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Sammendrag

Tittel: Inkludering i Russland — moteord eller realitet
Bakgrunn og formal:

Denne oppgaven er en kvalitativ studie om inkludering av farskolebarn med Downs syndrom
I dagens Russland. | Russland er inkluderingsbegrepet relativt nytt. Debattene om skolen skal
gi likeverdige muligheter i en inkluderende prosess, foregar fortsatt i det russiske samfunn pa
alle nivaer, fra de gverste utdanningsinstanser til de enkelte foreldre. Hensikten med denne
studien er & fa mer innsikt i og kunnskap om hvordan inkludering oppfattes av foreldre til
fgrskolebarn med Downs syndrom, i samspillet mellom dem og utdanningsinstitusjoner i
dagens Russland, samt hvordan foreldrene til barn med Downs syndrom opplever at deres

barn blir mgtt som likeverdige i barnehagen.
Problemstilling:

Pa hvilken mate opplever foreldre/foresatte til farskolebarn med Downs syndrom at deres

barn er inkludert? Vektlegging pa foreldres/foresattes samspill med utdanningsinstitusjoner.
Metode:

| denne oppgaven er det benyttet et kvalitativt forskningsdesign. Oppgaven er basert pa 5
kvalitative intervjuer med foreldre/foresatte til farskolebarn med Downs syndrom i
Murmansk. Utvalget bestar av fem informanter. Fire av dem er mgdre til barn med Downs
syndrom, og en er bestemor og ogsa foresatt. Jeg benyttet semistrukturerte intervjuer som ble
tatt opp pa diktafon. Alle intervjuene foregikk pa russisk som var morsmal for begge partene.

Senere ble alle intervjuene transkribert pa russisk og oversatt til norsk.
Resultater og konklusjon:

Denne oppgaven viser at det & bli foreldre til et barn med Downs syndrom i dagens Russland
innebarer en stor omstilling, forandring og tilpasning pa alle utdannings — og sosiale arenaer
som fortsatt er forankret i det gamle systemet. Foreldrene som ble spurt opplevde lite
optimisme helt fra starten etter barnas fadsel. Svarene fra foreldre indikerer mangel pa

tilstrekkelig informasjon og radgivning.

VI



Denne oppgaven viser hvordan foreldre til barn med Downs syndrom opplever inkludering av
sine barn i samspill med utdanningssystemet. Ifglge Salamancas erkleering betyr inkludering
at barn med spesielle behov far sitt tilbud i vanlige skoler som skal imgtekomme barnas
behov (UNESCO, 1994). Samfunnet skal tilpasse oppleeringen gjennom barnehage eller
skole, slik at den blir meningsfylt for alle barn, (Skjgrten, 2001). Barna til alle som deltok i
intervjuer, gikk pa ordinaere barnehager i Murmansk. Imidlertid opplevde foreldrene til barn

med Downs syndrom imgtekommenhet i ulik grad.

God spesialpedagogisk tilrettelegging er en forutsetting for at barn med spesielle behov far
utbytte i sin utvikling. Imidlertid opplevde alle foreldrene at veiledningssystemet mellom
spesialpedagogiske fagomrader og barnehagepersonell ikke var tilstrekkelig utviklet.

Samarbeid mellom foreldre og barnehagepersonell forutsetter at partene far vite noe mer om
hverandre, og igjennom gjensidig kontakt ser sine felles gjgremal for barnas beste (Bg, 1996).
Noen foreldre opplevde at samarbeid ikke var tilstrekkelig nok, men understreker personlige
faktorer som gjar at samspill mellom barnehage og foreldre er mer eller mindre tilsvarende

begges interesser.

Oppgaven viser ogsa kvinners eller mors rolle i mobilisering av alle muligheter og potensialer
ved det sosiale nettverket som bidrar til inkluderingsprosesser. Bronfenbrenner (1978) mente
at det russiske (sovjetiske) samfunn var meget mors-sentrert og matriarkalsk med
asymmetrisk familiestruktur og et preg av fars-fraveer. Resultatene av denne studien viser at

russiske mgdre fortsatt er initiativrike og offensive.
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1 Innledning

«Da mammaen bar pa «Hippopo», ville hun gjerne at «Hippopo» skulle bli noe
helt spesielt. I det minste meget begavet og svert vakker. Og slik ble det, piken ble

verdens mest seeregne». (Zimina, 2010:9), mor til en jente med Downs syndrom

Slik beskriver en russisk mor sin lille datter med Downs syndrom. | sin bok «Solskinnsbarn»,
som er tilegnet til den lille Polina, reflekterer mammaen over hvordan det innebzrer a fa et
barn med Downs syndrom i vare dager. Blant alle gode rad til alle som havnet i lignende
situasjon, er det mange tanker pa hvordan det & omstille seg selv og omgivelsen slik at

solskinnsbarn blir likeverdig matt og sett i dagens samfunn.

1.1 Bakgrunn, tema og formal

| det russiske samfunn er inkluderingsbegrepet relativt nytt. Formalet med studien er a finne
ut hvordan foreldre med farskolebarn med Downs syndrom opplever at deres barn er

inkludert i barnehage.

I Russland kan bistand til mennesker med spesielle behov historisk sett betraktes som en
prosess med falgende stadier: Fra erkjennelse av ngdvendigheten av sosial omsorg og
oppdagelsen av leringskapasiteten hos deve og blinde barn (1700-tallet), via individuell
opplering og de farste spesialundervisningstiltak (1800-tallet), til erkjennelse av
utdanningsrettigheter for de sakalte "unormale” barn, samt etablering av spesialundervisning

(siste del av 1800-tallet) (larskaia-Smirnova, 2007).

De farste institusjoner for barn med spesielle behov der de kunne fa undervisning, ble utviklet
i det 19. arhundre med stette fra kirken og filantroper. I sovjettiden tok staten pa seg ansvaret
for spesialundervisning. Utdanningssystemet i den sekulariserte staten utviklet seg under
darlige skonomiske forhold. Det manglet ressurser til bistand til deve, blinde og

utviklingshemmede barn. Den fremstaende russiske og sovjetiske psykologen Lev Vygotskij



utarbeidet da en teori om barns utvikling. Der fremholder han at et funksjonshemmet barns
utvikling blir pavirket av a) falelsen av sin egen lave sosiale verdi, og b) den sosiale
tilpasningen til de normale forholdene i miljget (Vygotskij, 1929, ref. i larskaia-Smirnova,
2007). Dermed ble det erkjent at funksjons- og utviklingshemmede barn har spesielle behov
som ma dekkes for a kompensere deres funksjonshemning. 1 1920 innfarte Vygotskij begrepet
“ufullstendige barn” og kalte denne pedagogiske retningen for “defektologia”. Disse ordene
lyder sikkert grovt i vare dager, men ordet ’defektologia™ hadde veert i bruk helt frem til det
21 arhundre i Russland som navnet pa et fag. Den sakalte defektologien har fremdeles en plass
i fagterminologien (Arnesen, 2000). Men i de siste arene ble det erstattet med
“korreksjonspedagogikk™ (pa russisk — «korrektsionnaja pedagogika»), og stadig oftere
kommer termen “spesialpedagogikk” (pa russisk — «spetsialnaja pedagogika») (larskaia-
Smirnova, 2007).

Vygotskijs ideer og forestillinger var ganske progressive for sin tid. Han sa pa en defekt, eller
ufullstendighet, som et “’sosialt avvik” (pé russisk bruker han uttrykket “vaere sosialt ute av
ledd”) (Vygotskij, 2009), - som er resultat av endringer i forholdet mellom barnet og miljget,
og som farer til forstyrrelser i den sosiale atferden. Hans neste idé var ngdvendighet av sosial
kompensasjon for avviket. Han mente at menneskeheten far eller senere kommer til &
overvinne bade blindhet, devhet og utviklingshemning, men mye tidligere sosialt og
pedagogisk, enn medisinsk eller biologisk. “In those systems of psychology, which place at
their center an integral approach to personality, the idea of overcompensation plays a
dominant role” (Vygotsky, 1993:52). Da han utviklet ideen om sosial kompensasjon,
fremsatte Vygotskij tesen om a skape “utviklingsomveier” for det funksjonshemmede barnet.
Det a skape slike omveier er, ifolge Vygotskij, “alfa og omega” i spesialpedagogikken
(Vygotskij, 2009).

Spesialpedagogisk utdanning i den senere sovjetperioden karakteriseres av fglgende utvikling:
Barna ble klassifisert som enten laeringsdyktige eller ikke leeringsdyktige. | den offisielle
retorikken i den postsovjetiske perioden er det anerkjent et behov for & ga fra like rettigheter
til like muligheter, fra institusjonalisering til integrering (1990). Pa 90-tallet diskuterte man
slike termer som “barn med spesielle behov” og ” barn med begrensede muligheter”. Men
uansett, barn med spesielle behov og deres foreldre mater fortsatt betydelige barrierer i
omgivelsene og miljget; ogsa finansielle barrierer, for en likeverdig utdanning. Skoler er

darlig tilpasset til barnas ulike behov, foreldrene til normalt begavede barn er i gnsker ikke a



ha inkluderende klasser, og mesteparten av lerere og skolens administrasjon har manglende
kompetanse om funksjonshemmede barn. I tillegg er samfunnet fortsatt preget av gamle
stereotyper og fordommer i forhold til mennesker med spesielle behov (Curtis & Roza, 2002,
ref. i larskaia-Smirnova, 2007)

Ifalge Curtis & Roza (2002), viste offisiell statistikk at pa grunn av disse barrierene er de
fleste funksjonshemmede barn mellom 7-18 ar i Russland isolert i sine hjem, segregert i
spesielle institusjoner og far ingen utdanning i det hele tatt. Nesten alle er i spesialskoler. Som
resultat er unge funksjonshemmede barn ikke forberedt til det sosiale livet, og heller ikke for

studier ved hgyskoler og deltakelse i arbeidslivet (larskaia-Smirnova, 2007).

Etter Sovjetunionens kollaps, rundt 1990, ble opplaeringsprosessen mer demokratisert, og man
orienterte seg mot vestlige lands erfaringer. FNs konvensjon om barnets rettigheter ble vedtatt
av De Forente Nasjoner den 20. november 1989. Russland var et av de farste land som
ratifiserte konvensjonen i september 1990 (Arnesen, 2000). Det oppstod et behov for & skape
en ny opplaeringsmodell for barn med spesielle behov for & gi dem mulighet til & oppna et
optimalt niva i utdanningsprosessen. Utdanningssystemet i Russland befinner seg na i radikale
endringer. Skoler opplever en transformasjon gjennom regjeringens reformer (larskaia-
Smirnova, 2007). Et av de siste uttrykkene for dette er det nasjonale utdanningsinitiativet

”Var nye skole”, som ble fremlagt av Russlands president D. Medvedev 4. februar 2010.

Idéen om inkluderende opplearing oppnadde Russland i 1994 ar. Denne idéen vekker fortsatt
en balge av entusiasme hos en del lzerere og foreldre, og avvises kategorisk av andre.
Tolkning av begrepet inkludering er imidlertid varierende hos fagfolk. Inkludering forstas
som en samarbeidsorientert opplaring. Hovedfokus er rettet mot slike aspekter som toleranse
og anerkjennelse i forhold til personer med serskilte behov (Furjaeva, 2005). Hun
understreker at i den russiske konteksten er begrepet inkludering farst og fremst av stor
betydning i forstaelse med overgang fra den motsatte ekskluderingen som det
russiske/sovjetiske utdanningssystemet har veert preget mye av. Implementering av
inkluderende oppleering er knyttet til et godt utviklet assistansesystem helt fra fadselen. Kun
barn som far tidlig integreringsassistanse er i starre grad forberedt til miljgets haye krav
(Nazarova, 2010). Hun mener at kategorien av mentalitet er viktig dersom man vil oppna et
visst resultat pa inkluderingsretningen. Mentaliteten pavirker samfunnets holdninger i sin

helhet, samt holdninger til dem som er ansvarlig i lovgivningsbeslutninger, organisering og



finansiering av utdanningssystemet. «Defekt» - orientert tilnaerming forblir fortsatt i den

russiske mentaliteten, mener Nazarova (2010).

Mange problemer oppstar nar man forsgker a normalisere det sosial-psykologiske klimaet i en
ordinzer skole/barnehage. Inkluderende oppleering forutsetter et sosialt partnerskap. Men det
naveerende utdanningssystem i dagens Russland er fortsatt innrettet pa 4 oppna et bedre
resultat, enn pa trivsel og sosial adapsjon ev hver enkelt person. Konkurranse pa skole star
fremfor partnerskap, noe som star i dyp konflikt med idéen om inkluderende opplzring
(Nazarova, 2010).

Imidlertid blir ordet inkludering brukt stadig oftere i dagens Russland. Malet er a skape sunne
holdninger i samfunnet som kan bidra til & avskaffe de barrierene som hindrer tilgangen for
barn og unge med spesielle behov, bl.a. barn med Downs syndrom, til felleskap og personlig
utvikling. I de store hovedbyene som Moskva og St. Petersburg er det oppnadd visse positive
resultater i denne retningen. Men hvor stér inkluderingen i den russiske provinsen? Hvordan
opplever foreldre til barn med Downs syndrom at de blir forstatt pa at deres barn er likeverdig
vurdert nar det gjelder utdanningssystemet? Dette er tema for min studie lokalt i Murmansk.

1.2 Problemstilling

Problemstillingen jeg gnsker svar pa er:

Pa hvilken mate opplever foreldre/foresatte til farskolebarn med Downs syndrom at deres

barn er inkludert? Vektlegging pa foreldres/foresattes samspill med utdanningsinstitusjoner.

Murmansk ble valgt siden jeg er derfra opprinnelig. Jeg vokste opp der og fikk min
basisutdannelse som veileder for fgrskolelererpersonell. Min yrkeserfaring i Murmansk ble
alltid knyttet til barn og ungdommer. Far begrepet inkludering ble introdusert i Russland,
hadde situasjonen for barn med spesielle behov, inkludert barn med Downs syndrom, og deres
sosiale tilpasning veert i en bedrgvelig forfatning. Etter en lang periode borte fra det russiske
utdanningssystem, samt en toars inspirerende masterstudie ved Universitetet i Oslo, ville jeg
se nermere pa inkluderingsprosessen i dagens Russland ut fra foreldrenes perspektiv med

henblikk pa deres erfaringer.



1.3 Oppgavens disposisjon

Teorikapittelet omhandler Downs syndrom, inkluderingsprinsipper og sosiale relasjoner og
sosiale nettverk i lys av Bronfenbrenners utviklingsgkologiske modell. Det starter med
presentasjon av Downs syndrom og utviklingshemning. Videre drgftes hovedprinsipper
vedrgrende inkludering, spesialundervisning for barn med Downs syndrom i Norge, samt

implementasjon av inkluderende tiltak i Russland.

Metodekapittelet beskriver fremgangsmaten ved studien. Jeg gjennomgar de vurderinger jeg
har foretatt med hensyn til valg av metode, utvelgelse av informanter og gjennomfaring av
intervjuer. Videre omhandler kapittelet reliabilitet, validitet og etiske hensyn. Avslutningsvis

beskriver jeg hvordan jeg analyserte og tolket mine funn.

Resultatkapittelet bestar av presentasjon og analyse av empirien. Resultatene er inndelt etter
hovedtemaene i problemstillingen. Deretter drgftes og oppsummeres resultatene i lys av den
teorien som er presentert i teorikapittelet.

Oppgaven avsluttes med oppsummering og konklusjon.



2 Teoretisk rammeverk

Min studie er basert pa opplevelser av foreldre med farskolebarn med Downs syndrom. | dette
kapittelet vil jeg innledningsvis belyse hva Downs syndrom inneberer, og som kan ha
betydning for fungering i ordinere barnehager. Deretter presenterer jeg teori og empiri om
inkludering, dens hovedprinsipper og implementasjon av inkluderende tiltak i den russiske
kontekst. Jeg vil ogsa gi et innblikk i foreldrenes sosiale relasjoner og nettverk som ressurs for
inkluderende tiltak. Jeg har valgt & benytte Bronfenbrenners utviklingsgkologiske modell, og

a se pa foreldrenes rolle i samspill mellom ulike systemer.

2.1 Downs syndrom og utviklingshemning

| arbeidet med denne oppgavens problemstillinger ser jeg pa inkludering av barn med
utviklingshemning representert av barn med Downs syndrom som en bestemt malgruppe.
Nedenfor gir definisjon av begrepet utviklingshemning som kjennetegner Downs syndrom,
samt arsaker og forekomst av det. Deretter beskriver jeg de sidene som jeg anser som aktuelle
i forbindelse med opplaring og inkludering i farskolesystemet. Det dreier seg om en tidlig
emosjonell utvikling og sosial interaksjon med voksne, kognitiv og spraklig utvikling, samt
adaptive ferdigheter.

Utviklingshemning er en samlebetegnelse og en diagnose nar evnenivaet er betydelig svekket
og adaptive ferdigheter som sosial modenhet og tilpasning til fungering i de daglige og sosiale
omgivelsene er betydelig nedsatt, og nar dette har vist seg far fylte 18 ar (Grasvik, 2008, ref. i
Eknes, Bakken, Lgkke & Mahle, 2008).

Begrepet mental retardasjon er en internasjonal betegnelse pa det som bade i Norge og i
Russland betegner som psykisk utviklingshemning. American Assosiation on Intellectual
Disability and Developmental Disabilities definerer psykisk utviklingshemning slik:

“Intellectual disability is a disability characterized by significant limitation both in
intellectual functioning and in adaptive behavior, which covers many everyday social and
practical skills. This disability originates the age of 18”. (AAIDD)(Drew & Hardman, 2007).



Det benyttes ulike pedagogisk-psykologiske tester for & konkludere om det intellektuelle
funksjonsniva hos et enkelt barn. Ut ifra testresultatet klassifiseres elevens intellektuelle niva i
falgende grad: lett (1Q 55-70), moderat (1Q 35-54) eller alvorlig (I1Q 20-34)
utviklingshemning. 1Q lavere enn 20 beregnes som dyp grad av utviklingshemning.

For a fa diagnosen utviklingshemning skal det foreligge minst to standardavvik under
gjennomsnittet for aldersgruppen. 1Q pa 70 og lavere kan tyde pa utviklingshemning (Bjgrnra,
2008).

Innledning av diagnosen utviklingshemning er viktig nar man kartlegger elevens
forutsetninger og planlegger opplaring. Siden elevene fungerer svaert ulikt faglig og sosialt,

vil diagnosen ha betydning for elevenes leringsopplegg (Ekeberg og Holmberg, 2007).

2.1.1 Arsak og forekomst

Downs syndrom er den mest utbredte form for utviklingshemning. | Norge fgdes det mellom
55 og 65 barn pr. ar med syndromet (Bogen & Aalandslid, 2004). | Murmansk region ble det
fodt omtrent 14 barn med Downs syndrom arlig. Ifelge O. Gurova ved fondet ”N ™1 intervju
med avisen Vetsjernij Murmansk™ 16. juli 2010 er antallet de siste drene redusert ned til 10

pa grunn av tidlig genetisk diagnostikk.

Down syndrom ble beskrevet av den engelske legen John Langdon Down i 1866, og hans
navn ble knyttet til tilstanden.

Det er tre typer Downs syndrom. Trisomi 21 er den mest vanlige, og innebzrer at barnet har
et ekstra kromosom 21. Dette gjelder ca. 95 % av alle barn med Downs syndrom. Ved
Translokasjon har en bit av kromosom 21 festet seg til et annet kromosom. Dette gjelder ca. 4
%. Ved Mosaikk har bare noen av kroppens celler et ekstra kromosom 21. Denne typen
gjelder bare 1 % av barn med Downs syndrom. Disse barna er ofte ikke sa sterkt preget
utseendemessig, og deres evne — og kognitivniva er en del hgyere enn hos barn med Trisomi
21 og Translokasjon (Hodapp & Dykens, 2004).

Nyfgdte med Downs syndrom far ofte diagnosen rett etter fadselen. De har visse
karakteristiske seertrekk. Hodet er relativt lite med avflatet bakhode. Ansiktet er preget av at
gynene er skrastillet, og indre gyevinkel kan ha epikanthus. Nesen er liten og flat, og tungen

kan veere slapp pa grunn av manglende muskler. Disse fysiske trekkene virker inn pa barnas



videre utvikling og er arsak til deres visse sartrekk. For eksempel, hypotoni eller avslappet
muskulatur kan fgre til at barna leerer sent a ga og har problemer med artikulasjon. Barn med
Downs syndrom vil foruten felles trekk ha individuelle trekk fra sine foreldre. Funksjonsniva
har ingen sammenheng med bestemte trekk (Heiberg, 1997).

