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Bakgrund:

Agrenska bedriver familjevistelser for barn som har ovanliga funktionshinder och deras
familjer. Sedan hosten 1997 far familjer som kommer till Agrenska p4 en vistelse bjuda
med sig sk kringpersonal, dvs personal som arbetar med barnet pa bemorten. Personalen far
tillsammans med foréldrarna information om diagnosen ur bl a medicinsk, psyko- social
och pedagogisk synvinkel Denna personal 4r ofta assistenter, ldrare och
habiliteringspersonal.

Syfte:

Syftet med studien har varit att underséka hur personal uppfattar att fortbildning om
medicinska diagnoser kan bidra till utveckling av den pedagogiska verksamheten.

Metod:

En kvalitativ metod har anvints for att beskriva personalens uppfattningar.
Unders6kningsgruppen har bestatt av 10 deltagare fran fyra olika fortbildningar. Deltagarna
har intervjuats efter genomfdrd fortbildning. Det empiriska materialet har analyserats med
utgangspunkt frin Grounded Theory,

Resultat:

Resultatet visar att fortbildning av personal, i form av medicinsk information, pedagogiska
konsekvenser och psykosociala aspekter om medicinska diagnoser och vilka svirigheter de
medfdr, fick flera effekter. Personalen fick ¢kad kunskap och forstielse bade for bamets
svérigheter och for familjens situation. Dérigenom fick de st6tmre sikerhet 1 att planera och
genomftra undervisningen. De kunde anpassa miljon, arbetsmetoderna och kraven pa ett béttre
sétt. Personalen forstod ocksa, pa ett djupare plan, att skolan bara dr en del av barnets och
familjens vardag och att forildrarna har ménga komplexa och svéra situationer att hantera.
Dérmed blev det tydligt hur vikigt det 4r att skolen hjilper till att férbereda barnet f6r
vuxenlivet. De gemensamma erfarenheter som personalen och forildrar fick under fort-
bildningen ledde till férbattrad kommunikation och samverkan meilan hem och skola.
Fortbildningen bidrog inte bara till 6kad sékerhet och ett professionellt forhéliningssétt till barn
och foréldrar utan ocksa till tydligare kommunikation mellan kollegor, chefer och
beslutsfattare, vilket i sin tur kan bidra till bittre skolsituation for barnet,
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Bakgrund och problemomrade

Agrenska bedriver olika verksamheter for bam med funktionshinder, deras familjer och andra
personer 1 den néirmaste omgivningen. Verksamheterna ér bland annat:

familjevistelser, vistelser for ungdomar/unga vuxna, korttidsverksamhet, fortbildning for
personal och anhdriga.

En grundsyn i Agrenskas verksamhet &r att barnets funktionshinder inte kan ses isolerat, utan
ait det paverkar hela barnet och dess familjesituation. Olika resurser behdver dirfor samlas och
ett samarbete bor etableras for att skapa en helhetssyn pa familjens situation.

Familjeverksamheten, d4r jag arbetar som specialpedagog, riktar sig till familjer som har barn
med ovanliga och mindre kiinda funktionshinder. Vi har sedan 1990 gemomftrt ca 20
familjevistelser per &r. Hittills har minst 100 olika diagnoser varit representerade.

Vid varje familjevistelse deltar oftast 10 familjer, dar varje familj har minst ett bam som har
den speciella diagnos som 4r aktuell for vistelsen. Under vistelsen fr forildrama fordjupade
kunskaper rérande sitt barns funktionshinder. De far ocksé ta del av den senaste medicinska
forskningen och tillsammans med andra fordldrar har de méjlighet att knyta kontakter och
utbyta erfarenheter med psykolog, sjukgymmnast, dietist och specialpedagog, alltefter behov.
Dessutom fir de praktisk information av kurator angdende sambhdllets stod till familjer som har
barn med funktionshinder. I de fall dér det 4nnu inte finns nigon forildraforening tas i minga
fall initiativ till bildandet av en sddan under vistelsen pa Agrenska. Vistelserna dokumenteras
sedan i ett sk Nyhetsbrev.

I samband med dessa vistelser tas kontakt med bamets hemskola och det har da framkommit
att personal efterfrigat kunskap om funktionshindrets pedagogiska konsekvenser. Eftersom det
finns sa fi barn med dessa diagnoser i landet, dr det minga frigetecken runt dessa barn, inte
minst n#r det géller deras inldrningssituation och vardagsliv.

Ofta far jag som specialpedagog pa Agrenska ta del av forildrars och skolpersonals berattelser
om hur barm och elever med ovanliga funktionshinder har det i skolan. Forildrama upplever
ofta att deras barn inte fir det st6d de beh&ver, for att man generaliserar eller nonchalerar deras
behov. Férklaringen kan bl a vara att personal saknar tillréickliga kunskaper om hur
funktionshindret pdverkar elevens vardag.

Sedan hasten 1997 har familjer, som kommer till Agrenska pa en vistelse, fitt bjuda med sig sk
kringpersonal, dvs personal som arbetar med barnet pd hemorten. Personalen deltar under
tisdags- och onsdagsfbreldsningarna, tillsammans med fordldrarna, Fortbildningen fokuserar
under forsta dagen pd medicinsk information av t ex likare, sjukgymnast, logoped,
arbetsterapeut. Andra dagen fokuseras pd pedagogiska konsekvenser och strategier (bilaga 2).
De far ocksé mdjlighet att diskutera och utbyta erfarenheter med andra som arbetar med bam
som har samma diagnos. Persopal som deltar #4r ofta assistenter, lfrare och
habiliteringspersonal.

I de styrdokument (Lpf 94; Lpo 94) som ligger till grund for skolans verksamhet prioriteras
den sociala gemenskapen hégt, vilket i praktiken betyder att alla-elever, oavsett forutséttningar,
skall g& i sin hemskola. Detta stéller hoga krav pé kunskap och kompetens hos skolpersonal. 1
en “skola for alla” ska ail personal i skolan och fdrskolan kunna méta olika elever med mycket



varierande f6rutsitmingar. Specialpedagogik utgdr dirfor ett nddvindigt kompetens- och
kunskapsomrade i utvecklingen av skolans pedagogiska arbete.

Idag ser vi att fordldrar och personal skaffar sig fortbildning pd méinga olika sitt. Flera
fordldrafdreningar, for bam med ovanliga diagnoser, erbjuder fortbildning till bade fordldrar
och personal. Information om ovanliga diagnoser kan laddas ner frin internet och det finns
litteratur att tillgd. Det blir dirfor &n mer viktigt att fundera pa hur fortbildning fortsittningsvis
ska bedrivas for att pd bésta méjliga sdtt kunna ge stod till forildrar och personal och pd bista
sitt komplettera det utbud, som redan finns.

Mot denna bekgrund ir det av intresse att ta reda pé hur personal upplever att fortbildningen pa

Agrenska har varit till nytta i det dagliga arbetet med barnen. Férhoppningsvis leder studien till
insikt och kunskap om hur fortbildningsdagarna ska vidareutvecklas.

Syfte och fragestillningar

Syfiet ir att undersdka om personalen anser att fortbildning om medicinska diagnoser kan
bidra till utveckling av den pedagogiska verksamheten.

Syftet konkretiseras i féljande fragestéllningar:
» Anser personalen att de genom fortbildningen fatt kunskap?
I sa fall vilken?

* Har denna kunskap fordndrat arbetsséttet i skolan?
1 & fall hur?

e Har fortbildningen paverkat samarbetet med hemmet?
1 54 fall hur?



Litteraturgenomgang

Fortbildning

Eftersom personalen deltog i fortbildningen for att fd Skad kunskap, vill jag underséka vad
litteraturen skriver om begreppet kunskap. Kunskap (Skolverket, 1999; Egidius, 2002)
utvecklas i ett vixelspel mellan vad man vill uppnd, den kunskap man har, problem man
upplever med utgdngspunkt i denna samt de erfarenheter man gor. En stor del av kunskapen &r
inte formulerad, den ir tyst och finns som en underférstadd bakgrundskunskap. Det finns fyra
olika kunskapsformer: fakta, fOrstielse, firdighet och fortrogenhet. De olika formema
samspelar med varandra och utgér varandras forutsittningar. Syfiet med definitionen &r att
utvidga kunskapsbegreppet och att motverka en ensidig betoning av den ena eller andra
kunskapsformen. Fakta och forstielse dr beroende av varandra, dvs att forstaelse avgér vilka
"fakta" vi kan se eller uppfatta. Fakta kan dirfdr inte heller ségas vara en f8rutsdttning for
forstdelse eller av mer pgrundidgpande natur &n denna. Samtidigt #r fakta fOrstdelsens
byggstenar. Det #r fakta, som man med forstdelse forsoker se en mening i. Firdighet kan ses
som den praktiska motsvarigheten till den teoretiska forstdelsen. Vetande och firdighet Gvergér
1 fortrogenhet.

Fér att man ska kunna méta elevers olikheter mdste man som ldrare f& mdjlighet att
komplettera sina kunskaper och fortbilda sig inom olika omraden i takt med att nya metoder
och forskning presenteras. Syftet med fortbildning, sdger Granlund, Stéenson, Roll-Pettersson,
Bjorck-Akesson, Sundin & Kylén (1999) 4r att ¢ka personalens firdigheter och kunskaper i
relation till de arbetsuppgifter och médl for arbetet de har eller kommer att f&. For att
fortbildningen ska ge effekt méste den vara vardagsnidra, dterkommande och ske vid flera
tillfillen.

I SOU 1998:66 rapporteras att utbildningen till lirare bor vara varierad och skiftande, eftersom
man ofta arbetar under svéra forhdllanden. Man menar att fortbildningen bdr ske under
handledning och i form av undervisning, dér distansstudier varvas med andra studieformer.

Fortbildning, menar Forsberg (1987), médste relateras till begreppet behovsanalys. En
behovsanalys #r ett sitt att understka och avgrinsa viktiga problem i en verksamhet. Analysen
syfiar till att ta reda pd om fortbildning &4r en 1implig atgird eller om andra &tgérder t ex
omfordelning av resurser, skulle kuona paverka problemet mer. Forsberg beskriver
kartliggningen i fem steg, nimligen att kartligga behov, analysera behov, prioritera behov och
formulera mél, bestimma form och innehéll, genomféra och utviirdera fortbildning.

I Salamancadeklarationen (2001) har dessa frigor ocksa behandlats. Dér sdgs att genom att
sprida ki#innedom om exempel pd framgéngsrika arbetssédtt skulle man kuona fOrbitira
undervisningen och inldrningen. Information om ldmpliga forskningsresultat skulle vara
virdefull. Verksamheter 1 form av erfarenhetsinsamiing och uppbyggande av
dokumentationscentraler bor stédjas pa nationell nivé. Vidare dnskar man att lirare som arbetar
med elever i behov av sirskilt stéd ska f4 kontakt med kollegor, som arbetar med att utveckla
arbetssitt som oOkar kunskapen. Specialundervisningen skall enligt Salamancadeklarationen
inkluderas i forskningsinstitutionernas forsknings- och utvecklingsprogram och vid de enheter
som utarbetar liro- och kursplanerna. P4 det omrddet boér sdrskild uppmérksamhet dgnas
aktionscentrerad forskning med tonvikt p4 nya koncept vid fraimntagning av undervisnings- och



inlémmingsstrategier. Klasslirarna bor aktivt delta i bdde de praktiska insatser och den
reflektionsverksamhet som ingdr 1 sidanaz studier. Experimentella projekt och
férdjupningsstudier bdr ocksd initieras for att bredda beslutsunderlagen och ge bittre
viigledning infdr framtida Atgirdsprogram. Dessa experiment och studier skuille kunna
genomfbras pa samverkansgrund av flera lander.

Skolans ansvar for elever i behov av sérskilt stod

Skolans utformning av stdd och hjilp till elever i svirigheter handlar om frdgor som demokrati,
likviirdighet och rdttvisa i skolan, Skolans virdegrund utgdr ifrin politiska siyrdokument pi
olika nivéder och frin forhallningssitt och kunskaper hos personal. Virdegrunden baseras pa en
demokratisk samhillssyn, men den baserar sig ocksd pd inslag av traditioner och historia
{Skolverket, 1998).

1993 antog FN: s generalftrsamling de 22 standardreglerna om jimlikhet och delaktighet for
ménniskor med funktionshinder. Sverige har anslutit sig till reglema. Dessa ger kon-kreta
forlag om hur ett land kan undanréja hinder for personer med funktionshinder och dirmed
skapa ett ldttillgangligt samhille. I regel nummer 6 tar man upp krav pé likvirdighet ifriga om
skola och utbildning:

Staterna béir erkiinna principen om lika mdjligheter till utbildning pd grundskole-
gymnasie- och hégskelenivd for bam, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittning.
De bér se till att sadan utbildning #r en integrerad del av den ordinarie utbildningen. {s.
22)

I skollagens Kap.l § 2 - portalparagrafen” - slds fast att alla bam och ungdomar skall ha en
likvirdig utbildning oberoende av koén, geografisk hemvist eller sociala och ekonomiska
férhillanden. S#rskilt hdnsyn ska tas till elever i behov av sérskilt stéd (SFS: 1985:1100.
Uppdaterad:1999:1402).

I ldroplan for obligatoriska skolvisendet, férskoleklassen och fritidshemmet (Lpo 94) betonas
att likvirdigheten anges genom de nationella malen, men att en likvirdig utbildning inte
innebdr att undervisningen skall utformas pd samma s#tt dverallt eller att skolans resurser ska
fordelas lika:

Hinsyn ska tas till elevernas olika fémtsittningar och behov. Det finns ocksd olika
vigar att nd malen. Skolan har ett sdrskilt ansvar fir de elever som av olika
anledningar har svérigheter att nd malen fo5r utbildningen. Dérfor ska
undervisningen aldrig utformas lika fr aila. (Lpo 94 s. 6)

Ansvarsférdelning

Regeringen tillsatte 1995 en kommitté - Funktionshindrade elever i skolan (FUNKIS) —~ som
fick i uppdrag att utreda hur ansvar och finansiering skulle férdelas mellan stat, kommun och
landsting for utbildning och omvirdnad i anslutning till utbildning av elever med
funktionshinder (SOU 1998:66).

I regeringens proposition 1998/99:105 fastslogs, att den ansvarsfordelning betrdffande
utbildning som giller mellan stat, kommun och landsting, s& lingt som md&jligt skulle gilla
dven utbildning av elever med funktionshinder. Det ansigs dock att stat och landsting har ett



delat ansvar ndr det géller elever med ovanliga och sammansatta funktionshinder. Kommunen
har det grundliggande ansvaret for stédet i skolan i specialpedagogiska frégor. Staten skall
kunna erbjuda insatser som ett komplement, i form av spetskompetens som kommunerna inte
kan forvintas bygga upp pa egen hand. Dessa insatser ska, enligt propositionen, i forsta hand
ges till skolans arbetslag. Arbetslaget kan i sin tur f& kompetensutveckling av skolans
specialpedagog. Det bor ocksa finnas en specialpedagogisk stédfunktion i kommunen, som kan
bistd skolans specialpedagog och arbetslag. Denna st6dfunktion ska kunna fi stdd och
fortbildning via staten pi regional niva. Elever med mycket komplicerade funktionshinder ska
ges individuellt riktade insatser i de rikstiickande resurscentren som finns i landet och ingir i en
statlig insats.

I regeringens proposition 1998/99:105 betonas vidare, att det 4r ett statligt ansvar att fdlja
forskning och sprida kunskap inom omradet. De pépekar att forskole- och skolpersonal inte
alltid har si litt f6r att veta hur de ska finna den kompetens de behéver.

Sdrskilt tydliga blir svarigheterna for bamm och ungdomar som inte tilihGr de
traditionella gruppema eller vars behov inte stimmer dverens med den traditionella
indelningen, t ex pd pgrund av att de har flera funktionshinder.
(s. 30)

Atgérdsprogram

Sedan 1995 finns inskrivet i grundskoleférordningen att kommunerna &r skyldiga att
uppritta atgirdsprogram for elever i behov av sirskilt stéd.

Beslut om séirskilt stid enligt detta kapitel ska fattas av rektor, om intz ndgot annat
foljer av 5 och 10 &8,

... om det ... framkommit att en elev behover sérskilda st6datgirder, skall rektor se
tll att Atgirdsprogram utarbetas. Vid utarbetade av prograrnmet skall samrad ske
med eleven och elevens virdnadshavare. (SFS 1995:207, kap 5, 1§)

Skrivelsen om &tgiirdsprogram giller sedan 2000 dven f6r forskolan och gymnasiet. For
sdrskolan kom beslutet 2001 och finns inskrivet i sdrskolefSrordningen.

Om det genom uppgifter frin skolans personal, en elevs, dennes virdnadshavare eller
pi annat sétt framkommit att eleven behover sérskilda stdddtgdrder, ska rektor se till
att ett Atgfirdsprogram utarbetas. Eleven och elevens virdnadshavare skall ges
mdjlighet att delta vid utarbetandet av programmet. (SFS 2000:1109, kap 3, 1§)

Fér grundskolan omnimns och beskrivs atgirdsprogram i Lgr 80 med foljande:

Att utgd frin eleven iunebfir inte att det ricker med en diagnos av eleven. En sidan

kan ge otillricklig information fir att frstd svarigheter som uppstdr i skolan, Det 4r

nddvindigt att belysa elevens relationer tll andra och diskutera arbetsforhallandena i

skolan. Ett Atgirdsprogram handlar i forsta hand om att piverka de firutséttningar

under vilka eleven arbetar i skolan,

(Lgr 80/1982:7 5. 22)
Atgirdsprogram #r ett led i att forebygga svarigheter for de elever som 4r i behov extra stéd.
Eftersom denna lagstadgade Atgérd ér relativt ny finns 1 brister hur stodet ska utformas.

Skolverket fick i uppdrag av regeringen, Regeringsuppdrag 8 - Utan fullstindiga betyg (2001),
att genomfra en studie av orsakerna bakom att elever ldmnar sdvil grundskolan som



gymnasieskolan utan fullstindiga betyg samt att en mindre grupp pd individueila programmet
inte gar vidare till ett nationellt eller specialutformat program. Sammanfattningsvis kom
Skolverket fram till att det finns flera orsaker till att elever ldmnade skolan utan fullstindiga
betyg. Orsaker som skolans personal sjilv kunde piverka och som framtridde starkast
handlade om brister i:

* relationer mellan skolans personal, elever och fordldrar

» hur arbetssittet anpassades till elevers forutsittningar och behov
personalens férvintningar pd eleven och sitt att tydliggdra
skolans mél

* kompetensutveckling av lidrare

Med anledning av ovanstende resultat ansig Skolverket, att man bl a ska vidta atgirder for att
skapa fortroendefuolla relationer mellan skolans personal, elever och forildrar. Man betonade
iven betydelsen av adekvat kompetens for att méta elever, som riskerade att inte né méilen. En
av orsakerna till elevernas svarigheter kan vara just personalens bristande kompetens.

Heimdahl-Mattson (2001) fann att itgérdsprogram ofta var kopplade till nationella mal i
svenska, engelska och matematik. Sarskilt stéd blev i allm#nhet det samma som placering i
liten grupp. Generellt forknippade skolledare atgiirdsprogrammen med elevens individuella
forutséttningar och kunskaper, da frimst i kimimnena. Undantagsvis tog man upp anpassning
av miljbn, arbetssitt och arbetsformer eller lirarens kompetensutveckling. OfSrméigan att inte
beakta omgivningsfaktorer, papekar Heimdal-Mattson i sin rapport, strider mot synen pé
pedagogik och handikapp som en interaktionistisk foreteelse - ett samspel mellan miljd och
individ.

Det synsitt, som lanserades av SIA-utredningen, Skolans Inre Arbete, i mitten av 1970-talet
(SOU 1974:53) och foljdes upp i 1980 drs liroplan (Lgr 80) 4r i viss man fortfarande giltigt.
Dér fanns en strdvan att vidga normaliseringsbegreppet till att giilla sd gott som alla barn,
Speciallirare/pedagog skulle anvindas som konsulter. Betoningen skulle ldggas pa att stédja
eleverna inom den vanliga elevgruppen och pé en individualisering och variation av arbetssitt,
nagot som skulle komma alla elever till del.

Minga lakare och forildrar till barn med funktionsneds#ttningar ir dock kritiska till denna
utveckling. Synsittet bidrar i praktiken till att man negligerar faktiska svirigheter, forbiser
behovet av kompetens och kunnande om funktionsnedséttningar, vilket i sin tur leder till brist
pd tiktade insatser. Medicinsk, psykologisk och social expertis kan g@ra barns problem
begripliga och hanterbara for ldraren, eftersom orsaken till elevens svirigheter ofta ligger
utanfdr skolan och darfor kriver insatser utdver de pedagogiska. Skolverket betonar att
ansvaret for hur den pedagogiska verksamheten ska utformas iligger skolpersonalen och att
mnan bér vara vaksam pa segregeringstendenser (Skolverket, 1998).
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Sarskola

Det svenska obligatoriska skolan #r indelad i fyra olika skolformer: grundskola, sérskola,
specialskola och sameskola,

Sirskolan styrs av grundliggande bestimmelser som finns i skoilagen (SFS 1985:1100),
Sarskoleférordningen (SFS 1995:206) och Lagen om forsdksverksamhet med Gkat
forildrainflytande over barns skolging (SFS 1995:1249). Aven i Léroplanen,
Lpo 94, anges den virdegrund som #r obligatorisk for skolans verksamhet. Dir finns
sirskilda mél for grundskolan, sirskolan, specialskolan och sameskolan. Mélen fér
sirskolan utvecklas i de kursplaner som finns fér sirskolans olika gmnen.

De elever som kan ha tilltride till sdrskolan definieras i Skollagen pé f6ljande sitt:

Bam i allminhet skall tas emot i grundskolan. Bam som bedéms inte kunna na upp till
grundskolan kunskapsmaél dérfr att de 4r utvecklingsstdrda skall tas emot i sdrskolan
(Skollagen SFS 1985: 1100, 3 kap. 3 §). Det som i lagen sdgs om utvecklingsstorda péller
dven dem som fiit en betydande och bestiende beghvningsmissigt funktionshinder pd
grund av hjimskada, foranledd av ytire véld eller ktoppslig sjukdom, samt personer med
autism eller autismliknade tillsthnd.
(1kap.116 §)

I Skolverkets rapport (2001 a) framfors kritik mot sirskolan. Skolan stiiller for 1aga krav pa
elevernas kunskapsutveckling och ofta saknas utmaningar. Valméjligheterna i1 den
obligatoriska sdrskolan, bade i friga om val av skola och elevens val, dr begrinsade.
Personalen visar stort engagemang fir barmens béista och eleverna trivs och mdr bra i skolan.
Forildrar 4r nojda med det bemdtande deras bamm far, men inte lika ndjda med
kunskapsutvecklingen. De 6nskar att undervisningen mer skulle forbereda deras ham pa ett liv
utanfér skolan. Utvirderingen visar att det fioms kommuner och skolor som saknar
Svergripande strategier for hur sirskolan ska organiseras och vilket innehall undervisningen
ska ha. Minga skolor saknar strategier for val av innehdll och pedagogik. Detta far till foljd att
ldirarna inte vet vad de vill 4stadkomma och hur. Risken 4r dé stor att man ligger fokus pd det
eleven inte kan, istéllet for att utveckla det som ar ingjligt. Den stindigt akiuella frigan inom
sdrskolan gor sig Aterigen pémind; den om en omsorgsorienterad skola kontra en
kunskapsorienterad.

Delaktig 4r ett honndrsord inom handikappforskning idag. Granlund et al (1999) kom i sina
studier fram till att, det inte finns nigot samband mellan typ och grad av funktionsnedséttning
och delaktighet. De innebir snarare att antalet méojliga satt for individen att vara aktiv pi
hegréinsas. Hur dessa begriansningar tolkas av omgivningen kommer déremot att variera dver
tid beroende pi faktorer hos bamet, t ex &lder och faktorer i miljon eller tillgéng till
forflyttningshjidlpmedel. Vidare kan man utlisa att lirare i sédrskolan troligen definierar
elevernas kommunikations- och beteendeproblematik for generellt och fokuserar enbart pa
eleven, vilket inte ger ndgon direkt vidgledning i arbetet for att 16sa enskilda elevers
samspelsproblem, Arbetet med att 16sa vardagsproblem kréiver en individuell analys av barnets
samspelsproblem 1 relation till individkaraktiristika och iniljébetingelser, nigot som
klasslirare och konsulenter i sdrskolan har svart {or.

Emanuelsson, Persson & Rosengvist fann endast tvd avhandlingar med ordet s#rskola i titeln

och ett tjugotal som handlade om utvecklingsstérda och deras situation. Forfattarna framhéller
att den viktigaste utmaningen for forskningen inom sérskolan miste vara frigan om elevernas
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ritt till en adekvat undervisning i en likvérdig skola. Forfattarna menar att det nu rdder stora
skillnader mellan praktik och teori. Den ideologiska basen gir mot decentralisering, &kad
delaktighet och integrering medan det i praktiken visar sig gd mot rakt motsatt hll, nimligen
mot Skad segregering. Det Skande antalet elever i sdrskolan ses som ett uttryck for denna
inriktning.

Specialpedagogik

Specialpedagogik utgér frin ett helhetsperspektiv. Specialpedagogik 4r en tvirvetenskap som
hopfogar kunskaper fran filosofi, sociologi, psykologi, medicin och pedagogik. Den filosofiska
viirdegrunden handlar om férhaliningsséitt och paradigm. I ett sociologiskt perspektiv pidverkas
skolan av ¢ ex omgivningens attityder, missbruksproblem, arbetsléshet och samlevnadsproblem
och detta péverkar bamens utveckling. Inom psykologin finns kunskaper om
utvecklingsteorier, hur kontakt och kommunikation kan utvecklas i vardagslivet och hur detta
kan ligga som grund fOr att bearbeta negativa beteenden och blockeringar. Medicinsk
vetenskap, som ger kunskap om orsaker till och innebtrder av olika avvikelser, &r viktig
kunskap for att vardagslivet ska fungera. Pedagogisk vetenskap bygger pi fostran, utbildning,
undervisning och personlig utveckling. Nir specialpedagopiken #r som bist ger den bidrag till
ett vidgat synsétt pA undervisning och skapar en forstielse for en individs hela utveckling 1 ett
langsiktigt perspektiv. Inom specialpedagogiken 4r man intresserad av barnens
utvecklingsmdjligheter och de svérigheter, som kan uppstd om barnens omgivning inte &r
positiv for deras utvecklmg (Danielsson & Liljeroth, 2001).

Lérarutbildningskommittén (SOU 1999:63) menar att “specialpedagogiska atgérder bor ses
som ett kvalificerat komplement till skolans allminpedagogiska verksamhet och anvindas dar
denna kompetens inte ricker till”. I sitt betdnkande betonas att “en av speciaipedagogikens
mest angeldgna uppgifter &r att bidra till att all personal i skolan och férskolan kan mdéta den
naturliga variationen av elevers olikheter”. Specialpedagogik &r i dagens skola ett nddvindigt
kompetens- och kunskapsomrade i utvecklingen av skolans pedagogiska arbete. Det handlar da
om varje individs rdttighet att f& utbyta erfarenheter och kunskaper om fSmtsittningar och
behov. Hur ska dé skolan méta elever som &r i behov av sdrskilt st6d?

I en rapport angéende det statliga stodet for elever med funktionshinder, tar Heimdahl-Mattson
(2001) upp specialpedagogisk kunskap som tvd delar. Den ena 4r en mer generell
specialpedagogisk kompetens, som handlar om hur skolan ska organiseras och verka for att
anpassa sig efter elevers olika forutséttningar. Denna kunskap ska motverka utslagning och
segregering och minska skillnaden mellan elevens fSrutsdttningar och skolans krav. Den andra
delen handlar om specifik specialpedagogisk kompetens och bestar av kunskap, som inte en
larare kan forviintas ha. Den kan téinkas rora elever som har mycket komplicerade pedagogiska
behov. Frin omgivningens sida krdvs did mycket specifika kunskaper for att ge ett adekvat
bemdtande och anpassning av laromedel och hjdlpmedel. Dessutom krdvs att personalen
behérskar speciella undervisningsmetoder. Rektorer, menar Heimdahl-Mattson, talar ofta om
mal, organisation och genomftrande som géller merparten av elever dock inte alla. Dessa mal
och metoder faller mom ramen for allmdnpedagogik och stricker sig kanske i bista fail till
generell specialpedagogik, vilket inte racker fr att tillgodose behoven fir saintliga elever,
.- papekar Heimdahl-Mattson.

Persson (1998) menar att man bdr se relationellt pd elevens forutsdttningar, alltsd hur
foriAndringar i elevens omgivning pdverkar hans forutsittningar att uppfylla uppstéllda krav och
mal, Ur detta perspektiv &r interaktionen med 6vrig pedagogisk verksamhet som finns 1 skolan
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viktig. Motsatsen tiil det relationella perspektivet dr det kategoriska, i vilket en elevs
svirigheter reduceras till en effekt av en orsak, papekar Persson. En sadan kan vara t ex lag
begavning eller svdra hemfbrhéllanden.

Ahlberg (2001) beskriver att clevens svarigheter tidigare studerats ur ett individrelaterat
perspektiv medan man idag lagpger storre fokus pd ett deltagandeperspektiv. Hon menar att
bédda dessa forklaringar dr for enkla for att forklara specialpedagogikens kompiexitet.
Utgangspunkten bér vara, menar Ahlberg, att utgd ifrin sivil individnivd som institutionell
nivd och samhillsnivd. Elevens svarigheter ska ses ur ett kommunikativt relationsinriktat
perspektiv. I detta perspektiv stir samspelet mellan skolans organisation och verksamheter och
den enskilde elevens delaktighet och lirande i fokus. Aven Jakobsson (2002) framhaller hur
viktig kommunikationen mellan olika aktdrer 4r. En vélfungerande kommunikation dr av
avgorande betydelse for att skapa forutsdttningar for delaktighet och ldrande for alla elever,
oavsett om de fatt diagnoser eller inte.

