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Syfte: Syftet med uppsatsen var att genom intervjuer med foréldrar till extremt prematura
barn, klargora hur dessa barns skolsituation gestaltat sig. Studien avsag att lyfta fram hur
forutsattningarna sett ut saval socialt som kognitivt i skolan for dessa barn, vilka behov och
vilka svarigheter de har eller har haft, vilket eventuellt stod de har eller har fatt samt hur
bemotandet ifran skolan varit.

Teori: Denna specialpedagogiska uppsats har en livsvarldsfenomenologisk teori som grund.

Metod: Metoden bestar av kvalitativa djupintervjuer och utgar fran en hermeneutisk ansats.
Uppsatsen bygger pa intervjuer med madrar till extremt prematura barn. Kriteriet for att delta
I studien var att barnet, dels hade fotts fore graviditetsvecka 29, dels hade hunnit borja i
grundskolan. Studien behandlar hur modrarna till barnen upplevt sina barns skolgang. Aven
tiden fran fodelsen fram till skolstarten har behandlats, &ven om det inte varit en tyngdpunkt i
studien utan bara behandlats kort. Initialt kontaktades en prematurfoérening i Vastra Gotaland,
for att darmed erhalla frivilliga informanter. Darefter intervjuades médrarna till fem extremt
mycket for tidigt fodda barn, genom 6ppna delvis strukturerade fragor utifran sju olika teman.
Dessa sju teman var bakgrund, barnets svarigheter, utredningar och diagnoser, situation i
skolan, foraldrars agerande, skolans bemotande samt barnets framtid. Dérefter skrevs, dels ett
portratt av varje barn som en sammanfattande beskrivning, dels presenterades en tematisk
redovisning med de gemensamma mdonster som emanerat ur beréttelserna. Studiens resultat
har sedan diskuterats i enlighet med fragestallningarna, for att pa sa satt besvara syftet med
uppsatsen. Slutligen har resultatet kopplats till tidigare forskning, till olika specialpedagogiska
perspektiv samt den valda teorin sasom livsvarldsfenomenologi.

Resultat: Resultatet visar att fyra av de fem barnen upplevdes ha svarigheter med matematik,
enligt modrarna. Fyra av barnen hade motoriksvarigheter och tva av barnen hade matproblem
och synnedsattning. Tre av barnen, hade daligt sjalvfortroende i skolrelaterade omraden. Ett
av dem hade koncentrationssvarigheter. Gemensamt for dem alla var att modrarna upplevt att
barnen fatt arbeta mycket med sina skoluppgifter. Inget av barnen hade enligt médrarna fatt
nagon pedagogisk utredning under sin skoltid, eller fatt ndgon diagnos. En del av médrarna
uppgav att de inte tyckte att deras barn fatt den hjalp de behdvde i skolan. Trots att manga av
barnen hade svarigheter i skolan, var de bara ett av barnen som hade erhallit stodundervisning
och ett av barnen som hade ett aktuellt atgardsprogram. Gemensamt for modrarna var att de
pa olika satt agerat for att tillgodose sina barns behov. En del av dem tyckte att bemé&tandet
varit battre fran skolans pedagoger, &n fran vissa rektorer. De menade dven att kunskapen
kring for tidigt fodda barn var dalig bland skolpersonal. Modrarna uppgav anda att de i stort
sett var nojda med sina barns skolgang, samt att de sag framtiden an med tillfrsikt.



Forord

Ar 1998 foddes min dotter Lina extremt mycket for tidigt (extremt prematur) i vecka 24. Som
en mycket liten rodaktig, genomskinlig fagelunge sag jag henne ligga i en alldeles for stor
kuvos omgardad av alla mojliga tekniska hjalpmedel. De syn- och ljudintryck och den lukt
som motte mig nar jag kom in pa hennes rum pa sjukhuset forsta gangen, glommer jag aldrig.
De narmsta fyra manaderna efter fodelsen tilloringade jag med min dotter pa neonatal. Det
blev hela mitt liv och vérlden utanfor var en helt annan, for mig overklig och ovasentlig. Oron
for henne fanns hela tiden och dagarna liknade en berg- och dalbana mellan hopp och
fortvivlan. Jag minns att jag mitt i allting funderade pa hur det skulle ga for henne i skolan.
Larare som jag var, sa blev dven det ett orosmoment for mig. Idag kan jag se att min dotter
Lina helt klart har paverkat mig och bland annat inneburit att jag velat utbilda mig till
specialpedagog. Sannolikt foddes dven embryot till denna uppsats under min tid pa neo.

Nu ndr jag skrivit klart denna uppsats vill jag forst och frdmst tacka min dotter Lina for att
hon finns och har inspirerat mig till att skriva om extremt prematura barn och deras skolgang.
Jag vill dven tacka min 6vriga familj som sa traget statt ut med mitt skrivande pa datorn saval
under denna sista termin som under hela min utbildning till specialpedagog. Jag vill sarskilt
tacka min man, Jan som servat mig med allt som behdver goras i ett hushall pa fem personer.
Det ar helt ovérderligt att ha en sadan support hemma. Tack &ven till mina tva pojkar, Gabriel
och Samuel som statt ut med att jag har lagt beslag pa den enda Pc:n i huset. De om nagra
langtar efter att jag skall bli klar, for da far de antligen spela ”Need For Speed” igen.

Det har varit oerhort givande och larorikt att fa skriva denna uppsats. Jag har under processen
traffat fantastiska prematurféraldrar som villigt berattat om sina erfarenheter och slappt i mig i
deras och sina barns livsvérld. Ofta har jag kunnat kanna igen mig men lika ofta har deras
beréttelser dppnat upp for en ny forstaelse. Jag ar tacksam for att de deltagit i min studie och
delgivit mig deras bild av hur situationen kan se ut i skolan for de extremt prematura barnen.
Utan dessa barn och deras mddrar hade inte denna uppsats blivit till.

Sist men inte minst vill jag tacka min handledare Eva som pa ett proffsigt sétt lurat in mig i
skrivandets vandor. Jag gick in med forestallningen att det skulle ta lang tid att skriva denna

uppsats och nu ar den Kklar. Eva har med val avvédgda metoder verkligen varit ett stort stéd och
en fantastisk hjalp genom hela uppsatsskrivandet. Kloka rad far man aldrig nog av.

Avslutningsvis vill jag sdga att jag hoppas kunna sprida lite kunskap om de prematura barnens
situation i skolan och att denna uppsats kan sa ett fro till vidare specialpedagogisk forskning.

Malnlycke, juldagen 2012

Anna Karrin
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1. Inledning

1.1 Bakgrund

Varje &r fods omkring 6400 barn for tidigt i Sverige.® Det motsvarar ungefar vart tjugonde
barn eller cirka 6 %. Idag 6verlever de allra flesta av dessa barn den tidiga forlossningen. Den
medicinska utvecklingen inom neonatalvarden har de senaste 40 aren utvecklats enormt. Pa
1970-talet Gverlevde enbart 10 % av de extremt prematura barnen och 90 % dog. Idag rader
nastan det omvanda forhdllandet. Tack vare nya medicinska metoder kan man numera klara
barn som fods sa tidigt som i den 23:a graviditetsveckan. Manga lakare menar att vi kommit
sa langt som det gar att komma, vad galler den medicinska delen. Numera kan man med hjalp
av NIDCAP-metoden® paverka hur mycket stimuli barnen utsetts fér och darmed delvis
skydda den kéansliga utvecklingen av hjarnan. Pa sa vis minskar risken for bestaende skador
som kan fa konsekvenser for det prematura barnets liv. Ungefar fyra av tio mycket for tidigt
fodda barn far nagon form av skolproblem och &r i behov av sarskilt stod (Stjernqvist, 1999,
2009). Med den medicinska utvecklingen foljer &ven etiska diskussioner kring vad de extremt
mycket for tidigt fodda barnen fods till och hur deras liv kan komma att se ut i forlangningen.
Fragor som var gransen gar for ett vardigt liv och vem som har ratt att avgora det, har lyfts
fram i olika debatter. Det forefaller som om man gor allt inom neonatalvarden for att se till att
extremt prematura barn dverlever den tidiga fodelsen men att samhallets resurser inte ar lika
val tilltagna nar samma barn kommer upp i skolaldern och skall genomfora sin skolgang.
Sasom specialpedagog med erfarenheter av extremt prematura barns skolsituation saval inom
yrkeslivet som privat dr detta ett omrade av sarskilt intresse for mig. Jag skall nedan utveckla
problemet for att darmed motivera min studie samt presentera syfte och fragestallningar.

1.2 Problemomréade

Enligt Finnstrom et al. (2000), ar skolsvarigheter vanliga hos mycket for tidigt fédda barn
med mycket lag fodelsevikt. De skriver att langtidsuppfoljningar ar fa men att det pa senare ar
kommit rapporter om problem som skulle kunna vara av betydelse for skolsituationen och att
man darfor behéver uppmarksamma de mycket lagviktiga barnen infor deras skolstart samt
fortsatta skolgang. De menar att det foreligger en risk att de har barnen utgér “grazonsharn”
och att de gar genom skolan utan att fa det stod som de behover. Vidare behdver de larare
som kommer att ta hand om de lagviktiga, ofta extremt prematura barnen, vara férberedda pa
att de kan behdva extra stod under sin skoltid. Drygt tio ar senare skriver Jacobson och
Lagercrantz i en artikel i Dagens Nyheter (2011, 3 oktober) att, om vi i Sverige satsar stort pa
neonatalsjukvard, med fler overlevare som foljd, si maste vi vara beredda pa att ta
konsekvenserna av det och utveckla nya metoder for specialpedagogik och stéd till de
prematura barnen i skolan saval som i samhéllet i stort. De havdar att skolan idag saknar
resurser och specialpedagogiska metoder for att ta hand om de prematura barnen. Ungefér en
av fem av dem drabbas av allvarliga funktionshinder och risken for att fa ADHD (Attention
Deficit Hyperactivity Disorder) ar hogre an for andra barn. Extremt prematura barn far ofta
inga diagnoser som berattigar dem till vidare insatser. Aven om majoriteten utvecklas ganska
bra, s har manga av barnen synproblem, motorik-, matematik- och inlarningssvarigheter.
Trots det sa forvantas dessa barn inte ha nagra sérskilda behov i skolan.

! Barn som fods mellan veckorna 33 och 36 ar for tidigt fodda (prematur) och féds man mellan veckorna 29 och
32 &r man mycket for tidigt fodd (mycket prematur). Att fédas fore vecka 29 innebér att man féds extremt
mycket for tidigt (extremt prematur) och behéver vardas pa en neonatalavdelning under nyfoddhetsperioden.
2 NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program) &r dels ett instrument for
bedémning dels ett omvardnadsprogram for att pa basta satt anpassa varden efter de prematura barnen behov.
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I en motion till riksdagen fran Ertsborn och Westerholm (2012/13:Ub203) péapekas att
foraldrar till for tidigt fodda barn ofta moter en okunskap fran skolan vad galler deras barns
behov. De far kampa for stod och blir ofta utan. De maste dven agera experter kring sina barn.
De menar att &ven om skollagen sedan den 1 juli 2011 starkt dessa foraldrars réatt till sarskilt
stod, sa finns det ingen samlad kunskap Gver vilket stod de prematura barnen far. Det saknas
aven resurser och kunskaper pa skolorna om hur man bast tar hand om de prematura barnen.
Vidare skriver de att den specialpedagogiska skolmyndigheten bor fa mojlighet att initiera
pilotprojekt for att utveckla specialpedagogiska metoder samt interventionsprogram i enlighet
med forskarrénen, i hur man bést tar tillvara de for tidigt fédda barnens "inlarningsfonster”.

I en artikel i Svenska Dagbladet (2012, 18 november) skriver en arbetsgrupp for de for tidigt
fodda barnen, att samhallet maste ta ett storre ansvar for de barn som raddas till livet och att
skolan bor fa de resurser de behover for att utbilda personalen i hur man identifierar de
prematura barn, som &r i behov av extra stod samt bést anpassar undervisningen efter deras
behov. Jag anser darfor att det finns ett mycket stort behov av specialpedagogisk forskning i
amnet. Dels finns det inom svensk specialpedagogisk forskning for fa studier pa hur det gar
for de prematura barnen i skolan samt hur vi kan bemdta och arbeta med dessa barn for att ge
dem en sa optimal kunskapsutveckling som mojligt. Dels finns det bland skolans personal for
lite kunskaper och forstaelse for de prematura barnens bakgrund, forutsattningar samt hur
deras olika behov kan se ut och hur man bast tillgodoser dem. Denna uppsats kan
forhoppningsvis bidra till 6kade kunskaper i amnet.

1.3 Syfte och fragestallningar

Syftet med uppsatsen ar att genom intervjuer med foraldrar till extremt prematura barn,
klargora hur dessa barns skolsituation gestaltat sig. Studien avser att lyfta fram hur
forutsattningarna sett ut saval socialt som kognitivt i skolan for dessa barn, vilka svarigheter
de har eller har haft, vilket eventuellt stod de har eller har fatt samt hur bemotandet ifran
skolan varit. Tyngdpunkt i uppsatsen ar hur extremt prematura barns skolgang sett ut speglad
genom foraldrarnas berattelser. Mitt syfte mynnar ut i féljande fragestéllningar:

> Vilket behov har barnen haft samt vilket stod har de eventuellt fatt under sin skoltid?
> Hur har bemdétandet ifran skolpersonalen gentemot dessa foraldrar och barn sett ut?
> Hur upplever foraldrar till extremt prematura barn att deras barns skolgang sett ut?

2. Perspektiv, teori och forskningsansats

| denna andra del redogdrs forst och framst for de specialpedagogiska perspektiv som finns.
Dérefter presenteras livsvarldsfenomenologi, vilket utgor den teoretiska grund som denna
uppsats star pa. Till sist beskrivs den hermeneutiska ansatsen som denna uppsats utgar ifran.

2.1 Specialpedagogiska perspektiv

Det finns inom specialpedagogiskt forskning framst tva dvergripande perspektiv for att forsta
specialpedagogikens problematik, ndmligen ett kategoriskt och ett relationellt perspektiv. Det
kategoriska perspektivet kan Oversattas som individ, diagnostiserande och kompensatoriskt
perspektiv, medan det relationella perspektivet kan beskrivas som inkluderande, deltagande
och kritiskt perspektiv. | det forra perspektivet forlagger man problemen till individen medan



man i det senare tar hansyn till sociala utomliggande faktorer. Rosenqvist (2007) skriver att
ett annat satt, ar att sga att man i ett kategoriskt forskningsperspektiv studerar elever med
svarigheter medan man i det relationella forskningsperspektivet studerar elever i svarigheter.
Emanuelsson, Persson och Rosenqvist (2001) skriver att det kategoriska perspektivet utgar
ifran en medicinsk/psykologisk modell for forstaelse. Det fokuserar pa individkarakteristika
och atgarder vidtagna gentemot enskilda individer och deras svarigheter. Detta synstt ar en
koncentration pa individers tillkortakommanden, funktionshinder samt medicinskt och eller
psykologiskt grundade diagnostiseringsproblem. Det perspektivet blev det dominerande under
efterkrigstiden. Det relationella perspektivet utgar ifran en pedagogisk tankemodell, dar
betoningen ligger pa hur pedagogiken behdver forandras for att elevers inlarningsformaga
skall gagnas. | det perspektivet ar det skolan och samhéllet som &r barare av ”problemet”. Det
relationella perspektivet har varit det vanligaste tankemonstret fran 70-talet och framat. Idag
finns bada dessa perspektiv foretradda inom forskningen men betoningen har legat pa det
relationella perspektivet (Emanuelsson et al., 2001; Rosengvist, 2007).

Enligt Nilholm (2007) blev specialpedagogik en ldsning for skolan nar den vanliga
pedagogiken inte rackte till. Specialpedagogiken kompenserar individen for dess brister. For
att kompensera individen behdver man skilja det onormala fran det normala. Utifran ett
kritiskt perspektiv &r det inte eleven som &r i behov av specialpedagogik, utan det &r skolan
som behdver méta elevens behov utifran dennes egna forutsattningar, utan segregerande
institutioner. Nilholm (2007) séger att det &r funktionellt med en avgransning mellan det
kategoriska och det relationella perspektivet, men menar ocksa att ett tredje perspektiv
behovs. Han tillfor darfor ytterligare ett perspektiv, namligen dilemmaperspektivet som ser
till helheten. Moderna utbildningssystem star infor dilemman som inte gar att l6sa. Skolans
varld ar komplex och full av motsattningar. Det finns inga enkla svar pa hur skolan skall
bemota elevers olikheter, men samtidigt bedéma alla utifran samma mall (Nilholm, 2007).

Ahlberg (2007) kommer fram till att specialpedagogiken som forskningsomrade inte vilar pa
enbart en teoretisk modell, utan pa flera. Specialpedagogiken star i nara samarbete med flera
olika omraden sasom, medicin, psykologi, sociologi och pedagogik. Hon séager att skolan &r
full av paradoxer. Skolan skall arbeta individualiserat pa olika satt dar mangfald och olikheter
skall rymmas, men anda skall alla na samma mal, pa samma tid. Det har dven framhavts kritik
av den specialpedagogiska forskningen som menar att det snarare &r ideologi & empiri och
teoribildning som préglat forskningsféltet. Hon h&vdar darmed att det specialpedagogiska
kunskapsomradets framtida utveckling skulle gynnas av en mer situationsbunden, kontextuell,
specialpedagogisk forskning (Ahlberg, 2007).

Fischbein menar att man inte enbart kan valja en metod. Hon skriver att for att forskning och
praktik skall kunna befrukta varandra sa maste vi studera vad som hander i pedagogiska
situationer och hur dessa skall kunna férandras mot ett alltmer accepterande klimat, dar
olikheter far existera samt marginalisering och utslagning inte finns. For att komma dithan
menar hon att man maste skaffa sig, ”mer kunskap om bade individers forutsattningar och
erfarenheter och omgivningsfaktorer pa olika nivaer, men framfor allt om hur samspelet
mellan dessa fungerar” (Fischbein, 2007, s. 32).

Ainscow (1998) definierar tre perspektiv pa hur man ser pa elever i behov av stod. Det mest
dominerande &r att man forklarar elevens svarigheter i dess personlighet, tillkortakommanden,
social bakgrund eller deras psykologiska attribut och att man lyfter ur eleven ur klassrummen
for att ge dem stodundervisning i liten grupp. Det andra ar att man forklarar svarigheter med
att elevens karaktarsdrag inte matchar skolans schema. Det tredje perspektivet utgar fran att



elevers svarigheter beror pa brister i skolans undervisningsplan i dess helhet. Enligt Ainscow
(1998) ar det senare perspektivet mer intressant och han ser att forskningen alltmer riktar sig
emot denna forklaringsmodell. Vidare sdger han att oavsett hur bra undervisningsmetoder
man har sa kommer dessa aldrig att hjalpa om lararens attityd till elever i behov av stod, &r
den att eleverna behdver fixas eller i varsta fall inte gar att fixas. Det har sattet att se pa elever,
en sa kallad “bristmodell”, har fatt mycket kritik under senare ar. Ett satt att fa larare att tanka
annorlunda ar att de hela tiden reflekterar dver sin vardag samt Kritiskt granskar sin praktik,
for att forbattra undervisningen sa att alla elever ryms i klassrummet. Lararna blir
reflekterande praktiker i vardagen (Ainscow, 1998).

Pijl och van den Bos (1998) skriver om hur viktiga teorier ar for att kunna fatta bra beslut vid
bemotandet av elever som dr i behov av stod. Forr diagnostiserade och klassificerade man
elever for att veta hur man skulle behandla elevers problem. De med samma handikapp skulle
ga i samma specialskola. Idag anses det som forlegat men forfattarna menar att man numera
tar dessa beslut i ovisshet. De menar att man grundar sina beslut pa erfarenheter och intuition
kring varje enskild elev, utan nagon egentlig teoribas kring hur man skall beméta elevers
olika inlarningssvarigheter (Pijl & van den Bos 1998).