Selv om syndrombetegnelsen beskriver barnas felles trekk, er det store individuelle forskjeller
og variasjon i ferdigheter, evneniva og atferd. De har i tillegg sin egen identitet med

nedarvede egenskaper fra sine foreldre (Dolva & Aalandslid, 2006).

2.1.2 Utvikling

Emosjonell og sosial: Den sosiale og emosjonelle evnen er barnas sterkeste side. Sma barn
med Downs syndrom beskrives som sjarmerende og sosiale (Fidler, 2006). | mange kulturer
omtales de som “solskinnsbarn”. De har medlidelse og empati. Men sinnsstemninger varierer
og kan fare til atferdsvansker, som kan unngas ved en riktig tilrettelegging, barnas
motivasjon, klare rammer og strukturert tiltak. Lofterad (1997) mener at godt samspill og
stimulering av tidlig sprakutvikling er ogsa et viktig forebyggende tiltak. Ferdigheter knyttet
til sosial mestring som renslighet, av -og pakledning, hygiene lerer de vanligvis greit, men
forsinket. Men ogsa innen disse ferdigheter er det store forskjeller pa laereevnen.

Barn med Downs syndrom har store forskjeller innen gruppen. De er ogsa like forskjellige
som alle andre barn. Utviklingsmgnsteret er som hos funksjonsfriske. Som alle spebarn gir de
tidlig syenkontakt og smil, sitter far de krabber etc. Imidlertid er det typisk at det tar lengre
tid a tilegne seg en ferdighet. Studiene viser at fra seks maneders alder merker man forsinket
kognitiv og fysisk utvikling gjennom hele livet, selv om barna leerer nye ferdigheter.
“Avstanden” til jevnaldrende oker med ekende alder (Loftered, 1997). Intellektuell utvikling
varierer fra barn til barn. De fleste har en sveert jevn profil med sterke sider, sarlig nar det

gjelder sosial kontakt.

Kognitiv utvikling: Kognitiv forstaelse hos barn med Downs syndrom er meget variert, og
ikke minst avhengig av kromosommgnstrets type. Mennesker med Downs syndrom har som
regel nedsatt intelligens som rangerer mellom mild (1Q 50-70) og moderat (IQ 35-50). Men
det har vist seg at den sjeldne Mosaikk-typen scorer 10-30 poeng hgyere (Johansson, 2001).

Hun mener at pa grunn av denne variasjonen i kromosomtype, samt i hvordan syndromet arter
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seg, er det viktig a vurdere barnets evne individuelt. De kan ha et bredt spekter av evner, og

det finnes ingen metoder som kan forutsi grensen for deres muligheter.

For & utrede kognitive evner hos mennesker med Downs syndrom, benyttes ulike evnetester
som Wisc-111 og Leiter R. 1Q eller et annet mal for utviklingsgrad i forhold til jevnaldrende,
vil vise forsinkelse som kan gke med gkende alder. Det er slik at barn med Downs syndrom
fortsatt vil utvikle seg, og barnas mentale alder gker, men den skjer saktere med arene slik at
kronologisk og mental alder blir sterre. Forklaring pa dette fenomenet er nok relasjon til
hjernens reduserte tilvekst. 1Q maling i skolealder viser betydelig variasjon innen gruppen. De
fleste laerer a lese og skrive, men regning og begreper som krever abstrakt tenkning er klart
vanskeligere a forsta (Lofterad, 1997).

IQ-testene tar hensyn til dette og et barn med Downs syndrom kan tilsynelatende relativt
score litt darligere enn far. | falge Hodapp og Dykens (2004) scorer barn med Downs
syndrom darligere pa verbale tester enn pa visuospatiale tester. Det kan tyde pa at barn med
Downs syndrom kan ha en spesiell styrke i den visuelle sfeeren. Visuelt korttidsminne ser ut
til & vaere bedre enn det auditive (Hodapp og Dyknes, 2004).

Sprakutvikling: Barn med Downs syndrom kan ha problemer med a uttrykke seg verbalt. Pa
grunn av anatomiske og motoriske forhold, er artikulasjon vanskelig. Talen er ofte utydelig
selv i voksen alder. Arsaken til det er auditiv persepsjonssvikt, eller barnas reduserte evne til &
bearbeide deres harselsinntrykk og omsette det til talesprak. Visuell persepsjon er bedre, og

dette er bakgrunnen at barn med Downs syndrom larer tegnsprak lettere (Lofterad, 1997).

Barn med Downs syndrom beskrives som sosiale og orienterte mot andre mennesker, noe som
kommer ogsa til uttrykk i spraklige prosesser. Ifglge Rondal, (ref. i Bishop og Magford,
2008), beskrives barnas pragmatiske ferdigheter som relativt sterke sammenlignet med andre
spraklige ferdigheter. Det & tilpasse spraket til den sosiale situasjonen de befinner seg i, er

deres sterke side.

Det er en stor variasjon av sprakferdigheter blant mennesker med Downs syndrom, men
seertrekk er falgende. Ekspressivt sprak er svakere pa grunn av hypotonisk
artikulasjonsapparat og fonologiske vansker. Syntaktisk sett er uttalelser begrenset med enkle

setninger og ferre ord.



Ordforradet er begrenset, men brukes og forstas pa en riktig mate. Likevel er ordforradet
relativt svakere enn det deres mentale alder tilsier. Sprakforstaelse hos barn med Downs
syndrom beskrives som sterk sammenlignet med sprakproduksjon (Rondal, 2008). Han har
undersgkt personer med Downs syndrom med uvanlig bra sprak, og personer som kan skrive
tilneermet normalt. Dette kan bety at syndromet viser stor variasjon i medfgdte evner, og at

opplering kan ha mye for seg.

Mange barn blir etterhvert flinke i talesprak nar de blir sett i samspill med andre (Johansson,
2001). Flere studier demonstrerer imidlertid en positiv sammenheng mellom opplering i
Tegn-Til-Tale og sprakutvikling. Launonen (ref. i Suhr, 2009) fant at barn med Downs
syndrom som hadde fétt Tegn-Til-Tale opplering i alderen 6-36 maneder, gjennomsnittlig
brukte flere talte ord da de var tre og fire ar gamle, enn de som ikke hadde liknende

opplering.

Oppsummert kan man si at fonologi, syntaks og artikulasjon er de ekspressive omrader av
spraket hos mennesker med Down syndrom som er svakere enn man kan forvente ut ifra

mental alder.

I mange ar har det veert en feilvurdering at ”sanne” barn ikke er i stand til & laere noe serlig.
Tidemand-Andersen & Skauge (2007) understreker at det er en utrolig myte, og tvert imot er
barn med Downs syndrom en berikelse for ethvert miljg. Uansett at enkelte mennesker med
dette syndromet vil streve med sprak og laering hele livet, vil alle ha en grunnleggende rett til

opplaring.

2.1.3 Seertrekk ved Downs syndrom av betydning for opplaering

Ved opplering av barn med Downs syndrom, bgr man ta hensyn til noen sartrekk i deres

bevegelse — og motoriske utvikling.

Motorikken er pavirket av barnets generelle helsetilstand, egen motivasjon og fysisk
tilrettelegging. Undersgkelser viser ogsa at mental og motorisk utvikling pavirker hverandre,

og bar integreres i en helhet for & fungere effektivt (Lofterad, 1997).

Barn med Downs syndrom er hypotone og, det vil si, har svakere motorikk. Redusert
muskelspenning gir vansker med ferdigheter som krever balanse i utfgrselen. De ma jobbe

mer for & kontrollere hode og feste blikk. Starre anstrengelse kan medfgare at barn med Downs
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syndrom kan gi lettere opp a snu seg etter det de ser, fa tak i og handtere objekter, snu seg fra
rygg til mage og omvendt, og sitte uten statte. For fleksible ledd gjer det vanskelig a lere a
ga. Armer og fingre er litt kortere enn hos vanlige mennesker. Det kan svekke grovmotorikk
som a sitte med armene som stgtte, og svakere finmotorikk. Mindre fysisk aktivitet kan vere
hovedarsak til at mange blir overvektige. Den relativt store tungen gjgr munnen trang. |
kombinasjon med hypotoni, kan det medfare at tungen henger slapt ut noe som gjer talen
utydelig. Personer med Downs syndrom har ogsa en ekstra muskel fra munnvik til nakke, som
kan gjere ansiktet stivere og svekke talemotorikken. Skjeling og svakere syn er vanlig, og 40-
60 % kan ha nedsatt harsel (Stratford & Gunn, 1996).

2.1.4 Adaptive evner og spesielle leerevansker

Barn med Downs syndrom er vanligvis beskrevet som glade, sosiale og kontaktsgkende
(Dykens, 2002). Men de kan ogsa vere like forskjellige som alle mennesker, og ha sin egen

personlighet og nyanser.

Adaptiv atferd er et kriterium for definering av utviklingshemning. Samtidig er den en sosial

komponent som har betydning for en vurdering av det som menes med riktig oppfarsel.

Mange barn med Downs syndrom gir lettere opp nar de ikke mestrer oppgaver raskt. De gjar
ofte noe som virker pa kort sikt, gjerne i forventning om a fa hjelp, i stedet for a prave
strategier som er adaptive pa sikt. Dette krever mindre energi, noe som generelt er manglende
hos barn med Downs syndrom. En annen del ved stilen er overdreven grat eller trass.
Oppmuntring, hjelp og unnslippelse som fglge av slik atferd kan medfare at det blir et
mgnster. Alle barn far dessuten goder uten a gjare noe for dem. Det kan utvikle stgrre

passivitet hos barn med Downs syndrom.

Studier innen mestring og motivasjon som ble nevnt i Gilmore, Cuskelly & Hayes (2003),
dvs. hvor lenge barnet holder pa med en oppgave og reagerer emosjonelt i situasjonen, viser
ikke entydige forskjeller mellom fgrskolebarn med Downs syndrom og andre barn med
samme mentale alder. Studier har funnet at barn med Downs syndrom har sterre tendens til
ikke a prave, forlate oppgaven, gjenta lite hensiktsmessige strategier, og generelt opptre mer
hjelpelgst og passivt. Et vanlig funn er at barn med Downs syndrom som har lav
mestringsmotivasjon, viser liten variasjon i motivasjon pa tvers av oppgaven. I tillegg

vurderer mgdrene dem som mindre utholdende og forngyde i lek og oppgavelgsning enn
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andre barn (Gilmore, Cuskelly & Hayes, 2003). Mestringsmotivasjon gjennom barnearene
utvikler seg ogsa saktere enn hos andre barn, men i fglge Fidler (2006) blir
unngaelsesstrategiene mer avanserte. Wishart (2002), som har observert sma barn med Downs
syndrom, mener at det er en naturlig forklaring til disse barnas opplevelser av gjentatte
nederlag. De foretrekker & unnga a mislykkes enn a prgve noe pa nytt. Lave forventninger og

stereotype oppfatninger av mennesker med Downs syndrom, bidrar til at de blir vant til a gi

opp.

2.2 Inkludering

| studien min vil jeg se pa inkludering som et overordnet prinsipp. Inkludering vil bli belyst i

internasjonalt perspektiv, samt betraktning av dette fenomenet i den russiske kontekst.

Samt vil ta for meg foreldrenes perspektiv og opplevelser av samarbeid mellom helse—og

utdanningsinstitusjoner sett gjennom inkludering av deres barn.

2.2.1 Hovedprinsipper

Inkludering defineres som en prosess som handler om tilstedeveerelse, deltakelse og
ferdighetene til alle elever. Inkluderende opplaring innebzrer at alle elever skal delta bade i
det faglige, det kulturelle og det sosiale fellesskapet (Holmberg & Ekeberg 2009: 22). | en
internasjonal kontekst er begrepet inkludering kjent fra UNESCOs Salamanca Statement av
1994 som ble undertegnet av 92 regjeringer og 25 internasjonale organisasjoner. | fglge denne
erklzringen betyr inkludering at elevene med spesielle behov far sitt tilbud i vanlige skoler
som skal imgtekomme barnas behov gjennom en barnesentrert pedagogikk. Salamanca

erkleringen uttaler at:

e Alle barn kan undervises uansett hvor store hindringer for leering og utvikling de star

overfor

e Inkluderende opplaering skal sgrge for en utdanning som hindrer at barna utvikler

darlig selvfalelse og konsekvensene av det

e Malet for inkluderende opplering er samarbeid fremfor konkurranse
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| det inkluderende samfunnet vil man vare klar til & forandre og justere systemet, miljget og
aktivitetene i forhold til, og av hensyn til alle brukernes behov. Barn med funksjonshemning
skal ikke tilpasse seg til de eksisterende omgivelsene. Det kreves at de er fleksible, kreative

0g sensitive (Skjarten, 2001). Det er samfunnet, i dette tilfellet barnehagen eller skolen, som

skal tilpasse opplaringen, slik at den blir meningsfylt for alle barn.

Inkludering kan defineres som verdsettelse av alle barn, uavhengig av deres grad av
funksjonsnedsettelse. Det er en skole der barrierene nedbygges, og all undervisning foregar pa
en mate der alle barn respekteres for hvem de er slik at de kan utvikle sine muligheter. Mange
forskere mener at inkludering kan betraktes som en langsom prosess. Det kreves tid,
holdningsendringer, skonomiske midler, leererressurser og grundig planlegging a fa det til.
For at elever med spesielle behov skal inkluderes, ma skolen som helhet endres slik at de
individuelle behovene kan bli tatt hensyn til. Man ma tilrettelegge for undervisning og sosialt
samspill for at ingen skal bli satt utenfor. | fglge Iljina (2008) inneberer inkludering at alle
elevene kommer til skolen med sine forutsetninger. Etter hvert som de blir kjent med
hverandre, utformes en sosial situasjon der alle kommer med sitt bidrag. Det skapes en

kontekst der gjensidighet og likeverd er sentralt.

Flere forskere i ulike land har sett pa begrepet integrering og inkludering. Integrering kan
forstas som det & holde noe i en helhet. Reiser (2001), ref. i Kassah m.fl., (2009) definerer
integrering som et lokaliseringssystem der et barn er pa en ordinzr skole, med en viss grad av
ekstra stgtte for & sikre barnet tilgang til skolens tilbud. Ytterhus og Tassebro (2006)
betrakter integrering som et felles opplaringssystem for alle elever der et barn med spesielle
behov far opplaring sammen med andre elever. | den pedagogiske forstand betyr det alle barn
deltar i oppleering og aktiviteter sammen i det felles innholds -og kommunikasjonsrom. Det
understrekes ogsa av Ytterhus og Tassebro (2006) at integrering har fysiske og sosiale
aspekter. Nar et barn med spesielle behov er pa samme arenaer som andre og samhandlinger
ikke blir hindret av den fysiske lokaliseringen, omtales det som fysisk integrering. Imidlertid
resulterer ikke fysisk integrering automatisk i sosial integrering. Dersom et barn blir utenfor
nar andre leker sammen, kan det oppleves som sosial isolasjon (Sgder (1979), ref. i Kassah
m.fl., 2009).

Ytterhus og Tassebro (2005) forklarer at begrepet integrering ofte har blitt betraktet som et
segregerende tilbud pa ordinaerskolen. Derfor ble begrepet inkludering innfart for 4 fa en

felles internasjonal definisjon. Nar et barn inkluderes, skal omgivelsene endres slik at de
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passer for barnet, men nar barn sgker integritet, skal barnet tilpasses omgivelsene. Bade
inkludering og integrering er et resultat av at noen betraktes som a veere utenfor. I den
russiske faglitteratur blir begrepene noen ganger brukt om hverandre, noe som har
sammenheng med varierende kontekster (lljina, 2008). Tassebro og Ytterhus (2006) mener at

begrepet inkludering er i ferd med a erstatte integrering.

2.2.2 Barnehagen — en inkluderende felleskap

I Norge farer regjeringen en aktiv politikk for & redusere forskjellene i samfunnet og la i 2006
fram St.meld. nr.16 (2006-2007) ... og ingen stod igjen. Tidlig innsats for livslang leering.
Det innebarer at alle barn i barnehager skal ha like muligheter for & utvikle sine evner. Ett av
denne meldingens hovedmal er at alle barn skal fa delta aktivt i et inkluderende felleskap.
Barnehagen skal inkludere alle barn, uavhengig av sosial bakgrunn og funksjonsniva, og har

et seerlig ansvar for a sikre god og tidlig hjelp til barn som har behov for sarskilt oppfalging.

Med barn som har sarskilte behov menes barn som har behov for ekstra omsorg og hjelp til
utvikling og leering av ferdigheter uavhengig av diagnose eller arsaken til dette behovet. Barn
med nedsatt funksjonsevne har prioritet ved opptak i barnehagen, jf. Barnehageloven § 13. |
2008 hadde 14 400 barn med nedsatt funksjonsevne eller sarskilte behov plass i barnehage,

som utgjorde 5,5 % av alle barn omfattet barnehages tilbud.

Opptak av barn med spesielle behov farer i mange tilfeller til behov for ekstra ressurser til
utstyr, ombygging, personale osv. Staten gir derfor et ekstra tilskudd til kommunene.
Kommunene ma i tillegg yte det som er ngdvendig av egne midler, for a gi disse barna et godt
tiloud i barnehagen.

Midlene blir fgrst og fremst brukt til personalressurser. Nesten alle kommunene tilbyr
assistenthjelp, og de fleste kommunene tilbyr spesialpedagogisk hjelp. Enkelte barn har starre
behov for hjelp og tilpasning enn det som er mulig innenfor barnehagens ordinzre opplegg og

ressurser.

Habiliteringstjenesten og stetteapparatet foreslar mange tiltak som gjennomfares i de daglige
situasjonene i barnehagen. For at segregering kan unngas, gir inkluderende barnehage
muligheter til & skape et miljg og situasjoner som er naturlige for alle barn. Det kan veere
ngdvendig med tekniske tilpasninger for a mate barns behov. Etter forskrift om miljgrettet

helsevern i barnehager er det krav at utforming og innredning av lokaler og uteomrader
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foretas pa en slik mate at barnets behov blir ivaretatt. Krav om universell utforming innebaerer
at barnehagebarn med sarskilte behov skal ha tilgang til alle deler av anlegget inne og ute pa
lik linje med andre brukergrupper. Kommunen er pliktig til & pase at barnets behov blir
ivaretatt. Dette krever et godt samarbeid mellom barnehage og foreldre (Hesselberg og
Tetzchner, 2008).

2.2.3 Spesialundervisning for barn med Downs syndrom i Norge

I lov om barnehager, 2005 § 1 star det at “barnehagen skal gi barn under oppleeringspliktig
alder gode utviklings- og aktivitetsmuligheter i neaer forstaelse og samarbeid med barnas
hjem”. 1 “gode utviklingsmuligheter” er det et virksomhetsprinsipp for barnchager om at de
skal gi barn varierte fysiske, sosiale og emosjonelle erfaringer. Takket vare dette prinsippet
far barna mulighet til & mestre daglige utfordringer, samt innsikt i den fysiske og sosiale
verden. Det gjelder for alle barn, uansett utviklingsmessige forutsetninger, men innholdet i

barnehagens tilrettelegging vil variere med barnas alder og utvikling.

Barn med Downs syndrom, i likhet med barn som har den samme diagnosen, kan utvikle seg
ganske ulikt i farskolealderen (Tetzchner m.fl., 2005). Tiltakene som settes inn, skal vare
fleksible, individuelle og basert pa grundig utredning og jevnlige observasjoner. Det
innebeerer at barnet er utredet, og at det foreligger plan for hvordan tilbudet i barnehagen skal

legges til rette.

Selv om barn med Downs syndrom har mange felles trekk, kan utviklingsnivaet deres variere
meget. Noen barn med sammensatte vansker kan ha behov for et mer oppleringsrettet tilbud
enn det en ordingr barnehage vanligvis kan gi. | starre byer finnes det spesialbarnehager som
er knyttet til et kompetansesenter og har sterre og tverrfaglig sammensatt personale. Pa den
ene siden, kan slike spesialbarnehager gi bedre tilgang pa faglige ressurser og hjelpen pa ett
sted. Men pa den andre siden, i spesialinstitusjoner uten tilknytning til en vanlig barnehage vil
man miste den ressursen som jevnaldrende barn uten funksjonshemning har (Kristiansen &
Tetzchner, 2008).