International Classification of Functioning - ICF

Virldshilsoorganisationen WHO presenterade 1980 en internationell klassificering av skada,
funktionshinder och handikapp. Handikappbegreppet var individrelaterat, men miljdns
inverkan betonades. Intemnational Classification of Functioning (ICF) anvénds frdn och med ar
2001. Till skillnad fran det pamla handikappbegreppet som utgick frin ett sjukdomsperspektiv,
utgdr ICF fran ett hilsoperspektiv och l4gger stor vikt vid hur miljon, bade fysiskt och socialt,
kan utformas for att ge full delaktighet. Klassifikationen tdcker alla typer av funktionshinder,
sasom sjukdom, stdrning, skada eller trauma och hanger ihop med hélsotillstind pa kroppslig,
personlig och soctal niva (WHO, 2001; Socialstyrelsen, 2003).

ICF bestar av tvé delar, vardera med tvé underkategorier:

Del 1: Funktionstillstand och funktionshinder
Underkateporierna dr:

a) Kroppens funktion respektive struktur
Med kroppens funktion menas kroppssystemets fysiska och
psykiska funktion och kroppens organ sa som lemmar, organ
och deras komponenter. Funktionsnedsdttningar respektive
strukturavvikelser 4r problem i kroppens funktioner respektive av
avvikelser eller forluster.

b) Alctiviteter och delaktighet
Aktiviteter p& personniva omfattar alla slags aktiviteter som en
person genomfdr. Delaktighet 1 samhéllet omfattar omréden i livet
som en person engagerar sig i, har tillgang till och i vilka han/hon
upplever sociala méjligheter eller kinner hinder.
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Del 2: Kontextuella faktorer
Underkategorierna 4r:

a) Omgivningsfaktorer
Omgivningsfaktorer omfattar den fysiska, sociala och attityd-
méssiga omgivningen. Dessa faktorer ligger “utanfér” personen och
kan f3 betydelse for hur bra eller diligt en person kan utftra en
uppgift eller handling.

b) Personfaktorer
Personfaktorer utgor personliga egenskaper hos en person som inte
tillhér hilsobetingelserna eller hilsotillstdndet. Det kan vara t ex
kén, ras, social bakgrund, utbildning, yrke som kan paverka
funktionshinder. Dessa egenskaper klassificeras inte, men har tagits
med eftersom det kan paverka hur en person blir bemétt.
(Socialstyrelsen, 2003)

WHO forklarar i definitionen att information om diagnosen tillsammans med funktions-
tillstindet ger en bredare och mer meningsfull bild av méanniskors hilsotillstdnd. Syftet med
ICF 4r att ge en vetenskaplig grund for att forstd och studera hélsorelaterade funktionstillstdnd
och att skapa ett gemensamt sprak for att beskriva dessa tillstind, vilket ska underlitta att
forbétira kommunikationen mellan olika instanser i samhillet och minniskor med
funktionshinder. Syftet dr ocksa att méjliggdra jimforelser av data mellan ldnder, mellan olika
delar av hélso- och sjukvarden, service- och tjansteverksamhet, samt att skapa ett systematiskt
kodschema f6r hilsomformation.

ICF anvidnds som ett statistiskt verktyg for att samla data inom studier, undersékningar eller
informationssystem for behandling och tgirder. Det dr ocksa ett verktyg inom forskning for
att mata resultat, livskvalitet och omgivningsfaktorer, ICF anvinds som ett kliniskt verktyg for
att beddma behov, for koppling till behandling av specifika tillstdnd, rehabilitering och
utvirdering av resultat samt som ett socialpolitiskt verktyg f6r att planera sociala trygg- och
ersittningssystem. Den 4r ocksa ett redskap for utbildning, for liroplansutformning och fér att
dka medvetenheten och vidta sociala dtgérder.

Bjork-Akesson (muntlig delgivning 2002- 04 - 05) beskrev, hur man kunde anvinda ICF som
eft instrument att skapa goda pedagogiska milj6er fr barn i behov av sirskilt stod. I metoden
som delades in i tvd faser, kartldggningsfas och Atgirdsfas, ingick sex steg: inventering,
problembeskrivning, orsaksbeskrivning, maélbeskrivning, metodbeskrivning och utvirdering.
Poiingen med denna modell var att komma ftam till en gemensam l8sning och arbetsférdelning
mellan olika aktGrer for att pa sd sdtt skapa biittre fSrutséttningar for elevens delaktighet i
skolan.

I filmen Delaktighet — ett méangfacetterat begrepp (Specialpedagogiska Institutet, 2001)
beskriver Granlund delaktighet utifrdn hur personen &4r engagerad i sin livssituation.
Delaktighet &r ett mil i skolans liroplan och handlar om att utvecklas till en god
samhillsmedborgare, dér inflytande, sjalvbestimmande och demokrati #r nyckelbegrepp.
Forskning visar att det finns en tydlig koppling mellan skolprestationer och fortsatt framgéng i
livet med relationer och karrifir, menar Granlund. I resultatet har man sett tvd tydliga
uppdelningar ndr det giller delaktighet. Delaktighet i de fria aktiviteterna, som handlar om
raster eller situationer dér det inte finns ndgon vuxen nirvarande och delaktighet i organiserade
aktiviteter ddr vuxna finns ndrvarande. Det visar sig att den som #4r delaktig pa lektioner ocksé
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har en tendens att vara delaktig p& raster. For samspel utan att nigon vuxen &r med, blir
samspelet med kamrater avgdrande for att barnet ska kénna delaktighet. Nir det giller de
organiserade aktiviteterna dr samspelet med l4raren avgdrande for delaktighet. Nér man jimftr
barn med och utan funktionshinder framkommer skillnader. FramfGralit nir det géller de fria
aktiviteterna ar delaktigheten markant ligre fér barmn med funktionshinder. I de organiserade
aktiviteterna mérks ingen skillnad i aktivitet och engagemang, menar Granilund.

Diagnosens betydelse

Diagnos har sin bestéimning i ndgons natur, t ex av ett sjukdomstillstind, och i vidare
bemirkelse dven virdering och bedSmning av det man konstaterar; personilighetsdiagnos
faststdllande av persons ldggning, personliga egenskaper, och personlighetsstruktur
{enligt en viss psykologisk modell eller enligt testrnetoder).
{Egidius 2002, s. 41)

Lérarna i studien deltog i fortbildning rérande en av fyra olika diagnoser/syndrom. Dessa
syndrom brukar kallas orsaksdiagnoser eftersom diagnosen stills pad grundval av medicinska
fynd. Symptomdiagnoser diremot stills p4 grundval av de symtom som personen uppvisar. For
dessa diagnoser finns inte metoder att pivisa orsaken, som kan forklara hela funktionshindret
och dess konsekvenser. Hit hér de mneuropsykiatriska diagnosema, t ex DAMP/ADHD,
Aspergers syndrom och Tourettes syndrom som ifrAgasétts 1 den mycket aktuella debatten
(Borjesson, 1997).

I media och vetenskapliga artiklar har forskare frdn olika discipliner uttalat sig angiende
diagnosens betydelse for individen. De har belyst diagnoser med hjélp av olika synsitt och frén
olika standpunkt.

Sauli (1998) menar att experter ofta ser barnets diagnos som ett medicinskt konstaterande, vars
mAl &r att garantera vard och terapi samt att den dppnar dérrar till olika ekonomiska och sociala
stodformer. Han po#ngterar att diagnosen pdverkar hela familjens uppfattning om barnet och
bor ses som ett hjilpmedel att fd en helhetsbetonad vard. Férutom rétt vard och olika férméner,
far familjen genom diagnosen forstdelse for barnet och bevis pd att familjen genom sitt
beteende inte orsakat barnet symtom. Det blir ocksa ldttare 61 forildrar att forklara bamets
beteende for skola, grannar och sliktingar, Det kan ocksd finnas en fara med diagnostisermg,
menar Sauli. Man kan fasta fdr mycket uppmérksamhet vid bamets funktionshinder istéllet for
att betona det som &r bra, eller géra barnet oansvarigt for sina egna handlingar med hinvisning
till diagnosen.

Andra svagheter kan, enligt Kadesjé (2002), ocksd vara att man bortser frin de stora
individuella skillnader som alltid finns mellan barn som har samma diagnos. En diagnosterm
tar inte hénsyn till att problematiken {Srdndras under bamets utveckling och att den paverkas
av forhiilandena i omgivningen. Diagnosen &r en allm#n beskrivning av barnets svarigheter
och ger inte tillricklig végledning f6r specifika sttdinsatser. Dirfér méste diagnosen
konkretiseras i beskrivningar av det enskilda bamets svérigheter. Aven Granlund et al (1999)
framhaller att personer med samrma diagnos kan ha olika behov och att diagnosen har liten
betydelse om den inte relateras till individuella behov. Man kan inte forklara ett barns
svarigheter med en enda orsak. Dirfér komrier det aldrig att finnas en enda 16sning, som kan
passa alla.
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I diskussionen betonas ofta att miljén har en avgérande betydelse fir hur en individ fungerar.
Bigenholm (1996) relaterar till Gillberg (1995), som kommit fram till att 10 procent av alla
skolbarm har neuropsykiatrisk problematik. Det dr uppenbart, menar Bigenholm, att nir si
ménga bam antas ha beteendesvarigheter i skolan, sdger det oss ocks4 nigot om skolmiljén och
samhillsstrukturen. Att avskaffa diagnostiserandet ir inte en 18sning, utan man méste anligga
ett mer systemteoretiskt perspektiv pa problemet. Nir vi observerar individen maste vi dven
analysera det system individen befinner sig i.

Jakobsson (2002) kom i sin avhandling fram till att diagnosen inte har ndgon framtridande roll
1 skolsituationen. Lirama fick istillet forhalla sig till de svargheter som uppstod i skolan. Det
4r darfor viktigt, konstaterar Jakobsson, att man gér en analys av hela skolsituationen. Det
fanns dock nigra ldrare som i undersékningen tyckte att diagnosen kunde underlitta ett
professionellt forhallningssatt. Oklarheter och brist pid information kring medicinska,
psykologiska eller sociala problem kunde bidra till att man drog pedagogiskt felaktiga
slutsatser. [ studien beskrivs ocksa hur férildrars oro spred sig till 1irama. Det uttrycktes mest
som rédsla att gora fel i forhéllande till diagnosen och forildrarnas énskemal.

Habilitering

Begreppet habilitering ska enligt handikapputredningen (SOU 1991:46) beskriva ett sirskilt
kunskaps- och kompetensomrdde uppbyggt genom teoretisk och praktisk samverkan mellan
flera olika kompetenser. Habilitering &r ett ord som stér for bade arbetet och organisationen.
Habiliteringens uppgift dr att bista barn och ungdomar med funktionshmder och deras familjer
att fi den livssituation som de sjdlva nskar. Det innefattar stéd till barn och familjer frén
medicinsk, pedagogisk, psykologisk och social synpunkt. I ett habiliteringsteam ingir bl a
lakare, sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, psykolog, kurator, specialpedagog.

Habiliteringsverksamheten styrs frimst genom Halso- och sjukvardslagen (HSL 1997:316) och
Lagen om stdd och service tifl vissa funktionshindrade (LSS 1993:387). Dessa ramlagar anger
de yttersta mélen for verksamheten. HSL: s dvergripande maél &r god hilsa. Enligt HSL ska
habilitering bedrivas genom malinriktade processer som ska frimja utveckling av bista mdjliga
funktionsformaga. Den enskilde ska ges mdjligheter till inflytande vid planering,
genomfdrande och uppfSlining (Sahlin, 1997). Grundliggande principer i LSS 4r full
delaktighet och jadmlikhet. 1SS vill tillfrsdkra den enskilde stdd med kontinuitet och utifrin en
hethetssyn samt ritt till sjalvbestdmmande och inflytande. Lagen trddde i kraft 1 januar, 1994.
Det 4r en rittighetslag vilket innebdr att insatserna endast ges pd den enskildes begiran
(Nordstrém & Tbunved, 1998; Sahlin, 1997; Socialstyrelsen, 1994; SOU 1991:46).

Familjen

Foridldraskapet till ett bam med funktionshinder 4r ofta forknippat med stérre och andra krav
in fordldraskapet till bam utan funktionshinder. Férildrama 4r ofta sitt barns ombudsman i
kontakten med ménga olika foretrddare for skola och vard eftersom fordldrama har en uunik
kunskap om sitt barn. De har ofta kontakt med andra berdrda #n skolan, t ex bam- och
ungdomshabiliteringen, den pedagogiska hérselviarden, barn- och ungdomspsykiatrin, Den
kunskap om eleven och den centrala roll féraldern har 4r viktig att ta till vara i skolan. Genom
toraldern kan skolan fa forklaringar till forhallanden som pdverkar elevens skolsituation, men
som inte har direkt koppling till skolan (SOU: 1998:66).
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Andersson och Lawenius (1998) konstaterar i sin studie att ndr fordldrar uppticker eller fir
information om att deras barn har en skada eller sjukdom, hamnar de i kris. Krisforloppet
brukar folja samma monster som beskrivits av Cullberg (1990) med chock, reaktion,
bearbetning och aterhdmning. Att 3 ett barn med funktionshinder innebér rent praktiskt dkat
arbete for fordldrarna. Det kan medfora nattvak och blgjbyte langt upp i dldrarna, tréning av
barnet fysiskt och mentait. Hirtill kommer ett 6kat antal kontakter med sjukvardsinréttningar
och myndigheter. Det behdvs konkret och praktiskt hjélp for att forildrarna inte ska fa fysiska
och psykiska besvir, eftersom denna livssituation tir hirt pd forildramas krafter, menar
Andersson och Lawenius.

Barkley (1995) skriver att det 4r bade naturligt och hilsosamt med en reaktion som féljd av
information kring barnets diagnos. Nastan alla forildrar som konfronteras med information om
att deras barn har ett funktionshinder, sérjer forlusten av det "nonmala”. Vissa fordldrar sorjer
over framtida risker, andra ¢ver foérindringar som miste ske i familjen for att anpassa sig till
bamnets funktionsnedsétning, F6r vissa avtar sorgen d& de kan omviirdera sin syn pa bammet och
hans/hennes problem. Andra kommer aldrig helt &ver sorgen. Under vissa tidsperioder da de
konfronteras med vardagliga bestyr och arbete, ldgger de sorgen bakom sig, men da bamet
visar framsteg eller hamnar i en kris terkommer kénslan av sorg hos fordldrama.

Fyhr (1990) forséker mer specifikt beskriva sorgeprocessens olika stadier i samband med att ett
barn fids med funktionshinder. En sorg som kan upplevas som forbjuden, eftersom férdldrarna
ju har ett barn. Om skadan inte dr tydlig vid f6dseln utan upptécks gradvis blir sorgereaktionen
mindre akut, men annars dr férloppet mycket lika. Fordldern kan kdnna oro &ver att bamnet
slipar efter i sin utveckling och mnsikten om bamets svérigheter &kar gradvis. Nér
funktionshindret uppticks pa ett sidant smygande sétt kan dock anpassmngen till bamets
bristande utveckling dra ut pd tiden. Fordldern kan fomeka verklipheten starkare om
upptickten sker smygande. Sorgereaktionen kan da bli mer slingrande och kronisk jamfort med
en tidigare, plétslig upptickt.

Martinsson och Wallenius (2000) fann i sin studie, Aperts syndrom — fordldrars upplevelse av
sin situation och sitt barns situation, att barnets forutsdttningar paverkas pd ménga olika s4tt av
syndroniet. Mest patagligt var oron &ver det avvikande utseendet. I materialet framkom att
avvikelsen i1 utseendet kunde innebdra att bamet bedémdes ha ett begdvningshandikapp.
Fordldrarna beskrev hur de forsdkte kompensera och minimera utseendets inverkan pa det
bemdétande barnet fick. De forsokte forbereda bamnet pd att det hade ett avvikande utseende, for
att pa sé sdtt stdrka barnets sjalvforiroende och sjdlvkdnsla. Det mest anmarkningsvérda var att
behov av stdd i forhallande till det annorlunda utseendet inte uppmérksammats av personal
inom habiliteringen. Inga forildrar uppgav att de fatt stdd eller handlednimg i hur de skulle
hantera situationen vare sig i samband med operationerna eller med att barmen sjélva inség att
de sdg annorlunda ut. Martinsson och Wallenius konstaterar, att nir det gillde frigor om
utseende ger varden och habiliteringen dubbla budskap genom sitt agerande. De ldgger stora
resurser pa att forbéttra utseendet, men negligerar utseendets betydeise i den dagliga kontakten
med barnet och forildrarna.,

Sandén Eriksson (2001) genomftrde vid Huddinge sjukhus en kartliggning av de psyko-
sociala svérigheter familjer med kroniskt sjuka barn har i sitt vardagshiv, hur kronisk sjukdom
péaverkar barnet och bamets familj i bammomsorg, skola, fritid, kamratkontakter och fordldrarnas
eget sociala liv. Resultatet beskriver svarigheter 1 barnens vardagsliv som
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forknippades med de symtom som hér till barnets sjukdom. Forildrama beskrev de sociala,
emotionella och kognitiva konsekvenserna av detta. Tre omriden identifierades som typiska
for forédldrar med langvarigt sjuka barn.

¢ Forsta omridet handlade om att avstd frén mycket i sitt eget liv.

* Andra omrddet beskrev den kamp som forekom pd olika nivéer.
Det kunde vara en inre anpassningsprocess, ddr sjukdomen inforlivades med
det dagliga livet. Det kunde ocksa vara en kamp for att gora sig forstddd hos
myndigheter eller dverhuvud taget hitta sina sociala rattigheter.

s Tredje omridet handlade om stress av olika slag. En sorts stress var det
praktiska arbetet med att organisera en ofta kaotisk ¥ardag. Den annan sorts
stress handlade mer om fréldrarnas, den inre upplevelsen, som sorg och oro
infor framtiden.

En foralder uttryckte sig sa hir:

Andra barn blir ju bra men vi far traggla pd dr ut och &r in. Det gir ju aldrig &ver f6r oss.
(5. 177)

Dellve (2000) visar i sin studie, att syskon till barn med DAMP, ADHD och Aspergers
syndrom upplevde stress. Denna stress kunde ta sig utiryck i att de blev krivande sjilva, mot
sina forildrar och sitnationen i hemmet och mot sitt syskon eller sa kunde de visa omsorg om
sitt syskon och sin familj. De hanterade situationen antingen med fSrstielse, genom att frigéra
sig frin familjen eller genom att axla ansvar gentemot syskonet med funktionshinder.

Sma och mindre kdnda handikappgrupper

Regeringen antog 1992/93 definitionen for smd och mindre kinda handkappgrupper som
“ovanliga sjukdomar eller skador och som finns hos hégst 100 personer pé | miljon invinare”.
Socialstyrelsen har genom regeringsbeslut (SOU 1992/93:159) ett ansvar for sirskilda
informations- och uppfdljningsinsatser fér smd och mindre k#nda handikappgrupper.
Socialstyrelsen ska verka for att stidet till smd och mindre kiinda handikappgrupper skall
utvecklas. I uppdraget sdgs att grupperna bor fi tillgdng till kvalificerade stod- och
specialresurser framforallt pd regionalnivd men ocksd pé riksniva. Fér detta bor ett flexibelt
systemn skapas av olika kunskapscenter, nitverk och resurspersoner pa riks - och regionniva.
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Medicinsk beskrivning

Agrenskas familjeverksamhet riktar sig i forsta hand till familjer som har barn med ovanliga
funktionshinder. Den intervjuande personalen deltog i ndgon av filjande fyra familjevistelser:
Cornelia de Langes syndrom, Prader Willis syndrom, Fragile X syndrom och CHARGE
syndrom.

Syndrom #r en sjukdomsbild bestdende av flera symtom som hér ihop med en sjukdom.
(Egidius 2002, s. 250)

I beskrivningarna behandlas orsak, forekomst, medicinsk beskrivning och symptom. Dessa
beskrivningar Ar alla himtade frén Socialstyrelsens kunskapsbas om smd och mindre kinda
handikappgrupper samt Agrenskas Nyhetsbrev.

Fragile X syndrom

Fragile X syndrom innebir att man har en skor x- kromosom. En pojke pi 1250 fodda mén och
en flicka pa 2500 fodda kvinnor far syndromet. 500 personer har diagnostiserats i Sverige.
Funktionshindret dr 4rftligt och orsakas av en speciell avvikelse pd x- kromosomen. Den
skadade x- kromosomen ger olika grader av utvecklingsstorning och oftast i kombination med
autism eller autistiska drag. Koncentrationssvarigheter med bristande uthdllighet och
hyperaktivitet 4r vanligt. Talutvecklingen 4r ofta férsenad och talsvérigheter med snabbt och
snubblande talsprik, upprepning av ord samt ekotal fSrekommer. Svaghet i spraklig tolkning
och bearbetning, liksom svaghet 1 att forstd och anvinda abstrakta symboler forekommer ofta.
Aven fysiska symtom ingdr i syndromet sdsom 1ig muskelspénning och viss Sverbdjlighet i
leder. Variationen ir stor ifriga om typ och antal symtom och svérighetsgrad. Syndromet &r i
de flesta fall mera uitalat hos mén &n hos kvinnor. Kvinnor med Fragile X har i stort sett
samma syimntom som minnen, men firre och lindrigare. Méinga 4r svagbegavade eller har en
l4tt utvecklingsstérning. Aven specifika lis- och skrivsvirigheter férekommer.

Prader Willis syndrom (PWS)

Den vanligaste orsaken till syndromet &r en rubbning pa kromosom 135, i den del som 4rvs fran
pappan. Det stora flertalet 4r nymutationer. Orsaken till syndromet 4r okénd, men man tror att
det kan vara ndgon signalsubstans i centrala nervsystemet som fattas eller inte fungerar
tillfredstillande. I Sverige fods 6-8 barn med PWS arligen. Syndromet utmérks av omattlig
aptit, utvecklingsstérning och muskelsvaghet. Barnen fods med uttalad muskelsvaghet, vilket
bl a ger svag sugreflex och matningsproblem. Efter spddbamséldem utvecklas en 4tstSrning
med ométtlig aptit och ett tvAngsmissigt forhéllande till mat. En tidig och konsekvent diet,
med fasta matritiner och speciell kost, 1 kombination med regelbunden fysisk aktivitet &r det
enda som kan forhindra 6vervikt, nir det onormala Atintresset borjar. Den psykomotoriska
utvecklingen 4r sen, med grov- och finmotoriska svarigheter. Muskelmassa 4r ocksé mindre &n
normalt. De flesta som har PWS har [4tt till maitlig utvecklingsstdming. Det foreligger en 6kad
risk for att utveckla tvidngssyndrom.

Cornelia de Lange syndrom {CdL)

Cornelia de Langes syndrom, CdL, 4r ett missbildningssyndrom. Orsaken tiil Cornelia de
Lange syndrom #4r okind. Diagnosen stills helt pd kliniska symptom. Antalet personer i
Sverige med syndromet #r inte kéint. [ USA tror man att det f6ds ett barn pd 10 000-30 000
fodda. T England anges ett bam pa 40 000-100 000 nyfodda. De flesta fall med CdL ér
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nymutationer. De viktigaste kiinnetecknen ér 1ag fbdelsevikt, skad behdring, tillvixt-himning,
speciella ansiktsdrag, korta armar och ben med speciella underarms- och handmissbildningar
och missbildningar i mag-tarmkanalen. Brick i magmunnen medfér att magsidckens innehall
kommer tillbaka till matstrupen (reflux), vilket innebér svira smirtor. Smé k#kar, glesstillda
tinder, sma tinder, Gppet bett samt gomspalt forekommer. Ofta saknas flera tandanlag. Syn-
och hérselnedsattning ses 1 varierande grad, Medf6it hjartfel &r vanligt. De flesta personer med
Cdl har olika grad av motoriska och intellektuella svérigheter. En del av bamnen lér sig tala och
andra anvinder tecken. Vanligt 4r ocksa kontakistéming och beteendeproblematik, som 1 vissa
fall kan betecknas som autistiska drag,

CHARGE syndrom

Orsaken tiil CHARGE syndrom &r okind. 1 de flesta fall &r det en nymutation. Det fods
ungefar 5-10 barn per 100 000 med CHARGE syndrom, som #r lika vanligt hos pojkar som hos
flickor. CHARGE syndrom 4r kombinationer av flera missbildningar. Varje bokstav i ordet
CHARGE star for det organ som &r missbildat. Diagnosen stills utifrdn symtom och yttre
tecken. Alla personer med CHARGE syndrom har inte samtliga symtom och symtomen kan
variera 1 svdrighetsgrad. F6r att stilla diagnosen CHARGE syndrom skall det finnas
missbildningar i fyra av de sex angivna omrédden, som bokstavskombinationen syftar pa.
Kolobom anges dock vara en missbildning som &r obligatorisk for att diagnosen skall stillas.

C - Coloboma (nyckelhilsformad klyftbildning i 6gat)

H - Hjirtfel som kan vara av olika svérnighetsgrad

A - Atresi av choaner (foriringning av forbindelsen mellan nisa och svalg)
R - Retardation av tillvéxt och/elter utvecklingsstémming

G - Genital hypoplasi (underutveckling av kénsorgan)

E - Ear anomalies (avvikande ytterdron och/eller horselnedsittnmg)

Férutom de uppriknade symptomen férekommer ofta forsvagning av ansiktsnerven, vilket kan
péverka mimiken. Sug- och sviljsvarigheter kan férekomma, och problem med dregling och tal
ar inte ovanligt. Nagra kan ha problem med reflux. Avsaknad av skéld-kérteln och brassen kan
ocksé férekomma.

Metod

Mitt metodval har paverkats av studiens syfte och den forforstaelse jag har fatt genom min
yrkeserfarenhet. Forskaren Ann Ahlberg (1999) vid Goéteborgs Universitet, utirycker vikten av
att vilja perspektiv for sin forskning pa féljande séit:

Ett sétt att utveckla skolans verksamhet dr att konfrontera ldrarens mer erfarenhets-
baserade kunskap med en kunskapsbildning som sker genom forskning. Forskaren tar
utifrén sitt vetenskapliga forhéllningssatt stillning till och avgdr vems perspektiv som ska
foretridas, Det kan handla om samhillets, skolans, ldramas eller elevernas. Position och
perspektiv 4r sideles avgdrande for resultatet av all forskning. (5.112)
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For att kunna beskriva personalens uppfattningar om Agrenskas fortbildningsdagar har jag valt
att anvénda mig av en kvalitativ metod. Sjilva analysfdrfarandet har skett med utgngspunkt
fran Grounded Theory. Grounded Theory skapar teori utifrdn data, istéllet fr att utgd ifrén en
hypotetisk teori. Kvalitativ forskning syftar till att finga verklighetens komplexitet genom att
urskilja ménster. Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1967) gdr ett steg lingre genom att dven
syfta till att generera meningsbérande teorier,

Grounded Theory

Grounded Theory atgir enligt Alvesson & Skdldberg (1994) frén pragmatisk filosofi, ddr man
fokuserar pa praktiskt ménskligt handlande. Det giller att hilla sig si ndra den praktiska,
empiriska verkligheten som mdjligt. Social nytta &r sanningskriteriet for forskningen, menar
forfattarna.

Det mest kiinnetecknande for Grounded Theory ir enligt Sandberg (1999) en brett formulerad
forskningsfriga, vilket ger flexibilitet att underska en foreteelse pd djupet. Tyngdpunkten
ligger pA att forstka uppticka nya aspekter genom att kartligga ett fenomens egenskaper och
kvaliteter. De begrepp, hypoteser och teoretiska formuleringar som genereras baseras pi
empiriskt material, ddrav bendmningen “grounded” (Glaser & Strauss, 1967). Insamlingen av
empiriska data dr ett medvetet urval av data och killor, i syfte att fi optimal information kring
de fragestilluingar som ska belysas, en sk teoretiskt urvaisprincip. Frin borjan 4r det ett Sppet
teoretiskt urval, for att senare dverga till strategiska nrval. Strategiskt urval innebdr att tidigare
insamlade data anvénds och att nya data samlas in efter behov. I slutskedet sker ett mer
selektivt urval, detta for att belysa mer preciserade frigestdllningar (Guvé & Hylander, 1998).

Nytt empiriskt material genereras fortlépande under hela forskningsprocessen (Glaser, 1978).
Urval och datagenerering samt kodning, analys och tolkning sker i en parallell process. Glaser
& Strauss {1967) foreslér att forskaren bor striva efter att s lite som méjiigt lita sig pverkas
av tidigare teoriers begrepp och slutsatser for att underlitta upptickten av nya begrepp och
samband. Dahlgren, Larsson, Starrin och Styrborn (1988) beskriver hur den teoretiska
kiinsligheten paverkas av det sitt varpd datainsamlingen genomfdrs. For att utveckla och ka
denna kinslighet ndmner de foljande tre principer, multimetodprincipen, multisinnesprincipen
och principen om etisk distans. Multi-metodprincipen innebér att man anvinder sig av olika
metoder vid datainsamling, multisinnesmetoden att man Oppnar afla sinnen for att samla
information och den etiska distansen innebér att man #r bide observatér och deltagare.