Saledes finns det inom specialpedagogisk forskning olika synsatt. Emanuelsson et al. (2001)
polemiserar mellan det kategoriska och det relationella perspektivet. Haug (1998) gor en
indelning i ett kompensatoriskt perspektiv och ett demokratiskt deltagarperspektiv. Atterstrém
och Persson (2000) lyfter fram en bristmodell kontra en differentieringsmodell. Nilholm
(2007) lyfter fram ett dilemmaperspektiv vid sidan av det kritiska och det kompensatoriska
perspektivet. Ahlberg (2007) beskriver ett kommunikativt-relationsinriktat perspektiv.
Bjorck-Akesson (2007) och Granlund (1993) pratar om ett utvecklingsperspektiv och ett
funktionellt perspektiv. "I samtliga perspektiv ar férhallandet mellan en medicinsk/
psykologisk grund och en grund som bygger pa social konstruktion en viktig faktor liksom
forhallandet mellan pedagogik och specialpedagogik” (Bjérck-Akesson, 2007, s. 87). Det har
inte funnits nagon grundldggande teoribas inom specialpedagogik utan man har plockat
teorier ifran angransande discipliner sasom till exempel medicin, psykologi och pedagogik.
Dérfor har specialpedagogisk forskning riktat fokus mot olika perspektiv menar Ahlberg
(2009). Oavsett begrepp, teorier och perspektiv, &r det viktigt att specialpedagogisk forskning
klargor, genom empiriska studier, hur vi skall se till att alla elever, inklusive de prematura,
nar sin fulla potential och utvecklar sina formagor efter sina egna forutsattningar.

2.2 Livsvarldsfenomenologisk teori

Som teorigrund i denna uppsats har jag valt livsvarldsfenomenologi. Husserl (1859-1938)
som var den moderna fenomenologins grundare, anvande sig av ordet livsvarld. Bengtsson
(2005) menar att livsvarlden ar den vérld som manniskor lever sina liv i. Livsvérlden &r
subjektiv-relativ, en varld som alltid upplevs i relation till ndgot subjekt, ett universum av
askadlighet och ursprunglig evidens. Han skriver "Livsvarlden ar den varld som vi alltid
redan lever i tillsammans med andra manniskor och som vi kan sta i ett kommunikativt
forhallande till. Livsvarlden &r saledes en social varld med manskligt skapande féremal och
mansklig organisering av livet, traderat fran manniska till manniska” (Bengtsson, 2005, s.18).

Berndtsson (2009) skriver ocksa att livsvarlden ar den varld manniskan lever i. Da véarlden ar
forbunden till manniskan och att dessa bada har en nara samhorighet, blir livsvarlden en levd
varld som tar sig uttryck i manniskors handlingar och vardagsliv. Livsvarlden &r varken
objektiv eller subjektiv utan subjektiv-relativ da den alltid upplevs i relation till ett subjekt.
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Med hjélp av en forstaelse for manniskors olika livsvarldar kan larare forsta att elever inte har
samma livsvérld. De kan i bé&sta fall tangera varandra eller som i vissa fall vara helt olika.
Carlsson skriver att en larare behover kunna slappa sin egen livsvarld och forsoka forsta och
leva sig in i elevens livsvérld. Lararen behdver 6ppna sin horisont for kommunikation genom
att fraga, reflektera och iaktta (Carlsson, 2009). P& det viset kan en larares forstaelse for
elevers olika livsvarldar bidra till att larare forandrar sitt bemotande av eleven samt skapar
pedagogiska forutsattningar for att forebygga elevers olika svarigheter.

Ett annat viktigt begrepp inom livsvarldsfenomenologin ar den “levda kroppen”. Det hér
teoretiska begreppet myntades fran borjan av Merleau-Ponty. Det ar den levda kroppen som
ar var tillgang till varlden. De for tidigt fodda barnen kan inte lamna sin levda kropp at sidan
utan den finns alltid med. De forutsattningar de fotts med och de eventuella skador de adragit
sig i och med den for tidiga fodelsen ar nagot som de maste leva med, men bara for att en
kropp ibland ar dysfunktionell, behéver inte manniskan som har den kroppen uppleva det sa. |
livsvarldsfenomenologi tar man in fler faktorer i begreppet ”den levda kroppen” och inte bara
de fysiska egenskaperna sasom exempelvis medicinare ofta gor (J. Bengtsson & I.
Berndtsson, personlig kommunikation, 14 mars 2012).

Fokus for denna studie &r foréldrarnas berattelse om det extremt prematura barnets levda
kropp och livsvérld, men med den forforstaelsen att, den livsvarld barnen lever i inte behover
paverkas av en eventuell fysiologisk svaghet. De vet inget annat da de forvarvat sin kropp vid
fodelsen. Daremot har troligtvis fordldrarna fatt en forandrad livsvarld, genom den
traumatiska upplevelsen. Berndtsson (2009) skriver att tidigare forskning visat att ménniskor
ofta upplever en forandrad relation i bade tid och rum da deras liv forandrats drastiskt. De kan
uppleva att det fysiska rummet krymper ihop eller att den upplevda tiden begrénsats till det
pagaende nuet. Hon jamfor det med att “horisonterna for olika livsvarldsliga dimensioner
begransas” (Berndtsson, 2009). Jag vill betona att det i denna studie &r viktigt att man forstar
att en foralders livsvérld inte &r densamma som det extremt prematura barnets, bara for att de
bada varit med om en traumatisk handelse under neonataltiden. Inte heller ar den levda
kroppen hos det extremt prematura barnet densamma som foéréalderns levda kropp. Det kan
finnas en risk att foraldern projekterar sin egen livsvarld pa sitt barn och darmed gor barnets
livsvarld till nagot annat an vad den egentligen ar. Det & med andra ord svart att fullt forsta
nagon annan manniskas livsvarld eftersom vi inte delar dem.

2.3 Hermeneutisk ansats

Uppsatsen utgar fran en hermeneutisk ansats. Med hermeneutik menas ursprungligen
vetenskapen om tolkning av texter. | den klassiska hermeneutiken ar det en tolkning fran
textens detaljer till dess helhet och omvant, eller en tolkning fran var egen referensram till
texten och omvant. Det innebér en forklaring av fenomen genom att sétta in dem i ett yttre
sammanhang och att forsoka forsta dem. Man kan beskriva det genom den hermeneutiska
cirkeln, dar man behdver se alla delarna for att forstd helheten. En omtolkning av de olika
delarna kan samtidigt andra hur man uppfattar helheten. Den hermeneutiska cirkeln innebar
ett arbetssatt som ror sig cirkulart fran helhet till del och ater till helhet. Inifranperspektivet
dar aktorerna ses som subjekt dominerar tolkningen (Dahlgren, 1996).

Odman (2003) skriver att den hermeneutiska processen omfattar fyra moment, namligen
tolkning, forstaelse, forforstaelse och forklaring. Denna process pendlar mellan forstaelse —
forklaring, narhet — distans samt delar — helhet. | tolkningen lagger vi fram var forstaelse som
pa detta satt blir syntesen mellan forklaring och forstaelse. Forforstaelsen ar det fundament
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som hela den hermeneutiska processen vilar pa. Vi pendlar hela tiden mellan del och helhet.
Under processens gang andrar vi véra perspektiv och var forforstaelse och lagger slutligen
fram var forstaelse i en ny tolkning (Odman, 2003).

Den hermeneutiska ansatsen kan hjélpa oss att skapa en forstaelse for de extremt prematura
barnen och deras situation i skolan. Nar en elev befinner sig i ett komplicerat larande behover
vi forsoka se till helheten. Vi siktar ofta in oss pa att se delar av eleven och star fragandes
infor elevens svarigheter. Inte séllan har vi dessutom en forforstaelse infor eleven. Om vi
istallet forsdker véga in alla delar av en elevs situation, kanske det kan skapa en helhetsbild
som gor att vi lattare forstar hur vi skall hantera till exempel, extremt prematura barns
svarigheter. Aven om vi oftast inte kan paverka helheten kring en elev sa kan vi paverka delar
av den och kan pa sa vis lattare hjalpa eleven i sitt larande.

Enligt Hartman (1998) utgar hermeneutiken ifran en forstaelse for manniskors olika livsvarld.
Foraldrarna lever som sagt inte i samma livsvéarld som sina barn, men barnens livsvarld
speglas i fordldrarnas berattelser. Med hjéalp av foraldrarnas upplevelser och erfarenheter
kring sina barns situation kan jag fa en inblick i de extremt prematura barnens livsvarld. Malet
for denna studie har saledes varit att forsoka skapa en helhetsbild av dessa barns skolsituation
genom att vava ihop de olika delar jag far i mina intervjuer och darmed fa en viss inblick i de
extremt mycket for tidigt fodda barnens livsvarld.

3. Tidigare forskning

Som ovanstaende antyder sa finns det 6ver lag ganska lite svenska studier i hur det ser ut for
de for tidigt fodda barnen i skolan. Inom pedagogik har jag hittat enstaka uppsatser pa
grundniva men inom specialpedagogik har jag inte hittat ndgonting vare sig pa grund- eller pa
avancerad niva. Den mesta forskningen kring prematura barn har skett inom det medicinska
men &ven inom det psykologiska féltet och forskningen har darmed snarare speglat den forsta
neonatala tiden samt de tidiga uppvaxtaren an dessa barns skolgang. Pa senare ar har dock fler
uppfoljningsstudier gjorts. Man skulle kunna hévda att de prematura barnen &r ett stort och
vitt begrepp och att det &r en heterogen grupp med manga olika forutsattningar och eventuella
diagnoser. Forskning visar dock att det finns en homogen bild 6ver vilken paverkan den tidiga
fodelsen har pa dessa barn och hur deras forutsattningar ar att klara av sin skolgang.

3.1 Kognitiv formaga

I en longitudinell uppfoljningsstudie gjord av Stjerngvist och Svenningsen (1999) jamfordes
61 mycket for tidigt fodda barn (36 flickor och 25 pojkar) med 61 fullgangna barn. De mycket
for tidigt fodda barnen var fodda i genomsnitt 27 graviditetsveckor och végde i cirka 1042
gram. De vardades i genomsnitt 91 dagar pa olika neonatalavdelningar. De fullganga barnen
foddes efter 40 graviditetsveckor och végde i genomsnitt 3650 gram. Barnen testades vid en
alder av tio ar med WISC-I11 (Wechsler Intelligence Scale for Children). 92 % av de mycket
for tidigt fodda gick i normalklass, medan 8 % gick specialskola eller sérskola. 30 % av de
mycket for tidigt fodda fick specialundervisning. Resultatet visade att de mycket for tidigt
fodda barnen hade samre genomsnittliga skolprestationer samt lagre kognitiv formaga an de
fullgangna. 85 % av de mycket for tidigt fodda barnen lag inom normalbegavning, medan 15
% lag under IQ 70 och var darmed milt mentalt retarderade. De kunde &ven se att
normalfordelningskurvan for de mycket for tidigt fodda barnen lag en standardavvikelse lagre
an for de fullgangna barnen. De hade svarigheter i den verbala delen savél som i performance,
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aven om det genomsnittliga 1Q-vardet var forhallandevis lagre i den senare an den forra. De
hade saledes storre svarigheter i perceptuell och spatial (rumslig) organisation samt samre
korttidsminne. Drygt 40 % av de mycket for tidigt fodda hade glasdgon jamfort med knappt
10 % i kontrollgruppen. De svaraste amnena i skolan for barnen var, matematik och engelska.
Resultatet 1ag i linje med tidigare internationell forskning.

I en longitudinell studie av Bohlin och Bremberg (2008) jamfdrdes for tidigt fodda (< v.37, <
1500 gram) ungdomar (n = 20) med en kontrollgrupp ungdomar fodda i fullgangen tid med
normal fodelsevikt (n = 15), huruvida det fanns nagon skillnad vad géller den kognitiva nivan.
Vidare undersoktes hur utvecklingen forandrades over tid. Ungdomarna testades vid 18 ars
alder och testen jamfordes med tidigare test gjorda vid fem och ett halvt ars alder. Resultatet
visade att de for tidigt fodda hade signifikant lagre 1Q an kontrollgruppen och att den
individuella kognitiva utvecklingen var relativt stabil 6ver tid. | studien fick de for tidigt
fodda ett medelvarde pa 86,4 med standardavvikelsen 20,3 gallande det totala 1Q-vérdet,
vilket maste anses som stor. Skillnaden mellan grupperna syntes framfor allt i testen som
mater exekutiv och visuospatial forméga.® Daremot fanns inga signifikanta skillnader vad
galler verbal formaga. Det forskarna mest forvanades Gver var hur de for tidigt fodda
ungdomarna konverserat pa “normalniva” och darmed inte uppvisat nagra stora kognitiva
problem initialt och att de inte markt ungdomarnas allvarliga problem fére testningen. De
papekar darfor betydelsen av longitudinella studier av for tidigt fodda barn, for att dessa inte
skall riskera att ga igenom skolan utan att fa adekvat hjalp (Bohlin & Bremberg, 2008).

Westrup, Kleberg, von Eichwald, Stjerngvist och Lagercrantz (2000) skriver att for tidigt
fodda barns hjarnor paverkas av den miljoé som omger den och framfor allt extremt mycket for
tidigt fodda barn, utsatts for en helt annan stimulans an vad de skulle ha fatt i livmodern
Studier av Hack och Fanaroff (2000) och Bhutta, Cleves och Casey (2002) visade att ju lagre
fodelsevikt och fodelsevecka desto lagre kognitiv formaga. | en studie gjord av Allin et al.
(2001) visade det sig att mycket for tidigt fodda 15-aringar presterade signifikant samre pa
WISC-R samt WISC-III dn vad en kontrollgrupp gjorde. De menar att den lagre kognitiva
formagan ar kopplad till en signifikant mindre cerebellum (lillhjarna) hos de mycket for tidigt
fodda. Aven Bohm, Smedler och Forsherg (2004) visar att for tidigt fodda har storre
svarigheter vad géller den exekutiva formagan an vad kontrollgruppen hade. De sag dven ett
samband mellan ROP* och den exekutiva formégan hos de for tidigt fodda barnen. I en studie
av Nosarti, Giouroukou, Micali, Rifkin, Morris, och Murray (2007) visas att unga vuxna som
fotts fore vecka 33 och darmed fotts mycket for tidigt har nedsatta exekutiva formagor.

3.2 Lasféormaga

I en svensk uppfoljningsstudie gjord av Samuelsson, Finnstrom, Flodmark, Gaddlin, Leijon
och Wadsby (2006), jamfordes 56 mycket lagviktiga barn (< 1500 g) med 52 normalviktiga
barn. Man kontrollerade deras lasférmaga forst vid nio ars alder och vid 15 ars alder, med sex
test rérande ordavkodning, ordigenkanning samt lasforstaelse. Studien visar att barn som fods
med VLBW (mycket lag fodelsevikt) har en samre lasformaga vid nio ars alder men att de
problem som fanns kring lasformagan inte var lika stora vid 15 ars alder. Det visade saledes
pa en positiv lasutveckling 6ver tid och kunde inte forklaras med den stodundervisning som

® Exekutiv betyder verkstélla och en bristande sddan kan forklaras med att man inte kan organisera sina egna
handlingar utan saknar en kontrollfunktion som styr andra impulser. Visuospatial betyder visuell/rymd och kan
forklaras med att man har forméagan att med hjalp av synen uppfatta och ta in samt bearbeta rumslig information.
* Retinopathy of Prematurity innebar att utvecklingen av dgats blodkarl avviker, vilket leder till synnedséttning.
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39 % av nioaringarna och 25 % av 15-aringarna hade fatt. Motsvarande siffra for de med
normal vikt var 10 % respektive 11 %. Studien visade att det fanns en naturlig forklaring dver
tid da en fonologisk avkodningsmetod (ljudning) kréaver mer av barnets arbetsminne &n vad en
ortografisk avkodningsmetod (helordslasning) gor. Lasforstaelse kraver dock en hdg kognitiv
formaga, men &aven har kunde de se en forbattring, vilket darmed indikerar en sann
upphamtning i deras lasformaga. Studien visade att lasformagan inte var selektivt forsvagad
bland de for tidigt fodda, utan att den snarare var generellt hammad och orsakad av bristande
intelligens (Samuelsson et al. 2006).

Wolke, Samara, Bracewell och Marlow, (2008) som samtliga ingatt i EPICure-studien som
genomfordes pa barn fodda i England och Irland 1995, har redogjort for en studie gjord pa
extremt prematura barn, (< v.26) som jamférdes med fullgangna barn i en alder av sex ar.
Resultatet gav att spraksvarigheter inte ar specifika brister, orsakade av nagon avgransad
hjarnskada utan snarare generell, orsakad av en allméan kognitiv brist. Man menar alltsa att
las- och skrivsvarigheter beror pa en lag intelligensniva snarare an pa en fonologisk storning
(Wolke et al. 2008). Det innebar att manga extremt mycket for tidigt fodda barn far las- och
skrivsvarigheter, men da det orsakas av en lag kognitiv niva, far de sallan diagnosen dyslexi.

3.3 Matematik

Stjernqvist och Svenningsen (1999) kom fram till att mycket for tidigt fodda barn uppvisade
en omognad inom VMI (Visual Motor Intergration) ett test som mater formagan att uppfatta
siffror bokstaver och figurer ratt samt kunna skriva/rita av dessa. De var i genomsnitt tva ar
yngre an sin faktiska alder, vad betraffar denna utveckling. De kunde se att 45 % av gruppen
mycket for tidigt fodda barn, hade svart med matematik. De hade perceptionssvarigheter
vilket paverkar barnens upplevelse av omvarlden, vilket dven paverkar inlarningsformagan.

Schneider, Wolke, Schlagmuller och Meyer (2004) har jamfort 264 mycket for tidigt fédda
barn (< v.32, <1500 g) med en kontrollgrupp pa 264 barn med fokus pa kognitiv formaga vid
sex samt atta ars alder och akademisk framgang vid en alder av 13 ar. De kunde se att de for
tidigt fodda barnen som grupp hade en kognitiv férsamring samt skolsvarigheter. Att vara
mycket for tidigt fodd med en lag fodelsevikt kunde starkt forutspa en svag kognitiv formaga
och ett samre 1Q och da sarskilt i omraden som att processa olika stimuli samtidigt. Formagan
att bearbeta mycket inkommande information samtidigt &r en viktig egenskap nar man skall
I6sa problemuppgifter inom matematik. De kunde se att kontrollgruppens barns individuella
IQ inte hade sa stor betydelse for att forutse matematikférmagan medan det daremot var det i
gruppen mycket for tidigt fodda barn. Denna kunskap var enligt dem ny information.

Enligt Adler och Adler (2006) kan matematiksvarigheter delas in i fyra grupper sasom,
akalkyli, allmanna matematiksvarigheter, dyskalkyli och pseudo-dyskalkyli. Huvudproblemet
i akalkyli ar att barnet saknar férmagan att utféra matematiska operationer, for att det inte
forstar kopplingen mellan ett tal och antal. Barn med allméanna matematiksvarigheter arbetar
ofta langsamt och de &r jamna i sina svarigheter fran dag till dag. Dyskalkyli innebar att
barnet har specifika svarigheter och presterar ojamnt fran dag till dag. Det har svart med
automatisering och drar ingen nytta av att &verinlara saker sasom exempelvis
multiplikationstabeller. Den sista gruppen pseudo-dyskalkyli &r barn som utvecklat
emotionella blockeringar kring matematik och de utgdr ofta en stor grupp. Den utvecklingen
har en grund i specifika svarigheter fran start, som via blockeringar, dar eleven véagrar arbeta i
matematik, ger att eleven till slut far kunskapsluckor i &mnet. De specifika svarigheterna har
overgatt i allmanna svarigheter (Adler & Adler, 2006).
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Adler och Adler (2006) skriver att man i ett neuropsykologiskt perspektiv utgar fran att
svarigheter med matematik beror pa problem med de kognitiva processerna. Det kan vara
arbetsminnesproblem dér barnet har svart med huvudrékning eller problem med att plocka
fram sifferfakta ur minnet. Barnet kan ha svart med procedurtankandet vilket gor att denne
inte kan planera och organisera utan tappar den roda traden. Andra svarigheter ar att barnet
har svart for spatial organisering och har svart for att resonera kring matematik. Barnet kan
aven ha svart for sekventiellt tinkande, att tanka i led fran vanster till hoger, vilket innebér att
barnet inte kan satta ihop en del till en helhet. Barnet har ofta dven svart for tidsuppfattning.
Vidare kan barnet ha perceptionsproblem vilket gor att denne har svart for att kanna igen och
lasa av visuella detaljer och kan da blanda ihop siffror (Adler och Adler, 2006).