Det er ogsa opprettet spesialgrupper for barn med spesielle behov i tilknytning til en ordineer
barnehage. Det pedagogiske opplegget i slike barnehager bar veere mer strukturert og detaljert
planlagt (Vejleskov, 2004). Det barna har felles, er at de trenger betydelig hjelp og opplaring

fra spesialutdannet personale. Fordelen med en spesialgruppe i en ordinar barnehage er at
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barnegruppen blir atskillig mindre, og at dagsrytmen gir bedre muligheter for a ivareta enkelte
barns behov. Det kan gi barna et miljg med noe a strekke seg etter pa en del omrader av
utviklingen (Kristiansen & Tetzchner, 2008).

Det er relativt enklere a etablere samarbeid med et bredere barnemiljg dersom spesialgruppen
ligger i en ordinaer barnehage. Vejleskov (2004) mener at mer fleksible tiltak innen opplaering
og alminnelige aktiviteter gir starre muligheter for at aktivitetene ofte kan veere ensidig
pedagogisk motivert. Takket vaere impulsene fra den ordingre barnehagen, blir tiltakene mer
varierende og faglig rikere. Det & trekke barn fra den ordinare gruppen inn i en del aktiviteter
I spesialgruppen, bidrar til ideen om felles oppleringsarena, og vil veere et godt alternativ for

en del barn.

I den grad det finnes alternativer, er det foreldrene som velger om deres barn skal fa et tilbud i
ordinaere barnehager, spesialgruppe eller spesialbarnehage. For mesteparten av barn med
Downs syndrom vil et ordinert opplaeringstilbud som er styrket med ekstraressurser, dekke
deres opplaringsbehov. | tilfellet nar syndromet er kombinert med en del sammensatte
vansker, er det aktuelt & vurdere en mer omfattende tilrettelegging og kompetanseoppbygging
(Kristiansen & Tetzchner, 2008).

2.2.4 Implementasjon av inkluderende tiltak i Russland

I United Nations Educational Scientific and Cultural Organization (UNESCO) og Ministry of
Education and Science (1994:2) sies det:

“Regular schools with this inclusive orientation are the most effective means of
combating discriminatory attitudes, creating welcoming communities, building an
inclusive society and achieving education for all. Moreover, they provide an effective
education to the majority of children and improve the efficiency and ultimately the

cost-effectiveness of the entire educational system. ”

Denne uttalelsen viser at det er politisk vilje til a inkludere elever, barn og unge med spesielle
behov. Det er imidlertid et stort gap mellom ideal og virkelighet (larskaia, 2007).

I Sovjetunionen ble det foretatt en eksperimentell undersgkelse av integrativ oppleering ved
USSRs Pedagogisk Akademi pa 70-tallet. Fra 90-tallet starter noen skoler i store byer i
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Russland et oppleringsprogram i regi av integrering. Den russiske inkluderingsmodell er
basert pa Vygotskijs syn som sa pa personlighet og miljg som en helhet. | fglge han, er den
sosiale omgivelsen av primar betydning for barn med spesielle behov og deres utvikling. |
dagens Russland bruker man en term “inclusion” (p4 russisk “inkljuzia”) og er orientert pd en
amerikansk oppleringsmodell. Imidlertid er ordet “inclusion” i det russiske fagsbruk, blandes

ofte med “integrering” eller kommer i parentes.

Per i dag kan barn med spesielle behov fa opplering i ordinaere skoler pa allmenn basis. Hver
narskole har plikt til & innskrive alle barn etter oppnadd 8 ar. Men praktisk talt er imidlertid

en vanlig skole tilrettelagt kun for barn med ikke serlig ressurskrevende spesielle behov.

I tillegg finnes det en rekke fagpersoner som advarer mot at forhastet total innfgring av
inkludering kan fare til tap av en adekvat opplering for barn med spesielle behov (Malofeev,
2009). Han mener at den sakalte formelle inkludering nar barnet er i en ordinarskole uten en
spesiell tilrettelegging, er en diskrimineringsform. I slike tilfeller vil elevens situasjon
forverres, ikke forbedres. Noen pastar at inkludering som en natidens ledende tendens i
utdanningssystemet, ikke ma erstatte det spesialpedagogiske systemet totalt. Inkludering av
barn i ordinare skoler kan bidra til & bekjempe diskriminerende holdninger, men dette er
imidlertid avhengig av hvor i verden barn befinner seg. Erfaringer kan variere fra kultur til
kultur. Det russiske samfunn er fortsatt i ferd med a bli kvitt fordommer, men av ulike
grunner kan de imidlertid veere fortsatt sterke. Funksjonshemmede barn kan bli fysisk flyttet
inn i ordinaere skoler, men er fremdeles segregert innenfor dens rom. Malofeev (2009) sier at
de fleste uvanlige barn ofte opplever ensomhet og lite kontakt med jevnaldrende barn i
vanlige skoler. I tillegg kan de fgle seg flaue for deres funksjonshemning blir mer synlig. En
annen undersgkelse og mening, som er stattet av mange russiske fagfolk, viser at elever i den
ordinzre skolen hadde tendens til a se pa funksjonshemmede elever som avhengige og mindre
kompetente (Nazarova, 2010). De mener at det & vaere i en spesialskole med sin sterke
kompetanse og erfaring, kan veare bade positivt og nyttig for barnet pa alle kanter. Ifglge
Malofeev (2009) er inkludering en form som ikke skal fa en monopolstilling, men fungere i

samspill med tradisjonelle innovasjonsformer.

| realiteten er opplaeringsloven slik at det finnes ingen mekanisme av tilrettelegging for alle
elever med spesielle behov. Den individuelle planen er bearbeidet stort sett ut ifra
administrative aspekter, men bergrer ikke spesielle opplaeringsprogram. | dagens Russland er

det et behov for & godta en lov om spesialopplaring med utarbeidet realiseringsmekanisme av
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rettigheter til alle barn (Nazarova, 2010). Ifglge Skjarten (2001), er gjennomfaring av
inkluderende tiltak avhengig av innstilling, kunnskap, fleksibilitet og kreative evner til
problemlgsning og desentralisering av beslutning i hele prosessen opp til en konkret lzrer,
forelder og barn. Forelgpig er det ikke fullfart en systematisk innfaring av inkluderende
opplaring i Russland inntil nd (Nazarova, 2010). Men Russlands implementering av FNs
Konvensjon om mennesker med spesielle behov (september 2008) fyller oss med hap at

inkluderings i dette landet kommer til & bli en realitet, ikke bare eksperiment.

2.3 Sosiale relasjoner og sosiale nettverk.
Bronfenbrenners utviklingsgkologiske modell

Som teoretisk grunnlag for min undersgkelse med henblikk pa barnas og foreldrenes
perspektiv, vil jeg benytte Bronfenbrenners utviklingsgkologiske modell og se pa miljger eller
systemer utenfor barnets omgivelser. | forbindelse med oppgavens problemstilling som
primeert dreier seg om foreldrenes opplevelser, synes jeg at Bronfenbrenners
utviklingsgkologiske modell er serlig relevant, og spesielt i forhold til situasjoner der det er
viktig a forstd menneskers tilknytning til sine sosiale omgivelser. Rye (2002) mener at i sine
relasjoner opplever man en slags kontinuitet i mgte med viktige miljgforholdene. Han
refererer til Clarke og Clarke (1986) og sier at tidligere erfaringer gjerne far langsiktige
virkninger. For eksempel, kan tidligere negative erfaringer bidra til at mestringsfunksjoner
utvikler seg darlig (Rye, 2002). Eller omvendt, som det viste seg i min undersgkelse, de kan
virke bestyrkende for noen av informantene. I norsk forskning er det serlig 1. Ba som har
bidratt til & se pa inkludering som egenskap ved et miljg. Begrepet utviklingsgkologi
innebarer at nar man tenker gkologisk — eller systemisk - prgver man a forsta hvordan det
som skjer pa mange plan i samfunnet, far konsekvenser for barn og familie, og omvendt.
Tankegangen er & se at mennesker ikke bare er passive mottakere av pavirkning, men selv er
med pa & forme sitt miljg (Bg, 1996). Styrken og malbevisstheten i individers nettverk er av
betydning for sosial involvering for alle familiens medlemmer. Ved a utvikle
nettverksrelasjoner kan man skaffe seg informasjon, radfere seg med andre, gke innflytelse og
fa hjelp til a lgse ulike oppgaver. Tilgang til goder pa alle plan foregar gjennom personlige
nettverk (Bg, 2007).
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I sin bok The Ecology of human development. Experiments by nature and design (1979) gir

Bronfenbrenner “utviklingsekologi” felgende definisjonen:

“The ecology of human development involves the scientific study of the progressive, mutual
accommodation between an active, growing human being and the changing properties of the
immediate setting in which the developing person lives, as this process is affected by relations
between these settings, and by the larger contexts in which the settings are embedded”

(Bronfenbrenner, 1979:21).

Han gar ut fra en systemisk forstaelse og beskriver prosesser der alt virker pa alt og alle pa
alle. Hans utviklingsgkologiske modell illustrerer et systemperspektiv pa hvordan samspill i
og mellom nettverk virker inn. Han betegner de fire ulike nivaer som mikro, meso, ekso og

makro.

- Mikro, som utgjeres av samspillsituasjoner som skjer “ansikt-til-ansikt”. Eksempler er
familie og venner der personer pavirker hverandre og deler sine falelser og tar pa seg
sosiale roller.

- Meso, som omfatter forbindelse mellom to eller flere arenaer. Eksempel kan veere et
lokalmiljg med sin hgye tetthet og flere mgteplasser der kommunikasjon og gjensidig
pavirkning mellom deltakere pa arenaene bindes sammen. Pa dette nivaet kan det veere
bade verdimessig sosial fungering og konflikt. Ifglge Bronfenbrenner, er styrke og
kvalitet i mesoniva av stor betydning for trivsel og utvikling.

- Ekso, som refererer til flere arenaer der en person sjelden eller aldri selv er til stede. Et
eksempel kan veaere foreldre som bringer hjem opplevelser fra arbeidsplassen eller med
mgte med det offentlige, samt foreldres nettverk.

- Makro, som utgjares av pavirkningsfaktorer fra samfunnets mgnstre av verdier,
tradisjoner, skonomiske forhold, nasjonale vaeremater og kultur. (Bg & Schiefloe,
2007).

2.3.1 Foreldre som ressurs og deres samarbeid med helse og —
utdanningsinstitusjoner. Sosiale uformelle nettverk

Samarbeid mellom foreldre og leerere kan defineres som en utvikling av forbindelseslinjer

mellom barnas hjem og barnehager, skoler og andre institusjoner der barna er med. |
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Bronfenbrenners visjon av et godt foreldresamarbeid er det tre stikkord. Det er felles aktivitet,
informasjon og kommunikasjon (Bg, 1996). Dette gjelder emosjonell og sosial utvikling,
motorisk-, perseptuell og kognitiv utvikling. Ifglge Bronfenbrenner (1979) pavirker ulike

utviklingsomrader hverandre gjensidig og i interaksjon med miljget rundt barnet.

Carpenter (ref. i Bogen m.fl., 2004) sier at nar det gjelder omsorgen for et barn med spesielle
behov, er familien et samfunns sterste ressurs. Foreldrene til barn med Down syndrom er
blant de mest entusiastiske til a tilegne seg faglige kunnskaper innen forskningsomradet. Far
jeg startet et forberedende arbeid til min studie, hadde jeg surfet pa russiske nettsider for
foreldre til uvanlige barn. Jeg ble overrasket over hvor stor ressurs av kunnskaper og
informasjon som ligger i det. Foreldrene som er i samme situasjon, passer sammen og
befinner seg pa “belgelengde” med de andre. Ved leting etter det beste for sine barn, opplever
de givende det de gjer sammen. Utbytteverdien blir stor, og man kan si at foreldrene kommer
i en instrumentell dimensjon ved utveksling av sine opplevelser, kunnskaper og informasjon.
Dersom problemene er like, er det lettere at “kjemien” stemmer og pavirkes av verdier,
holdninger, koder og falelser. Nar aktgrer i dette samspillet opplever en eller annen
belgnning, for eksempel, i form av enighet, oppmerksombhet, stgtte, informasjon, gode falelser

0g nyttige tjenester, blir en relasjon mer ner, stabil, gjensidig og givende (Bg, 2007).

I denne sammenheng har nettverk og narrative kunnskaper stor betydning for bade kvalitativ
og kvantitativ art. Den russiske filosofen og kulturteoretikeren M. Bakhtin sa pa interaksjon
og dialog som et redskap for kommunikasjon i den sosiale sammenheng et individ star i. Han
mente at « life is dialogical by its very nature. To live means to engage in dialogue, to
question, to listen, to answer, to agree, etc”. (Bakhtin, 1978:318, ref. i Dysthe, 1999).
Foreldrene ikke bare kjenner sitt barn best, men i sosial interaksjon og i dialog med den
engasjerte omgivelsen, kan de definere og presentere bade en sosial plass og en sosial

identitet for barnet.

| denne sammenheng vil jeg se pa familiens nettverk for & forsta uformelle sosiale koblinger i
lokalmiljget. Ifglge Ba (2007) er nettverkets rolle i inkluderingsprosessen et nyttig
hjelpemiddel i forstaelse av viktige sider ved enkeltpersonens situasjon. | det russiske
samfunn har uformelle sosiale kontakter alltid spilt en stor rolle. Holdningene til & yte og &
motta hjelp er kulturelt betinget (Bg & Schiefloe, 2007). Historisk og tradisjonelt sett har
russere stolt mer pa sine venner og meningsfeller, enn pa de offentlige strukturer. Til

sistnevnte har de mindre tillit eller forventninger. For dette samfunnet er det fortsatt ganske
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typisk & sgke hjelp og statte hos sine slektninger, venner eller mennesker i samme situasjon,
fremfor fagpersoner. Det skyldes et ganske tungvint hjelpeapparat og ukoordinert profesjonell

hjelp.

Alle mennesker trenger hverandre for & utvikle kompetanse, kunnskap og kultur. Russland er
imidlertid i starten med inkludering av barn med spesielle behov. For a mestre hverdag og
oppna livskvalitet, er nettverksrolle av stor betydning for familier med barn med Downs
syndrom. Det & ha slike barn i familien oppleves fortsatt som en stor belastning og
vanskelighet i livet. Da blir uformelt nettverk og naere relasjoner til andre som kan gi statte og

hjelp, avgjerende.
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3 Forskningsopplegg/design og
metode

| dette kapittelet beskriver jeg forskningsprosessen. Jeg gjer rede for de vitenskapsteoretiske
perspektivene som ligger til grunn for denne. Valg av metode er alltid betinget av
problemstillingen. I studien min gnsket jeg a fa svar pa: Hvordan foreldre til farskolebarn
med Downs syndrom opplever at deres barn er inkludert i barnehagen? Og: Hvordan
foreldrene ser pa samarbeid med utdanningsinstitusjoner? Far jeg presenterer og drgfter
datamaterialet, vil jeg i dette kapittelet ga inn pa det forberedende arbeidet som jeg gjorde far
undersgkelsen. Jeg forklarer valget av informanter, beskriver fgrste kontakt med informantene
med informasjon far min reise til Murmansk. Deretter nevner jeg mitt ferste mgte med
kontaktpersonen og preveintervju, gijennomfaring av intervjuene og transkribering pa to

sprak.

Videre drgfter jeg reliabilitet, validitet og etiske overveielser under intervjusituasjoner.

Redegjgrelse for analyse av datamaterialet avslutter dette kapittelet.

3.1 Valg av metode

I min studie/undersgkelse har jeg brukt en kvalitativ tilneerming som forskningsmetode. Ifalge
Kvale (2009) hjelper denne metoden a forsta intervjuobjektenes livsverden. Fokuset rettes
mot foreldrenes opplevelser av hvordan de vurderer/betrakter at deres barn er inkludert i

opplaringsprosessen og den sosiale deltakelsen pa utdanningsinstitusjoner.

En kvalitativ tilnserming har fokuset pa opplevelsesdimensjonen og ikke bare pa beskrivelse.
Det sentrale i min kvalitative undersgkelse har vert a fa innsikt i hvordan foreldrene til barn
med Downs syndrom opplever inkluderingsprosessen og samspillet med
utdanningsinstitusjonene, deres holdninger til fenomenet og deres refleksjoner om hvordan

samfunnet og utdanningssystemet behandler dem.

Med tanke pa struktur, kan kvalitative intervjuer utformes pa forskjellige mater. Postholm

(2005) beskriver et kontinuum fra det strukturerte til det ustrukturerte intervjuet.
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For & fa belyst problemstillingen, vil jeg foreta et semistrukturert intervju, der spgrsmalene er
formulert og disponert pa forhand, og det er opp til intervjuobjektene hvordan de vil ytre seg
(Kvale & Brinkmann, 2009). Fordelen med & velge denne intervjuform er at den har en viss
struktur og algoritme, men samtidig er den fleksibel. Noen temaer for intervjuet vil veere
bestemt pa forhand, og noen vil bli til underveis i intervjuet. Informantene star fritt til a trekke

fram det de synes er viktig siden sparsmalene er apne (Postholm, 2005).

3.1.1 Hermeneutikk og fenomenologi

Forstaelsesperspektivet star sentralt for kvalitative tilnaerminger. Felles for all kvalitativ
forskning er at den har en fortolkende tilnaerming til datagrunnlaget. Utviklingen av forstaelse
gar gjennom fortolkende oppfatning av hva som egentlig menes med et utsagn, til en mer
teoretisk forstaelse av fenomenet som studeres (Dalen, 2004). Malet er & utvikle forstaelse,
innsikt, forklaringer og tolkninger i den informasjonen som innhentes (Wormnas, 2005) ved

studier av forstaelse (fenomenologi) og meningsformidling (hermeneutikk).

| mgtet med foreldrene vil jeg danne meg min oppfatning av fenomenet som studeres pa en
slik mate at det apner seg mest mulig forstaelse av informantenes opplevelser og uttalelser.
Intervjuet skal gi grunnlag for a tolke sentrale temaer i informantenes livsverden. Malet er &
hente inn dpne, nyanserte beskrivelser av ulike sider av informantenes livsverden, uttrykt med
vanlig sprak (Kvale & Brinkmann, 2009). | denne sammenheng er det relevant a bruke
fenomenologisk analyse, der menneskets subjektive opplevelser star sentralt (Dalen, 2004).
Analysesystemet ved bruk av fenomenologisk tilneerming bygges opp av falgende trinn: Man
setter i gang med forstaelse av helheten, deretter lgser man opp svarene i meningsbzrende
elementer, beskriver dem og gar gjennom en kodingsprosess for a kategorisere dem. Det er
ngdvendig ettersom kategorisering gir mulighet for & forsta innholdet pa et mer fortolkende

og teoretisk niva. Dette foregar pa det siste trinnet (Dalen, 2004).

Intervjuet skal fokusere pa bestemte temaer, og det er viktig a vaere klar over at informantenes
utsagn kan vaere tvetydige. Da trenger vi et hermeneutisk fundament med sterk vekt pa
forstaelse og tolkning.
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Hermeneutikken betyr tolkningslare og legger vekt pa a forklare et fenomen ut fra en
oppfatning av mening og intensjon. Ifglge Dalen (2004) forutsetter hermeneutisk tilneerming
at det sentrale ved et utsagns fortolkning er & sette fokus pa et dypere meningsinnhold enn det
som farst forstas. Fortolkningen gar utover det som direkte blir sagt og finner frem flere

betydningsrelasjoner (Kvale & Brinkmann, 2009).

Oppnaelse av forstaelse kommer ut fra farforstaelse (Wormnaes, 2008). Mine informanter og
jeg hadde i utgangspunktet vare egne farforstaelser. 1 denne sammenheng var min rolle i
intervjusituasjon a kunne trekke inn min farforstaelse slik at den apner for forstaelse av

informantenes utsagn.

3.2 Gjennomfgring av undersgkelsen

3.2.1 Forberedelse

Min farste henvendelse til lederen for foreldreforeningen for barn med Downs syndrom har
skjedd pa e-post. | brevet, som ble skrevet pa russisk, redegjorde jeg for malsettingen med
prosjektet og pa hvilken mate det skulle gjennomfares. Denne henvendelsen blir oversatt til
norsk for & legges ved sgknad til NDS. Av hensyn til at den antatte informantgruppen
definitivt er sensitiv/sarbar, pravde jeg a fa gjort det pa en mest mulig korrekt og empatisk
mate. Likevel sa jeg for meg en utfordring, som bestar i at kontaktpersonen representerer et
veldedighetsfond som primaert er innstilt pa & ta imot en slags hjelp. Selv om jeg fikk et
positivt svar og tillatelse til & foreta intervju med foreldrene, 1a det implisitt at fondet var
interessert i & motta donasjoner eller finne og engasjere personer med felles interesser. |
tilfelle det blir fremsatt krav om finansiell statte, skulle jeg veere ngdt til & avbryte
undersgkelsen. Samtidig fikk jeg inntrykk at de innsa at interessen til malgruppens situasjon
og selve studien kunne pa en mate ha bidratt til a tiltrekke oppmerksomhet til deres problem. |
denne sammenheng bestar forskerens rolle i & vaere mest mulig ngytral for a unnga a bli
pavirket (Kvale, 2009).