Sandberg (1999) beskriver fyra procedurer i den analytiska processen mot en teori som &r
torankrad i studiens teoretiska modell. Dessa #r 6ppen kodning, selektiv kodning, teoretiska
noteringar och teoretisk sortering. Materialet ska, vid den Sppna kodningen, brytas ner och
beskriva hindelser, uttryck, relationer och problem. Dessa ska sedan namnges med en etikett,
Etiketterna bor vara deskriptiva till sin karaktir. N&r man borjar se konturer av en teori, som 4r
forenlig med datan, kan fokuseringen mot huvudvariabler, s.k. kategorier bérja. Alla kategorier
?...must earn their way into the theory” (Glaser, 1978, s. 60). Efterfoljande datainsamling kan,
menar Sandberg (1999), anpassas I&pande for att méjliggéra att viktiga kategorier blir
ytterligare belysta och verifierade. I och med detta upphor den 6ppna kodningen och Gvergir
till selektiv kodning. Med det menas att man nu kar: avgrinsa omridden. Man hirleder endast de
héndelser, som kan relateras till en kategori, som man tycker sig uppfatta. S& smaningom
kommer endast nigra kdmvariabler att framstd som de mest grundliggande for att forklara
processema i datamaterialet. Ovriga kategorier kommer att framstd som subkategorier,
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egenskaper eller indikationer till dessa. Senare i analysen kodas materialet pd nytt, for att
verifiera att det mesta av materjalet passar in under kiirnkategorierna. Dessa kimvariabler blir
nu ett slags empirisk vigledare for ytterligare datainsamling och sortering. Fokus ligger vid att
finna villkor och konsekvenser som #r relaterade till kimvariablema, som ofta utgdr en
grundldggande social process.

Glaser & Strauss, (1967) och Starrin (1996) beskriver hur man i Grounded Theory skiljer pi
tvd typer av koder, ndmligen substantiva koder och teoretiska koder. Substantiva koder
beskriver egenskaper pi det omrdde man studerat. Teoretiska koder utgér de forslag som
formuleras om relationer mellan uppsétiningar av substantiva koder.

Teoretiska noteringar, dr enligt Sandberg (1999), en viktig del i forskarens process att komma
fram till och kunna ge forklaringar till datamaterialet. De analytiska idéerna kommer pAa sé sétt
att lagras i en notbok, som blir ett viktigt redskap for att dels finna kdmvariabler i materialet,
dels skriva teoretiska formuleringar som ska utgéra fundamenten till den grundade teorin.

Sandberg (1999) skriver att teoretisk sortering innebir att man frin att ha brutit ner
textmaterialet till fragment skall sitta ihop fragmenten igen, ot att peka p& momnster i de sociala
processer som framtrider ur materialet. Sorteringen 4r alltsa inte en fas av datasortering utan en
fas av sortering av idéer, som ska leda fram till en integrerad modell av de kodade kategorierna
och deras samband.

En utveckling av den klassiska versionen av Grounded Theory, Glaser & Strauss (1967),
Glaser (1992) har skett sedan 90-talets bérjan. Dellve, Henning-Abrahamsson, Trulsson,
Hallberg (2002), Glaser och Corbins (1998) formulerade en mer lttbegriplig version av
Grounded Theory och introducerade yiterligare ett kodningssteg. 1 den axiala kodningen sker
en mer uttbmmande begreppsanalys dér kategorin delas upp i dimensioner med hjélp av en
kodningsmatris. Tanken 4r att forskaren ska ha ett verktyg som gor det 14ttare att se sambanden
mellan de olika dimensionema och kategorierna. Detta har dock kritiserats av foresprikare for
den klassiska gremen som menar att den upptickande metodiken #ndrats till eu vanlig
begreppsanalys. Dellve et al (2002) och Charmaz (2000) forde Grounded Theory - ansatsen
mot ett tydligare konstruktivistiskt perspektiv, dvs ett perspektiv dir flera sociala verkligheter
accepteras. I samtliga versioner av Grounded Theory finns dock grundlidggande gemensamma
strategier i metoden (Dellve et al, 2002):

» Frigan som undersoks syftar till att upptéicka sociala och psykosociala
processer.

» Datainsamling och analysférfarande pagér parallellt.

» Béde processen och resultatet skapas av empiriska data, snarare 4n frin en
befintlig teoretisk modell.

» Analytiska processer stdjer upptickt och teoriutveckling snarare fin att
verifiera redan existerande teorier,

» Teoretiska urval genererar och fordjupar de begreppsmissiga kategorierna.

* Analysprocessen innebdr en stindig jimfSrelse mellan rAmaterial (data) och
de framvixande kategorierna.

e Teoretiska minnesanteckningar stddjer “theoretic sensitivity” och 4r ett
nédvindigt steg mellan kodning och analys.

* Att gbra teoretiska meningsbirande modeller av det sociala livet utgér i sig en
process.

22



Starrin (1996) beskriver svirigheten i att veta hur mycket data som ska samlas in. Traditionen
inom Grounded Theory stiger att man slutar nir det uppstitt méttnad. Det forefaller, séger
forfattaren, som om begreppet mittnad inte bara giller méttnad hos en kategori och
egenskaper, utan dven méttnad hos ett moénster. En tolkning av mittnad 4r d4rfor enligt Starrin
(1996) att méttnad erhéllits, nir man vid upprepade tillfillen vid den fortsatta datainsamliingen
far data som &r utbytbara ot tidigare insamlade och kodade data. Enligt det konstruktivistiska
perspektivet &r den teoretiska mittnaden ett mer elastiskt begrepp soin férhiller sig till tid och
sammanhang.

Studiens analys har skett utifrdn grundtankar av Grounded Theory som metod och beskrivs i
avsnitt som foljer. ¥

Urval

De personer som ingick i studien har alla genomgétt en tvidagars fortbildning pi Agrenska i
samband med en familjevistelse. I och med att fordldrama far klarmecken att delta i
familjevistelsen far de ocksa mdjlighet att bjuda med den personal som de tycker behéver ha
information om barnets funktionsnedsittming. Detta innebir em begrinsning i valet av
intervjupersoner.

Urvalet kan séigas vara en strategiskt utvald grupp. I férsta hand intervjuades den personal som
hade en specialpedagogisk kompetens och i andra hand de som hade en pedagogisk
grundutbildning. Ett 6nskemal var ocksa att hitta personer som hade arbetat med barn i behov
av sdrskilt stéd under en léngre tid. Personal fran fyra av de nio familjeveckorna blev aktuella
for intervju, d& de uppfyllde dessa krav. Tio personer intervjuades. Fyra arbetade med bam
som hade Prader Willis syndrom, tre med barn som har Cornelia de Lange syndrom, tvd med
barn som har Fragile X syndrom och en person arbetade med ett barn som har Charge
syndrom. Sju av dessa var specialpedagoger. Fyra av specialpedagogema arbetade i sirskolan,
tvd vid landstingets habiliteringsteam och en som konsult i ett kommunalt resursteam. Tva
personer var ldrare och arbetade pd en specialskola f&r autism respektive specialskola for
clever med grava funktionshinder. I urvalet kom ocksd en rektor ait ingd. Rektorn som
intervjuades hade ansvar for elever som var inskrivna i sérskolan. D4 rektorn 4r ytterst ansvarig
for den pedagogiska verksamheten pa en skola, var det av intresse att denne fick ingi i studien.

Medelvirdet av det antal ir mtervjupersonerna hade arbetat med elever i behov av sérskilt st6d
uppgick till 14,6 med en spridning frén 4 till 30 4r. Nio kvinnor och en man ingick i studien.
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Intervjumetod

Kvalitativa intervjuer utmiarks av att de behandlar just det imne man undersdker och inget
annat. Syftet dr att fa tillgang till s& mycket information som méjligt, for att erhdlla en s& djup
bild som méjligt av det som studerats. En avsikt med studien var att fi kunskap om hur
personal uppfattat den information och kunskap de fatt under fortbildningen. Ett sitt att uppna
det var att vilja personer, som man kan anta ha stor kunskap och erfarenhet om det man vill
studera (Holme & Solvang, 1991).

Fér ait se effekterna av fortbildningen gjordes telefonintervjuer nagra ménader efter deftagande
i fortbildning. Arbetet inleddes med att en utprovning av imtarviufrigorna gjordes, vilket
féranledde vissa #ndringar. Kvale (1997) tar upp olika typer av intervjufrigor t ex inledande,
uppfdljande, sonderande, specifika, direkta, indirekta, strukturerade, tolkande frigor samt #ven
valet av tystnad for att den intervjuade ocksi sjilv skall ha méjlighet att associera och
reflektera. Det &r enligt forfattaren bra att utveckla tvd intervjuguider, er med studiens
viktigaste forskningsfragor och en annan med de frigor som ska stillas under interviun for att
beakta bide den tematiska och den dynamiska dimensionen.

De teoretiska frigestillningama kom dérfér att ge en ram 4t intervjun dven om intervjufrigorna
var av halvstrukturerad karaktir. Foljande frigeomraden belystes:

* Anser personalen att de genom fortbildningen fatt kunskap?
1 s4 fall vilken?

¢ Har denna kunskap férdndrat arbetsséttet i skolan?
I s& fall hur?

* Har fortbildningen paverkat samarbetet med hemmet?
I 54 fall hur?

Alla intervjuer bandades och skrevs ut.

Datainsamling, kodning och analys

Intervjuema varierade frin 45 till 90 minuter. Efter varje intervjutillfifle skrevs intervjun ut.
Utskriftens lingd varierade mellan 7 och 12 sidor. DA en intervju skrivits ut, liste jag noga
1genom den upprepade ginger for att skapa mig en helhetsbild. Dérefter bérjade kodningen. I
detta arbete gillde att hitta meningsbérande ord och meningar och ge dem namn, som beskrev
kiman i innehéllet. Det namngivna var av beskrivande karaktir som sa ndgot om féreteelsen,
sk substantiva koder eller datansira koder.

I en intervju hittade jag meningen “Nu vet jag vad foréildrarna har med sig i bagaget” som jag
gav den substantiva koden “forstielse”. Ménga substantiva koder var ord som
intervjupersonema sjilva anvint sig av t ex “jag kiinde mig sikrare i min yrkesroll”, vilket
senare blev den substantiva koden, “sdkrare i yrkesrollen”. En annan substantiv kod var “man
far liksom tdnka i andra banor” som fick koden “vidare tankebanor”. Vid flera tillfillen
beskrev ldramna hiindelser som kunde léggas i mer 4n en kategori. Ett exempel pa detta var "jag
har fatt kurage och kunskap — att séiga ni mdste bryta det hir skrikandet. Ni méste anvédnda -
andra metoder”. Jag valde att ligga citatet i kategorin, “sikrare i yrkesrollen”, och beddmde att
ldrare i forsta hand hade fatt kurage, att utifrin sin yrkesroll siga ifran till sina medarbetare.
Nir tvd intervjuer kodats sorterade jag dem under olika kategorier. Under ftljande intervijuer
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och bearbetning, fick redan insamlade data st6d i att likvirdiga data aterkom. Nir nya data kom
fram frin intervjuerna, som Kunde vara av intresse, foljde jag upp dessa i kommande intervjuer.
Allt eftersom intervjuerna fortskred infann sig en tydlig kiinsla av att “det hir har jag hort
ménga ganger”, de data som erhdlls bekrdftade bara vad som tidigare framkommit. Efter den
tionde intervjun gjordes darfor bedémningen att méttnad i insamling av data uppnétts. Vid
nigra tillfilllen fick kollegor och samarbetspartners 14sa igenom intervjuema, dels for att
bedéma min imsats, men ocksid for att eventuellt vidareutveckla eller fordjupa vissa
intervjufrigor. Detta for att inte gd miste om viktig information.

Tankar och idéer, som dk upp under arbetets gang, skrev jag ner 1 si kallade memos. Dessa
blev till hjalp senare vid t ex litteratursékning. Allt eftersom intervjuerna utfordes och kodades,
uppticktes nya omriden att studera. Exempel pé ett sddant omrade var forstielsen for familjens
komplexa situation. Litteratur som gillde familjers upplevelser och sorgeprocessen, blev en
foljd av en sddan upptickt. Ett annat omrdde var problemspecifik forstdelse, dir mina
kunskaper om diagnosens betydelse behdvde frdjupas.

I den sk axiala kodningen framkom relationer mellan &vergripande kategorier och mer
abstrakta kategorier. I dessa begrepp kunde jag urskilja en teoretisk kodning dir huvuddragen
handlar om utvecklig pa en mer personlig niva, insikt om arbetsmetoder, insikt om barnets och
familjens situation eller om ldrande i ett livsperspektiv. Fér att underlitta och klargéra de olika
kategoriernas inbordes relationer och dirigenom fa en uppfattning om deras samband, delades
vissa kategorier upp i flera dimensioner.

I och med att denna process pabérjats, avslutades den substantiva kodningen och dvergick i
den sk selektiva kodningen, vilket innebar att jag fick inrikta mig pé att komma underfund med
hur férhallandet mellan de olika kategorierna sig ut. Aven om jag under en tid tyckte att jag
lyckats bra med att hitta sambanden mellan kategorier och dimensioner behévde resultatet en
sista finslipning. Detta arbete bestod i att omdefimiera en dimension, s& att tvd dimensioner
kunde slds samman till en. Det innebar att vissa citat fick tas bort f6r att bytas ut mot andra,
som stdmde bitire in under dimensionen. Den nya dimensionen fick namnet “problemspecifik
forstaelse”.

Etiska fragor

Fére fortbildningen fick deltagarna skriftlig information om undersékningen och dess syfte
(bilaga 1). I den skriftliga informationen fick de veta att intervjuerna naturligtvis skulle ske pé
frivilhg basis och att intervjupersonerna 4r anonyma och alla uppgifter 4r konfidentiella. Det
var ocksd viktigt att forséka forutse vilka konsekvenser intervjuerna skulle komma att {8 for
deltagarna. Min forhoppning var att de skulle kiinna det positivt att ber#itta om sina erfarenheter
och upplevelser for mig, som triffat “deras” bam, och som &ven triffat minga bam med
ovanliga diagnoser (Kvale, 1997).

Det ar viktigt att reflektera Gver sin egen roll som intervjueare i interviusituationen, fdr att man
ska komma till insikt om hur detta piverkar den intervjuades uppfattning. Det gir inte att [yfta
bort forskarens inflytande i en studie, da urval, stillningstagande och analys grundar sig i egna
erfarenheter och virderingar. I stillet kan det vara bittre att erkinna den reflekterande
karaktiren hos samhé#llsvetenskaplig forskning dvs erkénna att forskaren #r en del av den virld
som studeras. Forskarens inflytande ska inte betraktas som en sorts fel, utan ses som ett sitt att
forfina analysen (Hammersley och Atkinson, 1995).
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I studien har jag anvint mig av den kunskap jag har om Agrenskas verksamhet. Detta ser jag
som en tillgAng, ndr jag har intervjuat personalen. Jag har ocksd valt att ha en referensgrupp,
som kunnat véirdera min insats. Studien r inte en utvérdering av Agrenskas fortbildning utan
en studie av vilka upplevda effekter den haft. Vid de fortbildnings-tilifiillen d& studien gjordes
har jag i mojligaste man inte deltagit aktivt i fortbildningen, vare sig som foreldsare eller som
kursansvarig. Jag tror att det skulle kunna péverka resultatet. I samarbete med mina kollegor
har jag valt ut intervjupersoner.

Tillforiitlighet och trovardighet

Med 6ppna intervjuer kan man inte styra personerna pa samma sdtt som man kan med riktade
frégor. Intervjuerna spelades dessutom in pd band och jag kunde dirfor i efterhand reflektera
dver mitt sdtt att styra samtalen. For att fSrsikra mig om att jag uppfattat intervjupersonema
ritt anviindes deltagarbeddmning, det vill sdga att samtliga personer som blev intervijuade fick
mojlighet att Idsa igenom den utskrivna intervjun och korrigera eventuella missforstind. En
person horde av sig med kompletterande information. Innan jag gjorde mina intervjuer
provintervjuade jag for att se om frigor och metod verkligen var adekvata.

Nir sammanstéliningen var gjord skickades den ut till nigra av de intervjuade for piseende.
Tre av de intervjuade valdes ut for att kommentera och ge synpunkter p& materialet. De fick
resuitatdelen sénd till sig och ombads att per telefon eller e-mail kontakia mig inom tva veckor.
Tva av dessa hade kommentarer som jag fick anledning att reflektera Gver, Kommentaren
géllde studiens teoretiska modell som de tyckte bebévde goras mer forstélig. Detta resulterade i
att jag gick tillbaks till den modell som jag hade i ett tidigare skede. Min lilla “referensgrupp”
fick ocksd ta del av intervjuema och resultatet for att bedéma min insats. En av dessa personer
ir doktorand vid Nordiska hédlsovardhdgskolan och insatt i Grounded Theory som metod.
Under arbetets gang har jag fatt hjalp med att forstd metoden och kommentarer om den modell
och de kategorier som framkommit. Den andra personen &r specialpedagog och verksam vid
Spectalpedagogiska Institutet. Hon har bl a tagit del av mina intervjuer, lfist resultatet, men
ocks4 hjdlpt mig att sdka litteratur till min studie. Ingen av dem 4r verksamma pa Agrenska.

Jag har ocksa presenterat materialet for personal p& Agrenska for att 3 reflektioner frén sidana
som #r insatta i Agrenskas verksamhet. Under en forskardag som holls av Vistra
Gétalandsregionen presenterade jag mina prelimindra resultat av studien.

Enligt Glaser (1978) finns det vissa huvudsakliga kriterier for att kunna bedéma hur anvindbar
en teori 4r. Teorin méste passa och ha relevans och fungera. Att passa avser hur vil kategorin
passar det empiriska problemet som man har studerat och ocksa hur stor del av variationen som
forklaras av kategorin. Aft fungera avser teorins mdjligheter att forklara, forutsdga och tolka
foreteclser relaterade till det studerade. Teorin méste ocksd vara fordnderlig. 1 resultatet pd
néstfoljande sida, finns studiens teoretiska modell beskriven.
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Resultat

Analysen av de tio intervjuerna resulterade 1 en huvudkategori, som sonderfaller i tva
kategorier, som 1 sin tur innehéiler underkategorier och dimensioner, vilka relaterar till de tva
kategornierna. Vidgad arena #r huvudkategorin som beskriver den totala behdllningen av
fortbildningen. Kategorin fidn skolperspekiiv till livsperspekiiv beskriver den forstielse man
fitt i samband med fortbildningen. Denna kategori har en underkategori framvixande
forstaelse som beskriver den process som lirama gick igenom under fortbildningen. Denna
process ledde fram till en Okad forstielse som delas in i tre dimensioner problemspecifik,
nyanserad, och i ett livsperspektiv. Kategorin bredare professionell beredskap att hantera
svarigheter sammanfattar den nytta specialpedagogerna och ldrama upplevde att de haft av
fortbildningen. Denna kategori speglar tre underkategorier dir den firsta benimns sédkerhet,
som 1 sin tur beskrivs i tv3 dimensioner i yrkesrollen och i arbetsmetoder, samt ytterligare tva
underkategorier vidare tankebanor och aktiv fordldrasamverkan.

Vidgad arena

Fran skolperspektiv Bredare professionell
tilt livsperspektiv beredskap att hantera
svarigheter

problemspecifik i yrkesrollen
Framvixande Sakerhet
ramvaxande dkerhe
forstaelse T i arbetsmetoderna
nyanserad
\ . Vidare tankebanor
| ett
livsperspektiv

Aktiv foraldrasamverkan
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Vidgad arena

Huvudkategorin sammanfattar specialpedagogernas och liramas uppfatming av mdétet med
bammen, deras familjer, forelisare och andra kursdeltagare samt de effekter som detta gav. Den
har fatt etiketten vidgad arena I uttrycket vidgad férmedlas att de intervjuade hade kunskap
och erfarenhet av att arbeta med bamn i svarigheter, men att man i métet fick vtterligare
insikter, som vidgade forstielsen och gav en bredare professionell beredskap 1 arbetet med
barnen och férildrama och i métet med kollegor och beslutsfattare.

Fran skolperspektiv till livsperspektiv

Kategorin frdn skolperspektiv till livsperspektiv beskriver den framvixande fUrstielse de
intervjuade fick av fortbildningen. Personalen som deltog i fortbildning arbetade alla med barn
som hade en komplicerad inldmingssituation, dir t ex utvecklingsstdrning,
kommunikationssvarigheter och rddrelsehinder kunde ingéd i varierande grad. Bland flera av
syndromen férekom #ven olika grader av medicinska problem. Kombinationen av dessa
funktonsnedséitmingar gjorde det svart for personalen att forstd hur man i vardagen skulle
bemdta och hantera eleven. Kategorin beskriver ocksé den kunskap de intervjuade fick nir de
lyssnade till foreldsarna och till de frigor forildrarna stillde till dessa. Forildrama klidde de
teoretiska fOreldsningarna 1 beréttelser om vardagsn#ra hindelser, vilket gjorde att
kursdeltagarna fick en djupare forstielse for vilka svarigheter detta kunde ge i vardagslivet for
bade bamet, {ordldrama och syskonen. Personalen fick ocksé insikt i hur konsekvenserna av
funktionshindret kunde variera mellan personer med samma diagnos. Detta tillsammans med
erfarenhetsutbyte kursdeltagarna emellan gjorde att fortbildningen gav ett vidgat perspektiv, ett
livsperspektiv.

Framvidxande férstaelse

Undertkategorin framvixande fOrstielse beskriver att det under fortbildningen skedde en
process. I processen ingick mdjligheten att 2 lyssna till, foreldsare “experter”, forildrarmas
egna frdgor och berdttelser, att fa se och méta familjerna och deras barn och att f utbyta
erfarenheter med andra kursdeltagare. I denna underkategori utkristalliserade sig tre
dimensioner av forstielse, némligen problemspecifik forstielse, nyanserad f6rstielse och
{orstdelse 1 livsperspektiv.

En ldrare beskriver hur denna forstéelse vixte fram med féljde citat:

Den medicmska delen ... vad sjilva handikappet — syndromet innebér ... vissa saker var
ju specifik, den stora variationen som alla fdrdldrar pdvisade, Forildrar stiller mera
relevanta frigor utifrdn en helhetsbild som vi personal saknar. Just att det 4r s34
diagnestiserade 1 Sverige gbr att man inte triffar kollegor som har jobbat med ndgon. Si
att pd det séttet kéindes det bra att man fick den dir fdrsta informationen, for att utifrin
den sedan kunna gira dom hir pedagogiska diskussionerna, som blev med Gvriga
kollegor runt om (deltagarna pA fortbildningen).
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Problemspecifik forstaelse

Denna dimension férmedlar att niéir lirama fick veta vad diagnosen innebar, kunde de ocksi
skapa bittre pedagogiska miljder foir barnet. De intervjuade uttryckte att det var vardefuilt och
nodvindigt att £ sd mycket kunskap som méjligt om funktionshindrets medicinska aspekter
for att f& forstdelse for barnets hela situation. Det medicinska var lika viktigt som alla andra
delar.

Tva ldrare uttryckte det s hir;

Ann-Merie Summer (professor) var vildigt virdefullt for det gav en frsthelse for
bamets helhetssimation och eftersom vi alltid lever fuied det hir varje dag, det 4r problem
med det ena och det &r problem med det andra och hur det paverkar honom. D4 méste vi
ju forstd honom och da &r det ju nddvindigt att ha den kunskapen, s§ mycket kunskap
man kan ta till sig kring den medicinska biten. Fér den &r ju lika viktig att ha som andra
bitar.

... hiir man ser bamet och sa talar professom om all denna oordning och svérigheterna i
denna lilla kropp. Det 4r inte bara det jag ser uten det dr sd enonmt mycket mer...

Alla de intervjuade arbetade i sirskola, pa resursteam eller p4 habilitering. Det framkom vid en
intervju att lraren hade utgitt ifrin att barmet kunde klara att géra samma saker som de &vriga
1 gruppen. Det handlade bara om att motivera eleven. Eleven tappade orken. Det hade ldraren
relaterat till utvecklingsstémingen. Léraren hade dragit fel slutsatser, att eleven kunde om hon
bara ville. Det var viljan och motivationen som saknades. Under fortbildningen fick liraren
spectfik kunskap om diagnosen, att personer med denna speciella diagnos inte har samma
fysiska fdrutséttningar, vilket gav Jararen 6kad forstielse for elevens svarigheter.

S4a hir sa ldraren:

Jag hade inte riktigt den insikten om att de hade en sidan annoriunds
muskelsammansdtning, att de rent fysiskt inte kunde eller orkade kiara av pé samma stt
som andra bam. D4 fick jag en tankestdllare man kan ju inte begira eller tro ait hon ska
orka lika mycket som alla andra bam.

[ en annan intervju beréttade en ldrare att hon inte forstatt att elever med denna diagnos var pa
en mycket tidig utvecklingsnivd. Genoin fortbildningen fick hon insikt om att hon stéllde for
héga krav.

Lararen uttryckte det s hér:

... 1 en femtonarings kropp ir det en 1,5 - drings utvecklingsnivé, att bara ha den insikten
om det, tycker jag har hjélpt mig enormt mycket att se vilka krav vi ska stilla pa eleven.

Slutsatser: Lérarna hade alltsd bristande kunskap om elevemnas medicinska problem och hur
komplexa funktionshindren kunde vara. Det var kanske inte si svart att forstd kon-sekvensema
av varje enskild svarighet. Det var diremot svirt for personalen att ftstd vilka yiterligare
konsekvenser just kombinationen av svérigheter knnde ge och vad det fick for foljder i
skolsituationen.

Nyanserad forstaelse
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Manga ldrare uttryckte sin férvaning Gver att persomer med samma diagnos kunde ha si
varierande forutsittmingar, Det var ocksd patagligt, och forstds naturligt, att man hade
“sitt eget” barn som karaktdristiskt for diagnosen. Under foreldsningarna och i utbytet med
ovriga kursdeltagare fick deltagare tillfille att hira hur andra barn fungerade i olika situationer.

Detta uttryckies av en lérare pd foljande sitt:

Man drar ju gima alla barn dver samma kam. Man tror ju att alla fungerar pd samma
sitt, Men det frstod man ju att det var vildigt stor spridning egentligen.

I ett av syndromen kan det ibland vara stora skillnader mellan pojkar och flickor (se
diagnosbeskrivning Fragile X syndrom s.16).

En lédrare beskrev hur hon fatt vetskap om detta sa hir:

Insikten att det kan te sig lite olika ndr man 4r pojke eller flicka for det har man inte
direkt nagon erfarenhet av.

En av fortbildningarna géllde ett funktionshinder, som bamnet drver frin mamman. Mamman i
friga kan alltsd vara paverkad av syndromet fast i mycket lindrigare grad. Négra l4rare fick
anledning att tinka pa vilka konsekvenser det fick for bamet och den vardag bamet lever i.

En ldrare uttryckte den med foljande ord:

.. hon har mycket problem med sig sjdly och det &r inte konstigt. Det har ju sin
forkiaring, det har vi ju firstdtt nér vi ser hur arv och sidant pAverkar.

I ménga syndrom kan man se sirdrag, en viss "syskonlikhet”, vilket framkom vid nigra
intervjutillfillen.

En intervjuad sa:

Vi kunde ju std dir inne och skiga att dir kommer hon ju ... Nej, det var en annan f¥ hon
gick ju precis likadent.

Slutsatser: Den begrinsade kunskap ldrarna liade sedan tidigare innefattade att personer med
samma syndrom var en mycket homogen grupp. Genom fortbildningen fick de insikt om hur
stora variationerna inom gruppen kunde vara, men ocksé att det fanns gemensamma drag inom
samma diagnos.

Forstaelse i ett livsperspektiv

I samtliga intervjuer beskrev personalen forstielsen for barnet och familjens livssituation.
Ménga ldrare hade tidigare inte fSrstdtt vidden av hur bamets svérigheter pdverkade familjen t
ex alla méten med specialister som ingick 1 fordldramas vardag. I manga fall handlade det om
svira medicinska problem. I dialog med fSreldsare under fortbildningen fick personalen lyssna
till frildramas Oppenbjirtiga berittelser om tillvaron med sitt barn. Det handlade om
sjukvird, undersékningar, skola och hahiliteringsinsatser. Flera ldrare heskrev den dramatiska
fordndring det innebar for dem att fa inblick i barnets livssituation.

Lirarna uttryckte att de frigor som en pedagog stiller inte alltid 4r de viktigaste fradgorna: “Det
ar bra att {3 lyssna till de fragor, som ligger fSrdldrarna varmast om hjértat. Det dr djupt viktiga
fragor”. I fordldrarnas berdttelser framgick hur vardagen kunde vara. Det framkom att fordldrar
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inte alltid berittade for skolan hur bamnet fungerade eller att personalen inte forstod hur
komplicerad och anstringande familjens situation var.

De intervjuade berdttade att de hade fatt storre forstielse for hur fordldrarna tdnkte och vad de
har med sig i bagaget.

Dessa upplevelser beskrevs av nagra ldrare pa foljande sitt:

Det gav mig en sAn insikt 1 situationen familjen befinner sig i. Det gav mig kunskap om
det komplexa ... om det svéra... svira... svéra. Jag bley 8dmjuk.

Jag tror jag kommer att lyssna pd forildrama med andra dron - deras situation sd
utelimnande - det kinde jag dA nir jag sdg alla fordldrar, syskon och den gravida ..
marmmian,

Jag kan vil sdga att man fir mer forstdelse fir vilket enormt jobb det inneb#r att ha ett
s8dant hdr barn med det hir syndromet.

Att utbyta erfarenheter med andra kursdeltagare som arbetade med barn som var éldre, gav
insikter, som var bra att ha i ett l4ngre perspektiv.

Jag fick tiffa en assistent som jobbade med ett barn som #r stirre... s& vi kunde
diskutera hur de gor. Det dr nagot som &r bra att ha i bakbuvudet

Det var flera av de intervjuade som tyckte att det var bra att f insikt om hur barnet fungerade
hemma. De upplevde att barnen ménga génger anpassade sig bra 1 skolan beroende pa att det
var s vilstrukturerat. Hemma kunde man inte ha samma ordning. N#r personalen pratade med
fordldrarna si stdmde inte uppfattningarna. Det blev tydligt for dem hur bamets beteende
péaverkade hela familjen.

