ﬁ\“‘lll If |".|",.rf

HBV

o+
Yonguat
i 0

"‘WH e

\\Hl‘x"v.
'ﬁ:: 3

PRADER-WILLIS SYNDROM

Hvordan opplever foresatte til barn med Prader-Willis
syndrom matet med utdanningssystemet?

Hentet fra www.fug.no

Fakultet for humaniora og utdanningsvitenskap
Master i pedagogikk med fordypning i spesialpedagogikk

Christine B. Midtbust
Juni/2015


http://www.fug.no/

Forord

Denne studien er min masteroppgave i pedagogikk ved Hggskolen i Vestfold og Buskerud.
Jeg har valgt a fordype meg i spesialpedagogiske emner, og i denne forbindelse har jeg
gjiennomfart en studie. | studien gnsker jeg a se nermere pa hvordan foresatte til barn med
Prader-Willis syndrom opplever mgtet med utdanningssystemet. Jeg haper denne studien
klarer & formidle foresattes opplevelser pa en verdig mate, og veere med pa a bidra til at de

kan fgle seg godt i varetatt i mgtet med utdanningssystemet.

Forskningsprosessen har veert interessant, inspirerende og laererik, men ogsa utfordrende til
tider. Jeg vil takke mine fem informanter, som delte sine tanker og erfaringer. Jeg vil rette en
spesiell takk til min dyktige og positive veileder Marie-Lisbet Amundsen. Din interesse,

kompetanse og erfaring har veert til stor hjelp.

Hagskolen i Buskerud og Vestfold, juni 2015
Christine B. Midtbust



Reisen til Nederland

Nar du venter barn, er det som a planlegge en fantastisk ferietur - til Italia. Du kjgper en
stabel med guidebgker og legger store planer. Colosseum, Michelangelos David. Gondolene i
Venezia. Kanskje lerer du noen nyttige fraser pa italiensk. Alt er veldig spennende. Etter
maneder med ivrig forventning kommer endelig dagen. Du pakker kofferten og drar av sted.
Flere timer senere lander flyet. Flyvertinnen tar mikrofonen og sier,””Velkommen til
Nederland™. ”’Nederland?, sier du. Hva er det du sier; Nederland? Jeg hadde bestilt tur til
Italia! Jeg skulle veert i Italia na. Hele livet har jeg dremt om & fa reise til Italia”. Men det er
en endring i flyets rute. De har landet i Nederland og der ma du bli. Det viktige er at de ikke
har tatt deg med til et forferdelig, skittent sted, fullt av ngd og sykdom. Det er bare et annet
sted. S& du ma ga ut og kjgpe nye guidebgker. Og du ma lare et helt nytt sprak. Og du vil bli
nadt til & mgte en hel mengde nye mennesker som du ellers aldri ville ha mgtt. Det er bare et
annerledes sted. Det er roligere enn i Italia, ikke sa flott som Italia, men nar du har veert der
en stund og du far pusten igjen, ser du deg rundt ... og du begynner & legge merke til at
Nederland har vindmgller .... Og Nederland har tulipaner. Nederland har til og med
Rembrandt. Men alle de du kjenner er travelt opptatt med a reise til og fra Italia ... og alle
skryter av hvor fabelaktig fint de har hatt det der. Og for resten av livet kommer du til a si:
Ja, det var dit jeg hadde tenkt meg ogsa. Det var det jeg hadde planlagt. Og smerten ved det
vil aldri, aldri bli borte, fordi tapet av en drgm er et veldig, veldig tap. Men ... hvis du
tilbringer livet med a sgrge over at du ikke kom deg til Italia, vil du aldri fale deg fri til & nyte
de helt spesielle og skjgnne sidene ved Nederland.

Copyright 1987 Emily Pearl Kingsley. All rights reserved.
Oversatt av Lise T. Sagdahl, 1995.
Gjengitt med tillatelse.



Innhold

SAIMIMENDRAG .....ccooiiiiititttte ettt e e e e e ettt e e e e e saabeeteeeeeesa s nsseeeteeesesannsebeeeeeesesannbeeaeeeeesenannnreeaeeas 5
L ANNLEDNING.......ootteiteiie ittt ettt ettt et s e st sae e st e s bt e bt e b e e eb e e eme e eae e e b e e b e e sbeesaeesanesareebeeneennes 6
1.1 AVEIrensSNiNG O ULAYPING ....vveeiiiiieeeiiiiee et e et e e et e e e ertte e e e et e e e s sate e e e sbteeeeesaeeeeensteeeesseesesansens 8

2 TEORETISK TILNZERMING . ... ..ottt ettt ettt e e e e s et e et e e e e e s e bbbt e eeeesesannrseeeeeaesanan 8
2.1 Prader WilliS=SYNAIOM ....ccciciieei ettt ettt see e e str e e e st e e e sata e e e sataeeesstaeeesansaeeesnnsaeeesnes 8
0 0 R D 1T =4 Lo 13 o 1Y =Y o ¥ - N 9

B A X i =T o U U PO VRROPTT 10
2.1.3 Kroppssammensetning, fedme 08 OVErsPiSING ......cccccciiiiiieeeee e 10
2014 SKOIE ...t sh e st st b e b e b e s ne e et e e teereens 11

D R o [ o~ ST 12

2.2 Hva vet vi om foresatte til barn med funksjonsnedsettelse?.........cccccoevviereeiiieeiccciiee e, 13
2.2.1 Forestilling om fagfolkene.......cooiiiiii i 15
2.2.2 Hva vet Vi Om famili@Ne? ... .co ottt 15
BIMIETODE ...ttt ettt st sttt e bt e b e s bt e s a et e me e e a bt et e e bt e sb e e sheesateeat e e bt e b e e neenneeeaees 18
I I ) = VA TO IR g T g =] o Lo [ PP 18

R I A 1o 11 (=] O T PP PSPPI PPRUPROP 20
I T U 1 V- |- SRR 22
3.4 Egen forskerrolle 08 fArforstABISE ......iiviiiiiicieceesee e s 23
3.5 GJENNOMETBIING weeitiieiiie ettt ettt e s bt e e sat e e s ba e e sateesateesbteesabeesnbeesnnseesareeessnens 23
3.6 FOrskningsetiske VUIrdEIINGE ......cooiiiiiiiiiiie ettt st e s b e saee s 24

4 PRESENTASJON OG DRAFTING AV FUNN .......ooiiiiriiiiiieiiieieieeiceieste st sae ettt sbe st s 26
4.1 Organisering av SKOIEtIDUG ..........oociiiiiiiee e e e e e 27
4.1.1 Presentasjon av funn - Organisering av skoletilbud ..........cccocveviiriieiiiniiie e 27
4.1.2 Drgfting av funn - Organisering av skoletilbud .........cccovviiiiiiiiii e, 30

B - V=01 | U T a0 1 & o 1= SR 36
4.2.1 Presentasjon av funn - Fagfolks KUNNSKAPET ........cccveiiiiiiiiiiciee et 36
4.2.2 Drgfting av funn - Fagfolks KUNNSKAPET ......coicuiiiiiiiiee et 41

4.3 Skole-hjem samarbeid ..o e 46
4.3.1 Presentasjon av funn - Skole-hjem samarbeid .........cccooevieiiiiiiii i, 46
4.3.2 Drgfting av funn - Skole-hjem samarbeid .........ccocveiveiiiiii i 49



5 METODEKRITIKK.......oooiiiiiiiiiiiii s 54

6 OPPSUMMERING AV FUNN ........cooiiiiiii i 56
T AVSLUTNING ...t a e b s e s aa e s saa s 57
KILDEHENVISNINGER .........coiiiiiiiiiiiiiiiiiii ittt ara e 59

Vedlegg 1: Intervjuguide
Vedlegg 2: Brev til legen
Vedlegg 3: Tegning

Vedlegg 4: Nyttarsaften



SAMMENDRAG

Denne studien tar utgangspunkt i intervju med fem foresatte, som har barn med Prader-Willis
syndrom. De fem informantene er fra ulike kommuner, som betyr at de har ulikt skoletilbud
og ulik praksis i forhold til organisering av spesialundervisningen. Alle intervjuene ble
gjennomfart ved besgksintervju. Den ene informanten ble intervjuet hjemme, og de resterende

pa et fagkurs pa Frambu.

En av informantene hadde hatt barnet sitt i bade ordineer klasse og forsterket avdeling for
spesialundervisning for omtrent 20 ar siden. To av de foresatte har barna i forsterket avdeling

for spesialundervisning og de to resterende informantene har barna i ordiner klasse.

| studien gnsker jeg & se naermere pa foresatte til barn med Prader-Willis syndrom sine
opplevelser og erfaringer rettet til skoletilbudet. Samtalene med de foresatte viser at de har
ulike opplevelser og erfaringer i mgtet med utdanningssystemet. Likevel deler de flere felles

erfaringer og de viser til fglgende:

e Mgtet med utdanningssystemet byr pa utfordringer i forhold til organisering av
skoletilbud.

e Fagfolk har manglende kompetanse om Prader-Willis syndrom.

e De foresatte er skuffet over at fagfolk ikke bruker Frambu sin kompetanse.

e De foresatte opplever at de ikke anses som likeverdige samarbeidspartnere.

e De foresatte viser til at assistenter blir brukt i stedet for spesialpedagoger.

e | det ordinere skoletilbudet opplever de foresatte at deres barn blir tatt ut av klassen i
mesteparten av undervisningstilbudet.

e De foresatte har et positivt forhold til spesialskolene.



1 INNLEDNING

Jeg har i flere ar jobbet med barn og voksne med funksjonsnedsettelse, der jeg har veert i
kontakt med mange foresatte. Flere foresatte har veert fortvilte over at barnet deres ikke har et
tilpasset og likeverdig skoletilbud. I de siste arene har jeg jobbet med en person med Prader-
Willis syndrom. A jobbe med denne personen ga meg innsikt i hvor viktig det er de ansatte i
utdanningssystemet har kunnskaper om det sjeldne syndromet. Jeg gnsket dermed a benytte
muligheten & se naermere pa hvordan skolesamfunnet er tilpasset Prader-Willis syndrom og
deres foresatte. Det har vert vanskelig a finne litteratur pa omradet, derfor jeg benyttet meg

mye av Frambu sin forskning.

Personer med Prader-Willis syndrom (PWS) er ofte lett utviklingshemmede og
symptombildet er sammensatt. De kjennetegnes av varierende grad av utviklingshemning og
leerevansker, anlegg for fedme og et karakteristisk utseende (Haug 2008). Sartrekkene og
konsekvensene av diagnosen er ikke de samme for alle. Et individuelt opplegg med tilpasset
diett, fysisk aktivitet, medisinsk behandling og spesialpedagogisk hjelp, gker livskvaliteten for
bade personene selv og deres familier (Heiberg & Rabben 2003).

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne diagnoser ligger pa Frambu, og den forskningen som
foreligger i Norge er det stort sett dette kompetansesenteret som er ansvarlig for (Frambu
2015c). Fagpersonene i skolesamfunnet har mulighet til & nyttiggjere seg av Frambu sin
kompetanse. Veiledningstjenester fra Frambu er gratis, og Frambu bidrar til
kompetanseutvikling, kunnskapsformidling og veiledning (Frambu 2014b). Malsettingen er &
bidra til at familien og de lokale tjenesteyterne far god kunnskap om diagnosen, slik at man i
fellesskap kan finne gode lgsninger til det beste for de det gjelder. Nar det gjelder spgrsmal
om undervisningstilbud, kan rektorer, PP-radgivere, lzerere og spesialpedagoger selv ta
kontakt for rad og veiledning. Det kan for eksempel veere faglig informasjon i form av en eller

flere korte forelesninger og/eller muligheten for dialog og refleksjon.

Begrepet «den funksjonshemmede familie» er en benevnelse som ofte brukes nar man

snakker om familier som har barn med funksjonsnedsettelse (Laerum 2001). Benevnelsen sier
noe om hvor preget hele familien blir av & ha et barn med funksjonsnedsettelse. Davis (1995)
viser til at i mgtet med disse sarbare familiene er det viktig at fagfolk viser respekt, ydmykhet

og empati. Dessverre papeker bade Finnvold (2013) og Tegler (2014) at mange foresatte ikke



opplever at de blir mgtt med slike holdninger. De viser samtidig til at mange foresatte

opplever mgtet med skolesystemet som en evig kamp i en krevende hverdag.

En grunnleggende politisk malsetting i Norge er at det ikke skal trekkes diskriminerende
skiller mellom mennesker med og uten funksjonsnedsettelser. Alle skal bli inkludert i
samfunnet og bli inkludert i skole og samfunnsliv. Integreringsdebatten oppstod ikke bare
som en reaksjoner pa levekarene og fremveksten av nye omsorgsidealer. Det hadde ogsa en
mer pragmatisk side. Det var for stor mangel pa plasser i institusjonene og i spesialskolene, og
noen spurte om det kanskje var pa tide a tenke alternativt (Tgssebro 2010). Normalisering,
sammen med integrering ble for farste gang omtalt i St.meld. nr. 88 (1966-1967). Her ble det
vist til at barn med funksjonsnedsettelse bar vokse opp hjemme, fordi dette danner grunnlaget
for bedre prognose. Det ble argumentert for at de fleste madre er i stand til & gi barnet bedre
omsorg enn noen institusjon. Det offentliges rolle skal vere & yte tjenester slik at barn og
familie far sa normale vilkar som mulig, noe som betyr at foresattes hverdag vil by pa
seerskilte utfordringer i forhold til tilrettelegging og tilpasning (Kunnskapsdepartementet
2011, Leerum 2001).

Nedleggingen av spesialskolene i 1992 skulle vere siste innsats for a na malet om en
inkluderende skole for alle. Dette var ment som et forsgk pa a utjevne klasseskiller i norsk
skole, men farte samtidig ogsa til feerre valgalternativer for elever med behov for alternative
opplearingsmetoder (Amundsen 2014). 1 1992 var 3000 elever utenfor den ordiner skolen, og
20 ar etter viser en kartlegging gjennomfart av Utdanningsforbundet at tallene er drgyt 5000 -
nesten en fordobling (Jelstad & Holterman 2012).

De foresatte har ogsa med tiden blitt tildelt en stadig sterkere rolle i det norske skoleverket.
Ifglge leererplanen har de foresatte hovedansvaret for barnas oppdragelse, mens skolen skal
hjelpe til (Kunnskapsdepartementet 2006a). Dette betyr at partene ma samarbeide i forhold til
barnas faglige og sosiale utvikling. Det er et sterkere fokus pa at foresatte skal veere
likeverdige partnere i skolen, og at foresatte i stgrre grad enn tidligere brukes som de
ressurspersonene de er i forhold til sine barns oppleering og skolegang
(Kunnskapsdepartementet 2004). Likevel rapporteres det om et stort sprik mellom lovens
intensjoner og den praksis som eksisterer i dagens skole. Norske undersgkelser viser at skolen
gir foresatte en del informasjon, men at det foregar lite drafting med bestemmelse og
medvirkning (Kunnskapsdepartementet 2004, Lassen & Breilid 2012, Nordahl 2007). |
Oppleringsloven §5-4 star det at spesialundervisningen sa langt det er mulig skal utformes i



samarbeid med eleven og foreldrene, og det skal legges stor vekt pa deres syn. Siden jeg med
denne studien gnsker a se neermere pa hvordan foresatte til elever med PWS opplever at deres
syn vektlegges, har jeg valgt a ta utgangspunkt i falgende problemstilling:

Hvordan opplever foresatte til barn med Prader-Willis syndrom mgtet med

utdanningssystemet?

1.1 Avgrensning og utdyping

Denne oppgaven tar for seg personer med PWS som gar i grunnskolen. Grunnskolen er en
fellesbetegnelse for barneskolen og ungdomsskolen, som begge er et kommunalt ansvar.
Foresattes mulighet til innflytelse pa opplearingstilbudet er sentralt, og som tidligere vist til er
denne retten ogsa nedfelt i lovverket. Foreldreperspektivet blir en innfallsvinkel til bredere
forstaelse av den praksisen vi ser i norsk skole i dag. Jeg haper med denne studien a fa starre

innsikt i hvordan mgtet med utdanningssystemet oppleves for foresatte til barn med PWS.

2 TEORETISK TILNARMING

2.1 Prader-Willis syndrom

Prader-Willis syndrom (PWS) er en tilstand som farst ble omtalt i 1956 av de sveitsiske
legene Prader, Labhart og Willi (Vidje 2003). Pa denne tiden beskrev legene PWS, som en
gruppe mennesker med varierende grad av utviklingshemning, kortvokste, sen eller
mangelfull pubertetsutvikling og svaert overvektige. | tillegg hadde de enorm appetitt og
unormal interesse for mat. | senere tid har man funnet at tilstanden skyldes mangelfull
funksjon i hypotalamus, som er den hormonregulerende delen av hjernen (Vidje 2003: 3).
Hypotalamus regulerer vekst, energiniva, tarste, appetitt og sevn. | tillegg har barn med PWS
ofte redusert niva av veksthormon, som farer til darlig lengdevekst og en ubalanse i
kroppssammensetning. Derfor har barn med PWS mer fettvev og mindre muskelmasse enn

vanlig. Den lave hgyden og ubalansen i kroppssammensetning kan forbedres med



veksthormonbehandling, som farer til at kroppsfettet reduseres og muskelmassen gker (Pfizer
2012).

Den vanligste arsaken (ca. 70 prosent) til syndromet PWS er at personene har en skade som
kalles parental delesjon. Det vil si at det mangler en del pa det 15. kromosomparet pa den
delen som kommer fra farssiden. De resterende 30 prosent har noe som omtales som maternell
disomi. Her kommer begge kromosompar 15 fra mor. De fleste med PWS er lett
utviklingshemmede. Omtrent fem prosent fungerer i normalomradet og omtrent like mange er
alvorlig utviklingshemmet. De resterende befinner seg i grenselandet til normal fungering
(Vidje 2003).

Symptombildet er sammensatt, men personer med PWS kjennetegnes av varierende grav av
utviklingshemning og leerevansker, anlegg for fedme og et karakteristisk utseende (Haug
2008). Personer med PWS har et smalere ansikt, mandelformede gyne og en munn som er
mindre enn gjennomsnittet. Hendene og fattene er ogsa mindre enn vanlig. De fleste er

inaktive og hvis de sitter mye stille, faller de ofte i sgvn (Pfizer 2012).

Personer med PWS er generelt beskrevet som a ha fastlaste relasjonsmgnstre, vansker med a
takle nye situasjoner, og en atferd som er preget av stahet, kverulering og aggresjon (Larum
2001). Det vil veere ngdvendig med tilsyn og statte for & kunne ha ansvar for eget hushold og
matinntak, egen gkonomi, sosiale relasjoner og aktiviteter gjennom hele livet. Uten en positiv
autoritet vil en med PWS utvikle livstruende overvekt i ung alder (Albright 1998, Frambu
2015a).