Lederen var informert om tidsrammene for min visitt, noe som passet dem. Hun tok pa seg en
oppgave til & informere familier om formalet med min undersgkelse, og fa deres vilje til &

(139}

delta i intervju. Da jeg kom til stedet, var det fire mammaer som ga sitt “ja” til prosjektet.
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Men allerede etter to gjennomfarte intervjuer, og eventuell “feedback” til lederen, ble det flere
som ville fortelle om sine opplevelser innen dette temaet. Men siden jeg hadde

tidsbegrensning, lot det seg gjare kun med fem intervjuer som hadde blitt planlagt.

3.2.2 Innhente samtykke

En intervjubasert forskning vil vere forbundet med a “utforske menneskers privatliv og legge
beskrivelsene ut i det offentlige” (Birch m.f1.,.2002:1, ref. i Kvale, 2009). For a unnga
krenkelser av personlig integritet, krever alle intervjubaserte forskningsprosjekter
informantenes frie samtykke. Dersom det skal foretas lydopptak, skal informantene orienteres

om vilkarene for oppbevaring og tilgang til bruk.

Ifalge Dalen (2004) skal all datainnsamling, inkludert ved hjelp av kvalitativt

forskningsintervju, reguleres av overordnede etiske prinsipper.

I mitt forskningsprosjekt vil det veere visse sensitive opplysninger som er underlagt
konsesjonsplikt sa vel i Norge som i Russland.

Siden jeg skulle gjennomfgre en undersgkelse som bergrte personer, ble det fylt ut et
meldeskjema, falgebrev og intervjuguide til NSD. Informantene skal ha mulighet til & trekke
seg fra forskningsprosjektet uten at det medfarer noen konsekvenser for dem (NESH, 2009).
Falgeskrivet gav generell informasjon om prosjektet, om anonymitet og retten til a trekke seg
fra prosjektet, samt informasjonsskrivet med samtykkeerklaering. Dette var opplysninger
informantene hadde fatt far intervjuene, og som i tillegg var beskrevet i skjemaet for
informert samtykke. Informantene undertegnet skjemaer for intervjuene startet (vedlegg). De
ble ogsa informert om at deres fortellinger om sensitive og personlige forhold vil bli
behandlet konfidensielt.

| Russland finnes det ogsa en lov som beskytter personlige opplysninger. Det uttrykkes bade i
Russlands Konstitusjon og i en lovbestemmelse av 27. juli 2006 som heter ”Om bearbeiding
og beskyttelse av personlige data”. Lederen til fondet tok forsikringen pa den russiske siden
pa seg, mens samtykkeerklaringer godkjent av NSD og oversatt til russisk, ble undertegnet av

vedkommende.
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3.2.3 Valg av informanter

Valg av informanter er av stor betydning i kvalitativ intervjuforskning. Det dreier seg om
kriterier for utvalget, deres antall og identifisering av intervjuobjekter. Dersom undersgkelsen
ikke inneholder en grundig redegjarelse for hvilket utvalg resultatene bygger pa, blir det
vanskelig a vurdere gyldigheten av funnene som presenteres (Dalen, 2004). Nar det gjelder
kriterier for utvalget, er det sterkt anbefalt at forskeren ber ”spane” feltet for han eller hun
foretar en kvalitativ undersgkelse. Slik kan forskeren fa en viss kulturkompetanse i forhold til
fenomenet som skal undersgkes (Dalen, 2004). Far jeg valgte dette temaet, leste jeg mye pa
nettet om inkluderingsprosessen i Russland, bl.a. pa foreldreforum for de som har barn med
Downs syndrom. Jeg sa at det var tatt mange skritt pa veien til “samfunnet for alle”, men
likevel er det mye igjen som ma forandres for & fjerne de barrierene som hindrer inkludering.
Min pedagogiske utdannelse fra Russland og de nye kunnskaper innenfor spesialpedagogikk
som jeg har fatt i Norge, utgjer en god kombinasjon for gjennomfaring av en slik studie. Det
ble bestemt at teoretisk malgruppe skulle vare:

e Foreldre til barn med Downs syndrom.
e Foreldre til farskolebarn

e Foreldre som har barn i barnehage i dag
e Foreldre bosatt i Murmansk fylke

Et utgangspunkt er at antallet informanter ikke skal veere for stort, siden transkribering er en
veldig tidkrevende prosess. Gjennomfgringen av intervjuene og bearbeidingen av
datamaterialet er en tidkrevende prosess. Imidlertid ma man ha et optimalt antall slik at
intervjumaterialet gir tilstrekkelig grunnlag for tolkning og analyse. Mitt forventede utvalg
bestod av foreldre til 3-4 barn. Men det viste seg at det var flere som var villige til & delta i

prosjektet, og jeg benyttet sjansen og tok fem intervjuer.

Som jeg hadde forventet, var det kun madre som stilte opp for intervjuet. I to familier var
fedre pa jobb (en til sjgs), i en - en fraskilt mor, en bestemor som formynder for barnet, og en
familie der pappa var hjemme, men han ble sendt ut med barnet for ikke a vere til hinder for
samtalen. Erfaringsmessig er det mor som tar mest ansvar for barnas situasjon i forhold til
utdanningsinstitusjonene i Russland, sarlig hvis familien har et barn med spesielle behov. |

sin bok ”Barn i to verdener: USA og Sovjet” (1978) understreker Bronfenbrenner at
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russiske/sovjetiske familier er meget mors-sentrerte og matriarkalske med en asymmetrisk
familiestruktur med et preg av fars-fraveer. Men man kan ikke utelukke at en far eller en
foresatt kan stille opp. Pa intervjuets tidspunkt var det 26 familier med barn med Downs
syndrom i Murmansk. De har opprettet et veldedighets fond ”N.” som bidrar til & skape et
helhetlig system for tidlig bistand til barn med Downs syndrom. Pa denne bakgrunn vil jeg
benytte utvelgingsmetoden som ble foreslatt av Saetersdal (1985), ref. i Dalen (2004). Den
forutsetter a ta utgangspunkt i en foreldreforening for familier med utviklingshemmede barn
og innhente tillatelse til & intervjue foreldrene gjennom denne foreningen (Dalen, 2004). |
september 2010 henvendte jeg meg til fondets leder med sparsmal om et forskningsintervju

og fikk tillatelse til & gjennomfare det.

3.3 Intervju

For & fa belyst problemstillingen, ble det foretatt et semistrukturert intervju, der spgrsmalene
er formulert og disponert pa forhand, og det er opp til intervjuobjektene hvordan de vil ytre
seg (Kvale & Brinkman, 2009). Ved bruk av semistrukturert intervju er det viktig a utarbeide
en intervjuguide som omfatter sentrale temaer, og tar opp de viktigste spgrsmalene min studie
skal belyse. Et slikt intervju gir mulighet til & stille ekstra spgrsmal og bli mer fleksibelt om
det dukker opp nye nyanser. Jeg skal pa forhand utarbeide en intervjuguide med planlagte,
gjennomtenkte spgrsmal med mulighet for tilpasning for noe nytt.

Ved gjennomfgring av intervjuet ble det brukt et lydband. Samtalen foregikk pa russisk som i
etterkant ble transkribert og oversatt til norsk. Innenfor det spesialpedagogiske fagfeltet som
ofte er ganske fglsomme omrader, og i slike situasjoner blir kombinasjonen av forskerens fag
-og kulturkompetanse, samt kjennskap til nasjonal sosiogkonomisk kontekst og tankemate, til
nytte. I tillegg vil bruk av lokalt sprak bidra til & oppna en viss nerhet til informantene, som er
en grunnleggende forutsetning for temaet som tas opp (Dalen, 2004). Det at intervjueren har
samme kulturelle bakgrunn og kompetanse innenfor det russiske utdanningssystemet, bidrog

til effektivitet i samtalen og med flere nyanser.

Det ble utviklet en semistrukturert intervjuguide, bade pa russisk og pa norsk (Se vedlegg).
Spersmalene ble systematisert etter tema og med hensikt pa lokale realiteter og tankemater,

med underspgrsmal for a fa utdypende informasjon.
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Malet med kvalitative intervjuer er & fa i gang naturlige samtaler. Intervjueren som sitter med

guiden foran seg og er opptatt av a stille sparsmalene i riktig rekkefglge, kan bli lett distansert
fra informanten og miste kontakt med den. Det er sveert viktig at intervjueren kan bevege seg

fritt mellom spgrsmalene og kan hgre godt etter. Da ma man veere godt forberedt pa de

temaene man vil ha svar pa (Fog, 2001).

Hensikten med intervjuguide er at den skal fungere som huskeliste. Min intervjuguide ble delt
i flere overordnede temaer med underspgrsmal. Temaene ble basert pa mine kunnskaper og
interesse for fenomenet relatert til den russiske realiteten, samt til teori jeg hadde lest. |
guiden noterte jeg under noen temaer at det var mulighet for apne spersmal, avhengig av hva
informantene hadde svart pa foregaende spgrsmal. Det var viktig a sgrge for at sparsmalene
skulle utgjare en logisk fortsettelse av de foregaende, slik at samtalens forlgp skulle bli

harmonisk.

3.3.1 Prgveintervju

Vart farste mgte med lederen tok plass pa en rolig kafé, og etter en presentasjon og samtalen
rundt prosjektet, foreslo hun selv a svare pa intervjuspgrsmalene. Jeg var klar over at dette
intervjuet ville bli tatt pa sparket, men siden jeg hadde begrenset oppholdstid, og lederen var
en person som informant i den aktuelle kategorien, benyttet jeg denne anledningen som et
praveintervju. Intervjuet ble tatt pa diktafon som jeg heldigvis hadde med meg. Intervjuet ble
vellykket, men det kom fram nye nyanser som jeg ikke hadde tenkt over. Informanten
orienterte meg om at ikke alle barn i utvalget mitt har startet i barnehagen. Derfor
spgrsmalene om individuell oppleeringsplan og samarbeid med barnehagen enna ikke aktuell.
Samtidig viste det seg at pavirkning fra helsevesenet er meget sterkt og spiller en stor rolle i
forhold til familie og barnehage. Ifglge Dalen (2004) er man ngdt a redigere intervjuguiden i
slike tilfeller og eventuelle nye temaer ma fylles inn. Vi ble enige om & utelate spgrsmalene
som kun var relaterte til samarbeid med barnehage. Samtidig ble noen sparsmal til
informanter med barn som ikke hadde startet i barnehage, erstattet med sparsmal relatert til

deres opplevelser av mgte med de offentlige strukturer.
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3.3.2 Gjennomfgring av intervjuene

Alle intervjuene, unntatt et prgveintervju, ble gjennomfart hjemme hos informantene. De var
veldig gjestfrie og positivt innstilt. | tre av fem intervjuepisoder var de sma barna til stedet.
Selv om samtalen noen ganger ble avbrutt, ble den uansett beriket emosjonelt av deres
narver. Min personlige vennlige kontakt med de sma, sgte unger ga mer tillitt til foreldre og
lot dem dpne seg og veere trygge pa samtalen. Selv om informantene hadde fatt informasjon i
forkant om hvem jeg var og om hensikten med prosjektet, innledet jeg alle samtalene med
kort, men omfattende informasjon om meg selv, malet med studiene, deres rettigheter og mine
forpliktelser. Det var enda et aspekt som jeg hadde lurt veldig pa fer reisen. Det gjaldt
eventuelle urealistiske forventninger eller spesielle donasjoner fra fondets side. En slik
tendens fantes i postsovjetisk Russland pa 90-tallet etter den gkonomiske krise. Da ble ett av
mine stikkord anbefalt av Setersdal, ref. i Dalen, (2004), til nytte. Det var aktuelt & presisere
hva jeg ikke kunne gi, eller ikke kunne love. Det var lurt & skaffe seg visshet for deres
forstaelse av betydning av ordet inkludering. I tillegg var det en del smaprat for a skape en

avslappende atmosfere.

Under gjennomfgring av intervjuer oppdaget jeg at noen av mine informanter setter fokus pa
beskrivelse av sin situasjon i “kamp” med det offentlige. Noen av dem ble engasjert ganske
emosjonelt og mest pratsomme da det gjaldt deres reaksjon pa misforstaelse fra hele systemet.
Det skjedde noen ganger at de ble avledet de stilte spgrsmalene. Dalen (2004) mener at det er
helt ngdvendige forutsetninger a la informanten fa tid til & fortelle, slik at intervjuet skal
kunne brukes i forskningssammenheng. Med tanke pa det lot jeg dem fa snakke ut med
hensikt slik at jeg kunne fa en ny innfallsvinkel i det aktuelle tema. Jeg var apen for all
informasjon som foreldrene og foresatte ville komme med i sine fortellinger. Jeg prevde a
beholde rekkefglgen, men det lot seg ikke alltid gjere det. Det viste seg at sparsmalene om
IOP ble lite aktuelle for foreldrene siden ingen av barna faktisk hadde. Derfor ble noen temaer
mindre belyst enn andre. Det viktigste for meg under intervjuene var a fa til en god og
fortrolig samtale med foreldrene, og gi dem en fglelse av at de kunne fortelle meg alt de
tenkte pa og falte. Under intervjuene gikk det opp for meg at forstaelse av foreldrenes
oppfatning av inkludering som et fenomen i Russland, ligger a priori i foreldrenes syn pa
hvordan det er & vaere annerledes i Russland, og i den aller fgrste kontakten med helse- og
utdanningsapparatet. For a forsta hele konteksten var det viktig a ta hele foreldrenes

opplevelser, erfaring og emosjoner i betraktning.
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Alle informantene var imgtekommende og stilte til avtalt tid. Foreldrene viste meg respekt og

tillit da de gav sitt samtykke til & bli intervjuet.

Alle intervjuene ble tatt pa lydband og hadde varighet pa 60 minutter. Farst regnet jeg med at
jeg skulle notere noe underveis i samtalen, men det viste seg at det virket litt distraherende for
meg som intervjuer, og gav meg en falelse at det skulle gi intervjuet et formelt anstrek. Noen
meningsharende notater ble skrevet i etterkant av intervjuet. Dalen (2004) som kaller sanne
refleksjoner for memos, mener at det er en viktig del av analysen. Far jeg startet med
transkribering, harte jeg gjennom lydopptakene. Det bidrog til 4 sikre at jeg fikk med meg alle
nyanser ved intervjuene og a skape et helhetlig bilde av alt som ble sagt.

Transkriberingen av bandene foregikk gjennom to ledd. Intervjuene ble tatt pa russisk, og min
forste oppgave var a transkribere dem pa informantenes morsmal. Det var en ganske
tidkrevende og skrupulgs prosess, men heldigvis uten noen spraklige misforstaelser siden

russisk var mitt morsmal.

En mer utfordrende oppgave var ikke transkribering fra lydopptaket, men selve oversettelse
fra russisk til norsk. Jeg ville beholde utsagnets betydningsnyanser mest mulig. De fleste
fastutrykkene sammenfaller i russisk og norsk, men noe matte bli oversatt kun ved hjelp av
lignende spraklige ekvivalenter.

3.4 Etiske hensyn, reliabilitet, validitet og
overfgrbarhet

3.4.1 Etiske overveielser

En intervjubasert forskning vil veare forbundet med «d utforske menneskers privatliv og legge
beskrivelsene ut i det offentlige» (Birch m.fl.,.2002:1, ref. i Kvale, 2009). Etiske betraktninger
er viktig i all forskning, og innebeerer at refleksjoner under en forskningsundersgkelse

overholder allment aksepterte verdisyn, og at man sikrer personvern (NESH, 2009).

Ifalge Dalen (2004) skal all datainnsamling, inkludert ved hjelp av kvalitativt

forskningsintervju, reguleres av overordnede etiske prinsipper.
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Det er tre forskningsetiske prinsipper som fremheves i forbindelse med kvalitative
forskningsprosjekter. Disse omhandler anonymitet, informert samtykke og dens integritet
(Thagaard, 2009). Kravet om anonymitet handler om at deltakerne i et forskningsprosjekt ikke
vil bli gjenkjent, og det er forskeren som tar ansvar for det. Ut fra kravet om anonymitet har

jeg gitt foreldrene og barna fiktive navn.

Kravet om informert samtykke dreier seg om at informantene har krav pa a fa informasjon om
hva de samtykker om a delta i. Dette innebzrer blant annet informasjon om malet med
prosjektet, hvordan prosjektet skal gjennomfgres, og hvordan og til hvem resultatene skal

formidles.

Kravet om & ivareta deltakernes integritet innebaerer a respektere de to andre kravene, og a
arbeide ut fra en grunnleggende respekt for menneskeverdet. Det handler om a respektere

individets frihet og selvbestemmelse under hele prosessen (Kvale, 2009).

I mitt forskningsprosjekt vil det veere visse sensitive opplysninger som er underlagt

konsesjonsplikt sa vel i Norge som i Russland.

Siden jeg skal gjennomfare en undersgkelse som bergrer personer, sender jeg i forkant inn et
meldeskjema til NSD. I Russland finnes det ogsa en lov som beskytter personlige
opplysninger. Det er lovfestet at all vitenskapelig virksomhet skal reguleres av overordnede
etiske prinsipper som er nedfelt i lover og retningslinjer. Det uttrykkes bade i Russlands
Konstitusjon og i en lovbestemmelse av 27. juli 2006 som heter ”Om bearbeiding og

beskyttelse av personlige data”.

De viktigste etiske omrader i det forestdende prosjektet vil kreve deltakernes frie og opplyste
samtykke, orientering i gjennomfgring av prosjektet, konfidensialitet, barnas beskyttelse og
hensyn til svakstilte grupper (Dalen, 2004).

Min farste henvendelse til lederen for foreldreforeningen for barn med Downs syndrom har
skjedd pa e-post. | brevet, som ble skrevet pa russisk, redegjorde jeg for malsettingen med
prosjektet, og pa hvilken mate det skulle gjennomfares. Denne henvendelsen ble oversatt til
norsk for & legges ved sgknad til NDS. Av hensyn til at den antatte informantgruppen
definitivt er sensitiv/sarbar, pravde jeg a fa gjort det pa en mest mulig korrekt og empatisk
mate. Likevel sa jeg for meg en utfordring, som bestod i at kontaktpersonen representerte et

veldedighetsfond som primeert var innstilt pa a ta imot en slags hjelp. Selv om jeg fikk et
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positivt svar og tillatelse til & foreta intervju med foreldrene, la det implisitt at fondet var
interessert i & motta donasjoner eller finne og engasjere personer med felles interesser. |
tilfelle det skulle bli fremsatt krav om finansiell stgtte, var jeg ngdt til & avbryte
undersgkelsen. Samtidig innsa de at interessen til malgruppens situasjon og selve studien
kunne pa en mate bidra til a tiltrekke oppmerksombhet til deres problem. | denne sammenheng

bestar forskerens rolle i & vaere mest mulig ngytral for & unnga a bli pavirket (Kvale, 2009).

Sa langt, fem maneder far, var lederen informert om tidsrammene for min visitt, noe som
passet dem. De ble informert om studiens hensikt, og at de til enhver tid har rett til & avbryte
sin deltagelse uten at det har noen negative konsekvenser for dem. Jeg informerte om at all
informasjon de gir vil bli behandlet konfidensielt, og at alle personopplysninger vil bli
anonymisert i den ferdige rapporten. Pa den maten vil det allmenne verdisynet og
personvernet bli overholdt. Med det mener jeg a ha tatt hensyn til etiske prinsipper i

forskningsundersgkelser.

Med de etiske utfordringer som jeg ble stilt overfor, klarte jeg a felge alle retningslinjer og fa

realisert mitt forskningsprosjekt.

3.4.2 Reliabilitet

Kvalitet i kvalitativ forskning handler om studiens palitelighet, gyldighet og overfarbarhet
(Postholm, 2005).

Reliabilitet betyr at resultatet av en undersgkelse skal veere palitelig, det vil si samme
uavhengighet av nar en test blir anvendt og hvem som anvender den. Dette innebaerer at
stadiene i forskningsprosessen er grundig gjennomtenkt, begrunnet og beskrevet. Siden
relasjonen mellom forsker og informanter kan pavirke kvaliteten pa datamaterialet, er
reflektering over hvordan datamaterialet er samlet inn, sveert viktig.

