantene er
god, med den yngste pa 13 ar og den eldste pa 25 ar ved gjennomfering av det
forste intervjuet. Nar alder oppgis i funnkapitlene, vises det til alder ved farste
intervju. Noen var fulltid i et ordinaert skolelgp eller arbeid. Noen har falt ut av
skolen eller arbeidslivet eller falger et tilrettelagt lap. To av informantene drev
med idrett pa toppniva. En har bodd pa barnevernsinstitusjon, og en annen bor i
bemannet bolig. Noen hadde foreldre som bidro betydelig med gkonomisk,
praktisk og emosjonell statte, og andre hadde vokst opp med rus og omsorgs-
svikt hjemme. Selv om alle informantene pa grunn av kronisk sykdom og
funksjonsnedsettelse har veert avhengig av hjelp fra helsevesenet, tilrette-
legging pa skolen eller tilgang pa andre offentlige tjenester i Igpet av livet,
varierte det hvor mye bistand de trengte fra hjelpeapparatet.
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Siden utvalget er sapass heterogent, er det vanskelig a finne eksempler pa en
«typisk» fortelling i informantenes erfaring med inkludering og tjenester far,
under og etter pandemien. Samtidig tydeliggjer ulikhetene mellom informantene
at funksjonshemmede er en gruppe som er kjennetegnet av sveert stor variasjon
(Dwertmann, 2016). En slik heterogenitet i informantgruppen er viktig for a
fange opp ulike typer opplevelser, samtidig som det kan bidra til & forhindre
tendensen til & se mennesker som tilhgrer en marginalisert gruppe, som mer
like enn de er (Small & Calarco, 2022).

Pa tross av heterogeniteten som finnes i utvalget, er det noen begrensninger
som er verdt & bemerke. Den starste begrensningen er at det er fa gutter med
i utvalget (kun én som identifiserer seg som gutt). Hva som er arsaken til
ubalansen i kjgnn, er usikkert, men kan knyttes til at vi baserte oss pa selv-
rekruttering. Det er ogsa fa unge med utviklingshemming med i utvalget, med
kun én som har utviklingshemming. | tillegg er det fa informanter med
innvandrerbakgrunn. Alle er fadt og oppvokst i Norge, og to har foreldre med
bakgrunn fra andre land. Konsekvensen av disse nevnte begrensningene ved
utvalget er at vi i mindre grad far belyst mekanismer og prosesser som er unike
for unge funksjonshemmede som er gutter, har utviklingshemming og/eller
innvandrerbakgrunn.

Gjennomfering

Intervjuene ble gjort i to omganger. Farste runde ble gjennomfart av forsker
Dagmara Bossy mellom oktober 2022 og april 2023. Andre runde ble
gjennomfert av forsker Kaja Larsen Jsterud mellom oktober 2023 og februar
2024. To av informantene ble intervjuet kun én gang (Emilie og Ingrid). De
forskriftsmessige smitteverntiltakene ble i all hovedsak avviklet i Norge i fgrste
halvdel av 2022. Det innebeerer at vi far deltakernes retrospektive betraktninger
pa hvordan pandemiens nedstengninger og smitteverntiltak har pavirket dem.
Dette kan pavirke intervjuenes innhold, fordi informantene kanskje ikke husker
detaljer rundt hvordan de hadde det under pandemiens mest intense perioder.
Samtidig betyr det at vi far et bedre bilde av virkninger pa lengre sikt.

| intervjuene stilte vi sparsmal om hverdagsliv, fritid, familieliv og skole, hvilke
tienester de mottar og tidligere har mottatt, og hvordan pandemien har pavirket
dem. Vi spurte ogsa om hvor forngyde de var med de tjenestene de mottok, og
i hvilken grad de var gitt mulighet til 8 medvirke.

Intervjuene ble gjennomfart enten fysisk, digitalt (Teams/Zoom) eller over
telefon. Seks av fgrstegangsintervjuene ble gjort fysisk, men kun ett av andre-
gangsintervjuene. Det a tilby digitale intervjuer ga oss en starre fleksibilitet for
gjennomfgring, blant annet ved at vi fikk intervjuet unge som bodde spredt rundt
i landet. | noen av intervjuene med de yngste var en forelder med som stgtte for
informanten. Intervjuene ble tatt opp digitalt og transkribert i sin helhet.
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Det at flere av informantene er ganske unge, kan vaere en metodisk utfordring.
De har kanskje ikke oversikt over hvordan de far tilgang til tienester, ettersom
dette er noe foreldrene har organisert mesteparten av for dem, som vi vet fra for
at er vanlig (Jdsterud & Anvik, 2023). Elleve av informantene er imidlertid over
20 ar, som gjer at vi kan forvente at disse har mer innsikt i det & handtere
hjelpeapparatet. | intervjuene med de yngste var ogsa foreldrene som oftest
med som statte og kunne tilfeye informasjon der barna selv ikke visste hva de
skulle svare.

Analyse

Intervjuene er transkribert ved hjelp av Whisper Al. Disse transkripsjonene ble
gjennomgatt og korrigert for feil og deindentifisert av Dagmara Bossy og Kaja
Larsen Osterud. Det skriftlige materialet ble analysert giennom en tematisk
analyse (Braun & Clarke, 2006, 2022) i Nvivo. En tematisk analyse innebaerer
at man forsgker a identifisere sentrale temaer pa tvers av hele datamaterialet.
Denne metoden bidrar til at man kan finne giennomgaende tendenser som er
bredt fundert i de ulike informantenes historier. Materialet ble lest igjennom i sin
helhet og kodet med utgangspunkt i prosjektets problemstillinger. En innledende
runde med koding resulterte i mange enkeltkoder. Disse ble deretter sammen-
stilt til temakandidater, som ble vurdert og raffinert gjennom en iterativ prosess
ved a lese gjennom utdrag fra det kodede materialet pa nytt, sammenstille disse
og justere innhold og tittel i flere runder. Til slutt var resultatet seks temaer, som
blir presentert i funndelen. Tre av temaene er knyttet til den generelle tilgangen
til tienester og opplevelse av inkludering, og tre av temaene er knyttet til
konsekvenser av pandemien. Som nevnt innledningsvis har Finemans (2010b,
2010a) sarbarhetstilnaerming veert et teoretisk rammeverk som har blitt brukt til
a tolke og forsta temaenes betydning.

Personvern og forskningsetikk

Prosjektet har fulgt gjeldende retningslinjer for behandling av persondata.

| forkant av rekrutteringen ble informasjonsskriv og intervjuguide meldt til Sikt
(prosjektnummer: 506408) som har vurdert at behandlingen av person-
opplysninger er i samsvar med personvernregelverket. Alle deltakerne har blitt
opplyst om sine rettigheter i forbindelse med intervjuet. Hvert intervju ble
innledet med en gjennomgang av informert samtykke, der vi har fortalt hva
intervjuet skal brukes til, understreket at deltakelse var frivillig, og at de hadde
anledning til a trekke seg nar som helst. | de tilfellene der barna var under 15 ar,
innhentet vi samtykke fra barnas foreldre. Intervjuopptakene ble lagt pa et
sikkert omrade i Tjenester for sensitive data (TSD) for a sikre deltakernes
personvern. Dette var viktig fordi datamaterialet inneholder sensitive
persondata, og TSD oppfyller kravene til behandling av slike sensitive
forskningsdata.
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For a sikre informantenes personvern har vi sgrget for 8 anonymisere dem i
presentasjonen av funn. Alle deltakerne er gitt et pseudonym. | tillegg unnlater
vi a oppgi stedsnavn eller annen informasjon som kan veere indirekte
identifiserende. | noen tilfeller har vi ogsa tilfart stgy, det vil si at vi har gjort sma
endringer i presentasjonen av personen, for at de ikke skal vaere mulige a
gjenkjenne. Den informasjonen som er endret, er informasjon som ikke er
relevant for notatets problemstillinger.
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Tilgang til tjenester og opplevelse av
inkludering

Informantenes generelle opplevelse av tilgang til tienester og opplevelse av
inkludering er organisert under tre temaer identifisert i datamaterialet: «Nar det
fungerer — mestring, medbestemmelse og fellesskap», «Nar det ikke fungerer —
kampen mot systemet» og «Foreldrenes betydning for tilgang til tienester».
Dette forste funnkapittelet handler om hvordan de unge har opplevd hjelpe-
apparatet som helhet frem til na i livet, uten at det spesifikt handler om
pandemien. Det danner en viktig ramme for a forsta konsekvensene av
pandemien som blir gatt naermere inn pa i neste kapittel. En oppsummering av
hovedfunnene kommer til slutt i kapittelet.

Nar det fungerer — mestring, medbestemmelse og
fellesskap

Nar tjenester, fritidstilbud og aktiviteter fungerer, forteller informantene at de
opplever mestring, de far veere med og pavirke innretning, og de opplever
meningsfylte fellesskap. Saerlig var det fritidsaktiviteter som ble trukket frem
som aktiviteter med en positiv pavirkning pa mening og mestring.

Stine er en av dem som gikk pa litt forskjellige aktiviteter, som turn og kor. Hun
kunne tidvis fole at dette med sosiale relasjoner var vanskelig, men fortalte at
disse aktivitetene bidro positivt, fordi det gjorde at hun fikk vaere med i en
gruppe: «Jeg faler seerlig turnen [bidrar til en falelse av fellesskap]. Nar vi
backer hverandre opp og roper, kom igjen! Dette klarer du, hopp litt hgyere!»

Lea fortalte om en tilsvarende fglelse med koret hun tar del i: «Det er veldig,
veldig kjekt. Fatt nye venner og fatt nytt sosialt liv. Det var det jeg ville ha.»

Linnea fortalte om en klubb for personer med funksjonsnedsettelser arrangert
av kommunen, som for henne bidro positivt sosialt inn i livet hennes:

Det er jo en sann klubb for mennesker med diagnoser. Det er forskjellige
temakvelder, som karaoke, bowling, hobbykveld, altsa, det er forskjellig fra
gang til gang. [...] Det er veldig godt med den klubben, for da er man jo rundt
andre som er som deg selv. (Linnea, 25 ar)

Andre fordeler med fritidsaktiviteter der man trives, er mestring og mulighet til &
bruke kroppen. Flere informanter trakk frem hvordan dette bidro til glede,
mestring og bedre helse. Tine og Matilde, som begge drev med konkurranser i
sine idretter, utdypet dette:
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Jeg liker veldig godt & bruke energien min et sted, liksom rette energien min

et sted, fordi, sann, jeg blir kiemperastlas hvis jeg ikke far brukt energien min
i lgpet av en dag. Jeg blir rett og slett glad av a veere i fysisk aktivitet. (Tine,

17 ar)

Men na nar jeg har funnet styrkelgft som betyr s& mye for meg, og som jeg
har lyst til & gjgre det bra i, sa trenger jeg a legge meg tidlig og fa nok hvile.
Jeg trenger a ikke drikke alkohol, og jeg trenger a spise ordentlig og sanne
ting, da. Sa i tillegg til at jeg konkurrerer i det pa en mate, sa gir det 6g en helt
enorm mestringsfalelse og bedre fysisk helse. S& har det 0g hjulpet veldig pa
akkurat det a ta vare pa det jeg trenger for a ha det bra ogsa. (Matilde, 22 ar)

For dem som hadde det vanskelig hjemme, kunne fritidsaktiviteter veere et
sveert velkomment avbrekk, slik Gina fortalte om hvordan det a drive med hest
bidro sveert positivt til livet:

Jeg har jo slitt mye hjemme. Jeg begynte a oppleve angst og depresjoner nar
jeg var 12 ar. Og da var det det — hvis jeg ikke kom meg til skolen, sa kom jeg
meg fortsatt til stallen. Og da var det nesten som om alle tanker og felelser
ble satt helt pa pause. Jeg var helt til stede i det jeg drev med, og bare kjente
pa glede, liksom. [....] Det var jo noe med de menneskene i denne stallen jeg
holdt pa 6g. Men det var for det meste det a bare kunne sette seg pa ogri i
tre timer pa tur. Bare skritte i skogen og bare vaere helt i min egen verden,
liksom. Bare se pa tingene rundt meg, hgre pa fuglene eller kjenne regn i
ansiktet, bevegelsen til hesten eller lyden av hestesko mot grus. (Gina, 20 ar)

For dem som hadde diagnoser som medfgrer plagsomme symptomer, kunne
meningsfylt aktivitet ogsa vaere noe som ga en pause fra det som er vanskelig i
eget liv:

[Teater] har gitt livet mitt veldig mening. Jeg har jo drevet med teater i sju, atte
ar. [...] Skuespill er noe jeg alltid har elsket, sa det er liksom det a ga inni en
annen rolle, og liksom spille en annen, nar jeg kanskje kan bli litt sliten av
meg selv, da. Nar jeg har de diagnosene jeg har, sa er det veldig godt a
hoppe inn i en annen rolle og veere noen andre. (Linnea, 25 ar)

Mange av informantene fortalte om offentlige tjenester som de mottok, som de
syntes fungerte bra. Skole er den tjenesten som er mest omtalt av informantene
her. Samtidig er det ogsa den tjenesten som dukker opp oftest i fortellinger om
ting som ikke fungerer (se neste tema), sa det at skolen har stor plass i
informantenes historier, understreker hvor sentral skolen er som arena for barn
og unge. Noen av informantene fortalte ogsa om hvordan skolen kunne bidra til
mestring og mening. Dette gjaldt spesielt dem som fikk gode resultater pa
skolen. For dem ble skolen et viktig sted a oppleve mestring. God tilrettelegging
pa skolen innebar ifglge informantene tilgang til n@dvendige hjelpemidler
dersom de trenger det, og at de blir mgtt med forstaelse og fleksibilitet. Stine
fortalte at hun hadde blitt hgrt om sine gnsker om tilrettelegging i skolen, og at
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hun hadde fatt tilgang til en skoleradgiver som spilte en viktig rolle for henne:
«Det er jo en veldig stette. Hun kan gi meg litt sdnn back-up, en dytt i ryggen,
hvis det er sann at jeg sliter med noe.»

