Grunnleggande prinsipp i arbeidet med barn med progredierande tilstandar

I dag er barn med funksjonsvanskar ein meir naturleg del av fellesskapet enn dei

var berre for fa tiar tilbake. Foreldres kamp og nye politiske visjonar om eit meir
inkluderande samfunn har fort til at ogsd barn med store funksjonsvanskar er ein del av
miljoet i barnehage og skole. Barn med progredierande lidingar har som andre barn stor
glede av 4 vere saman med barn pa sin eigen alder.

Herlag Hjelmbrekke

A legge til rette for barn som fér sjeldne diagnosar og som
gradvis mister funksjonar kan vere ei krevjande og vanskeleg
oppgave fordi den enkelte kommune manglar erfaring og
kunnskap om dette. Det er derfor ei stor utfordring for det
kommunale hjelpeapparatet & mote behova og tilpasse den
nedvendige hjelpa til barnet og familien.

Diagnosen Metakromatisk Leukodystrofi (MLD) med-
forer at utviklinga gar motsatt veg enn det som er normalt for
barn. Sjukdomsforlepet har ei sterk progredierande utvikling,
og dei fleste barna vil oppleve frustrasjon og sorg over ikkje
a kunne meistre ting dei tidlegare har klart. Arbeidet byr pa
store utfordringar, med sorg over utviklingsforlopet og ei hjel-
pelaus kjensle av a vere vitne til at barnet mister ferdigheiter i
staden for & utvikle nye. Men arbeidet gir ogsa mange gleder,
og hjelparane opplever at dei begynner & glede seg over sma
ting dei kanskje ikkje ville sett tidlegare. Den tradisjonelle
pedagogikken vil ikkje passe i alle situasjonar rundt desse
barna, og arbeidet med a legge til rette er ein kontinuerleg og
dynamisk prosess mellom tilrettelegging for samspel og sta-

bilisering av indre faktorar som helse og sansar (Jacobsen,
2006). Alt som skjer i denne prosessen blir ogsa ein del av
kvardagen til dei vaksne og til barna rundt. Personalet i bar-
nehage og skole som far ansvar for barna spelar ei viktig rolle
idet daglege livet til familien. Med eit godt pedagogisk tilbud
kjenner foreldra seg trygge, og dei har noen & dele omsorgs-
oppgavene med (Lassen, 1998). Kvan (2001) understreker
betydninga av at barn med progredierande lidingar far delta
i barnehage og skole saman med andre barn. For at barna
skal ha det godt i kvardagen ma dei bli tatt pa alvor, det ma
skapast gode opplevingar slik at dei kan klare 4 vise kjensler
som interesse, glede, sinne eller andre uttrykk. Det er viktig
a gi hjelp til regulering slik at dei kan halde seg vakne og ha
kontakt med dei som er rundt (Jacobsen, 2006).

I denne artikkelen ensker eg a beskrive den gode prak-
sisen rundt Joakim frd Hitra. Eg har ofte sakna eksempel frd
pedagogisk praksis der elevar med mulitifunksjonshemming
deltar, og der det pedagogiske og det relasjonelle er i ein
samanheng der alle er med. Praksisen rundt Joakim er eit
godt tilbud som er prega av ei dynamisk og heilheitleg til-
naerming. Det er deltakarane si eiga oppfatning av kva aktivi-
tetar og roller dei legg vekt pd i arbeidet eg onsker a fa fram i
denne studien der temaet er:
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-Sja, hainn glise!

Alle har namn pa
pulten sin

Martin viser boka si til
Joakim

Sonja og Joakim teller
pa fingrane

side 08

Medelevane har pa si side leert av Joakim. Dei
har utvikla seg til a bli gode samspelpartnarar,
dei tolkar han og trekker han inn i det som
skjer ved a ga til plassen hans og ta kontakt.




«Eit barn mister ferdigheiter — hjelparane si rolle og praksis i
barnehage- og skolekvardagen»

Metakromatisk Leukodystrofi

Joakim fekk diagnosen Metakromatisk leukodystrofi (MLD)
da han var to &r gammal. MLD er ein stoffskiftesjukdom med
nevrologiske symptomar og funn. Sjukdommen er progredi-
arande og arsaken ligg i ei opphoping av stoffskifteprodukt i
cellene i kroppen. Felles for leukodystrofiane er symmetriske
endringar i den kvite substansen i hjernen og grunnen er
svinn av nerveskjedar pa grunn av mangel pa myelin. Mye-
linet er viktig for oppbygging av hjernen og fungerer som
isolasjon pa nervetradene. Dette er ein arveleg sjukdom og
begge foreldra er anleggsberarar utan sjolv & ha sjukdommen
(www.mld-norge.no). MLD gir alvorlege konsekvensar for
barnet som f&r diagnosen, familien og neaermiljeet. Sjuk-
dommen kjennetegnast ved at barnet mister ferdigheiter
etter kvart som den utviklar seg. Det finns ingen behandling
som kan kurere sjukdommen, oglivet til barna blir dramatisk
forkorta.

Teoretisk utgangspunkt

For a kunne etablere eit godt samarbeid mellom alle hjel-
parane som kjem inn i bildet mé ein spille pd mange strengar
og utvikle seg i takt med erfaringane som utfordringane i
kvardagen gir. Kunnskap byggast opp gjennom interaksjon
mellom menneske. For a leere ma ein vere aktivt engasjert og
konstruere sin eigen kunnskap. Samspel og leering er slik tett
knytta saman. I dette tilfellet kan ein ikkje stotte seg berre
til ein ideologi, med Joakim i klassen vil bade helsemessige
og pedagogiske tema vere aktuelle. I Vygotskys teori er det
ei sterk vektlegging av kva paverknad sosiale og kulturelle
faktorar har i leringsprosessen. Ordet sosial er her knytta
til den historiske og kulturelle samanhengen ein lever i og
relasjonar mellom menneske (Dysthe, 2001). Vekselvirkning
mellom individet og omgivnadene utviklar mennesket. At
barn og vaksne er engasjerte i felles aktivitet, far betyding
for kvaliteten péa samspelet og det formar tenkinga til barna
(Berk og Winsler, 1997). A dele erfaringar, kjensler og opple-
vingar er viktig for & utvikle ny forstding slik at ein star rusta
til 4 ta i mot stadig nye utfordringar. Heile mennesket er

involvert i ein slik leeringssituasjon, det er viktig & ha ei heil-
skapstenking som ikkje berre handlar om a forstd, men der
ogsa kjensler og motivasjon er ein del av det heile. Spesial-
pedagogikk ma sjaast i eit vidt perspektiv der bade mennes-
kelege, politiske og etiske faktorar sikrar eit godt liv for den
det gjeld.