Dessa insikter beskrivs av tvé ldrare pd fSljande satt:

Intressant att se hur ammorlunda han betedde sig, néir han var ddr. Nir han ar hir (i
hemskolan), nir allt #r vélstrukturerat, dé dr han kungen alltsd. Nir han var dér, ville han
ju inte stilla upp pd ndgenting. Han kindes ju vildigt mycket yngre i sitt beteende. Det
forvlnade mig. Jag forsthr vilka vldiga probiem familjen sjélv far, nkir de iker ivdg. Han
kan sitta sig pd tviren enormt, Jag forstir att det finns en annan sida, som vi inte har sett.

Vildigt intressant att hora alla forildrars problem och hur de l6ser dem. Skolsituationen
ar sé olika, sA man har svért att thnka sig hur det kan vara helt enkelt. Det dr ju inte alltid
fordldrar berittar precis hur de har det hemma och vilka svirigheter de ser och hur de
18ser det.

Nagra ldrare tog upp att de fatt insikt om och fSrstaelse for hur sma vardagliga saker kunde
vara stora problem for fordldrarna.

Jag tinkte, att det hidr med maten det verkar inte vara s8 mirkviirdigt. D, niir man hirde
alla forildrama, som pratade om maten, di firstod man ju att det var ett mycket stérre
problem dn vi forsthtt pd skolan.

Andra infallsvinklar n de man har som pedagog. Som det hir med nagelklippning och
hérklippning och sidant som man sjilv aldrig tinkt skulle vara ett jitteproblem. S§ det &r
bra att {8 se helheten.

Négra ldrare framhdll speciellt S};rskonens situation.

Och syskonen, jag har ju jobbat med autism och liknande problem. De #r ju vildigt
involverade i syskonen, men det #r de ju 4ven i ett sAdant hir barn (syskon).
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Slutsatser: Lirare har av naturliga skil oftast bara kunskap om hur barnet fungerar i skolan, i
den strukturerade och begrinsade milj5, som ldrare kan utforma och piverka. Genom
fortbildningen fick ldrama insikt i att skolan bara 4r en liten del i familjens kiAnsloméssigt och
praktiskt péfrestande livssituation. Denna insikt leder fSrhoppningsvis till stirre forstielse och
respekt for fordldrarnas beteende och sikter.

Den ibrstielse pedagogerna fick under fortbildningen som delas in i ovannimnda tre
dimensioner ledde till att lirarna fick béttre beredskap att hantera svérigheterna p& hemmaplan.
Detta beskrivs i f6ljande kategori, en bredare professionell beredskap att hantera svirigheter.

bk

Bredare professionell beredskap att hantera svarigheter

Specialpedagogema och lirama uttryckte efter fortbildningen att de hade fitt en sikrare grund
att std pd, en bredare professionell arena att hantera svarigheter utifran, som gjorde att de kinde
sig sikrare i sin yrkesroll. I métet med kollegor, beslutsfattare, andra tjinstemin och forildrar
kunde man ge en tydligare, korrektare beskrivning av bamet, diagnosen och vidden av
funktionshindret, vilket resulterade i battre skolmiljé och omvardnad for bamet. Samverkan
mellan [drare och forilder hade i ménga fall fordjupats, eftersom man hade fitt en gemensam

grund att std pa.

Sikerhet

De intervjuade berittade att de saknade kunskap, trots att de hade arbetat inom yrket i manga &r
och att de gick fortbildningen f6r att ldra sig mera om funktionshindret. Flera hade som
arbetsuppgift att informera bestutsfattare, tjinsteman och kollegor pa olika nivéer i kommunen.
Som “expert” tyckte de att det var viktigt att vara uppdaterad p den senaste forskningen inom
omradet {Or att bli trovérdig. Tre citat far beskriva varfér man sékt sig till fortbildningen.

En av pedagogema uttryckte detta sa hir:

Ypperligt tillfille att fi spetskompetens om just det hir syndromet. Jag har som uppgift
att sprida kunskap f&r att underlétta vardagen, for att inte krangla till allting.

Eftersom det finns s& f3 barn per diagnos i landet saknas ofta samlad kunskap om vilka
funktionsnedséttningar, som kan ingé i det aktuella syndromet, och konsekvenserna av dessa.
De intervjuade efterfrigade kunskap om funktionshindrets pedagogiska konsekvenser. Flera
uttryckte att bamnets svarigheter 1 olika situationer var si specifika och komplicerade, si att det
inte fanns ndgon kollega att diskutera med. De kinde sig dérfor ensamma i sin situation och
kunde inte {3 det st6d de behévde pa hemorten.

En av de intervjuade uttryckte det sa hir:

Eftersom vi har fem bam med olika diagnoser och det inte finns sd minga brukar vi
skicka ivig en frin arbetslaget for att fi den kunskapen. Habiliteringen har ju inte
erferenhet av sddana hir bam.
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Tva av ldrama Dberittade att fordldrarnas information om barnets diagnos,
funktionsnedséttningar och behov inte stimde med de erfarenheter lirarna hade. De kiinde sig
dérfor i hindema” pd fordldramma. Detta blev oerhért frustrerande, eftersom foréildrarna inte
var ndjda med hur liraren arbetade med barnet. Vid ett tilifille motsatte sig foréildrarna ocksa
att skolan samarbetade med andra t ex habiliteringen.

Pa en foljdfréga — varfor de gick fortbildningen uttryckte en lirare det si hir:

Dirfor att jag verkligen behtivde lira mig mera. Jag har ett stort behov ... vi fér inte
tillgéng till skollikaren. Vi far ingenting. Det ir lite knepigt med den hér familjen. De
tilliter inga sédana kontakter.

Denna dkade sd@kerhet beskrivs 1 tvA dimensioner, sikerhet i yrkesrollen och sikerhet i
arbetsmetoderna.

Sakerhet i yrkesrollen

Dimensionen beskriver att flera ldrare upplevde att de kiinde sig sikrare i sin yrkesroll. 1
diskussioner som uppstod kunde man relatera till fortbildningen, vilket gav en stdrre tyngd. Det
var inte kunskaper som man sjilv skaffat sig lite har och dar. Flera berdttade att de fitt en
storre auktoritet 1 teamet efter fortbildningen.

Kan ju biand annat kdnna att jag har en annan sikerhet { kunskapen, dven om jag kunde
en hel del inpan. Men jag har en annan sikerhet i den kunskapen nu och som samordnare
kan jag kdnna att jag vet mycket for att stddja familjen framit infor skolan och detta,
Liksom sé att man f&r en liten kunskapsbank gentemot resten av teamet di,

Deltagarna informerade &vrig personal ndr de kom hem. Vid ndgra tillfillen hade man fatt
presentera sina kunskaper vid stérre sammankomster eller blivit uppringd av andra kollegor i
kommunen.

Det #r flera stycken i kommunen som hort av sig och frigat om de kunde fa lite
anteckningar av mig och lite...ja vad har du fRit lira dig dér...

En intervjuad beskrev att hon genom fortbildningen fatt insikt om att eleven inte tidigare hade
fitt en optimal skolging. Det fanns mycket som kunde forbittras. Fortbildningen hade gett
henne kraft.

Jag har fatt kurage och kunskap — att séga ni miste bryta det hér skrikandet. Ni méste
anvinda andra metoder.

Négra ldrare uttryckte hur virdefullt det var att utbyta erfarenheter med andra nir man arbetar
med barn, som har en sd sillsynt diagnos. I de pedagogiska diskussioner, som f6ljde efter
forelasningarna kunde man dela erfarenheter och kénsior.

En ldrare uttryckte det sa hir:

Man fick komma med sina egna erfarenheter och det #r jn gott... bekriftelse av de
erfarenheter man har och det #r alltid gott att kéinna att dem #4r man inte ensam om. De
kan ju te sig lite olika, men det dr ju And& ganska myckst lika kdnslor och sddant man har
ndr man jobbar med bam som har autism och det hir tilliggshandikappet.
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Slutsatser: Jag tolkar det som att lirama hade stort ansvar och stora krav pa sig att formedla
kunskap i ménga olika led, sdvil i beslutande organ, som bland kollegor och forildrar.
Personalen fick genom fortbildningen ny och 6kad kunskap s att de med stdrre sikerhet kunde
leva upp till detta ansvar och ge tydligare information om de specifika svarigheter, som &r
forknippade med funktionshindret. De fick ocks& en Skad status eftersom deras kunskaper

efterfrigades av andra. Detta gav dem en storre sikerhet i yrkesrollen.

Sakerhet i arbetsmetoder

Dimensionen uttrycker att de intervjuade upplevde att de hade fatt stirre sikerhet i sitt arbete.
De hade fatt lyssna och diskutera metoder med professionella och andra pedagoger pé kursen,

vilket lett till att de fick bekriftelse och fordjupad insikt i sina arbetsmetoder.

En ldrare beskrev det si hir:

Nir jag dkte hem kénde jag mig vildigt ndjd med dagama. Jag tyckte att man hade vuxit
och kiinde bekriiftelse pd det man héller pd med héfr hemma, att man &r pé ritt vag och att
man fick lite mer k&tt pd bena och att man var lite sikrare i sitt jobb,..hur man skulle

bete sig,

Prader Willis syndrom inneb4r att barnet har ett utpriiglat intresse f8r mat och maste gé pa diet
hela livet. I en utomstdendes 6gon skulle det kanske kiinnas fel att anviinda mat som en
drivkraft att fi eleven att na kunskap. En l4rare berattade hur hon efter fortbildningen tillverkat

nytt material for eleven.

En sak som jag tdnkt innan var att man kunde umyttja hans stora matintresse for
lasinlirning. Det har jag inte vigat friga ndgon och da fick jag ju tillfille att gora det och
det visade sig vara alldeles riitt. Vi har gjort massor av spel att ligga ord pa bild, med
matrdtter. Han tycker inte om att klippa. D4 fir han klippa ut hirliga matriitter,
kategorisera lite och skriva ocksd, s4 det dr jdttebra. Alla barnen anvinder sig av detta.
Det var ju en upptickt.

Det hir med promenader var ju en grej d4 for att skapa goda vanor och 43 kiindes det
som om det inte var gymmastik...vi har fitt lite kritik for att vi har pd fredagarna lagt det
pé att vi gir ut. De tycker att vi gjort det lite f&r enkelt fr ass...det ir sd skont att man
kan séga varfir och att det ir 53, Man tidnker att man ir s4 sdrbar. Man kommer litt i
forsvar fr det man gir.

Vi har ménadsbécker nu for han dr vildigt intresserad av tiden éverhuvudtaget, alltsd. Sa
det har vi bdrjat med efter den veckan, ihop med f8r#ildrarna och habiliteringen,

Vi har bérjat med att han skulle ha eget schema, som var detaljerat och specifikt vad han
ska pora. Han har ett eget rum. Han ska inte behSva ha utbrott och misslyckanden i
klassrummet och han har sin arbetsro,

Hon fir tillfélle att vila hir pd eftermiddagarna s att man inte begér for mycket. Det 4r
bittre att Jdgga krutet pa formiddagen med ml4ming och hela den biten, man behéver ju
inte vara med pA alla aktiviteter som ett {ritidshem erbjuder.

En ldrare beskrev att hon fatt bekréftelse pa att hon tdnkt ritt och att hon nu kunde argumentera
for varfor hon gick promenader pd gymnastiklektionerna med sina elever.

Flera ldrare berittade hur man har hittat andra [6sningar for eleven och anpassat skoldagen
efter elevens behov.
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Slutsatser: Lirarna beskriver att de genom fortbildningen fatt fornyade kraft och nya insikter
som lett till forindrade och forbittrade arbetsmetoder men ocksd bekrifielse pé att de redan
anviinde bra metoder i sitt arbete med eleven. Detta gav en storre sékerhet i arbetet,

Vidare tankebanor

I denna kategori formedlas att personalen behdvde tinka 1 andra banor for att ge eleven
mdbjlighet att utvecklas. Denna kunskap var i manga avseenden $verforbar pd andra elever med
svérigheter. Lirarna beskrev hur de under fortbildningsdagama fick ta del av barnets hela
verklighet och att man méste planera skolgdngen utifrin ett livsperspektiv. Det innebér att man
forbereder barnet for ett liv utanfor skolan.

En ldrare berdttade att man i sdrskolan ligger stor vikt vid att eleverna ska trivas och mé bra. [
och med att hon fick en elev som behdvde mycket string diet fick hon tinka om.

Vi har ju dndrat — tidigare hade vi ju fokuserat mycket péd det hir med maten — man
gjorde fest av allting. 1 sfrskolen &r det mycket mycket med fika och sd... Vi har hittat
andra végar och det gr ju bra det ocksd. Men fir tinka i andra banor och det ér nyttigt
ocksa.

En annan ldrare beskrev hur matematikundervisningen lagts om fran att handla om &vningar
med papper och penna till en mer vardagsnira matematik.

Lite var det h#ir med matematiken. Vad det var som var viktigt att satsa pa for ndgon
matte. Vad det var som var viktigt att 14ra sig hiir 1 livet. Och di var det det hir med ait
klara sig 1 vardagsmilién och med klockan och pengarna och ta fasta pé och trina sédana
saker.

Flera larare beskrev att de fatt virdefull kunskap, som #r viktig for alla i en personalgrupp. Den
kunskap de fatt var ocksd Gverforbar till andra barm. I intervjuerna framkom att det handlande
om generell kunskap, som géller alla barm oavsett funktionshinder, t ex att afla i
personalgmppen vet och forstir vad barnet ir intresserat av, vilken kommunikation som
fungerar biist och de medicinska svirigheter harnet har liksom ett gemensamt forhéllningssitt
och bemétande,

Négra ldrare uttryckte det s hir:

Kvalitetssdkra dagen. Att man ir medveten om vad man gor och varfor man vait bort
vissa saker och varfr man prioriterar andra.

Att alla i personalgruppen ir infSrstadda 1 just det hir med kropp och sjil, att man har
information om dels det medicinska och vilka intressen barmet har och vilken
kommunikation sorn #r bra.

Det ir viktigt med dokumentation, att skriva ner mycket, fSr vi har blivit s ménga i vart
arbetslag.
Vikten av att ha sarnma mstillning till samma saker. Det avgor ju hur man méter bamnet.

Slutsatser: Eftersom de intervjuade alla hade elever med mer eller mindre uttalade intellektuella
svérigheter handlade de pedagogiska forelisningar och efterféljande diskussioner om vilken
kunskap som eleven kunde fA mest nytta av, ] dessa diskussioner biev det tydligt for lararna att
den kunskap skolan ville férmedla ofta var for begriinsad. Eleverna behévde mer praktiskt
anvindbar kunskap i ett livsperspektiv, for att kunna bli sd sjélvstdndiga och delaktiga i
samhillet som Sverhuvudtaget 4r majligt. Eftersom eleverna som ldrarna undervisade hade sa
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komplicerade funktionshinder och dirfér kontakter med olika yrkeskategorier, framhoHl
foreldsamna ofta vikten av att organisera och kommunicera med &vrig personal, for att pa s3 sitt
prata ihop sig om olika strategier i arbetet med eleven. Dessa gemensamma atgirdsmodeller
var av generell karaktir och kunde naturligtvis anvindas till andra barn som l4rarma arbetade
med.

Aktiv foraldrasamverkan

Kategorin beskriver att de intervjuade upplevde att man efter fortbildningen kunde utforma en
aktivare fordldrasamverkan. Eftersom det i de flesta fall var pa forildrarnas inridan som lirama
kom med pa fortbildningen, kiinde ldrarna att foréldrarna var mycket positivt instillda nir de
mdttes pd, for dem bida, neutral mark. Under fortbildningen fick bida parter kunskap om
medicinska och pedagogiska aspekter, som man sedan kunde relatera till nir man fortsatte
samverkan pd hemmeaplan. Dessa pemensamma referensramar bidrog till en aktivare
fordldrasamverkan, dér flera forildrar blev mer delaktiga i sina barns skolsituation.

En ldrare berattade att barnets mamma efter fortbildningen hade store tilltro till skolan, for att
man haft chans att prata med varandra i samband med fortbildningen. Detta hade lett till att
forédldern végade stilla krav pé skolan, men ocksa vigade ldmna ifrén sig bamet, som bade ett
komplicerat funktionshinder, till skolpersonalen.

Sé hir sa ldraren:

. storre chans att prata med varandra och jag har forstdtt att vArt intresse foér ...

situationen har gjort att mamman har stérre tilltro fill skolan ...... vilket mynnat ut 1 att
mamman vAgar stilla storre krav pd oss och samtidigt vAgar hon slippa till ...... pé ett
annat sitt.

En ldrare upplevde att det var lattare att fora diskussioner efter fortbildningen.

En liten parentes i detta, jag tycker véran forilder har blivit 8ppnare 1 diskussioner nir
vi kan hirleda till den hér utbildningen som vi gick samtidigt.

En lérare upplevde att kontakten med firaldrarna blivit simre efter fortbildmingen, men att hon
fitt insikt om att fSréldrarna inte orkar se sitt barns svarigheter.

Det har blivit sdmre... fast det kanske blir bittre sedan. Just nu kinns det infekterat. Det
hir med de autistiska dragen som han visar upp i skolan. Och mamman som sfiger
absolut inte. Jag har helt fel utan det dr istéllet fel pA klasskamraterna.

Samitliga l&rare beskrev hur positivt de upplevt det var att lyssna pd foreldsningama ihop med
fSréldrama. I det fortsatta arbetet hade man da en gemensam grund att std pa.
Detta beskrivs i féljande citat:

Samtal koing barnet — gemensamma referensramar, det 4r nédvindigt egentligen.

Vildigt bra att vi fick det tillsammans med fdrdidrarna, f5r ndr man har riffar med
fordldrarna har mau kunnat ta upp frigor och funderiugar man fick och d4 visste man att
fordidrama Liort ungefir samma.

Det har ju framkommit { vara utvecklingssamtal, d4 vi haft lite tillbakablickar ... Det

stimmer ju det de sa { Gbteborg. Det dr klart att vi bollat lite tanker man har fitt, men det
var som sagt ett gott samarbete innan.
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En ldrare hade tillsammans med férildermn sammanfattat anteckningarna frén fore-14sningama,
vilket gjorde att de kunde finslipa sina gemensamma tankar #nnu mer.

Vi satt ju och sammanfattade anteckningama och skrev ihop och da fick vi tiilfille att
prata om det vi varit med om och hort. S3 uppfattade vi saker olika, speciellt nér hon
pratade pd norska och allting och d4 gav det dnnu mer utrymme fr tolkningar. Det
gjorde egentligen ingenting. Mina tankar och hennes tankar var intressanta att diskuters,
man fick nistan en dubbling av antalet tankar. Det kinns bara viktigt art vi har samma
referensramar, Det kommer vi att anvdnda sedan.

Efter fortbildningen kunde nigra av lirama miérka att fordldrarna sjdlva blev mer aktiva vch
delaktiga. De sdkte hjilp eller gav forslag pé foridndringar, som de trodde skulle 16sa olika
problem.

Vid intervjun berittade ldraren:

Vi har haft tvd samtal diirefter med en psykolog, som mamman sjilv tog kontakt med och
dir vi disknterade olika problem. Det hade att gdra med att han hade vissa problem
hemma. P4 sd sétt arbetade vi fram eit schema, fér mamman trodde det skulle hjilpa
honom att komma ivig till skolan. Vi hade en uppf8ljning med psykologen efter tre
veckor for att se vad som hént och df visade det sig att det fungerade bitire fdr pojken att
komma ivég och mamman var mycket gladare.

Vid en intervju framgick att man i habiliteringsteamet hade lagt in deltagande i Agrenskas
fortbildningar som en del 1 arbetsrutinerna. Detta for att skapa ett biittre samarbete med
foraldrarna.

Nér vi fir inbjudningama frin Agrenska beriittar vi for fSrildrarna och talar om art om ni
dker s& fir ni bjuda med folk frin forskolan och sA &ker nigra med frin
barnhabiliteringen, Férildratna vet innan de dker Lill Agrenska att efter vistelsen har vi
en konferens. Fordldrama fir beritta hur de upplevt det och vi andra ocksi som deltagit.
Vi féljer upp det och f8rildrarna har alltid nya tankar och idéer med sig. Av det vi inte
redan gjort dr det alltid ndgot nytt. Det 4r otroligt bra 1 det fortsatta arbetet med barnet
och familjen.

Slutsatser: Den fortbildning foréldrar och ldrare deltog i hade stor inverkan p& det fortsatta
arbetet pd hemmaplan. Man hade tillignat sig gemensamma referensramar, som pa ett fruktbart
sdtt kunde anvindas 1 planeringen fér bamet. Lirarna fick 6kad respekt bide for férildrarnas
kunskap och for den oro foridldramna visade, vilket ocksé medforde att de fick stérre forstielse
for fordldrarnas beteende. Det visade sig ocksd att forildrama fick stérre forstielse for 14rarnas
arbete, vilket gjorde att de ph ett mer aktivt sitt hlev delaktig i skolans verksamhet,

Sammanfattning

Fortbildning av personal, i form av medicinsk information, pedagogiska konsekvenser av och
psykosociala aspekter om syndromen och vilka svirigheter de medfor, fick enligt resultatet i
studien flera effekter.

Personalen fick en 6kad kunskap och forstdelse bade for bamnets svarigheter och f6r familjens

sitnation. Dirigenom fick de stérre sékerhet i att planera och genomiftra undervisningen. De
kunde anpassa miljén, arbetsmetodema och kraven pi ett bittre sitt.
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Personalen fick ocksa klart fir sig att skolan bara 4r en del av barnets och familjens vardag och
att fordldrarna har manga komplexa och svdra situationer att hantera. Personalen insig
dirigenom ocksé hur viktigt det #r att skolan hjdlper tiil att forbereda barnet for vuxenlivet.

De gemensamma erfarenheter som personalen och forildrar fick under fortbildningen ledde till
forbittrad kommunikation och samverkan mellan hem och skola. Fortbildningen bidrog inte
bara till 6kad sidkerhet och ett professionellt f5rhillningssitt till bam och forildrar utan ocks
till tydligare kommunikation mellan kollegor, chefer och beslutsfattare, vilket i sin tur kan
bidra till battre skolsituation fér barnet.

Diskussion

Syftet med den hér studien ir, att med utgingspunkt frin Grounded Theory som arbetsmetod,
undersdka hur en tvadagars fortbildning om medicinska diagnoser kan bidra till att utveckla
den pedagogiska verksamheten. Studien pekar framfdrallt pd vissa tendenser. Resultaten
indikerar att fortbildning kan piverka synsitt, yrkesroller, arbetsmetoder och samverkan, vilket
1 sin tur kan leda till fordndringar i det pedagogiska arbetet med barn, féréldrar och Bvriga
kollegor i och utanftr skolan.

Den teoretiska modell som framkom 1 studien visar pa processer och samband som skapas
under ett fortbildningstillfalle. Den genererade teorin bestir i att alla kategorier r beroende av
varandra och verkar i ett kraftfilt runt bamet. Resultatet tyder pi ett komplext mdnster av
svérigheter och problem som uppstar i skolsituationen, vilket kan leda till att det blir fel i
kommunikationen mellan olika aktérer, sdsom foraldrar, lirare, beslutsfattare osv. Detta i sin
tur kan piverka eleven direkt men ocksa indirekt. Detta bekrifias ocksa i Jakobssons (2002)
studie.

Diskussion kommer att foras utifrén studiens frégestillningar.

Vilken kunskap anser personalen att fortbildningen gett?

Agrenska har fortbildningar for personal tillsammans med forildrar pa familjevistelser som
handlar om speciella diagnoser. Fortbildningen fokuserar under forsta dagen medicinsk
information av t ex likare, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut. Andra dagen fokuserar pd
pedagogiska konsekvenser och strategier (bilaga 2).

Nir personal kiinner till att ett barn har en speciell diagnos, men inte har fatt kunskap om

diagnosen och dess konsekvenser, blir personalen orolig och osiiker. Resultaten visar att
informationen om en specifik diagnos, kan leda till en stomre forstielse for den situation, som
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barn och forildrar befinner sig i. Personalen beskrev det som att ”det 6ppnades ménga dérrar”.
Nir svirigheterna blev synliggjorda och forklarade, kunde man hitta nya mdjligheter och
dédrmed se nya vigar. Jakobsson (2002) beskriver ocksd hur férdldrars oro spred sig till lirarna
och att denna oro mest uftrycktes i rddsla att géra fel i forhillande till diagnosen och
fordldramas énskemaél.

Genom fortbildningen fick personalen insikter i hur praktiskt och kinslomissigt péfrestande
familjens livssituation kunde vara. I studien berdrde samtliga hur viktigt det var att héra
for#ldrar beritta om de svérigheter de har ndr det géller att hantera vardagen. Detta 8kade
forstdelsen for fordldrarna, bamet och syskonen och fSrhoppningsvis dven for forildrars
beteende och asikter. Flera forskare, Barkley (1995), Fyhr (1990), Martinsson och Wallenius
(2000), Sandén Eriksson (2001), Dellve (2000) beskriver den sorg, stress, maktldshet och
kamp som ir uppenbar i en familj som har bam med funktionshinder.

En viktig insikt som personalen beskrev 4r att flera av de konsekvenser som en diagnos for
med sig, har med vardagsproblematik att géra, t ex mat, soémn, tillviixt, tving. Det #r
framforallt fordldrarna som kan formedla kunskap om de vardagliga konsekvenserna till
personalen. SOU 1998:66 betonar att den kunskap om eleven och den centrala roll férildrarna
har, dr viktiga att ta till vara i skolan. Genom forildrarna kan skolan fa forklaringar till
torhallanden som paverkar elevens skolsituation, men som inte &r direkt kopplade till skolan.
Resuitatet visar att samverkan mellan fordldrar och personal blivit mer aktiv efter
fortbildningen, vilket kan vara en effekt av just detta.

Om man ska kunna ordna en s& bra tillvaro som méjligt i skolan for ett barn med
funktionshinder, beh&ver skolan ta hénsyn till helhetsbilden av barnets forutsittningar, sivil
mdjligheter som begrinsningar. Enligt Heimdahl-Mattson (2001) sker detta inte alltid, Ofta
beaktar man inte heller omgivningsfaktorer och samspelet mellan individ och miljé. Skolledare
forknippade t ex generellt dtgdrdsprogram med elevens individuella forutsdttningar och
kunskaper, och d& frimst i k#mimnena. Endast undantagsvis tog man upp anpassning av
miljdn, med arbetssétt och arbetsformer, eller lirarens kompetens-utveckling. Sérskilt stéd blev
i allménhet det samma som placering i liten grupp.

Brister i skolans kunskaper om samspelet mellan individ och milj6 och fokuseringen pé
traditionella individuella insatser forsimrar ocksd elevens mdjligheter till delaktighet i hela
skoldagen, inklusive raster och fria aktiviteter. Granlunds (2002) forskningsprojekt om
delaktighet visar, att elever med funktionshinder i férsta hand samspelar med vuxna och dérfor
kan bli delaktiga i organiserade vuxenledda aktiviteter i samma utstrickning som bam utan
funktionshinder. I fria aktiviteter, som bygger pa samspel med kamrater, ir delaktigheten
markant ldgre for barn med funktionshinder,

For att eleven ska kunna erbjudas en optimal skolsituation mnaste man analysera omgivande
faktorer i miljén som piverkar barnet bade direkt och indirekt. Det #r alltifrdn styrdokument,
liroplaner, tjinstemannabeslut, fordldrars arbetssituation till barnets skol-, och hemmiljs.
Bégenholm (1996) patalar hur viktigt det dr att se individen i ett helhetsperspektiv dvs att dven
analysera det system individen befinner sig i och hur det paverkar hans méjligheter och
svarigheter.

Forutsittning for att en diagnos ska kunna stillas 4r att ett antal kriterier 4r uppfyllda. I vissa

fall &r det ingen tvekan om att kriterierna uppfylls, vilka svirigheter personen har och vilken
behandling som dr bra. Prader Willis syndrom dr ett exempel pad detta. Alla personer med
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syndromet har en uttalad 4tstdrning med omittlig aptit och ett tvingsmiissigt férhallande till
mat. Under nyfdddhetsperioden #r bammen medtagna och svarmatade. Man vet emellertid idag
att det redan da 4r angeliget att borja ined dietbehandling och grundldgga matvanor, struktur
och rutiner i matsituationen. Denna behandling 4r livsldng och méste f6ljas varje dag vid alla
maltider. Atstdrningen blir annars svérare och svarare att hantera. Detta visar ocksé pa vikten
av att barnet fir en diagnos tidigt, sd att man kan forhindra tvingsmassigt dtande och forebygga
Svervikt. Bide {Ordldrar och personal inom forskola och habilitering méste ha kunskap om
detta. En personal i studien hade gammal information om syndromet och saknade kunskap om
vikten just av kostbehandlingen. Efter fortbildningen insig bAde forildrar och personal att det
var viktigt att forskolan konsulterade en dietist. Heimdal-Matsson (2001) bekréftar att det kan
finnas specifika svérigheter ftr eleven som ligger utanfSr en lirares kunskapsomrade.
Skolverket (1998) betonar att eftersom orsaken till elevens svérigheter ofta ligger utanfr
skolan och darfor kréver insatser uttver de pedagogiska kan medicinsk, psykologisk och social
expertis bidra till att gdra elevens problem begripliga och hanterbara fir liraren.