En annen informant, Ingrid, som prgvde seg pa en ny runde pa videregaende
som 20-aring etter et opphold, opplevde at hun fikk god tilrettelegging. Pa grunn
av dette folte hun at hun denne gangen mestret skolen godt, og hun trakk frem
seerlig tett oppfalging og fleksibilitet som sentralt:

Det gikk veldig bra. Det var en overraskelse, egentlig. Jeg mestret det, og der
kan du si at jeg fikk god tilrettelegging. Jeg hadde bade, hva heter det, det er
en eller annen sann instans ifra barnevernsgruppa. Det heter sann skole-
hjelpeteam. Sa hun var jo med meg og mgtte meg pa skolen, og vi snakket
med avdelingslederen og leererne om mine utfordringer og hvordan tilrette-
legging jeg trenger, og litt sanne ting. Sa jeg fikk mye frihet og kunne komme
0g ga litt som jeg ville, og kunne fa skrevet ut ting, for na er jo alt digitalt. Men
jeg liker godt til a ha ting pa papir. Jeg fikk mulighet til & utsette litt inn-
leveringer og praver hvis jeg trengte det. Ja, sa de var veldig fleksible, og det
gikk veldig bra. Jeg fikk veldig gode karakterer og hadde nesten ikke fraveer.
(Ingrid, 23 ar)

Tuva, som kom seg gjennom ungdomsskole og videregaende pa ordinaert vis
pa tross av vanskelige opplevelser og ulike psykiske diagnoser, bersmmet ogsa
skolens fleksibilitet og understreket at dette var det som gjorde at det gikk bra.

De var flinke til & fa meg til & vaere motivert, og de var flinke til & kunne gi
halve dager hvis jeg ikke kom meg pa skolen. Jeg kunne ta prgver hjemme-
fra. Na gikk jeg pa privatskole, da, sa det kan jo ha noe a si. [...] Jeg tror,
hadde jeg gatt pa en annen skole, sa hadde jeg ikke kunnet fullfgrt. Fordi at
de sa veldig mye gjennom fingrene. Og de var der, og de hadde mgte med
foreldrene mine pa hvordan de kunne gjgre det best mulig. Jeg fikk ekstra sett
med bgker for a slippe a dra dem frem og tilbake. Sa de gjorde liksom
absolutt alt de kunne for & holde meg til skolen og fa meg til a fullfere.

(Tuva, 21 ar)

Melanie, som er hgrselshemmet, fortalte hvordan det ble tilrettelagt for henne i
klasserommet: «l klasserommet sa bruker jeg sanne mikrofoner, sa da er det
mye lettere.» Nar leereren og alle elevene brukte mikrofon nar de snakket, ble
det mulig for Melanie a fa meg seg det de andre sa. Dette var noe hun hadde
pa barneskolen, og som ogsa ble viderefgrt pa en god mate da hun begynte pa
ungdomsskolen mellom de to intervjutidspunktene. | tillegg fortalte hun at hun
fikk komme med egne meninger, som hvor det var mest hensiktsmessig for
henne a sitte i klasserommet: «Jeg syns det er veldig bra na, fordi jeg far
bestemme litt hvor jeg skal sitte og sant ogsa.»

Jenny, som har en medfgdt, sjelden diagnose, fortalte at det varierte hvor
forngyd hun hadde veert med tilrettelegging pa skolen, men at hun ved
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intervjutidspunkt nummer to nylig hadde begynt pa en videregaende skole pa
en tilrettelagt linje. Det de fikk til der, var at de kartla hennes faglige niva bedre
enn hun tidligere hadde opplevd, og derfor fikk oppgaver som bygget opp under
leering og mestring:

Og sa nar jeg begynte pa videregaende, sa begynte jeg pa en spesialskole,
eller spesielt tilrettelagt linje, pa en vanlig videregaende. Og da fikk jeg jo all
den hjelpen jeg trengte. For det var jo med andre ungdommer som hadde
diagnoser. Da hadde laererne kompetanse pa diagnoser, og sann erfaring, da.
(Jenny, 16 ar)

Lea hadde pa andre intervjutidspunkt fatt pa plass brukerstyrte personlige
assistenter, som hun opplevde var med pa & underbygge hennes mestring og
selvstendighet:

Jeg har fatt to hos mamma. Mamma og pappa har litt forskjellige behov, sa
jeg er veldig heldig jeg har fatt to hos mamma og to hos pappa. Det funker
veldig bra. Jeg er kjempeforngyd. Det har jo veert litt sann fram og tilbake,
noen har gatt vekk, noen kunne ikke ha jobben, sa det har veert litt sann. Men
na haper jeg vi snart er i boks.

Intervjuer: Men hva er det de hjelper deg med, da?

De er min hgyre hand. Ting jeg ikke far til. For eksempel ga og hente et glass
vann. Jeg trenger jo ikke hjelp til & ga pa do og sann, men jeg trenger jo hjelp
til a lage mat og nar jeg kom hjem fra skolen. Litt sann ting som en 14-aring
kan gjere vanligvis selv. Ja, far var jeg veldig avhengig av mamma og pappa.
De kjgrte meg til ting og hjalp meg med ting, men na er jeg fri til & gjare ting
selv og fa hjelp av BPA. Det er veldig deilig. (Lea, 14 ar)

Leas erfaring demonstrerer hvordan riktig bistand gjer at hun kan veere mer
selvstendig og leve livet sitt pa lik linje med andre 14-aringer. Samlet sett
handler historiene i dette temaet om tjenester og tilbud som fungerer, om
hvordan informantene blir sett, hart og gitt rom for dem de er. De mgter pa
forstaelse og fleksibilitet, de opplever mestring og glede, far ta del i sosiale
fellesskap og veere selvstendige.

Nar det ikke fungerer — kampen mot systemet

Historiene om tjenester og tilbud som ikke fungerer eller har betydelige mangler,
er mer omfattende enn historiene om hva som fungerer, selv om de fleste
informantene kan fortelle at de har opplevd begge deler. Selv om vi finner
historier om et fungerende hjelpeapparat, har en stor majoritet av informantene
historier om et vanskelig tilgjengelig hjelpeapparat, et krevende byrakratisk
system, manglende oppfalging og klager som ikke fgrer frem. Flere informanter
beskriver en «kkamp mot systemet», der det a fa til fungerende tjenester,
hjelpemidler og fritidstilbud krever en betydelig egeninnsats.
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Tine har veert blind hele livet og er en av dem som var tydelig pa at det kan
veaere en kamp a fa tilgang pa bistand, for eksempel hjelpemidler:

Jeg opplever ganske mye diskriminering, som systematisk diskriminering, i
samfunnet nar jeg skal pragve a fa hjelpemidler. Det er en veldig kamp for a fa
et hvilket som helst hjelpemiddel. Nav er veldig, veldig firkanta, sa ofte ma jeg
overdrive funksjonshemningen min, og i sesknaden ma jeg virke helt hjelpelas
bare for & fa et enkelt hjelpemiddel, som jeg egentlig har helt behov for. Men
hadde jeg bare skrevet at jeg er selvstendig, men jeg trenger dette for a fa en
litt bedre livskvalitet, sa hadde jeg ikke fatt det. Jeg ma si at jeg trenger dette,
ellers sa fikser jeg ikke livet. (Tine, 18 ar)

Hennes beskrivelse viser at for & utlgse hjelp s& ma man vise hvordan livs-
kvaliteten forringes sterkt av denne manglende bistanden. Tine er en selv-
stendig ungdom som driver med paraidrett pa toppidrettsniva og er veldig flink
pa skolen. Men som blind trenger hun noe bistand for & kunne leve livet sitt pa
linje med andre unge. Hennes forstaelse av seg selv som ressurssterk er noe
hun opplevde at hun matte underspille i mgte med hjelpeapparatet for a fa
hjelpemidler til & stille pa like fot med andre. Dette viste seg ogsa i et avslag
hun fikk pa BPA. Ved farste intervjutidspunkt skulle hun sgke om BPA for a fa
mulighet til & dra pa svemmestevner og fa hjelp til & orientere seg. Ved andre
intervjutidspunkt kom det frem at hun hadde fatt avslag, uten at hun hadde gitt
opp helt av den grunn: «Det gikk ikke. Jeg fikk ikke sgknaden gjennom. Men na
har jeg fatt hjelp av noen som er gode pa a sgke om BPA, som vet akkurat
hvordan det skal skrives.» Hun var vant til avslag og det a gjare kreative
tilpasninger for a fa det til a fungere, og hun ville fortsette a jobbe for a finne
lasninger for & kunne drive med svemming pa hgyt niva, selv om det ikke var
noe kommunen ville bidra med & tilrettelegge for.

Andre informanter fortalte ogsa om arbeid med stive regler og lite fleksibilitet.
Maria delte en historie om firkantet byrakrati rundt automatiske dgrapnere i
bygningen der hun bor. Som rullestolbruker er dgrapnere et viktig hjelpemiddel
for 8 komme seg inn og ut av bygninger. Den dgrapneren de hadde, var
imidlertid installert for en annen person, og da den personen skulle flytte, var
Navs innstilling at den skulle fiernes, med mindre Maria selv sgkte om a fa ha
derapneren for seg selv:

Ja, byrakrati i Norge er mye styr. Det er en darapner i leilighetskomplekset
der vi bor. Den har statt pa Nav. Den har statt pa en rullestolbruker som har
bodd der tidligere, men som ikke bor der lenger. Og sa kom styreleder til meg
og sa at den skal fijernes. Jeg syntes det var helt rart. Sa jeg ble da ringt opp
av en ergoterapeut pa ferie. En skikkelig sur ergoterapeut, som bare
informerte om at bare sa du vet, hvis strammen gar, sa kan det koste deg
2000 kr. Tusenvis av kroner! Og jeg var sann, ja, ok. Det er en prosess som
er pagaende. Jeg er ikke helt sikker pa hva som ... Jeg star pa en liste, jeg er
i pavente av a snakke med en ergoterapeut. Men styreleder har jo fortalt meg
at de hadde jo bare kjgpt derapneren uansett. (Maria, 21 ar)
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Aurora fortalte om hvordan hennes hjemkommune ikke klarte & levere en
rullestol som var tilpasset hennes behov. Hun har en funksjonsnedsettelse som
innebaerer at hun har behov for a bruke rullestol i perioder. Den lille kommunen
hun bor i, hadde imidlertid ingen rullestoler for barn, og hun fikk derfor tildelt en
rullestol for voksne:

Nei, jeg har jo hatt gipsing annethvert ar, siden jeg var i barnehagen. Sa det har
veert rullestol en god del. S& meg som andreklassing oppi denne gigantiske
rullestolen — jeg var som en liten minidokke oppi. (Aurora, 14 ar)

Moren til Aurora fayet ogsa til informasjon om denne hendelsen:

Man matte dytte den opp bakken fordi dekkene var sa gamle og morkne! Og sa
sier vi: «Har dere virkelig ikke en rullestol som passer til en gutt/jente pa 12
ar?» Og sa sier de: «Nei, vi har dessverre bare rullestoler for voksne.» For en
mangel pa lite proaktivitet, det er bare a bestille en rullestol for en ungdom. For
det kan ikke [veere sa vanskelig]. (Moren til Aurora)

Som nevnt over er skole er ogsa hyppigst nevnt i historier om tjenester som
ikke fungerer, som handler om skolens sentrale plass i de unges liv. Nar skolen
ikke fungerer, handler det seerlig om at de opplever at det ikke blir lagt til rette
for at de kan mestre. Jenny og moren hennes fortalte at de ikke hadde veaert
forngyde med tilretteleggingen pa ungdomsskolen, selv om de hadde et vedtak
pa at hun skulle ha statte i alle fag. Jenny sa at hun ofte opplevde a sitte der
uten a forsta, og at hun gjerne skulle gnske at hun fikk mer forklaring og hjelp:

Det er veldig mange fag pa skolen er vanskelige, men leererne ... Jeg klarer
jo @ giennomfgre det jeg far i oppgaver, eller det jeg gjer i timen. Men jeg
forstar ikke alltid det jeg gjar, eller det som blir gjort. (Jenny, 16 ar)

Moren til Jenny sa at dette kunne knyttes til at hun var en rolig elev som ikke
gjorde s& mye ut av seg, og at leererne derfor overvurderte hvor greit det gikk
med henne i timene:

Jenny er veldig pliktoppfyllende. Hun er en elev som sitter stille og gjer det
hun skal. Far hun beskjed om a lese de sidene, sa gjar hun det, og prever og
pragver. Hun er ikke en som lager brak og er urolig i klassen. Sa blir det litt
sann at «Nei, Jenny gar det sa fint med», sier laereren, ikke sant, for hun gjer
det hun far beskjed om. Men som hun sier selv, «Jeg forstar det jo ikke, jeg
vet ikke hva jeg skal gjgre», men hun sitter jo og leser og prever a gjgre
oppgaver, ikke sant. Fordi at hun ikke henger i taklampen nar hun ikke forstar,
sa far hun ikke denne hjelpen. (Moren til Jenny)

For a fa utlgst hjelp er det ofte sann at det hjelper a kunne vise til en konkret
diagnose. Linnea fortalte om en langvarig prosess med a fa tilrettelegging pa
skolen, der hun opplevde at a fa diagnosene pa plass hjalp:
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Det er noe med det a ha det pa papiret, for da har man jo plutselig automatisk
krav og rettigheter. Det er jo feelt at det er sann at man ... Da apner det seg
en helt ny verden. Nar man har det pa papiret, liksom.