I fleire sentrale dokument blir eit heilheitleg teneste-
tilbud ofte omtalt som eit samanhengande tilbod i livslopet
til barna (NOU 1991:10, St.meld. nr.21. 1998-1999, St.meld.
nr. 40. 2002-2003). Det er viktig at alle etablerte tiltak blir
sett i samanheng nér det gjeld ulike arenaer som barnehage,
skole og fritid. Det er ogsa viktig & sja det over tid etter kvart
som barnet veks til og utviklar seg. Barn med store funksjons-
nedsetjingar har behov for bistand fra fleire instansar med
ulike lovverk, og den sentrale politikken foreset at hjelparane
frd kommunale, statlege eller regionale instansar loyser opp-
gavene i fellesskap. I kvardagen til barna og familiane deira
ser bildet derimot noe annleis ut og mange foreldre rappor-
terer om dérleg samordning. Ifelge Holck (2004) kan aktuelle
tiltak vere & skape kultur for samarbeid, etablere nettverk
eller avklare oppgéaver mellom etatar (Knutsen, 2004). God
kommunikasjon mellom fagfolk som & lytte til andre fag-
grupper, reflektere over erfaringane ein gjer seg og slik finne
fram til ei felles plattform for handling fremmer ogsa eit godt
samarbeid (Lauvés og Lauvas, 1994). A sikre kontinuitet ved
a4 etablere forum pa tvers av faggrupper og etatar er eit anna
viktig tema (Stangvik, 2001).

At hjelparane maktar & gi barnet eit godt tilbod i bar-
nehage og skole er av stor betyding. Dette er ogsa viktig for
at foreldra skal kunne meistre situasjonen dei er i (Lassen
1998). For & kunne legge godt til rette for barn med store
funksjonsnedsetjingar er det nodvendig & ha god kunnskap
om den helsemessige situasjonen til barnet. Det er viktig a
lage gode rammer og ei relevant ytre tilpassing som star i
forhold til dei indre forholda og andre behov barnet har. Barn
med store funksjonsnedsetjingar vil ofte ikkje klare a regulere
seg i forhold til omverda heilt ved eiga hjelp, dette ma hjel-
parane bistd med. Ei stabilisering av indre faktorar som helse
og sansar og ytre tilpassingar som paverkar vakenheit (state),
gjer at desse barna i storre grad vil kunne delta i det som
skjer rundt dei. Det er framfor alt viktig & tenke fleire omrade
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og samanhengar ogsa her, og bade intellektuell fungering,
emosjonelle forhold, helse og kva miljo barnet er i, ma sjaast
pa som eit heile. Dette er viktig for 4 stabilisere merksemda
slik barnet lettare kan fungere i samspill, samle erfaringar og
leere (Jakobsen, 2006).

Joakim si historie

Joakim fekk diagnosen MLD da var han 2 &r gammal. Livet
tok ei vending og familien maétte gradvis g& ein heilt ny
kvardag i mote. Foreldra Lise og Arvid hadde god kontakt
med og tillit til legen, og beskjeden om diagnosen vart gitt
steg for steg etter kvart som prover vart tatt. Slik kunne dei
gradvis ta alvoret inn over seg. Dei fekk eit godt rad med pa
vegen, & bruke tida med Joakim til & gjere positive, normale
ting saman og ikkje leite pa nettet etter tilbud om a kurere
sjukdommen. «Det e genetisk og da kainn ein itj gjorrd nd,
det notte itj...ein kainn itj reparer det» seier Lise. Likevel var
det lammande, og det tok tid & venne seg til den nye situ-
asjonen. Framtida vart uviss. Det hjelpte a foreta seg noe
konkret, og etter noen veker begynte dei & komme seg litt
og kunne planlegge framover. Dei bestemte seg for a ha
gode opplevingar saman og reiste pa familietur til Sverige og
seinare til Dyreparken i Kristiansand.

Eit nytt liv starta. Som i sakte film kom ei ny verkelegheit
sigande mot dei. Det var tungt 4 akseptere at situasjonen til
Joakim gradvis ville forverre seg. Men diagnosen var ubarm-
hjertig og utan tvil, det var som «d fa@ hammer'n i haue»
uttrykker foreldra. Utfordringane var store. For & meistre
dette matte dei skaffe seg kunnskap om diagnosen og utvik-
lingsfasane i sjukdomsbildet. Dei matte ogsa utvikle fer-
digheiter og finne handlekraft til & legge til rette for ein god
kvardag for Joakim, brerne hans og seg sjolv.