Tack vare forskningens framsteg med forbittrade och férfinade diagnosmetoder kan man idag
diagnostisera personer, som man tidigare inte ens misstinkte hade ett syndrom.
Hirigenom visar det sig att personer med en viss diagnos, som man tidigare ansig vara en
homogen grupp, istillet kan uppvisa stora variationer. Detta stéller alltsi krav pé att personalen
fir bade generell kunskap om syndromet, men ocksi inhimtar kunskap om de specifika
forutsittningar som det enskilda barnet med diagnoser har. Det dr ocksd mycket viktigt med
aktuell kunskap och information. Detta bekriftas av Granlund et al (1999), Kadesjd (1996) och
Jakobsson (2002).

Hur har personalens nyvunna kunskap férandrat arbetssattet i skolan?

Det framkom 1 studien att personalen hade fatt kunskap, som gjorde att de reflekterade dver sitt
arbetssitt. Denna kunskap var tillimpbar dven pa de andra eleverna { klassen. En lirare beskrev
hur hon fatt indra metod nér hon fick en elev med extrem aptit och som dessutom behdvde
string diet. Detta gjorde att hon inte lingre kunde anvinda godis som beloning, vilket hon
anpars brukade. Hon fick tdnka om, vilket gjorde att hela klassen fick ett annat
beldningssystem.

Lérarna beskrev ocksé andra férdndringar. De bérjade tinka i ett 1ingre perspektiv fr att dka
elevernas sjilvstindighet och forbereda dem {or ett liv utanfor skolan, t ex att sitta in
matematiken i vardagen eller att firtindra idrottslektionerna som ett sétt att skapa goda vanor
for eleverna.

Skolverket (2001) kritiserar sdrskolan just ndr det giiller forberedelse for ett sjilvstindigt liv.
De sdger att personalen visar stort engagemang for bamets bilsta, att eleverna trivs och mér bra.
De menar diremot att det stdlls for liga krav pd elevernas sjdlvstiindighet och
kunskapsutveckling. Utmaningar och val dr traditionellt och generellt utformade, ktaven #r ofta
for 18ga och inte anpassade till den enskilde eleven. Aven Emanuelsson et al (2001) framhiler
att den viktigaste fragan inom sérskolan méiste vara elevernas ritt till adekvat undervisning i en
likvdrdig skola.

En ldrare berittade hur den nyvunna kunskapen &verforts tifl den pedagogiska verksamhet dir
hon arbetade. Liraren kinde till att barn med ett visst syndrom har férstindshandikapp och
beteendeproblematik. Ddremot hade hon inte kunskap om att det ingir 1&g muskelspAnning i
diagnosen. Dirmed drog ldraren fel slutsatser om bamets férmaga. I dessa fall kan liraren
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hamna i ett allt for generellt specialpedagogiskt tdnkande och stilla for héga krav i
aktiviteterna, vilket gor att eleven misslyckas. Om det 4r en milmedveten ldrare som tror att
det bara géller att motivera eleven &nnu mer, kan detta {a negativa konsekvenser for eleven.

Man kan belysa ovanstiende resonemang utifrdn ICF:s modell {(WHO, 2001; Socialstyrelsen,
2003} och Bjoérk-Akessons (2002) resonemang om kartliggning och atgiirder enligt denna
modell. Liraren far medicinsk kunskap, nimligen att eleven har en 14g mnskelspdnning. Denna
kunskap ger effekter pa hennes planering av de aktiviteter som elevens ska delta i eller utfora.
Liraren kan anpassa samlingens langd till bamets fysiska forméga att orka sitta. Hon kan inse
att eleven sitter bittre pa en stol &n pd golvet. Dirmed ger liraren barnet fSrutsittningar att
lyckas i samiingen och ocksé stérre forutsdttningar att vara delaktig.

Ur ett relationellt perspektiv kan kanske liraren ocksd fa okad forstéelse for elevens
forutsdttningar. Detta kan forbittra relationen mellan ldraren och eleven. Den medicinska
kunskapen har ddrmed blivit till en relationellt sett viktig angeligenhet (Persson, 1998).

I skolverkets rapport (1998) papekas att man kan forstd den kntik som likare och fordldrar
ibland framfér. Man menar att strivan efter att vidga normaliseringsbegreppet (SOU 1974:53;
Lgr 80) ibland kan f& motsatt verkan. Det kan leda till att svirigheter negligeras och att man
forbiser behovet av kompetens och kunnande om funktionshindrets konsekvenser. Ddrmed far
inte eleven det stéd den behdver for att bli inkluderad och delaktig. Vid vanligare
funktionshinder kan habiliteringen ofta bidra med kunskap, men vid sillsynta funktionshinder
har de inte ailtid heller erforderlig kompetens. Det dr svart for lirare, som arbetar med barn och
ungdomar, som har komplexa och ovanliga funktionshinder, att skaffa sig fortbildning och
tillgodose sina specifika kompetensbehov. Detta framgar av studien och framhélls i
regeringens propositionen 1998/99:105.

Hur har fortbildningen paverkat samarbetet med hemmet?

Att personalen far fortbildning tillsammnans med férdldrarna ger en gemensam upplevelse, som
har stor betydelse fér det fortsatta samarbetet. Detta framkommer i personalens beskrivningar
av sina upplevelser av fordldrasamverkan.

Personalen upplever att foréildrarna fatt 6kat fortroende och tilht till personalens kunskaper och
forméga att tillgodose barnens behov. Det ges ocksi virymme for diskussioner dér féraldrarna
fér tillfdlle att beskriva sin vardagssituation, vilket pdverkar personalens kunskap om barnet i
miljder utanfér skolan. Denna kunskap 4r viktig att ha med sig vid planering av den
pedagogiska verksamheten och ligger i linje med den lag som kom 1995, lagen om
forséksverksamhet med okat forildrainflytande dver barns skolging
(SFS 1995:1249).

Det framkom vid flera tillfillen att den gemensamma fortbildningen hade lett till fordjupade
diskussioner, planering och genomférande av dtgarder efter hemkomsten. Vid ett tillfille hade
en dietist handlett personalen, ett initiativ frén foridldrarmma. Vid ett annat tillfille hade
personalen och fordldrarna renskrivit och sammanstdllt anteckningarna fran fortbildningen.
Dessa anteckningar fick sedan ligga till grund for det fortsétta arbetet. Skolverket (2001)
pépekar att det finns brister i kontakten mellan hem och skola och framhéller vikten av att vidta
atgirder for att skapa fSrtroendefulla relationer mellan skolans personal, elever och forildrar.
Jag tror att Agrenskas fortbildnimg kan vara en sddan itgérd.
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Minga syndrom har #rftliga orsaker. I vissa fall kan nAgon av fordldrama ha samma diagnos
som sitt barn. Ibland kan féréildrama ha syndromet i en lindrigare form. Fragile X syndrom &r
ott ecxempel pad detta. Pojkar med diagnosen har ofta uttalade svirigheter med
begévningshandikapp, kommunikationsproblem och ibland 4ven autism. Kromosom-
rubbningen 4rvs frin mamman, som antingen sjilv har Fragile X eller ett forstadium, en
premutation, som ger syndromet hos hennes bam. Kvinnor med Fragile X har ofta mindre
allvariga svérigheter #n pojkar, men kan 4nd4 ha inldrningsproblem, lindrigare forstinds-
handikapp och svirt att hantera sin vardag. I en intervju framkom just att personalen nu forstatt
att mamman hade samma syndrom som sin son, vilket gav en forklaring till och en stdrre
fOrstaclse for de svarigheter som uppstod i kontakten mellan hemmet och skolan. Den
forstielsen kan 6ka personalens motivation att p olika sétt stédja forildern att t ex skicka med
den utrustning som behévs vid friluftsdagar, att inte avkriva forildern hjilp med ldxor eller att
ge forildern stod i kommunikation och umgéinge med andra fordldrar pa forildramoten. Aven
Jakobsson (2002) gér denna iakttagelse.

Avslutande diskussion

Genom att studera en fortbildning, dér flera olika perspektiv tas till vara, kan denna studie
bidra tll att vdcka nya tankar angéende fortbildning. Jag har fatt flera idéer till utveckling av
Agrenskas fortbildningar.

Studien fokuserar pa personalens upplevelse av fortbildningen. Ett av resultaten indikerar att
samverkan mellan personal och forildrar blivit mera aktiv. Det 4r viktigt att komma ihag att
detta enbart 4r personalens upplevelse. Det skulle vara intressant att undersoka i vidare studier
om fdréldrama tycker samma sak.

En anpan id¢ 4r att uttka fortbildningen med ytterligare ett eller flera fortbildnings- tillfillen.
Med tanke pd att verksamheten riktar sig 1ill hela landet borde man kunna utnyttja méjlighet till
distansutbildning. Man skulle dven kunna fSlja upp effekter av fortbildningen vid olika
tidpunkter. Detta ligger i linje med t ex Granlund et al (1999) 4sikter. For att den kunskap man
inhédmtat vid fortbildning ska kunna Gverforas till vardagen méste den bli ordentligt forankrade.
Fortbildningen bér bedrivas dver tid och inpehdlla arbetsrelaterade uppgifter. SOU 1998:66
framhéller ocksi vikten av att fortbildning bor ske i form av sjilvstudier ocl/ eller
distansstudier.

I Salamancadeklarationen (2001) behandlas frigan om hur lirare ska f& majlighet att utbilda
sig fOr att méta elevers olikheter. Man menar att genom att sprida kinnedom om exempel pa
framgéngsrika arbetssitt, skuile man kunna forbittra undervisning och inliming. Man &nskar
dven att ]érare, som arbetar med elever i behov av sérskilt stdd, ska f3 kontakt med andra
kollegor som arbetar med att utveckia arbetssitt som Skar kunskapen. Denna méjlighet far
personalen unika tilifillen till vid Agrenskas fortbildningar om ovanliga syndrom. Genom
utdkat samarbete med t ex Specialpedagogiska Institutet, lirarutbildningar och habiliteringar
skulle Agrenska kunna sprida kunskap till flera personer, som i sin tur skulle kunna ge stod till
forildrar och personal.

Skolverket (1999) och Egidius (2002) beskriver defmitionen pi kunskap i fyra olika
kunskapsformer: fakta, forstielse, firdighet och fortrogenhet. Dessa olika former samspelar
med varandra och utg6r varandras forutsdttningar. Resultatet av studien visar att Agrenskas
fortbildning {rimst leder till en dkad forstdelse hos personalen. Forsberg (1987) menar att
fortbildningen maste relateras till en behovsanalys. Infor varje familjevecka kontaktar
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Agrenska skolan via ett brev med fragestillningar om elevens specifika svérigheter och
forutsdtmingar. Detta skulle kunna kompletteras med fragor kring vilka svarigheter personalen
upplever att de har vad det giiller pedagogiskt forhillningssitt eller arbetssétt angdende eleven
och den grupp eleven ingér i. Eftersom tillgdngen pé fortbildning om ovanliga funktionshinder
ir sd liten sé 4r det dn viktigare att 1ata personalen ha méjlighet att pdverka innehallet.

Eftersom fortbildningen &r ett led i att ge kunskap och forbdttra kommunikation mellan
forldrar och deltagande personal hoppas jag denna studie ska komma Agrenska till glidje och
nytta och vara ett bidrag till att ge familjer som har barn med funktiopshinder si goda
livsvillkor som md;jligt.
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Bilagor

Bilaga 1

Agrenska januari 2001

Undersdkning i samband med fortbildningen

I familjeverksamheten méter Agrenska sedan manga ar barn med ovanliga diagnoser och deras
familjer. Férdldrar och personal efterfragar ofta kunskap om funktionshindrets pedagogiska
konsekvenser. Mot denna bakgrund har familjer, som kommer till Agrenska pa en vistelse,
sedan hésten 1997, fatt bjuda med sig sk kringpersonal, dvs personal som arbetar med bamet
pd hemorten.

Personalen far tva dagars information om diagnosen ur bl a medicinsk och pedagogisk
synvinkel samt mdjlighet att diskutera och utbyta erfarenheter med varandra.

For att kunna se vilken behéllning fortbildningarna ger pd hemorten kommer vi att studera
nigra av dessa fortbildningar. Vi har valt familjevistelserna med Prader Willis syndrom,
Cormnelia de Langes syndrom, Fragile X syndrom och CHARGE syndrom.

Undersdkningen gérs av Ann Catrin Réjvik, specialpedagog pi Agrenska. Undersékningen 4r

ett studiearbete pa Goteborgs universitet, Institutionen for pedagogik och didaktik, och kommer
att lgga till grund for vidareutveckling av Agrenskas fortbildningar.

Undersdkningen kommer att g till pd féljande sitt:
Nagra méanader efter fortbildningen komuner négra personer frin varje fortbildningstillfélle att

telefonintervjuas.

Alla intervjuer spelas in pa band och allt material behandlas konfidentiellt. Medverkan #r
frivillig.

Om ni har nigra frigor angiende denna undersskning, kontakta
Ann-Catrin Rojvik, Agrenska tel: 031-91 10 90

Med viinliga hilsningar
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AGRENSKA

PROGRAM

Bilaga 2

FORTBILDNING FOR KRINGPERSONAL
_PRADER WILLIS SYNDROM
AGRENSKA 23 - 24 januari 2001

Tisdag 23 januari

08.30 - 09.00

09.00-09.40

09.40 - 10.20

10.20-10.45

10.20 - 12.15

12.15-13.30

1330 - 14.30

[4.30 - 14.45

14.45—15.20

1520-16.15

17.00

Information om Aprenska
Specialpedagog,

Marianne Alexanderson,
Aprenska

Rutinbundenhet, tving och
rutiner vid PWS

Psykolog Margareta Wigren,
Skovde

Firildrars nskemal om
habiliteringsinsatser for barn
med PWS

Kaffe

Hormoner och PWS
Bamendokrinolog
Ann-Christin Lindgren,
Stockholm

Lunch

Beteendevvikelser och
behandlingsaspekter vid
Bamnpsykiater Ame Akefeldt,
Mariestad

Kaffe

Tal, sprik och rist vid PWS
Logoped Bodil Akerfeldt,
Mariestad

Funktion i och kring munnen
Personal frin Mun-H-Center,
Odontologen, Goteborg

Diskussion och gemensam middag
fir kringpersonalen

Onsdag 24 januari

08.30-09.0¢ Erfarenhetsutbhyte
Marianne Alexanderson

09.00 —10.30  Pedagogiska aspekter

10.30-1045

10451145

11.45-12.15

12.15-13.30

13.30-14.30

14.30-15.00

15.00 - 16.00

16.00-16.30

Rektor Christian Aashamar,
Frambu, Norge

Kaffe

Pedagogiska aspekter

vid PWS

Specialldrare Maj-Britt Nistund,
Linkdping

Syskonrollen
Sjukskéterska/speciallirare
Ann-Marie Alwin, Agrenska

Lunch

Maten och miltiden

Dietist Jennie Magnusson,
SU/ Ostra sjukhuset, Géteborg
Kaffe

Sjukgymnastik

Sjukgymnast Eva Beckung,
SU/ Ostra sjukhuset, Goteborg

Sammanfattande disknssion
Marianne Alexanderson
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	Bakgrund och problemområde 
	Bakgrund och problemområde 
	Ågrenska bedriver olika verksamheter f barn med funktionshinder, deras familjer och andra personer i den närmaste omgivningen. Verksamheterna är bland annat: familjevistelser, vistelser f ungdomar/unga vuxna, korttidsverksamhet, fortbildning f personal och anhiga. 
	En grundsyn i Ågrenskas verksamhet är att barnets funlctionshinder inte kan ses isolerat, utan att det påverkar hela barnet och dess familjesituation. Olika resurser beher därf samlas och ett samarbete b etableras f att skapa en helhetssyn på familjens situation. 
	Familjeverksamheten, där jag arbetar som specialpedagog, riktar sig till familjer som har barn med ovanliga och mindre kända funktionshinder. Vi har sedan 1990 genomft ca 20 familjevistelser per år. Hittills har minst 100 olika diagnoser varit representerade. Vid varje familjevistelse deltar oftast 10 familjer, där varje familj har minst ett barn som har den speciella diagnos som är aktuell f vistelsen. Under vistelsen tär fäldrarna fdjupade kunskaper rande sitt barns funktionshinder. De får också ta del av
	I samband med dessa vistelser tas kontakt med barnets hemskola och det har då framkommit att personal efterfrågat kunskap om funktionshindrets pedagogiska konsekvenser. Eftersom det finns så få barn med dessa diagnoser i landet, är det många frågetecken runt dessa barn, inte minst när det gäller deras inlämingssituation och vardagsliv. 
	Ofta far jag som specialpedagog på Ågrenska ta del av fäldrars och &kolpersonals berättelser om hur barn och elever med ovanliga funktionshinder har det i skolan. Fäldrarna upplever ofta att deras barn inte far det st de beher, f att man generaliserar eller nonchalerar deras behov. Fklaringen kan bl a vara att personal saknar tillräckliga kunskaper om hur funktionshindret påverkar elevens vardag. 
	Sedan hten 1997 har familjer, som kommer till Ågrenska på en vistelse, fatt bjuda med sig sk kringpersonal, dvs personal som arbetar med barnet på hemorten. Personalen deltar under tisdags-och onsdags-feläsningarna, tillsammans med fäldrarna. Fortbildningen fokuserar under fsta dagen på medicinsk information av t ex läkare, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut. Andra dagen fokuseras på pedagogiska konsekvenser och strategier (bilaga 2). De far också mlighet att diskutera och utbyta erfarenheter med andra so
	I de styrdokument (Lpf 94; Lpo 94) som ligger till grund f skolans verksamhet prioriteras den sociala gemenskapen ht, vilket i praktiken betyder att alla-elever, oavsett futsättningar, skall gå i sin hemskola. Detta ställer ha krav på kunskap och kompetens hos skolpersonal. I en "skola f alla" ska all personal i skolan och fskolan kunna ma olika elever med mycket 
	I de styrdokument (Lpf 94; Lpo 94) som ligger till grund f skolans verksamhet prioriteras den sociala gemenskapen ht, vilket i praktiken betyder att alla-elever, oavsett futsättningar, skall gå i sin hemskola. Detta ställer ha krav på kunskap och kompetens hos skolpersonal. I en "skola f alla" ska all personal i skolan och fskolan kunna ma olika elever med mycket 
	varierande futsättningar. Specialpedagogik utg därf ett nvändigt kompetens-och kunskapsområde i utvecklingen av skolans pedagogiska arbete. Idag ser vi att fäldrar och personal skaffar sig fortbildning på många olika sätt. Flera fäldrafeningar, f barn med ovanliga diagnoser, erbjuder fortbildning till både fäldrar och personal. Information om ovanliga diagnoser kan laddas ner från internet och det finns litteratur att tillgå. Det blir därf än mer viktigt att fundera på hur fortbildning fortsättningsvis ska 

	Mot denna bak.grund är det av intresse att ta reda på hur personal upplever att fortbildningen på Ågrenska har varit till nytta i det dagliga arbetet-med barnen. Fhoppningsvis leder studien till insikt och kunskap om hur fortbildningsdagama ska vidareutvecklas. 

	Syfte och frågeställningar 
	Syfte och frågeställningar 
	Syftet är att undersa om personalen anser att fortbildning om medicinska diagnoser kan bidra till utveckling av den pedagogiska verksamheten. 
	Syftet konkretiseras i fjande frågeställningar: 
	• 
	• 
	• 
	Anser personalen att de genom fortbildningen fatt kunskap? I så fall vilken? 

	• 
	• 
	Har denna kunskap forändrat arbetssättet i skolan? I så fall hur? 

	• 
	• 
	Har fortbildningen påverkat samarbetet med hemmet? I sä fall hur? 


	Litteraturgenomgång 
	Fortbildning 
	Fortbildning 
	Eftersom personalen deltog i fortbildningen f att fä ad kunskap, vill jag undersa vad litteraturen skriver om begreppet kunskap. Kunskap (Skolverket, 1999; Egidius, 2002) utvecklas i ett växelspel mellan vad man vill uppnå, den kunskap man har, problem man upplever med utgångspunkt i denna samt de erfarenheter man g. En stor del av kunskapen är inte formulerad, den är tyst och finns som en underfstådd bakgrundslrunskap. Det finns fyra olika k:unskapsfonner: fakta, fståelse, färdighet och ftrogenhet. De olik
	F att man ska kunna ma elevers olikheter måste man som lärare få mlighet att komplettera sina kunskaper och fortbilda sig inom olika områden i takt med att nya metoder och forskning presenteras. Syftet med fortbildning, säger Granlund, St6enson, Roll-Pettersson, Bjck-Åkesson, Sundin & Kylen (1999) är att a personalens fllrdigheter och kunskaper i relation till de arbetsuppgifter och mål f arbetet de har eller kommer att få. F att fortbildningen ska ge effekt måste den vara vardagsnära, återkommande och ske 
	I SOU 1998:66 rapporteras att utbildningen till lärare b vara varierad och skiftande, eftersom man ofta arbetar under svåra fhållanden. Man menar att fortbildningen b ske under handledning och i form av undervisning, där distansstudier varvas med andra studieformer. 
	Fortbildning, menar Forsberg (1987), måste relateras till begreppet behovsanalys. En behovsanalys är ett sätt att undersa och avgränsa viktiga problem i en verksamhet. Analysen syftar till att ta reda på om fortbildning är en lämplig åtgärd eller om andra åtgärder t ex omfdelning av resurser, skulle kunna påverka problemet mer. Forsberg beskriver kartläggningen i fem steg, nämligen att kartlägga behov, analysera behov, prioritera behov och formulera mål, bestämma form och innehåll, genomfa och utvärdera for
	I Salamancadeklarationen (2001) har dessa frågor också behandlats. Där sägs att genom att sprida kännedom om exempel på framgångsrika arbet<isätt skulle man kunna fbättra undervisningen och inlärningen. Information om lämpliga forskningsresultat skulle vara värdefull. Verksamheter i fonn av erfarenhetsinsamling och uppbyggande av dokwnentationscentraler b stjas på nationell nivå. Vidare skar man att lärare som arbetar med elever i behov av särskilt st ska fä kontakt med kollegor, som arbetar med att utveckl
	I Salamancadeklarationen (2001) har dessa frågor också behandlats. Där sägs att genom att sprida kännedom om exempel på framgångsrika arbet<isätt skulle man kunna fbättra undervisningen och inlärningen. Information om lämpliga forskningsresultat skulle vara värdefull. Verksamheter i fonn av erfarenhetsinsamling och uppbyggande av dokwnentationscentraler b stjas på nationell nivå. Vidare skar man att lärare som arbetar med elever i behov av särskilt st ska fä kontakt med kollegor, som arbetar med att utveckl
	inlärningsstrategier. Klasslärama b aktivt delta i både de praktiska insatser och den reflektionsverksamhet som ingår i sådana studier. Experimentella projekt och fdjupningsstudier b också initieras f att bredda beslutsunderlagen och ge bättre vägledning inf framtida åtgärdsprogram. Dessa experiment och studier skulle kunna genom:iliras på samverkansgrund av flera länder. 

	Skolans ansvar f elever i behov av särskilt st 
	Skolans ansvar f elever i behov av särskilt st 
	Skolans utformning av st och hjälp till elever i svårigheter handlar om frågor som demokrati, likvärdighet och rättvisa i skolan. Skolans värdegrund utgär ifrån politiska s',yrdokument på olika nivåer och från fhållningssätt och kunskaper hos personal. Värdegrunden baseras på en demokratisk samhällssyn, men den baserar sig också på inslag av traditioner och historia (Skolverket, 1998). 
	1993 antog FN: s generalfsamling de 22 standardreglerna om jämlikhet och delaktighet f människor med funktionshinder. Sverige har anslutit sig till reglerna. Dessa ger kon-kreta flag om hur ett land kan undanra hinder f personer med funktionshinder och därmed skapa ett lättillgängligt samhälle. I regel nummer 6 tar man upp krav på likvärdighet ifråga om skola och utbildning: 
	Staterna b erkänna principen om lika mligheter till utbildning på grundskole­gymnasie-och hskolenivå f barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsättning. De b se till att sådan utbildning är en integrerad del av den ordinarie utbildningen. {s. 22) 
	I skollagens Kap.I § 2 -"portalparagrafen" -slås fast att alla barn och ungdomar skall ha en likvärdig utbildning oberoende av k, geografisk hemvist eller sociala och ekonomiska fhållanden. Särskilt hänsyn ska tas till elever i behov av särskilt st (SFS: 1985:1100. Uppdaterad: 1999: 1402). 
	I läroplan f obligatoriska skolväsendet, fskoleklassen och fritidshemmet (Lpo 94) betonas att likvärdigheten anges genom de nationella målen, men att en likvärdig utbildning inte innebär att undervisningen skall utformas på samma sätt erallt eller att skolans resurser ska fdelas lika: 
	Hänsyn ska tas till elevernas olika ftsättningar och behov. Det finns också olika vägar att nå målen. Skolan har ett särskilt ansvar f de elever som av olika anledningar har svårigheter att nå målen f utbildningen. Därf ska undervisningen aldrig utformas lika ffir alla. (Lpo 94 s. 6) 
	Ansvarsfdelning 
	Ansvarsfdelning 
	Regeringen tillsatte 1995 en kommitte -Funktionshindrade elever i skolan (FUNKIS) -som fick i uppdrag att utreda hur ansvar och finansiering skulle fdelas mellan stat, kommun och landsting f utbildning och omvårdnad i anslutning till utbildning av elever med funktionshinder (SOU 1998:66). 
	I regeringens proposition 1998/99:105 fastslogs, att den ansvarsfdelning beträffande utbildning som gäller mellan stat, kommun och landsting, så långt som mligt skulle gälla även utbildning av elever med funktionshinder. Det ansågs dock att stat och landsting har ett 
	I regeringens proposition 1998/99:105 fastslogs, att den ansvarsfdelning beträffande utbildning som gäller mellan stat, kommun och landsting, så långt som mligt skulle gälla även utbildning av elever med funktionshinder. Det ansågs dock att stat och landsting har ett 
	delat ansvar när det gäller elever med ovanliga och sammansatta funktionshinder. Kommunen har det grundläggande ansvaret f stet i skolan i specialpedagogiska frågor. Staten skall kunna erbjuda insatser som ett komplement, i form av spetskompetens som kommunerna inte kan fväntas bygga upp på egen hand. Dessa insatser ska, enligt propositionen, i fsta hand ges till skolans arbetslag. Arbetslaget kan i sin tur få kompetensutveckling av skolans specialpedagog. Det b också finnas en specialpedagogisk stfunktion 

	I regeringens proposition 1998/99:105 betonas vidare, att det är ett statligt ansvar att fja forskning och sprida kunskap inom området. De påpekar att fskole-och skolpersonal inte alltid har så lätt f att veta hur de ska finna den kompetens de beher. 
	Särskilt tydliga blir svårigheterna f barn och ungdomar som inte tillh de traditionella grupperna eller vars behov inte stämmer erens med den traditionella indelningen, t ex pil grund av att de har flera :fimktionshinder. {s. 30) 
	Atgärdsprogram 
	Sedan 1995 finns inskrivet i grundskolefordningen att kommunerna är skyldiga att upprätta åtgärdsprogram f elever i behov av särskilt st. 
	Beslut om särskilt st enligt detta kapitel ska fattas av rektor, om inte något annat fjer av 5 och lO §§. . . . om det ... framkommit att en elev beher särskilda ståtgärder, skall rektor se till att åtgärdsprogram utarbetas. Vid utarbetade av programmet skall samråd ske med eleven och elevens vårdnadshavare. {SFS 1995:207, kap 5, 1§) 
	Skrivelsen om åtgärdsprogram gäller sedan 2000 även f fskolan och gymnasiet. F särskolan kom beslutet 2001 och finns inskrivet i särskolefordningen. 
	Om det genom uppgifter från skolans personal, en elevs, dennes vårdnadshavare eller på annat sätt framkommit att eleven beher särskilda ståtgärder, ska rektor se till att ett åtgärdsprogram utarbetas. Eleven och elevens vårdnadshavare skall ges mlighet att delta vid utarbetandet av programmet. (SFS 2000: 1109, kap 5, 1§) 
	F grundskolan omnämns och beskrivs åtgärdsprogram i Lgr 80 med fjande: 
	Att utgå från eleven iuneb!i.r inte att det räcker med en diagnos av eleven. En sådan kan ge otillräcklig infonnation f art fstå svårigheter som uppstår i skolan. Det är nvändigt att belysa elevens relationer till andra och diskutera arbetsfhållandena i skolan. Ett åtgärdsprogram handlar i fsta hand om att päverka de futsättningar under vilka eleven arbetar skolan. {Lgr 80/l 982:7 s. 22) 
	Åtgärdsprogram är ett led i att febygga svårigheter f de elever som är i behov extra st. Eftersom denna lagstadgade åtgärd är relativt ny finns i brister hur stet ska utformas. 
	Skolverket fick i uppdrag av regeringen, Regeringsuppdrag 8 -Utan fullständiga betyg (2001), att genomfa en studie av orsakerna bakom att elever lämnar såväl grundskolan som 
	gymnasieskolan utan fullständiga betyg samt att en mindre grupp på individuella programmet inte går vidare till ett nationellt eller specialutformat program. Sammanfattningsvis kom Skolverket fram till att det finns flera orsaker till att elever lämnade skolan utan fullständiga betyg. Orsaker som skolans personal själv kunde påverka och som framträdde starkast handlade om brister i: 
	• 
	• 
	• 
	relationer mellan skolans personal, elever och fäldrar 

	• 
	• 
	hur arbetssättet anpassades till elevers futsättningar och behov personalens fväntningar på eleven och sätt att tydligga skolans mål 