3.4 Koncentration

Kadesjo (2004) delar in koncentrationssvarigheter i primara och sekundara sadana. De
primara ar arftligt betingade svarigheter med koncentrationen, medan de sekundéra harror
ifran forhallanden i miljon sasom till exempel uppvéxtforhallanden. Det finns &ven
situationsbundna koncentrationssvarigheter, vilket innebar att man kan fokusera i vissa
sammanhang, men har svart for det i andra. Barn som har koncentrationssvarigheter har svart
for att uppfatta och forsta sociala regler. De uppfattar inte tillsagelser eller instruktioner och
kan synas vara allmant olydiga i andras dgon. Barn med koncentrationssvarigheter har ofta
aven motorik- och perceptionssvarigheter samt bristande spraklig och kognitiv formaga.
Priméra svarigheter med koncentrationen handlar om tva grupper barn som antingen har svart
med att halla inne sina impulser eller barn som har svart med att bevara sin uppmarksamhet
pa en uppgift. Det bada dessa grupper barn har gemensamt ar att de har brister i hjarnans
exekutiva funktioner (Kadesjo, 2004).

Vidare skriver Kadesjo (2004) att en mycket viktig del av de exekutiva funktionerna &r
arbetsminnet. Det fungerar sa att manniskan har ett antal korttidsminnesfunktioner som ser till
att hjarnan kommer ihag detaljer som den precis registrerat, samtidigt som den kommer ihag
tidigare registrerade uppgifter sa att man kan losa nya uppgifter. Han skriver vidare: "Att
koppla samman nuet med det forgangna for att fa overblick 6ver framtiden ar grunden for att
ha en kénsla for tid” (Kadesjo, 2004, s. 74). Han skriver att endast 5 % av alla barn med
ADHD har pavisade hjarnskador som beror pa allvarliga komplikationer tidigt i livet. Han
séger daremot och hénvisar till Gillberg och Gdéteborgsundersokningen, att man funnit att
pafrestningar i nyfoddhetsperioden &r vanligare hos barn med ADHD, vilket skulle kunna
forklara att for tidigt fodda barn oftare far primara koncentrationssvarigheter. Kadesjo (2004)
menar dock att det inte &r enda forklaringen till att barn far ADHD utan att aven miljoméssiga
faktorer har betydelse.

Stjernqvist och Svenningsen (1999) skriver att det &r vanligt bland mycket for tidigt fédda
barn med uppmarksamhetsstorningar i kombination med hyperaktivitet. De kunde se att 20 %
av de neurologiskt friska for tidigt fodda barnen hade ADHD, jamfért med 8 % av barnen i
kontrollgruppen. Deras resultat var nagot lagre an vad tidigare internationella studier visat.
Stjernqvist (1999) skriver att manga foraldrar till for tidigt fodda barn tolkar en Okad
aktivitetsniva som att barnen ar pigga och nyfikna och att det var den egenskapen som gjorde
att barnet anda 6verlevde. De ser barnets otalighet som nagot positivt. Flera studier darefter,
sasom Bhutta et al. (2002) och Leijon (2010) bekraftar att det finns en koppling mellan
ADHD och for tidigt fodda barn. En svensk studie av Hjern, Lindblad och Lindstrom (2011)
visar att dven mattligt for tidigt fodda barn riskerar att fa ADHD.



3.5 Sociala kontakter

Stjernqvist och Svenningsen (1999) har i sina studier sett att de mycket for tidigt fodda barnen
hade fler sociala problem samt en lagre mognadsniva, som visade sig i att de lekte mer med
yngre kompisar an med jamnariga. De skriver aven att en forsening i den personliga sociala
utvecklingen troligtvis har ett samband med en sen motorisk utveckling.

| en doktorsavhandling inom psykologi gjord av Tideman (2001), jamfordes barn fodda i
graviditetsvecka 27-34 med en kontrollgrupp fullgangna barn. Hon kom fram till att for tidigt
fodda barn som fotts i slutet av 1970-talet i Malmo, fungerade lika bra pa en rad viktiga
livsomraden da de fyllt 19 ar, som andra unga vuxna. Ungdomarna uppgav att de inte tyckte
den for tidiga fodelsen hade spelat nagon roll for deras liv, vilket tyder pa att de bemastrat sin
livssituation pa ett bra satt. Tideman menar dock att det ar mojligt att deras for tidiga fodsel
hade fatt allvarligare konsekvenser i ett annat samhélle dn det svenska pa 80- och 90-talet
(Tideman, 2001).

Hallin (2010) har i sin doktorsavhandling i psykologi foljt upp 52 extremt prematura barn
(< v. 29) och jamfort dem med 54 fullgangna barn vid en alder av 18 ar. Hon kom fram till att
extremt prematura barn har farre sociala kontakter och ett mindre natverk sasom 18 aringar &n
vad fullgangna barn har. De var mindre riskbenagna och kriminell belastning var mindre i den
gruppen. Betraffande mental halsa och upplevd livskvalitet, sa fungerar de extremt prematura
i likhet med de fullgangna. Hon kunde se att de trots allt &r lika nojda med sitt sociala liv. Det
menar d&ven Bonamy, Serenius och Stjerngvist (2010) och Hallin och Stjernqvist (2011).

3.6 Framtid

Vad betraffar sjalvbilden sa visar Stjernqvist och Svenningsens (1999) studie ingen skillnad
mellan de mycket for tidigt fodda och de fullgangna barnen i de fem omraden som mattes, det
vill séga fysiska egenskaper, talanger/fardigheter, psykiskt valmaende, relationer till familjen
och relationer till kamrater och larare. De verkade anpassa sig till sina forutsattningar och
bedomer sig sjalva utifran dessa formagor, utan att jamféra sig med andra. | lakartidningen
redogor Leijon (2010) for en langtidsstudie som gjorts av en tvarvetenskaplig arbetsgrupp pa
15 forskare. Studien genomférdes pa for tidigt fodda barn, fodda mellan 1987-1988 i sydostra
Sverige och visade att svenska 20-aringar, med mycket lag fodelsevikt, mar ovantat bra.
Barnen hade forst foljts upp i olika aspekter vid 18 manader, vid nio ars alder och tolv ars
alder for att sedan ha foljts upp som 15- respektive 20-aringar. Vid dvergangen till vuxenalder
hade de flesta av barnen en god sjalvupplevd hdlsa och en god upplevd livskvalitet samt en
skolutbildning som var likvardig med barnen i kontrollgruppen. Det fanns inga skillnader
mellan de bada grupperna, vad géller andelen forvarvsarbetande och studerande eller vilken
boendeform de hade, vilket var ett resultat som skilde sig till det positiva, fran tidigare
utlandska resultat (Leijon, 2010).

Som ovanstaende visar sa finns det som sagt en brist pa specialpedagogisk forskning med ett
pedagogiskt fokus, vad géller for tidigt fodda barn och deras skolgang. Ovanstaende forskning
ar medicinsk och psykologisk och har ett starkt individinriktat fokus. Det kan liknas vid vad
Emanuelsson et al. (2001) kallar for ett kategoriskt perspektiv. Man forlagger darmed
problemet till individen, och dennes svarigheter blir i det har perspektivet statiska och svara
att forandra. Man diagnostiserar individen for att darefter atgarda dennes eventuella brister.
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4. Metod

Under denna rubrik presenteras och argumenteras forst och frdmst for val av metod. Darefter
beskrivs urval, genomférande och analys. De tva nastfoljande styckena handlar dels om
giltighet, trovardighet och generaliserbarhet, dels om de forskningsetiska principer jag tagit
hansyn till. Avslutningsvis genomfdrs en metoddiskussion.

4.1 Metodval

Generellt kan man sdga att om fragestallningen géller hur ofta, hur manga eller hur vanligt, sa
skall man gora en kvantitativ studie, men om fragestallningen daremot galler att forsta eller
hitta monster sa skall man gora en kvalitativ studie (Trost, 1997). Malet for denna studie har
varit att gora just det senare. Jag har lyssnat pad mina informanters erfarenheter och
upplevelser kring sina barns skolgang for att forsta denna och déarigenom fa en viss inblick i
hur deras barns livsvarld ser ut. Dessa sammanfattningar redovisas under resultat i del 5.1
nedan. Ddrefter har jag forsokt hitta olika monster mellan beréttelserna, vilka redovisas
tematiskt under resultat i del 5.2 nedan.

Metoden for denna studie ar alltsa kvalitativ. Kvalitativa metoder &r inriktade pa tolkning av
materialet. Kalluppgifter som kan vara uttryckta i ord (inte métbara) eller uttryckta i siffror
(matbara) analyseras och varderas. Med kvalitativ metod menas att datainsamling och analys
sker samtidigt och i vaxelverkan samt att forskaren soker fanga saval manniskors handlingar
som dessa handlingars inneborder. Denne vill skapa en helhetsbeskrivning av det undersokta,
exempelvis hur en viss livssituation i sin helhet gestaltar sig. | specialpedagogisk forskningen
arbetar man pa ett induktivt satt, da det &r en empirisk vetenskap. Det innebar att man utifran
enskilda iakttagelser i materialet tillsammans med olika valda teorier bygger upp generella
empiriska slutsatser (Dahlgren, 1996).

4.2 Urval

Eftersom fokus i denna studie varit foraldrarnas erfarenheter av sina barns skolgang, har vare
sig skolpersonal eller de extremt prematura barnen intervjuats. Min bedémning var att barn
kan ha svart for att redogéra for sin egen skolsituation pa det satt som varit av intresse for
mig. | ett tidigt skede sattes kriterier upp for vilka som skulle kunna delta i studien. Dessa
kriterier var att foraldrarna skulle ha barn som var extremt mycket for tidigt fédda och darmed
fodda fore vecka 29, samt helst ha hunnit ga ett par ar i skolan. Det har saledes varit nagot
som Hartman (1998) menar &r ett &ndamalsinriktat urval. For att darefter fa ett sa opaverkat
urval som mojligt har flertalet efterlysningar gjorts via foraldraféreningen for prematurfodda
barn i Goteborg samt deras tidning ”Kontakt”. Tanken var att antingen fa in tillrackligt manga
informanter direkt eller att fa till en snébollseffekt dar efterlysningen spreds fran person till
person. Da det visade sig vara svart att fa tillrackligt med informanter till studien gjordes dels
ytterligare efterlysningar pa en Internetsida vid namn "Pytteliten”, dels kontaktades muntligen
tva personer som stamde med de uppsatta kriterierna. Den ena av dem hade jag traffat innan,
men inte pratat med pa nastan tio ar, emedan den andra var ny for mig.

Svarigheten lag i att f informanter som hade barn fodda fore vecka 29 och som dessutom
kommit upp i skolaldern. Det finns helt enkelt inte sarskilt manga barn som tillhér denna
kategori och vars foraldrar fortfarande ar medlemmar i prematurforeningen. Saledes har jag
fatt ta de informanter som visat sitt intresse och urvalet har darmed inte kunnat paverkas i
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nagon riktning. Samtidigt kan man fundera pa vilka personer det ar som staller upp i studien.
Min uppfattning ar att de foraldrar som fortfarande &r medlemmar i prematurféreningen
varken ar de foraldrar vars barn har storst problem, da dessa troligtvis har sokt sig till andra
foreningar, eller de foraldrar vars barn inte uppvisar nagra som helst svarigheter av den tidiga
forlossningen. Det skulle kunna innebdra att det foreligger ett snedvridet urval, en bias.

4.3 Genomfdrande

Det finns i huvudsak fem olika metoder foér informationsinsamling som anvands inom
utbildningsvetenskap. Det ar intervjuer, enkéter, observationer, dokumentanalys och
experiment (Stukat, 2005). For denna studie valde jag att gora kvalitativa djupintervjuer med
oppna delvis strukturerade fragor. En intervjuguide som var uppbyggd kring sju olika teman
anvandes. Dessa teman var barnets bakgrund, svarigheter, utredningar och diagnoser,
situation i skolan, foraldrars agerande, skolans bemdétande samt barnets framtid (bilaga 2).
Trots att intervjuguiden var strukturerad tematiskt sa blev informanterna uppmanade att
beratta fritt om sina erfarenheter. Intervjuerna liknade snarare nagot Kvale (2009) skulle kalla
en narrativ berattelse &n en traditionell intervju. Samtidigt var jag noga med att aterkoppla till
min intervjuguide sa att samtliga fragor blev besvarade. Det var vidare av stor vikt att forsoka
inta en balans mellan den forstaende, igenkannande lyssnaren och den objektiva, intervjuande
forskaren.

Infor varje intervju hade jag mejlkontakt med informanterna for att bland annat kunna bifoga
mitt missivbrev (bilaga 1). Nar vi vél traffades informerades de ater igen om syftet med
studien samt dess tillvagagangssatt sdsom och att intervjun skulle ta cirka en timma i ansprak
och att den skulle spelas in. Informanterna fick &ven information om att de nar som helst
kunde avbryta sin medverkan samt att materialet skulle avidentifieras och forvaras pa ett for
utomstaende oatkomligt stalle. Saledes informerades de om att jag som forskare har att
forhalla mig till de forskningsetiska principer som Vetenskapsradet (2007) utformat.

Forsta intervjun var avsedd att vara en pilotintervju for att préva ut fragorna. Eftersom denna
intervju inte avvikit fran évriga intervjuer, vad galler fragor eller tillvadgagangssatt, har den
sedermera kommit att inga i min slutgiltiga uppsats. Tillvagagangssattet har varit likadant
genom hela intervjuforfarandet som for Gvrigt pagatt under 1,5 manads tid. Samtliga
informanter har utgjorts av maodrar till barnen. De har bott i Vastra Gotalandsregionen, vilket
inneburit att jag har kunnat traffa alla utom en personligen. Fyra av fem intervjuer har skett
antingen hemma hos informanten eller pa dennes arbetsplats emedan en intervju har gjorts via
telefon. Det har funnits majlighet att sitta ostort under den drygt en timme langa intervjun.

4.4 Analys

Samtliga intervjuer har spelats in for att sedan ha blivit transkriberade ordagrant. Den forsta
fragan som beror tiden ifran fodelsen fram till skolstart har dock inte transkriberats (bilaga 2).
Jag har tolkat mina intervjuer under hela processen, vilket innebér att dven icke muntlig
information under intervjun, vavts in. Vidare har transkriberingarna lasts med en viss
inferens. Kvale (2009) menar att man som forskare maste kunna se samband och strukturer
som inte uttalas direkt.

Efter varje intervju har ett portratt skrivits for att pa sa vis skapa en sammanfattande
helhetsbild av barnet i enlighet med den hermeneutiska ansatsen. Jag har varit man om att
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beskriva bade formagor och tillkortakommanden, men anda bevara en positiv kdnsla av
barnets livsvérld. Det utgor den forsta delen av mitt resultat. Dérefter har portratten och
transkriberingarna analyserats utifran mina valda teman for att se vilka gemensamma monster
som funnits. Fokus i denna del har da legat pa de sociala och kognitiva svarigheter dessa barn
har eller har haft samt vilket stod de har eller har fatt. Foraldrars agerande och skolans
bemotande samt tankar om framtiden har ocksa varit fokus for min analys. Darefter har det
gemensamma lyfts fram med hjélp av olika citat. Det utg6ér den andra delen av mitt resultat. |
diskussionsdelen har sa slutligen allt vavts samman och aterkopplats till tidigare forskning.

Enligt Trost (1997) skall informanten inte ha tillgang till materialet efter intervjun, utan det
skall betraktas sdsom intervjuarens egendom. Portrétten har dock lamnats ut till informanterna
sa att dessa haft mojlighet att korrigera felaktigheter och missforstand. Ytterligare en sak att
tanka pa ar att det talade spraket ofta uppfattas annorlunda i skrift, vilket kan gora att
informanten inte kéanner igen sig eller tom. anser att forskaren pa grund av den direkta
Oversattningen av talet, framstaller dem som mindre bemedlade (Kvale, 2009). Citaten har
darfor putsats till en aning sa att de liknar skriftsprak mer an talsprak. Ordfoljden har dock
bevarats fullt ut s som de framstallts under intervjun.

4.5 Giltighet, trovardighet och generaliserbarhet

Man bor fundera pa studiens validitet och reliabilitet. Visar studien det man séger att den skall
visa och skulle en annan intervjuare fa fram samma resultat? Istallet for validitet och
reliabilitet kan man anvéanda orden giltighet och trovardighet. Vad betraffar giltighet sa maste
man fundera pa huruvida den bilden man far ar en sanningsenlig bild. Fokus i denna studie
har varit att se hur de extremt prematura barnens livsvérld gestaltat sig genom att intervjua
foraldrar till barnen. Bilden &r filtrerad genom, i det har fallet médrarnas 6gon och behdver
inte vara en absolut sanning. Det innebér att jag kan ha fatt en bild som eventuellt skevar lite.
Dessutom kan tiden paverka den bild informanten ger. De modrar vars barn har gatt ett par ar
i skolan kan ha glomt av hur de upplevde situationen da barnen var yngre. | ett retrospektivt
perspektiv ar bilden de formedlar en nykter bild om man jamfor med hur situationer upplevs
precis nar de erfars. Trost (1997) skriver att retrospektiva fragor svarar pa hur informanten nu
ser pa hur det var d, snarare an hur det faktiskt var vid den tidpunkt som fragan handlar om.

Vidare kan fragan om hur nojda de ar med sitt barns skolgang tolkas pa tva satt. Syftet med
fragan var att fa reda pa hur pass nojda foraldrarna var med sina barns skolgang, det vill saga
hur néjda de var med vad skolan har gjort for att barnen skulle nd malen. Modrarna daremot
skulle kunna tolka fragan utifran hur nojda de var med hur det gatt for deras barn och hur de
klarat av sin skolgang, vilket har mer att gora med barnets prestation &n skolans strategier for
att ge barnet det stod de eventuellt behévde. Fragan kan darmed misstolkas, sa att svaret visar
pa nagot annat an det som var avsikten fran borjan, nagot jag reflekterat 6ver forst i efterhand.

Man behover vara medveten om att det i intervjuer finns en risk for en ”intervjuareffekt”,
vilket kan paverka trovardigheten. Som intervjuare kan man paverka informanten med bade
uttryck och kroppssprak. Vi har med oss férdomar, attityder och som i mitt fall, en hel del
forforstaelse som kan farga samspelet under intervjun (Trost, 1997). Darfor har jag forsokt
strava efter att inte styra informanten med egna tankar och asikter, utifran min forforstaelse
samt aktat mig for att halla med informanten saval verbalt som i gester. Jag har dven forsokt
inta en ickevarderande, respektfull och sensitiv hallning under intervjun. Vidare har mitt yrke
som specialpedagog och darmed representant for skolan eventuellt paverkat informanterna pa
sa vis att de inte velat vara alltfor negativa i sina utlatanden om skolan.
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Aven om jag i enlighet med en hermeneutisk ansats har skapat en helhet kring forstaelsen av
de extremt prematura barnens skolgang utifran olika delar, sa innebér inte det att studiens
resultat gar att generalisera pa samtliga extremt prematura barn. Det ar helt enkelt ett for litet
underlag for att man skall kunna dra sadana slutsatser. Da informanterna anmalt sig frivilligt
ar det dessutom svart att veta hur representativt urvalet varit (Stukat, 2005). De resultat som
kommit fram i denna studie galler darfor enbart de barn vars foraldrar jag intervjuat.

4.6 Etik

I enlighet med de forskningsetiska principer som Vetenskapsradet (2007) utformat har jag
som sagt berattat for informanterna om de etiska riktlinjer som foreligger. De utgors av fyra
allmanna huvudkrav pa forskningen, namligen informationskravet, samtyckeskravet,
konfidentialitetskravet och nyttjandekravet, vilka har beskrivits ndrmare i del 4.3. Dessutom
star jag i en situation att atergélda den tillit som informanten har visat mig, genom att slappa
in mig i sin vardag och dela sina tankar med mig. Det ar darfor oerhort viktigt att behandla
informanterna med stor respekt och kanslighet infor deras erfarenheter och inte fa dem att
ldmna ut mer an vad de kanner sig bekvdma med.

Denna studie behandlar ett valdigt kansligt omrade. Att foda ett barn extremt prematurt &r
oerhort traumatiskt och det kan for manga foraldrar innebara en livslang sorg. Ibland &r
sorgen forenad med en kansla av misslyckande som foralder och i vissa fall foreligger det en
anknytningsproblematik. Vidare ar det for en del foraldrar en sorg att inte ha fatt det dar
perfekta barnet, i synnerhet om barnet uppvisar svarigheter kring sin situation i skolan (Fyhr,
2002). Det innebér att man maste beakta att mddrarna har olika satt att se pa barnens
skolsituation. De har olika skyddsmekanismer nar de kanner oro infor sina barns skolgang,
vilket kan innebéra att de besvarar fragorna om barnens livssituation pa olika sétt &ven om
barnens forutsattningar ar likartade. Det har i denna studie blivit tydligt hur informanternas
olika bakgrund sasom forforstaelse, kunskaper och instéllning, paverkat hur de upplever och
beskriver sina barns skolsituation.