Ogsa det kommunale hjelpeapparatet og barnehagen
fekk ei utfordring med omsyn til & legge til rette og organisere
eit tilbod. Dei gjekk opp nye stiar, alt fekk eit nytt innhald
etter at framtidsutsiktene vart kjende. Styraren i barne-
hagen pa denne tida, Monika, er omtalt som den som bygde
grunnmuren i arbeidet. Noe av det forste ho gjorde var a ta
kontakt med assisterande rddmann i Hitra kommune. Han
tok ansvar for & finne kommunale ressursar til 4 gi Joakim eit
tilbod som var tilpassa behova han hadde. Saka vart sd tatt
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opp i samarbeidsteamet i kommunen, og fagfolk fra fleire
etatar vart kopla inn. Bade foreldre og barnehage uttrykker
seg positivt om hjelpa frd kommunen, den stottande innstil-
linga har heilt frd starten av hatt stor betyding. Monika var
ei viktig drivkraft, ho tenkte at om Joakim skulle ha det bra,
matte personalet ha det bra. At fleire delte pd oppgavene
kunne vere ei god og langsiktig investering for at personalet
skulle meistre utfordringane. Systemet var sarbart med berre
ein assistent, og i samrdd med assisterande radmann vart
det bestemt at det skulle etablerast eit team rundt Joakim.
Det vart derfor tilsett i alt tre assistntar, dette var Mary-Ann,
Sonja og Heidi. Saman med Gunn, som fekk rollen som spe-
sialpedagogisk koordinator og rettleiar, utgjorde dei «team
Joakim» som dei sjolv kallar seg. I dag er ogsa kontaktleerar
pa skolen, Janne, ein del av teamet.

Hovudmalet i arbeidet var a legge til rette for at Joakim
skulle ha ein god kvardag i barnehagen og péa skolen. For a
lykkast var dei avhengige av eit tett samarbeid med foreldra
hans. Dei har vore dei viktigaste premissleverandgrane til
teamet. Saman tok dei tak i oppgavene steg for steg. Alle i
teamet har folgd Joakim fra behovet for ekstra hjelp oppstod,
og dei deler pa oppgéver og roller. Dei fungerer som Joakim
sitt «<hovudkvarter», og for & sitere far Arvid: «det e itj mang
oppgava dcem ikke sjer scei stand te d loys». Gjennom arbeidet
har dei fatt ei kjensle av & skape ein meiningsfull kvardag
béde for Joakim og seg sjolv, og etter kvart har dette fatt stor
verdi for dei andre barna. Andre fagfolk vart ogsa trekt inn i
samarbeidet. Kommunefysioterapeuten Terese har vore ein
verdifull samarbeidspart for Joakim, foreldre og barnehage.
To gonger i veka kjem ho til skolen og gjer ovingar med han.
Mélet er & halde vedlike rorsler og hindre feilstillingar og
kontrakturar. Dette foregar alltid saman med dei av teamet
som er pa jobb, og gjennom a utfore dette i lag og samtidig
forklare kva ho gjer, leerer assistentane kva dei kan gjere. Hel-
sesoster har ogsd vore ein betydningsfull fagperson, ho har
ogsa hatt rollen som koordinator i ansvarsgruppa som vart
etablert.

Forebuinga til skolestart starta tidleg, og alle assi-
stentane folgde med over. Bade foreldre, teamet, PPT, styrar
Kristin i barnehagen og rektor Bjerg pa Strand oppvekst-
senter deltok pd metene der overgangen vart diskutert og



planlagt. Andre deltok ved behov. At Janne skulle vere kon-
taktleerar for klassen var klart i april varen for, ho kunne
dermed ogsa delta pa planleggingsmotene. Skolen métte
utbetrast for a fa tilpassa lokalar. Teamet hadde bestemte
oppfatningar av korleis lokalane burde vere og ba sjolv om
a bli representert i byggekomiteen. Mary-Ann gjekk inn som
representant med mykje kunnskap om Joakim og god ballast
frd utallege diskusjonar vedrgrande den universelle utfor-
minga. Det var viktig at bygningane var tilrettelagt for eit
inkluderande miljo i klassen og for at malsettingar og planar
for Joakim kunne gjennomfgrast etter intensjonen. Mange
behov vart dermed godt ivaretatt i nybygget og Joakim fekk
gode areal i tilknytting til klasserommet. Romma blir ogsa
brukt av resten av klassen. Joakim deltar i fellesskapet og er
godt inkludert i klassen. Barna sit to og to i lag og Joakim har
plassen sin bakerst like ved dera inn til rommet sitt. Dette
er bevisst slik at dei utan & forstyrre kan forflytte seg ut av
rommet ved behov. Pulten deler han med ein medelev, dette
rullerer fordi fleire av barna har enska seg denne plassen.
Janne har alltid ein fré teamet med som ei stotte til 4 legge til
rette for at alle skal fungere i fellesskapet.

For meg var det sentralt a finne ut kva akterane tenkte
om eigne roller og kva innhald dei meinte praksisen rundt
Joakim hadde. Artikkelen presenterer ei kasusstudie av hen-
dingane i kvardagen rundt Joakim i barnehage og skole
(Yin,1994). Malet har vore & beskrive det spesielle som
skjedde og forseke & lofte fram dei usynlege hendingane
som utgjer rammene for aktiviteten. Eg har besokt barne-
hagen og skolen og samla inn informasjon over ein tidspe-
riode pa to ar. Dette har skjedd gjennom observasjon, mete-
deltaking, systematiske videoopptak, eigen logg og mange
samtalar. Eg har ogsé foretatt dpne intervju med foreldra
Lise og Arvid, skolesjefen Kjell Roar (tidlegare assisterande

rddmann), alle i teamet, Heidi, Mary-Ann, Sonja og Gunn,
tidlegare styrar Monika, helsesoster Eli Kristin, kommune-
fysioterapeut Terese og ergoterapeut Liv fra Trondsletten
habiliteringssenter.

Analyse av dataene og utvikling av kategoriar

Ny kunnskap er utvikla i miljeet rundt Joakim. For & forsta
handlingane og situasjonane som oppstod var det ned-
vendig & analysere dataene ved hjelp av teori. Malet var a
identifisere typiske trekk i miljoet rundt han og 4 finne ana-
lytiske kategoriar. Utviklinga av kategoriar er ein prosess der
ein studerer dataene og knyttar dei til teori. Dette er ein méte
a systematisere omfattande datamateriale pa. Miljoet var
prega av dynamikk med endringar og kontinuerlege behov
for tilpassingar. A ha eit godt leeringsmilje for Joakim og dei
andre barna stod sentralt bade pa barnehagen og skolen.
Spoersmal om dette var hyppig diskutert bade i teamet, i bar-
nehagen og skolen forevrig, med foreldre og eksterne fagper-
sonar. I denne situasjonen var det viktig & ha god kunnskap
bdde om indre forhold og om korleis ein kunne legge til rette
for at han skulle ha det bra. Kategoriane har eg kalla «gode
relasjonar og kjenslemessig utvikling», «<samarbeid om d legge
til rette» og «d vere i ein samanheng.