	• 
	• 
	kompetensutveckling av lärare 


	Med anledning av ovanstående resultat ansåg Skolverket, att man bl a ska vidta åtgärder f att skapa ftroendefulla relationer mellan skolans personal, elever och fäldrar. Man betonade även betydelsen av adekvat kompetens f att ma elever, som riskerade att inte nå målen. En av orsakerna till elevernas svårigheter kan vara just personalens bristande kompetens. 
	Heimdahl-Mattson (2001) fann att åtgärdsprogram ofta var kopplade till nationella mål i svenska, engelska och matematik.. Särskilt st blev i allmänhet det samma som placering i liten grupp. Generellt fknippade skolledare åtgärdsprogrammen med elevens individuella futsättningar och kunskaper, då främst i kärnämnena. Undantagsvis tog man upp anpassning av milj, arbetssätt och arbetsformer eller lärarens kompetensutveckling. Ofmågan att inte beakta omgivningsfaktorer, påpekar Heimdal-Mattson i sin rapport, str
	Det synsätt, som lanserades av SIA-utredningen, Skolans Inre Arbete, i mitten av 1970-talet (SOU 1974:53) och fjdes upp i 1980 års läroplan (Lgr 80) är i viss mån fortfarande giltigt. Där fanns en strävan att vidga nonnaliseringsbegreppet till att gälla så gott som alla barn. Speciallärare/pedagog skulle användas som konsulter. Betoningen skulle läggas på att stja eleverna inom den vanliga elevgruppen och på en individualisering och variation av arbetssätt, något som skulle komma alla elever till del. 
	Många läkare och fäldrar till barn med funktionsnedsättningar är dock kritiska till denna utveckling. Synsättet bidrar i praktiken till att man negligerar faktiska svårigheter, fbiser behovet av kompetens och kunnande om funktionsnedsättningar, vilket i sin tur leder till brist på riktade insatser. Medicinsk, psykologisk och social expertis kan ga barns problem begripliga och hanterbara f läraren, eftersom orsaken till elevens svårigheter ofta ligger utanf skolan och därf kräver insatser uter de pedagogiska


	Särskola 
	Särskola 
	Det svenska obligatoriska skolan är indelad i fyra olika skolformer: grundskola, särskola, specialskola och sameskola. 
	Särskolan styrs av grundläggande bestämmelser som finns i skollagen (SFS 1985:1100), Särskolefordningen (SFS 1995:206) och Lagen om fssverksarnhet med at fäldrainflytande er barns skolgång (SFS 1995:1249). Även i Läroplanen, Lpo 94, anges den värdegrund som är obligatorisk f skolans verksamhet. Där finns särskilda mål f grundskolan, särskolan, specialskolan och sameskolan. Målen f särskolan utvecklas i de kursplaner' som finns f särskolans olika ämnen. 
	De elever som kan ha tillträde till särskolan definieras i Skollagen på fjande sätt: 
	Barn i allmänhet skall tas emot i grundskolan. Barn som beds inte kwma nå upp till grundskolan lrnnskapsmål därf att de är utvecklingsstda skall tas emot i särskolan (Skollagen SFS 1985: 1100, 3 lcap. 3 §). Det som i lagen sägs om utvecklingsstda gäller även dem som tltt en betydande och bestående begåvningsm.ässigt funktionshinder på grund av hjärnskada, fanledd av yttre våld eller ktoppslig sjukdom, samt personer med autism eller autismliknade tills tänd. (I kap. I 16 §) 
	I Skolverkets rapport (2001 a) framfs kritik mot särskolan. Skolan ställer f låga krav på elevernas kunskapsutveckling och ofta saknas utmaningar. Valmligheterna i den obligatoriska särskolan, både i fråga om val av skola och elevens val, är begränsade. Personalen visar stort engagemang f barnens bästa och eleverna trivs och mår bra i skolan. Fäldrar är nda med det bemande deras barn får, men inte lika nda med kunskapsutvecklingen. De skar att undervisningen mer skulle fbereda deras harn på ett liv utanf sk
	Delaktig är ett honnsord inom handikappforskning idag. Granlund et al (1999) kom i sina studier fram till att, det inte finns något samband mellan typ och grad av funktionsnedsättning och delaktighet. De innebär snarare att antalet mliga sätt f individen att vara aktiv på begränsas. Hur dessa begränsningar tolkas av omgivningen kommer däremot att variera er tid beroende på faktorer hos barnet, t ex ålder och faktorer i milj eller tillgång till fflyttningshjälpmedel. Vidare kan man utläsa att lärare i särsko
	Emanuelsson, Persson & Rosenqvist fann endast två avhandlingar med ordet särskola i titeln och ett tjugotal som handlade om utvecklingsstda och deras situation. F fattama framhåller att den viktigaste utmaningen f forskningen inom särskolan måste vara frågan om elevernas 
	Il 
	rätt till en adekvat undervisning i en likvärdig skola. Ffattarna menar att det nu råder stora skillnader mellan praktik och teori. Den ideologiska basen går mot decentralisering, ad delaktighet och integrering medan det i praktiken visar sig gå mot rakt motsatt håll, nämligen mot ad segregering. Det ande antalet elever i särskolan ses som ett uttryck f denna inriktning. 
	Specialpedagogik 
	Specialpedagogik 
	Specialpedagogik utgår från ett helhetsperspektiv. Specialpedagogik är en tvärvetenskap som hopfogar kunskaper från filosofi, sociologi, psykolog;, medicin och pedagogik. Den filosofiska värdegrunden handlar om fhållningssätt och paradigm. I ett sociologiskt perspektiv påverkas skolan av tex omgivningens attityder, missbru.ksproblem, arbetslhet och samlevnadsproblem och detta påverkar barnens utveckling. Inom psykologin finns kunskaper om utvecklingsteorier, hur kontakt och kommunikation kan utvecklas i var
	Lärarutbildningskommitten (SOU 1999:63) menar att "specialpedagogiska åtgärder b ses som ett kvalificerat komplement till skolans allmänpedagogiska verksamhet och användas där denna kompetens inte räcker till". I sitt betänkande betonas att "en av specialpedagogikens mest angelägna uppgifter är att bidra till att all personal i skolan och fskolan kan ma den naturliga variationen av elevers olikheter". Specialpedagogik är i dagens skola ett nvändigt kompetens-och kunskapsområde i utvecklingen av skolans peda
	I en rapport angående det statliga stet f elever med funk.tionshinder, tar Heimdahl-Mattson (2001) upp specialpedagogisk kunskap som två delar. Den ena är en mer generell specialpedagogisk kompetens, som handlar om hur skolan ska organiseras och verka f att anpassa sig efter elevers olika futsättningar. Denna kunskap ska motverka utslagning och segregering och minska skillnaden mellan elevens futsättningar och skolans krav. Den andra delen handlar om specifik specialpedagogisk kompetens och består av kunska
	I en rapport angående det statliga stet f elever med funk.tionshinder, tar Heimdahl-Mattson (2001) upp specialpedagogisk kunskap som två delar. Den ena är en mer generell specialpedagogisk kompetens, som handlar om hur skolan ska organiseras och verka f att anpassa sig efter elevers olika futsättningar. Denna kunskap ska motverka utslagning och segregering och minska skillnaden mellan elevens futsättningar och skolans krav. Den andra delen handlar om specifik specialpedagogisk kompetens och består av kunska
	viktig. Motsatsen till det relationella perspektivet är det kategoriska, i vilket en elevs svårigheter reduceras till en effekt av en orsak, påpekar Persson. En sådan kan vara t ex låg begåvning eller svåra hemfhållanden. 

	Ahlberg (2001) beskriver att elevens svårigheter tidigare studerats ur ett individrelaterat perspektiv medan man idag lägger stre fokus på ett deltagandeperspektiv. Hon menar att båda dessa fklaringar är f enkla f att fklara specialpedagogik.ens komplexitet. Utgångspunkten b vara, menar Ahlberg, att utgå ifrån såväl individnivå som institutionell nivå och samhällsnivå. Elevens svårigheter ska ses ur ett kommunikativt relationsimiktat perspektiv. I detta perspektiv står samspelet mellan skolans organisation 
	lnternational Classification of Functioning -ICF 
	Världshälsoorganisationen WHO presenterade 1980 en internationell klassificering av skada, funktionshinder och handikapp. Handik.appbegreppet var individrelaterat, men miljs inverkan betonades. Intemational Classification ofFunctioning (ICF) används från och med år 2001. Till skillnad från det gamla handikappbegreppet som utgick från ett sjuk.domsperspektiv, utgår ICF från ett hälsoperspektiv och lägger stor vikt vid hur milj, både fysiskt och socialt, kan utformas f att ge full delaktighet. Klassifikatione
	ICF består av två. delar, vardera med två underkategorier: 
	Del 1: Funktionstillstånd och funktionshinder Underkategorierna är: 
	a) 
	a) 
	a) 
	Kroppens funktion respektive struktur Med kroppens funktion menas kroppssystemets fysiska och psykiska funktion och kroppens organ så som lemmar, organ och deras komponenter. Funktion.sned.sättningar respektive strukturavvikelser är problem i kroppens funktioner respektive av avvikelser eller fluster. 

	b) 
	b) 
	Aktiviteter och delaktighet Aktiviteter på. personnivå omfattar alla slags aktiviteter som en person genomf. Delaktighet i samhället omfattar områden i livet som en person engagerar sig i, har tillgång till och i vilka han/hon upplever sociala mligheter eller känner hinder. 


	Del 2: Kontextuella faktorer Underkategorierna är: 
	a) 
	a) 
	a) 
	Omgivningsfaktorer Omgivningsfäktorer omfattar den fysiska, sociala och attityd­mässiga omgivningen. Dessa faktorer ligger "utanf" personen och kan fä betydelse f hur bra eller dåligt en person kan utfa en uppgift eller handling. 

	b) 
	b) 
	Personfaktorer Personfaktorer utg personliga egenskaper hos en person som inte tillh hälsobetingelserna eller hälsotillståndet. Det kan vara t ex k, ras, social bakgrund, utbildning, yrke som kan påverka funktionshinder. Dessa egenskaper klassificeras inte, men har tagits med eftersom det kan påverka hur en person blir bemt. (Socialstyrelsen, 2003) 


	WHO fklarar i definitionen att information om diagnosen tillsammans med funktions­tillståndet ger en bredare och mer meningsfull bild av människors hälsotillstånd. Syftet med ICF är att ge en vetenskaplig grund f att fstå och studera hälsorelaterade funktionstillstånd och att skapa ett gemensamt språk f att beskriva dessa tillstånd, vilket ska underlätta att fbättra kommunikationen mellan olika instanser i samhället och människor med funktionshinder. Syftet är också att mligga jämfelser av data mellan lände
	ICF används som ett statistiskt verktyg f att samla data inom studier, undersningar eller informationssystem f behandling och åtgärder. Det är också ett verktyg inom forskning f att mäta resultat, livskvalitet och omgivningsfaktorer. ICF används som ett kliniskt verktyg f att beda behov, f koppling till behandling av specifika tillstånd, rehabilitering och utvärdering av resultat samt som ett socialpolitiskt verktyg f att planera sociala trygg-och ersättningssystem. Den är också ett redskap f utbildning, f 
	Bjk-Åkesson (muntlig delgivning 2002-04 -05) beskrev, hur man kunde använda ICF som ett instrument att skapa goda pedagogiska miljr f barn i behov av särskilt st. I metoden som delades in i två faser, kartläggningsfas och åtgärdsfas, ingick sex steg: inventering, problembeskrivning, orsaksbeskrivning, målbeskrivning, metodbeskrivning och utvärdering. Poängen med denna modell var att komma flarn till en gemensam lning och arbetsfdelning mellan olika akter f att på så sätt skapa bättre futsättningar f elevens
	I filmen Delaktighet -ett mångfacetterat begrepp (Specialpedagogiska Institutet, 2001) beskriver Granlund delaktighet utifrån hur personen är engagerad i sin livssituation. Delaktighet är ett mål i skolans läroplan och handlar om att utvecklas till en god samhällsmedborgare, där inflytande, självbestämmande och demokrati är nyckelbegrepp. Forskning visar att det fmns en tydlig koppling mellan skolprestationer och fortsatt framgång i livet med relationer och karriär, menar Granlund. I resultatet har man sett
	I filmen Delaktighet -ett mångfacetterat begrepp (Specialpedagogiska Institutet, 2001) beskriver Granlund delaktighet utifrån hur personen är engagerad i sin livssituation. Delaktighet är ett mål i skolans läroplan och handlar om att utvecklas till en god samhällsmedborgare, där inflytande, självbestämmande och demokrati är nyckelbegrepp. Forskning visar att det fmns en tydlig koppling mellan skolprestationer och fortsatt framgång i livet med relationer och karriär, menar Granlund. I resultatet har man sett
	har en tendens att vara delaktig på raster. F samspel utan att någon vuxen är med, blir samspelet med kamrater avgande f att barnet ska känna delaktighet. När det gäller de organiserade aktiviteterna är samspelet med rnraren avgande f delaktighet. När man jämf barn med och utan funktionshinder framkommer skillnader. Framfallt när det gäller de fria aktiviteterna är delaktigheten markant lägre f barn med funktionshinder. I de organiserade aktiviteterna märks ingen skillnad i aktivitet och engagemang, menar G


	Diagnosens betydelse 
	Diagnosens betydelse 
	Diagnos har sin bestämning i någons natur, t ex av ett sjukdomstillstånd, och i vidare bemärkelse även värdering och bedning av det man konstaterar; personlighetsdiagnos faststilllande av persons läggning, personliga egenskaper, och personlighetsstruktur (enligt en viss psykologisk modell eller enligt testmetoder). (Egidius 2002, s. 41) 
	Lärarna i studien deltog i fortbildning rande en av fyra olika diagnoser/syndrom. Dessa syndrom brukar kallas orsaksdiagnoser eftersom diagnosen ställs på grundval av medicinska fynd. Symptomdiagnoser däremot ställs på grundval av de symtom som personen uppvisar. F dessa diagnoser finns inte metoder att påvisa orsaken, som kan fklara hela funktionshindret och dess konsekvenser. Hit h de neuropsykiatriska diagnoserna, t ex DAMP/ADHD, Aspergers syndrom och Tourettes syndrom som ifrågasätts i den mycket aktuel
	I media och vetenskapliga artiklar har forskare från olika discipliner uttalat sig angående diagnosens betydelse f individen. De har belyst diagnoser med hjälp av olika synsätt och från olika ståndpunkt. 
	Sauli (1998) menar att experter ofta ser barnets diagnos som ett medicinskt konstaterande, vars mål är att garantera vård och terapi samt att den pnar drar till olika ekonomiska och sociala stformer. Han poängterar att diagnosen påverkar hela familjens uppfattning om barnet och b ses som ett hjälpmedel att få en helhetsbetonad vård. Futom rätt vård och olika fmåner, f'ar familjen genom diagnosen fståelse f barnet och bevis på att familjen genom sitt beteende inte orsakat barnet symtom. Det blir också lättar
	Andra svagheter kan, enligt Kadesj(2002), också vara att man bortser från de stora individuella skillnader som alltid finns mellan barn som bar samma diagnos. En diagnosterm tar inte hänsyn till att problematiken fändras under barnets utveckling och att den påverkas av fhållandena i omgivningen. Diagnosen är en allmän beskrivning av barnets svårigheter och ger inte tillräcklig vägledning f specifika stinsatser. Därf måste diagnosen konkretiseras i beskrivningar av det enskilda barnets svårigheter. Även Gran
	I diskussionen betonas ofta att milj har en avgande betydelse f hur en individ fungerar. Bågenholm (1996) relaterar till Gillberg (1995), som kommit fram till att 10 procent av alla skolbarn har neuropsykiatrisk problematik. Det är uppenbart, menar Bågenholm, att när så många barn antas ha beteendesvårigheter i skolan, säger det oss också något om skolmilj och samhällsstrukturen. Att avskaffa diagnostiserandet är inte en lning, utan man måste anlägga ett mer systemteoretiskt perspektiv på problemet. När vi 
	Jakobsson (2002) kom i sin avhandling fram till att diagnosen inte har någon framträdande roll i skolsituationen. Lärarna fick istället fhålla sig till de svårigheter som uppstod i skolan. Det är därf viktigt, konstaterar Jakobsson, att man g en analys av hela skolsituationen. Det fanns dock några lärare som i undersningen tyckte att diagnosen kunde underlätta ett professionellt fhållningssätt. Oklarheter och brist på information kring medicinska, psykologiska eller sociala problem kunde bidra till att man 
	Habilitering 
	Begreppet habilitering ska enligt handikapputredningen (SOU 1991:46) beskriva ett särskilt kunskaps-och kompetensområde uppbyggt genom teoretisk och praktisk samverkan mellan flera olika kompetenser. Habilitering är ett ord som står f både arbetet och organisationen. Habiliteringens uppgift är att bistå barn och ungdomar med funktionshinder och deras familjer att få den livssituation som de själva skar. Det innefattar st till barn och familjer från medicinsk, pedagogisk, psykologisk och social synpunkt. I e
	Habiliteringsverksamheten styrs främst genom Hälso-och sjukvårdslagen (HSL 1997:316) och Lagen om st och service till vissa funktionshindrade (LSS 1993:387). Dessa ramlagar anger de yttersta målen f verksamheten. HSL: s ergripande mål är god hälsa. Enligt HSL ska habilitering bedrivas genom målinriktade processer som ska främja utveckling av bästa mliga funktionsfnåga. Den enskilde ska ges mligheter till inflytande vid planering, genomfande och uppfjning (Sahlin, 1997). Grundläggande principer i LSS är full
	Familjen 
	Fäldraskapet till ett barn med funktionshinder är ofta fknippat med stre och andra krav än fäldraskapet till barn utan funktionshinder. Fäldrarna är ofta sitt barns ombudsman i kontakten med många olika feträdare f skola och vård eftersom fäldrarna har en uuik kunskap om sitt barn. De har ofta kontakt med andra berda än skolan, t ex barn-och ungdomshabiliteringen, den pedagogiska hselvården, barn-och ungdomspsykiatrin. Den kunskap om eleven och den centrala roll fäldern har är viktig att ta till vara i skol
	Andersson och Lawenius ( 1998) konstaterar i sin studie att när fäldrar upptäcker eller fä.r information om att deras barn har en skada eller sjukdom, hamnar de i kris. Krisfloppet brukar fja samma mster som beskrivits av Cullberg (1990) med chock, reaktion, bearbetning och återhämtning. Att fä ett barn med funktionshinder innebär rent praktiskt at arbete f fäldrarna. Det kan medfa nattvak och blbyte långt upp i åldrarna, träning av barnet fysiskt och mentalt. Härtill kommer ett at antal kontakter med sjukv
	Barkley (1995) skriver att det är både natw-Iigt och hälsosamt med en reaktion som fjd av information kring barnets diagnos. Nästan alla fäldrar som konfronteras med information om att deras barn har ett funktionshinder, sjer flusten av det "normala". Vissa fäldrar sjer er framtida risker, andra er fändringar som måste ske i familjen f att anpassa sig till barnets funktionsnedsättning. F vissa avtar sorgen då de kan om.värdera sin syn på barnet och hans/hennes problem. Andra kommer aldrig helt er sorgen. Un
	Fyhr (1990) fser mer specifikt beskriva sorgeprocessens olika stadier i samband med att ett barn fs med funktionshinder. En sorg som kan upplevas som fbjuden, eftersom fäldrarna ju har ett barn. Om skadan inte är tydlig vid fseln utan upptäcks gradvis blir sorgereaktionen mindre akut, men annars är floppet mycket lika. Fäldern kan känna oro er att barnet släpar efter i sin utveckling och insikten om barnets svårigheter ar gradvis. När funktionshindret upptäcks på ett sådant smygande sätt kan dock anpassning
	Martinsson och Wallenius (2000) fann i sin studie, Aperts syndrom -fäldrars upplevelse av sin situation och sitt barns situation, att barnets futsättningar påverkas på många olika sätt av syndromet. Mest påtagligt var oron er det avvikande utseendet. I materialet framkom att avvikelsen i utseendet kunde innebära att barnet beddes ha ett begåvningshandikapp. Fäldrarna beskrev hur de fste kompensera och minimera utseendets inverkan på det bemande barnet fick. De fste fbereda barnet på att det hade ett avvikan
	Sanden Eriksson (200 I) genomfde vid Huddinge sjukhus en kartläggning av de psyko­sociala svårigheter familjer med kroniskt sjuka barn har i sitt vardagsliv, hur kronisk sjukdom påverkar barnet och barnets familj i barnomsorg, skola, fritid, kamratkontakter och fäldrarnas eget sociala liv. Resultatet beskriver svårigheter i barnens vardagsliv som 
	fknippades med de symtom som h till barnets sjukdom. Fäldrarna beskrev de sociala, emotionella och kognitiva konsekvenserna av detta. Tre områden identifierades som typiska f fäldrar med långvarigt sjuka barn. 
	• 
	• 
	• 
	Fsta området handlade om att avstå från mycket i sitt eget liv. 

	• 
	• 
	Andra området beskrev den kamp som fekom på olika mvaer. Det kunde vara en ime anpassningsprocess, där sjukdomen inflivades med det dagliga livet. Det kunde också vara en kamp f att ga sig fstådd hos myndigheter eller erhuvud taget hitta sina sociala rättigheter. 

	• 
	• 
	Tredje området handlade om stress av olika slag. En sorts stress var det praktiska arbetet med att organisera en ofta kaotisk Yardag. Den annan sorts stress handlade mer om fäldrarnas, den inre upplevelsen, som sorg och oro inf framtiden. 


	En fälder uttryckte sig så här: 
	Andra barn blir ju bra men vi Br traggla på är ut och år in. Det går ju aldrig er f oss. (s. 177) 
	Dellve (2000) visar i sin studie, att syskon till barn med DAMP, ADHD och Aspergers syndrom upplevde stress. Denna stress kunde ta sig uttryck i att de blev krävande själva, mot sina fäldrar och situationen i hemmet och mot sitt syskon eller så kunde de visa omsorg om sitt syskon och sin familj. De hanterade situationen antingen med fståelse, genom att friga sig från familjen eller genom att axla ansvar gentemot syskonet med funkti.onshinder. 

	Små och mindre kända handikappgrupper 
	Små och mindre kända handikappgrupper 
	Regeringen antog 1992/93 definitionen f små och mindre kända handkappgrupper som "ovanliga sjukdomar eller skador och som finns hos hst 100 personer på 1 miljon invånare". Socialstyrelsen har genom regeringsbeslut (SOU 1992/93:159) ett ansvar f särskilda informations-och uppfjningsinsatser f små och mindre kända handikappgrupper. Socialstyrelsen ska verka f att stet till små och mindre kända handikappgrupper skall utvecklas. I uppdraget sägs att grupperna b få tillgång till kvalificerade st-och specialresur
	Medicinsk beskrivning 
	Ågrenskas familjeverksamhet riktar sig i fsta hand till familjer som har barn med ovanliga funktionshinder. Den intervjuande personalen deltog i någon av fjande fyra familjevistelser: Comelia de Langes syndrom, Prader Willis syndrom, Fragile X syndrom och CHARGE syndrom. 
	Syndrom är en sjukdomsbild bestående av flera symtom som h ihop med en sjukdom. (Egidius 2002, s. 250) 
	I beskrivningarna behandlas orsak, fekomst, medicinsk beskrivning o-;h symptom. Dessa beskrivningar är alla hämtade från Social.styrelsens kunskapsbas om små och mindre kända handik:appgrupper samt Ågrenskas Nyhetsbrev. 
	Fragile X syndrom 
	Fragile X syndrom 
	Fragile X syndrom innebär att man har en sk x-kromosom. En pojke på 1250 fda män och en flicka på 2500 fda kvinnor far syndromet. 500 personer har diagnostiserats i Sverige. Funktionshindret är ärftligt och orsakas av en speciell avvikelse på x-kromosomen. Den skadade x-kromosomen ger olika grader av utvecklingsstning och oftast i kombination med autism eller autistiska drag. Koncentrationssvårigheter med bristande uthållighet och hyperaktivitet är vanligt. Talutvecklingen är ofta fsenad och talsvårigheter 
	Prader Willis syndrom (PWS) 
	Den vanligaste orsaken till syndromet är en rubbning på kromosom 15, i den del som ärvs från pappan. Det stora flertalet är nyrnutationer. Orsaken till syndromet är okänd, men man tror att det kan vara någon signalsubstans i centrala nervsystemet som fattas eller inte fungerar tillfredställande. I Sverige fs 6-8 barn med PWS årligen. Syndromet utmärks av omåttlig aptit, utvecklingssting och muskelsvaghet. Barnen fs med uttalad muskelsvaghet, vilket bl a ger svag sugreflex och matningsproblem. Efter spädbams
	Cornelia de Lange syndrom (CdL) 
	Comelia de Lange.~ syndrom, CdL, är ett missbildningssyndrom. Orsaken till Comelia de Lange syndrom är okänd. Diagnosen ställs helt på kliniska symptom. Antalet personer i Sverige med syndromet är inte känt. I USA tror man att det fs ett barn på 10 000-30 000 fda. I England anges ett barn på 40 000-100 000 nyfda. De flesta fall med CdL är 
	Comelia de Lange.~ syndrom, CdL, är ett missbildningssyndrom. Orsaken till Comelia de Lange syndrom är okänd. Diagnosen ställs helt på kliniska symptom. Antalet personer i Sverige med syndromet är inte känt. I USA tror man att det fs ett barn på 10 000-30 000 fda. I England anges ett barn på 40 000-100 000 nyfda. De flesta fall med CdL är 
	nymutationer. De viktigaste kännetecknen är låg felsevikt, ad behåring, tillväxt-hämning, speciella ansiktsdrag, korta armar och ben med speciella underarms-och handmissbildningar och missbildningar i mag-tarmkanalen. Bråck i magmunnen medf att magsäckens innehåll kommer tillbaka till matstrupen (reflux), vilket innebär svåra smärtor. Små käkar, glesställda tänder, små tänder, pet bett samt gomspalt fekommer. Ofta saknas flera tandanlag. Syn­och hselnedsättning ses i varierande grad, Medft hjärtfel är vanli

	Cf!ARGE syndrom 
	Orsaken till CHARGE syndrom är okänd. I de flesta fall är det en nymutation. Det fs ungefär 5-10 barn per 100 000 med CHARGE syndrom, som är lika vanligt hos pojkar som hos flickor. CHARGE syndrom är kombinationer av flera missbildningar. Varje bokstav i ordet CHARGE står f det organ som är missbildat. Diagnosen ställs utifrån symtom och yttre tecken. Alla personer med CHARGE syndrom har inte samtliga symtom och symtomen kan variera i svårighetsgrad. F att ställa diagnosen CHARGE syndrom skall det finnas mi
	C -Coloboma (nyckelhålsformad klyftbildning i at) H -Hjärtfel som kan vara av olika svårighetsgrad A -Atresi av choaner (fträngning av fbindelsen mellan näsa och svalg) R -Retardation av tillväxt och/eller utvecklingsstning 
	G -Genital hypoplasi (underutveckling av kansorgan) E -Ear anomalies ( avvikande ytteron och/eller hselnedsättning) 
	Futom de uppräknade symptomen fekommer ofta fsvagning av ansiktsnerven, vilket kan påverka mimiken. Sug-och sväljsvårigheter kan fekomma, och problem med dregling och tal är inte ovanligt. Några kan ha problem med reflux. Avsaknad av skd-kteln och brässen kan också fekomma. 
	Metod 
	Mitt metodval har påverkats av sru.diens syfte och den ffståelse jag har :fatt genom min yrkeserfarenhet. Forskaren Ann Ahlberg (1999) vid Geborgs Universitet, uttrycker vikten av att välja perspektiv f sin forskning på fjande sätt: 
	Ert sätt att utveckla skolans verksamhet är att konfrontera lärarens mer erfarenhets­baserade kunskap med en kunskapsbildning som sker genom forskning. Forskaren tar utifrån sitt vetenskapliga fhållningssätt ställning till och avg vems perspektiv som ska feträdas. Det kan handla om samhällets, skolans, lärarnas eller elevernas. Position och perspektiv är sådeles avgande f resultatet av all forskning. (s.112) 
	F att kunna beskriva personalens uppfattningar om Ågrenskas fortbildningsdagar har jag valt att använda mig av en kvalitativ metod. Själva analysffarandet har skett med utgångspunkt från Grounded Theory. Grounded Theory skapar teori utifrån data, istället :llir att utgå ifrån en hypotetisk teori. Kvalitativ forskning syftar till att :fanga verklighetens komplexitet genom att urskilja mster. Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1967) går ett steg längre genom att även syfta till att generera meningsbärande teo
	Grounded Theory 
	Grounded Theory J.tgår enligt Alvesson & Skdberg (1994) från pragmatisk filosofi, där man fokuserar på praktiskt mänskligt handlande. Det gäller att hålla sig så nära den praktiska, empiriska verkligheten som mligt. Social nytta är sanningskriteriet f forskningen, menar ffattarna. 
	Det mest kännetecknande f Grounded Theory är enligt Sandberg ( 1999) en brett formulerad forskningsfråga, vilket ger flexibilitet att undersa en feteelse på djupet. Tyngdpunkten ligger på att fsa upptäcka nya aspekter genom att kartlägga ett fenomens egenskaper och kvaliteter. De begrepp, hypoteser och teoretiska formuleringar som genereras baseras på empiriskt material, därav benämningen ''grounded" (Glaser & Strauss, 1967). Insamlingen av empiriska data är ett medvetet urval av data och källor, i syfte at
	Nytt empiriskt material genereras fortlande under hela forskningsprocessen (Glaser, 1978). Urval och datagenerering samt kodning, analys och tolkning sker i en parallell process. Glaser & Strauss (1967) feslår att forskaren b sträva efter att så lite som mligt låta sig påverkas av tidigare teoriers begrepp och slutsatser f att underlätta upptäckten av nya begrepp och samband. Dahlgren, Larsson, Starrin och Styrborn (1988) beskriver hur den teoretiska känsligheten påverkas av det sätt varpå datainsamlingen g
	Sandberg (1999) beskriver fyra procedurer i den analytiska processen mot en teori som är fankrad i studiens teoretiska modell. Dessa är pen kodning, selektiv kodning, teoretiska noteringar och teoretisk sortering. Materialet ska, vid den pna kodningen, brytas ner och beskriva händelser, uttryck, relationer och problem. Dessa ska sedan namnges med en etik.ett. Etiketterna b vara deskriptiva till sin karaktär. När man bjar se konturer av en teori, som är fenlig med datan, kan fokuseringen mot huvudvariabler, 
	egenskaper eller indikationer till dessa. Senare i analysen kodas materialet på nytt, f att verifiera att det mesta av materialet passar in under kärnkategorierna. Dessa kärnvariabler blir nu ett slags empirisk vägledare f ytterligare datainsamling och sortering. Fokus ligger vid att finna villkor och konsekvenser som är relaterade till kärnvariablerna, som ofta utg en grundläggande social process. 
	Glaser & Strauss, (1967) och Starrin (1996) beskriver hur man i Grounded Theory skiljer på två typer av koder, nämligen substantiva koder och teoretiska koder. Substantiva koder beskriver egenskaper på det område man studerat. Teoretiska koder utg de fslag som formuleras om relationer mellan uppsättningar av substantiva koder. 
	Teoretiska noteringar, är enligt Sandberg (1999), en viktig del i forskarens process att komma fram till och kunna ge fklaringar till datamaterialet. De analytiska ideerna kommer på så sätt att lagras i en notbok, som blir ett viktigt redskap f att dels finna kärnvariabler i materialet, dels skriva teoretiska formuleringar som ska utga fundamenten till den grundade teorin. 
	Sandberg (1999) skriver att teoretisk sortering innebär att man från att ha brutit ner textmaterialet till fragment skall sätta ihop fragmenten igen, f att peka på mster i de sociala processer som framträder ur materialet. Sorteringen är alltså inte en fäs av datasortering utan en fas av sortering av id6er, som ska leda fram till en integrerad modell av de kodade kategorierna och deras samband. 
	En utveckling av den klassiska versionen av Grounded Theory, Glaser & Strauss (1967), Glaser (1992) har skett sedan 90-talets bjan. Dellve, Henning-Abrahamsson, Trulsson, Hallberg (2002), Glaser och Corbins (1998) formulerade en mer lättbegriplig version av Grounded Theory och introducerade ytterligare ett kodningssteg. I den axiala kodningen sker en mer uttmande begreppsanalys där kategorin delas upp i dimensioner med hjälp av en kodningsmatris. Tanken är att forskaren ska ha ett verktyg som g det lättare 
	• 
	• 
	• 
	Frågan som underss syftar till att upptäcka sociala och psykosociala processer. 