I min kvalitative studie var forskerens rolle en viktig faktor. Den skulle ha bli utformet i
samspill med informantene og de aktuelle situasjonene. Dalen (2004) mener at siden det
enkelte individet og omstendighetene endrer seg, er det vanskelig a etterprgve resultatene. |
studien min var jeg klar over at min farforstaelse kan veere en trussel mot reliabiliteten. Det &
beskrive enkelte momenter veldig ngyaktig i forskningsprosessen, er en mate a naeerme 0ss
reliabilitets aspekt. For & unnga at min farforstaelse skal vere styrende i analysen, har jeg hart

pa lydbandene flere ganger og har gatt gjennom transkribering og oversettelse ganske
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neyaktig ved a ta hensyn til alt som ble sagt, og ikke ble sagt. Bruk av lydband sikrer
ivaretakelsen av informantenes uttalelser. | hvilken grad man lykkes i & gjengi tale best mulig
skriftlig, handler om transkripsjonens reliabilitet. | studien min har jeg lagt stor vekt pa a
reflektere over mine egne reaksjoner og tanker, og derved forsgkt a skille dem fra

informantenes uttalelser.

3.4.3 Validitet

Begrepet validitet er benyttet i flere ulike vitenskapelige tradisjoner. Validitet handler om
studiens troverdighet eller gyldighet. Ifalge Kvale (2001) er validitet i kvalitativ forskning et
tema man bgr veere bevisst pd gjennom alle stadiene i en forskningsprosess. A validere er &
kontrollere, teoretisere, diskutere og stille sparsmal. Maten man stiller spgrsmalene pa i et
intervju, kan veere ledende. Det er avgjgrende for undersgkelsens validitet om de innsamlede
dataene er relevante i forhold til problemstillingen. I en kvalitativ forskning bgr man vere
bevisst pa validitet helt fra tematisering og planlegging til analyse og konklusjon. Nar vi
snakker om validitet i gjennomfaring av forskningsprosessen, handler handverkskvalitet om

hvordan datamaterialet er samlet og behandlet (Kvale, 2001).

Studiens gyldighet handler om at det man undersgker, er i samsvar med studiens hensikt
(Thagaard, 2009). | studien min gnsket jeg a legge til rette for en apen dialog, slik at
foreldrene kunne snakke fritt og komme med sine opplevelsesfortellinger. Etablering av en
god relasjon og et tillitsforhold med informantene var viktig for meg. Hovedtyngden av det
materialet som skal danne grunnlaget for tolkning og analyse er basert pa informantenes egne
ord og utsagn. Jo mere fyldig og relevant dette innsamlede materialet, blir desto bedre styrkes
dets validitet ved stilling av riktige spgrsmal som gir informantene anledning til & komme
med innholdsrike uttalelser (Dalen, 2004). Det er lurt & sparre informantene om man har
forstatt dem riktig, slik at man ikke misforstar uttalelser. Under intervjuet opplevde jeg at
noen spgrsmal som ble stilt, gjorde at informantene kom med rike fortellinger, men andre
ganger var svarene mer eller mindre korte eller tolket relativt til russisk realitet. Dette kan
forklare informantenes generelle formuleringsevne eller omstendighetene som er skilt fra
norske. Men i de tilfellene der jeg syntes svarene var vage, spurte jeg hva de mente. Det var

en mate a unnga eventuelle misforstaelser om informantenes opplevelser pa.

Andenas (2001), ref. i Dalen (2004), mener at den som mottar informasjon fra

forskningsresultater, avgjgr hvor anvendelig et resultat er for andre situasjoner. Men for at
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mottakeren skal kunne vurdere dette, bar forskeren vere grundig og skrupulgs med a
frembringe relevant informasjon. Med dette menes notater som ikke bare beskriver, men ogsa
fortolker de fenomenene som presenteres. Det handler om a reflektere over handlingens

kommunikative aspekter.

I min studie har jeg forsgkt a sikre validitet gjennom alle etappene i prosessen. I denne
sammenheng var intervjuguiden av stor betydning for undersgkelsens gyldighet. Kvale (2001)
mener at en slik faktor som utvikling av en personlig samtale under intervjuet, kan vurderes i
validiteten. Dersom noe i informantenes svar var uklart, forsgkte jeg a stille sparsmalene litt
annerledes slik at det passet mer eller mindre for deres forstaelse, og som gjorde var mate a
kommunisere til en grad samtaleform. Det skjedde iblant at informantene ofte fortalte om noe
som et videregaende sparsmal bergrte, eller kom med inderlige betroelser som antakelig lenge
hadde ligget dem pa hjerte og som bergrte spgrsmal utover min intervjuguide. Da matte jeg ta
hensyn til det og respektere informantenes gnske om a snakke ut. | etterkant sgkte jeg a finne
indre sammenheng i datamaterialet. Gjennom tolkningsprosessen forsgkte jeg a utvikle en
dypere forstaelse av det aktuelle temaet. Informantenes egne opplevelser og forstaelser slik de
kommer frem gjennom intervjuuttalelsene var utgangspunktet. Ifalge Dalen (2004) er valide,
rike og fyldige beskrivelser fra informantene en forutsetning for senere fortolkning. De ekstra
fortellingene fra informantene hjalp meg for videre fortolkning av intervjumaterialet innenfor
en kontekstuell ramme. Mine bestrebelser ble rettet mot at mine fortolkninger ville veere
«kontekstsensitive» som er nevnt hos Haavind (2001), ref. i Dalen (2004). | denne
sammenheng gikk mine tolkninger utover gyeblikksbildene og validertes i relasjon til en
starre helhetsforstaelse.

Ifalge Kvale (2009) har forskeren en lederrolle i datainnsamlingen. Intervjueren pavirker
forskningsprosessen. Temaet for studien ble valgt med utgangspunkt med mine erfaringer,
interesser og nasjonal tilknytning. Spgrsmalene jeg stiller vil pavirke hva foreldrene forteller,
og pa en slik mate vil relasjonen mellom informantene og meg som forsker, virke inn pa
datamaterialet. For a unnga eller minimalisere min subjektivitet, skulle jeg legge bort mine
antakelser i forhold til hva som foreldrene mener er viktig i deres oppfatning av inkluderende
barnehage for sine barn. Den gjensidige pavirkningen mellom mitt og foreldrenes perspektiv

er med ved definering av retning for undersgkelsen (Postholm, 2005).
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3.4.4 Overfgrbarhet

Jeg er Klar over at prinsippet «her og na» var til stede i mitt forskningsprosjekt. Resultatene
fra denne studien var unike for den konteksten og det tidspunktet datainnsamlingen foregikk.
Men resultatene kan imidlertid veere brukbare for andre i liknende situasjoner. Postholm
(2005) kaller dette for naturalistisk generalisering. Hun mener at de som leser en
intervjustudie, kan kjenne seg igjen og oppleve tidligere funn som nyttige for dem i deres
situasjon. Denne pastanden kan jeg ogsa relatere til i min studie. Et sample, representert av
fem foreldre med barn med Downs syndrom i Murmansk, lar ikke trekke konklusjoner som
gjelder for alle foreldrenes opplevelser i samme situasjon. Men likevel, i min undersgkelse
kan jeg vise og beskrive hva noen konkrete foreldre legger vekt pa nar de setter ord pa sine
tanker og overveielser i forhold til inkludering av deres barn. Det at mine resultater kan bli
benyttet og overfart til andre kontekster, eller at de vil bli relevant i andre studier, er opp til

potensielle lesere (Thagaard, 2009).

3.5 Analyse av datamateriale

«Analysen som sadan bestar av den prosessen der forskeren med sin forstaelse,
praktiske og teoretiske begreper griper det empiriske materialet som er kommet ut av
intervjuer» (Fog, 2001:167).

I mitt arbeid med analysen delte jeg intervjuene inn i temaer. Temaene i oppgaven ble valgt ut
fra det empiriske materialet som jeg samlet. Materialet mitt bestod farst og fremst av tekster
fra intervjuer og kommentarer til dem. For a kunne kategorisere informantenes uttalelser,

bearbeidet jeg datamaterialet ved & fargekode utsagnene.

I mitt farste skritt i analysen ble lesning av datamaterialet sveert punktlig. Etter det dannet jeg
meg et bilde av hva slags informasjon intervjuene inneholdt, som ga meg forstaelse av
informantenes situasjon. Deretter tenkte jeg pa mulige temaer som kom frem i intervjuene
(Thagaard, 2009). Temaene tilsvarte de som var i intervjuguiden, selv om noen temaer ble

fyldigere dekket enn andre av informantene.

Deretter forsgkte jeg a se etter mgnstre og tendenser i mitt materiale. Jeg sa ting som var like
hos mange informanter, samtidig som jeg sa ulikheter. Jeg tenkte pa de teoretiske

tilnaerminger i denne fasen, nar den tolkende prosess stod i fokus (Thagaard, 2009).
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Ved definering av temaer gikk jeg ut fra temaer fra intervjuguiden, og noe nytt kom frem i
intervjuene. Ut i fra informantenes fortellinger har jeg definert flere kategorier som er
presentert her. For & vise analyseprosessen vil jeg bruke foreldrenes sitater. Noen av
foreldrenes utsagn er meget emosjonelle. For 8 komme dypere til forstaelsen under analysen,

valgte jeg & beholde utropstegn i noen sitater.
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4 Presentasjon av analyse og drgfting
av datamaterialet

| dette kapittelet presenterer jeg funn ut i fra problemstillingen. Analysen forutsetter
organisering og bearbeiding av det innsamlede materialet. Foreldrenes opplevelser er sentrale
i min studie for a kunne forsta hvordan de opplever at deres barn er inkludert, og opplevelser

av samspill med utdanningsinstitusjoner.

Farst har jeg valgt a presentere dataene som er fremkommet under intervjuene. Funnene er
kategorisert i temaer som inneholder underkategorier eller punkter. Etter presentasjonen
drgfter jeg dataene i relasjon til hverandre i lys av tidligere brukt teori. Draftingene foregar

avslutningsvis i hvert tema.
Temaene fordeler seg slik:
e Bakgrunnsopplysninger:
- Hvordan foreldrene/foresatte presenterer og beskriver sine barn og deres
funksjonsniva
- Foreldrenes opplevelser/reaksjoner rett etter fadselen med henblikk pa barnas fremtid
- Foreldrenes formidlingsopplevelser av barnas egenskaper

e Foreldrenes opplevelser av farste mgte med utdanningssystemet

- Spesialbarnehage vs narbarnehage

e Foreldrenes opplevelser av kontakt med barnehager

- Lepende kontakt med barnehagepersonalet
- Fagfolkets kompetanse
- Hvordan foreldrene opplever fagfolkets evnevurdering av sine barn

- Foreldrenes opplevelser av individuelt arbeid med deres barn
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o Foreldrenes initiativ og sosiale nettverk som «booster» for inkluderende tiltak

- Morens faktor som «lokomotiv»

- Foreldrenes oppfatning av hva inkludering innebarer

- Foreldrenes (mgdres) innsats til a skape sosialt nettverk som utviklingspotensial for
inkludering

4.1 Bakgrunnsopplysninger

Innledningsvis beskriver jeg bakgrunnsopplysninger til hvert barn i sin familie og informasjon

som foreldrene ga om sin situasjon.

4.1.1 Hvordan foreldrene/foresatte presenterer og beskriver sine
barn og deres funksjonsniva

Jeg presenterer svarene til fem foreldre, fire av dem er mgdre og en er en bestemor som er

setteverge for sitt barnebarn. Alle barn er mellom 22 maneder og 5 og et halvt ar.

“Sonja” er 2 ar og 4 maneder. Foreldrene er skilt. Sonja har to eldre sgstre. Mamma er
naringsdrivende og ressurssterk. Hun har lyst til & adoptere en gutt pa samme alder som
Sonja. Hun beskriver sin yngste datter slik:

“Hun er en munter, vitebegjcerlig og pen jente. Sonja er familiens yndling, og er godt likt av
alle som meater henne. Storesgstrene er glade i den lille; de leker og pynter henne og tar

masse bilder”.
Sonja gar forelgpig i vanlig barnehage, men er i ferd med 4 starte i en integrativgruppe.

“Dasja” er 1 &r og 10 maneder. Hun har to sgsken i tendrene. Mamma beskriver sin lille datter
slik:

“Hun er annerledes. Kan veere blid og glad, men av og til en lunefull jente”.
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Familien lever med et godt samhold der den eldste datteren hjelper mye og de tar seg mye av
Dasja, og har blant annet leert henne & ga. Jenta er livlig og kvikk. Familien er ressurssterk og

har planer om & fa et barn til. Dasja starter snart i barnehagen med en integrativgruppe.

“Nikolaj” er 4 og et halvt dr. Pappa er mesteparten til sjos, og det er mamma som tar seg mest
av barnet hele tiden. Det er ogsa tre voksne barn i familien som bor i andre deler av landet.
Familien stammer fra en annen region i Russland, noe som har skapt en del problemer i

forhold til registrering og ytelser fra det offentlige. Mor beskriver:

“Nikolaj er en blid og snill gutt. Han er veldig aktiv og utadvendt. Musikk og dans er hans
favorittinteresser. Men han har ogsa evne til & demonstrere sitt varierende humgr. Savner sin

pappa enormt, liker mannfolk”.
Nikolaj har gatt i barnehage i et halvt ar.
“Gleb” er en gutt pa 4 r og 9 maneder. Bestemor er formynder for han.

“Gleb er en livsglad lyshdret gutt som har en lillebror som bare er ett ar yngre. De er som
tvillinger. Han er en skayer og er full av pafunn. Han kan ogsa veere veldig sta — men det

skulle bare mangle!”

Bestemor er en optimistisk, oppegaende og ressurssterk dame med seks barn, hvorav tre er
adopterte. De har et godt samhold i familien der alle kan stole pa hverandre. “Tvillingene” er

alltid i fokus. Gleb gar i vanlig barnehage.
“Vitalik” er en gutt pa 5 og et halvt &r. Mamma ser pd ham som et fysisk friskt barn.

“Han er en snill gutt. Rask, blid og veldig imgtekommende. Han er utadvendt og kommer fort
pa talefot med bade unge og voksne. Han er full av energi og kjerlighet. Kan ogsa veere sta,
men det er typisk for nesten alle barn! Jeg liker darlig uttrykket “sykt barn” i forhold til ham.
Han er veldig sterk fysisk, har ikke noe problem med hjerte og hans fysiske tilstand tilsvarer

alderen. Det er bare et uvanlig barn™.

Vitalik gar i vanlig barnehage, men er i en overgang til en integreringsgruppe.
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4.1.2 Foreldrenes opplevelser/reaksjoner rett etter fgdselen med
henblikk pa barnas fremtid

Alle informantene ga apenhjertige betroelser om deres reaksjoner etter fadselen.

Det a bli foreldre til et barn med en livsvarig funksjonsnedsettelse innebzrer en stor
omstilling og forandring. I intervjuet mitt ville jeg ikke stille direkte spgrsmal om hvordan de
opplevde beskjeden om at deres barn hadde Downs syndrom, og om eventuell prenatal
diagnostikk. Men deres svar pa om de fikk tilstrekkelig informasjon om barnets tilstand ble

sterkt emosjonelt betont:

Anna: “... Beskjeden om at han hadde Down syndrom kom helt forbigdende uten en

spesiell samtale om det. Jeg ble sldtt og sjokkert”.

Olga: “ ... Men etter fadselen, da diagnosen likevel ble bekreftet, ble jeg veldig lei

meg. Det tok mye tid for jeg fikk innsikt i hvordan vi skulle leve videre”.
Rita: “... Og derfor ble det et sjokk for de nybakte foreldre, da Gleb ble fodt”.

Vera: “Selv om legene hadde mistanke pa kromosomanomali, hapet vi til sist at alt
skulle bli bra med den lille. Men vdre forventninger ble ikke innfridd.”

Sofia: “... Hverken mannen min eller jeg kunne tro pa hvordan det kunne skje siden

jeg hadde foretatt alle undersgkelsene sa punktlig! ...”

Noen foreldre tilfgyde at beskjeden om at barnet hadde Downs syndrom, ble gitt uprofesjonelt
og uten ngdvendig informasjon til foreldrene. I tillegg ble noen gitt et valg om a gi et skriftlig
avkall pa barnet slik at staten kunne overta omsorgen for det. Det er fortsatt en praksis som er
forankret i det gamle systemet da omsorg for funksjonshemmede barn ble sentralisert og
palagt staten, slik at foreldrene skulle slippe & streve med det. For familiene i min studie ble
dette ikke aktuelt. Til tross for at foreldrene hadde sterke reaksjoner pa a ha fatt et barn med
Downs syndrom, sa vurderte de ikke muligheten for & overlate omsorgen for barnet til
institusjonspreget omsorg. | Norge, ifglge Tasseby & Lundeby (2002), referert i Lerdal &
Sgrensen (2008), er spgrsmalet om at familien selv skulle ta seg av det funksjonshemmede
barnet, neermest et ikke-tema, siden normen om at familien selv skulle ta seg av barnet, er
dypt forankret. | Russland finnes det fortsatt en del svakstilte, ressurssvake og marginaliserte

familier, samt alenemgdre som er usikre i sin fremtid, og som velger a overlate sitt nyfgdte
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barn til statens omsorg. For familier som ble intervjuet av meg, ble dette spgrsmalet ikke
aktuelt.

4.1.3 Foreldrenes formidlingsopplevelse av barnas egenskaper

| formidling av diagnosen til foreldre er det svaert viktig a legge vekt pa grundig informasjon
om sannsynlige arsaker til barnets funksjonsnedsettelse. Svarene fra foreldrene viser at i noen
tilfeller ble informasjonen om barnets diagnose gitt forbigaende og uten tilstrekkelig
forstaelse for foreldrenes emosjonelle tilstand. Nar en diagnose blir formidlet for farste gang,
er det ikke mange som har full innsikt i hva dette innebarer, og behovet for informasjon er
stort (Rahi, Manras, Tuomainen og Hundt, 2004, referert i Lerdal & Sgrensen, 2008). Ifglge
foreldresvarene fikk de ikke nok informasjon om barnets og foreldrenes perspektiver.

Anna: “Jeg synes man bor ta opp slike samtaler litt forsiktig og mildt, men ikke helt
direkte... jeg ble helt forvirret...”

Olga: “Jeg hadde hatt en ganske uklar forestilling om Down syndrom... (...)

Personalets forhold var relativt jevnt og indifferent”.

Rita (om sin datter): “Pa fedestuen fikk de ikke noe konkret informasjon, bare et
forslag om a gi fra seg dette barnet til statens omsorg. Jeg finner ikke ord til &

beskrive et slikt forhold pa fedestuene! ...”

Vera: “Mannen min hadde da en samtale med genetikken om mulige perspektiver.
Han surfet masse pa nettet og fikk en del informasjon. Det & gi barnet fra oss var ikke

aktuelt, selv om vi var klar over at datteren skulle bli utviklingshemmet”.

Foreldrenes utsagn viser at noen av dem opplevde at fagfolk i helseapparatet ikke hadde den
ngdvendige forstaelsen eller toleransen for deres situasjon. Det skjer ofte at foreldrene har
behov for & drafte med fagfolk de forholdene som er knyttet til den nye situasjonen, og fa
avklart om de har noe med barnets funksjonsnedsettelse a gjere. De har nesten alltid behov for
en grundig og detaljert gjennomgang av hele svangerskapet for a fa bearbeidet opplevelser de
har fatt etter fadselen, og fa svar pa spgrsmalene de sitter med (Lerdal & Sgrensen, 2008).
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Erfaringsmessig, etter at den farste litt uvirkelige og sjokkpregede perioden er over, er det
ikke uvanlig at mange foreldre opplever former for frustrasjon. De tenker ofte at de har tapt

forventningene til fremtiden.
Vera: “Vare forventninger ble ikke innfridd”. “Jeg var i depresjon”.

Olga: “Mannen min og jeg diskuterte det som skjedde. Vi tegnet for oss skremmende

1

bilder av var fremtid. De var ganske perspektivigse...’

Rita: “... men generelt sett er et slikt barn i en familie en sjelesmerte. Sjelesmerten av
forvirring og mangel pa veiledning! Smerten av mangel pa informasjon! De farste

’

dagene virket jeg som en blind kattunge...’
Natalia: “Mannen min som alltid hadde dromt om en sonn, ble helt knust...”