Gode relasjonar og kjenslemessig utvikling

For & fa god kontakt og kunne kommunisere best muleg med
Joakim, er det viktig at han har det bra. Bdde indre og ytre
faktorar har betyding for at han skal vere vaken og «med» i
situasjonen. Det er eit kontinuerleg behov for 4 legge til rette
og tilpasse for & kunne fange og halde pa merksemda hans.
Etter at han har mista mange ferdigheiter, er aktivitetsnivaet
betydeleg redusert, og det kan vere vanskeleg a tolke signala
hans. Ogsa dei som kjenner han godt ma yte ein ekstra
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innsats for & forsta, men dei har leert seg gode strategiar for a
tolke meining av handlingar og uttrykk. Dette er viktig for &
sikre at Joakim skal fortsette & utvikle naere relasjonar til dei
han har rundt seg (Jacobsen, 1996). Teamet har gjort ein stor
innsats nar det gjeld a etablere ei forstding av uttrykka og a
finne matar & uttrykke seg pé tilbake. Han klarer ofte ikkje a
regulere seg i forhold til omverda heilt pa eiga hand, og det
ma vere samanheng mellom dei indre behova og den ytre
tilpassinga (Jakobsen, 2006). Lista med indre forhold og ytre
tilpassing som kan ha betyding for kvaliteten pa kontakten
er lang. Men eit tema synes & vere grunnleggande for at han
skal vere vaken og trivast, det er samveer med andre barn.
Det aktive sprakmiljoet med lyd, latter og barnestemmer ser
ut til & gjere han glad og meir tilgjengeleg for kontakt.

Barn med MLD mister gradvis synssansen medan hor-
selen vedvarer (Kvan, 2001) og det er tydeleg at Joakim aktivt
orienterer seg gjennom horselen. Han kan sitte og kose seg
og lytte til medelevar i aktivitet, pa denne maten deltar han
i det som skjer i klassen. Pa video-opptak kan vi sja at han
smiler ndr medelevar snakkar. I klassen er det noen aktivi-
tetar han liker betre enn andre. Han deltar i all slags under-
visning, og liker seg best og nar medelvar kjem til han pd
plassen hans og er i aktivitet rundt han. Den litt fortetta
atmosfeeren med stemmer tett innpéa seg, lydar, og kanskje
ogsd fornemminga av fart og aksjon fra klassekameratar ser
han ut til 4 like. Medelevane har pa si side leert av Joakim. Dei
har utvikla seg til & bli gode samspelpartnarar, dei tolkar han
og trekker han inn i det som skjer ved & ga til plassen hans og
ta kontakt.

Teamet har kjent Joakim lenge, noen kjente han godt
for sjukdommen utvikla seg. Dei har derfor god oversikt
over kva han likte for og har leert seg & tolke han godt ogsa
etter at mange ferdigheiter er borte. Funksjonshinderet hans
hindrar han ikkje i & oppleve, og dei ser det pa han nar han
har gode opplevingar. Sma rorsler, tonen i lydane hans og
alle uttrykk som kan hjelpe dei til & forstd, er tydelege teikn.
I denne prosessen ser dei fortid og notid i samanheng og
har ei hog bevisstheit om at dei ma hjelpe han med 4 sta
fram som Joakim. Aktivitetane hans er noye planlagt. A vere
saman med andre barn vekker han og gir han gode emosjo-
nelle opplevingar. Riding har vore ein fast aktivitet i fleire ar,
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han har alltid vist at han koser seg og finn seg godt til rette
pa hesteryggen. Stemninga og ritualet rundt aktiviteten har
vore den same i arevis, og han viser glede allereie nar forebu-
ingane til rideturen startar. Han liker ogsa & vere ute i vind og
ver. A gé tur i ulendt terreng sa vogna rister er moro. Andre
barn er gjerne med, og dei flokkar seg rundt vogna som gode
hjelparar. Alle dei sma og store gledene hans og ting han
liker har teamet lagra i ein eigen «databank» i sitt eige sinn.

Samarbeid om 4 legge til rette
«E teenkt med ein gang pa teambygging» seier Monika og
fortel at ho straks tenkte det ville vere ein styrke & vere fleire
i arbeidet rundt Joakim. A loyse oppgévene i team hadde
mange fordelar, det la til rette for at dei enkelt kunne fordele
roller og ansvar seg i mellom etter kvart som situasjonen og
utfordringane endra seg (Levin og Rolfsen, 2004). Arbeidet
gjekk ut pa a fa til eit praktisk-pedagogisk innhald som var
tilpassa Joakim og som la til rette for eit inkluderande miljo.
For & lykkast med dette har teamet vore ein ressurs der
kvar enkelt sin innsats har vore uvurderleg. «Dceem utfyille
kvarainner sa godt» seier Arvid. Rammene fra kommunen
var eit godt utgangspunkt. Kjell Roar var kommuneleiinga
sin kontaktperson og hadde ansvaret for & tildele ressursar
etter sakkyndig vurdering frd PPT. Han stotta ideen om
teambygging. «Gjennom a tefor kompetanse te heile teamet,
sa kainn faktisk teamet gjerra ganske mang arbeidsoppgava.
Kompetanse ma vi ha, og d invester i ein sann kompetanse
e sd nottig og nodvendig. Vi far meir igjen for pengan, vi far
god kvalitet og vi far faktisk ein lav personalressurs i forhold
te utfordringan. Det e sa komplisert og komplekst system vi
har, sa det herre e ei heilt bevisst prioritering». Teamet og for-
eldre poengterer at denne innstillinga har vore ei god stotte
og at det har gitt tryggleik & vite at det vart gitt nedvendige
ressursar. Teamet hevdar at den tilliten dei har fatt har fri-
gjort krefter og eigne ressursar. Dei er oppfinnsame nar det
gjeld & finne loysingar, og rektor Bjorg beskriv dei slik: «Mpte
dcem eit problem i arbeidet sitt sjer deem straks sju muligheta
te loysing pa det».