2.1.1 Diagnostisering

I Norge blir tre til fem fadt med syndromet hvert ar, jevnt fordelt mellom gutter og jenter.
Ifelge Frambu (2015a) kjenner vi i dag ca. 110 personer med PWS. For de fleste kan
diagnosen bekreftes ved genetisk testing, der det trengs blodpraver fra personen selv og noen
ganger ogsa fra mor og/eller far. Som falge av at genetikken til personer med PWS er
komplisert, kan det ofte vaere pakrevd med flere genetiske tester for & fastsla en sikker
diagnose. Dette har ssmmenheng med at diagnosen kan forveksles med andre
nevromuskulere tilstander. Barnelegene har etter hvert blitt godt kjent med sykdomsbildet og
de spesifikke sartrekkene til barn med PWS. Ved a se pa kombinasjon av utseende og slapp

muskulatur kan diagnosen stilles allerede i nyfadtperioden (Frambu 2014a).



2.1.2 Atferd

Fra starten av barnearene har barn med PWS en karakteristisk atferdsprofil. Evne til
samhandling med jevnaldrende kan vere utfordrende. De har vansker med a tolke sosiale
signaler og dersom de kommer opp i sosiale situasjoner de ikke er forberedt pa kan de bli
utrygge (Frambu 2014c). Overvekt, sgking etter mat, manglende forutsetninger for a ta ansvar
for seg selv, uttalevansker og avvikende utseende kan ogsa spille en rolle for personens
sosiale liv (Aanerud, Aashamar, Bahr, Laumann & Spilhaug 2003). Noen utvikler en
kontrollerende og manipulerende oppfarsel, som de har problemer med a bryte. For eksempel
kan deres tvangspreget forhold til mat fare til at de apenlyst spiser opp naboens mat (Frambu
2014c).

Personer med PWS trives best med faste rutiner og forutsigbarhet. Dersom dette brytes kan
det utlase sterke reaksjoner. | voksenlivet kan et annet sertrekk veere aggressiv atferd. Denne
avvikende atferden kombinert med psykiske problemer er de starste utfordringene for voksne
med PWS. Dette vil i starst grad pavirke livskvaliteten for bade personen selv og for
omgivelsene (Vidje 2003). Ifglge Haug (2008) viser til at det er en stor grad av psykiske
vansker (primaert depresjon og psykoser) hos personer med PWS over 30 ar. | voksenlivet er
det like viktig at fagpersonene kjenner til ulike problemer som kan oppsta, slik at man kan
sette inn forebyggende tiltak. Manglende strukturert og forutsigbart miljg, fysiske symptomer
som falge av overvekt og/eller ubalanse i hormonene kan vare arsaken til at problemene
oppstar (Haug 2008).

2.1.3 Kroppssammensetning, fedme og overspising

Personer med PWS har lav muskelspenning, nedsatt kroppsbevissthet, nedsatt styrke,
koordinasjon, balanse og lav utholdenhet. De har nedsatt grovmotorikk, men bedre
finmotorikk. Fysisk aktivitet bgr derfor veere en fast, daglig aktivitet (Frambu 2010b, Haug
2008). Nyfadte barn med PWS har en muskelsvakhet, spiseproblemer og darlig vektoppgang.
Nar barnet er 2-5 ar far de foresatte et motsatt problem (Pfizer 2012). | denne alderen
forekommer en tvangsmessig gkende appetitt, og dermed en utfordrende atferd i forhold til
mat (Vidje 2003). Det blir mer og mer Kklart at spisingen skyldes tvangsmessige forhold mer
enn sultfglelse (Haug 2008). De har et energibehov som er 30 % lavere enn gjennomsnittet, sa
de trenger derfor mindre mat enn vanlig (Pfizer 2012). Kroppen til personer med PWS har et

starre volum av fett enn av muskler, som farer til det redusert ernaringsbehovet. Voksne med
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PWS trenger ofte ikke mer enn 1000-1200 kalorier daglig (Haug 2008). Dette er en utfordring
for personer med PWS, fordi de har en nedsatt kroppsbevissthet, som farer til manglende evne
til & fole seg mette (Frambu 2014a, Pfizer 2012).

Personer med PWS vil ofte benytte ethvert smutthull som dukker opp for a fa ekstra mat
utenom dietten. De kan uttrykke seg godt, og plutselig ser de en kanskije en apning for a fa en
kake og sjokolade som er tilgjengelig. Dersom de ikke far hjelp, vil denne tendensen til
overspising fare til fedme. Fedmen kan fare til utvikling av diabetes type 2, og som igjen kan
disponerer for sykdom i hjerte- og karsystemet. Fedmen kan ogsa fare til blodtrykksstigning,
hjertesvikt med arebetennelse og kronisk leggsar. Dersom ekstrem fedme overkommer kan
pustestopp under sgvn forekomme (Vidje 2003). En kontrollert diett er ngdvendig for avverge
helsefarlig og livstruende overvekt (Frambu 2014a, Haug 2008, Pfizer 2012, Vidje 2003).

2.1.4 Skole

Elever med PWS har rett til individuell opplaringsplan (IOP) og for de fleste vil IOP innga
som en del av en starre individuell plan (IP). Personer med PWS vil alltid ha behov for
langvarige, koordinerte og sammensatte tjenester, og har derfor rett til & fa utarbeidet en IP av
kommunehelsetjenesten i samarbeid med andre tjenesteytere (Aashamar 2005). De fleste har
0gsa en ansvarsgruppe der skolen er representert. Ansvarsgruppen er viktig for a fa til et godt
tverrfaglig samarbeid og gode overganger i skolesystemet. Skolen har dermed som oppgave a
samarbeide bade internt og med andre aktuelle instanser (Vidje 2003).

Personer med PWS har sammensatte lerevansker. Leerevanskene kan veaere knyttet til evne til
konsentrasjon og utholdenhet over tid, og redusert evne til abstrakt tenkning. De har forsinket
psykomotorisk utvikling i ulik grad, som ogsa farer til forsinket tale- og sprakutvikling. Det
ekspressive spraket er mer forsinket enn det impressive, derfor kan sprakforstaelsen veere

bedre enn evnen til & uttrykke seg verbalt (Frambu 2010a).

Til tross for dette har personer med PWS en god evne til a bruke ord og begreper riktig, men
handler ikke etter den tilsynelatende verbale forstaelsen. Den nevrologiske skaden de har fatt
medfarer at de blant annet har svak auditiv korttidshukommelse. De trenger dermed lang tid

til bearbeiding og hyppig repetisjoner er ngdvendig. Den visuelle styrken og

langtidshukommelsen er relativt bedre (Frambu 2010a).
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Timeplanen ma tilpasses barnets fysisk og mentale kapasitet. Elever med PWS trives best i et
oversiktlig og forutsigbart milje der de har oversikt over skoletimen, over dagen, over hva
som skal skje, hvor de skal vaere, og hvem de skal veere sammen med (Frambu 2010b). Det er
viktig at planene har stor grad av likhet fra dag til dag. Rutinene kan veere de samme, avtalene
bar vare klare, enten de er skriftlige eller muntlige. Timeplanen ma ha arbeidsgkter av
tilpasset lengde og variere mellom intellektuell trening og fysisk aktivitet. Brudd pa rutinene
kan skape engstelse og usikkerhet. Faste rutiner i forhold til mat og maltider er spesielt viktig.
Dette vil betrygge personer med PWS, og vil fare til stgrre konsentrasjon rettet til skolefagene
(Aashamar 2005).

Personer med PWS trenger meningsfull sysselsetting, sa undervisningen ber veare konkret og
nart knyttet opp mot naturlige situasjoner (Haug 2008). Personer med PWS skal delta pa alle
sosiale settinger som skolen arrangerer. Selvbildet til personer med PWS vil bli styrket
dersom eleven far muligheten til & mestre i sosiale aktiviteter (Frambu 2014c). Sosial
inkludering handler om & veere en del av det sosiale miljget, knytte relasjoner og a fa venner
(Engan & Ytterhus 2006). | en atmosfeere av aksept, respekt, tillit og med mye humor, vil en
elev med PWS ha det bra og lere mye (Frambu 2010b).

Personer med PWS har vansker med a tolke sosiale signaler og de har vansker med a sette seg
inn i en annens sted. De kan derfor bli utrygge dersom de kommer opp i sosial situasjoner de
ikke er forberedt pa. Sosial trening og ADL-trening (aktiviteter i dagliglivet) ber derfor innga
i den daglige undervisningen (Aashamar 2005, Frambu 2014c).

Ofte vil det veere behov for hjelp fra assistent store deler av skoledagen. De fleste barn med
PWS ma ha hjelp til trening og undervisning, nar oppfalging ved maltider og stette og
forbilder i lek og samhandling i frilek og friminutter. Det er viktig at assistenten er med i all
planlegging og organisering av tilbudene, for a sikre at alle drar i samme retning. Oppgavene
assistenten har ma presiseres, og vedkommende ma fa veiledning og opplaering om PWS

generelt, og om den aktuelle eleven spesielt (Aashamar 2005).

2.1.5 Aldring
Tidlig diagnostisering og innsetting av tiltak, vil fgre til bedret livskvalitet for personer med
PWS (Vidje 2003). Man vil se en reduksjon av livsstilsykdommer hos personer med PWS,

som falge av ernaringstiltak. | dag blir sma barn diagnostiseres tidlig og det siste tiaret har
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levealderen til personer med PWS gkt med mellom 20 og 50 ar. Det forventes at stadig flere
blir over 40 ar, og det er i dag noen personer med PWS som er over 50 ar (Haug 2008). Det
betyr at det er ngdvendig med stgrre kompetanse om voksne med PWS. Det er til ettertanke at
inntil midt pa 1980-tallet dade de fleste med PWS i 25-35 ars (Heiberg & Rabben 2003).
Tidlig diagnostisering, konsekvent kostveiledning og god oppfalging er tre viktige arsaker til
at personer med PWS stadig blir eldre (Haug 2008).

Med mer forskning vil man anta at livslengden blir normal (Heiberg & Rabben 2003).
Samtidig melder enkelte rapporter om tidlig aldring hos personer med PWS over femti ar,
men datamaterialet er lite og med mange feilkilder (Haug 2008). VVoksne med PWS er trolig
utsatt for samme medisinske og sosiale aldringsmekanismer som andre, men de fleste er ikke i
stand til & uttrykke dette. Det er vanskelig for dem a selv si ifra nar endring skijer over tid,
fordi de har nedsatt smertefalelse, darligere evne til & se sammenhenger og generell redusert
evne til & generalisere (Haug 2008). Man regner ikke med at i overskuelig fremtid vil det bli
utviklet metoder eller medisiner som kan normalisere feilfunksjonene. Medisiner som skal
redusere matinntaket har hatt liten eller ingen effekt. Derfor ma vi fortsatt konsentrere oss om
symptomene. God tilrettelegging for personer med PWS er avgjgrende for helsetilstanden og

hvor godt de kan fungere i hverdagen (Laerum 2001).

2.2 Hva vet vi om foresatte til barn med funksjonsnedsettelse?

Det a fa et barn med funksjonsnedsettelse eller et barn med kroniske sykdom farer ofte til en
alvorlig krise for de foresatte. Det innebarer forandringer for all framtid. Familien blir bratt
tvunget til a tilpasse seg det faktiske forhold, og kanskje ma hele livssituasjonen legges om
midt oppi den brutale smerten og fortvilelsen som har blitt utlgst (Leerum 2001). Dette
kapittelet setter fokus pa foresattes opplevelser og erfaringer knyttet til det & veere foresatte til
barn med funksjonsnedsettelse. Jeg bruker begrepet «funksjonsnedsettelse» fordi begrepet
dreier seg om kroppens funksjonelle begrensninger, mens funksjonshemming derimot,
kommer i tillegg og handler om barrierer i omgivelsene (Tessebro 2010). Ved a sette fokus pa
foreldreperspektivet i dette kapittelet kan det vere lettere a forsta de foresattes behov for hjelp

0g statte i skolesystemet.

Noen av barna og familiene deres, som vi finner i skolen, lider under sa enorme belastninger

at det er en sveert viktig oppgave a vise dem omsorg. Undersgkelser viser at stotte fra
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omgivelsene har stor betydning for en god tilpasning. Stetten er viktig pa flere omrader; den
farer til at foresatte far praktisk hjelp og avlastning, og den har en positiv virkning pa deres
selvbilde (Leerum 2001).

I det falgende vil det bli skrevet generelt om foresatte til barn som har en
funksjonsnedsettelse, da det er begrenset teori om foresatte til barn med PWS. Likevel vil det
som blir skrevet ogsa gjelde foresatte til barn med PWS, da de undersgkelsene som foreligger
viser at PWS er serlig krevende for foresatte. Undersgkelser viser at hos familier med barn
som har PWS har det blitt rapportert om et hgyere stressniva, og om starre problemer med a
opprettholde gode familierelasjoner, sammenliknet med familier hvor barna hadde
funksjonsnedsettelse pa andre mater (Hodapp, Dykens & Masino 1997).

Det er ogsa funnet en tendens til at foresatte, i familier hvor et barn har PWS, i stor grad
opplever manglende kontroll pa egen situasjon og at forekomsten av depressive falelser er
relativt hgy (Van den Borne et al 1999). Sarimski (1995) viser til at 70 prosent av mgdre til
barn med PWS opplevde behov for henvisning til psykolog. En annen forskning utfert av
Leerum (2001) viser til at foresatte har mgtt utfordringer pa et falelsesmessigplan og i forhold
til familielivet. Undersgkelsen bygger pa intervjuer med 14 foresatte til barn med PWS og de
beskrev utfordringer knyttet til kjennetegn ved PWS, og vansker med & fa den hjelpen de
trengte. Laerum (2001) peker pa at funnene tyder pa at de foresatte i utvalget savnet at noen
skulle vaere interessert i dem og hvordan de hadde det, og ikke bare fokuserte pa barnet. Den
starste utfordringen var a forholde seg til og mestre hverdagen i forhold til et lite koordinerte
hjelpeapparat (Laerum 2001).

Dessverre er ikke fagfolk alltid oppmerksomme pa de psykososiale problemene som familien
kan slite med. Foresatte og forsa vidt alle mennesker har en tendens til & fornekte
psykososiale problemer, fordi vi tror at de stiller oss i et darlig lys. Dersom foresatte ikke har
ekstreme problemer, er det oftere vanskelig for fagfolk a fa tak i problemene. For a kunne
hjelpe foresatte og deres barn, kreves klar forstaelse av de problemene de star ovenfor,
hvordan de opplever situasjonen og matene de tilpasser seg den pa. | henvisning til Leerum
(2001) beskriver de foresatte utfordringer som kan deles i tre omrader: forhold som var
knyttet til symptombildet hos barnet, problemstillinger knyttet til & fa hjelp og & forholde seg
til hjelpeapparatet og falelsesmessige reaksjoner pa a ha et annerledes barn. Nedenfor vil jeg
presenterte familienes forestillinger om fagfolkene og hva vi vet om familie, med hovedvekt
pa Davis (1995) sin forskning.
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2.2.1 Forestillinger om fagfolkene

De foresatte vil bygge opp forestillinger om de fagfolkene, som skal jobbe med barnet deres
allerede far det farste mgtet. Derfor ber de foresatte fa vite hva fagpersonene i
utdanningssystemet gjar, og hva de forventer av et effektivt samarbeid (Davis 1995). Dersom
foresatte danner seg forestillinger om fagfolkene som hjelpsomme, forstaelsesfulle, palitelige,
stattende og hensynsfulle, vil dette styrke skole-hjem samarbeidet. De foresattes oppfatning
av seg selv og om sin egen kompetanse har ogsa en betydning for hvordan de tilpasser seg.
Dersom fagfolk kommunisere godt og behandler foresatte med respekt, vil de fa bedre
selvaktelse, som farer til at de tilpasser seg bedre i samarbeidet med skolen (Davis 1995,
Sommerchild 1997).

De foresatte skal i mgtet med skolen snakke om det de er mest emosjonelt tilknyttet til i livet,
nemlig sitt eget barn. For fagfolk som samarbeider med foresatte er det avgjgrende a forsta at
det er sveert sarbart. | de foresattes sarbare rolle har de behov for annerkjennelse, bekreftelse
og oppmuntring (Nordahl 2007). Foresatte som ikke opplever anerkjennelse av lerere, vil ha
behov for & beskytte egen verdighet. Dersom larerne i skolen stadig kommer med negative
tilbakemeldinger pa barnets oppfarsel og arbeidsinnsats kan de foresattes ta avstand til skolen.
De kan utvikle en redsel, for a hgre om de har gjort det darlig som far eller mor

(Nordahl 2007).

2.2.2 Hva vet viom familiene?

Sjokk, krise, sorg og sarbarhet er vanlige reaksjoner hos foresatte nar de far beskjed om at
deres barn har funksjonsnedsettelse (Laerum 2001). Foresatte ma tilpasse seg diagnosen, som
innebaerer omfattende forandringer i de forestillingene de har om barnet. A fa et barn med
funksjonsnedsettelse kan fare mye usikkerhet og fortvilelse. De vet kanskje ikke om barnet vil
leve, hvor lenge det vil leve, om det vil ha smerter eller om det vil utvikle seg normalt. Barnet
kan risikere & ikke ga pa skole, bli isolert fra venner eller mgte avvisning fra andre
mennesker. Det er ikke uvanlig at de foresatte ikke klarer a skille mellom de forestillingene de
har om diagnosen, og de forestillingene de har om barnet. En sammenblanding av barn og
diagnose innebarer store ulemper for bade de foresatte og barnet. Barnet kan ga glipp av en
rekke ferdigheter og kan utvikle en begrenset og selvsentrert oppfatning av verden, fordi de
foresatte ikke ser barnets potensial. Det er derfor sveert viktig at fagfolk hjelper de foresatte

med a fa bedre forstaelse av hvordan barnet oppfatter hendelser (Davis 1995).
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Foresattes selvforestillinger er helt avgjgrende for deres atferd. Disse forestillingene endres
antakelig nar sykdomskrisen oppstar. De foresatte kan for eksempel fa fglelsen av at de har
forarsaket eller burde ha hindret sykdommen, eller fglelsen av at de burde klare a fjerne
sykdommen, men de klarer det ikke. Noen kvinner lever med en grunnleggende tvil pa seg
selv som kvinner, mgdre, ektefeller, enten fra far eller som falge av sykdommen. Det kan
henge sammen med at mange mgdre ma gi slipp pa arbeidet utenfor hjemmet, ettersom arbeid
ofte farer til selvtillit og uavhengighet. Manglende selvfglelse og egenytelse knyttes til
depresjon og angst. Selvbilde kan svekkes ytterligere dersom man har tilleggsbelastninger,
som syke foresatte, arbeidslgshet, gkonomiske bekymringer eller andre tapsopplevelser har
forekommet. De foresatte ma laere seg a akseptere sykdommen og barnet ma leere seg a leve
med sykdommen ut fra de forutsetningene de har. Hvis ikke fagpersoner er varsomme, kan vi
uten gnske ytterligere redusere foresattes egenkompetanse med var faglige kompetanse (Davis
1995, Sommerchild 1997).