4.7 Metoddiskussion

Som ovan indikerats har jag en hel del forforstaelse av for tidigt fodda barn i min profession
saval som i mitt privatliv. Férutom att ha arbetat med for tidigt fodda barn i min roll som
larare och specialpedagog, &r jag mamma till en flicka som foddes prematurt i vecka 24. Hon
vagde 840 gram och var knappt en skollinjal lang. Idag ar hon 14 ar gammal och gar i arskurs
sju. Jag har saledes stor forstaelse for vad det kan innebéra att vara foralder till ett extremt
prematurt barn samt hur dessa barns skolsituation kan gestalta sig. Det har varit 1att for mig
att se vilka fragor och foljdfragor som behovde stéllas och det har varit latt for mig att forsta
mina informanter och deras erfarenheter samt tolka de olika beréattelserna. Min forforstaelse
har darmed varit en férdel for mig i hela uppsatsprocessen, som jag ser det. Enligt
hermeneutikern Gadamer kan man bara gora véalunderbyggda bedémningar pa basis av de
"for-domar” som mojliggor en forstaelse (Kvale, 2009).

Samtidigt kan man fundera pa min objektivitet. Det ar viktigt att forskare inte lagger 6ver de
egna erfarenheterna pa informanternas beréttelser, eller tror att den egna upplevelsen av det
som erfarits delas med andra foréldrar med liknande erfarenheter. Det finns en risk att man
har forutfattade meningar om vad informanten skall tycka, kdnna och uppleva och att man
darmed gor en subjektiv tolkning av det man hor. Vidare kan forskare bli tendensidsa i
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tolkningen av transkriberingarna sa att de lagger in saker mellan raderna pa grund av den egna
forforstaelsen. 1 denna studie har jag varit mycket medveten om hur min forforstaelse kan
paverka intervjun samt tolkningen av materialet och har darmed reflekterat Gver mitt bidrag
till produktionen av ny kunskap i enlighet med vad Kvale (2009) kallar reflexiv objektivitet.

Kvale (2009) skriver att, fragan ar om kunskap producerad genom intervjuer 6ver huvudtaget
kan vara objektiv. Enligt de bada hermeneutikerna Heidegger och Gadamer sker tolkningen
av den andres horisont alltid utifran iakttagarens tradition. Forforstaelsen innebér att man
tolkar det man laser pa olika satt och de egna forkunskaperna fargar alltsa alltid innehallet
(Dahlgren, 1996; Stukat, 2005; Kvale, 2009). Det tematiska resultatet i del 5.2 innehaller
darfor en hel del direkta citat for att mojliggora for potentiella l&sare att sjélva tolka och
darmed kunna bilda sig en egen uppfattning. Trots allt anser jag att min forforstaelse varit
positiv for studien i sin helhet.

5. Resultat

Nedan foljer resultatdelen i denna studie. Resultatet ar uppdelat i tva olika delar 5.1 och 5.2,
dar den forsta delen utgors av en sammanfattande beskrivning av respektive barn medan den
andra delen av resultatet utgérs av en tematisk redovisning av intervjuerna. Beskrivningarna
av barnen i del 5.1, kan liknas vid portratt och &r tankta att ge en sammanfattande helhet. De
presenteras i ordning med det yngsta barnet forst och det &ldsta barnet sist. Redovisningen i
del 5.2, ar indelad i sex olika teman sasom barnens svarigheter, utredningar och diagnoser,
situation i skolan, foréldrars agerande, skolans bemétande samt barnens framtid. | denna del
integreras alla fem intervjuer. Alla namn i resultatet ar fingerade for storsta konfidentialitet.

5.1 Sammanfattande beskrivning

Nedanstaende portratt ar tankt som en allman beskrivning av respektive barn. Det ar viktigt
att forsta att beskrivningen inte utgor en absolut sanning, eftersom det ar en berattelse berattad
av barnets mor och déarmed fargad av moderns livsvérld, vilket inte & det samma som barnets
livsvarld. Detta ar viktigt att ha i atanke, eftersom jag skriver portratten utan att kontinuerligt
redovisa, att det &r moderns utsaga om sitt barn som ligger till grund for beréattelserna.

5.1.1 David 8 ar

David foddes i vecka 28 och var gravt tillvixthdmmad. Han védgde 660 gram. Starten var
mycket skor och han hade svarigheter med sina lungor. De kom hem efter drygt fyra manader
pa neonatal. David var ofta mycket sjuk under sina forsta sex ar. Han fick ocksa astma och
har &tit mycket mediciner &ven om det &r béttre idag. Allt sedan fodseln har han haft stora
svarigheter med maten och fick lange, extra néring via sond. David bérjade inte ata vanlig
mat forran i fem ars alder. Detta har inneburit att han har haft svart for att ga upp i vikt. Idag
foljer han sin egen viktkurva som dock ligger under medelkurvan. De har under arens lopp
aven haft kontinuerlig kontakt med en dietist.

Eftersom David hade stora problem med maten och at mycket mediciner sa gick han pa en
resursforskola. Det var 15 barn varav tre av dessa, var barn i behov av sarskilt stod. Samtliga
pedagoger hade nagon form av specialpedagogisk kompetens och de i sin tur hade tillgang till
specialpedagogisk handledning. Det skrevs ett atgardsprogram nar han var tre ar gammal som
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handlade om mat, koncentration, motorik och hans sociala beteende. David har svart med det
finmotoriska och kan bland annat inte halla i en penna, vilket i sin tur gjort att han har haft
svart for att skriva och rita. Han &r omogen for sin alder och har svart for sociala koder sasom
exempelvis turtagning. Vidare har de gatt hos en logoped. Pedagogerna var hela tiden
intresserade av hans utveckling och atgardsprogrammet utvarderades kontinuerligt. Tiden pa
resursforskolan upplevdes som mycket positiv, enligt modern.

Nar David var fem ar gjordes en WPPSI-utredning pd BNK. Man konstaterade att David var
hyperaktiv och hade koncentrationssvarigheter samt att han hade perceptuella svarigheter.
Han fick dock ingen ADHD diagnos vilket modern tror beror pa att utredningen var for liten.
Dessutom tyckte hon inte resultatet var tillforlitligt da han hade ett bristande intresse och dalig
uthallighet under testtillfallet samt att psykologen inte bemétte honom proffsigt. Modern
uppger att de nog kommer att géra om utredningen till varen. Trots att fordldrarna garna sett
att han stannat kvar pa resursforskolan ett ar langre, sa borjade David i forskoleklass som
sexaring. Klassen bestod av 13 elever och det fanns en extra resurs i klassen, som David ofta
fick hjalp av. P4 moderns inradan skrevs det ett nytt atgardsprogram déar man forutom sociala
och motoriska mal, skrev in att han behdvde ha tillgang till en dator. Foraldrarna initierade att
de skulle lata honom ga ett ar till i forskoleklass. Modern menar att, eftersom han hade svart
for att sitta stilla och koncentrera sig samt behovde leka ett extra ar, sa var det ett bra beslut.

Idag &r David atta ar och gar i forsta klass, som bestar av 28 elever. De slas ofta ihop med
parallellklassen och delas darefter in i tre grupper med vardera en pedagog i varje grupp. Ofta
ar de tre stycken 18 grupper, men en timme i veckan &r de enbart nio elever i gruppen. Vid
nagot tillfalle i veckan finns det en fritidspedagog inne i klassen, som vid behov kan ta sig an
enskilda elever. An sa lange har David inte fatt ndgot extra stod, vilket &r ndgot som modern
uppger att han egentligen behdver. | god tid infor skolstarten sokte modern upp rektorn for att
informera om hans behov samt be dem ansdka om pengar for resurser och stdd. | bérjan av
hostterminen traffade foraldrarna dven Davids klassforestandare och en specialpedagog som
trots att modern varit i kontakt med rektorn under ett par ar, inte kande till hans situation.
Datorn som David hade haft i forskoleklassen var borta och ingen vidare 6verlamning hade
getts till lararna. De hade fatt hora av forskolepedagogerna att David gatt framat och att
allting nog skulle ga bra, men modern menar att han ju haft tva ar pa sig, for att lara sig det
som andra behdvt ett ar for. Modern upplever att hon far bérja om fran borjan hela tiden.

Da David har haft atgardsprogram sedan tre ars alder, ville modern att de skulle skriva ett
direkt i forsta klass. Hon menar att David latt blir distraherad och glémmer vad han héller pa
med, vilket visar sig till exempel nar han skall ata eller kla pa sig klader. Han har dven svart
for att ta till sig information i grupp och behdéver darfor hjalp med struktur genom att nagon
talar om for honom vad och hur han skall gora. David kan ocksa latt missforsta sina kompisar.
Vid sidan av sina sociala svarigheter har David aven sa pass stora svarigheter med
koncentrationen att det paverkar hans formaga till att lara och modern kan se att han redan nu
har svart med matematik. David har svart for tal- och tidsuppfattning och har tidigare fatt
hjalpmedel ifran en arbetsterapeut pa Barnneurokirurgen. Modern papekade &aven att hon
trodde det var bra om David kunde fa traffa en speciallarare eller en specialpedagog. Lararna
pa skolan menade dock att det var svart att skriva ett atgardsprogram, da det inte finns nagra
kunskapskrav preciserade for arskurs ett samt att de inte heller kunde skriva in nagra sociala
mal, vilket gjorde att det inte skrevs nagot atgardsprogram 6ver huvud taget.

David ar enligt modern en verbal och pigg kille som tycker om att vara ute i naturen. Han
alskar Star Wars och han gillar att bygga med lego. David séager att han &r dalig pa att rita men
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bra pa att leka. Han har manga idéer och tar ofta initiativ till olika lekar. Nar han tycker nagot
ar intressant blir det lattare for honom att koncentrera sig och ta in ny kunskap. David tycker
mycket om hdglasning och verkar inte ha svart for att lasa enligt modern. Han har nast intill
“knackt laskoden”. Modern vet att kommunen de bor i genomfor ldsscreening under
hostterminen i arskurs ett och darefter erbjuder extra lastraning for dem som behover. Hon ar
darfor inte orolig for lasutvecklingen. Daremot kommer de nog fa lagga ner mycket tid pa
skolan i framtiden och hon undrar lite hur det skall ga for David nar han far mer och mer
laxor. Han har redan manga laxor och behéver mycket hjalp med dem. Men samtidigt sager
hon att om han bara ar tillrackligt intresserad av det han skall lara sig, sa gar det battre.

Modern uppger att hon inte ar sarskilt n6jd med sin sons skolgang hitintills eftersom hon inte
tycker de har tillgodosett de behov som finns. Hon har hela tiden forsokt informera och vara
Oppen infor skolan for att de skall kunna ha ett bra samarbete. Eftersom pedagogerna inte har
sa mycket kunskap om prematura barn, fragar de garna henne om saker som de vet att hon
kan. Samtidigt berattar modern att de garna moter henne for att informera och redogéra for
allting de gjort under dagen med David, vilket de eventuellt inte skulle gora pa samma satt
med andra. Bemotandet ifran rektorn &r daremot annorlunda. Hon beréttar att rektorn tar
omvégar nér han ser henne och att hon kanner sig som en jobbig mamma. Modern har kontakt
med rektorn via mejl men hon tycker att han hela tiden "uttalar sig i klyschor” och forsoker
slingra sig. Samtidigt upplever modern att hennes agerande genom aren anda gett resultat och
berattar att hon kanner andra prematurforaldrar som inte fatt det stod som deras barn behovt.

5.1.2 Victor 12 ar

Victor foddes i vecka 25 och vagde 850 gram. Han var IVF-tvilling (In Vitro Fertilisering),
men systern dverlevde inte. Forsta tiden var mycket kritisk fér honom. | samband med en
infektion, vilket kan ha paverkat hjarnan, fick han vattenskalle. Nér Victor vagde tva kilo
opererade man in en shunt som kommer att sitta kvar hela livet. Vattenskallen gjorde att det
blev ett 6kat tryck pa synnervskorsningen, vilket troligtvis ligger till grund for hans mycket
daliga syn. Victor fick glaségon vid ett ars alder men synen har forbattrats under aren.
Modern beréttar att de var oroliga for hur hjarnan hade paverkats och att man inte riktigt
visste vilka skador han hade fatt. Victor lag i respirator i en vecka och hade darefter CPAP
(Continuous Positive Airway Pressure) lange. De var kvar pa neonatal i tre manader.

Victor har varit sen i sin utveckling och borjade inte ga eller prata forran vid tre ars alder. De
blev kallade till en neuropsykolog som gjorde nagra test. De har darefter gatt hos en neurolog
tills for tva ar sedan. Modern uppger att det varit en del diskussioner under aren huruvida han
skulle ha en CP-skada eller inte, men menar samtidigt att de som foréaldrar har fatt ga pa sin
egen intuition och inte trott pa allt som presenterats for dem. Victor fick en lillasyster nar han
var 13 manader, vilket var bra for honom. Han behovde inte borja forskolan forran vid tre ars
alder, vilket gjorde att han slapp en del infektioner. Lillasyster har dven puffat pa Victors
utveckling och fungerar mera som en storasyster, menar modern. Han har inte jamfort sig med
henne utan snarare tyckt det var roligt nar hon kunnat saker. Victor har ett bra sjalvfortroende
och brukar peppa sig sjalv genom att sdga, “det har klarar jag bra”.

Modern tycker inte att Victor varit lika livlig och aktiv som andra pojkar for det tog ganska
lang tid for honom att 6va upp sin grovmotorik. Det har funnits en del begransningar vilket
gjort att han inte hangt med andra barn i deras lekar pa samma satt. Det har varit svart med
nivaskillnader och att halla balansen. Svarigheter med djupseendet marks an idag nar han, till
exempel gar i skogen eller klattrar i berg, &ven om det numera ar mycket lattare. Victor ar
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mycket envis och ger sig inte i forsta taget, utan vill gérna klara allting som alla andra gor.
Han far tillrackligt med traning i vardagen, under exempelvis idrottslektioner och har
successivt tranat upp sin motorik betydligt. Han har provat bollsporter sdsom handboll aven
om det inte ar hans starkaste sida. Victor har en muskelsvaghet pa vanster sida men det har
inte varit aktuellt med tréaning inom habiliteringen. D&remot har en utvecklingsneurolog
kontrollerat honom kontinuerligt, tills for tva ar sedan.

Infor skolstart gjordes inga sarskilda kontroller eller utredningar utan Victor borjade skolan
som sexaring. Han har inte haft nagra svarigheter i skolan eller fatt nagot extra stod, utan
larde sig l1&sa som alla andra och har klarat de nationella proven i trean. Victor har alltid varit
mycket positiv till att lara sig saker och nyfiken pa skolarbetet. Han &ar duktig pa att
strukturera upp det som skall goras. Lararna har sagt att sa lange Victor & malmedveten och
positiv installd till skolarbetet, kommer det nog inte bli nagra svarigheter for honom. Han har
dock vid tillfallen reagerat pa varfor det gar sa latt for storasyster, nar han behover traggla sa
lange. Foraldrarna fick sitta mycket pa kvallarna med laxor néar han var yngre. Hon menar att
det &r svart att veta om det tagit mer tid for honom pa grund av synnedséttningen eller om det
beror pa inlarningssvarigheter. Synnedsattningen har gjort att han maste koncentrera sig och
anstranga sig mycket mer under skoldagen, vilket gér honom trétt ndr han kommer hem.
Modern upplever dock att han inte lagger lika mycket tid pa skolarbetet som han gjorde i de
yngre aldrarna. Idag gar Victor i arskurs sex och favoritamnet ar matematik.

Victor har fatt hjalpmedel i skolan for sin synnedséattning. Han sitter alltid vid ett fonster och
har tillgang till ett forstoringsglas samt extrabelysning vid behov. Det &r viktigt att det &r ljust
i rummet och att man anvander mycket kontrastfarger pa den vita tavlan. Han har dven en
kikare som han kan ha utomhus, for att se battre pa langt hall. Victor vill dock inte garna
anvanda sig av sina hjalpmedel. Trots att en klasskamrat ocksa har en kikare, anvander han
anda inte den. Modern vet inte om han skams och inte vill utmarka sig, eller om det bara ar
omstandigt att anvanda den. Victor sdger att det gar bra andad. Daremot ar han valdigt
noggrann med att ta pa sig sina glasdgon direkt pa morgonen.

Infor tidigare dvergangar mellan skolor har syncentralen kommit ut till den nya skolan och
informerat om Victors synnedsattning. Infor arskurs sex ansag dock syncentralen att den forna
lararen skulle informera och gdra en dverlamning till de nya lararna pa den nya skolan, medan
denne i sin tur ansag att hon inte var tillrackligt sakkunnig. Da fick modern agera fér sonens
behov. Hon kénde sig som en sambandscentral och upplevde att de tyckte hon var den dar
oroliga mamman. Hon har annars upplevt att lararna pa de skolor han gatt i, tankt pa vilka
behov han har. En ldrare utvecklade egna sétt for att underlétta for Victor och anvande en
projektor i undervisningen. Modern upplever att lararna har varit intresserade och gérna tagit
emot information. Modern berattar att hon som regel tagit kontakt med skolans rektor for att
fa till ett informationsmote. Hon tror att det ar nodvandigt att foraldrar sjélva ligger pa, for att
det skall bli ratt forutsattningar for barnet. Hon har alltid blivit val bem6tt och inte kéant sig
besvarlig. Modern uppger att hon ar valdigt nojd med Victors skolgang. Hon beréttar att det
inte skrivits nagot atgardsprogram, men sager samtidigt att “det sakert finns nagot skrivet pa
skolan”. Lararna har dnda uppfattat hans behov, aven i andra &mnen, som till exempel i slgjd.

Modern ser inte sd morkt pa framtiden, men tanker att man maste ta en dag i taget. Det ar har
och nu som 4r viktigt. Hon & medveten om att hogstadiet har hogre krav och att man ofta
behover lasa mycket mer texter som kan bli anstrdéngande for Victor. Samtidigt finns det idag
sa mycket hjalpmedel som man kan anvénda och att det sékert kommer fram dnnu mera
produkter pa marknaden. Viktor ar som sagt duktig i matematik och han har nyligen borjat
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spela schack pa sin fritid, vilket ar ett analytiskt spel. Modern tycker dven att han verkar ha
latt for sprak, fastan han sjalv ar mer kritisk till sin engelska sprakformaga. Victor har precis
bytt till en klass med internationell profil. Anledningen till bytet var att den forra klassen var
valdigt stokig med mycket problem under lektionerna. Den hdga ljudvolymen i klassrummet
var stérande och det var svart for honom att fokusera pa undervisningen. Han &r redan gladare
och trivs mycket battre. Victor har ingen stor kompiskrets men han har ett par bra kompisar,
varav en av dem gar i den gamla klassen och en annan gar i den nya. Ingen har retat eller
mobbat honom for nagot, d&ven om han var lite skdrare sasom yngre. Victor tillhor inte det
tuffa inneganget men har anda en bra status bland sina klasskamrater och ar omtyckt. Han
anses vara en juste kompis och kan latt sdga ifran nar andra inte beter sig pa ett acceptabelt
satt, enligt honom. Modern tror att sonens fina sjalvfortroende kan harréra ifran hans uppvaxt,
dar foréldrarna alltid har poédngterat ett etiskt handlingssétt. Victor gick i svenska kyrkans
forskola dar man arbetar mycket med vardegrunden och manniskors lika vérde, vilket modern
tror kan ha bidragit till hans mentala styrka. Hon séger samtidigt att det finns en anledning till
att Victor 6verlevde den tidiga forlossningen och att han sakert har en inre styrka som ar det
man ser i hans personlighet idag.

5.1.3 Nina 13 ar

Nina foddes i vecka 28 och vagde 670 gram vid fodseln. Hon var tillvaxthammad och holl pa
att kvavas i fosterstadiet, vilket gjorde att man tog ut henne tidigare &n berdknat. Tiden pa
neonatal forlopte som den skulle och det tillstotte inte nagra storre komplikationer &n vanligt.
Hon hade bara CPAP ett kort tag. Nina hade lite svart att vaxa till sig och hade en del
forkylningar, men annars gick allting forvanansvart bra under den forsta tiden. De skrevs ut
efter drygt tva manader pa sjukhus. Da kunde hon é&ta sjalv och vagde drygt tva kilo.