Teamet har saman med foreldre og ansvarsgruppe klare
mal for arbeidet. Det er utarbeidd individuell plan der dette
er nedfelt. Her er det ogsa ein tydeleg oversikt over sam-



arbeidsgrupper, ansvarsomrade, aktivitetar, hjelpemiddel
og utstyr. Slik sikrar dei at innsatsen rettast mot mala dei
er einige om. Evaluering og justering av planen skjer regel-
messig. Levin og Rolfsen (2006) oppsummerer kriteriar for
& lykkast med teamarbeid med fire punkt. Det eine er klare
mal for arbeidet, det andre er ei god leiing, punkt tre er at
oppgavene ma vere egna for teamarbeid og det fjerde og siste
punktet er at nedvendige ressursar ma vere tilgjengelege.
Mary-Ann har ein leiande funksjon nér det gjeld koordi-
nering i teamet og Gunn har eit overordna ansvar nér det
gjeld det spesialpedagogiske arbeidet. Oppgavene er kom-
plekse og utfordrande og kunne ikkje ha blitt loyst av enkelt-
personar. Dei foler dei har eit stort ansvar, dei blir vist tillit
og dei veit dei kan ta beslutningar. Dette er laererikt og moti-
verande. Den enkelte sin innsats er uvurderleg, dette far dei
bekrefta bade fré organisasjonen rundt seg og fra foreldra.
Tilbakemeldingane fra foreldra varmar og stimulerer.
Samarbeidet og den kontinuerlege dialogen fungerer ogsa
som ei stotte i det daglege arbeidet. Pa grunn av denne kon-
takten har dei mindre behov for snakke med andre fagper-
sonar. Gunn har hatt ansvaret for & knytte eksterne fagper-
sonar til teamet. I ein periode var eit tema & ha noen a snakke
med om vanskelege kjensler i forhold til Joakim si utvikling.
Dei fekk tilbod om samtale med kommunepsykolog og psy-
kiatrisk sjukepleier, men etter noen forsek erfarte dei at dei
lettare kom vidare nar dei snakka med kvarandre og foreldra.
«Vi brukt heile motet te d orienter om kolles situasjonen va,
sa det vi egentlig hadd behov for a snakk om mdtt vi snakk
om oss imellom cettepd.» Det var denne siste praten som
som loyste opp og som ga styrke til &8 komme vidare. Og slik
har det blitt, det er alle samtalane seg i mellom, med Lise og
Arvid eller med folk utanfra dei sjolv kan velge a ta kontakt
med, som fungerer best. Gunn kommenterer dette slik:
«Deinn dpenheita te foreldran...og deinn kontinuerlege dia-
logen med deem tru ce..., vesst itj deinn ha verre si ha vi hatt
meir behov tru ce.» Denne kontakten skjer kontinuerleg, ved
henting og bringing, via telefon, tekstmeldingar og meter.
Foraleggegodttilrette hardeikome framtilatdeiutnyttar
ressursane best ved & arbeide i rullerande turnus, med vakter
der alle samarbeider i lopet av vekedagane. Mary-Ann koor-
dinerer. Dei er opptatt av likeverd og ser det som viktig at

alle far ei ansvarskjensle for jobben. Dette gir ogsa ei kjensle
av tryggleik. Denne tilrettelegginga kjem Joakim til gode,
han kjenner den enkelte godt, han far litt variasjon, men det
er likevel forutsigbart og trygt for han. Han deltar mykje i
klassen og fordi han har ulike personar med seg inn far han
variasjon i aktivitetane ogsa der. Teamet og kontaktleeraren
samarbeider tett og finn gode strategiar for at han skal delta.
Teamet, inkludert kontaktleerar, har faste mote annakvar
veke der dei diskuterer Joakim og klassen sine planar. Aktivi-
tetane er derfor noye planlagt og Joakim sitt opplegg gar inn
i dei ordineere leereplanane i klassen (Kunnskapsloftet).

For 4 lykkast er det nodvendig med samarbeid med ei
rekke fagpersonar utanfor skolen ogsa. Samarbeid med NAV
om & skaffe nodvendige hjelpemiddel, med fysioterapeut for
4 fa kroppen til & fungere best muleg, med byggekomité nar
det gjeld universell tilpassing for bygningar og skoleomréde,
med medisinske ekspertar pa St. Olav, med Trondsletten
habiliteringssenter, med kommunal helsesoster og kom-
munelege om medisinering og utstyrsbehov, med Frambu
for & bygge opp kompetanse om MLD, med kommuneleiing
og oppvekstsjef for a ha ekonomiske ressursar til radigheit,
og sjolv har eg vore inne som samarbeidspart fr& Statped-
systemet. I dette samarbeidet er det foreldra og teamet som
utgjer den innerste kjernen, som omset alle rad og rettleiing,
og tilpassar alt til Joakim sin kvardag.

Avere i ein samanheng
Vi er alle vére historier. Det utviklar sjolverd og identitet nér
vi kan fortelle om oss sjolv pa eigne premissar. Dette handlar
om identitet og samanhengar, om & bli sett og anerkjent som
den ein er og ha eit overblikk over sitt liv (Clausen og Lau-
ritzen, 2000). Joakim ma ha andres hjelp til & fortelle historia
si. Andre enn han sjolv mé serge for at mennesket Joakim
skal bli sett med sin identitet og at hans behov skal ha ein
sentral plass i det som skjer rundt han. «Nokre ma ha meir
for a ha like mykje» sa ein far til ei funksjonshemma jente her
i Trondelag, dette er eit godt bilde pa den ekstra tilrettelegg-
inga og innsatsen som ma til for at barn med funksjonsned-
setjingar skal leve best muleg med seg sjol i livet sitt.