A ha et barn med en alvorlig og kronisk sykdom kan gi risiko for gkt press pé forholdet, og
det vil bli ngdvendig med forandringer. De foresatte kan vere preget av endelgse
bekymringer, og de vil fa mindre tid til hverandre. Videre kan det & vaere aleneforeldre
oppleves som en betydelig stresskilde, for de mangler det en partner kan gi i form av
psykologisk, skonomisk og praktisk stgtte. Det betyr ikke til at aleneforeldre far starre
problemer, for de kan ha det bedre enn familier der de foresatte er i konflikt. Ifglge Davis
(1995) er det ofte mgdrene som har hovedansvaret for den daglige omsorgen for barna.
Fedrene har oftest liten kontakt med fagfolkene som har den profesjonelle omsorgen for
barnet, og dermed gar de glipp av kunnskap om stgtte og innsikt. Sarlig vanskelig blir det
dersom en av de foresatte har en forestilling om den andre som gar ut pa at han/hun kan
klandres for barnet som har funksjonsnedsettelse (Davis 1995). Kanskje vil framtidig
forskning vise et annet bilde, siden fedre i starre grad i dag tar ansvar for barna? Davis (1995)
fremhever videre at sgsken kan bli oversett. De foresatte far ikke gitt hensiktsmessig respons
pa sgsknenes behov, fordi det syke barnet vil kreve gkt oppmerksomhet. Noen familier vil
fare en arbeidsfordeling der for eksempel faren tar seg av sgsknene. Det kan veere bra for

barna, men de foresatte kan savne samholdet med hele familien (Davis 1995).

Det & informere andre om diagnosen kan vare vanskelig for mange foresatte. En del familier
blir sveert isolerte, som kan skyldes personlige psykiske vansker, bekymringer i forhold til
barnet, gkonomiske problemer eller at de ikke tgr a overlate barnet til andre pa grunn av
barnets krisesituasjoner som for eksempel et epileptisk anfall. Andre familier trekker seg
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tilbake fra omgang bevisst, fordi de er skuffet over andre mennesker, som ikke forstar hvor
vanskelig livssituasjonen deres egentlig er. Eller som unngar dem fordi de ikke vet hva de
skal si eller hva de kan gjere for & hjelpe. Det er heldigvis mange familier som far stgtte og

opplever det sosiale nettverket som positivt (Davis 1995).

Trolig vil foresattes forestillinger om alle sider av det livet de lever, bli endret. Rutiner for
husstell og gjaremal blir vanskeligere a gjennomfare. Fravaersdager pa jobb og skole kan
oppsta oftere enn far, for a falge opp jevnlige praver og behandlingsplaner. Det kan veere
ngdvendig med endringer i huset, for a gi plass til stol, heis eller gelendre. Familien kan bli
nadt til & flytte. Den ene eller begge foresatte kan bli ngdt til a redusere arbeidstiden eller
slutte i jobben, og kan ga glipp av en karriere. Det vil bli langt mindre tid til aktiviteter for
familien sammen, og det kan ga utover mellommenneskelige forhold, verdier og oppfatning

av seg selv (Davis 1995).

Foresattes livsfilosofi og mal i livet er grunnlaget for maten de ser pa seg selv og deres
forholdet til andre pa. Deres forestillinger vil bli gransket i sammenheng med a fa et barn med
funksjonsnedsettelse. Frambu-prosjektet er en intervjuundersgkelse av 100 mgdre og fedre til
smabarn med funksjonsnedsettelse, som ble utfart pa syttitallet. Ifalge Sommerchild (1997)
kan funnene fra undersgkelsen bekreftes med bade nasjonal og internasjonal forskning. Med
bakgrunn i denne studien kan det trekkes ut fglgende: mestrende familier er de familier som
selv har hatt en god barndom, som har fart til et forsterket selvbilde. Disse familiene opplever
oftest ikke barnet med funksjonsnedsettelse som en bekreftelse pa at «det er noe galt med meg
som far et slikt barn», men tenker heller «dette skal jeg klare».

Det gode selvbilde gir trygghet ved a sparre andre om hjelp og gir et tettere samspill med
ektefellen: «dette skal vi klare sammen». Det gode selvbildet gir motstandskraft, resilience og
fleksibilitet (Sommerchild 1997). Ifglge Sommerchild (1997) star disse foresatte sterkere,
men reaksjonene er adekvate for den aktuelle situasjonen. Mange foresatte vil automatisk
stille seg selv spgrsmalet om hvorfor akkurat deres sgnn eller datter skulle rammes av
sykdom. Forestillingene foresatte har om Guds eksistens, livets odd og vitsen med a leve

videre, vil bli satt pa preve (Davis 1995).
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3 METODE

For a besvare problemstillingen har jeg valgt a benytte en kvalitativt forskningstilnaerming,
med intervju som metode. Det gir gode muligheter for @ komme i dybden av et fenomen, og fa
frem den subjektive oppfattelsen (Befring 2012, Dalen 2011). Jeg skal utforske og beskrive de
foresattes egne erfaringer med utdanningssystemet, og da vil en fenomenologisk tilneerming
veere aktuell a bruke. Et fenomenologisk perspektiv fokuserer i stor grad pa
opplevelsesdimensjonen og gir ikke bare en beskrivelse av fenomenet som studeres (Dalen
2011). I denne delen av oppgaven vil intervju som metode bli presentert. Jeg vil ogsa gjere
rede for validitet, utvalg, egen forskerrolle og forforstaelse, gjennomfaring og tilslutt

forskningsetiske vurderinger.

3.1 Intervju som metode

Det kvalitative forskningsintervjuet har som formal a fremskaffe fyldig og beskrivende
informasjon, om hvordan andre mennesker opplever ulike sider ved sin livssituasjon (Dalen
2011). Det handler om a forsta sider ved intervjupersonens dagligliv, fra hans eller hennes

eget perspektiv (Kvale & Brinkmann 2009).

I denne studien er det kvalitative forskningsintervjuet relevant, fordi jeg ensket a fa dypere
innsikt i hvordan foresatte til barn med PWS opplever mgte med utdanningssystemet. Det
kvalitative forskningsintervjuet fokuserer pa opplevelsesdimensjonen og ikke bare en
beskrivelse av de forholdene personen lever under. Intervjueren oppfordrer intervjupersonene
til & gjengi sa ngyaktig som mulig det de opplever og faler, og hvordan de handler. Her
innhentes beskrivelser av spesifikke situasjoner og handlinger (Kvale & Brinkmann 2009).
For & fa innsikt i hvordan de foresatte opplever hverdagen ma intervjueren fa dem til a fortelle
om sine opplevelser og erfaringer (Dalen 2011). Intervjueren registrerer og fortolker
betydningen av det som sies og hvilken mate det sies pa. Her er vil stemmeleie, ansiktsuttrykk

og kroppssprak vere en del av fortolkningen (Dalen 2011, Kvale & Brinkmann 2009).

Kvale & Brinkmann (2009) definerer intervju som en utveksling av synspunkter mellom to
personer som prater sammen om et felles tema. Allikevel innebarer ikke det kvalitative

intervjuet en samtale mellom likestilte partnere, men en asymmetrisk relasjon. Forskeren er i
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en maktposisjon og definerer og kontrollerer samtalen (Kvale & Brinkmann 2009). Under
intervjusituasjonen pravde jeg likevel a fa informanten til & fole at det var en samtale mellom
likestilte partnere. Dette gjorde jeg ved & fokusere pa a vise anerkjennelse ovenfor personen
som intervjues, bade ved maten jeg spurte og lyttet pa. For a fa en person til a ville fortelle om
seg selv og falsomme omrader ma vedkommende oppleve at det som fortelles, virkelig har
interesse for intervjueren. Dette kan vises gjennom verbale kommentarer og nonverbal

kommunikasjon (Dalen 2011).

Det finnes ulike mater & utarbeide et intervju pa. Det skilles vanligvis mellom apne og mer
strukturerte intervjuer. | et apent intervju er formalet at informantene skal fortelle mest mulig
fritt om sine livserfaringer, mens i et mer strukturert intervju er bade spgrsmal og rekkefglge
bestemt pa forhand. Den mest benyttede formen er semistrukturert intervju, som er en
mellomting av disse. Her blir samtalene fokusert mot bestemte temaer, som forskeren har
valgt ut pa forhand (Dalen 2011). I denne studien har jeg valgt a bruke semistrukturert
intervju. Det vil si at jeg har fokusert pa et bestemt tema og det er gjort en begrepsmessig og
teoretisk forstaelse av temaet som skal undersgkes. Ved bruk av semistrukturert intervju far
jeg belyst de spgrsmalene som er viktige i forhold til problemstilling, og jeg kan samtidig

stille uforberedte sparsmal.

Ved bruk av semistrukturert intervju er det vanlig & utarbeide en intervjuguide (Dalen 2011). |
min studie ble intervjuguide laget med utgangspunkt i problemstilling og forskersparsmalene.
Intervjuguiden er en beskrivelse pa hvordan intervjuet skal gjennomfares, med hovedvekt pa
hvilket tema som skal tas opp med intervjupersonen. Den skal vere sa utfyllende at forskeren
far den informasjonen som er relevant for studien, men den skal samtidig veere sa enkel og

generell at hvert intervju kan gjennomfares pa en fleksibel mate (Granmo 2004).

Hovedtemaet i intervjuguiden ble vurdert opp mot problemstillingen, mens undertemaene ble
vurdert opp mot forskningsspgrsmalene. Hvert tema i guiden har flere spgrsmal, der det er
mulighet for oppfalgingsspersmal. I utformingen av spgrsmalene har jeg forsgkt a lage de
fleste sparsmalene apne, for & fa utfyllende svar. Jeg benyttet meg av det Dalen (2011) kaller
«traktprinsippet» i utarbeidingen av intervjueguiden. Med dette menes at jeg som intervjuer
starter med enkle sparsmal som far informanten til & fgle seg vel og avslappet. Etter hvert blir
spgrsmalene fokusert mot de mest sentrale temaene. De siste sparsmalene handler om mer
generelle forhold. Pa denne maten legger jeg til rette for en trygg og avslappet atmosfaere slik
at informantene faler seg sa komfortabel med situasjonen som mulig (Dalen 2011).
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3.2 Validitet

Sentrale begreper innen forskning er validitet, reliabilitet og generalisering, og inngar i
verifisering av fremkommet kunnskap (Kvale & Brinkmann 2009). | denne kvalitative
undersgkelsen handler verifisering, om a undersgke funnenes validitet. Validitet dreier seg om
datamaterialets gyldighet, for de problemstillingene som skal belyses (Granmo 2004). | lgpet
av forskningsprosessen har jeg pravd a synliggjere hva jeg har gjort, og begrunne de valg jeg
har tatt.

| dette avsnittet vil jeg drafte validitet i forhold til metode. Deretter vil de tre typene
validitet: kompetansevaliditet, kommunikativ validitet og pragmatisk validitet bli drgftet og
settes i sammenheng med min undersgkelse. Validiteten knyttet til utvalget og min

forskerrolle, vil bli presentert i neste avsnitt.

Problemstillingen var styrende for hvilke metode jeg benyttet. Kvalitativ forskningsintervju
ser jeg pa som en godt egnet metode, for a fa innblikk i de foresattes egne opplevelser av
mgtet med skolesamfunnet. For a sikre en god innholds validitet har jeg arbeidet med at
temaene og spgrsmalene i intervjuguiden reflekterer problemstillingen og
forskningsspgrsmalene i studien (Dalen 2011). Semistrukturert intervju var mest relevant a
bruke, da denne intervjuformen gir de mest relevante svarene pa problemstillingene (Kvale &
Brinkmann 2009). Far intervjuene forklarte jeg informantene formalet med studien.
Intervjuguiden styrket validiteten, ved at alle informantene fikk de samme spgrsmalene og
hadde felles forstaelse av grunnlaget for gjennomfgringen. Intervjuguiden hadde
retningslinjer, slik at datamaterialet ville svare til mine intensjoner med

undersgkelsesopplegget og datainnsamlingen.

Grenmo (2004) viser til kompetansevaliditet, kommunikativ validitet og pragmatisk validitet,
som er ulike typer validitet som er relevant for kvalitative studier. Kompetansevaliditet referer
til forskerens erfaringer, forutsetninger og kvalifikasjoner for innsamling av kvalitative data
pa det aktuelle feltet (Granmo 2004). Jeg har flere ars erfaring med barn og voksne med
funksjonsnedsettelse, samt erfaring med et tett samarbeid med deres foresatte. Jeg har i tillegg
en teoretisk forankring gjennom en femarig studie med spesialpedagogikk som hovedemne.
Forskerens kompetanse er ngdvendig, men ikke en forutsetning for hgy validitet. Min
kompetanse er ingen garanti for at validiteten er hgy, fordi det kunne oppstatt problemer

under datainnsamlingen, som bidro til 4 svekke validiteten (Grgnmo 2004).
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Validiteten avhenger av at forskeren klarer a utvikle et naert forhold til kildene,
slik at det blir mulig & finne frem til den informasjonen som er mest relevant
for problemstillingen, og slik at det blir mulig a samle inn denne informasjonen
(Grgnmo 2004:235).

Jeg har utviklet et neert forhold til kildene og jeg mener jeg fikk informasjon fra informantene
som er relevant for problemstillingen. Ut i fra dette vil jeg konkludere med at

kompetansevaliditeten anses som tilfredsstillende.

Kommunikativ validitet handler om refleksjon mellom forskeren og andre om hvorvidt
materialet er godt og tilfredsstillende i forhold til problemstillingene i studien (Grgnmo,
2004). Under intervjusituasjonen snakket jeg pa en enkel mate og oppsummerte hva de hadde
svart tilslutt. Pa denne maten sikret jeg meg a bli forstatt og at jeg ikke misforstod noe av det
informantene formidlet. Det ble lagt til rette for intersubjektivitet, for a styrke validiteten i
gjennomfgringen av intervjuene. Intersubjektivitet referer til hvordan opplevelser og
situasjonstolkninger blir felles mellom mennesker. Informantenes uttalelsen bar veere sa nar
informantenes opplevelser og forstaelse som mulig (Dalen 2011). Informantene har ogsa fatt
muligheten til & lese gjennom det som er skrevet. Validiteten styrkes, fordi kildene kjente seg
igjen og godkjente fremstillingen. Dialogen med informantene kan avdekke problemer og

svakheter underveis (Grgnmo 2004).

Pragmatisk validitet viser til i hvilken grad datamaterialet og resultatene i en studie danner
grunnlag for bestemte handlinger (Grgnmo 2004). Grgnmo (2004) skriver at begrepet er i
farste rekke relevant for aksjonsforsking. Min studie viser at de foresatte har ulike opplevelser
og erfaringer i mgte med skolesamfunnet. Derfor kan denne studien utgjare et viktig
handlingsgrunnlag for fagfolks videre samarbeid med foresatte til barn med PWS. Jeg mener
derfor at den pragmatiske validiteten kan anses a veere hgy. Et problem med pragmatisk
validitet er at validitetsvurderingen kan bli preget av motstridende interesser med hensyn til

hvilke handlinger som bar utvikles eller stattes (Granmo 2004).

Grgnmo (2004) mener at det i praksis ikke er mulig a oppna perfekt validitet i
samfunnsvitenskapelige studier. For a vurdere validiteten ma forskeren foreta systematiske og
kritiske drgftinger av undersgkelsesopplegget, datainnsamlingen og datamaterialet. Jeg har
forsgkt a kontrollere validitetskriteriene sa langt det er mulig, og nye undersgkelser kan
senere bekrefte eller benekte mine pastander.
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3.3 Utvalg

Valg av informanter er et viktig tema innenfor kvalitativ intervjuforskning (Dalen 2011).
Problemstillingen i denne oppgaven var utgangspunktet for hvem som skulle intervjues, og
foresatte til barn med PWS ble den aktuelle gruppen. Dalen (2011) understreker at det er
hensiktsmessig a sette noen kriterier for utvalget tidlig i prosessen. @nsket var a finne fem
foresatte som har barn med PWS i grunnskolen. Jeg fant fem foresatte, der fire har barn med
PWS i grunnskolen og en har ett voksent barn med PWS. | mitt tilfelle var det ikke aktuelt &

sette for mange kriterier, fordi det er svert fa personer med PWS i Norge.

| kvalitativ forskning kan det vaere hensiktsmessig a ikke velge et for stort utvalg, da det
tidskrevende bade a gjennomfare og bearbeide intervjuene (Dalen 2011). For a finne frem til
aktuelle informanter benyttet jeg meg av ulike fremgangsmater. Jeg fikk tak i de tre farste
informantene pa et fagkurs pa Frambu. Jeg hadde pa forhand tatt kontakt med tre tilfeldige
foresatte som stod pa listen pa kurset og avtalt intervju for og etter kurset. Den andre
fremgangsmaten var a ga inn pa gruppen «Prader-Willis Syndrom-Norge» pa facebook. Her
er de fleste foresatte med barn med PWS medlem. Jeg tok kontakt med tre tilfeldige foresatte
og fikk respons fra en. Den siste fremgangsmaten var a ta kontakt med de foresatte til den

personen med PWS som jeg har arbeidet med tidligere.

Antallet informanter begrenser pa ingen mate deres opplevelser og historier, men er ifglge
Kvale og Brinkmann (2009) vanskelig & generalisere pa grunn av et lite utvalg av informanter.
Fire av informantene forteller om dagens opplevelser og erfaringer i mgtet med
skolesystemet, mens informanten som har et voksent barn med PWS matte tenke tilbake i tid.
Denne informanten hadde en intervjuform som Repstad (2007) benevner som et retrospektiv
intervju. Det handler om 4 se tilbake i tid og reflektere over noe som var. Repstad (2007) viser
til at et retrospektiv intervju medfarer noen utfordringer i forhold til hukommelse og
rekonstruksjon. Deres historier og beskrivelser vil vere filtrert gjennom erfaringer de har gjort
senere. Dette kan veere en mulig feilkilde og et metodisk problem, og utgjer derfor svakere
validitet. Derimot styrkes validiteten ved at jeg fikk sett pa rapporter og IOP fra denne tiden,
som samsvarer med hva informanten svarte under samtalen. En annen svakhet under utvalget
kan veere at jeg kun fikk intervjuet mgdrene til barn med PWS. Ville intervju med fedrene

kunne ha fart til andre nyanser i datamaterialet?
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3.4 Egen forskerrolle og fgrforstaelse

Dalen (2011) viser til at naerhet til forskningsfeltet kan styrke validiteten, fordi det gir
mulighet til fyldig og dyp informasjon. Jeg har tidligere arbeidet med en person med PWS og
denne tilhgrigheten har ogsa gitt meg en fordel ved a finne informanter. Dette er en fordel
fordi det er kun om lag 110 personer med PWS i Norge (Frambu 2015a). |
spesialpedagogikken hender det ofte at forskere har en personlig forbindelse til det omradet
som de gnsker a studere. | mange tilfeller kan dette gi en spesiell innsikt i det fenomenet som
studeres, men samtidig kan en slik forbindelse ogsa medfare en for sterk personlig

involvering (Dalen 2011).

Forskeren selv er det viktigste instrumentet i kvalitativ forskningsmetode (Grgnmo 2004,
Kvale & Brinkmann 2009). For & imgtega kritikk om subjektivitet i tolkningen av
intervjumaterialet, er det nettopp viktig & tydeliggjare egen forskerrolle og forforstaelse
(Dalen 2011). Alle mennesker har meninger og oppfatninger pa forhand i forholdet til det
fenomenet som studeres. Bevissthet om egen farforstaelse gjar forskeren mer sensitiv nar det
gjelder utvikling av forstaelse for den informasjonen enn mottar og den videre tolkningen
(Dalen 2011, Kvale & Brinkmann 2009).