Nina larde sig ga som dryg ettaring och har inte varit sen i sin motoriska utveckling, &ven om
modern upplever att Nina haft lite svarare for det grovmotoriska. Nina har haft svarare for att
springa och hon &r inte sa smidig trots att hon alltid varit valdigt liten till vaxten. Nina borjade
forskolan vid tva ars alder och modern upplever inte att hon hade mer infektioner &n andra
barn. Daremot hade hon en lunginflammation och fick astma som fyraaring. Nina har dven
haft stora problem med att ata. De gick kontinuerligt till en neurolog under de forsta aren, for
att kontrollera hennes utvecklingskurva. De gick &ven till olika njurspecialister. Nina var
nagot sen i sin sprakutveckling och bérjade tala vid tva och ett halvt ars alder, nagot som
modern dock tror har att gora med att dottern ar tvasprakig. Nina var som liten ett mycket
livligt barn. Trots att hon inte satt still sérskilt lange, var modern aldrig orolig for att Nina
skulle ha koncentrationssvarigheter, eller nagon diagnos sasom ADHD.

Nina borjade forskoleklass som sexaring. Infor skolstart gjordes inga sérskilda utredningar,
vilket modern i efterhand, hade kunnat énska. Hon uppger att de funderade pa om Nina skulle
fa vanta med skolstarten, men efter att ha pratat med vanner i bekantskapskretsen, gick de inte
vidare med det. De tankte att det kunde vara en nackdel for Nina om hon var ett ar aldre an
klasskamraterna. Hon bérjade darmed i forsta klass vid sju ars alder. Skolan bestod av 50
elever och klasserna var uppdelade enligt principen F-1:a och 2-3:a. Det var inga svarigheter i
skolan den forsta tiden utan allting 16pte pa normalt. Nina knéckte laskoden i arskurs ett. Hon
har dock alltid haft nagot samre arbetsminne. Nar Nina var liten fick modern ge henne
uppgifter steg for steg. Det ar svarare for henne att komma ihag saker, men modern upplever
att det styrs av intresse. Sadant som Nina tycker ar roligt, ar inga problem att komma ihag,
men sadant som ror skolan, gloms lattare bort.
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Nar Nina skulle borja arskurs tva flyttade familjen till en annan stad och Nina bérjade i en ny,
mycket storre skola. Klasserna var dock sma och bestod av cirka 15 elever per grupp. Hon
hade mycket svart att komma in i klassen och har egentligen aldrig haft sa mycket kamrater
inom klassen. | arskurs fyra blev det en aning battre da klassen fick nya elever, men
fortfarande har Nina fa kamrater i klassen. Daremot larde hon kanna en tva ar yngre flicka i
omradet dar familjen bor och de &r idag jattebra kompisar. Aven om Nina kan f& kontakt med
andra, sa ar hon en blyg tjej som inte ar den som tar for sig sa mycket. Enligt modern ar Nina
lite barnslig och leker fortfarande garna med dockor och Barbies, vilket & nagot som
klasskamraterna absolut inte far veta. Ett tag var Nina lite utsatt i skolan, da en del gav henne
kommentarer for att hon var liten, vilket var jobbigt for henne. Ninas sjalvkansla ar anda ratt
okey och hon har inte svart for att gora saker pa egen hand pa fritiden. Daremot har Nina ett
valdigt daligt sjalvfortroende vad géller skolrelaterade uppgifter. Hon tror sig inte kunna och
modern forsoker da peppa henne genom att saga, att man inte kan forran man har forsokt.

Nina har haft svarigheter i matematik sedan arskurs tva. Modern uppger att det mest handlat
om huvudrakning och multiplikation. Hon foérstar hur matematik fungerar, men har svart for
att komma ihag flera led. Nina behover hjalp med att bryta ner det som skall goras och ta en
sak i taget. Nar det blir for mycket pa en gang, sa att hon inte forstar, kan hon lasa sig totalt.
Nina blir latt stressad och &r da inte mottaglig for vad andra séger. Nina séger att hon inte kan
och vill absolut inte fortsatta. Da maste de ta en paus sa att hon kan lugna sig. Nina har latt for
att lasa, men eftersom hon ibland slarvar och laser for fort, kan dven problemldsnings-
uppgifter i matematik bli ett problem for henne. Nina fick extra stod i matematik och gick i
liten grupp hos speciallararen mellan arskurs tva och fyra. Under denna tid har inget
atgardsprogram skrivits, men modern tror att de kan ha skrivit om hennes behov i hennes IUP,
(Individuell UtvecklingsPlan). Né&r speciallararen gick i pension, upphdrde extrahjalpen i
matematik. Modern tror att de istallet hade en extra resurs inne under mattelektionerna sa att
alla elever fick ta del av det. Nina har trots sina svarigheter inom matematik klarat de
nationella proven for arskurs tre och arskurs sex, dock inte med nagon stérre marginal.

Bemotandet fran skolan har varit bra. Modern beréttade inte direkt att Nina var for tidigt fodd,
men fick ganska snart anledning att beratta for skolan pa grund av problem med maten.
Léararna har varit forstaende och har aven haft en del kunskaper om for tidigt fodda, da de
tidigare haft prematura barn i skolan. Modern kan dock fundera pa om de tar hansyn till de
svarigheter Nina har i exempelvis idrott och sl6jd, nar de nu skall satta betyg i dessa amnen.
Modern upplever sig behdva ha en éppen dialog, for att skolan skall veta och bryr sig inte, om
hon som mamma upplevs som jobbig. Samtidigt har hon inte behovt kampa sa mycket for att
dottern skall fa hjalp i skolan. Modern uppger att Ninas skola ar bra, da de ar medvetna om
problemen och tar tag i dem direkt. Skolan forsoker ge barnen det stdd som de behdver. Det
som modern dock tycker varit mindre bra ar att skolan ibland missat att informera om
tillfallen for extra hjélp, sasom till exempel hostlovsskola, nagot hon fatt information om forst
i efterhand. Vidare erbjuder skolan laxhjalp tva dagar i veckan, men Nina gar inte dit. Modern
menar att det hade varit bra om hon gatt dit eftersom foraldrarna inte &r alltid hinner, orkar
eller ens kan hjélpa till med laxor.

Idag gar Nina i arskurs sju i en klass med musikprofil. Det ar en mycket battre atmosfar i den
nya klassen och attityden hos eleverna ar mer tillatande nu, an den har varit under tidigare ar.
Nina trivs battre i den nya klassen och verkar gladare. Hon har inte nagot extra stod i
matematik idag. Pa senare tid har Nina kommit till insikt om att hon behéver sitta mer med
sina l&xor, &ven om hon fortfarande helst slipper. Darfor har Nina behovt sluta med sina
gamla fritidsaktiviteter sdsom teater, dans och musik. Modern tanker att dottern bor klara
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fortsatta studier under forutsattning att hon &r engagerad sjalv och far ratt stéd, men sager
samtidigt att man maste ta en termin i taget. Nina ar duktig med datorer och dar kanske det
finns nagot som kan locka henne i framtiden. Nina tycker &ven det &r roligt med sprak.
Modern sager att hon skall gora allt for att stodja dottern och hjalpa henne i framtiden.

5.1.4 Lisa 14 &r

Lisa foddes i vecka 24 och véagde 710 gram. Hon var en tvilling, men systern klarade sig inte.
Enligt modern blev det en valdigt skor start for Lisa som svavade mellan liv och déd och
foraldrarna genomforde darfor ett néddop. Hon 1ag i respirator i drygt tio veckor och darefter
hade hon CPAP. Sammanlagt lag de inne pa neonatal i fem manader. Lisa fick &ven ROP och
de gjorde darmed en laserbehandling. Néar Lisa val kom hem hade hon syrgas i en manad.

Lisa har sedan fodseln haft extremt dalig syn och hon fick glaségon vid tva ars alder. Férutom
en vanda pa sjukhus pa grund av RS-virus (Respiratory Suncyntial) har hon inte haft speciellt
mycket infektioner som liten. Det kan bero pa att hon inte borjade pa forskola forran vid fyra
ars alder, vilket var ett medvetet val av fordldrarna, da de ville skydda henne fran infektioner.
Lungorna har pa grund av BPD (BronkoPulminell Dysplasi) kontrollerats kontinuerligt. Lisa
ar kanslig och far latt astmaliknande besvar vid minsta forkylning. Hon vill dock inte garna
anvanda sin inhalator. Lisa utvecklades normalt rent motoriskt och larde sig ga som ettaring.

Modern beréttar att Lisa borjade skolan som sexaring. Inga utredningar gjordes infor skolstart
och hon har inte heller fatt nagon sarskild diagnos eller fatt nagon extrahjalp i skolan. Hon har
gatt arskurs ett till fem i en liten skola pa landet med cirka 100 elever sammanlagt. I arskurs
ett till tre bestod klassen av 15 elever, men i arskurs fyra till fem var det 27 elever i klassen.
Lisa knackte "koden” i arskurs ett och har alltid tyckt om att lasa. Hon klarade de nationella
proven for ar fem, men lag inte mer &n precis 6ver malen. | arskurs sex flyttade Lisa till en
storre skola med cirka 500 elever, déar ett stort problem var att de ofta bytte larare i matematik.
Lisas mamma har varit drivande i att forsoka fa ordning pa problemet och idag har de en extra
resurs inne i klassen under mattelektionerna. Enligt modern har Lisa daligt sjalvfortroende i
skolans amnen. Lisa tycker inte att hon &r sa duktig, utan sager sjalv att det ar orattvist att hon
maste plugga sa lange, nar andra inte laser lika mycket alls och anda klarar sig bra pa
exempelvis matteproven.

Matematik har darmed aldrig varit nagot favoritamne i skolan, enligt modern. Lisa tycker inte
om siffror och rakning och att tanka i flera led samt koppla tillbaka ar svart. Samtidigt har
eleverna i klassen varit mindre duktiga i matematik, vilket gjort att Lisa inte utmarkt sig sa
mycket. | arskurs sex ordnade foraldrarna en privatlarare som sedan dess har hjalpt henne med
matematik en gang i veckan, vilket fungerat bra. | arskurs sju ringde mattelararen och
beréttade att det trots allt var lite bekymmersamt. Han beskrev det som att Lisa har svart for
att fa ner det hon tanker pa papper. Lisa tycker inte att hon kan och vill inte ens forsoka, utan
blir latt stressad vid réakning. Det gar dock mycket battre om Lisa far beratta hur hon tankt.
Enligt modern &r naturorienterade @mnen lattare &n matematik, da det innehaller mer
lasovningar. Nar det galler skrivning sa vill hon inte skriva mer an nodvéandigt utan anser att
det hon har skrivit far racka. Lisa &r inte sa fortjust i att utveckla sina texter eller analysera
ytterligare. Gymnastik klarar Lisa utan problem for det dlskar hon. Lisa & en mycket sportig
tjej som tranar fotboll flera ganger i veckan. Dar finns ocksa alla hennes kamrater.

Lisa har numera fatt sitt forsta atgardsprogram i arskurs atta, men har lite svart att forsta vad
hon skall ha det till. Lisa vill inte avvika eller vara annorlunda an sina kamrater och hon vill
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absolut inte prata om att hon ar for tidigt fodd. Atgardsprogrammet initierades av skolan och
handlar om vad Lisa kan gora for att na malen i matematik, sasom att ga till laxhjalpen tva
dagar i veckan eller att forsoka dela upp talen och gora ett steg i taget. Atgardsprogrammet
innehdll mest atgarder som skolan skulle gora for att hjalpa Lisa, vilket modern blev forvanad
over. Hon trodde att det skulle innehalla atgarder som de maste gora och blev lite forvanad
over att det inte forvantades mer av dem som foraldrar. Infor atgardsprogramsmotet
diskuterade foraldrarna sinsemellan om de skulle gora en utredning, for att se vad det finns for
behov och darmed inte missa nagot vasentligt. De menade att det skulle vara synd att ga miste
om eventuella resurser till Lisa, men de har annu inte valt att géra ndgon utredning. Trots att
Lisa inte tidigare uppvisat nagra storre svarigheter i skolan uppger modern att eventuella
skolproblem nog kan komma langre fram. Modern ar medveten om att Lisa troligtvis kommer
att ligga pa betyg E, D och C som bast och att det blir svarare for Lisa att komma in pa den
utbildningen hon vill. Lisas drém om att bli polis blir nog svart att uppna enligt modern, da
det krévs ratt gymnasieutbildning med bra slutbetyg samt hdgskolestudier.

Bemotandet fran skolan har varit bra. De har aldrig behdvt driva nagon fraga i skolan bortsett
ifran det standiga bytet av mattelarare. Lararna har aldrig haft argumentet att Lisa ar for tidigt
fodd. Den forsta lararen som Lisa hade mellan arskurs tre och fem hade fatt information om
henne och vad det innebar att vara for tidigt fodd, men pa hogstadiet har lararna inte lika
mycket kunskaper om prematura barn. Modern séger att hon dr ganska ndjd med sitt barns
skolgang och da framfor allt nar hon gick arskurs ett till fem i den forsta skolan.
Hogstadieskolan har fordldrarna sjélva valt da Lisas narmaste skola ansags vara samre. De ar
nojda med sitt val men berattar samtidigt att arskurs sju varit mycket svar for henne da hon
farit illa av, framfor allt en annan flickas beteende gentemot henne. Det beréttade Lisa inte
sjalv, utan foraldrarna fick hora ifran skolan vad som hade hant forst efter fem manader. Lisa
ar latt att ge sig pa for hon brakar inte for mycket, vilket kan ha gjort att hon rakade illa ut.
Det sjunde skolaret var darfor en tuff period for henne och mycket av tiden gick at till att bara
orka och vilja ga till skolan, vilket innebar att skolarbetet blev lidande. Nu i arskurs atta ar
allting battre igen. Lisa &r lite av en pojkflicka och en ganska stark tjej mentalt, men hon har
anda inte tillhort de mest populéra flickorna. Lisa har egentligen aldrig haft en bastis och vid
sidan av fotbollstraningen ar hon oftast hemma. Hon har alltid full koll pa vilka laxor som
skall goras och tar mycket ansvar for skolarbetet. Lisa trivs och tycker om att ga till skolan.

5.1.5 Sara 17 ar

Sara foddes i vecka 26 och vagde 780 gram. Hon hade manga problem initialt, daribland ROP
men har idag bra syn. De |ag inne pa neonatal i drygt tvd manader och hade syrgas under hela
sjukhustiden. Vid hemkomst végde Sara cirka 1850 gram och hade apnélarm. Modern som
lange arbetat som barnmorska ville komma hem sa snart som mojligt, da hon inte trivdes pa
neonatal. P4 grund av en sjukdom hos modern, fick Sara borja i forskolan redan vid 18
manaders alder. Hon var ofta sjuk i lunginflammationer under férskoletiden. Sara fick &ven
jarntillskott under tre ar vilket ledde till att hon hade peristaltikbesvar (tarm) i manga ar.

Sara har hela tiden legat mycket efter i sin motoriska utveckling. Hon larde sig att ga nar hon
var 20 manader. Vid BVC:s fyra ars kontroll kunde hon dnnu inte saxa ner for trappor eller
hoppa pa ett ben. Sara konstaterades vara muskelsvag. De blev rekommenderade att kpa en
studsmatta, men det var forst i skoldlder som hon fick remiss fran en neurolog for att trana
upp sin motorik. Da gick de pa “Friskis och Svettis praktiken” en gang i veckan for att trana
upp styrkan och balansen. Detta gjorde de under tre ars tid och modern uppger att de fick ga
ifran under skoltid, vilket Sara inte tyckte om. Traningen gav dock inte mycket resultat och
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hennes muskelsvaghet mérks &n idag. Hon har aldrig varit intresserad av att lara sig cykla,
men &r jatteduktig pa att aka sparvagn. Sara ar ingen sportig tjej men har provat pa att spela
handboll under en period. Idag sysslar hon inte med nagon idrott.

Hennes styrka ar att hon &r verbal. Modern uppger att hon vid 14 manaders alder pratade
jattemycket. Sara fick lyssna mycket pa inspelade bocker och modern uppger att hon snabbt
fick ett stort ordforrad. Sara borjade i skolan som sexaring men knéackte inte laskoden forran
pa varen i arskurs tre. Modern uppger att det oroade henne mycket, men att skolan sa att det
nog skulle 16sa sig. Hon forhorde sig om olika utredningar sasom till exempel dyslexi, men
fick reda pa att det var for tidigt att gora dessa. De blev uppmanade att sluta med att lyssna pa
bok och band, for de ténkte att Sara hade blivit lite lat av det och hemma tranade de hela tiden
pa att lasa. Modern beréattar att Sara hade en underbar larare och att de gjorde sma bocker som
de plastade in. Successivt larde hon sig att lasa genom att ljuda och moderns oro slappte. Sara
fick ingen extra lastraning i skolan. Modern séger att det var som om allting l0ste sig infor
arskurs fyra. Det blev darfor aldrig aktuellt med nagot extra stod eller andra insatser fran
skolan. Sara fick inte heller nagot atgardsprogram och de nationella proven i arskurs fem gick
bra for henne.

Det som har varit svarast i skolan pa senare ar ar matematik. Det ar ett amne som de har fatt
kdampa mycket med. Modern berattar att de skaffade extra hjalp i matematik i arskurs sex for
att underlatta for Sara. Eftersom varken modern eller fadern upplevde att de behédrskade den
matematik som undervisades i skolan, sa var det en bra l6sning med privatlarare. Det blev latt
en viss frustration och de tyckte inte det var bra, att de som foraldrar satt sa mycket med Sara.
Fortfarande kommer det hem en tjej en gang i veckan och hjalper Sara med matematiken.
Samtidigt kan de prata om lite annat ocksa, vilket modern tycker &r positivt for dottern. Sara
har inte haft en stor kamratskapskrets utan snarare nagra fa riktigt bra kompisar. Da samtliga
har flyttat, har det blivit mer och mer att Sara sitter vid datorn och chattar. Hon ar engagerad i
en “'site” pa Internet dar man skriver dikter. Tillsammans med fyra andra ungdomar, som bor i
hela Sverige, ar hon ansvarig for vad som skrivs pa sidan. Dessa ungdomar traffas ibland.

Socialt har Sara aldrig varit en typisk innetjej, men hon har dnda haft en kompis att ty sig till
och har aldrig blivit mobbad i skolan. Hon har som yngre haft ett par ndra kompisar men hade
under en lang period valdigt svart for att bestamma sig vad hon ville. Sara kunde aldrig saga
ja eller nej och skulle alltid fraga mamma férst. Det fick hon hjalp med av en psykolog och
idag &r det helt annorlunda. Som yngre hade Sara en lag sjalvkéansla och hon upplevde att
kompisar och da framfor allt en av dem, bestamde Gver henne. Sara ar idag en mycket stark
tjej, med tydliga varderingar och hon vet precis hur hon vill ha det. Denna 6vertygelse tror
modern ar nagot som emanerat ur foraldrarnas politiska engagemang. Sara ar dven en envis
person som inte ger sig, &ven om hon stétt pa en del motgangar.

Modern ar mycket néjd med sin dotters skolgang och beréattar att bemétandet ifran skolan
alltid varit bra. De har varit intresserade och garna tagit till sig den information som hon
tillhandahallit dem. Modern anser dock att lararnas kunskap om for tidigt fodda barn varit
mycket 1ag. Inga utredningar har gjorts i skolans regi, trots att Sara haft det kampigt saval
motoriskt som kognitivt med lasinlarning och med matematik. Hon har trots allt klarat de
nationella proven bade i arskurs fem och i arskurs nio. Hon har alltid gjort sina laxor utan tjat
och tar mycket ansvar for sitt skolarbete. Sara gar idag i andra ring pa ett privat gymnasium.
Hon har inga svarigheter med lasning, utan laser mycket och da garna engelska bocker. Hon
ar duktig i alla skolans &mnen, d&ven om idrott och matematik inte tillhor favoriterna. Hon vill
bli journalist.
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5.1.6 Sammanfattning

Det ar fem helt olika individer som blivit beskrivna ovan men de har anda en hel del likheter.
De ar alla extremt mycket for tidigt fodda med en lang tid pa neonatal sasom sma. Ett par av
barnen har haft svarigheter med att 4ta och tva av dem har synproblem. Flera av dem var sena
i sin utveckling och fyra av barnen har motoriksvarigheter. Samtliga barn gar i en vanlig
skola. De flesta av dem far kampa lite mer i skolan, men verkar ta ett ganska stort ansvar for
sitt skolarbete. De har alla klarat de nationella proven i skolan, dven om en del av barnen
klarat sig precis, utan nagon storre marginal. Barnen har alla olika specifika intressen som de
verkar kunna forvalta val. Foraldrarna har i samtliga fall aktivt sokt sig till en ny skola eller
valt ny klass for sina barns rakning, da den gamla skolan inte ansetts halla mattet, vilket visar
pa engagerade foraldrar. Det ar ocksa tydligt att modrarna beskriver sina barn olika, beroende
pa vilken bakgrund och instéllning de har. Médrarnas livsvarld paverkar deras beréattelser.