Likevel sa Linnea at det tok to ar far diagnosene utlgste bistand hun faktisk
trengte:

Ja, jeg saifra, og sa ble jeg hart i 10. klasse. Ja, det startet i 8. klasse, og sa i
10. sa fikk jeg jo fullt dekka med assistent og sann. S& det var jo ikke fagri 10.
at jeg virkelig fikk ordentlig hjelp. (Linnea, 25 ar)

Celina delte en historie om a streve pa skolen hele livet, for sa i voksen alder
finne ut at hun har ADHD. At denne diagnosen bidro til hennes vansker, var det
ingen som hadde plukket opp eller hjulpet henne a finne ut av i oppveksten.
Siden hun ikke hadde noen diagnose, fikk hun ikke fleksibiliteten hun trengte.

| stedet ble hennes problemer stemplet som latskap av skoleradgiveren, og hun
ble straffet og bedt om a jobbe hardere:

Han hadde vel kanskje en ganske fast tanke om hva han trodde var grunn til
at jeg var som jeg var, da. Og han mente jo det pa en mate at det var en slags
latskap, da. (Celina, 25 ar)

Det at hun ikke fikk den stgtten hun trengte, hadde hatt store konsekvenser for
livet hennes videre:

Jeg kjenner jo pa ogsa at hadde jeg fatt den diagnosen som barn, og hadde
systemet rundt vaert mer fleksibelt, sa hadde jeg nok hatt helt andre evner na.
For jeg brukte sa sykt mye energi og tid pa a bare stange i motstand og jobbe
mot meg selyv, i stedet for a jobbe med mine evner. (Celina, 25 ar)

Rikke, som har ADHD og leerevansker, fortalte at hun ikke syntes hun fikk god
oppfalging, og at hun ofte kjente pa det at lzererne ikke hadde nok tid til & fglge
henne opp:

Jeg har tre fag, greit nok. Men hvordan skal jeg fa til det nar laereren min ikke
har tid? Men nar jeg har studietimer for a jobbe med de fagene som jeg har,
da har jeg mulighet [til & fa hjelp fra leereren]. Men det er jo ingen leerere som
har mulighet, da, som har fagkunnskaper eller erfaring eller utdanning,
utenom laereren min som har det. Og hun har jo ikke tid til & sitte med meg.
Hun har noen andre ting. Hun kan jo ikke prioritere meg. (Rikke, 17 ar)

Treghet i systemet ble ogsa nevnt som en faktor som farte til en fglelse av en
kamp. Tine opplevde i en lengre periode ikke a fa hjelpemidler og tilrettelegging
slik at hun som blind kunne lese leerebgkene klassen hadde fatt. Hun fortalte:
«Da begynte jeg pa videregaende uten noen tilrettelagde bgker, sa i praksis sa
hadde jeg ikke skolebgker. Og det er litt krise.» Dette varte i flere maneder for
riktig tilrettelegging kom pa plass, og far dette matte hun og familien veere sveert
pagaende for a fa noe til a skje. Tine var en hgytpresterende elev, og dette
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oppholdet gjorde ogsa at hennes toppkarakterer falt dramatisk. Hun fortalte
hvordan hun og foreldrene matte veere papasselige med at slike ting ble
ivaretatt, fordi det ofte ble hull og mangler hvis man valgte a stole pa at noen
andre ordnet det:

Man ma sjekke at det er i orden far skolen starter. S& de som hadde tilrette-
lagt bakene, ga det til en eller annen organisasjon som jeg aldri hadde hart
om, som sa pa det og var sann, ja, dette gar an a bruke, og sa fikk de det
tilbake, og sa var det greit, liksom. Og sa funket det jo ikke i det hele tatt.
(Tine, 18 ar)

Noe som ogsa gar igjen, er et behov for a veere pagaende. For a fa sine
rettigheter utlast er man ngdt til & vaere standhaftig og pagaende. Maya
opplevde at laereren mente at hun nok ikke hadde behov for tilrettelegging for
sin autisme og ADHD, fordi hun klarte a fa gode karakterer. For a fa noe til &
skje var hun ngdt til a ta det videre til rektor:

Jeg er veldig sta. Ja. Og laereren min visste at hvis jeg ikke var forngyd, sa
gikk jeg liksom til rektor og klagde.

Intervjuer: Sé du visste hvor du skulle ga?

Ja. Jeg foler at folk flest bare, de falger systemet, men jeg tror jo ikke helt pa
systemet, for systemet har aldri passet meg. Sa jeg bare gar med en gang til
hvem jeg tror kan fikse ting. Og hvis ingenting skjer, sa bare skriker jeg opp.

Folk blir av og til litt irritert, men det funker. (Maya, 20 ar)

En annen tjeneste som kom frem i historiene om det som ikke fungerer, er
transport. Stine fortalte hvordan hun regelmessig kom for sent til skolen pa
grunn av en darlig transporttjeneste: «Det systemet det virker ikke. Jeg har aldri
kommet sa mye for sent gjennom hele mitt liv som jeg har gjort etter at [dette
taxiselskapet] begynte a kjgre meg.» Dette var et problem pa begge intervju-
tidspunktene og hadde ikke blitt bedre pa tross av stadige klager: «Vi sender jo
stadig klager, bade foreldre, venner og jeg, men de harer ikke etter pa oss. Alt
gar jo gjennom skolen pa dette her, sa dette er jo mye mer tungvint.»

Til sist er helsevesenet nevnt som en offentlig tieneste som ofte ikke fungerer.
Dette gjaldt iseer de unge som hadde ulike psykiske diagnoser, og som hadde
hatt mye med psykiatrien & gjgre (BUP og DPS). Psykiatrien spesielt oppleves
som vanskelig tilgjengelig og ofte mer kortvarig enn man har behov for:

Jeg tror generelt at DPS i hvert fall har et sinnssykt stort press pa seg, og det
er liksom, det ser jeg. Og det vet jeg, og det er liksom ... Hva skal jeg si? Jeg
aksepterer det, men det er ikke sann det skal vaere, man skal ikke fale at man
kommer inn dit, og sa skal bli behandla sa fort som mulig og kasta ut igjen.

For det er nettopp det som sann skjer. Det har jeg i alle fall fglt. (Mihal, 23 ar)
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Det oppleves ofte personavhengig om man far hjelp, og man blir ofte en
kasteball mellom ulike instanser:

Det er veldig viktig at man mgter pa de riktige personene. Det er ganske dumt
at det skal veere sa avhengig av hvem du mater — hvordan prosessen blir. Jeg
har mett mange flinke leger som har vaert sann «dette er en akuttpsykiatrisk
avdeling, vi far ikke gjort noe». Du er ikke akutt suicidal, sa du kan vaere pa
en dagnpost pa DPS. Og sa tre dager senere bare bli sendt tilbake til akutt-
psykiatrisk. Nar det blir sann akuttpsykiatrisk, er det sann, du trenger ikke det
sikkerhetsnivaet, men sa sier DPS at du trenger hgyere sikkerhetsniva enn
det vi kan gi deg. Sa ender jeg bare med a bli skrevet ut igjen fordi bade DPS
og akuttpsykiatrisk er ikke riktig for deg. (Gina, 20 ar)

Tuva, som har mye erfaring med psykiatrien, fortalte om episoder der hun
opplevde a ikke bli tatt pa alvor, og at personell mente at hun overdrev plagene
sine. For henne var det sentrale hun savnet, a bli mgtt med omsorg:

Jeg tror at hvis du jobber lenge i psykiatrien, sa blir du litt herdet. Sa kanskje
man ikke burde jobbe sa lenge i psykiatrien. Eller man ma fa en liten sann,
husk at dette er mennesker, det er ikke bare saker du mater pa. Det er
mennesker som har det utrolig vondt. Sa det er viktig med omsorg. Jeg tror
det er det aller viktigste du mater pa. Kunnskapen trenger ikke vaere sa nagye,
men du ma ha folk som bryr seg, folk som ser deg. (Tuva, 21 ar)

Noe som kommer frem i noen av informantenes historier, er ogsa hvordan
skolen, kommunen og hjelpeapparatet for gvrig ikke makter a hjelpe dem som
strever med ensomhet. Noen av informantene (Jenny, Stine, Lea, Emilie)
fortalte at de i lange perioder hadde fa eller ingen venner, og at dette var noe
de opplevde som vanskelig. Flere fortalte ogsa om opplevelser med mobbing
(Emilie, Lea, Tine). Lea opplevde i lgpet av barneskolen mye mobbing som
skolen ikke klarte & stoppe:

Jeg ble jo mobba ganske mye. Det var ikke for meg personlig jeg ble mobba.
Det var sykdommen. Jeg ble mobba for at jeg gikk galt og jeg satt i rullestol.
«Hvorfor har du de skinnene pa deg? Er du lam?»

For Lea bedret dette seg betraktelig da hun byttet skole, men hun hadde
fremdeles perioder etter dette der hun opplevde a ha fa venner. Det er tydelig
at hjelpeapparatet, som skolen og kommunen, gjer lite for & bgte pa problemet
ensomhet. Jenny og moren fortalte at det Jenny gnsket aller mest, var venner
pa egen alder som hun kunne tilbringe tid med, men dette var noe hun kjente
pa som en mangel i livet. Hun hadde fatt en stgttekontakt, men dette var en
person som var mye eldre enn henne og derfor ikke hjalp sa mye pa gnsket om
vennskap med jevnaldrende: «Hvis de skal veere stottekontakt, sa skal det
vaere en som jeg kan bli venn med, en jeg kan ogsa ha som venn. For det er
det jeg har lyst til.»
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Moren til Jenny utdypet:

Hennes stgrste gnske de siste fem arene er jo a fa en venn eller venninne pa
sin alder, men det har veert veldig vanskelig. Sa det er jo noe av det vi strever
mest med, og da var stgttekontakt der vi kom naermest, selv om hun var ti ar
eldre, da. (Moren til Jenny)

Med andre ord var det med a finne vennskap blant jevnaldrende noe som i stor
grad ble overlatt til Jenny og foreldrene selv. Generelt kom det frem i historiene
om tjenester og tilbud som ikke fungerer, at egeninnsats er viktig for bade det a
utlgse tjenester og det & kompensere for det som ikke fungerer. Samtidig
innebaerer hvor mye egeninnsats man kan gi, ogsa hvor mye foreldrene har
mulighet til & ga i kamper for barna sine. | neste tema illustreres det hvordan
informantene har veldig ulike ressurser a spille pa nar det gjelder foreldre.

Foreldrenes betydning for tilgang til tjenester

Selv om funksjonshemmede har fatt flere rettigheter pa papiret de siste tiarene,
medfarer rettighetene ogsa et arbeid med a sgrge for at de blir oppfylt (Grue,
2023). Temaet over illustrerer at rettigheter ikke ngdvendigvis utlgses av seg
selv. | historiene til de unge kommer det tydelig frem at foreldrene er en sentral
ressurs i det a fa tilgang til tienester og tilrettelegging og i daglig oppfelging av
tilrettelegging av skole og fritid. Foreldrene hjelper eller har hjulpet flere av
informantene med betydelig innsats innenfor planlegging, sgknadsskriving,
dialog med skolen og annen oppfalging. Samtidig har ikke alle de samme
foreldreressursene, og dette farer til store forskjeller mellom de unge.