Kva samanheng barnet lever i er av stor betyding. Hjel-
pebehovet inneber at fleire instansar og niva i det kom-
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munale hjelpeapparatet ma stotte opp og lage rammer for
aktiviteten slik at Joakim kan delta med sin eigen identitet.
Hjelpa ma sjdast i samanheng. Da han fekk diagnosen var
det styraren i barnehagen, Monika, som tok ansvaret for &
koordinere arbeidet og fa pa plass eit tilpassa tilbod. «Dette
ma foreldra slippe» tenkte ho og bestemte seg for & fronte
Joakim sin «sak» mot kommunen samtidig som ho hadde
ansvar for praktisk-pedagogisk tilrettelegging i barnehagen.
Eitlangvarig samarbeid med ulike hjelparar starta, og det var
Monika som koordinerte samarbeidet i starten. Ho trekker
fram den gode dialogen og samarbeidet med foreldre og
kommuneadministrasjonen som ei viktig drivkraft. Seinare
var det teamet som saman med foreldra tok over arbeidet
med a koordinere. For Joakim er det viktig at alle timar, dagar
og veker heng saman. Det ma vere kontinuitet og gode over-
gangar (Clausen og Lauritzen, 2000). Noe av dette kan ein
dekke ved & ha gode system i det offentlege hjelpeapparatet,
som Hitra kommune har forsekt & fa til i dette tilfellet. Dei
har sorga for klare rammer og ein tydeleg og heilheitleg hjel-
peprofil. I dette fungerer «team Joakim» som ei kraft som
skaper engasjement, som smitter, og ikkje minst som gir
stotte til Joakim og familien hans.

Alle lever sine liv i relasjonar og samanheng. Joakim er
ein del av ein familie, han har sesken, mor, far og bestefor-
eldre. Han har slekt og vener og gode klassekameratar som
er glade i han og viser han stor interesse. Han har eit rikt liv
saman med dei han har rundt seg, dei kjenner han godt og
har relasjonar til han. Han blir til og med valt forst av alle i
sangleiken «Tak over skapet». Sjolv om han ikkje kan sitte, st
eller lofte hendene sine ved eiga hjelp, falt forstevalet pa han
nédr Mathias i barnehagen skulle velje kven han helst ville
ha med seg til & halde hendene saman som tak over skapet.
For han var det ingen begrensingar, av erfaring visste han
at den nedvendige hjelpa til & arrangere dette ville komme.
Slikt leerer barn av vaksne som inkluderer alle i fellesskapet, i
denne samanhengen var det like naturleg for Mathias 4 velje
Joakim som noen andre.
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Teamet og foreldra er opptatt av & sja Joakim sitt liv i
samanheng. Dei fortel historier om kven han er, dei husker
for han, dei legg til rette s& godt dei kan ut i fra kva dei trur
han vil like og kva som blir riktig for han i den aktuelle
samanhengen. Han ma ha hjelp til & konstruere meining i
alt som skjer og kan ikkje sjolv ta aktive val som er bygd pa
erfaringane sine (Clausen & Lauritzen, 2000). For & forstd
han bruker dei livshistoria hans. Dei fortel om fortida, opp-
levingar, handlingar og erfaringar dei har hatt saman med
han. Dei fortel om tida i dag, om forventningar som er rea-
lisert og om dei som ikkje er det, og dei set ord pa tankar om
framtida. P4 denne maten far alle ei auka forstaing av men-
nesket Joakim, det blir lettare a fa auge pa kven han er. Slike
forteljingar fungerer som ei sosial forhandling og gir Joakim
tilgang til fellesskapet (Horsdal, 1999). Pa denne maten blir
identiteten hans tydelegare ogsa for dei andre barna og for
vaksne som ikkje kjenner han s godt.

Mange hjelparar er inne i bildet. Kloke val er avgjerande
for den vidare utviklinga. Fagfolk frd kommunen ville stotte
seg pa eksterne fagpersonar for a gi god hjelp i starten. God
kommunikasjon samt fordeling av ansvar og roller var ei
viktig ramme. I samrad med foreldra vart situasjonen tatt
opp i kommunen sitt samarbeidsteam som var etablert for
at kommunen ville legge til rette for tverrfagleg samarbeid
rundt barn med spesielle behov. Hensikten var & komme
tidleg inn for 4 ta tak i utfordringane og @ samordne tiltaka
pa ein god mate. Det var viktig 4 sja hjelpa i samanheng
bdde i tid og nar det gjaldt tverrfagleg arbeid. Kommune-
leiinga hadde ei stottande innstilling og det vart gitt fleksible
rammer for ressursbruk ogsa i form av ekonomi. For Lise og
Arvid var det viktig at ogsd andre tok del i konkrete arbeids-
oppgaver saman med dei. Det & bli tatt pa alvor og lytta til
av alle dei skulle samarbeide med, var viktig. Nar stillingar
skulle lysast ut, var dei aktivt med og vurderte aktuelle per-
sonar. Slik vart «team Joakim» etablert og fekk funksjonen
som den koordinerande eininga i samarbeidet med foreldre,
kommunale og eksterne fagfolk.