5.2 Tematisk redovisning

Nedanstaende tematiska redogdrelse utgar ifran de teman som varit foremal for intervjuerna.
De dr som sagt, barnens svarigheter, utredningar och diagnoser, situation i skolan, foraldrars
agerande, skolans bemodtande samt barnens framtid. Dessa teman har sedan ytterligare delats
upp 1 diverse undergrupper som beskrivs inledningsvis i varje avsnitt. Varje tema avslutas
med en kort sammanfattning. Till skillnad mot de sammanfattande beskrivningarna i del 5.1,
innehaller den tematiska delen 5.2 en hel del citat. Vissa fortydligande i citaten har gjorts med
hjélp av infogade klamrar. Nedan redovisas de olika ménster som emanerat ur intervjuerna.

5.2.1 Barnens svarigheter

| detta avsnitt tas barnens kognitiva savéal som sociala svarigheter upp. De kognitiva aspekter
sasom matematik och svenska och da framfor allt lasning bland de yngre barnen tas upp.
Vidare kan svarigheter med koncentrationen, arbetsminnet och motoriken paverka skolans
évriga amnen och diskuteras darfér nedan. Barnens olika status samt svarigheter med socialt
samspel och dess regler tas ocksa upp nedan. I slutet tas laxlasning upp. Trots att nagra barn i
denna studie har haft matproblem och nedsatt syn, sa behandlas inte det narmre i denna del,
da dessa svarigheter kan korrigeras och darmed inte behdver paverka skolarbetet sa mycket.

Ett d&mne i skolan som flera barn verkar behdva mycket stod i ar matematik. Mddrarna menar
att deras barn har fatt arbeta mer for att klara skolans krav i det &mnet. Barnen i studien &r i
olika aldrar och darmed ser deras svarigheter olika ut. En mamma beréttar att hennes son har
svart med taluppfattning:

Alltsd matten tror jag han har problem med redan for han har ingen, ... ja har liksom inget, han har
jattesvart for det. Han vet fortfarande nistan inte att han har tio fingrar pa handerna liksom. Men han
kan rabbla & de men. ... ja, det har han ju jattesvart, jatte, jattesvart. ... det ar sa tydligt.

For lite storre barn kan det ga bra med matematiken under vissa perioder. En mamma sager
att, "hon hade ju medel och 6ver da i borjan, men hon tyckte hela tiden att det var skitsvart”.
Det kraver dock mycket arbete. Det var “kampigt och hon satt och rékna”. Ibland verkar det
vara vissa moment i matematiken som staller till problem, medan andra fungerar béttre:

Det 4r ju specifika delar pa matten. Alltsd huvudrakning och multiplikation och sadana saker, det &r ju

det. Far hon bara anvanda kalkylatorn och liksom sa, hon forstar ju hur det ar, hur matte funkar. Men
det ar vissa saker som &r lite svara da for henne.
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Manga av barnen har svarigheter med att tanka i flera led och behover hjélp med att dela upp
och strukturera till exempel problemlésningstal. "Man far ju bryta ned problemet sa att hon
tar ett steg i taget”. FoOr vissa barn ar det lattare om de far beratta muntligt hur de tanker i
matematik:

Jag blev uppringd av mattelararen nar hon gick i sjuan, sa sa han att det ar lite bekymmersamt runt
matten. Men da hade de haft ett prov, sdger du att 40 var max, Lisa hade fem ratt. ... Sa nar jag fick
sitta mig ner och prata med henne, sa forklarade hon precis s& som det skulle vara. Sa han sa, — Sa
egentligen kan hon det men hon kan inte fa ner det pa pappret. Nar hon ser det har talet framfor sig sa
blir hon sa stressad sa han, s det gick inte.

En del av modrarna beskriver hur deras barn har svarigheter med spatiala formagor. Nar
fragan stalls om barnet har haft svart for klockan sager en mamma att, “’ja klockan, klockan”
och menar att hennes dotter haft jatte svart att lara sig den. En annan mamma beréttar att
hennes son har svart for tidsuppfattning:

Vi har fatt gora kryss liksom, nu &r det s3 har manga dagar kvar, men sa anda, [fragar sonen] — Hur
lange &r det? Ja, sa, det &r...

Svenska och da i synnerhet lasinlarning har inte varit ett sa stort bekymmer. En av modrarna
sager att, “men lasning dr absolut inget bekymmer”. Aven om ett av barnen i studien varit sen
med att ha "knackt laskoden” sa har det barnet visat pa en fonologisk utveckling déar hon
forbattrat sin avkodningsformaga och successivt blivit battre i lasning. Hon har kommit ikapp
vad galler lasformaga och har absolut inga svarigheter idag:

Det har med och lasa det var ju jobbigt da, for da fick ju jag nastan panik, jag tankte Gud kan man inte
lasa, d& kommer man ju ingenstans. ... A s8 gick det s& bra sen.

Tva av barnen har upplevts vara mer aktiva an andra jamnariga barn. Ibland har manniskor i
omgivningen verkat mer bekymrade an foraldrarna sjalva, vilket en mamma beskriver som att
"hon var valdigt energisk nar hon var liten och manga tyckte att hon verkade ha svart att vara
stilla.” Mamman menar att, ”"hon kan gora, sitta stilla och koncentrera sig pa saker och ting”.
Déremot tror hon att barnet har svart med sitt korttidsminne, da hon latt glommer saker. Hon
kan dock komma ihag, “nagon handelse som hande hemma, som en annan inte tycker ar sa
viktig att komma ihag”. Ett av de fem barnen i studien &r dock hyperaktiv och han har
konstaterats ha koncentrationssvarigheter:

Ja han &r ganska hyper och att han, ja han fantiserar mycket och sadar. Jag tycker att man ofta far fraga
honom igen liksom, vad har jag sagt eller vad &r det du ska géra nu? Ja just det, jag glémde och lyssna.
Kan du saga en gang till, kan han saga dd, ah sd. Och det &r ju svart nar det ar 28 elever och kolla av det
med honom alltid, att har du fattat nu?

En av mdodrarna beskriver hur hon kan undra om barnets motoriska svarigheter, “kanske
ligger henne i fatet” da lararna skall sétta betyg i &mnen sasom idrott och sl6jd. Hon beréttar
hur hon for sakerhets skull mejlat skolan sa att de tanker pa sadana saker och forstar att, ”det
kan vara det som gor att hon kanske inte ar s& duktig”. Aven om det inte &r nagra svarigheter
for barnet att springa, tycker inte modern att dottern &r lika smidig som andra barn. Mddrarna
till tre av barnen i denna studie beskriver hur den motoriska utvecklingen varit forsenad. En
del barn har lart sig ga senare och de har langt upp i aren haft svarigheter med sin grov- eller
finmotorik. Alla utom ett av barnen har eller har haft mer eller mindre motoriska svarigheter:

For da hade han lite jobbigare och det var jobbigare med motorik och hianga med. ... Men det har varit

manga sadana grejer sa han har ju inte hangt péa de andra killarna i lekar och s&, Sa att de har ju, han har
kant sina begransningar lite med vissa saker. ... Det 4r nog mera sé att han inte har kunnat rora sig och
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sd pa samma sétt, ... s har han ju 6vat upp den delen med. F6rut om han skulle ga upp, om det var lite
brant uppét eller s, sd hade han jatte svart att halla balansen, men det gor han ju obehindrat idag.

Den sociala utvecklingen ar nagot paverkad bland de barn vars modrar jag intervjuat. En av
modrarna sager, “hon har varit lite enstorig sa, inte sa dar, grymt social”. Hon menar att
dottern haft kompisar men att de numera ar fa kvar, da en del av dem flyttat. Flertalet av
mddrarna beskriver hur de upplever sina barn som yngre dn de faktiskt ar. De har varit lite
omogna och de har inte varit de mest populdra barnen socialt sett. En del av barnen har varit
direkt utsatta for krankningar och en del av dem beskrivs som att de har fa kompisar. En del
av dem har trots farre jamnariga kompisar sokt sig till lite yngre barn och hittat vanner anda:

Ja sen borjade det ju lite, alltsd hon hade svart att komma in i kamratgruppen har nar vi flyttade. S& hon
hade ju lite svart, ... Sen fick hon ju en kompis som bor i samma hus men hon &r ju tva ar yngre men de
ar ju jattebra kompisar nu da. Men sen hade hon egentligen inga kompisar i tvaan, trean i klassen direkt.
... Men hon &r inte den som tar for sig i skolan och sa. ... Ja hon ar ju ratt s& barnslig kan jag tycka.

Problemen med att forsta regler for socialt samspel, det vill sdga den “sociala koden”, ar
nagot som flera av barnen har haft svart med enligt modrarna. En mamma beskriver det som
att det inte ar sa att han, "inte lyssnat for han &r inte san som struntar i regler” men att han helt
enkelt inte kunnat, "tagit till sig dem”. Han har inte forstatt sig pa reglerna. Hon séger vidare:

Han ar sa svart eller vit liksom. Det finns inga grazoner nagonstans for honom sa ibland behéver han,
behdver man hjalpa honom och siga, men det var inte s& den har killen menade, han menade sa har.
Istallet for att han ska liksom. Turtagning behover han lara sig, sen bara sddan har bambasituation.

Nar det galler laxlasning sa verkar det som om madrarna lagger ner, eller har lagt ner, mycket
tid pa att hjdlpa sina barn med laxor och skolarbete. Det gar igen i flera av intervjuerna. De
anvander uttryck som att ” tragglat mycket” och ”lagga ner mycket, mycket tid”:

Vi har tragglat mycket hemma ocksé naturligtvis under alla &ren och det &r ju s man far géra. A de,
hon har val borjat forsta nu att hon inte kan sitta klockan atta pa torsdagskvéllen och gora laxorna till
dagen darpd, utan att hon maste, faktiskt lagga en liten stund varje dag och gora laxorna kanske flera
ganger ocksa.

Huruvida de hjélper sina barn mer &n vad andra foraldrar gor, gar dock inte att veta i det har
sammanhanget. Ett par jamfér emellertid med syskonen och deras skolarbete och menar att
det prematurfédda barnet kraver mer hjalp:

Jag tror att vi kommer fa jobba jattemycket med honom alltsa verkligen lagga ner mycket, mycket tid.
A s& om man jamfér med hans syrra d&, ... Hon har s& latt for sig s& hon gér det pd en kvart men for
honom kommer det att vara stora protester tror jag.

Att syskon eller andra barn ibland har det lattare med skolarbetet &r nagot som ocksa barnen
sjalva reagerar pa, "varfor gar det sa latt for henne sa far jag sitta och traggla sa lange?” Att
barn &r olika och dérmed behdver olika mycket stod med sin laxlasning och med sitt
skolarbete, verkar vara en fraga som modrarna diskuterar 6ppet med sina barn:

Det har vi pratat om har nu att, vissa har det ju gratis. De &r ju sa att de behGver bara titta pa den dar
matten och sa sitter det, sa behdver de inte lasa pa provet. Andra far slita som djuret for att ens ha med
sig hélften av kunskaperna in pa provet och s ar det i olika &mnen liksom. ... det galler bara att veta
det, att det har maéste jag ldgga ner energi pd. Det har ar inte mitt basta &mne, s& da far man vara
medveten om det liksom. ... sd olika &r det ju.

Det som gar igenom hos fyra av fem barn ovan, ar att de fatt kampa lite mer med matematik.
De har haft svart for automatisering men aven problemslosningstal och deras spatiala formaga
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ar samre. Daremot har barnen inte haft nagra las- och skrivsvarigheter, férutom ett av dem,
som dock forbattrat sin lasformaga radikalt. Flera av barnen har varit sena i sin motoriska
utveckling och en del har haft svarigheter i idrott, men det &r inget skolamne som mdédrarna
verkar oroar sig sarskilt mycket for. Tva av barnen har varit lite mer intensiva och ett av dem
har svarigheter med koncentrationen. Socialt sett framstar barnen som lite mer ensamma, men
trots allt verkar de inte vara mer utsatta i jamforelse med andra barn, utan de soker sig till
jamlikar. Gemensamt for alla barnen &r att de behovt lagga ner mycket tid pa laxlasning.

5.2.2 Utredningar och diagnoser

Nedanstaende del handlar om de utredningar som gjorts pa barnet och de eventuella diagnoser
som barnet darigenom erhallit. De barn, vars modrar jag intervjuat, ar samtliga vélutredda pa
olika sjukhus sasom sma. De har alla blivit kontrollerade vad galler deras medicinska status,
vilket ar ganska naturligt med anledning av deras prematuritet. Nagra av barnen har langt upp
i aldrarna haft kontinuerlig kontakt med personal inom barnneurokirurgen, habiliteringen eller
syncentraler samt dietist och logoped. | somliga fall kan man ana en viss utredningstrétthet:

Under arens lopp har det varit valdigt mycket, att nu kan det nog vara det har problemet eller att han har
det har och s har man dragit igang [utredningar] kanske. ... Ja neurologen som har haft Victor har sagt
att han bedomde det som att han har haft en liten, liten nedsattning pa vanster sida men ingen, han har
inte haft ndgon hjarnblodning under tiden utan han, men han menar p4, att den lilla nedsattningen som
han hade var ingenting som han behévde éva eller, utan han menade pa att det kommer att réatta till sig.

Déremot har de infor skolstart eller under sin skolgang inte utretts alls. Savitt modrarna vet
har inget av barnen genomgatt nagra pedagogiska utredningar sdsom las- och skrivscreeningar
eller screeningar i matematik. Det har inte heller forekommit nagra psykologutredningar som
till exempel begavningstest eller nagra fonologiska test inom skolans omsorg. Daremot har ett
barn blivit utredd ett ar fore skolstart. Enligt modern har utredningen trots allt inte varit
komplett eller mynnat ut i ndgon diagnos:

Ja, men han fick inte en ADHD diagnos men det, jag tror att utredningen var lite for liten fér att kunna
sitta en sadan diagnos. Men han &r hyperaktiv, han har koncentrationssvarigheter, han har vissa
perceptuella svarigheter och vissa finmotoriska, ja sitta med penna. Alltsa han kan ju bygga med lego,
sadana sma men inte, ... Fast jag tror inte de testade sa jattemycket heller, men hon [psykologen] kunde
se att han hade ganska lagt arbetsminne, han orkade inte sa lange.

Det ar uppenbart att de aktuella skolorna inte erbjudit nagon utredning, utan att det &r nagot
som foraldrarna sjélva far ligga pa for att fa, om de ens vet om att de finns. En mamma sager
att, ”Jag hade ju ingen vetskap om att det fanns sadana utredningar [i skolan] att tillga ens”.
Hon menar att det aldrig var nagon pa skolan som pratade med henne om det. En annan sager:

Det [knéckte laskoden] gjorde hon inte forrdn i trean ndgon gang, sa da tankte jag, ja, ja. Hon laste, hon
laste inte raden ut utan hon laste en bit och sen s& hoppade hon ner pa nasta rad. ... Fast da tog jag sjalv
reda p& ndr man kunde gora tester [dyslexi] och allting och det kan man inte gora sa tidigt. ... Man
maste liksom, eller att man har gatt i arskurs fyra, s& jag hade det i tanken hela tiden och sen sa bara det
I6ste sig. ... Om det inte hade l6st sig i trean da skulle de [skolan] borjat tanka pa det.

Dessutom verkar nagra av foraldrarna tanka att nyckeln till att deras barn skall fa ratt hjalp i
skolan ar, att de som foréaldrar ombesorjer att barnen genomgar en utredning och eventuellt far
en diagnos. Att det ar ndgot skolan kan eller bor gora ar inte en sjalvklarhet for dem:

Nej, men min man var pa mig nu nar vi blev kallade till det har skolmdtet, att det kanske ar bast om vi
utreder Lisa for att se var behoven &r, sa att vi inte missar henne nu liksom. ... Jag tanker vi skulle
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kunna finansiera det sjélva, ... men det &r ingenting som vi har. Det var lite grand som vi sa, att det &r
forfarligt att inte gora pa ett satt, for att missa det, om det ar sa att man kan krava resurser.

En del av foraldrarna undrar om de behdver gora om utredningen om de inte fatt den diagnos
de tror sig behdva. Trots att man pa skolan ofta vet vad ett barn har for behov, sa upplever
framfor allt en av modrarna att den utredning de gjort, anda inte hjalpt hennes son:

Jag brukar alltid stalla den frdgan ocksa, ar det sd att vi maste gora om den har diagnosen? Nu kanner vi
alla honom och ni ser vad han har for svarigheter. Maste han anda gora alla de har testerna igen for att
han ska fé ratt hjalp? A s& sager vi alla att, ja just det, det visste vi ju redan, ndr han har gjort dem.

Saledes har samtliga kontroller pa barnen i studien gjorts inom det medicinska omradet,
medan utredningar inom skolan, vad betréaffar den kognitiva formagan, inte har gt rum. | en
del fall kanner modrarna inte till att skolan kan bistd med utredningar utan de tanker att de
skall gora detta privat. Fordldrarna lagger stor tilltro till att utredningar och eventuella
diagnoser skall ge barnet ratt till mer stod.

5.2.3 Situation i skolan

Denna del handlar férst och framst om hur situationen i skolan sett ut for dessa barn och
vilket stod de har eller har haft i skolan. Huruvida barnen har fatt specialundervisning enskilt
eller i grupp eller om undervisningen tillrattalagts pa nagot annat satt. Vidare behandlas om
barnen har nagot atgardsprogram och vad det i sa fall innehaller samt hur det har foljts upp.

Endast tva av barnen har varit foremal for kortvarig stodundervisning trots att flera av dem
uppvisar vissa svarigheter i framfor allt matematik. | ett av fallen &ar det tydligt att behovet av
stodundervisning kvarstar, men eleven har anda inte fatt ndgot sarskilt stod den senaste tiden.
En av mdodrarna menar att nar hennes son gick i en forskoleklass pa 13 elever, hade han en
resurs som egentligen inte var hans och att han, nu nar han gar i en stor klass i arskurs ett och
verkligen behover stod sa, som hon sager, "har han inget stod alls”. Hon séger vidare:

Ja, men sa tror jag ocksa rektorn sager att nu har han satt in tre pedagoger. De &r 55 barn kanske eller
nagonting sa, sa att det &r redan, den resursen ar inlagd i det har. Men for honom &r det ju fortfarande
18 barn allts, sa att det. ... Men de har liksom inte, det har var som en nyhet for dem. Nér jag pratade
med henne sa de hade inte hunnit tanka, hur de skulle kunna mota hans behov alls egentligen. De tankte
att han var som alla andra. ... Ah, de visste inte ens om att han hade haft en dator férra &ret. Och det var
ju nagonting som jag hade jobbat for jattemycket, att han maste ha en dator. Och till slut sa fick han en
dator, & s& nu finns den inte igen.

| ett fall har den extra stddundervisningen som pagatt under flera terminer, forsvunnit da
personalforandringar skett pa skolan, utan att modern i det har fallet riktigt forstatt hur
undervisningen och det sarskilda stodet darefter utformats:

Det &r ju matten hon har haft lite problem med. A hon har ju fatt extra hjalp med och fatt med
hjalpmedel som vi har suttit med hemma ocksa s&, och sé& hon har ju gatt i de har smagrupperna da. ...
Ja, det var en speciallarare da som hade en grupp da, de som hade lite svart med matte. Ettan, tvaan,
trean, fyran kanske inte. Sen sa gick den har resurspersonen i pension och sa togs det ju inte in ndgon
ny da. ... N& de har ingen liten grupp langre. Alltsa som jag forstod det sa hade de ju nagon extra
resurs i klassrummet istallet. Ja, men jag forstod aldrig riktigt hur det ar upplagt, men de menar pa att
alla barnen fick den hjalpen som de 4nda behovde.