Faren til Lea fortalte at planleggingskostnadene var noe som gjorde henne
avhengig av foreldrene for a kunne vaere sosial og veere med pa
fritidsaktiviteter:

Det er jo ikke like lett for Lea & komme seg rundt pa venninnebesgk, pa
kinobeswak, pa bursdager, fordi du er avhengig av en rullestol, og du er
avhengig av en av oss. Bade medisinsk oppfalging og transport, sann som
buss, er jo veldig vanskelig. Sa det er ekstra utfordrende med fritidsaktiviteter.
Det tar lengre tid, og det krever veldig mye planlegging. (Faren til Lea)

Mange av informantene fortalte at foreldrene deres spiller en stor rolle i hva
slags tilgang de har til tilrettelegging pa skolen, fritidsaktiviteter og bistand fra
hjelpeapparatet. Tine, som har to foreldre med hgystatusjobber med lang
utdanning, fortalte at hun s& en forskjell mellom seg selv og andre blinde som
hun kjente:

Jeg ser det ogsa mye, blant de vennene som ikke har hatt de samme
ressursene rundt seg som jeg har. Man skal gjennom sa ekstremt mye
skjemaer, og ekstremt mye mer jobb for a fa de samme levekarene som alle
andre. (Tine, 18 ar)
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Moren til Jenny, som jobber innenfor det spesialpedagogiske feltet, har relevant
erfaring for a statte datteren. Samtidig fortalte hun at det er et krevende arbeid,
selv for henne:

Nei, det er mye. Men hos oss har det gatt litt sann i berg- og dalbane.

| perioder sa jobber vi hardt og sender masse sgknader og krever mange
meter og sann, men sa gar det perioder hvor vi ikke orker, og sa gar det sin
gang. Og sa tenker vi at na ma vi ta et skippertak igjen, og sa ma vi skjerpe
oss. (Moren til Jenny)

De som har aktive foreldre med mye ressurser, fortalte at de har vaert padrivere
pa flere arenaer, og at de ofte har jobbet sveert mye for at barna deres skal fa
gode fritidstilbud. Aurora og Tine, som begge driver aktivt med parasvemming,
sa at foreldrenes innsats hadde veert viktig for a fa til et tilpasset tilbud for dem
ved at de hadde bidratt til & iverksette og opprettholde svemmetilbud for dem
der de bodde. Tine fortalte at morens innsats i svemmeklubben delvis var for a
sgrge for at hun fikk et tilbud:

Jeg vet at hun ogsa er med i det for a passe pa at jeg far den tilretteleggingen
som jeg trenger. Det er ikke bare det, men jeg kjenner henne godt nok til at
det er en del av grunnen til at hun er der. Fordi na er hun sa vant til & matte
kjempe for hver eneste minste lille ting, at hun passer pa a veere der hun
trenger a veere i forhold til det. (Tine, 18 ar)

Maria fortalte om et naert og godt forhold til foreldrene, og at de alltid hadde
veert sveert viktige stottespillere for henne. Da pandemien startet, var hun ny
student i en ny by, og foreldrene ble en sentral stgtte for henne og ble de hun
kunne dra hjem til nar det ble for ensomt i studiebyen. De stilte opp pa mange
vis gjennom oppveksten, blant annet med & kjare henne til snowboardtrening
for funksjonshemmede:

Det var et sa godt tilbud til meg. Det var utrolig morsomt a fa dra. Det var
mandag og onsdag hver uke. Foreldrene mine stilte opp hver gang og kjgrte
meg. De satt der mens jeg hadde trening. Som foreldre gjar. Det var skikkelig
mestring i ung alder. (Maria)

Foreldrene er ogsa viktige skonomiske stgttespillere. Szerlig spiller dette en
rolle nar hjelpeapparatet ikke fungerer, og foreldrenes gkonomi kan bidra til a
kigpe andre tjenester selv i stedet for &8 matte krangle med systemet. | Auroras
tilfelle hadde foreldrene gjort dette i utstrakt grad. Da hun ikke fikk en rullestol
tilpasset for barn, bestemte foreldrene seg for & bare kjgpe en selv. | tillegg
hadde de kjgpt treningsapparater til Aurora og gjort hele huset rullestolvennlig:

Aurora: Vi har rullestolvennlig hus.

Moren til Aurora: Vi har bygget et rullestolvennlig hus. Vi pakostet alt selv. For
det er veldig vanskelig a fa starre heis [av det offentlige]. For da bar du helst
ha et-etasjesopplegg. Sa vi bare droppa hele greiene der ...
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Familien til Emilie hadde steppet inn og betalt for private tilbud om psykisk
helsehjelp slik at hun kunne fa raskere hjelp enn hun hadde opplevd a fa fra
DPS:

Vi visste jo at DPS tar jo evig tid. Ja. Sa da fant vi en veldig god privat
psykiater. Sa dro jeg dit, og sa fikk jeg ... Var jeg hos han, og sa fikk jeg time
med nevropsykolog. Og sa endret livet seg veldig fort, faktisk.

Intervjuer: Men siden det var privat, matte du betale noe, eller?

Ja, men ikke sa mye, faktisk. Det var sann 3000.

Intervjuer: Sa det var overkommelig, liksom?

Ja.

Intervjuer: Og klarte du & betale det selv, eller fikk du hjelp av foreldre eller?
Det er foreldre som betalte det. (Emilie)

Foreldrene er ikke bare praktiske stgttespillere, men de kan ogsa veere viktige
emosjonelle og sosiale stattespillere:

Jeg har veldig godt forhold til begge to. Jeg faler jeg kan si nesten alt til dem.
Altsa, det ... alt sammen, egentlig. Jeg forteller nesten alt, egentlig. Om
vennene mine. Hvis jeg er bekymret for en person, sa sier jeg det rett ut. De
demmer meg ikke, de sier bare: «Hva kan vi gjgre? Skal vi hjelpe deg? Hvis
du trenger hjelp, si fra.» Hvis jeg far tilbakemelding pa en vurdering, og far
karakter, de sier: «A, Rikke, kjempebra. Det var bra. Uansett om du er en
darlig karakter, sa er det bra nok. Uansett, du har gjennomfart det du kan. Det
er bedre enn godt nok.» (Rikke, 17 ar)

Det betyr jo mye. Det er sann ... Jeg stoler jo pa de som ... Hvis leererne sier
«du kan komme til oss, fordi vi har taushetsplikt, vi kan snakke med dere», sa
vil jeg heller snakke med foreldrene mine, framfor laererne. Selv om jeg bare
har kjent de et halvt ar eller noe. For jeg foler meg som ... Ja. Ja, jeg synes
foreldrene mine er til & stole pa. Jeg prater med mamma mest, nar det
handler om fglelser og sann. (Jenny, 16 ar)

Samtidig er det flere av informantene som fortalte at denne praktiske,
gkonomiske og emosjonelle stgtten er noe de ikke har fatt av sine foreldre.
Disse unge star mye mer alene i arbeidet med a fa tilgang til tienester og
tilrettelegging.

Blant informantene var det seerlig Gina, Celina, Tuva og Maya som fortalte om
et lite stattende hjemmemiljg. Celina, som strevde mye pa skolen og fant ut i
voksen alder at hun hadde ADHD, fortalte om hvordan hun tidlig matte klare seg
selv:
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Hjemme hadde jeg ikke et trygt og stabilt hjem. Det var veldig mye uro og rus.
Det har de veert aerlige om, og vi har god kontakt i dag og sann, men de har
rett og slett ikke fulgt meg opp, da, eller sett meg, eller dekket behov, da. Sa
det har vaert omsorgssvikt. (Celina, 25 ar)

En annen som tidlig lzerte a veere selvstendig, var Maya, som ogsa fant ut av
sine diagnoser etter fylte 18 ar. Hun beskrev det slik: «Da jeg vokste opp, falte
jeg meg litt som et romvesen. Og jeg folte at alle de tingene som jeg ser tilbake
pa na, det var autisme.» Hennes vei til diagnose var gjennom iherdig personlig
innsats, og foreldrene var ikke involvert i dette. Hun beskrev hvordan hun tidlig
hadde mattet ta ansvar for praktiske ting:

Jeg er yngst i familien. Da jeg ble fadt, var foreldrene mine veldig lei av a
folge med pa skolen. De mgtte opp pa foreldremgtene, men de fulgte aldri
med pa e-mailer, de var aldri med pa skole-events. For de var sann «du klarer
det selv, du er selvstendig nok». Pa barneskolen til og med sa jeg til laereren
min at hvis du vil at jeg skal fa med meg ting, s& ma du sende det til meg, ikke
til foreldrene mine. De sa at ifglge loven sa har de ikke lov til & gjgre det. Da
var jeg sann, ja, da far jeg aldri med meg info. (Maya)

| tillegg fortalte Maya at hun var skeiv, noe familien var lite forstaelsesfulle og
stettende overfor. Sa i tillegg til lite praktisk stgtte fikk hun lite emosjonell stgtte.
Hun sa: «Jeg fgler at de er glade i meg, men jeg foler samtidig at de liker meg
ikke. De er glade i meg av prinsipp, men hver gang jeg er meg selv, sa er alt jeg
gjer, feil.»

Vi kan spekulere i om manglende foreldrestotte fgrte til senere diagnostisering
for Maya og Celina, og dermed ogsa mindre tilrettelegging, spesielt pa skolen.
Som beskrevet tidligere sa Celina at hun strevde mye pa skolen, og at tidligere
diagnostisering ville hatt stor betydning for hvor hun er i dag. For Maya ser det
derimot ut til & ha gatt litt bedre. Hun har fullfert videregdende og gatt over til &
studere, og overgangen til voksenlivet har sa langt gatt fint.

Oppsummering

Dette kapittelet tegner opp informantenes generelle opplevelse av tilgang til
tienester. | kapittelets tre identifiserte temaer viste informantene til tienester og
tilbud som bade fungerer og ikke fungerer.

Informantene fortalte om opplevelser i fritidsaktiviteter og skole som bygger opp
under mestring, knytter sosiale band og fales meningsfylte. Nar tjenester og
fritidstilbud fungerer, innebaerer det at informantene fgler seg hart, mgter
fleksibilitet, opplever at de mestrer det de holder pa med, og har meningsfylte
relasjoner med venner.

| informantenes historier om tjenester som ikke fungerer, avdekkes det at det &
fa den bistanden og tilretteleggingen man trenger, tidvis kan fgles som en
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kamp. Det kommer frem at rettigheter ikke er noe som utlgses av seg selv. Det
krever egeninnsats og evne til & veere utholdende for a fa tilgang til tjenester.

Informantenes beretninger viser at mange har stett pa problemer med tjenester

som ikke fungerer, i form av at det krever flere runder i et byrakratisk
sgknadsvelde, at klager ikke farer frem, at de ikke opplever mestring, at de er
ensomme, manglende omsorg hos tjenesteutgvere og at de ikke blir hgrt og
trodd.

Det siste temaet i dette delkapittelet belyser at det er betydelig lettere a fa
tilgang til gode tjenester og tilrettelegging for dem som har foreldre som kan
tilby praktisk, skonomisk og emosjonell stgtte. Informanter med denne stgtten
fortalte om foreldre som griper inn og kompenserer for manglende tjenester,
noe som informanter med mindre stgtte hjemmefra mangler. Pa denne maten
demonstrerer funnene hvordan informantene varierer i grad av sarbarhet og
resiliens pa bakgrunn av deres individuelle kontekst.
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Konsekvenser av pandemien

Dette kapittelet omhandler konsekvenser av pandemien, pa kort og lang sikt.
Her gas det naermere inn pa hva som skjedde med tilgangen til tienester, og
hvordan de unge opplevde nedstengningene som fulgte av pandemien. De
temaene som er identifisert under denne overskriften, er «Tap av sosiale
arenaer», «Stengte og reduserte tilbud og aktiviteter» og til sist «<Hvem kom
darligst ut? Individuelle og sosiale forhold».

Kapittelet belyser hvordan de unge opplevde seerlig tap av sosiale arenaer, og
hvordan mange tjenester ble stengt og redusert. Samtidig viser kapittelet at
det er forskjeller mellom de ulike informantenes opplevelser, og jeg knytter
dette til ressurser de hadde tilgjengelig. Her er det en tydelig kobling til temaet
«Foreldrenes betydning for tilgang til tienester» i forrige kapittel, ettersom
mange forteller om hvordan foreldrene spilte en sentral rolle i & bgte pa tap og
mangler som fglge av nedstengningene. Samtidig ses en forskjell mellom unge
med ulike typer funksjonsnedsettelser, der szerlig de med psykiske funksjons-
nedsettelser opplevde skadevirkninger av nedstengningene. En oppsummering
av hovedfunnene kommer til slutt i kapittelet.