Foreldrenes utsagn tyder pa at de var usikre pa hva fremtiden skulle bringe, men ante at den
ikke ville bli slik som de hadde tenkt og dremt om. Fire av fem informanter var klar over at
barnet ville kunne komme til & sta overfor vanskelige livsutfordringer, og at hele familiens liv

ikke ville bli som de hadde forventet og planlagt.

4.1.4 Drgfting og oppsummering av foreldrenes beskrivelser om
sine barn og deres funksjonsniva, og opplevelser/reaksjoner rett
etter fadselen med henblikk til barnas fremtid

For & fa foreldrene mer trygge og avslappet benyttet jeg “traktprinsippet” (Dalen, 2004). De
farste innledende sparsmal var av beskrivende art som lot informantene apne seg emosjonelt.
Alle foreldre og foresatte ga en ganske positivt farget beskrivelse av sine barn. Selv om alle er
klar over hva Downs syndrom innebzrer, sa vil nesten ingen se pa barnet sitt som et “sykt”

barn.

Familier pa sitt mikroniva opplever overganger og ulike livsfaser, livskriser og verdimessige
endringer, og vil tilpasse seg i starre og mindre grad nar de inntreffer. De endringer og
tilpasninger som skjer i familiesystemet nar et nytt familiemedlem har en
funksjonsnedsettelse, kan vare store og gjennomgripende. Dette kan innebare at systemet og

relasjoner ma endres pa mange plan.
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Alle foreldre som deltok i intervjuet ga sterkt uttrykk for at beskjeden om at barnet hadde
Downs syndrom, kom uventet og var sjokkerende for dem. Billington (2006) skriver at mange
ulike folelser kan fare gjennom foreldre - alt fra sorg og tapsfalelse til redsel og angst for
fremtiden. Falelsene kan veere sa sterke at man trenger profesjonell hjelp for 8 komme seg
videre. | deres utsagn 13 det en utilslgrt skuffelse over helseapparatet som hadde sviktet dem i
den genetiske diagnostikken. Dette gjenspeiler implisitt foreldrenes holdning til a bli forelder
til utviklingshemmede barn i dette landet, spesielt med henblikk pa deres eget og barnets
livsperspektiv. Ifglge Dalen (2004) er dette viktig nar vi snakker om farforstaelse som apner
for forstaelse av informantenes opplevelser og uttalelser. | forhold til min problemstilling er
det viktig for senere tolkning og i leting etter muligheter for teoriutvikling og videreutvikling i

mitt intervjumateriale.

Den vanligste reaksjonen hos foreldre som blir fortalt at barnet deres har et omfattende avvik,
er en kombinasjon av sjokk, en falelse av uvirkelighet samt usikkerhet og tap (Lerdal &
Sarensen, ref. i Schigrbeck, 2008). Svarene fra foreldrene bekrefter at de opplevde sorg pa
grensen til desperasjon og depressive reaksjoner. Disse reaksjonene ble forsterket av en stor
ergrelse over helsekontroll, da alle prevene hadde blitt foretatt uten oppdagelse av

kromosomfeil.

Det er likevel ikke slik at alle foreldre trengte like lang tid pa a ga igjennom sorgfasen.
Utsagnene til Nina bekrefter at hun gikk igjennom en periode med mindre sjokk og ubehag,

0g mestret situasjonen pa en mer eller mindre optimistisk mate.

Det er ogsa slik at noen mennesker hverken uttrykker sine reaksjoner eller virker tydelig
deprimerte, uten at det representerer et problem (Wortman og Silvers, 1989, ref. i Lerdal og

Sarensen, referert i Schigrbeck (2008). Olga og Marias beskrivelser bekrefter dette.

Vera beskriver at i starten fikk hun depresjon og tapte forventninger til datterens fremtid.
Usikkerhet, reserverthet og isolasjon fra andre madre med jevnaldrende barn preget hennes
farste periode etter fadselen. Nar vi betrakter en familie som et system pa mikroniva, sa ser vi
at de eldste barna pa en mate overtok en del makt og ansvar, og bidro til at moren etterhvert
ble fri for depresjon. Dette er et eksempel pa hvordan enkelte familiemedlemmers rolle,

personlighet og mestringsevne virker inn (Bg, 1996).

Natalias svar tyder pa at hun har vaert mest preget av sorg og fortvilelse. Ut ifra Natalias

utsagn og hennes non-verbale mate a fortelle pa, merket man at hun ikke er ferdig med
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sorgfasen. Gutten var veldig etterlengtet og mamma hadde foretatt alle ngdvendige praver. |
hennes utsagn ligger det eksplisitt at moren er sveert kritisk i forhold til kvalitet av
helsekontroll. Hennes fortellinger var preget av at hun sliter med ergerlig falelse knyttet til
svangerskapet. Hun har fortsatt behov for en detaljert gjennomgang og bearbeidelse av

svangerskapet og fa svar pa spgrsmalene hun sitter med.

Opplevelse av a fa et barn med Downs syndrom suppleres for hennes del med problemer pa
det byrakratiske planet. Mangel pa registrering i Murmansk var en stor barriere i forhold til
mgte med helse -og utdanningsetatene. Natalias opplevelser er at fagfolk i hjelpeapparatet

ikke hadde den ngdvendige forstaelsen eller toleransen for deres enkelte situasjon.

4.2 Foreldrenes opplevelser av fgrste mgte med
utdanningssystemet

For & fa innsikt i hvordan foreldrene opplever barnas inkludering, er deres beskrivelser av
farste mate med utdanningssystemet viktig for a skape et helhetsbilde. Ifglge artikkel 43 av
Russlands Grunnlov, er utdanning for alle kategorier av barn obligatorisk, tilgjengelig og
gratis. I dag er inkluderende opplaring i Russland styrt av den foederale loven “Om
utdanning”, loven om sosial beskyttelse av funksjonshemmede i Russland”, samt
konvensjonen om barns rettigheter og Protokoll i den europeiske konvensjonen om
menneskerettigheter og grunnleggende friheter. Videre vil jeg se pa hvordan det foregar i
praksis: Hvordan foreldrenes opplevelser av det & fa en plass for et barn med Downs syndrom,
bekrefter eller avkrefter realisering av offentlige resolusjoner. Det er ikke sjelden at slike barn
blir avvist med forklaring om at barnet lite egner seg for vanlig barnehage, trenger for mye

oppmerksomhet og ekstra ressurser.

4.2.1 Spesialbarnehage vs naerbarnehage

Alle informantene ble spurt om hvordan de opplevde sin fgrste henvendelse til
utdanningsinstitusjoner for a fa en barnehageplass. Foreldrenes utsagn viser at i prinsippet var

det ikke et stort problem, med mindre at ikke alle var forngyde med det tilbudet de ble tilbudt

o

pa.
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Olga forteller: “... Jeg ville at Sonja skulle gd i vanlig barnehage, men slik at hun
kunne fa et spesielt opplaringsprogram. Jeg fikk ingen informasjon om noen liknende.
Det eneste som jeg fikk vite om, var at det fantes logopediske grupper for barn med
sprakvansker, og en spasialbarnehage for barn med utviklingshemning. Det sistnevnte
var en barnehage med fem dagers gratis deagnopphold. Denne varianten passet 0ss
ikke.”

Utsagnet viser at denne informanten opplevde innskrivning uproblematisk, med informasjon
om logopediske grupper og en spesialbarnehage for barn med utviklingshemning. Det var tre

alternativer, og informanten hadde et fritt valg.

Vera: “... Vi hadde mulighet til a ga i en vanlig barnehage. Vi ville ha gatt dit, men

Dasja er liten ennd. De tar imoz barn kun fra to dr...”

Vera legger til likevel at de har foretatt et forsgk pa a fa en spesialpedagogisk hjelp for sin
lille datter.

“Her i Murmansk finnes det et pedagogisk — psykologisk korreksjonssenter. Ifglge
opplysninger er det for barn fra 0 til 18 ar. Men da vi henvendte oss dit, ble vi nektet
med unnskyldninger at vi var “for sma” og et forslag om d komme litt senere. Jeg har

1

ikke lyst til a ga dit lenger.’
Ninas beskrivelser tilfgyer to ovennevnte utsagn om generelt uproblematiske forste kontak.

Hun sier: “Da Gleb fylte en maned, stilte vi i kg for & f& en barnehageplass. Det var
ikke noe problem med a melde seg. Vi uttrykte vart gnske om at Gleb skulle ga i en
vanlig barnehage, ikke en spesialbarnehage, selv om den sistnevnte var gratis. Og vi

hadde fritt valg i vart onske”.

To informanter, Natalia og Maria, opplever sine henvendelser en del komplisert. Begge
opplevde en byrakratisk avvisning. Den farste, pa grunn av manglende registrering i
Murmansk, den andre opplevde avvisning fra nerbarnehager pa grunn av manglende

helseattester og henvisninger.

Natalia forteller: “Vi ble nektet lenge a bli innskrevet i en barnehage. Problemet var at
vi ikke hadde registrering i Murmansk. P& samme grunn hadde vi det negative

forholdet fra helsevesenet. (...)... Jeg tror at grunnen til det negative forholdet til oss,
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var at vi ikke var Murmansk-beboere. Selv om vi hadde fatt den medisinske hjelpen,
liknet den pd “en stor nedlatende tjeneste”. De pleide d la oss forsta at de hadde

mange pasienter, mens vi var “gratis passasjerer”.

Maria: “Da Vitalik fylte to ar, begynte jeg d soke en barnehage der jeg ogsd kunne
jobbe og a ha en plass for min sgnn. Jeg oppsekte fem-seks nzre barnehager. Alt var
resultatlgst. De ble villige til & ansette meg, men ikke sennen min. For han sa de ingen
alternativer unntatt en spesialbarnehage sammen med barn med grove intellektuelle

avvik. Jeg ville ikke akseptere det”.

Pa intervjuets dato gikk alle barna i vanlige barnehager, unntatt lille Dasja.

4.2.2 Drgfting og oppsummering av foreldrenes svar om deres
farste mgte med utdanningssystemet.

Foreldrene fortalte om sine opplevelser av farste mgte med utdanningssystemet. Svarene til
de tre farste foreldrene viser at de ikke hadde none problemer under deres henvendelse om
barnehageplass. De beskriver sin kontakt med statens apparat som normal.

To informanter opplevde mindre forstaelse fra bade helse- og utdanningsapparatet. Den farste
ble avvist pa grunn av manglende bostedsregistrering. Den andre opplevde at hennes sgnn ble
nektet en plass i en vanlig barnehage pa grunn av barnets tilstand. Forklaringer var at barnet
krever en spesial undervisning og oppmerksomhet, noe som vanlige barnehager ikke hadde.
Noen informanter nevner at de ble foreslatt en gratis plass i en spesialbarnehage med fem

dagnopphold. Ingen av informantene ville fa dette tilbudet.

For mange foreldre kan det & fa et barn med Downs syndrom endre planene for fremtiden. Et
helt normalt spgrsmal som dukker opp oftest hos mor, er: Nar skal jeg begynne & arbeide
igjen? Svarene til foreldrene viser at de syntes det var aktuelt & sgke barnehageplass ganske
fort. 1 Norge skal barn med spesielle behov prioriteres ved opptak i barnehage dersom barnet
har utbytte av det (Billington, 2006).

| Russland, ifelge llchenko (2007), er det fortsatt mange fordommer og gamle stereotyper i
forhold til mennesker med Downs syndrom. Familier med slike barn blir ofte isolert fra

samfunnet og mangler den ngdvendige medisinske behandling og psykologisk — pedagogisk

46



statte. Men det offentlige utdanningssystemet er enna ikke egnet for fullverdig utvikling og
utdanning for disse barna. Den spesialpedagogiske ressursen er konsentrert i spesielle
(korrigerende) barnehager og skoler. Staten patar seg alle utgifter for barnas opphold der, og
derfor er tilbudet gratis. Pa den ene siden kan man anta at det er en stor fordel for familier,
men pa den andre siden ser man at et flertall av foreldrene avviser dette tiloudet. Hvorfor gjar
de det? Ifglge Bronfenbrenner (1979) kan en familie sees som et mikrosystem av relasjoner
med normer, makt, ansvar, verdier og meningskonstruksjoner. Systemet danner grunnlag for
det daglige livet i familien med utfordringer og prioriteringer. Familiene som ble intervjuet,
uttrykket sine kortsiktige og langsiktige gnsker knyttet til barnas fremtid. Deres drammer og
gnsker preger familiens valg av utdanningsinstitusjon. Barnehagestart betyr en gkologisk
overgang som har direkte innflytelse bade pa selve barnet og pa hele familien. Nar foreldre
opplever barnehagen som en god omsorgsordring der barnet har utbytte av det, har
barnehagen en god indirekte virkning pa familien (Bg, 1996). Mine informanter velger

naerbarnehage istedenfor spesialbarnehager. Jeg har prevd a finne ut hvorfor de gjer det.

Barn med nedsatte funksjonsevner, fysiske som kognitive, kan ha behov for et mer
oppleringsrettet tilbud enn det en ordinzr barnehage vanligvis kan gi. | russiske barnehager
er det normativt to farskolelaerere pa en gruppe med tjue barn, pluss en ufagleart assistent uten
pedagogiske funksjoner. Pedagogene deler en dag pa skift. Den ene starter kl. 7 om morgenen
og slutter kl.14 mens alle barn har en “stille time” og sover, og den andre pedagogen overtar
skiftet og slutter kl.19. Hele den pedagogiske prosessen utfgres kun av faglert personell.
Assistents oppgaver, som har arbeidstid far kl.7 til kl.15, er & hjelpe til med matservering,
oppvask, rydding og hjelp med pakledning. Det betyr at for en del barn med ekstra

hjelpebehov, vil tilbud i vanlig barnehage ikke vere tilstrekkelig.

Alle som ble spurt, hadde avvist tanken/tilbudet om spesialbarnehage. Her ser vi at
fagpersonens forslag til opplaringsmessige tiltak kan komme i konflikt med familiens normer
og verdier. Foreldrene til barn med Downs syndrom vegrer seg mot a ta tilbudet om en
korrigerende barnehage for barn med utviklingshemning. | fglge llchenko (2007), er barna
som havner i de sakalte korrigerende institusjoner, dgmt til a tilbringe resten av sitt liv isolert
fra samfunnet. Mange av dem fortsetter i lukkede institusjoner, men til og med de som slapp
en slik tilveerelse, integreres praktisk talt ikke i samfunnet. Foreldrenes innsikt i hva
forstaelsen av & havne i slike institusjoner innebeerer, kan betraktes som Bronfenbrenners

indirekte virkninger pa foreldrenes opplevelser.
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| ett tilfelle ble gutten avvist i mange narbarnehager med forklaringer pa manglende ressurs i
forhold til barn med spesielle behov. Fagfolkene kan ha vurdert en spesialbarnehage som ville
gke barnets muligheter til relevans opplaering, og dermed veere til stor fordel for barnets
utvikling. Men foreldrene oppfattet anbefalingen om spesialbarnehage som et inngrep i
familiens verdier og meningssystem, som ikke tilsvarer det moderne samfunnet. Nar
foreldrene takker nei til et tilbud om gratis barnehageplass i en spesiell institusjon, betyr det at
tiltaket ikke passer inn i deres verdisystem. | fglge Lerdal og Segrensen, ref. i Tetzchner,
Hesselberg og Schigrbeck (2008), er det en kjerneoppgave i familiearbeid a veere
samarbeidsinnstilt med foreldrene og hjelpe dem gjennom den ngdvendige verdimessige

endringsprosessen.

Ut fra et bredt gkologisk perspektiv ma en families fungering forstas ut fra sitt samfunn og
samtidens forventing til livsutbytte (ibid.). Opplevelse av a fa et barn med Downs syndrom
suppleres for en av informantene, Natalia, med problemer pa det byrakratiske planet. Mangel
pa registrering i Murmansk var en stor barriere i mgte med helse -og utdanningsetatene.
Hennes opplevelser er at fagfolk i hjelpeapparatet ikke hadde den ngdvendige forstaelsen eller
toleransen for dens enkeltes situasjon. Her ser vi et sammenstgt mellom to aktgrer pa mikro

(familien) og makro (lovverk) nivaer.

4.3 Foreldrenes opplevelser av kontakt med
barnehage

Alle informantene ble stilt sparsmal om samarbeid med barnehagen og andre
farskoleinstitusjoner. Sparsmalene dreide seg om lgpende kontakt, individuell tilnerming,
foreldrenes vurdering av fagfolkkompetanse i forhold til barn med Downs syndrom og

gjensidig forstaelse generelt.
4.3.1 Lagpende kontakt med barnehagepersonalet

Informantene ble spurt om kontakten med barnehagen, farskolelarere og spesialiser, samt om

dens hyppighet og foreldrenes vurdering om dens kvalitet.
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Informant Olga: “Jeg omgds med ansatte hver dag. Sonja har ingen assistent. Hun
trenger faktisk ikke det, men i Russland finnes det ikke stillinger som personlig

assistent...”

Olgas fortellinger viser at hun oppfatter behov for a snakke med laereren uproblematisk. Og

hun har styrke til sta pa sitt, dersom det er noe som er viktig.

“Jeg har nok tid til omgang med personalet. Hvis det er noe viktig, sd insisterer jeg pd

at de finner tid til en samtale”.

Informant Rita skiller mellom forskjellige institusjoner. | tillegg til barnehage besgker gutten

et rehabiliteringssenter. Sann beskriver hun kontakt med spesialistene:
“Kontakt er ikke tilfredsstillende. Det er ikke slik som en forelder ville ha hatt det.”
Men hennes beskrivelser om kontakt med barnehage er mer positive:

“Jeg omgas med barnehagepersonell hver dag. Det er et lag av meget hyggelige og
positive mennesker. Jeg innser at farskolelerere ikke har sa mye tid til & snakke med
hver forelder, men de gjar det, uansett! Gleb har ikke noen assistent. For Russland er

det en luksus.”

Sofias utsagn bekrefter ogsa at hun har tilgang til & snakke med barnehagelarer uten

problemer:

“Jeg snakker med forskolelcerer hver dag. Kan uttrykke mine onsker og stille sporsmal
hele tiden. Kolja har ikke personlig assistent, men pa formiddagen er det to voksne pa
en gruppe. Det er en pedagog og en assistent. Assistenten forteller ogsa meg om

hvordan Kolja fungerer daglig. (...) Jeg synes at vi omgds tilstrekkelig nok.”
Anna er en ansatt i samme barnehagen sgnnen gar i. Hun svarer ganske kort:

“Jeg jobbet i den samme barnehagen der Vitalik gar i. Hadde alltid veert i kontakt med

personalet”.

Datteren til informant Vera hadde ikke begynt i barnehagen pa intervjuets tidspunkt. Som ble

nevnt far, beskriver hun kontakt med sosiale og utdanningsinstitusjonene som normalt.
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4.3.2 Fagfolks kompetanse

I min undersgkelse ble det stilt sparsmal om foreldrenes syn pa fagfolkkompetansen. Nesten

alle informantene er enige i at kompetansenivaet ikke er hgyt nok.

Olga er ganske sterkt engasjert og sterkt kritisk mot dagens utdanningssystem og

fagfolkkompetansen.

Hun sier: “Jeg synes ikke at det er nok kompetanse i forhold til barn med Downs
syndrom. Slike spesialister befinner seg i stor grad kun i spesiale institusjoner. Det
finnes mest logopeder — «defektologer», men deres kompetanse om barn med Downs

syndrom er ikke bra nok”.

Olga skiller mellom kompetansen til spesialpedagoger (som hun kaller for «defektologer») og

allmenforskolelearere. Hun uttrykker det slik:

“Kompetansen til forskolelcerer er tilsvarende deres funksjoner. Men de er ikke

fagutdannet nar det gjelder barn med Downs syndrom.”
Sofias utsagn bekrefter ogsa en manglende kompetanse hos fagfolk.

“Nei, jeg har aldri sett flinke spesialister innenfor vart problem. De behandler Kolja

uten d ta hensyn til hans evner...”

I tillegg gir hun et eksempel som etter hennes mening demonstrerer en lav kompetanse i evne

til 8 omgas med foreldrene.

“... For Nytt Ar (Jul) da Kolja var syk og hjemmeverende, ringte pedagogen til meg
og spurte om vi skulle komme pa Juletrefest eller ikke. (...) ... Men jeg opplevde
hennes telefon som en hentydning om at vi var ugnsket. Jeg reagerte tilsvarende, og sa
direkte hva jeg mente. Etter en stund ringte pedagogen en gang til og ba om
unnskyldning. Hun sa hun ikke hadde ment at vi ikke var velkomne, men at det hadde
veert fint om jeg kunne bli med ved siden av Kolja. Han trengte jo assistanse, mente
hun. Men jeg opplevde hennes farste oppringing helt annerledes. En misforstaelse. Til

’

slutt var vi med pa festen ...’