Min interesse for & imgtekomme de foresattes behov for hjelp og stette pa en god mate og min
interesse om PWS kan ha fart til at jeg kan ha analysert og tolket intervjudata pa en subjektiv
mate. Kvale & Brinkmann (2009) understreker at neerhet til forskingsfeltet kan fare til at
forsker sgker etter intervjudata som stgtter egne meninger. Dermed kan forskeren overse
nyanser som ikke samsvarer med egne meninger (Kvale & Brinkmann 2009). For & unnga en
for sterk personlig involvering valgte jeg et tema jeg ikke vet noe om, men som jeg gnsker a
leere mer om. Under analysen og tolkningen av datamaterialet har jeg forsgkt a tilegne meg en
forstaelse av hvordan hver enkelt foresatt subjektivt opplever situasjonen, i mgte med

skolesamfunnet.

3.5 Gjennomfgring

Det kvalitative forskningsintervjuet bestod av fem besgksintervju. Fer intervjuene startet,
fortalte jeg bakgrunnen for studien. Jeg presiserte at jeg hadde taushetsplikt, samt at
informantene ville bli anonymiserte. Informantene ga uttrykk for at de var positive til a bli

intervjuet, og flere uttrykte at de var glade for fokus pa den sjeldne diagnosen PWS. Det er
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gunstig at intervjuet kan skape en «delt erfaring», slik at bade informant og intervjuer sammen
skaper ny innsikt (Maxwell 2005). Flere av de foresatte fikk en «aha-opplevelse» og dermed
ogsa ny kunnskap. En informant fortalte om sin vanskelige situasjon i mgte med skolen, og

mente at ingen i skolesystemet forstod han/hennes situasjon.

Da foreslo jeg a ta kontakt med Frambu. Jeg fortalte at pa Frambu far man hjelp og veiledning
fra personer som spesialister pa PWS. Informanten ble glad for tipset og skulle ringe dagen
etter intervjuet. Videre var en informant misforngyd med at lzererne fysisk holder barnet
hennes nar barnet skriker i klassen. Jeg fortalte moren at det ma veere et vedtak pa brukt av
makt, dersom larerne er ngdt til  holde barnet. Dette visste ikke informanten, og jeg fortalte
om Kapittel 9 «Rettssikkerhet ved bruk av tvang og makt overfor enkelte personer med
psykisk utviklingshemning». Videre refererte jeg til § 9-5 «Vilkar for bruk av tvang og makt,
der andre lgsninger enn bruk av tvang eller makt». Her understrekes det at andre tiltak skal
veere provd far tiltak etter kapitlet settes i verk. Kravet kan bare fravikes i serlige tilfeller, og
det skal i sa fall gis en begrunnelse. Gjennom disse samtalene fikk foresatte starre innsikt pa
temaer de var usikre pa, samtidig som jeg fikk starre innsikt i deres opplevelser i mgtet med

utdanningssystemet.

Intervjuene fikk preg av mer uformelle samtaler enn formelle intervjuer, der intervjuguiden
fungerte som en statte i samtalen. For & sikre at jeg hadde forstatt det de sa rett, sa leste jeg
gjennom det jeg hadde skrevet. Her fikk informantene mulighet til &8 kommentere og legge til.
Kort tid etter hvert intervju var gjennomfart skrev jeg ned mine egne refleksjoner rundt
intervjusamtalen, da dette gir gode muligheter til korrekt gjengivelse av hva informantene har
uttalt (Dalen 2011). | tillegg la jeg vekt pa a reflektere rundt konteksten, non-verbal
kommunikasjon og prosedyren for intervjuet, da slike refleksjoner kan veere av stor analytisk
verdi (Dalen 2011). Etter intervjuene blir ofte intervjuene transkribert, og den skrevne teksten
og eventuelle lydopptak utgjar til sasmmen materialet for den pafelgende meningsanalysen
(Kvale & Brinkmann 2009).

3.6 Forskningsetiske vurderinger

Forskningsetiske vurderinger er ikke Iast til bestemte stadier eller tidspunkter i
forskningsprosessen (Kvale & Brinkmann 2009). Gjennom hele studien ma jeg som forsker ta
hensyn til mulige etiske problemstillinger. Jeg har mett etiske problemstillinger ved
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tematiseringen. Her har jeg reflektert rundt hensynet til den vitenskapelige verdien av
kunnskapen som sgkes. | planleggingsfasen har jeg reflektert rundt de etiske sidene ved
innhenting av informantenes samtykke ved a delta i studien, sikre konfidensialitet og vurdere

hvilke mulige konsekvenser studien har for intervjupersonene.

| intervjusituasjonen har jeg kartlagt intervjurapportens konfidensialitet og vurdert
konsekvensene intervjuene kan ha for intervjupersonene. Far transkriberingen har jeg vurdert
konfidensialitetshensynet og reflektert rundt hva det vil si a foreta en lojal transkripsjon av det
intervjupersonene sier. Etter transkriberingen vurderte jeg de etiske sidene ved & analysere.
Det omfattet hvor dypt og kritisk intervjuene kan analyseres, og hvorvidt intervjupersonene
bar veere med pa a bestemme hvordan uttalelsene deres skal tolkes. Jeg har reflektert rundt det
etiske ansvaret jeg som forsker har til & rapportere sikker og verifisert kunnskap. Tilslutt
vurderte jeg konfidensialitetsprinsippet far rapporteringen. Jeg reflekterte over hvilke
konsekvenser den offentlige rapporten har for intervjupersonene og for gruppen de
representerer (Kvale & Brinkmann 2009). Jeg har tatt hensyn til mulige etiske problemer ved
a synligjere dette gjennom intervjufasen, analysen og ved presentasjon av funnene. Ved &
arbeide etter de forskningsetiske retningslinjene som er utarbeidet av «Den nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsfag og humaniora» har jeg forebygget at etiske
problemstillinger har oppstatt (NESH 2006).

Nar man intervjuer er det viktig a veere ydmyk og vise respekt. Etiske problemer i
intervjuforskning oppstar spesielt pa grunn av utforsking av menneskers privatliv, der
beskrivelsene legges ut i det offentlige rom (Kvale & Brinkmann 2009). Kvale & Brinkmann
(2009) trekker fram fire normer som er gjeldende for kvalitativ forskning. Det er kravet om
informert samtykke, konfidensialitet, hvilke konsekvenser forskningen kan ha og forskerens
rolle. Disse normene har jeg fulgt, og ifalge NESH (2006) er det blant annet radene om a ikke

pafare informantene skade eller pa en annen mate krenke menneskeverdet,

For & ivareta kravet om informert samtykke opplyste jeg om studiens overordnede formal,
innholdet i studien, samt hvordan resultatene skulle presenteres og formidles. Det ble ogsa
informert om fritt samtykke til a veere med pa studien og at informantene nar som helst kunne
trekke seg ut av studien. Konfidensialiteten har jeg ivaretatt ved a forsikre informantene om
anonymitet, som inneberer at private data som identifiserer deltakerne ikke avslgres (Kvale &
Brinkmann 2009). Denne studien tar for seg en sjelden diagnose, som betyr at det er feerre enn
100 kjente individer per million innbyggere i landet som har diagnosen (Universitetssykehuset
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2013). I tillegg er informantgruppen liten og tett. Av den grunn har jeg derfor tatt flere
forhandsregler. Jeg har noen steder stokket om kjgnn pa informantene og barnet, og jeg har
valgt & blande intervjuene under hvert valgte temaer. Disse endringene er ikke relevant i
forhold til budskapet. Slik blir det faerre kjennetegn a identifisere i forhold til.

Videre har det vert viktig & forholde seg til konsekvensene av en kvalitativ undersgkelse,
fordi informasjonen er av personlig karakter. Derfor har jeg reflektert og vurdert om den
innsamlet informasjonen kan skade deltakeren. Jeg har gjennom hele prosessen hatt fokus pa
a ivareta de foresattes verdighet og ikke krenke dem pa noen mate. Gjennom intervjuene
fokuserte jeg a skape en balanse mellom innhenting av kunnskap og etiske sider ved den
emosjonelle menneskelige interaksjonen. Jeg fokuserte pa a fa tillitt, samt a vise respekt for
det informantene fortalte (Kvale & Brinkmann 2009, NESH 2006).

4 PRESENTASJON OG DR@FTING AV FUNN

I denne delen vil jeg presentere og analysere funn fra intervjuene og drgfte disse opp mot
relevant teori og forskning. Funn som er relatert til problemstillingen «Hvordan opplever
foresatte til barn med Prader-Willis syndrom mgtet med utdanningssystemet?» og
forskningsspgrsmalene vil bli vektlagt. Pa bakgrunn av analyse av intervjudataene kom jeg
fram til fglgende omrader:

- Organisering av skoletilbud
- Fagfolks kunnskap

- Skole-hjem samarbeid

Informantenes uttalelser og sitater utgjar hovedgrunnlaget for analysen og drgftingen og vil
bli fremstilt under de tre kategoriene som er valgt. Hvordan budskapet fra fagpersonene blir

tolket og tatt imot av de foresatte har betydning for utfallet av vurderingene.
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4.1 Organisering av skoletilbud

I det falgende vil det bli presentert og draftet om hvordan skoletilbudet er organisert ifglge
foresatte til barn med PWS. Nar det gjelder spgrsmal om hvordan de foresatte opplevde
organiseringen av skoletilbudet, ma det tas i betraktning at de har ulike stasted. En av
informantene hadde hatt barnet sitt i bade ordiner klasse og forsterket avdeling for
spesialundervisning for omtrent 20 ar siden. To av de foresatte har barna deres i forsterket
avdeling for spesialundervisning og de to resterende informantene har barna deres i ordinaer

klasse.

Barn med PWS har sammensatte leerevansker og alle barn med PWS har ifglge
Opplearingsloven 8 5-1 rett til spesialundervisning. |1 Oppleringslovens § 10-1 er
kompetansekrav for undervisningspersonell beskrevet. Det star at den som skal ansettes i
undervisningsstilling i grunnskolen og i en videregaende skolen, skal ha relevant faglig og
pedagogisk kompetanse. Videre er det nedfelt i paragraf 8-2 at spesialundervisningen ikke
skal danne en permanent inndeling av elever. Det blir beskrevet at dersom elever deles i
klasser eller basisgrupper skal deres behov for sosialt tilhgr ivaretas. Videre star det at elevene
kan deles i andre grupper etter behov, for deler av oppleringen. Til vanlig skal organiseringen

ikke skije etter faglig niva, kjgnn eller etnisk tilhgr.

4.1.1 Presentasjon av funn - organisering av skoletilbud

Alle informantene mente at undervisningspersonellet som underviser elever med PWS bgr ha
relevant pedagogisk utdannelse. Informanten som hadde hatt barnet sitt i bade ordinzr klasse
og forsterket avdeling for spesialundervisning, og en av informantene som har barnet sitt i

ordinaer klasse, har assistent som undervisningspersonell. Den ene moren uttaler falgende:

Det hadde veert kjekt med en spesialpedagog, som kunne leaere vekk til

barn med spesielle behov.

Den andre statter opp dette:

Det er ikke spesialpedagog i skolen. Skulle gnske de hadde spesialpedagog,

med bedre fagkompetanse til barn med spesielle behov. Vi foresatte fungerer
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som fagpersonene. Larerne hgrer pa oss. Men hadde skolen hatt

spesialpedagog ville de nok gjort ting annerledes.

En tredje informant er enig i at undervisningspersonell bgr ha relevant utdanning, men at
assistenter i skolen likevel er viktige. Informanten forteller flere solskinnshistorier fra

datterens skolehverdag i mgte med assistentene:

Pa barneskolen stod assistenten hennes ved siden av henne i flere maneder
med oppmuntrende kommentarer mens hun trente pa a hoppe tau - hverken hun
eller jeg trodde innerst inne at hun ville klare det - heldigvis sa vi det ikke til

henne, for dette fikset hun etter masse trening.

Hun forteller videre at det var en annen assistent, som dro barnet hennes med i vanlige
gymtimer sammen med klassen, stilte krav og utfordret henne. Hun forteller at barnet hennes
hadde satt for hgye mal, men assistenten heiet henne videre selv pa dager hun ikke var helt
klar. Informanten mener de pedagogiske malene og innholdet i skolen bar utfgres av en
pedagog, men at leeringen skjer fra barnet kommer inn dgren og til det drar hjem. Derfor
mener informanten at assistenter ogsa bar vaere med pa mater som gjelder barnet de arbeider

med.

De resterende informantene som har spesialpedagog som undervisningspersonell forteller at
de er forngyde med fagkompetansen. Den ene av disse informantene har barnet i ordinaer
skole med tilknytning til spesialpedagog. Moren var forngyd med fagkompetansen i skolen,
men hun understrekte at barnet gar i ferste klasse og at hun vurderer a bytte til forsterket

avdeling for spesialundervisning senere. Sitatet under uttrykker dette:

Jeg mener hun har en god spesialpedagog som er reflektert over hennes
vanskeligheter. Gode rutiner hjelper henne og gir henne trygghet. For

eksempel har de gode rutiner nar hun far raseriutbrudd.

Moren forteller videre hva hun tenker om spesialskoler:

Det var PPT som anbefalte ordinaer skole. Det er en spesialskole i naerheten, sa

vi skal vurdere dette nar (navnet pa barnet) blir eldre. Da blir det mer synlig
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at (navnet pa barnet) er svakere enn de andre.

To av informantene som har barnet i spesialavdeling forteller de var sveert forngyde med

opplaringen pa avdelingen. Den ene informanten uttrykker dette ved 4 si:

Jeg er kjempeforngyd og han er like forngyd med spesialavdeling. Alt er
tilrettelagt og tilpasset etter hans behov. De bytter pa & jobbe sammen i gruppe
og en til en. Hadde han gatt i vanlig klasse hadde nok det hemmet hans laring.

| ordinaer klasse har de ofte assistenter.

Den samme moren papeker at spesialpedagogen falger sannen gjennom hele dagen og moren

forteller videre:

Vi pragvde ordinar klasse et par ganger far vi bestemte oss for spesialklasse.
Valget var enkelt. Vi er kjempeforngyde og han er veldig forngyd. Jeg er ikke
opptatt av integrering til en hver pris. Jeg har innsett at han aldri vil vaere som

normale barn.

Moren forteller at hun gnsket at sgnnen hennes skulle ha en voksen med seg hele tiden som
sikrer en-til-en oppfelging. | ordinaer klasse var ikke egen voksenressurs aktuelt, til tross for at
det var nedfelt i sakkyndig vurdering. I tillegg var det lite hjelpemidler og ingen egen
skjermet base. Moren mener valget var enkelt, fordi den forsterkede klassen har hgy
voksentetthet med god kompetanse, en-til-en oppfalging, hjelpemidler og ekstra tilpassede

ressurser.

Den andre informanten som har barnet i spesialavdeling sier hun tror mange foresatte synes
det er ekkelt & fa barna deres i spesialavdelingen. Informanten mener det er viktig a tenke pa
barnets beste, for de andre barna vokser raskt i fra barnet med PWS. Hun sier ogsa at barn
med PWS som gar i ordinar skole kan risikere a bli mobbet. Moren forteller hvor glad hun er

for spesialavdelingen:

Barnet mitt trives faglig. Hun fglger 10P, med egne tilpassede mal. Og hun

jobber pa egen data med egne oppgaver pa hennes niva.
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Informanten som hadde barnet bade i ordinar skole og avdeling for spesialundervisning for
20 ar siden var mest forngyd med ordinzr klasse. Informanten forteller at sgnnen trivdes
bedre med «normale». Sgnnen kunne skrive og lese, og likte & veere sammen med andre som
er spraklig sett bedre (Vedlegg: 4). Informanten forteller at han fikk gode venner som han er

venn med den dag i dag, og sier:

Det er viktig & vite at personer med Prader-Willis syndrom er like ulike som
andre mennesker. Sgnnen min for eksempel er veldig lik meg. Ingen av oss
taler ironi og begge er glade i litteratur. Mens min andre sgnn er veldig ulik
meg, men mer lik faren sin. Jeg tror dette ofte blir glemt av fagfolk. Fagfolkene
i skolen ma bli kjent med personene, for a finne det beste tilbudet for hver

enkelt. De kan ikke finnet dette ved & se pa diagnosen alene.

De to informantene som har barnet sitt i ordingr skole der barnet har tilknytning til assistent
forteller at de ikke er forngyd med skoletilbudet. Dette gjaldt informanten som hadde barnet
sitt i skolen for 20 ar siden og en informant som har barnet sitt i ordineer skolen na.
Informanten som har barnet sitt i den ordinaere skolen na papekte at hun hadde vurdert

forsterket avdeling for spesialundervisning, dersom det var tilbud i deres kommune.

Informantene som har barna sine i ordinaer klasse forteller at barna deres blir tatt ut av ordinger
undervisning 90 % av tiden. Det blir byttet pa mindre grupper og en til en. At dette ikke er

tilfredsstillende belyses av en mor:

Hun er veldig lite i vanlig klasse, for det blir for kjedelig og for abstrakt for

henne. Hun er mest i sma grupper eller en til en der fagstoffet er konkret.

Informantene som har barn i ordinar klasse (der de ble tatt ut 90 % av tiden) forteller at de er

skeptiske pa ordningen og forteller de er bekymret for barnets sosiale trivsel.

4.1.2 Drgfting av funn - organisering av skoletilbud
Informantene som har barna sine i ordinaer klasse forteller at barna deres ble/blir tatt ut av
ordinaer undervisning 90 % av tiden. Til tross for menneskerettighetene og at norsk lov

understreker at ingen skal diskrimineres i utdanning, er virkeligheten en annen. Dette
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bekreftes ifglge Tall fra Grunnskolens informasjonssystem (GSI). 92 prosent av elevene som
far spesialundervisning i norsk skole har tilknytning til ordinzr klasse. Likevel er de fleste
timene med spesialundervisning utenfor klassen, enten i sma grupper eller alene med leerer
eller assistent (Utdanningsdirektoratet 2013, Utdanningsdirektoratet 2014b). Elever som har
tilknytning til ordiner skole representerer det Haug definerer som en inkluderende integrering
(Bachmann & Haug 2006). Der skolen skal settes i stand til & handtere det mangfold av barn
som enhver tid finnes. Dette strider mot inkluderingsbegrepet i norsk skole. Malsettinga eller

idealet om at undervisninga ikke skal organiseres etter «faglig niva» er langt unna realitetene.

Informantene forteller at de er bekymret for barnets sosiale trivsel, nar barnet er ute av
klasserommet store deler av dagen. Et viktig bidrag i forstaelsen av variasjoner i omfanget av
sosial deltagelse pa fritiden er Wendelborg & Kvello (2010) sin forskning, som blir fremhevet
i NOVA Rapport 12/13. Forskningen viser at segregerte undervisningsopplegg minsker
sjansene for sosial deltakelse pa fritiden. Ettersom mangelfull sosial deltagelse i barndommen
har innvirkning for psykisk helse senere i livet, er det ikke uten grunn at informantene er

bekymret for barnets sosiale trivsel (Finnvold 2013).