Tap av sosiale arenaer

De arenaene som ble aller mest tydelig redusert i informantenes historier, er de
sosiale. De fortalte hvordan de opplevde en betydelig innskrenkning i sosialt
fysisk samvaer med jevnaldrende. | dette var tapet av skole eller studiested som
sentral arena for a veere sosial viktig:

Vi hadde digital skole, men jeg husker at jeg savnet det sosiale veldig mye.
[...] Jeg syntes det var ekstremt kjedelig, og jeg ble ogsa veldig lei meg.
Fordi man aldri fikk veere med noen andre. (Tine, 18 ar)

Ja, savnet litt & vaere pa skolen. Og sa, da var, nesten alt var jo stengt, sa da
matte vi jo holde oss hjemme. (Melanie, 13 ar)

Jeg ble jo fryktelig ensom der nede [pa studiestedet]. Og bare sann generelt
i lopet av pandemien sa var det jo mange som fglte pa det, det vet jeg. Men,
jeg hadde jo ikke sa mye venner der. Sa da ble det til at jeg dro hjem, og jeg
har jo ingen s@sken heller. S& det er liksom moren og faren min som er mine
neermeste. (Maria, 25 ar)

Mange viste til hvordan manglende sosialt samvaer og manglende aktiviteter
forte til et tap av rutiner og normalitet som gjorde ensomheten verre. Tuva
fortalte hvordan ensomheten gjorde henne syk:
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Jeg ble jo syk under pandemien. Fordi det var ingen rutiner. Du fikk ikke veere
sosial. Du spiste gjerne ikke sa mye, for du hadde ikke matlyst. Du gikk jo
hjemme og vandret. S& gikk du ut for & lufte deg, men du kunne ikke mgte pa
folk. Jeg fgler at man kanskje mistet litt den man var, under pandemien. Du
gikk og vaset, liksom. Det var ingenting som skjedde. Du fikk ikke noe input
annet enn en skjerm. Du matte sitte pa Netflix. Du kunne ga ut, men du kunne
ikke mate noen. Vi var russ under pandemien. Vi dro ikke pa busstreff eller
noe sant. Vi var redde for a bli smittet. (Tuva, 21 ar)

Frykten for smitte og manglende muligheter for sosialisering kunne bidra til at
man ble innesluttet og passiv, som hos Rikke:

Og jeg sosialiserte meg inn, sa jeg var veldig lite ute. Og sa har mamma
reagert pa det. «Hun er jo bare pa rommet sitt, hun gjgr ikke sa mye. Har det
skjedd noe?» Det er bare sosialisering. Det er det viktigste for meg, at jeg
finner pa ting. Jeg kan ikke sitte i ro og ikke gjere noen ting. Og det var veldig
kjedelig i koronaperioden, da man ikke kunne gjgre sa mye. (Rikke, 17 ar)

Som nevnt i foregaende kapittel var det a veere sosial med jevnaldrende noe
som allerede var vanskelig fer pandemien for noen av informantene. Tap av
sosiale arenaer fgltes derfor ikke sa prekeert for noen, fordi det sosiale alltid
hadde veert darlig. Stine understreket dette i svaret pa et spgrsmal om hun fglte
at hun hadde tapt noe sosialt av pandemien: «Nei, egentlig ikke. Det sosiale har
veert darlig hele tiden uansett. Jeg har slitt med a komme inn i gjengene. Jeg er
litt voksen for alderen.»

Andre forteller at selv om de ikke hadde et rikt sosialt liv far nedstengningene,
tilbad aktiviteter og skole tross alt et sted der man kunne mgte jevnaldrende. Da
dette ble borte, forsvant alt. Jenny fortalte at far pandemien var det seerlig skolen
som var et sted hun tross alt kunne mgte andre pa egen alder. Da dette falt bort,
ble det lite igjen som kunne legge til rette for at hun mgtte og snakket med andre
ungdommer. Hun beskrev hvordan dette preget tiden etter nedstengningen:

Jeg pleide a ga tur i neeromradet, alene eller med mamma eller pappa. Sa
pleide jeg a ta trenings@velsene som jeg pleier a fa fra fysioen, hjemme pa
stuegulvet. Og sa bare vaere pa rommet mitt eller i stua og sitte i sofaen og
spise og sanne ting. Jeg pleier ikke & snakke med noen. Og [vaere med]
venner eller spille noe eller ... bare vaere hjemme, liksom.

Intervjuer: Sénne type, sanne digitale aktiviteter som & prate med noen pa
sosiale medier og sann, det gjorde du ikke?

Nei.
Intervjuer: Fordi det ble for vanskelig? Eller sann teknisk utfordrende?

Jeg hadde ikke noen venner. Jeg har ikke noen venner pa fritiden, hjemme.
Sa det var bare pa skolen jeg har noen a vaere med. (Jenny, 16 ar)
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Emilie fortalte en lignende historie, om hvordan tapet av skolen som sosial
arena tok vekk det siste sosiale bindeleddet i et liv allerede fattig pa muligheter
for a veere sosial med andre unge:

Ja, jeg ble jo mobbet pa barneskolen, og fra der sa har det vaert veldig darlig.
Under covid var det jo helt sinnssykt ensomt. Jeg kunne i hvert fall vaere rundt
noen mens jeg var pa skolen. Sa jeg sa folk og kunne prate med folk, men
under covid sa var det ingen. Da var det liksom bare mamma, pappa og
broren min. (Emilie, 22 ar)

De som opplevde de strengeste restriksjonene pa sosialisering, var Linnea og
Gina som begge bodde pa institusjon da nedstengningene ble satt i verk mars
2020. Gina bodde pa en barnevernsinstitusjon, og Linnea bodde pa en
bemannet bolig. Gina fortalte hvordan det ble sveert strengt rundt smittevern pa
institusjonen hun bodde. Det ble begrenset sosialisering med andre som bodde
der, strenge karanteneregler der hun matte sitte alene pa rommet i lange
perioder dersom hun var utsatt for smitte, og generelt et bortfall av normale
sosiale interaksjoner. Hun sa at de satt pa rommene sine hele dagen og ikke
fikk lov til & ga ut i stua. Gina beskriver hvordan det endret seg fra hvordan det
var for:

Det var jo det a kunne spille kort med de andre ungdommene jeg bodde med,
eller snakke med de ansatte, ta kjgreturer, bare komme seg litt ut, eller mgte
venner, familie, alt det. Men da var det plutselig ikke greit. Da var det sann,
alle skulle veere for seg selv. Sa, hverdagen ble jo ikke noen hverdag lenger.
(Gina, 20 ar)

Hun mistet ogsa muligheten til & ga i stallen, som var hennes hgyt skattede
fristed.

Jeg spurte mange, mange ganger om jeg kunne fa dra i stallen. Jeg hadde
snakket med stalleieren, og de sa «det er bare a komme, det er ingen andre
her fordi alle er pa skole eller pa jobb. Det er bare deg her da, men du ma
bare komme». Men sa var det de pa institusjonen som sa «nei, det er korona,
du far ikke drax». (Gina, 20 ar)

Hun fortalte hvordan denne perioden var sveert tung for henne, og hvordan hun
opplevde at institusjonen i liten grad tok hensyn til hvordan isolasjonen fra
normale sosiale relasjoner pavirket henne og gjorde hennes psykiske vansker
verre.

Jeg skulle gnske at, det var som om de bare sa reglene og fulgte dem, men
at de kanskje kunne sett litt gjennom det, og se at her er det ungdommer som
er i veldig sarbare situasjoner, som plutselig har mistet all sikkerheten sin,
som ikke far dra og besagke familie, de far ikke mgtt behandlerne sine, far ikke
mete venner, far ikke snakke med ansatte, det ... Jeg hadde ingen & lene
meg pa. (Gina, 20 ar)
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For Gina var isolasjonen antakeligvis en medvirkende faktor til at hun sommeren
2020 forsgkte a ta sitt eget liv. Hun sa at de som jobbet pa institusjonen, ikke
virket klar over hvor mye nedstengningen hadde pavirket henne: «Og nar jeg
sommeren 2020 prgvde a ta livet mitt, sa var det som om de var overrasket. De
hadde ikke sett hvor vanskelig jeg hadde hatt det, for de hadde ikke sett meg,
nesten.»

Linnea, som bodde i en bemannet bolig, opplevde ogsa store begrensninger pa
sosialisering. Hun var i sine intervjuer veldig tydelig pa at hun satte stor pris pa
de ansatte, som behandlet henne godt. Samtidig fortalte hun om et strengt
regime som ble palagt av kommunen. Smittevernutstyr for ansatte ble palagt,
som medfgrte en viss sosial avstand:

Jeg har alltid fatt den hjelpen jeg trenger, men det var jo mye sanne endringer
i boligen pa den maten at det var jo de, personale skulle jo bruke smitte...,
altsa smittevernutstyr og sann, og munnbind og visir. Det var veldig mye de
matte bruke for a beskytte seg selv og oss som bodde der. (Linnea, 25 ar)

| tillegg fikk hun sterke anbefalinger om a ikke ha besgk eller mgte andre
utenfor hjemmet, for & beskytte personalet mot smitte. Dette varte i en periode
pa atte til ti uker, fortalte hun:

Altsa i den perioden da det var helt stengt, sa var det jo ikke anbefalt a ga og
mete venner eller noen ting. S& da var jeg jo bare hjemme i en del uker. Ja,
det er ganske lenge. Da var det vel atte eller ti uker. Sa da var jeg stort sett
bare hjemme. (Linnea, 25 ar)

Hun forteller at hun fikk noe besgk av familie, men de fikk ikke komme inn i
hjemmet hennes:

Jeg hadde besgk av familie, men da var de pa verandaen. Fordi at vi kunne
ikke ha besgk inne, pa grunn av at jeg har jo personale inne hos meg, ikke
sant. Sa da var mamma og pappa pa verandaen, mens jeg sto inne. (Linnea,
25 ar)

Selv om det ikke var et regelrett forbud mot besgk, syntes Linnea at det var
vanskelig a ga imot anbefalingene: «Altsa, jeg kunne bestemme selv, om jeg
absolutt ville ha besgk, men det var ikke anbefalt, sa da ville jeg ikke ga imot
den anbefalingen.»

Linnea fortalte likevel at hun mener at det gikk greit, seerlig siden hun hadde
personalet hun kunne veere sammen med. Innskrenkningene fremstar samtidig
som sveert store gitt at dette var hennes hjem. | likhet med Gina ble hensynet til
personalet trukket frem som sveert viktig, at de ikke ble utsatt for mer smitte enn
ngdvendig. Hensynet til dem som bodde pa institusjonens behov for vanlig
sosial omgang, havnet derfor i andre rekke. Gina reflekterte over at ideen om at
institusjonen skulle vaere et hjem, brast i mgte med pandemien: «Det bar veldig
preg av at det var en institusjon. Det var ikke et hjem som de hele tiden hadde
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sagt. At dette skal veere et hjem, dette skal veere et hjem, og sa plutselig var det
sann, nei, det er en institusjon.»

Generelt fremstar tapet av sosiale arenaer, og da spesielt under de tyngste
nedstengningsperiodene, som en av de mest sentrale negative konsekvensene
av pandemien. Det var gjennomgaende i informantenes historier at de opplevde
sosiale tap, samtidig opplevdes det mest prekeert for dem som hadde spinkle
nettverk a stotte seg pa. For dem som hadde neere venner og stgttende familie
a lene seg pa, var nedstengningene enklere & handtere. Et eksempel her er
Mihal, som fortalte om tett kontakt med naere venner, enten digitalt eller fysisk
nar det var mulig. Dette var for ham noe som gjorde at han fglte seg mindre
ensom pa tross av reduserte muligheter for sosialisering. For dem som manglet
slike sosiale band, var pakjenningen betydelig. Disse forskjellene vil bli utdypet
mer i det siste temaet i dette kapittelet.

Stengte og reduserte tilbud og aktiviteter

Et annet sentralt tema i informantenes historier er hvordan ulike typer helse- og
velferdstjenester samt fritidstilbud ble stengt ned eller sterkt redusert. | dette er
skolen igjen sentral. Skolen er ved siden av a veere en sosial arena en arena for
leering og mestring. En stor andel av informantene fortalte hvordan digital skole
fungerte darlig og i liten grad la til rette for leering og mestring:

Jeg faler ikke jeg klarer a jobbe hjemme selvstendig. Jeg ma ha noen som
kan hjelpe meg til tider. Hver gang jeg skal ha hjelp, jeg kan ikke ha meg selv
hele tiden. Det er sann, da sitter jeg bare, jeg grubler og bare, jeg bruker opp
tiden, jeg vet ikke hva jeg skal gjare. Jeg blir jo skikkelig sliten mentalt hele
tiden. Det er psyken min som kommer tilbake igjen, og jeg har aldri veert
sapass ille mentalt, da var jeg jo nede. (Rikke, 17 ar)

Flere fortalte om dagene med hjiemmeskole som slappe dager i senga, med et
halvt gye pa skjermen og darlig konsentrasjon. Emilie fortalte om hvordan en
typisk dag under nedstengninger og hjemmeskole sa ut:

Jeg vakner sikkert opp sann kl. 13. Sa ligger jeg sikkert i senga i flere timer,
pa YouTube eller et eller annet. Sa har jeg kanskje, hvis jeg har noe fag, sa
logger jeg nok inn pa Teams. Og sa ser jeg hva vi skal ha. Hvis jeg gar inn pa
motet, s& kommer jeg ikke til & skru pa hverken mikrofon eller pa kamera. Jeg
var nok ikke veldig mye med pa de undervisningene. Jeg syntes ikke det var
noe. Fikk ikke med meg noen ting. (Emilie, 22 ar)

Tuva fortalte hvordan darlige tekniske lgsninger ofte ble en hindring i tillegg til
problemer med a holde motivasjon og engasjement oppe:

Det ble jo ofte darlig pa Teams, for det hakket, og sa fikk man det ikke til. Til
slutt sa hadde man pa en mate ikke undervisning, for det gikk ikke an a fa
med seg det laereren sa. Sa du matte veere veldig engasjert for & kunne fa
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med deg det de sa. Sa jeg tror at mange sikkert falt ut da, for det er ikke det
samme. Du ma veere disiplinert, ikke sant? For du kan jo bare sette lyden pa
og late som du er der. (Tuva, 21 ar)

Jenny og moren fortalte at Jenny hadde tilrettelegging i alle fag, men at
tilretteleggingen under pandemien var sapass darlig at de valgte & ha henne
hjemme. Tilretteleggingen besto rett og slett av at hun fikk lov til 8 komme pa
skolen, men undervisningen hennes var uansett pa Teams, som om hun skulle
sittet hjemme: «Det var ikke sa mye [tilrettelegging] ... Du méatte komme fgr det
startet, men jeg matte ha Teams-mgte pa skolen, sa det var litt av det samme.»