Rita mener ogsa at kompetansenivaet er lavt:
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“Kompetansen er svak. Skammelig svak. Svakhet i det at man undervurderer reale
evner og muligheter av slike barn. For helsepersonell er Downs syndrom fgrst og
fremst en diagnose, feil, kromosomanomali. De ser pa et slikt barn som pa en pasient.
Og pedagogene i vanlige barnehager har en ganske svak forestilling om slike barn. Til
og med fagfolket, spesialister som skulle ha hjulpet, vet ingenting om egenskaper til

’

slike barn”.

Rita mener ogséd at kompetanseniva er meget varierende. “Nér det gjelder sakkyndighet og
fleksibilitet, sa er det et paradoks; samtidig med barnehagen besgker vi et
rehabiliteringssenter for barn-invalider. | barnehagen lgper Gleb med glede, men i det senteret
er det hans fullstendige nektelse til & delta pa gkter. Han gjemmer seg under bordet og sitter
der hele tiden. Hvorfor foregar det? Sikkert av darlig kompetanse og kunnskap om Downs

egenskaper og av manglende evne til & involvere den lille”.

Hun legger til at et kompetanseniva varierer fra en spesialist til en annen. Noen farskolelzrere

i en vanlig barnehage eller andre enkeltpersoner, virker mer relevante enn spesialister:

“Det kommer an pa hvem som personlig utforer sin jobb. Rett og slett en personlig
faktor! Far Gleb fylte tre ar, ble vi med i avdelingen av Tidlig Intervensjon Institutt.
(Det eksisterer ikke lenger, dessverre). Der var det Supre Fagfolk! Vi klarte & fa en

masse nyttige kunnskaper pd en time!”

Det var slik at Rita opplevde at ansatte i den vanlige barnehagen hadde mer innsikt i det som

dreier seg om barn med Downs syndrom, enn spesialister:

“Selv om de ikke er spesialister, synes jeg at deres rad og anbefalinger er gunstige.
Deres positive innstilling, samt forstaelse og medfalelse for var situasjon, hjelper meg.
Men etter besgket til rehabiliteringssenteret sitter jeg igjen med tunge tanker om

hensiktsmessigheten av disse besokene”.

Informant Anna er enig med Rita om viktigheten av slike personlige faktorer som fagfolkets

genuine interesse og deres egen innsats. Hun beskriver det slik:

“... I starten var vi heldige med en flott spesialpedagog. Hun var rett og slett
himmelsk! Vi fikk stadig hjemmelekser som ble sjekket i etterkant. Hun tok stadig opp
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samtaler med meg og fortalte om hva som hadde veert gjort, om Vitalik sine

prestasjoner og i hvilke retninger vi burde jobbe videre. Da var jeg veldig forngyd!

Men siden den gamle pedagogen ble pensjonert, fikk vi en ny som ikke kunne
sammenliknes med den forrige. Hun var lite motivert til a jobbe individuelt, og syntes
at Vitaliks “case” var for utfordrende. Hun foretrakk barn med sma sprdkproblemer. |
gruppen med slike barn ble Vitalik nedprioritert. Han tilbrakte mesteparten av gkten
passivt. Jeg mener at det er mangel pa kompetanse. Eller kanskje, en manglende vilje

til a anstrenge seg og d se potensielle evner hos barn med Downs syndrom...”.
Veras erfaring med utdanningsspesialister er ikke stor enna. Hun sier kort:

“Jeg kan ikke domme og si noe om fagfolks kompetanse forelopig. I tillegg er det
ganske fa spesialister som har greie pa barn med Downs syndrom! Jeg har egentlig
ikke mgtt eksperter innen var profil. Det finnes bare logopeder — «defektologer»... ”.

4.3.3 Hvordan foreldrene opplever fagfolkets evnevurdering av sine
barn

Informantene ble spurt om hvordan de opplevde fagfolkets vurdering av barnas evne.
Informant Rita fortsetter sin tankegang der hun forteller om stort sett lav eller tilfeldig fordelt

kompetanse, og sier:

“... der hvor fagfolk og spesialister egentlig skulle ha hjulpet, visste ingenting om
egenskaper hos slike barn. Derfor kommer den negative strammen og fornektelse av

muligheter og potensialet til barn med Downs syndrom”.

Olga refererer ikke konkret til fagfolkets vurderinger av Sonjas evner, men hennes utsagn om
dagens Russland spesialpedagogiske hjelp er ganske sterkt:

“Da jeg forst havnet i denne situasjonen, innsd jeg at alt, og inkludert var russiske
«defektologia», fortsatt befinner seg pd det gamle nivdet der “Down”-stigmatisering
var preget av det gammeldagse forhold om slike barn som tilbakestaende. De ble sett

pd som en belastning...” .
Vera som ikke har en stor erfaring med barnehage, omtaler fagfolks vurderinger slik:
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“Det er vanskelig for meg a si hvordan utdanningsinstitusjoner vurderer evnene til

vare barn. I stor grad er de ledet av de gamle stereotypene”.
Men hun ser imidlertid en endring til det bedre etter fondets innsats:

“Men jeg legger merke til en forandring etter vare innslag pa TV og lokal radio. De
begynner a lytte til oss! Na vil hverken fagfolk eller statsmenn skamme seg, og de er i
ferd med & bli mer og mer imgtekommende. De ser ikke lenge pa vare barn som

haplase .

Som ble nevnt far, hadde informant Sofia

%3

.. ikke sett flinke spesialister innenfor vart problem. De behandler Kolja uten a ta
hensyn til hans evner. (...) De pdstar at slike barn som Kolja trenger en spesial
opplering og tilrettelegging. Men samtidig sier de at hans utviklingsniva er

tilsvarende hans alder og tilstand”.

Imidlertid illustrerer Sofia sine utsagn med noen eksempler som i fglge henne, demonstrerer

personalets indirekte hentydning pa nedvurdering av guttens egenskaper.

“Av og til tar de hensyn til min mening, men fra tid til annen lar de meg far vite at
Kolja trenger et spesielt opplegg, men personalet har ikke kapasitet til & konsentrere
seg kun om ham. Jeg har alltid folelse av at min gutt er “en stein i skoen” for dem.

’

(...) De lar meg forstd bestandig at Kolja bor veere blant liknende barn.’

Annas opplevelser av fagfolket evnevurderingen av hennes sgnn, har noe til felles med Sofias
utsagn. Anna ba om & plassere sgnnen i en logopedisk gruppe, men kravet om attest fra en

psykiatrisk lege syntes etter hennes opplevelser a veere urimelig:

“ ... fagfolket prover a overbevise meg om at en logopedisk gruppe ikke er det som
Vitalik trenger. Han ble anbefalt en spesiell barnehage for utviklingshemmede barn.
Men jeg finner meg ikke i det! Jeg synes at den negative attesten fra den pedagogiske
— psykologiske kommisjonen ble laget med vilje, slik at vi ikke ville bli tatt med i den
logopediske gruppen. Frasene i attesten er sa skrekkelige at jeg frykter a ga til legen

med den!”.
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4.3.4 Foreldrenes opplevelser av individuelt arbeid med deres barn

| intervjuet ble det stilt sparsmal om foreldrenes opplevelser rundt individuelt
oppleringsprogram for deres barn, inkludert foreldrenes opplevelser om deres vurdering av at

tilrettelegging er i trad med barnas behov.

Svarene til alle foreldre viser at i barnehager deres barn gar i, det vil si nerbarnehager, finnes
det intet formelt individuelt opplaeringsprogram. | Russland er spesialpedagogisk hjelp
utarbeidet slik at det kun ytes ved spesielle institusjoner — barnehager, skoler, internater,

rehabiliteringssentre.

Olga sier: «... Jeg merker at personalet lytter til min mening. Men ellers, alt kommer

an pa menneskelige trekk og empati hos hver enkelt pedagog ™.
Hun legger til:

“For meg er det vanskelig da vurdere innholdskvaliteten i det individuelle arbeidet. Det
finnes ikke et individuelt program for slike barn i ordinaere barnehager. P& den ene
siden kan man se det som inkludering, men pa den andre siden, uten en spesiell

oppleering, virker det som en fiksjon”.

Ritas ord bekrefter det faktum at en individuell opplaeringsplan bare finnes i et
rehabiliteringssenter, men ikke i en vanlig barnehage. Men pedagogiske personlige
engasjement og entusiasme av fgrskoleleaerere uten spesialpedagogisk utdanning, kan ogsa

bidra til at barn trives godt i en vanlig barnehage:

“Det kommer an pa hvem som personlig utforer en jobb. I den vanlige barnehagen
Gleb gar i, er det ikke noe individuelt program. Det finnes bare en individuell
tilneerming. Individuell oppleeringsplan er utarbeidet ved rehabiliteringssenteret. Den
er utarbeidet etter beslutninger av psykologiske — pedagogiske kommisjoner, kontakt
med psykologen og testing. Men barnehagen imgtekommer vare behov. De driver et

stort individuelt arbeid med Gleb ...»

Vera har ikke erfaring med barnehagen enna, men har fatt informasjon via veldedighets fond
om en integrasjonsgruppe barna skal ga i. Hun hadde bare en forberedende samtale med
personalet i den integrasjonsgruppen Dasja skulle ga i:
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“Jeg synes at barnehagen er imotekommende og forstdr vdre problemer. Den er dpen
for et samarbeid, og har stattet vart initiativ om etablering av en integreringsgruppe.

Vire ansker er tatt hensyn til. Jeg gleder meg til det forste mote med barnehagen!”

Vera er optimistisk innstilt, og ser frem til a fa et spesialpedagogisk tiloud med en utarbeidet

individuell plan:

“Jeg regner med at i den barnehagen Dasja na skal ga i, vil det blitt utarbeidet en
individuell plan for henne. Der forventes det et grundig individuelt arbeid og
musikkekter. | gruppen skal det veere tre barn med Downs syndrom og sju vanlige

barn. Tilbudet er gratis.”

Kolja, sennen til informanten Sofia, gar i en logopedisk gruppe i vanlig barnehage. | falge

hennes fortellinger er det slik at:

“Kolja er ledet av en logoped. Vi far “hjemmelekser” fra henne 0g noen oppgaver i
helgene. Da de holdt pa & utarbeide en individuell plan i barnehagen, kom jeg med
den planen som hadde blitt laget av fondets logoped, og som besgkte oss hjemme. Pa

grunnlag av den forste planen ble laget nye”.
Samtidig er Sofia mer eller mindre skeptisk til bruk av ordet “samarbeid”. Hun sier:

“Det finnes et slags samarbeid, men ikke pd den mdten jeg skulle onske det. (...) Jeg

kan ikke registrere at de tar noe initiativ”'.
Informant Anna har nevnt fgr at:

“da gutten fylte fire dr, henvendte jeg meg til sosialt senter for Barne —og
Familiestgtte. Vi var ute etter spesialister. Der ble det laget en individuell

’

oppleeringsplan og foretatt individuelle okter.’

Men grunnen til denne henvendelsen var behov for en spesiell opplering for sgnnen. | den
vanlige barnehagen Vitalik besgkte far, var det ifglge Annas fortellinger ikke noen
tilrettelegging for gutten:

“Vitalik hadde ikke noen individuell plan. Han deltok i lek og leereokter pa lik linje

med de andre. Han hadde ikke en spesiell tilrettelegging heller. Jeg synes det var bra
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at han var pa like fot med resten av gruppen. Men han hadde dessverre ingen

logopedisk eller «defektologisk» Ajelp der.”

4.3.5 Drgfting og oppsummering av foreldrenes opplevelser av
kontakt med barnehage

Tittelen til kapittelet jeg drafter na, ble nevnt farst med ordet samarbeid istedenfor kontakt.
Men ved arbeid og analyse av foreldrenes beskrivelser, kom jeg til det at ordet samarbeid
passer imidlertid i mindre grad i denne sammenheng. Bronfenbrenner (1979) understreker at
det er tre viktige betingelser som danner et grunnlag for et godt samspill mellom barnas hjem
og skole/barnehage og andre settinger som barn befinner seg i. Det forutsetter at foresatte og

aktuelle institusjonene ma

e gjagre noe sammen, konkret og praktisk

e fa vite noe om hverandre

e snakke sammen, og pa andre mater a ha kontakt om spgrsmal av betydning for barnets
liv (Bg, 1996)

Det betyr at et godt samarbeid baserer seg pa tre stikkord: felles aktivitet, informasjon og
kommunikasjon. | praksis henger de tre stikkordene sammen. Nar partene far vite noe mer om
hverandre, kan de lettere se sine felles gjgremal, og hvordan de best kan snakke sammen og

hjelpe barnet.

Informantene hadde forskjellige erfaringer med kontakt med barnehagen og andre
utdanningsinstitusjoner. Back og Tholen, (1979), referert i Bg (1996) skriver at
barnehagepersonell ofte opplever et behov for en slags “vekkelse” av foreldre nar det gjelder
felles aktiviteter og informasjon. Svarene til mine informanter viser et flertall en annen
situasjon, der foreldrene er mest aktive og initiativdrivende enn barnehages personell. To
informanter sier at det finnes et slags samarbeid, men det er ikke som det bgr vere. De kan

ikke registrere noe initiativ fra barnehagen.

En informant opplever en forskjell mellom lgpende kontakt med spesialister og personalet i
ordinger barnehage. Kontakt med de farste opplever hun som ikke tilfredsstillende nok, mens

pedagogene i ordingr barnehage gjar sitt beste, og hun opplevde samspillet som hyggelig.
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Noe positivt som nesten alle informantene trekker frem, er at de kan omgas med pedagogene
hver dag. Barnehagen bgr ha en regelmessig dialog med foreldrene. P4 den maten kan partene
skape en felles forstaelse for hva hvert barn trenger, og hvilke forventninger som skal stilles
(Bg, 1996).

Alle informantene er enige i det at fagfolks kompetanse ikke er tilstrekkelig nok nar det
gjelder barn med Downs syndrom. De understrekker at alle spesialister som jobber med barn
med Downs syndrom i Murmansk, er i beste fall kun logopeder. De mener at kun logopedisk
hjelp ikke er nok for deres barn. Nar de snakker om spesialpedagoger, bruker de alle ordet

«defektologer» som i seg selv innebarer et gammeldags preg.

Hesselberg og Tetzcher, ref. i Schigrbeck (2008) mener at veiledning er det viktigste
kompetanseoppbyggende tiltaket. Etablering av et velfungerende veiledningssystem er en
forutsetning for kvaliteten pa tjenestene. De understrekker at veiledning ofte er en
forutsetning for at anbefalte tiltak skal kunne bli gjennomfart. Den er med pa a skape
grunnlaget for at malstyring skal fungere som en prosess. Svarene til alle informantene tyder
pa at veiledningssystem mellom spesialistene i spesialpedagogiske fagomrader og i ordineere

barnehager, enna ikke er utarbeidet.

Noen av informantene trekker frem en personlig faktor som en del av kompetanse. En
informant beskriver at pedagogene uten spesialpedagogisk utdannelse, er i noen situasjoner
flinkere enn deres kollegaer med denne kvalifikasjonen. Dette kan betraktes slik at
kompetansen er knyttet til arbeidsoppgaver, og ikke bare til kvalifikasjoner (Nygren, 2004).
Utdanningen legger en ngdvendig faglig base, men kun fagrskoleleererutdanning er ikke nok
for en fullverdig utvikling av barn med Downs syndrom. De pedagogene som jobber med
barna i ordiner barnehage, trenger en spesialkunnskap. Mesteparten av enkelte barns tiltak
blir gjennomfart av foreldre, farskoleleerere og assistenter. Dersom de som har det daglige
ansvaret, ikke forstar prioriteringer og totalinnholdet i tiltakene, kan tiltakene heller ikke bli
gode (Hesselberg og Tezcher, ref. i Schigrbeck, 2008).

En informant mener at fagfolkets kvalifikasjon varierer fra en person til en annen, og er
avhengig av personlige trekk og engasjering. Hun illustrerer utsagnet med et eksempel da en
dyktig og erfaren pedagog hadde blitt pensjonert. Det ble opplevd som et stort tap for moren.
Den nye pedagogen oppfyller ikke deres forventninger. Ellingsen, Jacobsen og Nicolaysen

(2003) mener at stabilitet ofte er viktig for barn med utviklingshemning. Det finnes
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pedagogiske ansatte med gode holdninger og genuin interesse for oppgaven. De er fulle av

energi, pagangsmot og kreativitet. Men ingen kan garantere at de blir der bestandig.

Utilstrekkelig kompetanse er grunnen til at evner hos barn med Downs syndrom ikke blir
tilsvarende nok vurdert. Det mener alle mine informanter. Under intervjuene fikk jeg inntrykk
av at de var mer kritisk mot spesialister — spesialpedagoger (pa russisk — «defektologer»). En
informant opplever at utilstrekkelige kunnskaper om egenskaper av barn med Downs

syndrom, skaper den negative stremmen og fornektelse av deres potensial.

En av informantene mener at det fortsatt finnes implisitt i den gamle nedlatende
stigmatisering “Downs” i dagens Russlands spesialpedagogikk (hun bruker ordet

«defektologia») at slike barn er sett som en belastning.

De andres informantenes utsagn er pa lik linje med ovennevnte i det at moren kjenner et press
fra personalets side om deres direkte og indirekte antydninger om at barna trenger en

spesiellbarnehage og tilsvarende opplegg.

Foreldre til barn med Downs syndrom er ofte ambisigse pa vegne av sine barn. Fagfolks
oppgave er a informere om metoder som kan gjennomfgres, samt tankemodeller, programmer
og andre opplegg. Ifalge Bogen, Weitemeyer og Aalandslid (2004), har foreldre en rett til 3 fa
best mulig informasjon om at de skal kunne ta valg pa vegne av, og senere sammen med sine

barn.

Alle informantene svarer negativt pa sparsmal om det finnes en individuell opplaringsplan
for deres barn. Etter foreldrenes reaksjon & demme, visste ingen om den i det hele tatt, eller
hadde en uklar forestilling om den. Det lar trekke frem konklusjoner at barnas foreldre ikke er

med pa & utforme tilbudet i samarbeid med barnehagen eller andre hjelpeinstanser.

| Norge, i falge opplaeringsloven, skal 0P vise mal og innholdet i opplaeringen og hvordan
den skal drives. Dette innebarer krav om at spesialundervisningen er planlagt og styrer mot
mal som er realistiske for det enkelte barn (Helleland, ref. i Befring og Tangen, 2008).
Individuell oppleringsplan er et viktig hjelpemiddel i samarbeid mellom spesialpedagog,

foreldre og barnehage.
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Likeverdig, inkluderende og tilpasset opplaring er det overordnede prinsippet i norske skoler.
Barnehagelovens formalsparagraf er i trad med det samme prinsippet. Barnehagen skal gi
barn gode utviklings- og aktivitetsmuligheter i naert samarbeid med barnas foreldre. Et
inkluderende samfunn for alle forutsetter at alle ma sikres anledning til a delta i aktiviteter ut i

fra sine evner (Helland, 2008, ref. i Befring og Tangen, 2008).

Det russiske utdanningsdepartementet fglger fortsatt det konseptet at elever med
utviklingshemning trenger oppleering i spesielle (korrigerende) utdanningsinstitusjoner i fglge
et fast program. Iljina (2008) mener at et slikt system er for svakt til & ta hensyn til enkelte
elevers individuelle egenskaper og behov. Dagens lovgivning forutsetter at elever med
nedsatte funksjonsevner kan fa opplearingstilbud pa lik linje med andre i vanlige skoler, men
utdanningsloven forutsetter fortsatt tilegning av et standard undervisningsstoff. Det som
kalles individuell plan, kan gjelde ferst og fremst administrative sparsmal eller timeplan, men

ikke tilpasset oppleering eller tilrettelegging.

Begrepet tilpasset opplaring i den forstand som er godtatt i Norge, finnes enna ikke i russiske
skoler. Det som foreldrene kaller for “individuelt arbeid” eller “individuell tilnerming” kan
egne seg i en viss grad til den norske “tilpasset opplaering”-begrepet. Selv om foreldrene sier
at det ikke finnes en normativ oppleringsplan for deres barn, trekker noen av dem frem at

“individuelt arbeid” og “individuell tilnerming” finnes imidlertid i enkelte tilfeller.