De resterende atte prosent av elevene som far spesialundervisning gar i en forsterket avdeling
for spesialundervisning (Utdanningsdirektoratet 2013, Utdanningsdirektoratet 2014b).
Manglende tilrettelegging, fagkompetanse og liten fleksibilitet i skolene farer til at foresatte
til barn med funksjonsnedsettelse sgker spesialskoletilbud. Dette bekreftes av to av
informantene jeg intervjuet. Den ene informanten fortalte som nevnt at valget var enkelt, fordi
den forsterkede klassen har hgy voksentetthet med god kompetanse, en-til-en oppfalging,
hjelpemidler og ekstra tilpassede ressurser. | spesialskoletilbudene blir kompetanse og
ressurser samlet og det er umulig for foresatte a si nei nar tiloudet i den ordinare skole ikke

tilfredsstiller forventningene (Tegler 2014).

Det er verdt & merke seg at to av informantene sgkte barnet sitt til forsterket avdeling for
spesialundervisning med en gang. En informant hadde sgkt om forsterket avdeling for
spesialundervisning, dersom det var ett tilbud i kommunen. Derimot ville en annen informant
mest sannsynlig bytte over til forsterket avdeling for spesialundervisning, nar forskjellene fra
de andre elevene blir spesielt merkbare. Dette pa grunn av kompetansen, oppfalgingen og
ressursene som er pa avdelingen. De foresatte som har barna deres i forsterket klasse gar i

motsatt retning av hva radene intensjoner i lovverk. Likevel er det forstaelig at foresatte ikke
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vil ofre barnets leering og utvikling for et ideal om inkludering, nar virkeligheten ikke er

tilpasset barnet.

Handikappede Barns Foreldreforening (HBF) opplever at mange barn har starter i det ordineer,
kommunale tilbudet, men negative erfaringer har gjort at foresatte har valgt overgang til det
segregerte tilbudet, muligens pa tross av lang reisevei og andre praktiske utfordringer (Olsen
2011). Foreningen opplever stadig a bli kontaktet av foresatte til barn med
funksjonsnedsettelse, som stiller seg undrende til at HBF tilsynelatende er ensidig opptatt av
at barn med funksjonsnedsettelse skal inkluderes i det lokale barnehage- eller skoletilbudet,

framfor at det benyttes spesialiserte/segregerte tilbud (Olsen 2011).

I Oslo har elever som sgker spesialskoler og spesialgrupper gkt med ti prosent pa ett ar, og i ar
gar 828 barn og unge pa spesialskole eller i spesialgrupper i Oslo. Mange elever star pa
venteskole til spesialskoler. Avdelingsdirektar Margaret Westgaard i Utdanningsetaten i Oslo
forteller at de gnsker & ha spesialgrupper og spesialskoler, fordi elever og foresatte gnsker et
slikt tilbud. Hun forteller at det alltid er sakkyndig vurdering i sakene, og at det er elever som

har behov for mye spesialundervisning (Holtermann 2015).

Uansett hvilket skoletilbud man velger vil det dukke opp flere sparsmal i forhold til
inkluderingsbegrepet. Gutten som gar i forsterket avdeling for spesialundervisning gar i klasse
med redusert elevtall. Er gutten segregert? Sett opp imot de ordinzre elevene pa skolen, er
muligens svaret bekreftende. En mor forteller at gutten faler seg subjektivt inkludert i et
fellesskap sammen med klassekameratene sine. Kanskje gutten vil fgle seg mer inkludert i en
forsterket avdeling, enn om han hadde veert integrert i en ordiner klasse hvor han kun
opplevde isolasjon og utestenging? Er segregering til en viss grad ngdvendig i noen tilfeller,
for & gi elever med funksjonsnedsettelse den opplaringen og treningen som skal til for at de

senere skal kunne integreres og inkluderes i samfunnet?

I sosiale relasjoner eksisterer spenninger mellom inkludering og ekskludering, og de virker
noen ganger samtidig (Arnesen 2004). Det kan veere slik at elever som er ekskludert i én
sammenheng, samtidig kan veere inkludert i en annen. Inkludering og ekskludering er
prosesser som utspilles innenfor fellesskapet i skolen. Derfor kan ikke inkludering sta som et
retningsgivende ideal som kan realiseres en gang for alle, men noe som ma arbeides med i

skolens miljg og i forhold til enkeltelever (Arnesen 2004).
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To av informantene som har barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning mener at
dette er et godt tilbud for deres barn. Den ene informanten forteller at hun ikke er opptatt av
integrering til en hver pris, og sa hun har innsett at han aldri vil veere som normale barn. Den
andre informanten mente det var viktig a tenke pa barnet, for de andre barna vokser raskt i fra
barnet med PWS. En annen mor forteller at barnet deres hadde prevd bade ordinzr klasse og
avdeling for spesialundervisning, men at barnet trivdes best i ordinar skole. Informanten
fortalte at det er viktig at alle fagfolk vet at personer med PWS er like ulike som andre

mennesker og fremhever dette ved 4 si:

Fagfolkene i skolen ma bli kjent med personene, for a finne det beste tilbudet
for hver enkelt. De kan ikke finnet dette ved a se pa diagnosen alene.

Albright (1998) har utfert en studie om arbeid med personer med PWS, ved
Smagruppesenteret, Rikshospitalet i Oslo. Prosjektet har fulgt tre ungdommer med PWS i
halvannet ar. | undersgkelsen var det en person med PWS som var for godt fungerende til 4 ga
i en forsterket avdeling for spesialundervisning. Denne ungdommen hadde behov for a ga i
ordiner klasse og ha kontakt med funksjonsfriske mennesker (Albright 1998). En av
informantene bekrefter at det kan vaere personer med PWS som er bedre fungerende enn
andre personer med PWS. Moren mener hensyn om ordiner klasse eller forsterket avdeling
for spesialundervisning ber vurderes individuelt. Hun sier at det baer veere hensynet til eleven,
ikke hensynet til skolen eller kommunen som ligger til grunn ved bruk av forsterket avdeling
for spesialundervisning. Dette stgttes av FN-sambandet (2014), som skal sikre at tiltak blir

vurdert ut ifra barnets beste, jamfgr FNs Barnekonvensjon.

Det er kanskje ikke sa overraskende at funnene indikerer at de som har spesialpedagog i
ordinar skole er mer forngyde med skoletilbudet enn de som har tilknytning til ufagleerte
assistenter. To av de foresatte som har/hadde barnet deres i ordinaer skole hadde assistent som
undervisningspersonell. Begge informantene mente at assistentene som underviste barna deres
svekket deres potensiale til utvikling. Nordahl & Hausstéatter (2009) forteller at det &
gjennomfare spesialundervisning med lav kompetanse kan fare til at malsettingen med
undervisningen ikke blir oppnadd. Utdanningsdirektoratet (2013) har hentet tall fra GSI og
viser til at 1/3 av undervisningen i Norske skole blir brukt til assistenttimer rettet til
spesialundervisning. Tallene viser at andelen assistenttimer har steget fra 23,9 prosent til 35,3
prosent fra 2007 til 2013.
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Nar over 1/3 av elevene far spesialundervisning av assistenter er det imidlertid farst og fremst
systemet som svikter. Det at assistenter blir brukt som vikarer for undervisningspersonalet
bekreftes i rapporten «Spesialundervisningens forutsetninger, innsatser og resultater». Her
kommer det frem at assistentene i tillegg til & vaere en ekstra voksenperson for elevene, ogsa
far ansvar for a gjennomfare skolens opplaringsformal (Nordahl & Hausstatter 2009). Ogsa
kartleggingen til Rambgll (2010) viser til at faglig og pedagogisk statte er en hovedoppgave
for mange assistenter, og at noen gjar viktige pedagogiske oppgaver som planlegging,
gjennomfgring og evaluering av undervisningen alene. Det at en assistent blir brukt i
undervisning er ikke i samsvar med lovverket. Oppleringslovens § 10-1 understreker, som
belyst tidligere at den som skal ansettes i undervisningsstilling skal ha relevant faglig og
pedagogisk kompetanse. Nar assistenter blir brukt som undervisningspersonell betyr at elever
med funksjonsnedsettelse far undervisning av personer som har mindre fagkompetanse, enn

personer som skal gi oppleering pa funksjonsfriske barn (Molund 2013).

For & gi opplering til barn med PWS, ma pedagogen vite hvilket kognitivt funksjonsniva
barnet har, og hva som er barnets sterke og svake sider (Molund 2013). Vesentlige omrader
som bar vektlegges i mgte med personer med PWS er sosial utvikling, kommunikasjon,
emosjonelle forhold, selvstendighets/ADL trening, fysisk/motorisk utvikling og kognitiv
utvikling (Aashamar 2005). Som referert til tidligere er et tilrettelagt, strukturert og
forutsigbart milje for elever med PWS viktig. Manglende strukturert og forutsigbart miljg kan
utlgse sterke reaksjoner (Haug 2008). Nordahl & Hausstatter (2009) mener
utdanningssystemet star overfor store utfordringer nar det gjelder a sikre en kvalitativ god

opplearing for alle elever.

Nar ideologien mgter hverdagen er realitetene i den enkelte skole at det blir tatt valg som ikke
er forankret i nasjonale mal og politiske faringer. Likevel gir Kunnskapslgftet ingen tydelige
nasjonale faringer pa hvilke innsatsfaktorer som skal benyttes for a gke kvaliteten pa
spesialundervisningen (Nordahl & Hausstatter 2009). Avreguleringer og desentraliserte
beslutninger har apnet for at skolene kan foreta mer fleksible tilpasninger pa lokalt niva, hos
skoleeier og skoleleder (Bonesrgnning, Iversen & Pettersen 2010, Nordahl & Hausstatter
2009). Etter en pedagogisk vurdering har den enkelte skole rett til & omgjare tildelte
leerertimer til assistenttimer. Det betyr at det kan vaere store variasjoner fra skole til skole og
kommune til kommune (Utdanningsforbundet 2013). Dette bekrefter studien «En skole for
alle» gjennomfart av Ytterhus & Tassebro (2005). St.meld. nr. 45 (2012-2013) «Frihet og
likeverd» er det skrevet en meldingen til Stortinget:
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Det er begrenset systematisk kunnskap om hvilke spesialpedagogiske tiltak
elever med ulike laeringsutfordringer far. Det er derfor vanskelig a

sammenfatte hvordan skolesituasjonen er for elever med utviklingshemning.

To assistenter utgjgr samme kostnad som en spesialpedagog. Man kan undre seg om gkningen
av bruk av assistenter i skolen kan styres av gkonomiske hensyn, og ikke av barnets behov for
hjelp (Molund 2013). Molund (2013) mener at Pedagogiske-psykologiske radgivere omkring
pa landets PP-tjenester har en stor del av ansvaret for uklarhetene rundt kompetansekrav. PP-
tjenesten skal gjere en sakkyndig vurdering pa hvilke kvalifikasjoner fagpersonell skal ha.
Utdanningsdirektoratet (2014a) viser til at de skal beskrive hva hjelpen skal inneholde,
hvordan barnet skal fa hjelpen, hvem som skal gi barnet hjelp og nar og hvor barnet skal fa
hjelp. Det er bekymringsfullt at mange PP-radgivere velger a anbefale assistenter til &
gjennomfare oppgaver, der det trengs pedagogisk kunnskap og forstaelse, samt spesifikk

kunnskap om utviklingshemning (Molund 2013).

Den ene informanten som har assistent som kontaktperson forteller at hun faler hun selv
fungerer som fagpersonen. Selvbilde til de foresatte kan som nevnt svekkes ytterligere,
dersom tilleggsbelastninger forekommer (Davis 1995). | tillegg til at den foresatte skal veere
en mor til et barn med funksjonsnedsettelse, ma moren i tillegg ta pa seg oppgaven som
fagperson. Informanten forteller at hun drar jevnlig pa fagkurs om PWS og leser seg opp pa

ny forskning om PWS.,

En annen mor understrekte assistentenes viktige rolle i skolen og fortalte om flere
solskinnshistorier i mgte med assistenter. Hun mente at assistenter bgr veere med pa mater
som gjelder barna de arbeider med. Frambu (2010b) bekrefter ogsa at assistenten bar vaere
med i all planlegging og organisering. Nar det gjelder assistentens rolle og ansvar i
undervisningen, og larerens rolle og ansvar i forhold til assistenten, er det behov for
ngdvendige avklaringer (Nordahl & Hausstatter 2009). Assistentene skal bli brukt til & bista
undervisningspersonalet i spesialundervisningen. Det er all grunn til & undre seg over
ressurshruken og kvaliteten pa dette tilbudet. Assistenter skal legge til rette i hverdagen. De
skal avlaste leererne med ulike praktiske gjeremal, personlig hjelp for enkeltelever og ulike
tilsynsoppgaver. Assistenten har en viktig rolle, og de fleste med PWS vil veere avhengig av
statte store deler av skoledagen. De vil ha hjelp til trening, til naer oppfelging ved maltider og

ha stgtte og forbilder i lek og samhandling i friminutt og fysisk trening. Assistentens oppgaver
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ma defineres og vedkommende ma gis opplaering om PWS generelt og om eleven spesielt
(Frambu 2010b).

At tjenestene er sa ulike fra kommune til kommune, er etter Frambu (2015b) et

stort rettssikkerhetsproblem. Informanten som har barn i ordingr skole fortalte som nevnt at
hun hadde valgt forsterket avdeling for spesialundervisning dersom hun hadde tilbudet i
kommunen. Det bar ikke vaere opp til hver enkelt kommune & bestemme hvordan den
utformer vedtak om kommunale helse- og omsorgstjenester. For a gjere det mulig a etterprgve
og kontrollere tjenestene, ma vedtakene beskrive hvert enkelt tjenestebehov og angi tid for
dette. Det er derfor ngdvendig med strengere statlige faringer om hvordan slike vedtak bar
veere. Slik kan det bli enklere a fa oversikt over hvilke tjenester som skal gis og kontrollere at

dette falges opp i praksis (Frambu 2015b).

4.2 Fagfolks kunnskaper

| dette kapittelet vil de foresatte fortelle om deres opplevelse av fagfolks kunnskap om PWS i
skolesystemet. Oppleringsloven § 1-3 understreker at oppleaeringen skal veare tilpasset evnene
og forutsetningene hos den enkelte eleven, laerlingen eller lerekandidaten. Videre star det i
Oppleringsloven kapittel 9a at alle barn og unge i grunnskole og videregaende opplaring har

rett til et godt fysisk og psykososialt miljg, som fremmer helse, trivsel og leering.

For a kunne tilpasse opplaringen etter elevenes evner og forutsetninger, og for a fremme
helse, trivsel og laering ma fagfolkene i skolen ha kunnskap om det sjeldne syndromet PWS.
Videre viser Opplaringsloven § 1-1 og § 13-3d at skolen skal legge til rette for samarbeid
med hjemmet og sikre foresattes medansvar i skolen. Under dette samarbeidet ligger det
indirekte at fagfolkene i skolen blant annet ma lytte til de foresatte og vise forstaelse ovenfor

deres situasjon.

4.2.1 Presentasjon av funn - fagfolks kunnskaper

De foresatte har varierte opplevelser av skolens kunnskaper om PWS. Informanten som hadde
barnet sitt i skolen for omtrent 20 ar siden, forteller at barnet hennes gikk gjennom hele
skolegangen uten diagnose. Informanten forteller at hun pa denne tiden ikke forstod barnets
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oppfaersel med opphisselse, rigiditet, uvanlig fokusering pa mat og en voldsom appetitt.
Informanten understreker at dersom fagfolk hadde hatt kunnskap om syndromet hadde hun
hatt det mye enklere. Moren forteller om skyldfalelsen hun hadde for barnets overvekt pa
denne tiden og bekymringer om at barnet hennes kom til & bli et mobbeoffer. Hun peker pa
serlig tre tunge perioder hun opplevde som foresatte til et barn med PWS. Den farste tunge
perioden var de farste barnearene til sgnnen hennes. Han bodde narmest pa sykehuset frem til

han var fire ar:

Vi trodde vi kom til & miste ham. Legene sa de ikke kunne gjare noe. Han

hadde pusteproblemer, og vi visste ingenting om hva som ville skje.

Moren forteller videre at sgnnen var tynn og slapp de tre farste arene og hun merket det kunne
veere noe. Likevel var hun usikker, fordi han var mye med og begynte & ga nar han var 14
maneder. Neste tunge periode var nar han ble veldig tykk i en alder av fire ar. Han begynte &
bli mobbet i barnehagen, og moren forteller at barnehagen ikke gjorde noe med dette. Nar
gutten var fire ar gammel tegnet han seg selv. Tegningen kan gjenspeile en trist gutt

(Vedlegg: 3). At dette ikke er lett, viser en uttalelse fra moren:

Jeg kom for a hente han i barnehagen, og der stod et barn & slo pa sgnnen min.
Jeg spurte hvorfor han gjorde det og da sa han: «jeg skal sla til han begynner
a grate». Sgnnen min gjorde ingenting, og ble heller engstelig. Det var ingen

voksne der og jeg folte barnehagen var som en oppbevaringsplass.

Informanten forteller at pa barneskolen og ungdomsskolen hadde han det greit, utenom at han
var mye syk. Informanten forteller videre at den siste tunge perioden var nar han begynte a fa
raserianfall og tvangstanker. Dette skjedde pa videregaende, der han ikke fant seg til rette i
spesialklassen og ble mobbet av andre utviklingshemmede. Bekymringene om mobbing ble et
faktum og i 20 arene ble barnet hennes innlagt pa sentralsykehuset av psykiske arsaker.
Moren forteller at det var en meget ubehagelig periode. Sgnnen hennes ble tatt med makt av
politiet og ble holdt nar han hadde raserianfall. Hun papeker at han alltid var den snille gutten.
Kort tid etterpa stilte legen pa sykehuset diagnosen Prader-Willis syndrom. Sitatet nedenfor
understreker fortvilelsen rundt manglende informasjon pa PWS:
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Vi hadde selv prevd a finne ut hvilket syndrom (navnet pa barnet) kunne ha. Vi
trodde lenge det var et annet syndrom. Nar (navnet pa barnet) var 22 ar stilte

sykehuset diagnosen Prader-Willis syndrom.

Moren hadde allerede veart medlem av PWS-foreningen i to ar, men hadde ikke trodd noe pa
diagnosen far na. De foresatte og barnet selv fikk na endelig informasjon om syndromet og
det dpnet seg en ny forstaelse av sitasjonen. Informanten forteller at hun hele veien snakket
med en fagperson. Hun forteller at det var til stor hjelp a ha en fast kontaktperson a snakke
med. Den samme fagpersonen kjente ogsa til PWS. Moren forteller at etter at syndromet var
kjent, fikk sennen hennes endelig en hverdag han selv trivdes med. Moren uttrykker hvor mye

det betydde a ha en fast kontaktperson, som forstod henne og barnet:

Han var rgrende med (navnet pa pargrende). Stgtten var gull verdt. Han fulgte
(navnet pa pargrende) hele veien, og (navnet pa pargrende) kalte han «min

venn».,

Selv om dette er en god stund siden, uttrykker flere av informantene at de har opplevd at
fagpersonene i skolen ikke har nok kunnskaper om PWS. Informantene jeg snakket forteller at
de drar jevnlig pa fagkurs pa Frambu og falger med pa artikler og forskning i bladet «Prader-
Willis syndrom». Flere av informantene forteller at fagfolkene i ordinzr klasse ikke gjar det

samme. En mor uttrykker sin fortvilelse:

Leererne har ikke nok kunnskap om Prader-Willis syndrom. Det holder ikke &
vare en halv dag pa Frambu. De burde veert oftere pad Frambu ellers burde
Frambu kommet pa skolen. I tillegg forstar de ikke konsekvensene for
(navnet pa barnet) nar det kommer inn forskjellige vikarer, som utfarer ulike

praksis.