Undervisningen hjemme fungerte ogsa lite optimalt, der hun satt ved siden av
foreldrene som kanskje hadde hjemmekontor og begrenset med kapasitet til &
folge henne tett:

Hvis vi fikk vite hva vi skulle gjgre, og sa skulle vi gjgre en oppgave, sa var
det til at jeg spurte mamma og pappa, hvis vi de hadde hjemmekontor, om
hjelp om oppgaven. Eller hva jeg skulle gjare, for jeg visste ikke hva jeg skulle
gjere, sa jeg trengte hjelp. Det var nok sann noen ganger at de gjorde
oppgaven for meg, eller at vi satt sammen, eller jeg ikke fikk den hjelpen jeg
trengte. (Jenny, 16 ar)

Moren fortalte at dette ofte forte til lange dager, fordi de matte hjelpe Jenny etter
at de selv var ferdig med jobben for dagen.

To av informantene fortalte hvordan vansker med a takle den digitale
oppleeringen i skole og studier farte til at de falt ut av utdanningslapet.

Sa da bodde jeg hjemme, jobbet i butikk og tok opp fag som privatist. Men det
datt jeg egentlig helt av nar pandemien kom, for da ble alt pa Teams, og jeg
hadde ikke sjans til & klare & henge med. Det gikk fint ferste uken — kanskje
de to ukene — men jeg klarte ikke holde fokuset nar det bare var pa skjerm
hjemme. Jeg leerer veldig mye bedre av a veere pa klasserom. Sa da ble det
til at jeg sovnet underveis i undervisningen, gjerne. Og sa ble det heller til at
jeg gikk pa jobb, for jeg folte at jeg fikk mer ut av det siden jeg ikke ... ja, folte
at jeg ikke fikk til noe pa skolen uansett, lenger. (Matilde, 22 ar)

Mihal var student i starten av en bachelor. Men vansker med a folge den digitale
undervisningen bidro til at han droppet ut:

Ja, jeg studerte. Men jeg droppet ut senere av det studiet, da. For det farste
sa slet jeg veldig med & folge digital skole. Fordi jeg klarte det ikke. Og liksom
alle disse Zoom-klassene, det var jo bare a ha det i bakgrunnen, og sa ligger
man og sover eller gjgr noe annet. [...] Det ble et lite slag i trynet egentlig, og
det opplevde jeg at veldig mange ogsa felte. Og jeg husker ogsa at det var
flere som droppet ut. Vi startet jo aret [fer pandemien] med kanskje mellom 25
stykker i klassen og endte opp med 15. (Mihal, 23 ar)
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Nar det gjaldt fritidsaktiviteter, fortalte mange informanter at dette ble stengt ned
i lang tid. Dette var aktiviteter som organisert idrett, kor, teater og trening pa
treningssenter. Tilgangen pa slike aktiviteter ble sterkt redusert i lang tid: «Jeg
gikk jo pa aktiviteter, og da var jo det stengt, og da hadde jeg ikke sa mye a
gjere, og da matte jeg liksom bare veere hjemme og nesten ikke gjgre noe»
(Melanie, 13 ar).

Jenny gikk pa flere typer trening som var tilrettelagt for unge med funksjons-
nedsettelser, men dette ble helt stengt ned i lang tid. Moren til Jenny fortalte:
«Og de fikk jo ikke trene, altsa de matte holde stengt enda lenger enn andre,
fordi at de hadde eldre personer ogsa, sa det var enda strengere.» Selv om det
etter hvert apnet for noe idrettstilbud for unge, sa ble aktivitetene Jenny gikk pa,
holdt stengt lenger fordi det var deltakere med utviklingshemming som strevde
med strenge regler for avstand, eller fordi det ogsa var deltakere med som var
over 18. For Jenny som var mye alene, var det et tap av en viktig sosial arena i
tillegg til mulighet for fysisk aktivitet og mestring.

Flere tilbud forsvant ogsa for godt. Tuva gikk pa musikalteater og hadde gjort
dette i ti ar da pandemien kom.

Teateret avsluttet akkurat far korona kom. Og sa opprettet vi et nytt et med
andre ledere, men vi fikk aldri kommet i gang. For da kom korona, sa da ble
bare alt lagt ned. Sa da sto vi som gikk pa det teateret, igjen med ingenting.
(Tuva, 21 ar)

Den nye teatergruppen som skulle veere erstatningen for den gamle, gikk
konkurs, og tilbudet forsvant. Tuva fortalte at musikalteateret var et sveert
positivt tilskudd til livet hennes, men hun sluttet helt med det da det ble lagt ned.

| noen av informantenes historier blir det tydelig at de har et mer begrenset
tilbud av fritidsaktiviteter enn mange andre, pa grunn av behov for
tilrettelegging. Derfor var det vanskeligere a finne alternativer enn det ville veert
for andre jevnaldrende. Dette var noe som Aurora reflekterte over da hun mistet
muligheten til 8 svemme under nedstengningene:

Det viktigste er vel at det med fysisk aktivitet, fordi det er ikke alle som kan
gjore aktivitet pa samme mate. Det er veldig vanskelig for meg a ga. Jeg har
kondisjon til det, men jeg kan ikke ga langt. Jeg bare begynner a fa vondt i
beina, liksom. Sa er det folk som ikke kan ga i det hele tatt. Sa da er det
ganske viktig at de far lov til a veere fysisk aktive, selv om det er pandemi.
(Aurora, 14 ar)

| tillegg til skole og fritidsaktiviteter var det flere viktige helse- og velferdstilbud
som stengte ned. Jenny, som hadde stgttekontakt, opplevde at kommunen
kuttet stattekontakten hennes. Selv om hun helst kunne gnske a fa vaere mer
sosial med unge pa hennes egen alder, var stgttekontakten en mate a bate pa
noe av ensomheten hun opplevde: «Da [hadde] jeg stattekontakt, sa vi pleide a
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finne pa ting og gjere litt forskjellige aktiviteter en eller to ganger i maneden, tror
jeg. Bare for a gjgre noe hyggelig og gay, da.»

Moren hennes fortalte hvordan det stengte ned i rundt et ars tid, og at dette
hadde skjedd etter palegg fra kommunen:

Vi fikk beskjed fra stagttekontakten at hun hadde fatt beskjed av kommunen
om at man ikke skulle mgtes. Sa fikk hun jo beskjed senere om at na er det
apent igjen, men da var ikke Jenny klar. For da hadde det vaert stengt ned, og
da hadde hun veert sammen med oss hele tiden. (Moren til Jenny)

Det var ogsa mange behandlingstilbud innenfor helse som ble stengt eller sterkt
redusert. Lea opplevde at bassengtreningen som hun gikk pa for a bremse
hennes degenerative sykdom, ble stengt i et helt ar: «Svemming ble jo ganske
mye vekk, da. Under pandemien, da kunne jeg ikke veere i basseng, og da
kunne jeg ikke svemme, sa det var jo ganske tungt for meg a ikke oppleve det.»

Ellers var det spesielt de som hadde med DPS og psykiatrien a gjare, som
fortalte hvordan behandlingstilbudene ble sterkt redusert. Bade Celina, Mihal og
Tuva ble utredet under pandemien og fortalte at nedstengningene bidro til at
utredningen de fikk, gikk tregere. Mihal fortalte at mangelen pa fysisk kontakt
gjorde at behandlerne ville vente med medisinutprgving, som bidro til lengre
ventetid og ogsa sterre belastning:

Jeg hadde jo en bipolarutredning under pandemien. Og sa skulle man teste
medisiner og alt det der. Og det gjorde at en ting som kanskje tar tre—fire
maneder, plutselig ble mye lengre, som gjorde at livskvaliteten min i de
manedene ikke var sann superbra. (Mihal, 23 ar)

Tuva sa at bade utredningen og behandlingen tok en stayt som falge av
begrensningene:

Jeg tror at jeg kunne fatt fortere hjelp til min diagnose hvis ikke vi hadde
stengt ned. Da hadde jeg fatt behandlere, de hadde fatt sett mer pa
symptomene mine, sett at jeg ikke kun var deprimert. Sa jeg tror at jeg hadde
fatt den diagnosen mye tidligere hvis ikke vi hadde stengt ned. Og det hadde
jo hjulpet meg veldig. For da kunne jeg fatt de tablettene jeg trengte, jeg
kunne fatt de strategiene jeg trengte i hverdagen. Sa jeg tror det hadde
kommet fortere en diagnose. (Tuva, 21 ar)

Historiene fra dem som fikk hjelp av psykiatrien, tegner et bilde av at det ble
nedprioritert sammenlignet med andre helsetilbud. Dette er ogsa noe Gina
reflekterte over:

Det ble jo fokus pa akutt somatiske sykdommer. Men sa glemmer man at man
har en akutt psykisk helse ogsa. Akuttpsykiatrisk ble jo overbelastet, for folk
ble sa darlig og hadde ikke poliklinisk oppfalging lenger. De ble bare sendt dit.
(Gina, 20 ar)
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Tilknytning til arbeidslivet ble ogsa tematisert under noen av intervjuene. For de
eldste av informantene som var i arbeid, var permittering eller frykten for
permittering noe som preget dem. Ingrid fortalte at hun mistet mye pa flere
arenaer, der behandlingstilbud og arbeid var sentrale:

Det var veldig bratt, fordi at du [jeg] var jo engstelig, og altsa, jeg sleit jo med
a mentalisere over situasjonen og forsta situasjonen, og sa hadde jeg ikke
den gruppen a ga til og snakke om at dette er skummelt. Og jeg mistet jo
ogsa all struktur, altsa jeg mistet gruppen, og jeg matte ikke med min
individualpsykolog. Jeg ble helt permittert fra jobb, altsa, alt ble, liksom hele
strukturen bare falt ut. Det var skikkelig stress. (Ingrid, 23 ar)

For henne ble mangelen pa strukturen som arbeidet ga, noe som forverret
hennes vansker, samtidig som muligheten til a fa behandling ble innskrenket.
Celina var en annen av informantene som var i jobb da pandemien brgt ut. Hun
ble imidlertid ikke permittert, men frykten for permittering gjorde at hun presset
seg veldig lenge i en jobb som ikke var bra for henne:

Selv om jeg ikke passet sa godt og ikke trivdes sa veldig godt i jobben min, sa
ble jeg veldig mye lengre pa den arbeidsplassen fordi jeg var redd for a miste
jobben under pandemien. Det var mye skremsel rundt permittering, og jeg
visste at jeg ikke talte godt & ga hjemme. Da bandt jeg meg til stillingen som
jeg ikke burde hatt. | og med at jeg var pa hjemmekontor, og at det ganske
fort ble vanskeligere, men samtidig som det ble vanskeligere, var det ingen
som sa meg. Sa om jeg grat i pausene mine, var det bare jeg som sa det. Da
ble jeg sapass lenge at jeg fikk en ordentlig smell. Jeg ble sa utbrent av det.
(Celina, 25 ar)

Hun fortalte ogsa at Navs pressede situasjon hadde resultert i manglende
veiledning, noe som har pavirket henne gkonomisk. Hun sgkte farst om og
mottok dagpenger, mens hun egentlig skulle mottatt sykepenger, som er en
hgyere ytelse. Samtidig opplevde hun a fa sene utbetalinger og lange pauser
mellom utbetalingene.

Jeg fgler kanskje at jeg ble et nummer i en veldig lang ka. Det var veldig lite
personlig oppfelging veldig lenge, og de hadde ikke kapasitet til & falge opp
min sak, samtidig som det ble lagt mye mer tid, fordi nar det blir feil og ikke
blir rettet, og det ble veldig lange behandlingstider. Alle behandlingstider som i
utgangspunktet var maks pa tre maneder, ble veldig mye lengre. Det har veert
noen maneder der jeg rett og slett ikke har hatt noe inntekt. Jeg har mattet
ringe og fatt lovet nye datoer hele tiden. Det har veert perioder der alle
overganger har veert veldig vanskelig. Overganger fra en behandler til en
annen eller overganger fra et tiltak til et annet. (Celina, 25 ar)

Dette temaet peker pa hvordan mange offentlige tjenester ble stengt ned eller
redusert da pandemien brgt ut. Informantenes historier belyser tilrettelegging
som falt ut i skolen, stengte fritidstilbud, tilbud om stattekontakt som ble stoppet,
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et lite tilgjengelig psykisk helsevern og et presset og lite tilgjengelig Nav.
Hvordan informantene handterte disse problemene, varierte imidlertid. | neste
tema fokuseres det pa hvordan de ulike informantenes individuelle og sosiale
forhold pavirket konsekvensene av tapene de opplevde.