Nettverkssamlingar for fagpersonar som arbeider med barn
med MLDiTrendelagsfylka har vore ein viktig arena for disku-
sjonar, erfaringsutveksling og gjensidig stotte. Varige faglege
nettverk for erfaringsutveksling og pafyll av kunnskap kan
vere et godt virkemiddel for kompetansebygging (Horgen
mfl., 2007). Det var ergoterapeuten Liv ved Trondsletten
habiliteringssenter som tok initiativet til dette etter at det
vart kjend at fleire barn i Ser-Trondelag hadde diagnosen
MLD. For Trondsletten var tiltaket viktig for & kunne gi noe
til dei som stod neerast barnet. Teamet berommer tiltaket,
og det er hegt prioritert 4 dra pa samlingane. Frd kommu-
neleiinga gis det ogsa stotte til dette i form av dekking av rei-
seutgifter. Det 4 ha ein arena der fagfolk som arbeider med
barn i same situasjon kan mete kvarandre er viktig. Gjennom
erfaringsutveksling og samtalar kan dei stotte kvarandre.
Ikkje minst blir erfaringane om dei gode loysingane dis-
kutert. Nettverket leier ogsa inn fagfolk utanfra pa noen av
samlingane. Dette er ein stabil, fagleg arena som teamet har
vore ein del av i mange ar og det har fort til varig kontakt
mellom deltakarane. Det er innretta mot faglege sporsmal og
diskusjonen gar lett. «Vi kainn scett ord pad det vi e opptatt av
og trong itj a forklar sa noye ka vi mein...deem skjonne det
med ein gang..» seier Heidi. Her trengs ikkje utdjupande for-
klaringar, dei andre har gjerne erfart noe liknande og fyller
pé med si erfaring. Eit slikt nettverk kan fungere som ein
grunnmur for kompetanseoppbygging (Horgen mfl., 2007),
temaene har eit heilheitleg og samordnande preg og repre-
senterer alle sider ved det & arbeide med barn med omfat-
tande funksjonshemming.

Drofting

Eit beerande prinsipp nér det gjeld & bygge ned barrierar for
menneske med funksjonsvanskar er likeverd. Menneske-
verdet kan ikkje rangerast (NOU 2001:22). Malsettinga om
eit samfunn for alle har lenge vore eit viktig tema i den sen-
trale politikken. Ogsa i skolen er det eit viktig prinsipp at alle
barn har rett til ein tilpassa oppleering som er i samsvar med
dei evnene og foresetnadene dei har. Det overordna malet i
norsk skole er at skolen skal vere for alle, elevane skal leere,
virke og vere saman (L 97). Skal skolen kunne legge til rette
for dette mé& dei ha kunnskap om barnet og om kva fore-

setnader miljoet ma ha for at det skal vere samsvar mellom
behov og tilpassing. Arbeidet dreier seg ikkje berre om
Joakim, det meste skjer i samspel med medelevane i klassen
og dei vaksne som er til stades.

Heilheitlege rammer Barn som Joakim har behov for tiltak
som krev medverknad frd mange ulike profesjonar og etatar.
Lassen (1995) peiker pa at tilrettelagte kvardagsrammer
er essensielle for & gi barnet fine opplevingar og foreldra
tryggleik. Foreldre til barn med funksjonsnedsetjingar opp-
lever imidlertid ofte mangelfull samordning. Barna har
behov for hjelp fra ulike hjelpesystem som er underlagt for-
skjellige lovverk, og foreldre md ofte sjolv ta ansvaret for &
koordinere. Tilrettelagte kvardagsrammer er viktige for a gi
barnet fine opplevingar og foreldra tryggleik (Lassen, 1995).
Lise og Arvid har tatt mange krafttak, men dei hevdar at
teamet har tatt eit betydeleg ansvar for 4 samordne og gjen-
nomfore. Dei ser pa enkeltpersonane i teamet som meir enn
fagpersonar, som ser heile mennesket Joakim og ikkje berre
funksjonshemminga hans. Dei ser livet hans i samanheng og
vurderer behova mot det heile. Alle kjenner heilskapen og
ein finn lite av den fragmenterte maten a yte hjelp pa som
ein ofte kan sj& rundt barn med store behov. Eit eksempel er
behovet for utstyr. Bade teamet og heimen har fatt mange
velmeinte rad om & skaffe diverse utstyr og hjelpemiddel.
Forst var det mykje arbeid med seknader, s& var det lang
behandlingstid pa grunn av det dei opplevde som byrakra-
tiske reglar og rutinar. Nar hjelpemidlene endeleg kom, var
dei uaktuelle fordi Joakim hadde mista mange ferdigheiter
sidan spknaden vart sendt. Dei begynte & vurdere dette opp
mot heile situasjonen og sag at dette tok fra dei dyrebar tid
som dei kunne brukt pé Joakim. Derfor vart fokuset pa hjel-
pemidler tont ned, det hendte dei like gjerne kunne lage ting
sjolv. Joakim er eit barn med eit stort behov for hjelp og stotte
av ulik karakter, og han er avhengig av & ha trygge hjelparar
som sa langt det er muleg kan ta gode avgjerder for han og
som kan gjennomfore det som er bestemt.

Leering og personleg utvikling Det er ei heg grad av
bevisstheit i miljoet rundt Joakim. Bade foreldre og teamet

har sveert god kunnskap ndr det gjeld alle spgrsmal som
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har med han & gjere. Framfor alt har dei ein praksis der dei
snakkar med kvarandre og reflekterer over det som skjer.
Dei stiller sporsmal og soker etter lpysingar for kva som er
opplevd som god praksis. Gjennom interaksjon seg i mellom
bygger dei ny kunnskap og konstruerer ny forstding. Vek-
selvirkning mellom den enkelte og omgivnadene forer til
at denne leeringssprosessen stadig er i utvikling, dei lerer
av a delta i sitt eige praksisfellesskap (Wertsch, 1986). For-
stainga har auka i takt med dei spesielle erfaringane sam-
veret med Joakim gir. P4 mange omréde er kunnskapsnivaet
storre enn det er hos rettleiarane som er inne i bildet. Med
auka kunnskap og den reflekterande innstillinga dei har til
aktivitetane og erfaringane, er behovet for rettleiing dreidd
meir mot & ha reflekssjonspartnarar som kan vere stottande
i prosessen fram mot a lage gode rammer og & forsta Joakim
betre (Grotteland & Jacobsen, 2001). Med erfaring kjem ny
kunnskap. Gjennom handling og interaksjon i teamet og
med omverda, har det vakse fram ei ny forsting og tryggheit
til & loyse oppgévene. Dei har utvikla sjelvtillit til & vurdere
kva lgysingar som kan vere aktuelle for Joakim, og er trygge
nok til & sté fram og argumentere for standpunkta dei til ei
kvar tid tar.