Néagon av modrarna har funderat pa om barnet behéver fa en diagnos for att erhalla extra stod
eftersom hon upplevt att skolan inte tagit sonens svarigheter pa allvar. Skolans skyldighet att
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enligt skollagens kapitel 3, ge alla elever de sarskilda stod de eventuellt behdver oavsett om
de har nagon diagnos eller inte, tycker hon inte fungerar i praktiken:

Jag har till och med stéllt frgan, att ar det sa att han maste ha en ADHD-diagnos eller racker det med
att det star att han har koncentrationssvarigheter och de har grejerna? ... Racker det eller maste det vara
annu mer och vad ar det som kravs? — N4, na, det ar Klart att vi, [skolan] det racker liksom. — Det
behdvs inte en diagnos. Han, [rektorn] — vi vet ju vem han ar och han far den hjalp han behover. [sager
rektorn] ... Tydligen inte séger jag da! Jag tror ju inte att han far den hjalpen, sa det star ju ord mot ord
hela tiden.

Ett av barnen har fatt hjalpmedel fran syncentralen och darigenom fatt sin skolundervisning
tillrattalagd. Daremot har skolan inte i nagon storre utstrackning bidragit med ytterligare
kompensatoriska hjalpmedel sasom till exempel egen dator med tillhdrande program sasom
talsyntes. Barnet har inte haft tillgang till inskannat material pa datorn eller inlasta bocker i
Daisyformat eller egen inloggning pa TPB, tal och punktskriftsbiblioteket, dar man gratis kan
ladda ner skonlitterara bocker:

Alltsa han har ju haft samma bocker som de andra dnda, sa pa nagot vis kanns det anda som att han har
ju vant sig vid a klara sig med det som &r. Sa det &r ju inte sé att han har haft specialbdcker eller att man
har gjort nagot. ... Och eftersom om han sjalv tycker att, na men det funkar som det &r, s& har man inte
lagt natt pa det.

Vad géller atgardsprogram hade pafallande fa av barnen nagot atgardsprogram skrivet, trots
att flera av dem uppvisade vissa svarigheter i skolan, saval kognitiva som sociala. Det ar
tydligt att skolorna i dessa fall inte skrivit ett atgardsprogram i forsta taget, dven om sadana
enligt skollag skall skrivas nar elever blir foremal for séarskilda stodatgarder. Enbart ett av
barnen hade ett atgardsprogram och hade fatt det forst i arskurs 8 men i det fallet hade skolan
misslyckats med att skapa en forstaelse hos eleven for behovet av ett atgardsprogram:

Nu i attan har vi faktiskt gjort ett atgardsprogram for forsta gangen, det har var lite lustigt for det har ar
namligen, inte mer &n en manads sedan vi hamnade i det hér forsta gangen. ... Det ar ganska normalt pa
ett satt men hon fattar inte. — Va fan ska jag med det dar javla atgardsprogrammet till liksom.

Vidare hade pedagogerna i ett fall svarigheter med hur de skulle skriva atgardsprogrammet
eftersom eleven hade savél kognitiva som sociala svarigheter och enbart gick i arskurs ett.
Eftersom sonen hade haft ett atgardsprogram saval i forskolan som i forskoleklass, sa ansag
modern att han nog skulle, "behova det i fortsattningen ocksa” och att det, "ar lattare att
utvardera vem som &r ansvarig”. Eftersom hon redan nu kunde se att han behdvde hjélp i
matematik, sa trodde hon att han skulle behova tréaffa en specialpedagog. Hon sa:

Det som jag tyckte var sa konstigt var att jag sa att, jag vill att vi gor ett atgardsprogram redan nu. Men
det de sa var att, — Det &r lite svart att gora ett tgardsprogram i ettan for att det finns inga kunskapskrav
sa dar, preciserade i ettan. Sa sa jag sa har att, — Ja men det finns ju andra saker som han méste trana pa,
det hér sociala. — Men det kan man inte skriva in i ett tgardsprogram sa dem. Det visste inte jag.

Dér det trots allt fanns ett atgardsprogram, var atgarderna knutna till &mnet matematik och
handlade om l&xhjélp och struktur.

Na& det de tycker var val att hon kunde ta vagen om laxhjélpen da nar mattelararen ar dar. ... Att det har

med matteproven att, det som var, jo hon sa speciallararen att; — Vi kan gora sa har nar du har prov eller
nar du skall gora en uppgift, att man skriver upp 1, 2 och 3, s& vet du vilken ordning du skall g6ra det.

De som hade erfarenheter av att deras barn tidigare hade haft ett atgardsprogram beréttade om
hur det forvarades i nagon parm och inte foljdes upp ordentligt:
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Det hor ocksa till saken att i forskoleklass hade de aldrig gjort ett atgardsprogram, sa nar jag sa det, att
varfor gor ni inget atgardsprogram? ... Men det hade de aldrig gjort. — Just det, det var en bra ide. Sa da
gjorde de det, men de foljde aldrig upp det. Varenda gang fick man siga. — Var ar atgardsprogrammet?
Man maste ju titta pa vad det ar som hander. Vad skrev vi sist? Det fanns inga rutiner.

Det &r tydligt ovan, att de modrar som var insatta i skolans varld och darmed hade en del
kunskaper hade storre majligheter att paverka sa att deras barn fick ett atgardsprogram. Det
verkade som om en del av de mddrar jag pratade med var omedvetna om vad det innebar att
ha ett atgardsprogram. Nagon sa att, ” Jag tror sakert att de har nagonting. Det kan finnas utan
att jag vet”. Nagon annan sa, nar fragan om det fanns nagot atgardsprogram stalldes:

Ja inget mer dn, an den har vanliga IUP:n som man har da. ... Och da har man val skrivit in da att hon
behover lite extra stod med matten, att man hemma da hjalper henne. ... — Hur gar man tillvaga da
menar du d&, med det har atgardsprogrammet? — Vad innebéar det?

Darmed ar det fyra av de fem barnen i studien som haft svart for matematik och som darfor
varit i behov av extrahjélp. Endast ett av de fyra barnen har haft stod i liten grupp under en
period, men det har inte uppréttats nagot atgardsprogram i detta fall. Ett av barnen har nyligen
fatt ett atgardsprogram som berér matematik. Den elev som tidigare haft ett atgardsprogram,
har inte fatt det uppfoljt som sig bor, enligt modern. Det verkar finnas en viss okunskap hos
en del foraldrar saval som pedagoger kring atgardsprogrammets betydelse och uppférande.

5.2.4 Foraldrars agerande

Denna del tar upp hur foraldrarna har upplevt att de maste agera for att situationen i skolan
skall bli sa optimal som majligt for deras barn. Det handlar om vilka val de har gjort och hur
mycket de har fatt engagera sig i sina barns skolgang for att varna om barnens réttigheter.

Agerandet fran foraldrarna har varit lite olika. En mamma berattar att hon tror att hennes son,
"har fatt mycket, mycket mer hjélp” an hon tror att andra prematura barn kan ha fatt for att,
som hon sager, "jag har legat pa sa mycket”. Att de maste informera skolan och "ligga pa” ar
nagot som samtliga modrarna beskriver att de gor mer eller mindre. De menar att det nog ar
en nodvandighet for att deras barn skall fa det stod de behover:

En viss sadan del blir det ju alltid kanner jag, att det ligger pa foraldrarna. Och &ven nar man har flyttat
eller haft kontakt da infor skolan. Man har ju legat pa, det ar ju man sjalv som har ordnat med och tagit
kontakt [med syncentralen] och vill att de ska komma ut & s4, lite sa. Jag tror att hade man inte legat pa
sjalv sa hade ju det inte per automatik blivit ndgon som hade kommit [till skolan] tror jag.

Foraldrarna dr eller har fatt bli aktiva i sina barns skolsituation och har inte ként att de kunnat
slappa kontrollen fullt ut. Vissa har upplevt att de maste vara experter pa sina barn och att de
maste vara kunniga for att kunna paverka sina barns situation i skolan.

Alltsd jag kanske ar en sadan lite jobbig foralder, sa jag har hela tiden kollat med rektorn liksom. Hur
blir det nasta ar och sa dar och mejlat mycket med honom. ... Men nér jag skall ha ett samtal med
rektorn da kanner jag absolut att jag blir lararen som gar in och liksom sager att, de har punkterna maste
ni uppfylla. Det ska ni gora. ... Ah, jag kan kdnna att nar det ar den hér, att man maste informera, da ar
man ju inte mamma. Jag maste ju sitta och saga att de har sakerna, och de sitter och fragar mig vilka
pennor som han skulle behéva ha eller. Jaha, okey, och var képer man dem? — Ja de k6per man dar.

De flesta av modrarna beréttar att de gor vad de kanner att de maste gora for sina barn oavsett

om de anses vara jobbiga eller inte. En mamma beréttar att, “nu har vi satt ner foten och sa”
och hur hon sagt till rektorn pa skolan att, ”- Jag kommer att driva den har fragan liksom. Jag
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kommer aldrig ge mig”. Mamman berattar hur hon kallat till méte pa méte och véant upp och
ner pa skolan. Hon sager att hon, "gick fram som en bulldozer dér, sa da blev det fart i leden
dar”. Ytterligare en annan mamma beskriver, hur hon ténker:

N4 men nu bryr jag mig kanske inte, om jag ar en jobbig mamma. Det far de ta tycker jag, for att det ar
mitt barn det handlar om. ... Jag 4 nog en mamma som tar plats. Det har jag nog alltid varit &ven pa
dagis. Jag har liksom gatt in och tagit plats och sa dar. Jag kanske har varit tigermamman men jag har
inte brytt mig om folk upplever mig som en besvérlig mamma i det l&get, utan jag vill mitt barns bdsta.

En del foraldrar har anlitat eller har planer pa att anlita psykologer for att géra utredningar och
darigenom kunna fa mer resurser till sitt barn. En mamma sager att de nog tanker géra om
utredningen till varen, "om det ar sa att han inte far ratt hjalp i skolan, om det &r det man
maste gora”. Det verkar aven som om foraldrarna anvander sig av experter for att pa sa vis
kunna trycka pa i skolan for att fa mer resurser:

Men sen har vi dven haft logoped och dietistkontakt for hans mat a det, och de har ju kunnat, dem har vi
anvant lite grann for att trycka pa i skolan. De har sagt [till skolan] att, — Det &r ert ansvar att gora det.
Ni maste ha en person som sitter bredvid honom i skolan. Och da ar det lattare, d& maste de tillgodose
det. S da har han ju fatt extra resurs i bamba och i, alltsé sa dar. ... N& men arbetsterapeuten sa ocksa
att, hon kommer garna ut till klassrummet eller till klassen och sa sager hon att hon ska titta pd honom
liksom och se vad han behover for hjélp i klassrummet. Det kan ju vara ett sétt att fa lite extra hjalp att
hon kommer dit och tittar en dag och ser, det har behdver han.

Foraldrarna till tva av barnen har ordnat egen hemundervisning for att dar igenom hjalpa sina
barn med matematikundervisningen. En mamma beréttar att de haft “extra matte” hemma
sedan arskurs sex for att dottern, "tyckte det var jattesvart”. Foraldrarna kande att de behovde
hjélpa till. Skolan har aldrig sagt till dem direkt men de har anda fragat i skolan vad de skulle
kunna géra hemma for att underlatta for dottern. En annan av modrarna beréttar:

Men det har med matten har ju vi lite 16st sjdlva, for att vi har kopt in en mattetjanst. Sa vi har en
privatlarare hemma. ... Men det har vi hallit pa med nu redan i ett och ett halvt ar pa mattesidan och nar
vi vél gjorde det, ... da blev det mycket lattare for Lisa. Sa om vi inte satter in en egen mattelarare sa
kommer Lisa aldrig ligga i fas. Hon kommer alltid att ligga absolut sist och bara kdmpa sig fram.

Samtliga foraldrar har pa ett eller annat satt varit aktiva och valt skola eller klass for sina barn.
Det kan vara bade specialforskolor, privatskolor eller klasser med olika profiler. En mamma
berattar hur hon sokt sig till nagot som de tyckt verkat battre:

Jag har valt den skolan. Jag stod pa k& in pa den skolan till mina barn. ... och det [narmaste skolan]
kinde jag inte var ndgon miljo for mina barn, s& jag bytte skola. ... Ja sen, alla skolor har ju sina
problem, s ar det ju liksom, men det hir kdndes andé som en annan miljo & vara i.

Ovanstaende innebér att samtliga foraldrar i studien, ansett sig behdva agera gentemot skolan,
for att darigenom sakerstélla en sa optimal kunskapsutveckling som mojligt for sina barn.
Flera av modrarna beréttar hur de har informerat, legat pa och kallat till moten och att de tror
att det ar nodvandigt for att barnen skall fa det de behdver. De har ként att de maste vara
experter for att delge pedagogerna sin kunskap eller att de maste anlita utomstaende experter
som kan lobba for barnen. En del funderar pa att sjalva bekosta en utredning och nagra har
ordnat privat hemundervisning. De verkar tycka att de har en skyldighet att hjalpa sina barn
pa det har sattet, utan att krdva mer hjélp av skolan. De har samtliga varit aktiva, genom att
valja skola och klass for sina barn.
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5.2.5 Skolans bemétande

Denna del tar upp hur foraldrarna upplevt att skolan savél pedagoger som rektorer bemott
dem och deras barn. Har bemdétandet varit positivt eller negativt, salutogent eller inte?
Mddrarnas syn pa hur skolornas kunskap om prematura barn ar samt hur néjda de ar med sina
barns skolgang hitintills, det vill sdga hur belatna de ar med vad skolan har gjort for att deras
barn skall nd malen med mera, tas ocksa upp nedanstaende del.

Flera av modrarna berattar att de tycker skolan har bemott dem positivt och att de varit
forstaende och intresserade av deras barns situation. De anvéander ord som “intresserade och
visat intresse”. En mamma sager att de, "varit véldigt intresserade av och fragat” och hon
kanner att lararna velat, ”ta in informationen”. Samma mamma berattar att rektorn sagt att,
"det &r klart att vi ordnar det, vi ser till sa att de traffar...”. En annan mamma sager att dottern
"haft véldigt bra larare som har varit, eller visat intresse i alla fall for att det ska ga bra for
henne”. Intresse verkar pragla de svar som ges pa fragan, hur de upplever bemétandet:

Jattebra! Positiva svar tillbaka, — Va bra att du informerar oss och, — Vi ska tanka pa det.

Aven om pedagogerna oftast varit intresserade och tillmétesgdende och darmed haft ett
salutogent forhallningssatt sa upplever nagra av modrarna och da framfor allt en av dem, att
bemaotandet fran rektorn varit betydligt samre:

Jag kanner mig som en sadan dar jobbig foralder som ifragasatter allt. ... Jag har forsokt vara ganska
6ppen direkt liksom och sagt s& har ar det, och jag vill, jag vill inte vara en jobbig foralder. Jag tanker
mer att vi kanske kan samarbeta, sa jag hoppas att ni inte ser mig som ett hot liksom sa. A det tror jag
inte de har gjort men daremot har rektorn, alltsd han tar omvagar, han vill inte traffa mig p& omradet.

Samma mamma berattar hur hon upplever att rektorn inte tar hennes oro pa allvar. Hon séager
aven att det kanns som om hon maste borja om fran borjan hela tiden:

Rektorn har ju hela tiden sagt att, — Ja, ja men du kan vara lugn, for det brukar ju handa saker nar man
byter grupp, sa han och det brukar ju... Ja, jag vet. S jag bemdtte det med att, ja jag vet ingen elev som
har fatt det lattare, om man har koncentrationssvarigheter, genom att fa en stérre grupp. ... Jag har fatt
frén rektorn sddana har. — Har du fragor eller kianner du dig orolig ar du sjalvklart vilkommen att...
Alltsa han har formulerat, han mejlar alltid till mig och da &r det sddana klyschor hela tiden att. — Det
har &r ganska vanligt bland forédldrar att man kanner oro nér man skall byta larare och bla, bla, liksom.
... Rektorn ar en sadan hal gubbe. Han bara sager en massa, ordbajsar hela, hela tiden sa att jag inte vet.

Foraldrarna till tva av barnen i studien har som sagt kant att de &r tvungna att ordna med egen
hemundervisning, for att darigenom hjalpa sina barn med matematik. En forélder tar dock upp
det nagot bisarra med rektorn vid ett méte och far ett svar:

Nej jag kanner ju det att vi har ju ocksa dragit vart lass i matematiken, kinns det som. Och det sa jag
ocksa dar. [pa motet] — Vi har kopt in speciallarare, privatlarare for att det ar alldeles for rorigt runt
matten i klassen tycker jag. Det skulle innebdra att hon annars tappade hela sin kunskapsutveckling
liksom. — Ja det ar manga foraldrar som gor det. [sa rektorn] — Snart sa kanske ni [skolan] inte behdver
ha nagon mattelarare sa jag, och da tittade rektorn pa mig. Eller vad ar det som &r pé vag och handa?

Nagot som flera modrar upplever ar att kunskapen om for tidigt fodda barn ar lag bland
pedagoger och rektorer ute pa skolorna. En av mdodrarna séger att den lararen dottern hade i
lag- och mellanstadiet hade fatt information fran dem som féraldrar och darmed hade lite
kunskaper, men att lararna pa hogstadiet inte vet lika mycket. En annan séager:

Ja valdigt 1ag det far jag saga, kunskapen. Det fods ju s& manga barn nu som &r for tidigt fodda sa det
kanns ju verkligen som, i uthildningen eller nagonting, att larare maste f4 mer kunskap om hur det ar
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och vad man kan drabbas av. ... Den &r dalig, valdigt, lika med noll. For det har man ju fatt informera
och talat om a. ... Tror du att allt har med, att hon &r for tidigt fodd att gora? ... Da har jag fatt reda pa
att, de kan inte s3 mycket om det.

En av modrarna berattar dock att en av pedagogerna haft lite kunskaper da de tidigare stott pa
prematura barn i skolan, men séger samtidigt att det bara var den pedagogen som kunde lite:

Och da sa sa jag det att, det ar svarigheter och att hon &r for tidigt fodd och sondmatad och allt vad det
innebér. Da har de ju tidigare haft prematura barn innan ocksd, sd de hade mycket bra forstaelse for
detta problemet som &r. ... Ja det hade lite kunskaper. ... Ja, men nu &r det ju inte sdkert att alla lararna
har sa bra kunskap, eller ja bra kunskap har de val inte men.

Trots att barnen i studien har eller har haft vissa svarigheter under sin skoltid, forefaller det
som om de allra flesta ar néjda med sina barns skolgang hitintills. De sager i alla fall saker
som att, "Jag ar valdigt nojd”. Generellt verkar de vara mer néjda med de skolorna barnen gatt
i sdasom yngre och beskriver det som att, ”Det var en jattebra skola, liten och omsorgsfull”.
Nagon mamma menar att sa lange dottern trivs och &r nojd och tycker att lararna &r bra, s
kanns det tryggt”. Det verkar som om ju mer omvardat och tryggt det kanns, desto battre
betyg far skolan. En annan mamma svarar nagot ambivalent pa fragan hur nojd hon ar:

Ja, jag ar ju jattenojd far jag saga. Och vi har utvecklingssamtalen och sddant dar, da har vi ju fragat
liksom hur, ja om hon behdver nagot extra stod liksom och papekat, for man byter ju larare hela tiden.

En av mammorna uttrycker initialt att hon ar néjd, men kommer sedan pa nagot som hon
nyligen upplevt varit mindre bra. Hon inser att skolan brustit i sin information och att de inte
tydligt meddelat att de skulle ha extra lasning pa hostlovet:

N4, det fick jag ju lasa pa skolkompassen da, att de hade haft lovskola pé& héstlovet. A da kinde jag att
det kanske skulle varit nagonting att skicka ivag henne pd. Men det hade jag inte fatt ndgon information
om, att det fanns 6ver huvudtaget. Det tyckte jag var lite daligt. Det var dnna lite negativt dar. Ja det var
daligt! N4 for jag tankte att hon kanske kunde behovt ga pa lite matte dar da i sadana fall.