Dette stgttes ogsa opp av en annen, nar hun sier:

Vi foresatte fungerer som fagpersonene. Larerne hgrer pa oss, men hadde

skolen hatt spesialpedagog ville de nok gjort ting annerledes.
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En annen foresatt som har barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning var derimot

veldig forngyd med laerernes fagkunnskap om PWS:

Fagfolkene i spesialklassen hadde hatt et barn med Prader-Willis syndrom

tidligere og de har lest seg opp igjen far (navnet pa barnet) startet.

Den samme informanten forteller videre hvor forngyd hun er med spesialklassen:

Vi har en fast spesialpedagog som kontaktperson. (Navnet pa barnet) har
kontaktbok og vi kan ringe nar som helst. | kontaktboken skriver de fra time til

time og limer inn bilder.

Den andre informanten som har barnet sitt i forsterket avdeling for spesialundervisning
forteller at hun er forngyd med avdelingen og den generelle fagkompetansen som samlet i
avdelingen. Informanten forteller at hun derimot ikke er forngyd med fagfolkenes kunnskap
om PWS:

For noen ar siden ble jeg anmeldt til barnevernet av skolen der (navnet pa
barnet) gikk pa, og denne saken fglger meg fortsatt den dag i dag. Bakgrunnen
for anmeldelsen er blant annet at (navnet pa barnet) kommer ofte for sent.
Laererne sier at «sann kan vi ikke ha det her». Jeg starter mange timer fgr, men
det er veldig krevende a fa henne pa skolen. Videre tror jeg anmeldelsen kom
ut i fra min datters oppfarsel og utagering. Larerne sier «na er hun slitsom».
Jeg foler leererne blir slitne av & ha datteren min i skolen. Det er trist, for min

datter er blid og forngyd og full av humor i utgangspunktet.

Videre tilfarer samme informant at barnet hennes har skolevegring, fordi hun ikke kommer
overens med lareren. Hun forteller om en episode der hun skulle prave en alternativ mate a fa

datteren pa skolen:

For en liten stund siden ble en fra barnevernet med til skolen, for & levere
(navnet pa barnet). Jeg valgte a ikke si noe til (navnet pa barnet) om hvor vi

skulle, fordi jeg ikke hadde klart & fa henne pa skolen, pa grunn av
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skolevegringen og (navnet pa barnet) sitt darlige forhold til kontaktlereren.
Nar (navnet pa barnet) sa skolen begynte (navnet pa barnet) a skrike. Dette
mente barnevernet var feil og at jeg matte sakt hvor vi skulle. Personen fra
barnevernet sa utsagn som dette: «Dette er slitsomt (navnet pa informanten),
dette gar ikke lengre (navnet pa informanten), hvordan skal dette ende». Men

jeg vet at hvis jeg hadde sakt det hadde hun ikke kommet seg i bilen engang.

Moren uttrykker sin fortvilelse over situasjonen og forteller videre:

Jeg er sa frustrert over hele situasjonen. Jeg gnsker a bytte leerer, men vet ikke
hvordan det fungerer. Skal ha mgte i neste uke med leereren. Jeg har en stor
frykt om at de vil tvangsflytte datteren min til en annen skole siden hun er
vanskelig. Det er veldig flaut & vaere innblandet med barnevernet. Uansett sa er
barnevernet der for a kritisere og hjelper ikke til. De er der, men er der uten
hjelp. Er ikke alreit & bli satt opp i et sant hjgrne.

Hun mener at fagpersonene inntar en maktposisjon der hennes meninger er irrelevant:

Nar uenigheter oppstar opplever jeg at fagpersonene er viktigere enn meg og
vet mer. Jeg ma grate for a fa noe gjennom, selv om fagpersonene har

vaert pa PWS kurs pa Frambu over en halv dag.

At fagpersonene kunne blitt bedre til & lytte til de foresatte stgttes av en annen informant.

Hun forteller om en episode der fagfolkene ikke gnsket informasjon om barnet:

Pa barneskolen ville ikke lzrerne ha info om PWS, fordi de ville ikke ha
fordommer, men de spurte i ettertid. P4 ungdomsskolen dro laererne pa
Frambu kurs og ville hgre pa oss. Vi hadde ogsa foredrag for alle leererne om

vare kunnskaper om PWS. Dette satt stemningen for & mgte henne.

Flere av informanter understreker at de er/har vert bekymret for at fagfolkene de var i kontakt
med ikke har/hadde nok kunnskap om PWS. Informanten som hadde barnet sitt i skolen for en

stund tilbake uttrykte at sennen kunne lese og skrive veldig bra og lgste et helt kryssord i
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lgpet av kort tid. Han har pa egenhand reist med buss, gjort egne innkjep, mater alltid opp til
rett tid og er alltid interessert i alle rundt seg. Hun forteller at det ikke er rart at fagpersoner
kan fa en oppfatning om at vedkommende klarer mer enn han faktisk gjar, nar de ikke lytter
til de foresatte. Informanten forteller at sennen hennes ble overlatt til seg selv i en bolig. Her
hadde personen blant annet eget ansvar for innkjgp. Det farte til overvekt og psykiske
problemer. Informanten forteller at sennen hennes sier selv at han har det bedre na med tett og
riktig oppfalging. Flere informanter forteller hvor viktig det er med kunnskaper om PWS og

de forteller om episoder, som viser at barn og unge med PWS ikke kan overlates til seg selv.

En informant forteller at hun har opplevd ulike fagpersoner opp gjennom som viser at de bryr
seg. Hun forteller at hun har veert pa ansvarsgruppemgte og hgrt pa at mannen hennes og
fysioterapeuten diskuterer skismgring i pausen, fordi han visste at dette interesserte mannen
hennes. Hun forteller at hun har mgtt en spesialpedagog, som etter & hatt datteren hennes i
flere ar i barnehagen, inviterer henne og et annet barnet hjem til seg etter skolestart, fordi hun
er sa spent pa hvordan det gar. Moren forteller at hun har mgtt en barneskoleleerer som har
veert sint sammen med henne over et system som ikke fungerte til beste for hverken datteren

hennes, eller de som skal jobbet der. Hun uttrykker sin takknemlighet ved & si:

De er de proffeste menneskene jeg noen gang har mgtt. De har sett meg som
mamma, sett hva jeg har behov for og turt a vise litt av seg selv, sitt

engasjement og falelser pa en fin og balansert mate.

Informanten forteller at nar disse fagpersonene viser medmenneskelighet sa far hun en
trygghet og tillit og faler hun blir sett og matt der hun er. Dette har gitt henne krefter og
pagangsmot, i stedet for a bli et offer som ma sloss. Hun sier at det gjorde at hun fikk lyst &

veere menneske igjen og tenke lgsninger, i stedet for & tenke kamplyst og problemtankegang.

4.2.2 Drgfting av funn - fagfolks kunnskaper

Informanten som hadde barnet sitt i skolen for omtrent 20 ar tilbake, forteller at barnet hennes
fikk psykiske problemer grunnet ukjent diagnose og manglende kunnskaper om PWS
(Vedlegg: 2). Moren forteller at barnet kanskje kunne veert foruten disse psykiske

problemene, dersom diagnosen var kjent og tidlig tilrettelegging og behandling ble satt i gang.
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Moren forteller om skyldfglelsen hun hadde for barnets overvekt pa denne tiden og

bekymringer om barnet hennes kom til & bli et mobbeoffer.

Davis (1995) understreker som nevnt tidligere at kvinner kan leve med en grunnleggende tvil
pa seg selv som madre nar de far et barn med funksjonsnedsettelse. Manglende selvfglelse og
egenytelse knyttes til depresjon og angst. Denne historien understreker hvor viktig det er a
bidra med tiltak som likestiller familier. Familieforhold er avgjerende for hvordan barnet har
det, og barnet med funksjonsnedsettelse representerer seerskilte utfordringer for familien
(Davis 1995).

Flere av de foresatte mener fagfolkene mangler kunnskaper om PWS, og flere forteller at
fagfolk ikke lytter til dem. Dette bekreftes i forskningsprosjektet: «Sjeldne
funksjonshemninger i Norge». Undersgkelsen er basert pa kvalitativ forskning med
semistrukturerte intervju med 51 voksne personer med en sjelden diagnose, 33 foresatte til
barn med en sjelden diagnose, samt ti pargrende/sgsken til en person med en sjelden diagnose.
Forskningsprosjektet viser at fagpersoner rundt personer med sjeldne diagnoser ofte mangler
kunnskap om disse diagnosene. Likevel lytter de i liten grad til eleven eller foresatte (Grut,
Hoem & Lippestad 2008). Videre ble det ifalge Leerum (2001) bekreftet pa Frambu
(internseminar 2001) at de foresatte faktisk var bedre oppdatert pa internasjonale
forskningsresultater enn legene. De innhentet selv ngdvendig medisinsk informasjon og

forskning fra utlandet via internett.

Noen av de foresatte er fortvilte over at fagpersonene kun har veert pa Frambu en halv dag,
mens andre er fortvilte over at de ikke har veart pa Frambu i det hele tatt. Det er forstaelig at
de foresatte blir fortvilte over at skolen ikke benytter seg av Frambu sin kompetanse nar det
kommer en elev med et sjeldent syndrom pa skolen. @konomi, avstand eller tid er ikke et
hinder, fordi Frambu har gratis veiledningstjenester og kan tilby utreiser, videomgter eller
mgter (Frambu 2014b).

Personer med PWS er like forskjellige som andre mennesker. Likevel har de noen felles
saertrekk i sosial atferd og i leeringsatferd som det er viktig a ta hensyn til (Frambu 2014a).
Det er ikke uten grunn at de foresatte er bekymret for fagfolks manglene kunnskaper om
PWS. Lererne er avgjgrende, bade for foresattes tilfredshet med skolen, og for elevenes
trivsel og leering (Utdannings- og forskningsdepartementet 2003).
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De foresatte understreker at personer med PWS trives best med faste rutiner og forutsigbarhet.
Dersom dette brytes kan det utlgse sterke reaksjoner. Som tidligere nevnt kan brudd pa rutiner
fa alvorlige konsekvenser for elevenes helse, trivsel og leering. I voksenlivet kan et annet
sertrekk vaere aggressiv atferd. Denne avvikende atferden kombinert med psykiske problemer
er de starste vanskene for voksne med PWS. Tiltakene har starre virkning jo tidligere en
starter (Dykens 1997, Leerum 2001).

At flere av de foresatte opplever at fagpersoner i skolesystemet ikke har god nok kunnskap
om PWS er til ettertanke. Det er all grunn til & undre seg over ressursbruken og kvaliteten pa
tilbudet informantene har fatt tilbudt. | Opplaringslovens § 10-1 er star det at den som skal
ansettes i undervisningsstilling i grunnskolen og i en videregaende skolen, skal ha relevant
faglig og pedagogisk kompetanse. Videre understreker opplaringsloven § 1-3 at oppleringen

skal tilpasses elevens evner og forutsetninger.

Skolehverdagen bestar av mange aktiviteter og omfatter ernaering, kommunikasjon, fysisk
aktivitet, sosial samhandling, atferd og leering. Det kreves tverrfaglig tilneerming hvor
foresatte og fagfolk finner fram til riktige/realistiske oppleaeringsmal, metoder, materiell og
hjelpemidler. Barnet ma sikres ressurser og et tilpasset opplegg, tilgjengelighet og et opplegg
som balanserer ulike hensyn. Ikke minst hensyn til inkludering og deltakelse (Aashamar 2005,
Lundby & Tassebro 2006).

I henhold til Opplaringsloven kapittel 9a har alle barn og unge i grunnskole og videregaende
opplering, rett til et godt fysisk og psykososialt miljg som kan fremme helse, trivsel og
leering. Elever med PWS har et sarskilt behov for tilrettelegging av miljget i skolen. De vil
trenge et eget rom, som de kan trekke seg tilbake til. Skolens uteomrade ma gi mulighet for
fysisk aktivitet. Dersom barnet har syns- og hgrselsvansker krever plasseringen i

klasserommet/basen en vurdering i forhold til lys og lyd (Aashamar 2005).

Flere forteller at dersom man ikke kjenner til syndromet, kan det virke som om personene

med PWS er bedre fungerende enn det de er. Flere Informantene forteller at det er vanskelig
for dem a fa andre fagfolk til & innse at personer med PWS alltid vil trenge oppfalging, og at
den personens mangel pa evne til indre kontroll ikke kan lares vekk. En informant fortalte at

nar barnet hennes ble overlatt til seg selv, farte dette til overvekt og psykiske problemer.

Det at man lett kan ta personer med PWS for gitt bekreftes i Albright (1998) sin studie, som er

tidligere nevnt i oppgaven. Studien hennes viste at det er vanlig at personer med PWS besgker
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kiosken pa vei til helsesgster, for a tigge og true til seg bade penger og godteri. Det hender at
den unge kommer i krangel med medpassasjerene pa bussen, eller far raseriutbrudd pa bussen
fordi ikke bussjafgren stanset pa riktig holdeplass, eller nektet & kjere tilbake til passert
holdeplass. Det oppstar ofte misforstaelser som personer med PWS ikke kan kontrollere pa
egen hand. Derfor er det viktig med at barn med PWS alltid har en person rundt seg, som kan

rettlede og vere en god modell og gi trygghet (Albright 1998).

Det er verdt & merke at to av informanter opplevde na at fagpersonene bade lyttet til dem og
oppdaterte seg pa kunnskap om PWS. Begge informantene forteller hvor opplgftende det er &
vite at noen tar hand om barnet deres pa en pedagogisk forsvarlig mate. Den ene informanten
fortalte at leererne hverken ville ha noe informasjon om PWS eller om barnet pa barneskolen,
men pa ungdomsskolen derimot dro fagpersonene pa kurs, og de holdt foredrag for leererne.
Den andre informanten som har barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning forteller
at fagfolkene har hatt et barn med PWS tidligere, men de hadde lest seg opp igjen far (navnet
pa barnet) startet.

En av informantene opplevde a bli anmeldt til barnevernet. Informanten er ikke alene om a bli
stemplet som vanskelig, kranglete eller kravstor, eller & bli anklaget for at barnets endrende
atferd ma skyldes forhold hjemme. De foresatte kan risikere dette i samarbeid med det
offentlige (Lundeby & Tgssebro 2006, Todd & Jones 2003). Informanten mener at
anmeldelsen skyldes fagfolks uvitenhet om diagnosen. Hun forteller at dersom fagfolkene
hadde hatt kunnskap om diagnosen, sa hadde de forstatt hennes situasjon som foresatt med
barn med PWS. Pa bufdir sin nettside star det at hvis du er bekymret for om et barn ikke far
god nok omsorg, bagr du melde fra til barnevernet. En "darlig magefalelse" skal veere
tilstrekkelig (Bufdir 2013). Det er klart at det skal vaere lavterskel for & sende
bekymringsmelding. Men sett fra informantens side er det forstaelig at moren blir frustrert
over situasjonen, nar hun mener fagfolkene ikke har nok kunnskap om syndromet til barnet
hennes. Dessverre ser vi ogsa ofte i media at foresatte star fram og forteller om barnevernets

feilvurderinger av barn som er annerledes (Bakke 2015).

Informanten fortalte at det var skrekkelig a bli meldt til barnevernet, og at det fales som hun
blir satt opp i et hjgrne. Denne fremgangsmaten moren beskriver strider imot fagfolkenes
mgte med sarbare foresatte (Laeerum 2001). Som nevnt lider noen av barna og familiene deres,
som vi finner i skolen, under sa enorme belastninger at det er en svart viktig oppgave a vise

dem omsorg. Undersgkelser viser at stgtte fra omgivelsene har stor betydning for en god
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tilpasning. Statten er viktig pa flere omrader; den farer til at foresatte far praktisk hjelp og

avlastning, og den har en positiv virkning pa deres selvbilde (L&erum 2001).

Informanten som ble anmeldt til barnevernet mener at fagfolkene i skolen burde bli bedre til &
Iytte til de foresatte. Hun forteller at konflikter har oppstatt og det kan beskrives som to parter
som star mot hverandre. Det syntes a hjelpe at foresatte tar kontakt med andre faggrupper som
igjen snakker med fagpersonen i skolen. Det viser seg at faggrupper heller lytter til andre
faggruppers rad, enn brukeren selv (Lundeby & Tgssebro 2006). Informanten forteller at det
virker som fagpersonene har mer peiling pa barnet hennes enn hun har selv. Hun mener det er

i realiteten feil, fordi hun er moren til barnet og kjenner barnet hennes best.

Som nevnt tidligere kan noen kvinner leve med en grunnleggende tvil pa seg selv som madre
(Davis 1995). Informanten er alenemor, og det kan oppleves som en betydelig stresskilde,
fordi de ikke har noen a dele lasten med i form av gar glipp av psykologisk, gkonomisk og
praktisk statte (Davis 1995). Det ma derfor anses som positivt at informanten legger ansvaret
pa skolen, og ikke pa seg selv, nar hun forteller hvor vanskelig det er & fa fagpersonene i
skolen til & lytter til henne. Disse holdningene fagpersonene har i skolen kan bekreftes med
forskningsprosjektet «Sjeldne funksjonshemninger i Norge». Undersgkelsen viste at skolene
manglet kunnskap om sjeldne diagnoser. Likevel lytter de i liten grad til brukeren selv eller
familien. Derimot lyttet fagfolkene i skolen nar kompetansesenteret formidlet den (Grut,
Hoem & Lippestad 2008).

En annen informant opplevde at fagfolkene til & begynne med ikke lyttet til dem som foresatte
pa barneskolen. Laerum (2001) sin studie, som er nevnt tidligere visste flere viktige funn.
Studien var basert pa 14 foresatte og handlet om «livet fgr og etter Frambu». Forskningen
viste blant annet at foresatte til barn med PWS holdt frem menneskeligheten pa Frambu, som
en skarp kontrast til holdninger de var vant til 3 mate i «systemet». Dette uttrykker et behov
og et gnske om at bade en selv og barnet skal bli behandlet som mennesker, og ikke som saker
(Leerum 2001). Dette uttrykker ogsa at noen fagfolk i utdanningssystemet har mye a leere av
fagfolk pa Frambu. Det er tydelig at kompetanse pa syndromet som de har pa Frambu gir
forstaelse for foresattes stasted. De foresatte i prosjektet til Leerum (2001) uttrykker gleden
over at barna ikke ble behandlet som «annensortering», men som «fgrstesortering» med fokus

pa alt det barna kunne.