	• 
	• 
	Datainsamling och analysffarande pågår parallellt. 

	• 
	• 
	Både processen och resultatet skapas av empiriska data, snarare än från en befintlig teoretisk modell. 

	• 
	• 
	Analytiska processer stjer upptäckt och teori.utveckling snarare än att verifiera redan existerande teorier. 

	• 
	• 
	Teoretiska urval genererar och fdjupar de begreppsmässiga kategorierna. 

	• 
	• 
	Analysprocessen innebär en ständig jämfelse mellan råmaterial (data) och de framväxande kategorierna. 

	• 
	• 
	Teoretiska minnesanteckningar stjer "theoretic sensitivity" och är ett nvändigt steg mellan kodning och analys. 

	• 
	• 
	Att ga teoretiska merringsbärande modeller av det sociala livet utg i sig en process. 


	Starr:i.n (1996) beskriver svårigheten i att veta hur mycket data som ska samlas in. Traditionen inom Grounded Theory säger att man slutar när det uppstått mättnad. Det fefaller, säger ffattaren, som om begreppet mättnad inte bara gäller mättnad hos en kategori och egenskaper, utan även mättnad hos ett mster. En tolkning av mättnad är därf enligt Starr:i.n (1996) att mättnad erhållits, när man vid upprepade tillfällen vid den fortsatta datainsamlingen får data som är utbytbara mot tidigare insamlade och kod
	Studiens analys har skett utifrån grundtankar av Grounded Theory som metod och beskrivs i t 
	avsnitt som fjer. 

	Urval 
	De personer som ingick i studien har alla genomgått en tvådagars fortbildning på Ågren.ska i samband med en familjevistelse. I och med att fäldrarna f'ar klartecken att delta i familjevistelsen f'ar de också mlighet att bjuda med den personal som de tycker beher ha information om barnets funktionsnedsättning. Detta innebär en begränsning i valet av intervjupersoner. 
	Urvalet kan sägas vara en strategiskt utvald grupp. I fsta hand intervjuades den personal som hade en specialpedagogisk kompetens och i andra hand de som hade en pedagogisk grundutbildning. Ett skemål var också att hitta personer som hade arbetat med barn i behov av särskilt st under en längre tid. Personal från fyra av de nio familjeveckorna blev aktuella f intervju, då de uppfyllde dessa krav. Tio personer intervjuades. Fyra arbetade med barn som hade Prader Willis syndrom, tre med barn som har Comelia de
	Medelvärdet av det antal år intervjupersonerna hade arbetat med elever i behov av särskilt st uppgick till 14,6 med en spridning från 4 till 30 år. Nio kvinnor och en man ingick i studien. 
	Intervjumetod 
	Kvalitativa intervjuer utmärks av att de behandlar just det ämne man underser och inget annat. Syftet är att få tillgång till så mycket information som mligt, f att erhålla en så djup bild som mligt av det som studerats. En avsikt med studien var att få kunskap om hur personal uppfattat den information och kunskap de fått under fortbildningen. Ett sätt att uppnå det var att välja personer, som man kan anta ha stor kunskap och erfarenhet om det man vill studera (Hohne & Solvang, 1991). 
	F att se effekterna av fortbildningen gjordes telefoninteivjuer några månader efter deltagande i fortbildning. Arbetet inleddes med att en utprovning av irt~~IVjufrågorna gjordes, vilket fanledde vissa ändringar. Kvale (1997) tar upp olika typer av intervjufrågor tex inledande, uppfjande, sonderande, specifika, direkta, indirekta, strukturerade, tolkande frågor samt även valet av tystnad f att den intervjuade också själv skall ha mlighet att associera och reflektera. Det är enligt ffattaren bra att utveckla
	De teoretiska frågeställningarna korn därf att ge en ram åt intervjun även om intervjufrågorna var av halvstrukturerad karaktär. Fjande frågeområden belystes: 
	• 
	• 
	• 
	Anser personalen att de genom fortbildningen fått kunskap? I så fall vilken? 

	• 
	• 
	Har denna kunskap fändrat arbetssättet i skolan? I så fall hur? 

	• 
	• 
	Har fortbildningen påverkat samarbetet med hemmet? I så fall hur? 


	Alla intervjuer bandades och skrevs ut. 
	Datainsamling, kodning och analys 
	Intervjuerna varierade från 45 till 90 minuter. Efter varje intervjutillfälle skrevs intervjun ut. Utskriftens längd varierade mellan 7 och 12 sidor. Då en intervju skrivits ut, läste jag noga igenom den upprepade gånger f att skapa mig en helhetsbild. Därefter bjade kodningen. I detta arbete gällde att hitta meningsbärande ord och meningar och ge dem namn, som beskrev kärnan i innehållet. Det namngivna var av beskrivande karaktär som sa något om feteelsen, sk substantivakoder eller datanära koder. 
	I en intervju hittade jag meningen ''Nu vet jag vad fäldruma har med sig i bagaget" som jag gav den substantiva koden "fståelse". Många substantiva koder var ord som intervjupersonema själva använt sig av t ex "jag kände mig säkrare i min yrkesroll", vilket senare blev den substantiva koden, "säkrare i yrkesrollen". En annan substantiv kod var "man far liksom tänka i andra banor" som fick koden "vidare tankebanor". Vid flera tillfällen beskrev lärarna händelser som kunde läggas i mer än en kategori. Ett exe
	I en intervju hittade jag meningen ''Nu vet jag vad fäldruma har med sig i bagaget" som jag gav den substantiva koden "fståelse". Många substantiva koder var ord som intervjupersonema själva använt sig av t ex "jag kände mig säkrare i min yrkesroll", vilket senare blev den substantiva koden, "säkrare i yrkesrollen". En annan substantiv kod var "man far liksom tänka i andra banor" som fick koden "vidare tankebanor". Vid flera tillfällen beskrev lärarna händelser som kunde läggas i mer än en kategori. Ett exe
	och bearbetning, fick redan insamlade data st i att likvärdiga data återkom. När nya data kom fram från intervjuerna, som kunde vara av intresse, :lliljde jag upp dessa i kommande intervjuer. Allt eftersom intervjuerna fortskred infann sig en tydlig känsla av att "det här har jag ht många gånger", de data som erhls bekräftade bara vad som tidigare framkommit. Efter den tionde intervjun gjordes därf bedningen att mättnad i insamling av data uppnåtts. Vid några tillfällen fick kollegor och samarbetspartners l

	Tankar och id6er, som d upp under arbetets gång, skrev jag ner i så kallade memos. Dessa blev till hjälp senare vid tex litteratursning. Allt eftersom intervjuerna utfde'3 och kodades, upptäcktes nya områden att studera. Exempel på ett sådant område var fståelsen f familjens komplexa situation. Litteratur som gällde familjers upplevelser och sorgeprocessen, blev en fjd av en sådan upptäckt. Ett annat område var problemspecifik fståelse, där mina .kunskaper om diagnosens betydelse behde fdjupas. 
	I den sk axiala kodningen framkom relationer mellan ergripande kategorier och mer abstrakta kategorier. I dessa begrepp kunde jag urskilja en teoretisk kodning där huvuddragen handlar om utvecklig på en mer personlig nivå, insikt om arbetsmetoder, insikt om barnets och familjens situation eller om lärande i ett livsperspektiv. F att underlätta och klarga de olika kategoriernas inbdes relationer och därigenom få en uppfattning om deras samband, delades vissa kategorier upp i flera dimensioner. 
	I och med att denna process påbjats, avslutades den substantiva kodningen och ergick i den sk selektiva kodningen, vilket innebar att jag fick imikta mig på att komma underfund med hur fhållandet mellan de olika kategorierna såg ut. Även om jag under en tid tyckte att jag lyckats bra med att hitta sambanden mellan kategorier och dimensioner behde resultatet en sista finslipning. Detta arbete bestod i att omdefiniera en dimension, så att två dimensioner kunde slås samman till en. Det innebar att vissa citat 
	Etiska frågor 
	Fe fortbildningen fick deltagarna skriftlig information om undersningen och dess syfte (bilaga 1). I den skriftliga informationen fick de veta att intervjuerna naturligtvis skulle ske på frivillig basis och att intervjupersonema är anonyma och alla uppgifter är konfidentiella. Det var också viktigt att fsa futse vilka konsekvenser intervjuerna skulle komma att få f deltagarna. Min fhoppning var att de skulle känna det positivt att berätta om sina erfarenheter och upplevelser f mig, som träffat "deras" barn,
	Det är viktigt att reflektera er sin egen roll som intervjuare i intervjusituationen, f att man ska komma till insikt om hur detta påverkar den intervjuades uppfattning. Det går inte att lyfta bort forskarens inflytande i en studie, då urval, ställningstagande och analys grundar sig i egna erfarenheter och värderingar. I stället kan det vara bättre att erkänna den reflekterande karaktären hos samhällsvetenskaplig forskning dvs erkänna att forskaren är en del av den värld som studeras. Forskarens inflytande 
	I studien har jag använt mig av den kunskap jag har om Ågrenskas verksamhet. Detta ser jag som en tillgång, när jag har intervjuat personalen. Jag har också valt att ha en referensgrupp, som kunnat värdera min insats. Studien är inte en utvärdering av Ågrenskas fortbildning utan en studie av vilka upplevda effekter den haft. Vid de fortbildnings-tillfällen då studien gjordes har jag i mligaste mån inte deltagit aktivt i fortbildningen, vare sig som feläsare eller som kursansvarig. Jag tror att det skulle ku
	Tillf'litlighet och trovärdighet 
	Med pna intervjuer kan man inte styra personerna på samma sätt som man kan med riktade frågor. Intervjuerna spelades dessutom in på band och jag kunde därf i efterhand reflektera er mitt sätt att styrn samtalen. F att :fsäkra mig om att jag uppfattat intervjupersonema rätt användes deltagarbedning, det vill säga att samtliga personer som blev intervjuade fick mlighet att läsa igenom den utskrivna intervjun och korrigera eventuella missfstånd. En person hde av sig med kompletterande information. Innan jag gj
	När sammanställningen var gjord skickades den ut till några av de intervjuade f påseende. Tre av de intervjuade valdes ut f att kommentera och ge synpunkter på materialet. De fick resultatdelen sänd till sig och ombads att per telefon eller e-mail kontakta mig inom två veckor. Två av dessa hade kommentarer som jag fick anledning att reflektera er. Kommentaren gällde studiens teoretiska modell som de tyckte behde gas mer fstålig. Detta resulterade i att jag gick tillbaks till den modell som jag hade i ett ti
	Jag har också presenterat materialet f personal på Ågrenska f att fa reflektioner från sådana som är insatta i Ågrenskas verksamhet. Under en forskardag som hls av Västra Galandsregionen presenterade jag mina preliminära resultat av studien. 
	Enligt Glaser (1978) finns det vissa huvudsakliga kriterier f att kunna beda hur användbar en teori är. Teorin måste passa och ha relevans och fungera. Att passa avser hur väl kategorin passar det empiriska problemet som man har studerat och också hur stor del av variationen som fklaras av kategorin. Att fungera avser teorins mligheter att fklara, futsäga och tolka feteelser relaterade till det studerade. Teorin måste också vara fänderlig. I resultatet på nästfjande sida, finns studiens teoretiska modell be
	Resultat 
	Analysen av de tio intervjuerna resulterade i en huvudkategori, som sderfaller i två kategorier, som i sin tur innehåller underkategorier och dimensioner, vilka relaterar till de två kategorierna. Vidgad arena är huvud.kategorin som beskriver den totala behållningen av fortbildningen. Kategorin från sko/perspektiv till livsperspektiv beskriver den fståelse man fått i samband med fortbildningen. Denna kategori har en underkategori framväxande forståelse som beskriver den process som lärarna gick igenom under
	Vidgad arena 
	Från skolperspektiv Bredare professionell till livsperspektiv beredskap att hantera svårigheter 
	problemspecifik i yrkesrollen 
	Framväxande Säkerhet
	-----
	/ 
	-

	fståelse i arbetsmetoderna 
	nyanserad 
	------
	-


	Vidare tankebanor 
	Figure

	i ett livsperspektiv 
	Aktiv fäldrasamverkan 
	Vidgad arena 
	Huvudkategorin sammanfattar specialpedagogernas och lärarnas uppfattning av met med barnen, deras familjer, feläsare och andra kursdeltagare samt de effekter som detta gav. Den har fått etiketten vidgad arena. I uttrycket vidgad fmedlas att de intervjuade hade kunskap och erfarenhet av att arbeta med barn i svårigheter, men att man i met fick ytterligare insikter, som vidgade fståelsen och gav en bredare professionell beredskap i arbetet med barnen och fäldrarna och i met med kollegor och beslutsfattare. 
	Från skolperspektiv till livsp.irspektiv 
	Kategorin från skolperspektiv till livsperspektiv beskriver den fram.växande fståelse de intervjuade fick av fortbildningen. Personalen som deltog i fortbildning arbetade alla med barn som hade en komplicerad inlämingssituation, där t ex utvecklingsstning, kommunikationssvårigheter och rfäelsehinder kunde ingå i varierande grad. Bland flera av syndromen fekom även olika grader av medicinska problem. Kombinationen av dessa funktionsnedsättningar gjorde det svårt f personalen att fstå hur man i vardagen skull
	Framväxande fståelse 
	Underkategorin framväxande fståelse beskriver att det under fortbildningen skedde en process. I processen ingick mligheten att få lyssna till, feläsare "experter", fäldrarnas egna frågor och berättelser, att få se och ma familjerna och deras barn och att få utbyta eifarenheter med andra kursdeltagare, I denna underkategori utkristalliserade sig tre dimensioner av fståelse, nämligen problemspecifik fståelse, nyanserad fståelse och fståelse i livsperspektiv. 
	En lärare beskriver hur denna fståelse växte fram med fjde citat: 
	Den medicinska delen ... vad själva handikappet -syndromet innebär ... vissa saker var ju specifik, den stora variationen som alla fäldrar påvisade. Fäldrar ställer mera relevanta frågor utifrån en helhetsbild som vi personal saknar. Just att det är så fl diagnostiserade i Sverige g att man inte träffar kollegor som har jobbat med någon. Så att på det sättet kändes det bra att man fick den där fsta informationen, f att utifrån den sedan kunna ga dom här pedagogiska diskussionerna,. som blev med riga kollego
	Problemspecifik fståelse 
	Denna dimension fmedlar att när lärarna fick veta vad diagnosen innebar, kunde de också skapa bättre pedagogiska miljr f barnet. De intervjuade uttryckte att det var värdefullt och nvändigt att få så mycket kunskap som mligt om funktionshindrets medicinska aspekter f att få fståelse f barnets hela situation. Det medicinska var lika viktigt som alla andra delar. 
	Två lärare uttryckte det så här: 
	Ann-Marie Summer (professor) var väldigt värdefullt f det gav en ffirstAelse f barnets helhetssituation och eftersom vi alltid lever i:-.ed det här varje dag, det är problem med det ena och det är problem med det andra och hur det påverkar honom. Då måste vi ju fstå honom och då är det ju nvändigt att ha den ktmskapen, så mycket kunskap man kan ta: till sig kring den medicinska biten. F den är ju lika viktig att ha som andra bitar . 
	.. . när man ser barnet och så talar professorn om all denna oordning och svårigheterna i denna lilla kropp. Det är inte bara det jag ser utan. det är så enonnt mycket mer... 
	Alla de intervjuade arbetade i särskola, på resursteam eller på habilitering. Det framkom vid en intervju att läraren hade utgått ifrån att barnet kunde klara att ga samma saker som de riga i gruppen. Det handlade bara om att motivera eleven. Eleven tappade orken. Det hade läraren relaterat till utvecklingsstningen. Läraren hade dragit fel slutsatser, att eleven kunde om hon bara ville. Det var viljan och motivationen som saknades. Under fortbildningen fick läraren specifik kunskap om diagnosen, att persone
	Så här sa läraren: 
	Jag hade inte riktigt den insikten om att de hade en sådan annorlunda muskelsammansättning, att de rent fysiskt inte kunde eller orkade klara av på samma sätt som andra barn. Då fick jag en tankeställare man kan ju inte begära eller tro att hon ska orka lika mycket som alla andra barn. 
	I en annan intervju berättade en lärare att hon inte fstått att elever med denna diagnos var på en mycket tidig utvecklingsnivå. Genom fortbildningen fick hon insikt om att hon ställde f ha krav. 
	Läraren uttryckte det så här: 
	... i en femtonårings kropp är det en 1,5 -ärings utvecklingsnivå, att bara ha den insikten om det, tycker jag har hjälpt mig enormt mycket att se vilka krav vi ska ställa på eleven. 
	Slutsatser: Lärarna hade alltså bristande kunskap om elevernas medicinska problem och hur komplexa funktionshindren kunde vara. Det var kanske inte så svårt att fstå kon-sekvenserna av varje enskild svårighet. Det var däremot svårt f personalen att fstå vilka ytterligare konsekvenser just kombinationen av svårigheter knnde ge och vad det fick f fjder i skolsituationen. 
	Nyanserad fståelse 
	Många lärare uttryckte sin fvåning er att personer med samma diagnos kunde ha så varierande futsättningar. Det var också påtagligt, och fstås nani.rligt, att man hade "sitt eget" barn som karaktäristiskt f diagnosen. Under feläsningarna och i utbytet med riga kursdeltagare fick deltagare tillfälle att ha hur andra barn fungerade i olika situationer. 
	Detta uttrycktes av en lärare på fjande sätt: 
	Man drar ju gärna alla barn er samma kam. Man tror ju att alla fungerar på samma sätt. Men det forstod man ju att det var vllldigt stor spridning egentligen. 
	I ett av syndromen kan det ibland vara stora skillnader mellan pojkar och flickor (se 
	diagnosbeskrivning Fragile X syndrom s.16). ~ 
	En lärare beskrev hur hon fått vetskap om detta så här: 
	Insikten att det kan te sig lite olika när man är pojke eller flicka f det har man inte direkt någon erfarenhet av. 
	En av fortbildningarna gällde ett funktionshinder, som barnet ärver från mamman. Mamman i fråga kan alltså vara påverkad av syndromet fast i mycket lindrigare grad. Några lärare fick anledning att tänka på vilka konsekvenser det fick f barnet och den vardag barnet lever i. 
	En lärare uttryckte den med fjande ord: 
	... hon har mycket problem med sig själv och det är inte konstigt. Det har ju sin fklaring, det har vi ju fstått när vi ser hur arv och sådant påverkar. 
	I många syndrom kan man se särdrag, en viss "syskonlikhet", vilket framkom vid några intervjutillfällen. 
	En intervjuad sa: 
	Vi kunde ju stå d!lr inne och säga att där kommer hon ju ... Nej, det var en annan f bon gick ju precis likadant. 
	Slutsatser: Den begränsade kunskap lärarna 1.tade sedan tidigare innefattade att personer med samma syndrom var en mycket homogen grupp. Genom fortbildningen fick de insikt om hur stora variationerna inom gruppen kunde vara, men också att det fanns gemeilsamma drag inom samma diagnos. 
	Fståelse i ett livsperspektiv 
	I samtliga intervjuer beskrev personalen fståelsen f barnet och familjens livssituation. Många lärare hade tidigare inte fstått vidden av hur barnets svårigheter påverkade familjen t ex alla men med specialister som ingick i fäldrarnas vardag. I många fall handlade det om svåra medicinska problem. I dialog med fc'.lreläsare under fortbildningen fick personalen lyssna till fäldrarnas penhjärtiga berättelser om tillvaron med sitt barn. Det handlade om sjukvård, undersningar, skola och hahiliteringsinsatser. F
	inte alltid berättade f skolan hur barnet fungerade eller att personalen inte fstod hur komplicerad och ansträngande familjens situation var. De intervjuade berättade att de hade fått stre fståelse f hur fäldrarna tänkte och vad de har med sig i bagaget. 
	Dessa upplevelser beskrevs av några lärare på fjande sätt: 
	Det gav mig en sån insikt i situationen familjen befinner sig i. Det gav mig kunskap om det komplexa ... om det svåra ... svåra ... svåra. Jag blev mjuk. 
	Jag tror jag kommer att lyssna på fäldrarna med andra on -deras situation så utelämnande -det kände jag då när jag säg alla fäldrar, syskon och den gravida~, mamman. 
	Jag kan väl säga att man :ffir mer fståelse f vilket enormt jobb det innebär att ha ett sådant här barn med det här syndromet. 
	Att utbyta erfarenheter med andra kursdeltagare som arbetade med barn som var äldre, gav insikter, som var bra att ha i ett längre perspektiv. 
	Jag fick träffa en assistent som jobbade med ett barn som är stre ... så vi kunde diskutera hur de g. Det är något som är bra att ha i bakhuvudet 
	Det var flera av de intervjuade som tyckte att det var bra att få insikt om hur barnet fungerade hemma. De upplevde att barnen många gånger anpassade sig bra i skolan beroende på att det var så välstrukturerat. Hemma kunde man inte ha samma ordning. När personalen pratade med fäldrarna så stämde inte uppfattningarna. Det blev tydligt f dem hur barnets beteende påverkade hela familjen. 
	Dessa insikter beskrivs av två lärare på fuljande sätt: 
	Intressant att se hur annorlunda han betedde sig, när han var där. När han är här (i hemskolan), när allt är välstrukturerat, då är han kungen alltså. När han var där, ville han ju inte ställa upp på någonting. Han kändes ju väldigt mycket yngre i sitt beteende. Det fvänade mig. Jag ffästår vilka väldiga problem furrriljen själv f!r, när de äker iväg. Han Jean sätta sig på tvären enormt. Jag fstår att det finns en annan sida, som vi inte har sett. 
	Väldigt intressant att ha alla fäldrars problem och hur de ler dem. Skolsituationen är så olika, så man har svårt att tllnka sig hur det kan vara helt enkelt. Det ilr ju inte alltid fäldrar berättar precis hur de har det hemma och vilka svårigheter de ser och hur de ler det. 
	Några lärare tog upp att de fått insikt om och furståelse f hur små vardagliga saker kunde vara stora problem f fäldrarna. 
	Jag tänkte, att det här med maten det verkar inte vara så märkvärdigt. Då, när man hde alla fäldrarna, som pratade om maten, då fstod man ju att det var ett mycket stre problem än vi fstått på skolan. 
	Andra infallsvinklar än de man har som pedagog. Som det här med nagelklippning och hårklippning och sådant som man själv aldrig tänkt skulle vara ettj!:ltteproblem. Sl'I det är bra att fll se helheten. 
	Några lärare framhl speciellt syskonens situation. 
	Och syskonen, jag har ju jobbat med autism och liknande problem. De är ju väldigt involverade i syskonen, men det är deju även i ett sådant här barn (syskon). 
	Slutsatser: Lärare har av naturliga skäl oftast bara kunskap om hur barnet fungerar i skolan, i den strukturerade och begränsade milj som lärare kan utforma och påverka. Genom fortbildningen fick lärarna insikt i att skolan bara är en liten del i familjens känslomässigt och praktiskt påfrestande livssituation. Denna insikt leder fhoppningsvis till stre fståelse och respekt f fäldrarnas beteende och åsikter. 
	Den fståelse pedagogerna fick under fortbildningen som delas in i ovannämnda tre dimensioner ledde till att lärarna fick bättre beredskap att hantera svårigheterna på hemmaplan. Detta beskrivs i fjande kategori, en bredare professionell beredskap att hantera svårigheter. 
	Bredare professionell beredskap att hantera svårigheter 
	Specialpedagogerna och lärarna uttryckte efter fortbildningen att de hade fått en säkrare grund att stå på, en bredare professionell arena att hantera svårigheter utifrån, som gjorde att de kände sig säkrare i sin yrkesroll. I met med kollegor, beslutsfattare, andra tjänstemän och fäldrar kunde man ge en tydligare, korrektare beskrivning av barnet, diagnosen och vidden av funktionshindret, vilket resulterade i bättre skolmiljoch omvårdnad f barnet. Samverkan mellan lärare och fälder hade i många fall fdjupa
	Säkerhet 
	De intervjuade berättade att de saknade kunskap, trots att de hade arbetat inom yrket i många år och att de gick fortbildningen f att lära sig mera om funktionshindret. Flera hade som arbetsuppgift att informera beslutsfattare, tjänstemän och kollegor på olika nivåer i kommunen. Som "expert" tyckte de att det var viktigt att vara uppdaterad på den senaste forskningen inom området f att bli trovärdig. Tre citat får beskriva varf man st sig till fortbildningen. 
	En av pedagogerna uttryckte detta så här: 
	Ypperligt tillfälle att få spetskompetens om just det här syndromet. Jag har som uppgift att sprida kunskap f att underlätta vardagen, f att inte krångla till allting. 
	Eftersom det finns så få barn per diagnos i landet saknas ofta samlad kunskap om vilka funktionsnedsättningar, som kan ingå i det aktuella syndromet, och konsekvenserna av dessa. De intervjuade efterfrågade kunskap om funktionshindrets pedagogiska konsekvenser. Flera uttryckte att barnets svårigheter i olika situationer var så specifika och komplicerade, så att det inte fanns någon kollega att diskutera med. De kände sig därf ensamma i sin situation och kunde inte fä det st de behde på hemorten. 
	En av de intervjuade uttryckte det så här: 
	Eftersom vi har fem bam med olika diagnoser och det inte finns så många brukar vi skicka iväg en från arbetslaget f att f1 den kunskapen. Habiliteringen har ju inte erfarenhet av sådana här barn. 
	Två av lärarna berättade att fäldrarnas information om barnets diagnos, funktionsnedsättningar och behov inte stämde med de erfarenheter lärarna hade. De kände sig därf "i händerna" på fäldrarna. Detta blev oerht frustrerande, eftersom fäldrarna inte var nda med hur läraren arbetade med barnet. Vid ett tillfälle motsatte sig fäldrarna också att skolan samarbetade med andra t ex habiliteringen. 
	På en fjdfråga -varf de gick fortbildningen uttryckte en lärare det så här: 
	Därf att jag verkligen behde lära mig mera. Jag har ett stortbehov ... vi fär inte tillgång till skolläkaren. Vi -far ingenting. Det är lite knepigt med den hllr familjen. De tilläter inga sådana kon?kter. 
	Denna ade säkerhet beskrivs i två dimensioner, säkerhet i yrkesrollen och säkerhet i arbetsmetoderna. 
	Säkerhet i yrkesrollen 
	Dimensionen beskriver att flera lärare upplevde att de kände sig säkrare i sin yrkesroll. I diskussioner som uppstod kunde man relatera till fortbildningen, vilket gav en stre tyngd. Det var inte kunskaper som man själv skaffat sig lite här och där. Flera berättade att de fått en stre auktoritet i teamet efter fortbildningen. 
	Kanju bland annat känna att jag har en annan säkerhet i kunskapen, även om jag kunde en hel del innan. Men jag har en annan säkerhet i den kunskapen nu och som samordnare kan jag känna att jag vet mycket f att stja familjen framåt inf skolan och detta. Liksom så att man fär en liten kunskapsbank gentemot resten av teamet då. 
	Deltagarna informerade rig personal när de kom hem. Vid några tillfällen hade man fått presentera sina kunskaper vid stre sammankomster eller blivit uppringd av andra kollegor i kommunen. 
	Det är flera stycken i kommunen som ht av sig och frågat om de kunde få lite anteckningar av mig och lite ...ja vad har du Thtt lära dig där ... 
	En intervjuad beskrev att hon genom fortbildningen fått insikt om att eleven inte tidigare hade fått en optimal skolgång. Det fanns mycket som kunde fbättras. Fortbildningen hade gett henne kraft. 
	Jag har fä.tt kura.ge och kunskap -att säga ni måste bryta det här skrikandet. Ni måste använda andra metoder. 
	Några lärare uttryckte hur värdefullt det var att utbyta erfarenheter med andra när man arbetar med barn, som har en så sällsynt diagnos. I de pedagogiska diskussioner, som fjde efter feläsningarna kunde man dela erfarenheter och känslor. 
	En lärare uttryckte det så här: 
	Man fick komma med sina egna erfarenheter och det är .iu gott ... bekräftelse av de erfarenheter man har och det är alltid gott att känna att deni llr man inte ensam om. De kan ju te sig lite olika, men det är ju ändå ganska mycket lika känslor och sådant man har när mll.Iljobbar med barn som har autism och det här tilläggshandikappet. 
	Slutsatser: Jag tolkar det som att lärarna hade stort ansvar och stora krav på sig att fmedla kunskap i många olika led, såväl i beslutande organ, som bland kollegor och fäldrar. Personalen fick genom fortbildningen ny och ad kunskap så att de med stre säkerhet kunde leva upp till detta ansvar och ge tydligare information om de specifika svårigheter, som är fknippade med funktionshindret. De fick också en ad status eftersom deras kunskaper efterfrågades av andra. Detta gav dem en stre säkerhet i yrkesrollen
	Säkerhet i arbetsmetoder 
	Dimensionen uttrycker att de intervjuade upplevde att de hade fått stre säkerhet i sitt arbete. De hade fått lyssna och diskutera metoder med professionella och andra pedagoger på kursen, vilket lett till att de fick bekräftelse och fdjupad insikt i sina arbetsmetoder. 
	En lärare beskrev det så här: 
	Närjag åkte hem kände jag mig väldigt nd med dagarna. Jag tyckte att man hade vuxit och kände bekräftelse på det man håller på med hilr hemma, att man är på rätt väg och att man fick lite mer lct på bena och att man var lite säkrare i sitt jobb...hur man skulle bete sig. 
	Prader Willis syndrom innebär att barnet har ett utpräglat intresse f mat och måste gå på diet hela livet. I en utomståendes on skulle det kanske kännas fel att använda mat som en drivkraft att få eleven att nå kunskap. En lärare berättade hur hon efter fortbildningen tillverkat nytt material f eleven. 
	En sak som jag tänkt innan var att man kunde utnyttja hans stora matintresse f läsinlärning. Det harjag inte vågat fråga någon och då fick jag ju tillfälle att ga det och det visade sig vara alldeles rätt. Vi har gjort massor av spel att lägga ord på bild, med maträtter. Han tycker inte om att klippa. Dä får han klippa ut härlige maträtter, kategorisera lite och skriva också, så det är jättebra. Alla barnen använder sig av detta. Det var ju en upptäckt. 
	En lärare beskrev att hon fått bekräftelse på att hon tänkt rätt och att hon nu kunde argumentera f varf hon gick promenader på gymnastiklektionerna med sina elever. 
	Det här med promenader var ju en grej då f att skapa goda vanor och då kändes det som om det inte var gymnastik...vi har fått lite kritik f att vi bar på fredagarna lagt det på att vi går ut. De tycker att vi gjort det lite f enkelt f oss...det är så skt att man kan säga varf och att det är sä.. Man tänker att man är så sårbar. Man kommer lätt i fsvar f det man g. 
	Flera lärare berättade hur man har hittat andra lningar f eleven och anpassat skoldagen efter elevens behov. 
	Vi har månadsbker nu f han är väldigt intresserad av tiden erhuvudtaget, alltså. Sä det har vi bjat med efter den veckan, ihop med fäldrarna och habiliteringen. Vi har bjat med att han skulle ha eget schema, som var detaljerat och specifikt vad han ska ga. Han har ett eget rum. Han slca inte beha ha utbrott och misslyckanden i klassrummet och han har sin arbetsro. 
	Hon filr tillfälle att vila här på eftermiddagarna så att man inte begär f mycket. Det lir bättre att lägga krutet på fmiddagen med inlärning och hela den biten, man beher ju inte vara med pä alla aktiviteter som ett fritidshem erbjuder. 
	Slutsatser: Lärarna beskriver att de genom fortbildningen fått fnyade kraft och nya insikter som lett till fändrade och fbättrade arbetsmetoder men också bekräftelse på att de redan använde bra metoder i sitt arbete med eleven. Detta gav en stre säkerhet i arbetet. 
	Vidare tankebanor 
	I denna kategori fmedlas att personalen behde tänka i andra banor f att ge eleven mlighet att utvecklas. Denna kunskap var i många avseenden erfbar på andra elever med svårigheter. Lärarna beskrev hur de under fortbildningsdagarna fick ta del av barnets hela verklighet och att man måste planera skolgången utifrån ett li:vsperspektiv. Det innebär att man fbereder barnet f ett liv utanf skolan. 
	En lärare berättade att man i särskolan lägger stor vikt vid att eleverna ska trivas och må bra. I och med att hon fick en elev som behde mycket sträng diet fick hon tänka om. 
	Vi har ju ändrat -tidigare hade vi ju fokuserat mycket på det här med maten -man gjorde fest av allting. I särskolan är det mycket mycket med fika och så... Vi har hittat andra vägar och det går ju bra det också. Man fu-tänka i andra banor och det är nyttigt också. 
	En annan lärare beskrev hur matematikundervisningen lagts om från att handla om ningar med papper och penna till en mer vardagsnära matematik. 
	Lite var det här med matematiken. Vad det var som var viktigt att satsa på f någon matte. Vad det var som var viktigt att lära sig här i livet. Och då var det det här med att klara sig i vardagsmilj och med klockan och pengarna och ta fasta på och träna sådana saker. 
	Flera lärare beskrev att de fått värdefull kunskap, som är viktig f alla i en personalgrupp. Den kunskap de fått var också erfbar till andra barn. I intervjuerna framkom att det handlande om generell kunskap, som gäller alla barn oavsett funktionshinder, t ex att alla i personalgruppen vet och fstår vad barnet är intresserat av, vilken kommunikation som fungerar bäst och de medicinska svårigheter harnet har liksom ett gemensamt fhållningssätt och bemande. 
	Några lärare uttryckte det så här: 
	Kvalitetssäkra dagen. Att man är medveten om vad man g och varf man valt bort vissa saker och varf man prioriterar andra. Att alla i personalgruppen är infstådda i just det här med kropp och själ, att man har information om dels det medicinska och vilka intressen barnet har och vilken kommunikation som är bra. 
	Det är viktigt med dokumentation, att skriva ner mycket, f vi har blivit så många i vårt arbetslag. Vikten av att ha samma inställning till sanuna saker. Det avg ju hur man mer barnet. 
	Slutsatser: Eftersom de intervjuade alla hade elever med mer eller mindre uttalade intellektuella svårigheter handlade de pedagogiska feläsningar och efterfjande diskussioner om vilken kunskap som eleven kunde få mest nytta av. I dessa diskussioner blev det tydligt f lärarna att den kunskap skolan ville fmedla ofta var f begränsad. Eleverna behde mer praktiskt användbar kunskap i ett livsperspektiv, f att kunna bli så självständiga och delaktiga i samhället som erhuvudtaget är mligt. Eftersom eleverna som l
	Slutsatser: Eftersom de intervjuade alla hade elever med mer eller mindre uttalade intellektuella svårigheter handlade de pedagogiska feläsningar och efterfjande diskussioner om vilken kunskap som eleven kunde få mest nytta av. I dessa diskussioner blev det tydligt f lärarna att den kunskap skolan ville fmedla ofta var f begränsad. Eleverna behde mer praktiskt användbar kunskap i ett livsperspektiv, f att kunna bli så självständiga och delaktiga i samhället som erhuvudtaget är mligt. Eftersom eleverna som l
	komplicerade funktionshinder och därf kontakter med olika yrkeskategorier, framhl feläsarna ofta vikten av att organisera och kommunicera med rig personal, f att på så sätt prata ihop sig om olika strategier i arbetet med eleven. Dessa gemensamma åtgärdsmodeller var av generell karaktär och kunde naturligtvis användas till andra barn som lärarna arbetade med. 