Kvalitet i skole A mote barn med tryggleik, respekt, toleranse
og omsorg er eit godt grunnlag for leering og utvikling. Desse
omgrepa er nytta i leereplanverket for den 10-arige grunn-
skolen (L 97). Gjennom sin handlemate og tilrettelegging
for Joakim, legg dei til rette for eit godt leeringsmiljo. Ved sin
mate 4 kommunisere pd, er dei vaksne modellar for barna
si leering. Via dialog trekkast barna inn i aktivitetar der alle
deltar. Gjennom aktivitetane og samspelet med Joakim leerer
barna haldningar som & vise respekt for kvarandre. At barn
med funksjonsnedsetjingar er inkluderte i skolen beriker,
og elevar som har nedsett funksjonsevne kan vere ein viktig
faktor for & utloyse idear som kan fremje leringsmiljoet.
Individuell variasjon kan vere ein kvalitet bade for opp-
leving, oppleering og personleg utvikling, og vilkara vi gir dei
svakaste kan vere ein god kvalitetsindikator (Befring, 1997).
I aktivitetane vil det vere lett a lofte opp tema som respekt
og toleranse, og barna gar aktivt inn og viser omsorg for
kvarandre slik dei naturleg gjer i klassen til Joakim.
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Dialogen som stillas Foreldra og teamet fortel at dei snakkar
om dei fleste ting som har med Joakim & gjere. Dialogen er
sentral, kontakten er tett, og samarbeidet fungerer godt.
Sprdk og kommunikasjon er bindeleddet mellom indi-
viduelle mentale prosessar og sosiale leringsaktivitetar.
Kunnskap og forstding overforast gjennom ord og handling
(Dysthe, 2001). Lise og Arvid bringer og hentar Joakim kvar
dag, og i dette meatet gis viktig informasjon. I ei dagbok skriv
dei om aktivitetar han har deltatt i, og om situasjonen rundt
helse og erneering. Dei har ogsa kontakt via telefon og sms.
Ogsé formelle mote er ein arena for dialog. Her kan ogsa
eksterne akterar vere med, som hjelpeapparatet i kom-
munen og fagfolk utanfrd. Teammeatene er sveert viktige, det
same er nettverket for barn med MLD. A sette ord pa tankar
om Joakim si utvikling og framtid, familien sin situasjon,
sorgen, overgang fra barnehage til skole, alle slike ting har
vore viktig for a kjenne seg trygg og ha ei kjensle av kontroll
over situasjonen. A reflektere over sin eigen praksis har vore
til hjelp. Refleksjon kan vere retta mot ei framtidig handling,
mot situasjonen i gyeblikket eller som refleksjon ved & sja
tilbake og f& innsikt (van Manen, 1993). Barna i nettverket
star pd ulike utviklingsfasar i sjukdomsbildet og samtalane
inneheld derfor tema som blir bade tilbakeblikk, situasjonen
no, eller refleksjon inn i framtida. Dette fungerer som ei fore-
buing péd det som kjem. For at skolen skal gi plass til alle barn
ma den apne opp for mangfald og variasjon. Det & reflektere
saman kan fore til betre innsikt og forstaing, og nar dette
er ein praksis som ogséd vender seg mot foreldre og samar-
beidspartnarar utanfor skolen, kan det apne opp for inn-
spill. Det kan gjere det lettare & handtere forandring og nye
roller i det dynamiske arbeidet. Det er sdrt a sja at tilstanden
gradvis endrar seg og at ferdigheiter forsvinn, og det er viktig
4 ha noen a snakke med om desse opplevingane. Mary-Ann
beskriv ein episode som har brent seg fast:

«Det e ein episode som sett sa geeli i mee, som ce sekkert aldri
glomme. £ far tara i auan kvar gong ce tenke pa det. For
hainn va jo sa avhengig av smokken sin da, og sai ein liten
hest som hainn bestaindig skoill ha i arman sin nar'n la sce.
Og e la’n no ned og sd va ce no pa leiting cette de derre da.
Og deinn forste gangen hainn ikke spord cette smokken sin og



hesten sin, det va na ta det grusommaste ce har opplevd i heile
mitt liv. Hainn orka itj...saint nei... det va...nei.. /E vesst jo at
hainn va avhengig av det, sd ce leitt jo cetter det og ga det te"n.
Nar n fekk det s verken smila’n eiller sag glad ut, men hainn
lofta litt pd hauve og sdg pa mce med de store, fine auan sin...
Og da va resten td barnehagen ut og ce stod der heilt alein
og berre...nei det va... det e ein del sanne episoda altsa...og
akkurat deinn der tru ce har breint sce fast.

Det har vore eit viktig mal at alle aktivitetane skal ende opp
med at Joakim skal ha ein god kvardag saman med dei andre
barna i barnehagen og pa skolen. Det dei vaksne legg til rette
for og praktiserer i klasserommet, forer til at dei leerer av
aktivitetane. Dette dannar elevane. Samspelet har bade eit
handlingsaspekt, eir relasjonelt aspekt og eit verbalt aspekt
(Dysthe, 2001). I denne prosessen har teamet utvikla ein
identitet der dei kjenner seg trygge pa eigne vurderingar og
der aktivitetane gir ei kjensle av & meistre oppgavene. Det er
a legge til rette for at Joakim skal delta, og a vere den stotta
han treng for & fungere best muleg. Dei som arbeider med
han gleder seg over det som skjer her og no, dei lofter fram
dei smé og gyldne oyeblikka og deler raust med alle. Slik
blir Joakim ein godt synleg gut som lever i aktivitet med dei
andre barna. Med stotte fra foreldra har dei fatt mot til 4 sta
saman om arbeidsoppgévene og prove a fa det beste ut av eit
mote med den tragiske utviklinga sjukdommen har. Det er
viktig & handle kvar dag, ga vegen i lag, sja alle gledene, men
ogsé vere trygge nok til & mete dagane som kjem.
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