Det er oppsiktsvekkende at flere foresatte opplever at fagfolk i skolene ikke har kunnskaper

om PWS og i tillegg ikke vil lytte til de foresatte. De foresatte vet hva de kan oppna, de vet
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mye om regler, de har vert pa Frambu, de har veart pa andre sentere, og dermed stiller de med
mer kunnskap enn fagpersonene pa skolen. Det er bare gjennom a lytte at fagfolkene i skolen
kan laere noe om foresattes meninger og utvikle en riktig forstaelse, og dermed gjare resten av

hjelpeprosessen lettere (Davis 1995).

4.3 Skole-hjem samarbeid

Dette kapitelet tar opp forhold ved samarbeid mellom hjem og skole som har betydning for
om de foresatte faler seg ivaretatt. Her vil de fortsatte fortelle om samarbeidet rundt elevens
faglige og sosiale utvikling. IOP og ansvarsgruppemgter vil ikke bli vektlagt, fordi alle

informantene var forngyde og hadde ikke mer 4 tilfaye.

| Laereplanverket for Kunnskapslgftet under prinsipper for opplaringen star det at samarbeidet
skal besta av gjensidig kommunikasjon om elevenes faglige og sosiale utvikling og deres
trivsel (Kunnskapsdepartementet 2006a). | § 20-1 «Formalet med foreldresamarbeid» star det
at skolen skal sgrge for samarbeidet med hjemmet jf. oppleeringslov § 1-1 og § 13-3d.
Foreldresamarbeid skal ha eleven i fokus og bidra til eleven sin faglige og sosiale utvikling.
Samarbeid mellom skolen og hjemmet er et gjensidig ansvar, men skolen skal ta initiativ og
legge til rette for samarbeidet (Kunnskapsdepartementet 2004).

4.3.1 Presentasjon av funn - skole-hjem samarbeid
To informanter var som nevnt mindre forngyd med samarbeidet. Den ene informanten som
har barnet i ordinar klasse var misforngyd med samarbeidet pa tidligere barneskole og

uttrykker fglgende:

Pa barneskolen ville ikke leererne ha info om PWS, fordi de ville ikke ha
fordommer, men de spurte i ettertid. P4 ungdomsskolen dro laererne pa
Frambu kurs og ville hgre pa oss. Vi hadde ogsa foredrag for alle lzererne om

vare kunnskaper om PWS.,

Den andre moren som har barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning, opplever ogsa

et darlig samarbeid med skolen. Moren forteller at hun matte grate for a fa noe gjennom, og
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forteller:

De to siste manedene har hun ikke trivdes sosialt, fordi det er noe uoppklart
mellom min datter og kontaktpersonen hennes. Hun vil ikke pa skolen, fordi
hun ikke vil veere med hennes kontaktleerer. Ellers er spesialklassen veldig bra

for henne.

En informant som har barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning mener derimot at
samarbeidet i spesialskolen er optimalt. Hun fortalte som nevnt at sgnnen har en fast
spesialpedagog som kontaktperson, med tett og solid oppfaling. Informanten sa videre at de
foresatte blir inkludert i samarbeid med barnet. Moren forteller at hun tror det gode
samarbeidet skyldes at fagfolkene forstar dem som foresatte. De har relevant kompetanse og

kurses jevnlig om PWS. Hun har fglgende positiv uttalelse om samarbeidet med skolen:

Vi har et kjempebra samarbeid med skolen. Skolen legger ikke mye pa oss
foresatte. Hvis det er forestillinger, sa tar de ansvar. De har god forstaelse

og tar hensyn, som det vanligvis ikke blir gjort i vanlig klasser.

Moren forteller videre at barnet hennes trives sosialt, og sier at sgnnen pa syv ar har blitt

sosialisert i klassen allerede. Hun er svert forngyd med avdelingen og uttrykker dette ved a si:

Han trives bra pa avdelingen. Han er veldig sosial og har blitt godt kjent med
alle i gruppen. Det er syv elever pa avdelingen. Hadde det veert 20 elever
hadde det nok blitt for mange a forholde seg til. Han leker med barn na. Ikke

sa mye pa fritiden, men det kan hende det skjer nar han blir starre.

To av informantene jeg snakket med mente at skolen ikke ga nok informasjon om hvordan
barnet har det i skolen. Den ene informanten fortalte som sakt at fagfolkene pa barneskolen
farst ikke gnsket a fa noe informasjon om barnet med PWS. Informanten sa at hun satt pris pa
at hun na blir mgtt av fagfolk, som ser pa hennes kompetanse som verdifull. Hun understrekte
at samarbeidet var en god stgtte bade for henne og lzererne i oppgaver tilknyttet barnet.
Informanten forteller at laererne na harer pa henne, men at hun er bekymret for at assistenten

uten spesialpedagogisk kompetanse ikke inkluderer henne nok i arbeidet med barnet:
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Er ikke alltid vi far alle beskjeder som dattera var far. Hun virker sa

godfungerende, men hun kan glemme. Ogsa har vi ikke kontaktbok.

Informanten forteller ogsa at datteren hennes ikke blir inkludert sosialt pa fritiden lenger. Hun
syntes det er oppsiktsvekkende at ikke andre foresatte engasjerer seg, og at ikke fagfolkene i
skolen har noen regler pa invitasjon til bursdager pa barneskolen. Fglgende sitat fra

informanten viser hvordan situasjonen er:

Hun blir ikke inkludert sosialt pa fritiden lengre. Etter jevnaldrende ble 10 ar,

sa ble hun ikke invitert i bursdager lengre. Barna for bestemme selv.

Til tross for dette forteller informanten at hun er forngyd med samarbeidet med skolen ellers.
Hun forteller at skolen har god struktur og kontroll pa mat, som frier konsentrasjon til leering.
Pa timeplanen star det at barnet skal ga tur hver dag i lgpet av skoledagen. Hun forteller at
skolen er flinke til & inkludere barnet hennes i sosiale arrangementer i skolen. Den andre

moren uttrykker ogsa usikkerhet til hva som skjer i skolen:

(Navnet pa barnet) har en assistent som fglger henne hundre prosent. Men jeg lurer
pa hvem som er med (navnet pa barnet) nar assistenten er syk, eller har andre barn.
For jeg har hgrt at assistenten har hatt andre barn pa skolen, mens hun har ansvaret

for (navnet pa barnet). Jeg faler jeg ikke kan ringe a mase pa skolen heller.

Samme informant understreker at hun stort sett ellers er forngyd med samarbeid med skolen.
Hun forteller om en episode der datteren ble mobbet av jevnaldrende, og skolen tok det pa
alvor. Begge informantene forteller at samarbeidet er greit, men begge mener skolen bgr bli
flinkere til & informere hva som skjer i skolen. Likevel stiller hun spgrsmal om hvor god

kapasitet skolen har til & falge med pa det som for eksempel skjer i friminuttene:
Skolen har noe som heter vennskapsgrupper i friminuttet. Det er et bra tiltak,

men jeg vet ikke hvor mye de voksne falger med pa det. De kan jo ikke fotfglge

datteren min heller, sa jeg forstar det.
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Informanten er ogsa usikker pa hvordan datteren har det sosialt i skolen:

Dattera mi kommer opp i konflikter med jevnaldrende noen ganger og har ikke
mange venner. Hun snakker utydelig og hun kan oppfattes rar ovenfor andre

barn. Men datteren min selv sier hun har det bra.

Bortsett fra den voksne personen med PWS, sa opplever de gvrige at barna deres ikke har

venner pa fritiden. De fremhever at barna deres oftest sgker kjente og trygge voksne.

4.3.2 Drgfting av funn - skole-hjem samarbeid

To av informantene har negative erfaringer med samarbeid med skolen. En informant fortalte
om et tidligere darlig samarbeid pa barneskolen, da fagfolkene ikke ville ha informasjon av
barnet fra de foresatte til & begynne med. Informanten forteller at pa ungdomsskolen derimot
ble hun mgtt som en likeverdig samarbeidspartner. Informanten forteller at fagfolkene na
mgtte henne med respekt, og de sa pa hennes kompetanse som like verdifull. Davis (1995)
fremhever ogsa respekt som en sentral egenskap fagfolk bgr ha i stettearbeidet med foresatte.
Det vil si at man er ikke-fordemmende, at fagfolkene tenker positivt om de foresatte uten &
palegge dem vilkar, at fagfolkene ikke tar hensyn til hverken hvilke problemer de har eller

status, nasjonalitet, verdinormer eller andre personkarakteristikker (Davis 1995).

Den andre informanten er misforngyd med hvordan samarbeidet med fagfolkene var i skolen
nd. Informanten opplevde at fagpersonene var viktigere enn henne, til tross for at de kun
hadde veert pa et PWS kurs over en halv dag. Det er oppsiktsvekkende at foresatte, som
kjenner sitt eget barn best kan oppleve at fagfolk er viktigere og mer kompetente, kunnskaps-
og evnerike enn dem. Til tross for at fagfolk og foresatte er ulike, er den ekspertisen og de
andre egenskapene de foresatte har, a regne for utfyllende og verdifulle (Davis 1995).
Foresatte og fagfolk har ulike roller, har ulike personligheter, ulike verdier, ulike bekymringer
og ulik oppleering. Fagfolkene skal i utgangspunktet har kunnskaper om diagnosen, mens

foresatte kjenner barnet sitt (Davis 1995).

Som belyst innledningsvis kan de foresatte ta avstand til skolen, dersom larerne i skolen
stadig kommer med negative tilbakemeldinger pa barnets oppfarsel og arbeidsinnsats. De kan
utvikle en redsel for & hgre om de har gjort det darlig som foresatte. Anerkjennelse derimot
kan fare til at de foresatte far tro pa at deres innsats som far og mor i forhold til barnas

skolegang (Nordahl 2007). Davis (1995) viser til at kommunikasjon mellom fagpersoner og
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familier paviser hvordan ekspertrollen til fagpersoner ofte hindrer familier a ta i bruk sitt eget
mestringspotensiale for & definere og na egne mal. Flere rapporter har ogsa dokumentert at
det er ngdvendig & utvikle de ansattes samarbeidskompetanse. Det blir konkludert med at det
er ngdvendig med en holdningsendring hos de ansatte. Videre star det at det er behov for en

utvikling av kompetansen vedrgrende samarbeid og kommunikasjon (NOU 2009: 22).

En informant som har barnet sitt i forsterket avdeling for spesialundervisning forteller at
samarbeidet i spesialskolen er optimalt. Informanten forteller at fagfolkene i avdelingen
forstar dem som foresatte. Videre forteller informanten at fagfolkene har relevant kompetanse,
drar jevnlig pa kurs om PWS og de inkluderer dem som foresatte i samarbeidet med barnet.
Dette er et likeverdig samarbeid der partene har ulike kompetanse som verdsettes likt og
utfyller hverandre (Lassen 2002).

Flere informanter mente at fagfolk i skolen kunne blir bedre til & informere om barnas sosiale
og faglige utvikling. En informant forteller at hun er bekymret for hva slags rutiner skolen
har, nar barnets faste kontaktperson er borte. Informanten forteller at barnet hennes er
avhengig av struktur og forutsigbarhet. Dette samsvarer med Frambu (2010b) sin forskning,
der det star at elever med PWS trenger fa og stabile voksne, strukturert hverdag og gode
rutiner. Personer med PWS har behov for en plan, og dersom det skjer forandringer ma det sta
pa planen. Er det fraveer gjgres det avtale om hvordan det blir neste dag. Timeplanen bar
avtales hver dag nar skoledagen starter. Pa denne maten vet barnet med PWS hvilken leerer

det har i hvilke timer, og vet hvilken assistent man har fra dag til dag (Frambu 2010b).

En annen informant forteller at hun ogsa skulle gnske at fagfolkene i skolen inkluderte henne
mer i arbeidet med barnet. Informanten forteller at skolen ofte ga beskjeder til datteren hennes
og ikke henne, fordi datteren virker sa godt fungerende. Samarbeid med hjemmet er viktig
fordi eleven ikke alltid er i stand til & formidle hva som skjer pa skolen. Det kan vere
vanskelig for eleven a fa med seg alt, og han kan streve med a gjenkalle det hjemme (Frambu
2014a).

Samarbeid mellom skolen og hjemmet er et gjensidig ansvar, men skolen skal ta initiativ og
legge til rette for samarbeidet (Kunnskapsdepartementet 2004). Fra den foresattes stasted kan
det veere vanskelig a ta initiativet. Som nevnt blir en del familier sveert isolerte, noe som kan
skyldes bekymring knyttet til det & veere foresatt til et barn med funksjonsnedsettelse. Andre
familier trekker seg tilbake fra omgang bevisst, fordi de er skuffet over andre mennesker, som

ikke forstar de vanskelighetene de star ovenfor (Davis 1995).
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Pa den andre siden kan skolen oppleve det som vanskelig a fa foresatte til 4 engasjere seg og
ta ansvar. Lerere og skoleledere ma forsgke a sette seg inn i hvordan de foresatte kan ha det,
for & kunne forsta deres situasjon. Dette vil skape et godt grunnlag for a kunne ta hensyn til de
foresatte og barnets situasjon og samtidig statte og hjelpe dem (Nordahl 2007). Nordahl
(2007) viser til at mange leerere mgater foresatte med integritet og respekt, men erfaringer fra
foresatte tyder ogsa pa at det finnes lerere med manglende forstaelse for den sarbare
posisjonen foresatte er i. Et samarbeid mellom skole og hjem kan fare til at alle foresatte
uansett forutsetning far mulighet til 8 kombinere hap og optimisme med problemlgsning og

realisme.

Antonovsky er inne pa samme tematikk. Han hevder at mennesker far en helsebringende
opplevelse av sammenheng i tilvaerelsene, nar tre vilkar er innfridd: at vi har oversikt over
situasjonen, at vi kan gjgre noe med den, at det gir mening a forsgke pa dette (Antonovsky
1994). Overfart til foresattes tilveerelse kan vi formulere det slik: Det farste vilkaret kan
fagfolk styrke gjennom a gi vedvarende god informasjon om barn med funksjonsnedsettelse.
Det andre vilkaret kan fagfolk styrke ved a trekke de foresatte aktivt med i overveielsene om
tiltak. Det tredje vilkar kan fagfolk styrke ved a gi lgpende tilbakemelding og anerkjennelse
og opprettholde hapet, gjerne knyttet til de sma fremskrittene (Antonovsky 1994).

Nar det gjelder det sosiale samarbeidet understreker flere informanter at skolene er flinke til &
inkludere elevene sosialt, i forhold til arrangementer og tiltak i friminutt. Flere informanter
var derimot bekymret for hvordan barnet selv opplever det sosiale i skolen. Forskning viser at
foresatte er mer opptatte av barnets sosiale trivsel i skolen enn faglig utvikling (Nordahl
2007). Det gir trygghet a vite at barna ikke blir holdt utenfor, at de har venner og er sosialt
inkludert i fellesskap mellom elevene. Det er svaert belastende og bekymringsfullt om de
foresatte erfarer at barna er ensomme og alene i skolen, at de blir ertet eller utsatt for mobbing
eller at de mistrives og kanskje ikke vil ga pa skolen (Nordahl 2007).

Meld. st. 45. (2012-2013) viser til at personer med utviklingshemning har hgyere forekomst
av psykiske lidelser enn funksjonsfriske. 30-50 prosent av barn med utviklingshemning far
psykiske lidelser (Einfeld, Ellis & Emerson 2011). Dette viser hvor viktig kvaliteten pa
oppleringen og den hjelpen barn med funksjonsnedsettelse mottar i det daglige er for dem.
Den opplaringen barn med funksjonsnedsettelse far, skaper grunnlag for deres funksjonsniva

som voksen, hvor selvstendig de blir og hva de blir i stand til & gjgre (Molund 2013).
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Informantene som har barna i skolen na forteller at de ikke har venner pa fritiden. En
informant som har barnet i ordiner klasse uttrykte at hun var bekymret for hvordan barnet
hennes egentlig hadde det uten venner. Som nevnt kan overvekt, sgking etter mat, manglende
forutsetninger for a ta ansvar for seg selv, uttalevansker og avvikende utseende ogsa spille en
rolle for elevens sosiale liv (Aarnerud, Aashamar, Bahr, Laumann & Spilhaug 2003). Moren
forteller at datteren hennes sier hun har det bra sosialt, selv om hun ikke har venner pa
fritiden. Dette samsvarer med den objektive siden av inkludering, som er relatert til den
iakttakbare deltakelsen, det at andre kan se at individet deltar i et sosialt liv (Ytterhus 2002).
Den andre formen for inkludering er den subjektive siden, som handler om aktgrens opplevde
tilhgrighet (Ytterhus 2002). | forhold til utviklingshemmede barn og unge, samt barn og unge
med store ervervede skader vil deltagelse i det sosiale liv veere en serlig utfordring. Det
sentrale ved inkludering er enkeltmenneskers opplevelse av a vare anerkjent som likeverdig
deltaker (Befring 2012).

Informantene forteller at barna deres sgkte oftest de voksne, fremfor jevnaldrende. 1 1993 ble
det gjort en kvalitativ intervjuundersgkelse med fire unge voksne med PWS om deres sosiale
aktivitet og trivsel. Personene med PWS og deres primarkontakter ble intervjuet hver for seg.
Resultatene viste at ungdom med PWS gir mest uttrykk for sosial glede nar de er sammen
med jevngamle, sa lenge denne kontakten skjedde i et miljg preget av struktur og
forutsigbarhet (Aashamar 1994).

Som nevnt har de fleste med PWS svake sosiale ferdigheter og tar hovedsakelig kontakt med
voksne. De er opptatt av rutiner og systemer og har liten evne til tilpassing eller forandring i
nye situasjoner. De har lav frustrasjonsterskel og svak impulskontroll, i tillegg er de ofte
engstelige. Sosiale vansker og tilkortkomming i forbindelse med & holde diett og falge avtaler,
gjer at mange er sarbare og har et darlig selvbilde (Frambu, 2014 d). Kontakten med
jevnaldrende kan veere vanskelig i ungdomsarene og en av arsakene er at ungdom med PWS
ikke kan frigjgre seg fra voksne pa samme mate som jevnaldrende. Det er derfor viktig &
legge til rette for muligheter til sosial interaksjon med jevnaldrende, og samtidig som de og

far gode voksne modeller (Aarnerud, Aashamar, Bahr, Laumann & Spilhaug 2003).

En annen mor fortalte at etter at datteren hennes fylte ti ar ble hun ikke lengre invitert i
bursdager. Hun fortalte at det var sart a se at barnet hennes ikke lengre ble inkludert i
fellesskapet lengre. Informanten mente det var oppsiktsvekkende at de foresatte og leereren
ikke brydde seg om denne utestengelsen. Nordahl (2007) viser til at miljget og fellesskapet
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som eksisterer mellom de foresatte, har betydning for kvaliteten pa det direkte samarbeidet
mellom hjem og skole. | klasser der de foresatte kjenner hverandre godt og snakker mye
sammen, er de foresatte mer forngyd med bade informasjonen, dialogen og medvirkningen i
skolen. Et godt foreldremiljg innebeerer at de foresatte som gruppe blir mer likeverdige i
mgtet med laererne og skolen (Nordahl 2007). Lignende saker har veert i sgkelyset den siste
tiden. Janne Melbg fra Sandefjord ble rasende, da hennes stesgnn var én av bare to gutter som
dukket opp i bursdagsselskapet til en klassekamerat (Heyerdahl 2015).