Hvem kom darligst ut? Individuelle og sosiale forhold

Dette siste temaet omhandler forskjellene mellom informantene nar det gjelder
opplevelser av negative konsekvenser av pandemien, pa kort og lang sikt. Selv
om det er flere som snakker om negative virkninger av pandemien pa kort sikt,
er det fa av informantene som sier at pandemien har gitt langvarige negative
effekter som de kan sette fingeren pa. Flere sa, saerlig pa andre
intervjutidspunkt, at de egentlig har lagt det bak seg:

Nei, jeg tror egentlig ikke [livet hadde veert annerledes uten pandemien].
Man hadde jo selvfglgelig vaert mye mer sosial og kanskje matt mer nye
mennesker og fatt mer opplevelser. Men utenom det sa, nei, jeg tror egentlig
ikke det. (Mihal, 23 ar)

Jeg har ikke noen langvarig mén i det hele tatt. Nei. Jeg faler det litt sann,
pandemien ja, det skjedde. Det hadde jeg glemt. Det er litt sann. Det er ikke
noe jeg tenker pa. (Tine, 18 ar)

Jeg foler at vi egentlig bare har glemt det litt. (Melanie, 13 ar)

Jeg har glemt det litt. Men det fgles litt uvirkelig a tenke tilbake pa at vi har
veert i en pandemi. Har vi virkelig veert det, liksom? (Linnea, 25 ar)

Samtidig er det forskjeller mellom informantene som forteller oss noe om
prosessene som gjgr at noen kommer darligere ut. Hvem som opplevde de
starste negative effektene pa kort og lang sikt, avhenger av en rekke
individuelle og sosiale faktorer. Noen av informantene beskrev seg selv som
opptatt av og flinke pa skolen. Disse snakket ofte om digital hjemmeskole som
noe de taklet veldig greit, selv om det ikke var optimalt:

Jeg husker, jeg syntes det var veldig vanskelig a felge med i noen timer pa
skolen, men jeg hadde et veldig godt grunnlag far korona, sa for meg sa gikk
det greit. Jeg har ofte den der at hvis det er noe jeg lurer pa, sa bruker jeg litt
tid pa & sgke det opp og finne ut av det. Da hadde jeg ikke noen leerer a
spgrre, sa da matte jeg pa en mate gjgre veldig mye mer selvstudie, men da
var jeg sa heldig at jeg hadde bygd det grunnlaget til at det gikk bra. Sa for
meg sa gikk ikke karakterene mine noe ned etter koronaperioden. (Tine, 18 ar)

Maya fortalte at hun faktisk tror nedstengningene var positivt for
skoleprestasjonene, fordi det ga rom for at hun kunne bestemme mye over
egen skolehverdag:
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Ja, jeg syntes det gikk bra i de fleste fag, men det var liksom, vi fikk aldri gvd
pa eksamen i noen av arene. Men det var ikke noe jeg tenkte pa pa den tiden.
Jeg foler i hvert fall at fordi jeg fikk gjort ting pa mitt eget tempo og bestemte
mye selv, sa tror jeg karakterene mine egentlig ble bedre pa grunn av korona.
(Maya, 20 ar)

A vaere hjemme innebar ogsé en pause fra maskeringen av ADHD-en hun ellers
matte gjere nar undervisningen var fysisk pa skolen:

Mens nar det var fysisk skole, sa falte jeg at jeg brukte mer energi pa a se ut
som jeg fulgte med, enn nar jeg faktisk falger med. [...] Jeg bare klarer ikke a
interessere meg i ting som jeg synes er kjedelig. Men da reagerer jo folk, sa
da ma jeg se ut som jeg falger med. (Maya, 20 ar)

For noen var pandemien noe som ikke satte sa tydelige spor, fordi funksjons-
hemmingen allerede innebar at de var vant til a streve med hjelpeapparatet. Pa
denne maten ble mangelfull tilrettelegging og tilbud en variant av noe man har
mgtt pa mange ganger for:

Man er litt vant til at den veien stengte seg, ja, da ma vi finne en ny igjen. Man
leerer a bli veldig l@sningsorientert. Korona var bare en liten hump i veien. Det
var ikke noe stort, for andre var det kiempestort, og de falt bakpa skolen, og
det ble som en hel greie. Men nar du er funksjonshemmet, sa er du vant til &
bli slatt i trynet hele tiden. Sa nar det kommer en til, sa er det bare en del av
det samme. [...] Ja, pandemien var jo i motsetning til mye annet egentlig ikke
en sa stor greie. Det var egentlig, nar jeg ikke hadde skolebgker, det var en
greie. At vi matte ha hjemmeskole, det var ikke sa ille. (Tine, 18 ar)

Maya reflekterte rundt hvordan pandemien innebar at alle egentlig matte
forholde seg til tilrettelegging og det a ikke kunne gjgre det man skal, pa en
standard mate, og i sa mate kunne veere et viktig leeringspunkt:

Jeg tror under pandemien sa fikk alle en liten smakebit av hvordan det er a
veere funksjonshemmet. At alle matte tilrettelegge for alle. Og det var mye
mer, folk var liksom snillere med seg selv. Og nar folk hadde grunner til ting,
sa var det ikke sett lenger som bare en unnskyldning, det var faktisk en
grunn. Og det a tenke at nar du tilrettelegger for noen, sa tilrettelegger du
som regel for alle. Ja, det er en ting jeg haper vi tar videre med oss, at det
ikke bare er sann, na er korona ferdig, sa na skal vi bare bry oss om
majoriteten igjen. Og hvem bryr seg om de som sitter hiemme? (Maya, 20 ar)

Det er ogsa verdt & merke seg at informantene som bodde i eller neer starre
byer, virket & ha en stgrre pakjenning enn de som bodde i en distriktskommune.
De som bodde byneert, fortalte om mer langvarige nedstengninger enn de som
bodde mindre sentralt. Det er seerlig tydelig i historien til Aurora, som bodde i en
liten kommune der de ikke ble spesielt hardt rammet av nedstengninger, at
mindre sentrale kommuner hadde et mye lavere trykk.
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En annen faktor som skapte tydelige forskjeller i informantenes historier, var
foreldreressurser. | informantenes fortellinger om nedstengningene trer den
naermeste familien frem som sentral nar det gjelder sosial omgang. Dette gjaldt
spesielt for dem som bodde hjemme. Mange av informantene fortalte om
hvordan stgtten fra foreldrene var viktig for 8 komme seg gjennom det. For dem
som manglet et stgttende hjiemmemilja, var det derimot en pakjenning:

Jeg bodde hjemme. Men jeg har jo bodd med min mor, som hadde drevet
mye med sann psykisk vold og sann. Sa nar det ble stengt ned, sa du kjenner
jo mer pa det at du blir litt fanget. Sa jeg kan jo prgve a ga ut pa tur og
bevege deg, men det er jo ikke s& mange gode grunner til & ga ut av huset
lenger. (Tuva, 21 ar)

Maya, som hadde lite statte hjemmefra, lgste sin tilsvarende problemstilling
med et darlig hjemmemiljg med & vaere minst mulig hjemme:

Det var vanskelig. Jeg folte at jeg levde mest mulig pa skolen nar det var lov.
Nar det ikke var lov, sa var jeg med venner og bare sann, hvis jeg bor hos
deg i to uker, sa er vi en kohort. Vi tok covid-tester, og jeg kjente familien der
sapass godt at det gikk fint. Det var et tidspunkt hvor jeg ikke klarte &4 bo med
foreldrene mine, sa jeg bodde hos sgsteren min en stund. Sa jeg bytta med a
bo med sgsteren min og foreldrene mine.

Intervjuer: Sé& du prgvde & veere minst mulig hiemme da?

Ja. Nar jeg var hjemme, sa var jeg mest pa rommet mitt. Jeg gikk ned for a
spise middag og sa opp pa rommet mitt igjen. (Maya, 20 ar)

| motsatt tilfelle kunne aktive og stettende foreldre i mange tilfeller kompensere
for de reduserte tjenestene og tilbudene. De informantene som hadde mye
stotte hjemmefra, fortalte hvordan foreldrene hadde spilt en positiv rolle i & bgte
pa ulempene av pandemien:

Og nar det var fullstendig lockdown og ingen fikk lov til & svgmme noen ting,
sa var jeg faktisk hos en venn av foreldrene mine som har et sant motstrems-
basseng, og sa svemte jeg i det motstramsbassenget [...] Og igjen sa gar du
tilbake til det ressurssterke foreldre, fordi folk har en tendens til & ikke tarre a
spgrre, men faren min var jo rundt overalt og spurte for & se om han kunne fa
et sted jeg kunne fa lov til &8 svemme. (Tine, 18 ar)

Det var feelt nar treningssenteret stengte ned. Foreldrene mine, heldigvis da,
gikk jo ut med penger for min del, for at jeg kunne trene med PT. Og man fikk
lov til & trene med PT pa senteret. [...] Jeg har heldigvis foreldre som har
kunnet, som har hatt muligheten, sa det er jeg veldig heldig der. Og jeg vet jo
at, jeg skjgnner jo veldig godt at hadde jeg veert i en annen situasjon der jeg
ikke kunne ha PT, sa hadde jeg jo hatt virkelig vanskeligheter med a fa inn
bevegelse i lapet av dagen. (Maria, 21 ar)
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Lea, som har en degenerativ sykdom som gradvis blir verre, benyttet et tilbud
om varmtvannsbasseng for & bremse dette. Da dette ble stengt ned over lengre
tid under pandemien, sgrget foreldrene for at hun fikk et privat tilbud. Faren til
Lea fortalte: «Vi har gatt privat og har benyttet oss av varmtvannsbasseng. Det
er gunstig for den sykdommen som Lea har, og det var jo 6g veldig vanskelig
for deg under pandemien.»

Det virker ogsa som at de som har psykiske funksjonsnedsettelser som ADHD
og bipolar lidelse, er blant dem som fikk den stgrste pakjenningen under
pandemien. Isolasjon og manglende meningsfylte aktiviteter bidro ofte til &
forverre plagsomme symptomer eller utlgse tilleggsdiagnoser som depresjon og
angst. For Matilde forte dette til at hun utviklet rusproblematikk: «Sann, na i dag
sa gar det egentlig greit, men det var absolutt ikke greit der og da. Jeg hadde
det veldig darlig og tydde mye til alkohol og andre rusmidler, fordi at jeg ikke
hadde noe annet da.»

Emilie fortalte ogsa hvordan hun ble veldig darlig under pandemien: «Jeg var
veldig mye ensom fgr og etter. Jeg var utrolig darlig under covid. Jeg var
suicidal. Jeg var skikkelig sint pa staten og pa folk.»

For Gina ble isolasjonen hun opplevde i barnevernsinstitusjonen, noe som
forverret hennes psykiske helse betydelig, som til slutt endte med et
selvmordsforsgk:

Altsa, jeg ble kjempedarlig nar pandemien begynte. Jeg fikk ikke ha BUP-
samtaler pa grunn av at de var ogsa stengt. Det endte med at i juni, det aret
pandemien kom, prgvde jeg a ta livet mitt. Og havnet da i koma. Fgr det
hadde jeg en tanke, jeg var fast bestemt pa at ingen egentlig brydde seg om
meg. (Gina, 20 ar)

Da hun ble spurt om hvor annerledes livet hadde veert uten pandemien, sa hun
at hun nok uansett ville slitt med sin psykiske helse og hatt behov for behandling,
men at dette selvmordsforsgket kanskje kunne vaert unngatt. Under siste
intervjutidspunkt fortalte Gina at det gikk bedre med henne na. | tiden etter
selvmordsforsgket hadde hun hatt mange innleggelser pa akuttpsykiatrisk, men
at det hadde blitt betydelig faerre de siste aret. Det var seerlig én lege hun matte
i behandling som sa henne, leste alt i journalen og tok en grundig gjiennomgang
av medisiner og diagnoser, som bidro til at hun klarte a starte en positiv prosess
fremover. Tyngden av de ulike diagnosene hennes innebar imidlertid at hun
hadde besluttet & sgke ufgretrygd.