4.4 Foreldrenes initiativ og sosiale nettverk som
«booster» for inkluderende tiltak

I intervju med foreldrene gav alle uttrykk for at informasjon om bade barn med Downs
syndrom og fagfolks kompetanse ikke var tilstrekkelig nok. I tillegg viser det seg at
foreldrene ikke ble gitt handlingsalgoritme eller orientering i faglig- og sosialfungering, samt
statte i hvordan de skulle handtere situasjonen. | noen utsagn sammenligner foreldrene seg
selv med “blinde kattunger” 1 sine strabaser med & skaffe seg informasjon og

handlingsprogram.

Her vil jeg vise foreldrenes opplevelser av “mobilisering” av alle krefter for & skaffe seg

informasjon ved hjelp sosiale nettverk.
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4.4.1 Morens faktor som lokomotiv

Erfaringsmessig er det mor som tar mest ansvar for barnas situasjon i forhold til
utdanningsinstitusjonene i Russland, sarlig hvis familien har et barn med spesielle behov. Det

var ikke tilfeldig at i intervjuet mitt var det bare kvinner som stilte opp.

Olga sier: “Samtidig fikk jeg innsikt i at det er forst og fremst min oppgave d ta
initiativet i mine egne hender. | dag kan jeg si helt presist at mannfolk i landet vart
virker oppgitt i slike situasjoner. De blir helt fortapt. De sjenerer seg ikke bare for sitt
eget barn, men for seg selv! Mannen min sa at vi ikke skulle fa en reell hjelp. Han
argumenterte med at i USA, for eksempel, er slike barn en del av samfunnet, men hos
oss er det ennd ikke en slik forstdelse blant folk. Da svarte jeg: “Hvis det ikke finnes,
da skal det bli det uansett! La oss gjare alt mulig slik at datteren var skal bli et

likeberettiget menneske!”

De andre informantene nevner indirekte at fedre forholder seg tyngre til situasjonen med a
veere en forelder til et barn med Downs syndrom, eller de er ikke i bildet i det hele tatt. Da

Sofia forteller om opplevelser knyttet til perioden etter fadselen, forteller hun at:
“Mannen min som hadde dromt om en sonn, ble helt knust”.
Videre nevner hun at mesteparten av tiden er det hun som tar seg av barnet siden pappa “er til
sjos”.
Nar hun forteller om hvor vanskelig det var a fa en barnehageplass, understreker hun implisitt

at det kun var hennes egen innsats:

“Opptil Koljas fire ar var det jeg alene som tok meg av barnet. Bare takket vaere mine

strabaser klarte jeg & fa en barnehageplass. Farst da han fylte fire ar, men ikke far!

En av informantene, Vera, forteller mest om sine egne personlige opplevelser. Men hun

nevner ogsa at:

“Mannen min hadde da en lang samtale med genetikken om mulige perspektiver. Han

surfet masse pd nettet og fikk en del informasjon”.

| Ritas fortellinger er pappaen til Gleb ikke i bildet i det hele tatt. Men ikke mamma heller.
Imidlertid bruker hun av og til preposisjonen “vi” som gir grunnlag til & tro at mamma og
pappa gj@r sin innsats, uansett.
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Intervjuet med Anna foregikk uten pappas naerveer, selv om han var hjemme. Under det ba

informanten mannen sin om & ta seg av gutten, eller best ga ut en tur for “ikke a sté i veien”.

4.4.2 Foreldrenes oppfatning av hva inkludering innebeerer

Under vart farste mate pa kafé snakket vi lenge om hele opplegget og om inkludering. Hun
fortalte at for de fleste mennesker 1 Russland heres ordet “inkluzia” heres “urussisk’ ut, selv
om det hadde fantes i spraket fer. Det farste som noen mennesker tenker pa, har noe med rav
agjere.

“Inkluzia’? Det er jo ikke vanskelig. Det er en flue i et rav!” Hun fortsatte videre: Det er jo
sant at et insekt eller en del av planterester kalles for inkluzia. Med andre ord er det et
[fremmedlegeme. Men en ravstein med slike “inkluzier” koster dobbelt sa mye! Olga mente:
“Nar vi ser pa vart utdanningssystem, der ordet inkludering innebeerer det beste, det vil si at
nar enhver elev er en del av felleskapet, ser realiteten praktisk ut litt annerledes. Det er jo
ganske ofte at et barn med spesielle behov i en klasse/gruppe blir til et absolutt
fremmedlegeme. Men kan slike grupper respekteres like hoyt som rav med “inkluzia”? Det

’

spors...~
Men likevel var Olga innstilt mer positivt. Hun bekrefter at:

...“for det farste, sakte, men sikkert ser ikke omgivelsen pa et barn med f.eks. Downs syndrom
som et “uonsket element” i en klasse eller en gruppe. For ti ar siden var det mye verre... Og
det er en stor fordel at som et resultat av inkluderende opplaring, tilegner et barn seg en
sosial erfaring. Og for det andre, at de andre barna fra det “inkluderte barnets” omgivelse

blir empatisk og bryr seg mer om de andre”.

| intervjuet mitt hadde jeg ikke et eget sparsmal om foreldrenes forstaelse av begrepet
“inkludering”, men det 1a implisitt slik at de kunne gi sitt eget uttrykk om dette fenomenet.
Noen av de foresattes utsagn viser at de var pa “inkluderings” vei helt fra starten, uten a vite

at dette begrepet fantes. Bestemor Rita sier:

“... Helt fra starten da jeg gikk tur med trillevogn i parken, omgikk jeg med andre mammaer
som hadde jevnaldrende barn. Jeg la aldri skjul pa Gleb sin diagnose og er sikker pa det er

en stor feil & gjemme bort sitt barn, isolere det hjemme og sjenere seg for dets egenskaper.
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Foreldres usikkerhet overfares til barnet. Den kan vekke upassende medfglelse fra andre, som

videre forer til fremmedgjoring..."”

Bestemor Rita er utdannet pedagog. Hennes forstielse av inkludering er « & veere lik, eller lik
andre... og d kjenne seg som et fullverdig menneske”. Hun bekrefter at natidens samfunn i

Russland er blitt mer tolerante for det a veere forskjellig.

“Ndr vi gdr en tur, er i et teater eller er pa et fly ser jeg vennlige smil til Gleb eller rett og

slett ikke noe reaksjon. Det gleder oss! Sann var det ikke for...”
Vera snakker ikke direkte om inkludering, men uttrykker sine gnsker pa en slik mate:

“Jeg skulle onske at datteren min alltid ville veert involvert og omfavnet med forskjellige

aktiviteter... Pedagogene i sin tur kommer til a oppfylle vire onsker”.

Ut i fra Sofia og Annas utsagn kan man konkludere at de opplever inkludering av sine barn i

minste grad. Anna sier:

“Jeg onsker d leve i en sosial stat der kvaliteten pd familieliv ikke endres etter fodselen av et
uvanlig barn. Jeg gnsker at mitt barn og alle barn med nedsatte funksjonsevner gar i samme
barnehage som normalfungerende, ... ndr mor kan fortsette a arbeide... Er det for mye jeg

12

onsker?...

4.4.3 Foreldrenes (mgdres) innsats til & skape sosiale nettverk som
utviklingspotensial for inkludering

Her vil jeg vise foreldrenes utsagn om deres forstaelse av egen innsats til at samfunnet

forandrer sin gammeldagse holdning til barn med Downs syndrom.

Olga, som er leder for veldedighetsfondet, virker mest aktiv og malbevisst i sine utsagn om
foreldrenes rolle. Nar hun snakker om samfunnets gamle forhold til “Downs” som er preget

av stigmatisering, fortsetter hun:

“... men etter at vi hadde opprettet et fond for hjelp til barn ned Downs syndrom, etter
at vi hadde startet & opptre i media, begynte dette forholdet a forandre seg!
Opplysninger virker bra! Og samfunnets forhold til slike barn er i ferd med & endre
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seg. Det gleder meg. Av og til far jeg tanker at det er min misjon — & gdelegge de
gamle stereotypene om mennesker med Downs syndrom. Min misjon er a la hver
enkelt person innse at slike barn kan dukke opp i en hvilken som helst familie. Ingen er
forsikret mot det. Jeg vil at mennesker skal bli grepet av barmhjertighet! Takket veere
fondet og vare forente krefter, klarte vi & opprette en integrativ gruppe i ordineer

barnehage med tre barn med Downs syndrom og sju vanlige barn.”

Informant Vera ser forskjell mellom forholdet til dem familier med barn med Downs syndrom

far og etter fondets opprettelse:

“For fondet ble opprettet, var det liten stgtte. Men etter at informasjonen om 0ss og
vare behov kom i media, ble vi hart, sett og Iyttet til. Det viktige vi ville oppna, var a la
samfunnet forsta at slike barn burde integreres sa tidlig som mulig. Vi ble til og med

nadt til & reise til presidentens administrasjon i Moskva!”
Hun legger til:

“Gjennom fondet fikk vi vite mye nytt og nyttig! Det er jo bra at foreldrene i liknende

situasjon har forent seg. Ingen andre ville ikke ha gjort noe for oss.”

Rita sammenligner foreldrenes innsats og oppnaelse av goder for barn med Downs syndrom

med

“en kamp. Na er forholdet til slike barn mye jevnere og mer tolerant enn fer. Pa
internett er det mange sider og forumer der foreldre diskuterer sine problemer. Det er
en stor ressurs og en god stotte! ... Om Gleb er inkludert, er det takket veere var store
families strabaser. Vi er alltid i aktivitet. Vi reiser til Syden, besgker kafeer, teatre,
badeland osv. Vi vil at Gleb alltid skal bli med og kjenne seg som et fullverdig

menneske!”’

4.4.4 Drgfting og oppsummering av foreldrenes initiativ og sosiale
nettverk som «booster» for inkluderende tiltak

I sin bok ”Barn i to verdener: USA og Sovjet” (1978) understreker Bronfenbrenner at
russiske/sovjetiske familier er meget mors-sentrerte og matriarkalske med en asymmetrisk
familiestruktur med et preg av fars-fraveer. Forklaringer er forankret i de historiske

forutsetninger. Revolusjoner og kriger har satt sitt preg da mannfolk var utenfor familien, og
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mor hadde fullstendig ansvar for barnas oppdragelse. Den matriarkalske familiestrukturen
farte til det at kvinner overtok all makt i alt som gjald barnas utdannelse, og fedre var blitt
mer og mer dyttet fra sfeeren “hjem — skole” og passivisert. Resultatet, som Bronfenbrenner
kaller for asymmetrisk familiestruktur, preger fortsatt det naveerende russiske samfunnet, og,
ikke minst, det ble bekreftet under min studie. Jeg mener det er en viktig faktor for belysning
av oppgavens problemstilling. Denne tankegangen vil jeg utvikle videre nar jeg drafter
mors/kvinners faktor i forstaelse av inkludering av deres barn. Alle informantene som er

representert med kvinner, gir uttrykk at de virker mer offensive enn menn.

Men det er ikke bare den nasjonale eller kulturelle bakgrunnen som preger informantens
offensiv. Bg og Schiefloe (2007) skriver at kvinner og menn skiller seg fra hverandre med
hensyn til sosiabilitet og nettverk. Weernes, ref. i Bg og Schiefloe, 2007) mener at kvinner
domineres mer av omsorgsrasjonalitet, mens menn er mer av teknisk rasjonalitet. Ifalge
Weernes, er mgdre er mer ekspressive, mer fleksible og inkluderende og “andre-orienterte”.
Svarene til mine informanter bekrefter det. Ifalge Waernes, er menn mer instrumentelle og

tekniske i sin grunnorientering.

Bogen, Weitemeyer og Aalandsild, (2004) indikerer at foreldrene til barn med Downs
syndrom er blant de mest aktive til a sette seg inn i det faglige sgket innen forskningsomradet.
Noen av informantene forteller at de har skaffet seg mye informasjon via internett-forumer og
etablering av et sosialt nettverk.

Informantenes utsagn om hva inkludering innebzrer, ga meg inntrykk av om de hadde uklare
forestillinger om fenomenet. Som jeg har nevnt for, er ordet inkludering eller “inkluzia” som
det lyder pa russisk, et ganske nytt ord i Russland. Selv om det dukker opp artikler i fagblader
og foregar samfunnsdiskusjoner om inkluderende opplaring, er ordet integrering mer
forstaelig for de fleste, ellers settes ordet “inkludering” i anforselstegn. Det har vert vanlig a
skrive om “integrering” nér elever med spesielle behov befinner seg i ordinaere
sammenhenger med jevnaldrende, enten det dreier seg om barnehage, skole eller
fritidsaktiviteter. | Russland legger man vekt pa integreringsbegrepet som et premiss for at
barn med spesielle behov ikke hgrer sammen med andre, men at de er tilpasset til det og far

veere sammen med de andre barn — bli “integrert”.

I min farste henvendelse til fondets forstander (som selv er en mor til et barn med Downs

syndrom), nevnte jeg tema for undersgkelse og ga en liten forklaring pa hva inkludering
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innebar. Jeg gikk ut fra at erfaringsmessig var ordet integrering mer forstaelig i det russiske
utdanningssystemet, og derfor ville jeg legge vekt pa a presisere hva jeg trengte a fa belyst.
Min kontaktpersons oppgave var a sparre andre foreldre om de ville delta i intervjuet. Derfor
matte hun forklare begrepet inkludering mer presist for de foreldrene som ikke hadde klare
forestillinger om det. Da ville hun ogsa ga inn pa det, og leste noen fagartikler om inkludering

i Russland.
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5 Oppsummering og konklusjon

I denne studien har problemstillingen veart: Pa hvilken mate opplever foreldre/foresatte til
farskolebarn med Downs syndrom at deres barn er inkludert? Vektlegging pa

foreldres/foresattes samspill med utdanningsinstitusjoner.

For & svare pa problemstillingen har jeg intervjuet fem foreldre til farskolebarn med Downs
syndrom. Fire mgdre og en bestemor, som foresatt, ble villige til & delta i studien og svare pa
spgrsmalene om deres opplevelser innen studiens tema. | analysen av datamaterialet fant jeg
at foreldrenes opplevelser av at deres barn er likeverdig behandlet i mgte med
utdanningssystemet, har hatt en dynamisk utvikling. Alle informantene trekker frem sine
minner og erfaringer helt fra barnas livsstart. Deretter beskriver de sine opplevelser i deres
farste mgte med utdanningssystemet, hvordan de opplever fagfolks kompetanse i forhold til
barn med Downs syndrom, samt fagfolks vurdering av barnas evner. Jeg fant ogsa hvordan
foreldrene opplever inkludering av deres barn i forhold til barnas fremtid, hvor

foreldrene/foresatte legger vekt pa sin egen styrke/kraft i a skape et sterkt sosialt nettverk.

Det & fa et barn med Downs syndrom ble opplevd sveert dramatisk for alle som ble spurt. Alle
informantene understreker at deres opplevelser av hvordan helsepersonell ga informasjon om
barnas egenskaper, var lite optimistiske med henblikk pa barnas utvikling og fremtid. Mangel
pa tilstrekkelig informasjon og radgivning, samt lite empati fra fagpersonell, trekkes frem.
Skuffelsen over helseapparatet som «sviktet» dem i diagnostikken, preger utsagnene til alle
informantene. Noen av dem opplevde sorg pa grensen til depresjon, mens noen av
informantene mestret situasjonen og opplevde mindre sjokk og ubehag. Foreldrenes
innstilling og opplevelser i starten gjenspeiler deres holdning til hva det innebzrer a vare en

forelder til et utviklingshemmet barn, spesielt med foreldrenes eget og barnets livsperspektiv.

Informantene hadde litt ulike opplevelser nar det gjaldt ferste mgte med barnehagen. Tre av
dem beskriver sin fgrste kontakt med statens utdanningsapparat som normalt. To informanter
opplevde systemets imgtekommenhet i mindre grad. En av dem pé& grunn av mangel pé
bostedsregistrering; den andre opplevde at sgnnen ble nektet plass i barnehage pa grunn av sin
tilstand. Ingen av informantene aksepterte et tiloud om en gratis plass med degnopphold i en
spesialbarnehage. Selv om staten patar seg alle utgifter for barnas utvikling og opphold i

spesielle barnehager, oppfatter foreldrene tilbudet som et inngrep i familiens verdier og
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langsiktige gnsker om barnas fremtid. Foreldrenes oppfattelse av & havne i en

spesialbarnehage, kan tolkes som at de ser pa dette som et motsigende inkluderingstiltak.

Nar det gjelder foreldrenes opplevelser av fagfolks kompetanse i forhold til barn med Downs
syndrom, er de enige i at den ikke er tilstrekkelig. | denne oppgaven blir det tydelig hvor
viktig det er med kunnskap om Downs syndrom og spesialpedagoger innen denne
malgruppen, for & kunne legge til rette for et godt oppleeringstilbud for slike barn. Kun
logopedisk hjelp for fgrskolebarn med Downs syndrom, vil ifglge alle informantene,

imidlertid ikke veere tilstrekkelig for a legge til rette for et helhetlig opplearingstilbud.

Informantene var enige i at utilstrekkelig kompetanse ser ut til & veere en grunn til at barn med
Downs syndrom ikke blir vurdert pa en riktig mate. Hvis man ikke har tilstrekkelig kunnskap
om tilstanden, kan det fgre til et illusorisk bilde av inkludering, hvor barn med Downs
syndrom oppfattes som normalfungerende. Uten spesialpedagogisk tilrettelegging far
imidlertid slike barn lite utbytte i sin kognitive utvikling. Alle informantene opplever at
veiledningssystemet mellom spesialpedagogiske fagomrader og farskolepersonell ikke er
tilstrekkelig utarbeidet. Noen av informantene trekker imidlertid frem en menneskelig faktor

som entusiasme og innlevelse.

Denne oppgaven fokuserer pa hvordan foreldrene til barn med Downs syndrom opplever
inkludering av sine barn i samspill med utdanningssystemet. Samarbeid mellom foreldre og
barnehagepersonell forutsetter at partene far vite noe mer om hverandre, og via gjensidig
kontakt ser de sine felles gjeremal for barnets beste. Informantene har forskjellige erfaringer i
kontakten med barnehagen og andre utdanningsinstitusjoner. Svarene til mine informanter
indikerer at de er mer aktive og idérike enn barnehagepersonellet. To informanter sier at det
finnes et slags samarbeid, men det er ikke slik som forventet. Nar det gjelder lgpende kontakt
med spesialister og personell i ordinzr barnehage, opplever foreldrene at de sistnevnte er mer

tilgjengelige og mer apne for samtaler.

Denne oppgaven har vist at kvinners — det vil si mors faktor - er veldig viktig i mobilisering
av alle muligheter i inkluderingsprosessen. Russiske mgdre er mer bestyrket i a takle
situasjonen og a finne de riktige mekanismer i de sosiale nettverk. Deres innsats og initiativer
virker som en «booster» for de inkluderende tiltak. Fedrene til informantenes barn var ikke til
stede. Dette kan enten tolkes som at de ikke turte stille opp til intervjuet, eller overlot

oppgaven bevisst til sine ektefeller, eller at de rett og slett ble fratatt initiativ. Alle
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informantene ga uttrykk for at de alltid var mer aktive, offensive og kunne vise til stagrre

resultater enn sine menn.

Denne oppgaven har vist meg at resultatene av en studie kan bli pavirket av begge parter; det
vil si intervjuer og informanter. Alle mennesker er forskjellige, og en annen forsker kan
komme frem til andre ting enn de jeg har funnet. Andre respondenter, f.eks. fedre, kunne

informert om andre opplevelser.

Oppgaven er ferdig skrevet, og na ser jeg tilbake pa prosessen jeg har veert igjennom. Det har
veert en veldig vanskelig periode i mitt liv. Akkurat da jeg kom tilbake fra Murmansk etter en
veldig vellykket gjennomfaring av intervjuer, og var inspirert til 8 komme i gang med
oppgaven, viste det seg helt bratt at min kjeere mann og min dyktige laerer i norskskrivning
var dedelig syk. Etter en tids smertefullt sykeleie, ble mannen min borte. Det & samle krefter
og & kunne kombinere sorgbearbeiding og skrivningsprosess var krevende, og spesielt for
meg som hadde et annet morsmal enn norsk. Men jeg er stolt av meg selv for at jeg kunne

klare det. Arbeidet med denne studien har veert givende og larerikt.

Jeg haper at studien min kan hjelpe nye lesere til & fa en forestilling om hvordan russiske
foreldre til barn med Downs syndrom opplever inkludering av sine barn i dagens Russland.
Jeg har et stort hap at de barna jeg traff i Murmansk kommer til & bli mennesker med

likeverdige rettigheter og muligheter.
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