Hanne Hope i forening Voksne for Barn mener at skoler bar praktisere kjgreregler som gar ut
pa at man enten inviterer alle jentene eller guttene i en klasse eller mindre enn halvparten av
gruppen. Hvis bare noen eller en ikke far komme sa vil de fale seg ekskludert.
Kunnskapsministeren mener at mobbing ogsa kan vaere at alle i klassen snur ryggen til deg,

ingen inviterer deg til noe, du er den eneste som ikke far veere med (Johannessen 2015).

En informanten som hadde barnet i forsterket avdeling for spesialundervisning fortalte
derimot at barnet hennes trives sosialt, og sier at sennen pa syv ar har blitt sosialisert i klassen
allerede. Rektor Eli Bakke ved Tendergard spesialskole i Molde forteller at ensomheten er
den vanligste grunnen til at foresatte gnsker barna sine inn ved skolen. Hun forteller at de
fleste foresatte tar kontakt nar elevene nermer seg ungdomsskolen. Learer Hans Haye forteller
at annerledesheten blir klarere, og de andre ungdommene blir mindre interesserte i a bruke
tiden pa a vaere snille. De greie jentene som tar seg av de svakeste elevene, har fatt andre ting

a tenke pa (Braanen 2012).

En pappa ved Tendergard spesialskole i Molde forteller at hjemmet har fatt en ny lyd etter at
jenta hans begynte pa spesialskole (Braanen 2012). Hun fikk plutselig tekstmeldinger fra
venner. Det skjedde aldri for. P& lokalskolen var det slik at de andre fikk beskjed om at na er
det din tur til & veere med henne. Etter hvert merket hun at ingen hadde lyst. Nar slike elever
flytter til en trygg spesialskole, kan hele livet forandre seg. Plutselig far man venner og man
er inkludert i et miljg. | en vanlig skole har disse barna kanskje ikke hatt noen sosial omgang
med andre i det hele tatt. Rektor Eli Bakke forteller at det store mantraet har veert at alle barn
skal integreres i fellesskolen. | virkeligheten har det ikke skjedd, kanskje fordi ideen har veert

mer ideologi enn praktisk gjennomfgrbar og fornuftig (Braanen 2012).

Flere offentlige dokumenter har de senere arene understreker betydningen av et godt
samarbeid mellom skole og hjem om bade mal og arbeidsmater. Ifglge | St.meld. nr. 30

(2003-2004) «Kultur for lering» peker pa klargjgring av hvordan rollene i
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samarbeidsrelasjonene skal fylles, og fremhever at leerernes kompetanse for samarbeid bar
heves. Ifglge (NOU 2003:16) «I farste rekke» og St.meld. nr. 16 (2006-2007) «...0g ingen
stod igjen. Tidlig innsats for livslang leering» krever at de foresatte ma fa «entydig og

forpliktende informasjon som avklarer ansvarsforholdene i hjem-skole-samarbeidet».

I St.meld. nr. 31 (2007-2008) «kvalitet i skolen» blir det presisert at foresatte og leerere ma
veere bevisste i forhold til den betydningen de har for elevens laring. For & fa til et godt
samarbeid ma partene kjenne hverandres ansvarsomrade, ulike roller og forventninger. Da kan
samarbeidspartene vere en god stgtte for hverandre i sine oppgaver i tilknytning til barnet
(Westergard 2011). Flere foresatte mener at fagfolkene i skolen kan bli bedre til a gi
informasjon og inkludere dem mer i arbeidet med barna deres. | St.meld. nr.18 (2010-2011)
«Leaering og fellesskap» er det utarbeidet en strategi om samarbeid og samordning. Det blir

beskrevet at systemet ikke fungerer optimalt, og falgende ble fastlagt:

Barnehagen og skolen skal ha god tilgang til helhetlig spesialpedagogisk stette
over hele landet. Samarbeidet med foreldre til barn med behov for seerskilt

hjelp og stette skal bli bedre gjennom informasjon og samordning.

5 METODEKRITIKK

Problemstillingen var styrende for hva slags metode jeg valgte. En vanlig kritikk av
kvalitative metoder er at de ikke er tilstrekkelig vitenskapelige. Dette knyttes til
troverdigheten til data og konklusjoner, da kvalitative metoder prioriterer et mindre antall
enheter (Grgnmo 2004). Paliteligheten sikres ved at det stilles andre krav i kvalitative
forskningsmetoder, enn i kvantitative metoder. Malet har ikke vert a formidle en fullstendig

sannhet, men a gi en skildring av virkeligheten slik den oppleves av de foresatte.

Gjennom kvalitativ intervju har jeg fatt mulighet til & fa en dypere forstaelse av hva
informantene gnsker a formidle. Kvalitativ forskningsintervju ser jeg pa som en godt egnet
metode, for a fa innblikk i de foresattes egne opplevelser av mgtet med skolesamfunnet.
Gjennom semistrukturert intervju fikk jeg innsikt i foresattes tanker, opplevelser og falelser
(Dalen 2011).
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Det har veert en utfordring a fa tak i foresatte, da det er fa personer med PWS i Norge. Som
tidligere nevnt fikk jeg tak i fire av informantene gjennom ett fagkurs om PWS pa Frambu.
Det kan tenkes at informantene kanskje kunne vere slitne, siden de var pa kurs. Pa en annen
side var de na skjermet for barn og telefoner, og de var pa et fagkurs som omhandlet
intervjuets tematikk. Den andre informanten intervjuet jeg hjemme hos informanten selv. Det

skapte en rolig og trygg atmosfeere, og vi hadde god tid under intervjuet.

Validiteten kan svekkes ved at intervjutiden kan veere begrenset og at informanten ikke faler
seg trygg pa a svare arlig. Dersom kommunikasjonen mellom forsker og informanten hadde
fungert darlig blir sannsynlig informasjonsutvekslingen avgrenset, og datamaterialets kvalitet
svekkes (Granmo 2004). Fer intervjuene startet fortalte jeg bakgrunnen for studien. Jeg
presiserte at jeg hadde taushetsplikt, samt at informantene ville bli anonymiserte. Jeg startet
intervjuet med en lgs og hyggelig prat, far jeg styrte inn pa mer spesifikke sparsmal. Dermed

folte jeg at informantene var trygg og ikke holdt tilbake informasjon.

Under intervjuene stilte jeg apne sparsmal, for at informanten kunne gi rike og mangesidige
opplysninger (Dalen 2011). Ved a ha apne spgrsmal sies det at begrepsgyldigheten er hay,
fordi dataene som forekommer blir sveert nyanserte. Informanten vil pa denne maten gi sin
individuelle forstaelse av hvordan hun eller han opplever mgatet med skolesamfunnet.
Samtidig kan mitt subjektive blikk ha filtrert bort informasjon som en annen ville ha vektlagt
under analysen. En del nyanser kan forsvinne nar man fortar forenklinger og deler opp
materiellet, men pa en annen side er dette ngdvendig for a gjgre materiellet tilgjengelig og
handterbart for analyse. Kvalitative studier er kontekstavhengige og de sosiale fenomener som
studeres er i stadige endringer. Derfor har jeg veert bevisst pa min egen forforstaelse, da
naerheten som oppstar mellom intervjuer og intervjuobjekt, vil pavirke den nye kunnskapen
(Jacobsen 2005).

Etter intervjuet avtalte jeg med informantene at jeg kunne ta kontakt igjen, dersom jeg @nsker
mer informasjon. Kvalitative tilneerminger er fleksible, ved at undersgkelsesprosessen er en
interaktiv prosess, som gir mulighet for & gjgre endringer underveis (Jacobsen 2005). Jeg tok
ikke kontakt med noen av informantene underveis, fordi en god dialog under intervjuene, en
godt planlagt intervjueguide og transkribering av intervjuene etter hvert intervju gjorde at

dette ikke var ngdvendig.

Jeg valgte a ikke benytte teknisk opptaksutstyr i noen av intervjuene, fordi jeg gnsket a

tilrettelegge for en rolig atmosfaere. Dalen (2011) anbefaler a bruke teknisk opptaksutstyr,
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fordi det er viktig & ta vare pa informantenes egne uttalelser. Det faktum at jeg skriver fort tok
jeg med i betraktningene, nar jeg valgte bort lydbandopptak. Validiteten kan svekkes, fordi
teknisk opptaksutstyr tar vare pa informantenes egne uttalelser (Dalen 2011). Trolig ville jeg
ogsa falt meg mer avslappet og «til stedet» og fatt med meg mer nonverbal kommunikasjon,
dersom jeg brukte lydopptaker. Pa en annen side kan teknisk opptaksutstyr stresse
informantene, og fare til at de holder tilbake en del informasjon. Validiteten styrkes ved at jeg
rakk jeg a skrive absolutt alt informantene sa, samtidig som jeg fulgte med pa den nonverbale

kommunikasjonen.

Jeg har hatt et gjennomtenkt og reflektert forhold til nserheten av det som jeg har studert og
fleksibiliteten ved den kvalitative metoden. Ved at jeg har hatt et reflektert forhold til denne
tosidigheten mener jeg at metoden gir et godt utgangspunkt for & fa frem hvordan foresatte
opplever mgtet med skolesamfunnet. Jeg hadde begrensede kunnskaper om problemstillingen
og derfor hadde det vert vanskelig & formulere riktige spgrsmal til et sparreskjema. En
kvalitativ metode som er et fleksibelt undersgkelsesopplegg, som kan endres underveis i

prosessen har veert relevant i denne sammenheng.

6 OPPSUMMERING AV FUNN

Malet med denne masteroppgaven har veert a beskrive hvordan foresatte til barn med Prader-
Willis syndrom opplever mgtet med utdanningssystemet. Opplaringsloven, forskrift til loven
og Lareplanverket danner grunnlaget for samarbeidet, og de foresatte skal ha reell mulighet

for innflytelse pa egne barns laeringsarbeid faglig og sosialt (Kunnskapsdepartementet 2004).

Informantene som har bidratt i denne studien er fem foresatte til barn med Prader-Willis
syndrom. Funnene viser at de foresatte har ulike opplevelser og erfaringer i forhold til matet

med utdanningssystemet. Likevel deler de flere felles erfaringer og de viser til falgende:

e Mgtet med utdanningssystemet byr pa utfordringer i forhold til organisering av
skoletilbud.

e Fagfolk har manglende kompetanse om Prader-Willis syndrom.
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o De foresatte er skuffet over at fagfolk ikke bruker Frambu sin kompetanse.

o De foresatte opplever at de ikke anses som likeverdige samarbeidspartnere.

o De foresatte viser til at assistenter blir brukt i stedet for spesialpedagoger.

e | det ordinzre skoletilbudet opplever de foresatte at deres barn blir tatt ut av klassen i
mesteparten av undervisningstilbudet.

e De foresatte har et positivt forhold til spesialskolene.

7 AVSLUTNING

Det er til ettertanke at flere av de foresatte viser til at normalskolen ikke er tilpasset barnets
kognitive funksjonsevne. Det er grunn til a stille sparsmal ved om nedleggelsen av
spesialskoler i Norge har fort til at barn med sjeldne syndrom kan ha mistet muligheten til en

skole som er tilpasset deres evner og forutsetninger?

Er det bedre & vere inkludert i enhetsskolen, men likevel vare ute mesteparten av tiden? Nar
vi snakker om valg av skoletilbud ma det tas hensyn til at elever i ordinzr skole kan risikere a
veere ute av klasserommet 90 % av tiden. Eller er det bedre for disse elevene a veere pa egen
avdeling med likesinnede og ta del av den sosiale hverdagen, samtidig som avdelingen kan
bygge opp sin spisskompetanse? For a besvare dette er det behov for flere studier med
foresatte til marginaliserte grupper barn og unge. Slik at vi far starre kunnskaper om hvordan
disse opplever mgtet med utdanningssystemet. Det er gjort lite forskning i Norge om hvilken
effekt det har pa leeringsutbyttet a ha et segregert skoletilbud.

Det er til ettertanke at flere av de foresatte viser til fagfolks manglende kompetanse. Jeg
savner en egen konkret beskrivelse av hvilken faglig og pedagogisk kompetanse som trengs
for elever med funksjonsnedsettelse og sjeldne syndromer. Jeg undres ogsa om det kan vare
en sammenheng mellom ikke tilstrekkelig kompetanse og at undervisningspersonell ikke
innhenter kompetanse hos kompetansesenteret pa Frambu? Nar det gjelder assistentens rolle
0g ansvar i undervisningen, og leererens rolle og ansvar i forhold til assistenten, er det behov

for ngdvendige avklaringer (Nordahl & Hausstatter 2009).

57



Det at de foresatte forteller at de ikke blir akseptert som samarbeidspartnere er
oppsiktsvekkende. Spesielt fordi skolene er palagt a samarbeide med de foresatte. | den
forbindelse er det grunn til & sparre spgrsmal om foresatte til barn med funksjonsnedsettelse
blir mgtt med andre holdninger enn andre foresatte? Med bakgrunn i informantene jeg snakket
med kan mye tyde pa dette. Det kan se ut som at det er behov for starre kompetanse pa
hvordan man skal forholde seg til sarbare grupper eller foresatte i krise. Ogsa her er det behov
for flere studier.

Kvaliteten pa de kommunale tjenestene er viktig for personer med en sjelden diagnose og
deres familie og kan pavirke deres mulighet til a delta i samfunnsliv, arbeidsliv,
fritidsaktiviteter og sosialt liv foravrig. Dersom personer med PWS far en redusert opplaring
vil dette i pavirke livskvaliteten for bade personene selv og deres familier (Heiberg & Rabben
2003, Vidje 2003). Dette vil koste mer gkonomisk i form av helsetjenester, tilrettelegging og
oppfalging i det daglige, hvis man ikke iverksetter riktige tiltak sa tidlig som mulig. Ikke
minst vil det bli betydelig starre slitasje for de foresatte og naermeste familie. De foresatte ma

trolig hjelpe til mer enn de i utgangspunktet hadde trengt (Molund 2013).

Bar Frambu sin kompetanse trekkes mer inn i skolen, slik at de trekkes automatisk inn i
ansvarsgruppemgtene med barn med sjeldne diagnoser? Ved a ta i bruk Frambu sin
kompetanse vil man i starre grad sikre at barnet far den hjelpen og statten den trenger i
skolehverdagen. Da kan blant annet laererne fa veiledning til a lage en 10OP som er tilpasset

deres sjeldne diagnose.

Denne studien har vist meg hvor vanskelig det kan veare for foresatte til barn med
funksjonsnedsettelse & mgte et utdanningssystem som ikke er tilpasset eller inkluderende. | lys
av dette er det kanskje grunn til & stille spgrsmal ved hvor godt ansatte i skoleverket kjenner
til barn med PWS og andre sjeldne syndrom sine rettigheter. Hvordan kan ansatte i
skoleverket gke sin forstaelse for situasjonen foresatte og barn med PWS befinner seg i og
hvordan kan man sikre en tilpasset og inkluderende skole for disse barna? Uavhengig av dette
er det tydelig behov for at pedagoger far starre kunnskaper om sjeldne diagnoser, samtidig
som det bar forskes mer pa hvordan marginaliserte grupper opplever mgtet med

utdanningssystemet.
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VEDLEGG:

1. Intervjuguide
2. Brev til legen
3. Tegning

4. Nyttarsaften
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VEDLEGG 1

Innledning:
- Forklare hensikten med intervjuet.
- Antyde hva jeg er interessert i a fa vite noe om.

- Anonymitetsbeskyttelse: Ingen barn/familie vil bli gjenkjent

Apningssparsmal:
- Barnets alder, kjann, sted og skole
- Hvis dere i dag skulle beskrive barnet for en som ikke kjente ham/henne, hva ville dere si

da?

Skoletilbud:
- Gar/har barnet ditt gatt i spesialskole eller ordinar skole?
- Er dette deres valg eller skolens anbefaling?

- Dersom barnet gar i ordinzr skole: er det spesialskole i nerheten?

- Hvordan opplevede du/dere dette tilbudet?
- Spkte dere rad og hjelp i forhold til problemstillingen? (av hvem?)
- Hvordan gikk overgangen fra barnehage til skole?
- Hvordan er det praktisk tilrettelagt pa skolen?

- Hva slags opplearing er det pa skolen?

- Hva bidro til & fremme leering? Hva bidro evt til & hemme lzering?

- Hvordan fungerte ansvarsgruppemgtene pa skolen?
- Hva slags fagpersoner er med og hvem koordinerer ansvarsgruppen?
- Hva slags innflytelse har dere hatt i samarbeidet
- Opplever du/dere a bli sett pa som en ressurs?

Samarbeid med fagpersoner:
- Hvordan opplevde dere samarbeid med skolen som foresatte?

- Hva var bra og hva var mindre bra?
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- Opplevde du at du ble tatt pa alvor som samarbeidspartner?

- Har dere en fast kontaktperson i skolen?
- Hvem formidler informasjon til dere?
- Har dere fatt informasjon av hva dere har rett pa og hva slags stetteordninger og

muligheter som finnes?

- Opplevede dere at fagmiljgene hadde nok kunnskap om PWS?
- Harte de ansatte i skolen pa deres kunnskaper om eget barn?
- Leste de ansatte seg opp pa PWS? Dro de ansatte i skolen pa kurs for & leere mer om
PWS?

- Brukte fagfolkene i skolen kompetansesenteret?
- Bruker dere kompetansesenteret? Har dere nytte av dette tilbudet?
- Ble undervisningen tilrettelagt pa en god nok mate?

Sosialt:
- Opplevde du at klasse og skolesamfunnet var inkluderende for ditt barn?
- Er barnet i klassen med de andre elevene?

-Hvordan opplever dere og barnet dette tilbudet?

- Hvordan trivdes han/hun sosialt?
- Falger lererne med i friminuttene?

- Deltakelse i fritidsaktiviteter og naermilje

- Brukte skolen individuell oppleringsplan (10P)?
- Hva omfatter den? Er IOP en del av IP? Hvordan opplever dere dette?

Avsluttende kommentar:
- Er det noe jeg ikke har spurt om som jeg burde fatt med?
- Noe jeg burde sparre andre foresatte om?
- Lese gjennom det jeg hadde skrevet for informantene og gjere eventuelle endringer.
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VEDLEGG 2

Informasjon om bildet: Informanten forteller at sgnnen var mye syk og at barnet hennes fikk
psykiske problemer trolig pa grunn av ukjent diagnose og manglende kunnskaper om PWS.
Dette brevet har barnet med PWS skrevet til legen sin nar han var syk.
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VEDLEGG 3

Info om bildet: Informanten forteller at sgnnen ble mobbet i barnehagen. I barnehagen tegnet
han seg selv, og tegningen kan gjenspeile en trist gutt.
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VEDLEGG 4

Info om bildet: Informanten forteller at sgnnen med PWS kan skrive og lese, og liker & vere

sammen med elever som var spraklig sett bedre. Dette er fra 10” ende klasse.
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