Selv om det er fa som fortalte om tydelige langtidseffekter, er det noen. Den av
informantene som var tydeligst i & understreke langtidseffektene av pandemien,
var Celina. P& andre intervjutidspunkt var hun fremdeles under arbeidsavklaring
hos Nav etter smellen hun fikk under pandemien. Denne smellen hadde hatt en
langvarig effekt og var starten pa et utrednings- og behandlingslgp pa DPS. Pa
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andre intervjutidspunkt var hun fremdeles utenfor arbeid og mottok bistand fra
Nav, noe hun direkte knyttet til pakjenningene under pandemien:

Jeg tror nok at livet hadde veert ganske annerledes [uten pandemien]. Jeg
hadde nok sikkert hatt en smell lengre fremme i vente. Men jeg tror ikke det
hadde kommet samtidig med alt det andre. Det hadde nok hatt noen trygge
rammer. At ikke alt raste samtidig. Det hadde veert lettere a jobbe med helsen
hvis det hadde kommet litt senere. (Celina, 25 ar)

Samtidig som pandemien har handfaste effekter pa arbeidstilknytning og
gkonomi, fortalte hun ogsa under andre intervjutidspunkt hvordan pandemien
pavirket hvordan hun takler det & veere sammen med andre:

Ja, det preger meg enda. Bare det a veere rundt andre sluker mye mer energi
enn det gjorde for pandemien. For eksempel a veere i rom med mange
mennesker er mye vanskeligere enn det var fgr den perioden med mye
isolasjon. Bare a ga og handle pa butikken er blitt veldig vanskelig. Det har
blitt sdnn at jeg har nesten litt sdnne tvangstanker, med at du ikke vil ga i folk,
og det med ka. Det har blitt sdnn at jeg foler at jeg er i veien noen steder hvor
jeg star. Det med mye lyd og lys og sann, at det blir veldig mye stgy na. Fordi
det har blitt sa ubehagelig. (Celina, 25 ar)

Andre gjor rede for mer subtile problemer. De som ofte opplevde & vaere
ensomme, og som gnsket a ha flere venner, som Lea, Jenny og Stine, fortalte
om vedvarende vansker med & fa til sosiale relasjoner. Det er vanskelig a vite
hva som ville veert den kontrafaktiske situasjonen uten pandemien, men
nedstengningene ga nok disse feerre muligheter til & skape og opprettholde
sosiale relasjoner enn de ellers ville hatt. For Lea bidro den lange perioden med
avstand og forverring av hennes symptomer ogsa til stgrre sosial avstand fra
medelever:

Det & komme tilbake til det som var fgr koronaen, jeg kjente jo at det med
venner og sanne ting fysisk, sa er det jo ganske vanskelig. Og den
sykdommen har jo endret seg veldig mye pa de to arene, sa det var jo ganske
vanskelig @ komme tilbake til skolen og bare, «oi, du sitter mer i rullestol!» Og
det har pavirket meg ganske mye, det sosiale med noen venner, og jeg har jo
mistet en god venn, og det er jo, ja, det er jo ikke fort a fa venner tilbake.
(Lea, 14 ar)

Oppsummering

Dette kapittelet har undersgkt hvordan informantene opplevde konsekvenser av
pandemien. To konsekvenser fremheves i kapittelets to farste temaer: tap av
sosiale arenaer med jevnaldrende og stengte og reduserte tjenester og tilbud
under pandemien. For mange var pandemien og periodene med nedsteng-
ninger en ensom tid, der man mistet muligheter for & vaere sammen med
jevnaldrende. For informanter med fa venner og nettverk fra for innebar seerlig
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nedstengningene av skole og fritidstilbud at de mistet de eneste arenaene de
hadde for kontakt med jevnaldrende. | tillegg til opplevelser av ensomhet
innebar pandemirestriksjonene at flere informanter mistet viktige tilbud og
tienester i kortere eller lengre tid. De unge vi intervjuet, fortalte om en digital
skole som ofte fungerte darlig, stengte fritidstilbud, redusert kapasitet innenfor
helsevesenet, isolasjon i offentlige institusjoner, stengte tjenester som
bassengtrening og stattekontakt og et Nav med sveert redusert oppfalgings-
kapasitet.

Tap av sosiale arenaer og stengte og reduserte tjenester hadde flere konse-
kvenser for informantene. Informantene redegjorde for konsekvenser som
forverret psykisk helse, lengre utredningslap, manglende mulighet til & drive
med idrett og kulturaktiviteter, a falle ut av skole og studier, manglende leering
og mestring pa skolen, manglende progresjon i idrett og manglende sosiali-
sering. Enkelte fortalte imidlertid at pandemien innebar starre fleksibilitet i mgte
med skolen, noe som passet deres behov godt.

Det er samtidig fa av informantene som sa at de tydelig kan se at pandemien
har hatt vedvarende negativ pavirkning pa livene deres ved andre intervju-
tidspunkt. Et unntak er Celina, som fortalte om hvordan pandemien fremdeles
pavirket hennes helse, gkonomi og tilknytning til arbeidslivet. De nevnte
korttidseffektene kan likevel ha mer subtile langvarige effekter det er vanskelig
for informantene a identifisere. Dette kan veere slikt som redusert leeringsutbytte
pa skolen, redusert progresjon i utdanning, tapte muligheter for vennskap og
lengre og mer kompliserte behandlingslap.

| kapittelets siste tema ble det belyst hvordan individuelle og sosiale forhold
skapte forskjeller mellom hvem som tok saerlig skade av pandemien. | intervju-
materialet trer det frem klare forskjeller mellom informantenes opplevelser.
Informantene som sa ut til a takle konsekvensene av pandemien best, var de
med sterke foreldreressurser og allerede innarbeidede strategier for a handtere
systemet. De som opplevde de stgrste vanskene, var saerlig de som hadde
psykiske funksjonsnedsettelser som ble forverret av mangelen pa sosial kontakt
og vante rutiner, og de som manglet foreldrestgtte. De som bodde pa
institusjon, opplevde ogsa betydelige innskrenkninger pa sosial kontakt og
besgk i eget hjem. Dette kapittelet viser dermed hvordan ulikhetene i sarbarhet
og resiliens fortsatte a spille seg ut under pandemien, ved at de med allerede fa
ressurser a spille pa fikk et darligere utgangspunkt for a handtere de negative
konsekvensene av pandemirestriksjonene.
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Avsluttende diskusjon

Gjennom to intervjurunder med til sammen 17 unge mellom 13 og 25 ar har
hensikten med denne studien veert a belyse hvordan barn og unge opplever

at tjenestetilbudet samsvarer med deres behov bade fer, under og etter
pandemien, og a se pa hvordan pandemien har pavirket tilgangen til tienester
og opplevelse av inkludering i skole og fritid. Siden mye tidligere forskning
baserer seg pa foreldres erfaringer (Bohler, 2021; Bahler et al., 2023; Bghler &
Ugreninov, 2021; Bossy & Hervie, 2021; Jacobsen & Bghler, 2023), bidrar dette
notatet med et viktig tilskudd til forskningen ved a gi ordet til unge selv.

Et sentralt moment er hvordan de unge beskriver hva som er viktig for dem nar
det gjelder velferdstjenester og tilgangen til disse. Gode tjenester er kjenne-
tegnet av at de bygger opp under mestring. Det innebaerer at man far fglelsen
av a fa til det man holder pa med, og blir mgtt der man er, enten det gjelder
skolearbeid, idrett eller kulturelle aktiviteter. Det innebaerer ogsa tilharighet, at
man far mate jevnaldrende som en likeverdig, knytte band og danne vennskap.
Det handler i tillegg om fleksibilitet og a ta hensyn til de unges behov for
tilrettelegging og tilpasning. | dette ligger muligheten til a bli hgrt om hva slags
tilpasninger man gnsker og trenger selv. Disse beskrivelsene er i harmoni med
sentrale prinsipper i CPRD, som selvbestemmelse, deltakelse og inkludering,
respekt for forskjeller og like muligheter (Bufdir, 2021a).

Pandemien innebar en stor omveltning av dagliglivet da Norge stengte ned i
mars 2020. Dette notatet belyser de konkrete konsekvensene nedstengningene
fikk for informantene. Det er saerlig to konsekvenser som peker seg ut i data-
materialet: (1) tap av sosiale arenaer og (2) stengte og reduserte tilbud. Disse
to temaene henger sammen, fordi tilbudene som ble stengt og redusert, ogsa
kunne veere viktige sosiale arenaer. Skole, idrett og treningsmuligheter, kultur-
tilbud, kommunale tjenester som fysikalsk behandling og stgttekontakt og
behandling og oppfalging i psykiatrien nevnes av informantene som tjenester
og tilbud som enten stengte helt ned eller ble redusert til et minimum. De to
informantene som bodde pa en offentlig institusjon (barnevernsinstitusjon og
bemannet bolig), fortalte ogsa hvordan de fikk sterkt innskrenket frihet til a
veere sosiale med andre og opplevde langvarig isolasjon. Ser vi de unges
beskrivelser av gode tjenester i sammenheng med konsekvensene pandemien
fikk for velferdstjenestene, ser vi at sa godt som alle opplevde en forverring.
Mange opplevde manglende mestring i skole og fritidsaktiviteter i tillegg til
manglende tilhgrighet pa arenaer med jevnaldrende. Nar det gjelder fleksibilitet,
er bildet mer variert. Noen fortalte om rigide forstaelser av retningslinjer som
gjorde at viktige tjenester helt forsvant i lang tid, som for eksempel stgttekontakt
eller varmtvannsbasseng. Andre fortalte hvordan skolen ble mer fleksibel og
apnet flere dgrer for individuell tilrettelegging.
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Et annet sentralt funn er hva som fgrer til ulikheter i informantenes opplevelser.
Som hos Bghler et al. (2023) kommer det frem at informantenes ulike utgangs-
punkt og ressurser har bidratt til forskjellige opplevelser av nedstengningene.

| tr&d med Finemans (2010b) sarbarhetstilneerming ser vi at informantene
hadde, gjennom ulik tilgang til ressurser, ulik resiliens i mgte med pandemiens
nedstengninger og restriksjoner. De som kom best ut, er de som allerede hadde
utviklet strategier for a handtere systemet, de som hadde sterke foreldre-
ressurser, og de som bodde i mer rurale strogk der nedstengningene var mindre
omfattende. De som kom darligst ut, var seerlig de som hadde psykiske
funksjonsnedsettelser som ble forverret av mangelen pa sosial kontakt og vante
rutiner, og de som manglet praktisk, emosjonell og gkonomisk foreldrestatte. De
som bodde pa institusjon, opplevde ogsa betydelige innskrenkninger pa sosial
kontakt. Her illustrerer funnene hvordan konsekvenser av pandemien ma
forstas bredt og ta utgangspunkt i mer enn kun funksjonshemming. Sosio-
gkonomisk status, foreldrestgtte, bostedssituasjon og andre lignende faktorer er
viktige for a forsta hva slags konsekvenser nedstengninger har fatt for den
enkelte. Med andre ord skapte disse ressursene, eller mangelen pa dem, ulik
grad av resiliens som forsterket eller begrenset hvor sarbare informantene var
for pandemiens konsekvenser. Beskrivelsene fra de unge uten seerlig foreldre-
stotte understreker ogsa viktigheten av & bygge pa forskning som ikke kun tar
utgangspunkt i foreldre som informanter, da det er grunn til & forvente at foreldre
som deltar i slik forskning, i starre grad vil tilhgre gruppen foreldre som tar mye
ansvar for at barna far de tjenestene de trenger. Informantene i denne studien
bidrar i s mate med viktige perspektiver ogsa fra unge funksjonshemmede
som ikke opplever god foreldrestatte.

| pandemiens etterspill vil det veere viktig @ se pa hvem som vil kunne ha starst
behov for reparerende tiltak. Denne begrensede studien kan ikke alene gi klare
anbefalinger om hvem dette er. Funnene indikerer imidlertid at unge med
psykiske funksjonsnedsettelser som strever med arbeidsmarkedstilknytningen,
kan ha langtidsvirkninger av pandemien og antakeligvis er en spesielt utsatt
gruppe. | tillegg tegner funnene et generelt bilde av unge funksjonshemmedes
muligheter til & leve likeverdige liv i trdd med CRPD. A ha formelle rettigheter
betyr ikke at alle har samme utgangspunkt for & leve dem ut. Barn og unge med
funksjonsnedsettelser og deres familier vil fremdeles matte legge inn en
betydelig innsats for a utlase mulighetene rettighetene skal gi (Grue, 2023).
Det er fremdeles et stort forbedringspotensial i arbeidet mot malet om at alle
opplever velferdstjenester som bygger opp under mestring og tilhegrighet og er
tilpasset den enkeltes konkrete behov. | dette er det sentralt a iverksette tiltak
for & bygge ressurser hos borgere for & «minske, begrense og kompensere for
sarbarheter» (Fineman, 2010b, s. 13) som oppstar nar unge med funksjons-
nedsettelser med ulike typer bakgrunner mgter samfunnet. Notatets tydelige
funn om foreldrenes rolle viser hvordan omsorgsgiveres ressurser kan fungere
som en helt sentral buffer nar velferdstjenestene kommer til kort. A bygge opp
ressursene til omsorgspersoner vil bidra til familiers smidighet overfor mangler i
velferdsapparatet. Nar vi vet at foreldre med ulike utgangspunkt likevel forteller
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om tunge og vanskelige kamper med hjelpeapparatet (Gundersen, 2012; Demiri
& Gundersen, 2016; Jacobsen, 2023; Jsterud & Anvik, 2023; Green, 2007;
Riksrevisjonen, 2021), kan det & bygge opp under bedre stgtte til foreldre, som
er sensitive for at ulike familier har ulike typer ressurser, vaere et viktig tiltak.
Samtidig trenger vi et velferdsapparat som ogsa kan bgte pa sarbarhetene til
dem som ikke har foreldreressurser a spille pa.
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