	Aktiv fäldrasamverkan 
	Kategorin beskriver att de intervjuade upplevde att man efter fortbildningen kunde utforma en aktivare fäldrasamverkan. Eftersom det i de flesta fall var på fäldrarnas inrådan som lärarna kom med på fortbildningen, kände lärarna att fäldrarna var mycket positivt inställda när de mtes på, f dem båda, neutral mark. Under fortbildningen fick båda parter kunskap om medicinska och pedagogiska aspekter, som man sedan kunde relatera till när man fortsatte samverkan på hemmaplan. Dessa gemensamma referensramar bidr
	En lärare berättade att barnets mamma efter fortbildningen hade stre tilltro till skolan, f att man haft chans att prata med varandra i samband med fortbildningen. Detta hade lett till att fäldern vågade ställa krav på skolan, men också vågade lämna ifrån sig barnet, som bade ett komplicerat funk.tionshinder, till skolpersonalen. 
	Så här sa läraren: 
	... stre chans att prata med varandra och jag har fstått att värt intresse filr ... situationen har gjort att mamman har stre tilltro till skolan ...... vilket mynnat ut i att mamman vågar ställa stre krav på oss och samtidigt vågar hon slllppa till ......på ett annat sätt. 
	En lärare upplevde att det var lättare att fa diskussioner efter fortbildningen. 
	En liten parentes i detta, jag tycker våran fälder har blivit pnare i diskussioner när vi kan härleda till den här utbildningen som vi gick samtidigt. 
	En lärare upplevde att kontakten med fäldrarna blivit sämre efter fortbildningen, men att hon fått insikt om att fäldrarna inte orkar se sitt barns svårigheter. 
	Det har blivit sämre ... fast det kanske blir bättre sedan. Just nu känns det infekterat. Det här med de autistiska dragen som han visar upp i skolan. Och mamman som sllger absolut inte. Jag har helt fel utan det är istället fel på klasskamraterna. 
	Samtliga lärare beskrev hur positivt de upplevt det var att lyssna på feläsningarna ihop med fäldrarna. I det fortsatta arbetet hade man då en gemensam grund att stå på. Detta beskrivs i fjande citat: 
	Samtal kring barnet -gemensamma referensramar, det är nvändigt egentligen. 
	Väldigt bra att vi fick det tillsammans med fäldrarna, f när man har träffar med fäldrarna har mau kwmat ta upp frågor och funderiugar man fick och då visste man att fäldrarna !it ungefllr samma 
	Det har ju framkommit i våra utvecklingssamtal, dä. vi haft lite tillbakablickar ... Det stämmer ju det de sa i Geborg. Det är klart att vi bollat lite tankar man har f!tt, men det var som sagt ett gott samarbete innan. 
	En lärare hade tillsammans med fäldern sammanfattat anteckningarna från fe•läsningama, vilket gjorde att de kunde finslipa sina gemensamma tankar ännu mer. 
	Vi satt ju och sammanfattade anteckningarna och skrev ihop och då fick vi tillfälle att prata om det vi varit med om och ht. Så uppfattade vi saker olika, speciellt nilr hon på norska och allting och då gav det ännu mer utrymme llir tolkningar. Det gjorde egentligen ingenting. Mina tankar och hennes tankar var intressanta att diskutera, man fick nästan en dubbling av antalet tankar. Det känns bara viktigt art vi har samma referensramar. Det kommer vi att använda sedan. 
	prata.de 

	Efte;· fortbildningen kunde några av lärarna märka att fäldrarna själva blev mer aktiva uch delaktiga. De ste hjälp eller gav fslag på fändringar, som de trodde skulle la olika problem. 
	Vid intervjun berättade läraren: 
	Vi har haft två samtal därefter med en psykolog, som mamman själv tog kontakt med och där vi disknterade olika problem. Det hade att ga med att han hade vissa problem hemma. På så sätt arbetade vi fram ett schema, f mamman trodde det skulle hjälpa honom att .komma iväg till skolan. Vi hade en uppfjning med psykologen efter tre veckor f att se vad som hänt och då visade det sig att det fungerade bättre f pojken att komma iväg och mamman var mycket gladare. 
	Vid en intervju framgick att man i habiliteringsteamet hade lagt in deltagande i Ågrenskas fortbildningar som en del i arbetsrutinerna. Detta f att skapa ett bättre samarbete med fäldrarna. 
	När vi fu-inbjudningarna från Ågrenska berättar vi f foräldrarna och talar om art om ni åker så far ni bjuda med folk från fskolan och så åker några med från bamhabiliteringen. Fäldrarna vet iMan de åker till Ågrenska att efter vistelsen har vi en konferens. Fäldrarna far berätta hur de upplevt det och vi andra också som deltagit. Vi fjer upp det och fäldrarna har alltid nya tankar och ideer med sig. Av det vi inte redan gjort är det alltid något nytt. Det är otroligt bra i det fortsatta arbetet med b!lllle
	Slutsatser: Den fortbildning fäldrar och lärare deltog i hade stor inverkan på det fortsatta arbetet på hemmaplan. Man hade tillägnat sig gemensamma referensramar, som på ett fruktbart sätt kunde användas i planeringen f barnet. Lärarna fick ad respekt både f fäldrarnas kunskap och f den oro fäldrarna visade, vilket också medfde att de fick stre fståelse f fäldrarnas beteende. Det visade sig också att fäldrarna fick stre fståelse f lärarnas arbete, vilket gjorde att de på ett mer aktivt sätt blev delaktig i
	Sammanfattning 
	Fortbildning av personal, i form av medicinsk information, pedagogiska konsekvenser av och psykosociala aspekter om syndromen och vilka svårigheter de medf, fick enligt resultatet i sru.dien flera effekter. 
	Personalen fick en ad kunskap och fståelse både f barnets svårigheter och f familjens situation. Därigenom fick de stre säkerhet i att planera och genomfa undervisningen. De kunde anpassa milj, arbetsmetoderna och kraven på ett bättre sätt. 
	Personalen fick också klart f sig att skolan bara är en del av barnets och familjens vardag och att fäldrarna har många komplexa och svåra situationer att hantera. Personalen insåg därigenom också hur viktigt det är att skolan hjälper till att fbereda barnet f vuxenlivet. 
	De gemensamma erfarenheter som personalen och fäldrar fick under fortbildningen ledde till fbättrad kommunikation och samverkan mellan hem och skola. Fortbildningen bidrog inte bara till ad säkerhet och ett professionellt fhållningssätt till barn och fäldrar utan också till tydligare kommunikation mellan kollegor, chefer och beslutsfattare, vilket i sin tur kan bidra till bättre skolsituation f barnet. 
	Diskussion 
	Syftet med den här studien är, att med utgångspunkt från Grounded Theory som arbetsmetod, undersa hur en tvådagars fortbildning om medicinska diagnoser kan bidra till att utveckla den pedagogiska verksamheten. Studien pekar framfallt på vissa tendenser. Resultaten indikerar att fortbildning kan påverka synsätt, yrkesroller, arbetsmetoder och samverkan, vilket i sin tur kan leda till fändringar i det pedagogiska arbetet med barn, fäldrar och riga kollegor i och utanf skolan. 
	Den teoretiska modell som framkom i studien visar på processer och samband som skapas under ett fortbildningstillfälle. Den genererade teorin består i att alla kategorier är beroende av varandra och verkar i ett kraftfält runt barnet. Resultatet tyder på ett komplext mster av svårigheter och problem som uppstår i skolsituationen, vilket kan leda till att det blir fel i kommunikationen mellan olika akter, såsom fäldrar, lärare, beslutsfattare osv. Detta i sin tur kan påverka eleven direkt men också indirekt.
	Diskussion kommer att fas utifrån studiens frågeställningar. 
	Vilken kunskap anser personalen att fortbildningen gett? 
	Ågrenska har fortbildningar f personal tillsammans med fäldrar på familjevistelser som handlar om speciella diagnoser. Fortbildningen fokuserar under fsta dagen medicinsk information av t ex läkare, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut. Andra dagen fokuserar på pedagogiska konsekvenser och strategier (bilaga 2). 
	När personal känner till att ett barn har en speciell diagnos, men inte har fått kunskap om diagnosen och dess konsekvenser, blir personalen orolig och osäker. Resultaten visar att informationen om en specifik diagnos, kan leda till en stre fståelse f den situation, som 
	När personal känner till att ett barn har en speciell diagnos, men inte har fått kunskap om diagnosen och dess konsekvenser, blir personalen orolig och osäker. Resultaten visar att informationen om en specifik diagnos, kan leda till en stre fståelse f den situation, som 
	barn och fäldrar befinner sig i. Personalen beskrev det som att "det pnades många drar". När svårigheterna blev synliggjorda och fklarade, kunde man hitta nya mligheter och därmed se nya vägar. Jakobsson (2002) beskriver också hur fäldrars oro spred sig till lärarna och att denna oro mest uttrycktes i rädsla att ga fel i fhållande till diagnosen och fäldrarnas skemål. 

	Genom fortbildningen fick personalen insikter i hur praktiskt och känslomässigt påfrestande familjens livssituation kunde vara. I studien berde samtliga hur viktigt det var att ha fäldrar berätta om de svårigheter de har när det gäller att hantera vardagen. Detta ade fståelsen f fäldrarna, barnet och syskonen och fhoppningsvis även f fäldrars beteende och åsikter. Flera forskalc, Barkley (1995), Fyhr (1990), Martinsson och Wallenius (2000), Sanden Eriksson (2001), Dellve (2000) beskriver den sorg, stress, m
	En viktig insikt som personalen beskrev är att flera av de konsekvenser som en diagnos f med sig, har med vardagsproblematik att ga, t ex mat, sn, tillväxt, tvång. Det är framfallt fäldrarna som kan fmedla kunskap om de vardagliga konsekvenserna till personalen. SOU 1998:66 betonar att den kunskap om eleven och den centrala roll fäldrarna har, är viktiga att ta till vara i skolan. Genom fäldrarna kan skolan fa fklaringar till fhållanden som påverkar elevens skolsituation, men som inte är direkt kopplade til
	Om man ska kunna ordna en så bra tillvaro som mligt i skolan f ett barn med funktionshinder, beher skolan ta hänsyn till helhetsbilden av barnets futsättningar, såväl mligheter som begränsningar. Enligt Heimdahl-Mattson (200 I) sker detta inte alltid. Ofta beaktar man inte heller omgivningsfaktorer och samspelet mellan individ och milj Skolledare fknippade t ex generellt åtgärdsprogram med elevens individuella futsättningar och kunskaper, och då främst i kärnämnena. Endast undantagsvis tog man upp anpassnin
	Brister i skolans kunskaper om samspelet mellan individ och miljoch fokuseringen på traditionella individuella insatser fsämrar också elevens mligheter till delaktighet i hela skoldagen, inklusive raster och fria aktiviteter. Granlunds (2002) forskningsprojekt om delaktighet visar, att elever med funktionshinder i fsta hand samspelar med vuxna och därf kan bli delaktiga i organiserade vuxenledda aktiviteter i samma utsträckning som barn utan funktionshinder. I fria aktiviteter, som bygger på samspel med kam
	F att eleven ska kunna erbjudas en optimal skolsituation måste man analysera omgivande faktorer i milj som påverkar barnet både direkt och indirekt. Det är alltifrån styrdok:ument, läroplaner, tjänstemannabeslut, fäldrars arbetssituation till barnets skol-, och hemmilj Bågenholm (1996) påtalar hur viktigt det är att se individen i ett helhetsperspektiv dvs att även analysera det system individen befmner sig i och hur det påverkar hans mligheter och svårigheter. 
	' 
	Futsättning f att en diagnos ska kunna ställas är att ett antal kriterier är uppfyllda. I vissa fall är det ingen tvekan om att kriterierna uppfylls, vilka svårigheter personen har och vilken behandling som är bra. Prader Willis syndrom är ett exempel på detta. Alla personer med 
	Futsättning f att en diagnos ska kunna ställas är att ett antal kriterier är uppfyllda. I vissa fall är det ingen tvekan om att kriterierna uppfylls, vilka svårigheter personen har och vilken behandling som är bra. Prader Willis syndrom är ett exempel på detta. Alla personer med 
	syndromet har en uttalad ätstning med omättlig aptit och ett tvångsmässigt fhållande till mat. Under nyfdhetsperioden är barnen medtagna och svårmatade. Man vet emellertid idag att det redan då är angeläget att bja med dietbehandling och grundlägga matvanor, struktur och rutiner i matsituationen. Denna behandling är livslång och måste fjas varje dag vid alla måltider. Ätstningen blir annars svårare och svårare att hantera. Detta visar också på vikten av att barnet f'ar en diagnos tidigt, så att man kan fhin

	Tack vare forskningens framsteg med fbättrade och ffinade diagnosmetoder kan man idag diagnostisera personer, som man tidigare inte ens misstänkte hade ett syndrom. Härigenom visar det sig att personer med en viss diagnos, som man tidigare ansåg vara en homogen grupp, istället kan uppvisa stora variationer. Detta ställer alltså krav på att personalen får både generell kunskap om syndromet, men också inhämtar kunskap om de specifika futsättningar som det enskilda barnet med diagnoser har. Det är också mycket
	Hur har personalens nyvunna kunskap fändrat arbetssättet i skolan? 
	Det framkom i studien att personalen hade fått kunskap, som gjorde att de reflekterade er sitt arbetssätt. Denna kunskap var tillämpbar även på de andra eleverna i klassen. En lärare beskrev hur hon fått ändra metod när hon fick en elev med extrem aptit och som dessutom behde sträng diet. Detta gjorde att hon inte längre kunde använda godis som beling, vilket hon annars brukade. Hon fick tänka om, vilket gjorde att hela klassen fick ett annat belingssystem. 
	Lärarna beskrev också andra fändringar. De bjade tänka i ett längre perspektiv f att a elevernas självständighet och fbereda dem f ett liv utanf skolan, t ex att sätta in matematiken i vardagen eller att fändra idrottslektionerna som ett sätt att skapa goda vanor f eleverna. 
	Skolverket (2001) kritiserar särskolan just när det gäller fberedelse f ett självständigt liv. De säger att personalen visar stort engagemang f barnets bästa, att eleverna trivs och mår bra. De menar däremot att det ställs for låga krav på elevernas självständighet och kunskapsutveckling. Utmaningar och val är traditionellt och generellt utformade, ktaven är ofta f låga och inte anpassade till den enskilde eleven. Även Emanuelsson et al (2001) framhåller att den viktigaste frågan inom särskolan måste vara e
	En lärare berättade hur den nyvunna kunskapen erfts till den pedagogiska veiksamhet där hon arbetade. Läraren kände till att barn med ett visst syndrom har fståndshandikapp och beteendeproblematik. Däremot hade hon inte kunskap om att det ingår låg muskelspänning i diagnosen. Därmed drog läraren fel slutsatser om barnets fmåga. I dessa fall kan läraren 
	En lärare berättade hur den nyvunna kunskapen erfts till den pedagogiska veiksamhet där hon arbetade. Läraren kände till att barn med ett visst syndrom har fståndshandikapp och beteendeproblematik. Däremot hade hon inte kunskap om att det ingår låg muskelspänning i diagnosen. Därmed drog läraren fel slutsatser om barnets fmåga. I dessa fall kan läraren 
	hamna i ett allt f generellt specialpedagogiskt tänkande och ställa f ha krav i aktiviteterna, vilket g att eleven misslyckas. Om det är en målmedveten lärare som tror att det bara gäller att motivera eleven ännu mer, kan detta få negativa konsekvenser f eleven. 

	Man kan belysa ovanstående resonemang utifrån ICF:s modell (\VHO, 2001; Socialstyrelsen, 2003) och Bjk-Åkessons (2002) resonemang om kartläggning och åtgärder enligt denna modell. Läraren :far medicinsk kunskap, nämligen att eleven har en låg mnskelspänning. Denna kunskap ger effekter på hennes planering av de aktiviteter som elevens ska delta i eller utfa. Läraren kan anpassa samlingens längd till barnets fysiska fmåga att orka sitta. Hon kan inse att eleven sitter bättre på en stol än på golvet. Därmed ge
	-

	Ur ,ett relationellt perspektiv kan kanske läraren också få ad fståelse f elevens futsättningar. Detta kan fbättra relationen mellan läraren och eleven. Den medicinska kunskapen har därmed blivit till en relationellt sett viktig angelägenhet (Persson, 1998). 
	I skolverkets rapport (1998) påpekas att man kan fstå den kritik som läkare och fäldrar ibland framf. Man menar att strävan efter att vidga normaliseringsbegreppet (SOU 1974:53; Lgr 80) ibland kan :fa motsatt verkan. Det kan leda till att svårigheter negligeras och att man fbiser behovet av kompetens och kunnande om funktionshindrets konsekvenser. Därmed :far inte eleven det st den beher f att bli inkluderad och delaktig. Vid vanligare funktionshinder kan habiliteringen ofta bidra med kunskap, men vid sälls
	Hur har fortbildningen påverkat samarbetet med hemmet? 
	Att personalen :far fortbildning tillsammans med fäldrarna ger en gemensam upplevelse, som har stor betydelse f det fortsatta samarbetet. Detta framkommer i personalens beskrivningar av sina upplevelser av fäldrasamverkan. 
	Personalen upplever att fäldrarna :fatt at ftroende och tillit till personalens kunskaper och fmåga att tillgodose barnens behov. Det ges också utrymme f diskussioner där fäldrarna :far tillfälle att beskriva sin vardagssituation, vilket påverkar personalens kunskap om barnet i miljr utanf skolan. Deruia kunskap är viktig att ha med sig vid planering av den pedagogiska verksamheten och ligger i linje med den lag som kom 1995, lagen om fssverksamhet med at fäldrainflytande er barns skolgång (SFS 1995:1249). 
	Det framkom vid flera tillfällen att den gemensamma fortbildningen hade lett till fdjupade diskussioner, planering och genomfande av åtgärder efter hemkomsten. Vid ett tillfälle hade en dietist handlett personalen, ett initiativ från fäldrarna. Vid ett annat tillfälle hade personalen och fäldrarna renskrivit och sammanställt anteckningarna från fortbildningen. Dessa anteckningar fick sedan ligga till grund f det fortsätta arbetet. Skolverket (2001) påpekar att det finns brister i kontakten mellan hem och sk
	Många syndrom har ärftliga orsaker. I vissa fall kan någon av fäldrarna ha samma diagnos som sitt barn. Ibland kan fäldrarna ha syndromet i en lindrigare form. Fragile X syndrom är ett exempel på detta. Pojkar med diagnosen har ofta uttalade svårigheter med begåvningshandikapp, kommunikationsproblem och ibland även autism. Kromosom­rubbningen ärvs från mamman, som antingen själv har Fragile X eller ett fstadium, en premutation, som ger syndromet hos hennes barn. K vinnar med Fragile X har ofta mindre allvar
	Avslutande diskussion 
	Genom att studera en fortbildning, där flera olika perspektiv tas till vara, kan denna studie bidra till att väcka nya tankar angående fortbildning. Jag har tätt flera ideer till utveckling av Ågrenskas fortbildningar. 
	Studien fokuserar på personalens upplevelse av fortbildningen. Ett av resultaten indikerar att samverkan mellan personal och fäldrar blivit mera aktiv. Det är viktigt att komma ihåg att detta enbart är personalens upplevelse. Det skulle vara intressant att undersa i vidare studier om fäldrarna tycker samma sak. 
	En annan ide är att uta fortbildningen med ytterligare ett eller flera fortbildnings-tilliallen. Med tanke på att verksamheten riktar sig till hela landet borde man kunna utnyttja mlighet till distansutbildning. Man skulle även kunna fja upp effekter av fortbildningen vid olika tidpunkter. Detta ligger i linje med tex Granlund et al (1999) åsikter. F att den kunskap man inhämtat vid fortbildning ska kunna erfas till vardagen måste den bli ordentligt fankrade. Fortbildningen b bedrivas er tid och innehålla a
	Skolverket (1999) och Egidius (2002) beskriver defmitionen på kunskap i fyra olika kunskapsformer: fakta, fståelse, färdighet och ftrogenhet. Dessa olika former samspelar med varandra och utg varandras futsättningar. Resultatet av studien visar att Ågrenskas fortbildning främst leder till en ad fståelse hos personalen. Forsberg (1987) menar att fortbildningen måste relateras till en behovsanalys. Inf varje familjevecka kontaktar 
	Skolverket (1999) och Egidius (2002) beskriver defmitionen på kunskap i fyra olika kunskapsformer: fakta, fståelse, färdighet och ftrogenhet. Dessa olika former samspelar med varandra och utg varandras futsättningar. Resultatet av studien visar att Ågrenskas fortbildning främst leder till en ad fståelse hos personalen. Forsberg (1987) menar att fortbildningen måste relateras till en behovsanalys. Inf varje familjevecka kontaktar 
	Ågrenska skolan via ett brev med frågeställningar om elevens specifika svårigheter och futsättningar. Detta skulle kunna kompletteras med frågor kring vilka svårigheter personalen upplever att de har vad det gäller pedagogiskt fhållningssätt eller arbetssätt angående eleven och den grupp eleven ingår i. Eftersom tillgången på fortbildning om ovanliga funktionshinder är så liten så är det än viktigare att låta personalen ha mlighet att påverka innehållet. 

	Eftersom fortbildningen är ett led i att ge kunskap och fbättra kommunikation mellan fäldrar och deltagande personal hoppas jag denna sru.die ska komma Ågrenska till glädje och nytta och vara ett bidrag till att ge familjer som har barn med funktionshinder så goda livsvillkor som mligt. 
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