En av médrarna &r uppenbart missnéjd med hur skolan har agerat och séger att:

Ja, jag &r ju inte sa nojd, eftersom de inte har forberett nagonting. ... Att rektorn har skyllt pa det att,
— Nej det blir svart att 16sa det nu, nar skolan borjar pa hosten. Vi far val se efter jul om vi kan soka nya
pengar. Och da har jag istallet varit ett halvar innan, [och sagt att] det har kommer ni inte kunna saga
for ni visste att han skulle komma. Fér nu har jag varit ute i god tid och sagt att, nu kommer han.

Enligt ovanstdende verkar mddrarna generellt satt mer nojda med pedagogerna, & med
rektorerna pa de skolor deras barn gar i. Pedagogerna har velat ta emot information medan
vissa rektorer slingrat sig eller bara bekréaftat utan att erbjuda nagon mer hjélp ifran skolan.
Samtliga modrar upplever att det saknas kunskap om for tidigt fodda barn, men de séger anda
att de ar nojda med sina barns skolgang. Huruvida de &r nojda med skolan eller med sina
barns utveckling ar, som tidigare sagts, svart att siaga.

5.2.6 Barnens framtid

Den avslutande delen i det tematiska resultatet handlar dels om barnets sjalvfortroende och
sjalvkansla, dels vilken sjalvbild mammorna uppfattar att de har. Mddrarna beréttar &ven om
sina egna tankar kring barnets framtid och om de kénner oro eller inte for hur barnet skall
klara kunskapskraven for arskurs nio eller om barnet skall klara kraven pa gymnasiet.
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Flertalet modrar beskriver hur deras barn har eller har haft ett daligt sjalvfortroende, dar den
sjalvbild de haft, har varit att de inte kan lika mycket som andra. Denna kénsla av en bristande
formaga, ar mestadels skolrelaterad med inriktning pa det kognitiva. En mamma sager att, ”de
har skolgrejerna har han ju ingen, inget sjalvfortroende alls tror jag” En annan séger:

Ja, da tror jag att, [hon sdger] det dar kan jag inte &nda, sa det &r ingen ide ens att jag forsoker, lite sa.
... Ja, jo ja hon har nog ganska daligt sjalvfortroende i skolan.

En av modrarna beskriver hur det laga sjalvfortroendet tagit sig negativa uttryck.

Ja hon blir ganska latt stressad, sarskilt om hon inte forstar och da kan hon liksom bara ge upp. — Jag
kan inte, jag forstdr inte, jag begriper ingenting och jag vill inte, nej sa sager hon inte, jag kan inte,
sager hon. Ja men d& maste vi ju forsoka reda ut det har da. — Nej, jag kan inte. S& da far man ta en liten
paus i sa fall och ga tillbaka igen da. Forsoka lugna ner henne for ofta sa blir hon s&, d& bara kan hon
sitta och skrika och sdga, jag kan inte, jag kan inte, utan att lyssna pa vad man sager. ... Hon har vildigt
daligt sjalvfortroende. Ja, alltsa hon tror ju inte om sig sjalv att kunna. Och jag brukar forklara att, men
det &r klart man inte kan om man aldrig férsokt pa eller provat pa eller, man maste ju 6va. ... Ar det
nagot som hon inte forstar sa kan hon blockera sig fullstandigt och s, ja sa tappar hon intresset, da ar
de jattesvart att bryta igenom det dar da och fa henne. ... Hon kan liksom bara fullstandigt koppla bort
hjarnan sa att saga om det blir fér mycket da. ... Ja, alltsa det blir for, det blir for komplicerat for henne.

En av mddrarna beskriver hur en svag sjalvkénsla forandrats 6ver tid och att barnet numera
har valdigt starka asikter.

Jag tror nar hon var yngre, sa hade hon véldigt daligt sjalvfortroende, men nu &r hon stark som attan
alltsa. Nu gar det inte a. ... Ja hon &r stark. Det gar inte 4 dvertala.

De flesta av mddrarna verkar ha en strategi att de tar “en termin i taget”. Samtliga modrar ar
positiva och verkar ha en god tillforsikt i att deras barn skall klara resten av sin tid i skolan,
om barnet bara ar tillrdckligt intresserad av skolarbetet. Flera av mddrarna menar att den
storsta utmaningen for deras barn ar att de klarar matematiken, men att de skall hjalpa till allt
vad de kan for att barnet skall klara av det. En mamma menar att hon inte &ar orolig och séger
att hon, "bara hoppas att vi kan hjalpa henne sa hon far godkant i matte, sa att hon inte har det
efter sig”. For de mammor som har yngre barn ar det lang tid tills de gar ut skolan:

Jag kénner att det ar sa langt fram. Man far nog forsoka hjalpa honom att vélja ett program som han
anda kommer att 16sa och som han &r... Jag tror att, &r det ndgot som han &r intresserad av s& kommer
han att fixa det, tror jag. Men skolan &r ju inte till for alla barn, det ar den inte!

De beskriver samtidigt att de &r medvetna om att deras barn nog kommer att fa kampa lite mer
och att de i allra vérsta fall inte kommer na de mal de satt upp for sig sjalva. De ar medvetna
om att det kravs mer desto hdgre upp i arskurserna barnen kommer och att, ” arskurs sju till
nio ar de jobbigaste aren for manga”. Den nya laroplanen, LGR 11 med de nya kursplanerna
och de nya kunskapskraven dar, verkar oroa mddrarna. En mamma sager att, ”’Nu har de ju
andrat kriterierna, for betygen igen da.” Flera av dem har forstatt att, “det verkar ju vara lite
svarare att na upp till de storre kraven nu da”. En annan mamma pratar om sorg och sager att:

Det som jag kan ga och Kklura pa ar val att, tyvarr kommer nog inte Lisa att kunna fa vélja den
gymnasielinje som hon hogst 6nskar. Hon kommer nog aldrig fa s& hoga betyg s&. Hon vill ju bli polis.
Men det jag kanner &r att nar hon gar ut nian, sa kommer hon inte ligga sa val framme sa att hon kan
vélja russinen ur bullen liksom. Sa det kommer nog att bli en liten sorg kanske, nar man upptacker att...

Enligt modrarna har saledes tre av barnen ovan, ett daligt sjalvfortroende i skolrelaterade
omraden, vilket aven kan ga ut dver laxlasningen pa ett destruktivt sétt. En del av barnen har
anda en trygg sjalvkansla och vet att de har omraden som de &r bra pa. De verkar kunna
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forvalta sina talanger. Barnen verkar dock vara medvetna om sina behov och har en adekvat
sjalvbild. Flera av modrarna &r forsiktigt positiva men séger att de tar en dag i taget. Det vet
att det kommer kravas mycket av dem och barnen for att dessa skall klara skolans mal.

6. Resultatdiskussion

Nedan féljer en diskussion av studiens resultat. Ater igen skall det betonas att resultatet inte &r
en absolut sanning utan en upplevd bild berattad av modrarna till barnen. Vidare &r det viktigt
att komma ihag att trots att det finns statistisk forskning 6ver vilka svarigheter prematura barn
kan fa, sa kan man inte dra nagra generella, signifikanta slutsatser ur denna studies resultat.
Resultatet galler som sagt enbart de fem barn, vars mddrar jag intervjuat. Jag har valt att dela
upp diskussionen i enlighet med mina fragestallningar pa sidan tva och skall darmed besvara
syftet for den har uppsatsen. Till sist tas daven forslag till vidare specialpedagogisk forskning
upp och darefter foljer ett slutord. Texten nedan diskuteras i relation till tidigare forskning pa
omradet, den valda teorin sasom livsvarldsfenomenologi samt specialpedagogiska perspektiv.

6.1 De extremt prematura barnens behov, svarigheter och eventuella stod

De specifika skolsvarigheterna som barnen haft i denna studie har mest rort matematikamnet.
Fyra av barnen upplevdes ha svart med matematik, sasom att tanka i flera led, att automatisera
olika tabeller och probleml&sningsuppgifter. Nagra hade svart for det spatiala liksom tid och
rum, taluppfattning samt att lara sig klockan. | studier gjorda av Stjernqvist och Svenningsen
(1999) ar det nastan halften av de mycket for tidigt fodda barnen som har svarigheter med
matematik. Adler och Adler (2006) menar att det inte finns nagot amne i skolan, som av
tradition ar sa forknippat med intelligens, som matematik. De menar att ett bra arbetsminne ar
en forutsattning for att kunna forsta och rakna matematik. Vidare skriver de att varje ny och
ovan situation, kraver att man kan planera och styra sina handlingar i en malinriktad,
andamalsenlig aktivitet. De menar att om barnet har brister i den exekutiva funktionen, leder
det till att barnet ofta far svarigheter med bland annat matematik (Adler & Adler, 2006).

Vad betraffar amnet svenska, var ett av barnen i studien sen med att knécka laskoden. Det
gjordes forst i arskurs tre. Daremot har detta barn forbattrat sin lasformaga avsevart och har
inga lassvarigheter idag. Barnet har darmed kommit ikapp och tagit igen den forsening som
fanns i l&sutvecklingen initialt. Denna utveckling Overensstimmer med de resultat som
kommit fram i Samuelsson et al. (2006) studie, som kunde visa pa en positiv lasutveckling
over tid. Fa av modrarna i denna studie har daremot tagit upp att engelska &r ett &mne som
vallar bekymmer for barnen, vilket enligt Stjernqvist och Svenningsen (1999) ofta ar fallet.

Ett av barnen var hyperaktivt och hade koncentrationssvarigheter, dock utan att ha fatt
diagnosen ADHD. Detta barn hade svart for sociala regler, sdsom att vanta pa sin tur och
forsta orsak och verkan. Barnet behovde hjalp med att fa olika sociala situationer forklarade
for sig. Bhutta et al. (2002), Leijon (2010) och Hjern et al. (2011) menar samtliga att det finns
en koppling mellan ADHD och for tidigt fodda barn. | denna studie fanns det dven ett barn
som sasom liten, ansetts vara mycket aktiv, men som inte upplevts som ett problem av
modern. | studien av Stjerngvist och Svenningsen (1999) hade 20 % av de mycket for tidigt
fodda, en ADHD diagnos. Vidare kunde de se att det var vanligt att man tolkade ett aktivt
barn som nagot positivt istallet for nagot negativt och att man géarna forklarade barnets
overlevnad med att det ville ut och var otalig. Tre av barnen i studien ovan har haft en
forsenad motorisk utveckling, vilket gett att barnen haft vissa svarigheter i skolan i till
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exempel idrott. Vidare anvande tva av de for tidigt fodda barnen glasdgon. Motorikproblem
och synsvarigheter ar mycket vanliga enligt Stjerngvist och Svenningsen (1999).

Kadesjo (2004) skriver att arbetsminnet ar en mycket viktig del av de exekutiva funktionerna.
Ett barn & mycket beroende av att kunna halla en helhet i minnet samtidigt som de bevarar
minnet av delarna i sitt arbetsminne. Han skriver att hos barn med ADHD sa fungerar inte de
exekutiva funktionerna optimalt. En arbetsminnesproblematik kan stalla till det i bade svenska
och matematik. Nar man lar sig lasa maste man forst ljuda sig fram och da ar det svart att fa
fram hela ordet om man glommer vilka bokstaver man precis last. Likasa blir det svart att
klara problemldsningstal i matematik om man har svart att tanka i flera led, eftersom man
gléommer vad man gjorde och vad man skulle gora. Barnet tappar helt enkelt fokus.

Enligt Stjerngvist och Svenningsen (1999), Finnstrém et al. (2000) och Schneider et al. (2004)
sa har de mycket for tidigt fodda barnen samre genomsnittliga skolprestationer samt lagre
kognitiv formaga an vad fullgangna barn har. De har saledes generella svarigheter som grupp.
Enligt modrarna behover de flesta av barnen i studien, anstranga sig mycket for att uppna
malen i skolans kursplan, vilket bland annat visat sig da de har fatt kimpa med sina laxor. Ett
av barnen i studien hade fatt sarskilt stod i form av enskilt arbete i en liten grupp. | Stjernqvist
och Svenningsens (1999) studie, hade 30 % av de mycket for tidigt fodda barnen fatt sarskilt
stod. Den studien gjordes for 15 ar sedan och sedan dess har inkluderingstanken fatt
genomslag i svensk skola vilket idag innebér att allt fler barn far extrastod inom den befintliga
klassrumsundervisningen. | studien &r det bara en av mddrarna som séger att hon vet, att
hennes barn fatt extra hjalp i klassrummet. Flera mammor séger dock att de tror att det ibland
finns extra personal inne i klassrummet for att hjélpa de elever som har behov av extra stdd.

Foraldrarnas bild av stodinsatser verkar vara att barnet skall fa ga ut ur klassrummet och
antingen fa undervisning i en liten grupp eller fa traffa en speciallarare eller specialpedagog i
en till en, for att fa extra hjalp. Ett barn i denna studie fick sddant sarskilt stod. Aven om nagra
modrar beréattar att deras barn varit i klasser dar man satt in extra pedagoger, sa menar de dnda
att barnet inte fatt nagot stod. Sannolikt finns det en bild hos manga foraldrar saval som hos
pedagoger, att om inte barnen lyfts ut ur klassrummet och far stédundervisning en till en eller
i en liten grupp, sa har barnet inte fatt nagot sarskilt stod. Den bilden speglar ett kategoriskt
perspektiv. Fischbein (2007) skriver att man funnit i studier gjorda av Sonnander et al. (1993)
att barn som fatt sarskilt stod klarade sig samre &n barn som inte fatt sadant stod, trots att de
hade samma forutsattningar rent begavningsméssigt.

6.2 Skolans bemo6tande gentemot de extremt prematura barnens foraldrar

De flesta av modrarna sager att de blivit val bemdétta av personal pa skolan. De verkar dock
vara mer ndjda med pedagogerna &n rektorerna. Barnens pedagoger har varit intresserade av
vad foraldrarna velat beratta om sitt barn. Rektorerna daremot har inte alltid upplevts som lika
tillmotesgaende, vilket sannolikt har att gora med att de tar beslut i fragor som ror stod och att
dessa beslut inte varit vad modrarna hoppats pa. Modrarna anser dessutom att det ofta rader
en stor okunskap kring prematura barn. Manga berattar hur de fatt informera pedagoger och
agera experter och ibland anlita utomstaende experter for att via dem kunna paverka. Tva av
modrarna har skaffat privathjalp i matematik, dar atminstone en av rektorerna inte tyckt det
var nagot konstigt i sig. Fischbein (2007) skriver att flera studier kunnat visa att foraldrar till
barn i svarigheter sallan kanner sig delaktiga i skolans beslut och att de ofta tycker att skolans
information ar bristfallig. De oroar sig ofta for att deras barn inte skall nd kunskapsmalen och
att de inte skall kunna fungera i samhéllet nér de blir vuxna, menar hon.

36



Det ar ingen sjélvklarhet att skolan informerar eller erbjuder de utredningar som barnet kan
behdva. | denna studie har inte nagon pedagogisk utredning, sasom las- och skrivscreening
eller matematikscreening, gjorts pa nagot av barnen. Det har inte heller gjorts nagra
psykologutredningar inom skolans regi. En av modrarna beskriver hur hon tanker att hennes
barn inte kommer fa ratt hjélp, forran denne far en diagnos som "bevis” for de svarigheter han
anda har. Samtidigt har rektorn pa den aktuella skolan sagt att det inte behdvs nagon diagnos
for att barnet skall fa ratt stod, vilket modern betvivlar. En del foraldrar tanker aven att de kan
bekosta utredningarna sjélva. Jacobson och Lagercrantz menar i en artikel i Dagens Nyheter
(2011, 3 oktober) att de extremt prematura barnen séllan far diagnoser som leder till att de far
nagot sarskilt stod i skolan. Wolke et al. (2008) visar i sin studie att las- och skrivsvarigheter
bland de extremt prematura barnen, sallan beror pa specifika svarigheter sasom dyslexi, utan
det beror pa den allméant laga kognitiva nivan. Slutsatsen blir darmed att de prematura barnen
inte far diagnosen dyslexi, aven om de uppvisar las- och skrivsvarigheter. En slutsats som
man kanske aven skulle kunna éverféra pa matematikomradet och dyskalkyli. Samtidigt
menar Bjorck-Akesson (2007) att man idag vet att medicinska diagnoser inte har nagot
mervarde ndr det galler att se vilka behov ett barn har, &ven om en diagnos kan forklara varfor
barnet ha de svarigheter det har. Trots detta anvands diagnoser, dels for att tala om vilket
behov av stod en elev har, dels for att berattiga det sarskilda stodet. Det blir fokus pa
individen och man glommer bort att se till fler faktorer, sasom vad skolan kan gdra for att
tillrattalagga undervisningen for eleven, menar hon (Bjorck-Akesson, 2007).

Vidare verkar inte atgardsprogram ha skrivits i tillracklig utstrackning. Endast ett av barnen
hade ett pagaende atgardsprogram, vilket handlade om matematik. Ett annat av barnen hade
haft ett atgardsprogram i tidigare arskurs, men dar hade det inte foljts upp pa ett
tillfredsstéllande satt enligt modern. Hon menade &aven att barnet fortfarande hade samma
behov, men att nagot nytt atgardsprogram inte hade skrivits. Ytterligare ett barn hade varit
foremal for stodundervisning i matematik i en liten grupp, utan att nagot atgardsprogram hade
skrivits. Det &r tydligt att det finns en viss okunskap bland mddrarna, men &ven hos en del
pedagoger nar det géller utredningar och atgardsprogram. Fischbein (2007) skriver att
atgardsprogram ofta skrivs da man upplever att barnet inte klarar av den normala
undervisningen pa grund av att de upplevs som avvikande i gruppen och &r stokiga, snarare &n
att man skriver atgardsprogram da elever har behov som orsakas av en lag kognitiv formaga.
Vidare skriver hon att det ar av stor vikt att man inte enbart fokuserar pa individens brister i
ett atgardsprogram, utan att man forsoker se hur skolan kan méta eleven dar denne befinner
sig kunskapsmaéssigt och anpassar sig efter dennes behov. Skolan maste kunna hantera att det
finns en variation hos eleverna. Det finns en risk med atgardsprogram med individfokus, da
eleven kan kanna att det stalls for hdga krav pd dem samt att de inte duger, vilket i
forlangningen skapar en dalig sjalvkansla, menar hon (Fischbein, 2007).

6.3 De extremt prematura barnens skolgang.

Overlag upplever modrarna att de ar nojda med sina barns skolgéang. Som tidigare diskuterats
kan de dels ha svarat pa hur nojda de ar med vad skolan har gjort for att deras barn skall klara
kunskapsmalen, dels ha svarat pa hur néjda de ar med hur det gatt for deras barn Gverlag. Den
moder vars barn ar yngst i studien ar uttryckligen mest missnojd. Denna moder var vél insatt i
skolans skyldigheter vilket skulle kunna forklara hennes instéllning. Samtidigt far man beakta
att hennes barn precis borjat i skolan och att modern &r mitt inne i en process att borja varna
om barnets rattigheter. De modrar vars barn hunnit ga ett par ar i skolan kan ha upplevt en
liknande missnojdhet vid tillfallen, men att "tidens tand” tagit udden ur problemet. En viss
ambivalens gar dock att skonja i en del av modrarnas svar, da en av dem pratar om att hon
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skulle ha 6nskat mer utredning for sitt barn samt mer information. En annan mamma séger att
hon &r n6jd men sager samtidigt att kunskapen om for tidigt fodda barn &r dalig och att de bytt
larare hela tiden. Ytterligare en mamma sager att hon inte behovt driva nagon fraga sarskilt
mycket, men beréttar senare hur hon drivit fragan kring de manga lararbytena i matematik och
ordnat med privatlarare hemma samt agerat for barnets val och ve under en period. Ytterligare
en mamma berattar hur barnet bytt klass for att det varit for stokigt i den forra klassen.

Det verkar dock vara sa, att den kunskap och instéallning modrarna haft, styrt hur de ser pa
saker och ting. Deras livsvarld har paverkat hur de svarat pa de fragor de fatt. Bengtsson
(2005) och Berndtsson (2009) skriver att livsvarlden &r den vérld som manniskor lever sina
liv i. De menar att livsvarlden alltid upplevs i relation till nagot annat. Det ger att modrarnas
innersta tankar om livet och om hur det gestaltat sig, paverkar hur de ser pa sina barns liv och
skolgang. Det har hanger aven val ihop med den hermeneutiska ansatsen, da den forforstaelse
man har, bearbetas och ger en ny forstaelse. Man tolkar alltsa det man upplever i enlighet med
tidigare erfarenheter. Enligt Hartman (1998) utgar hermeneutiken fran en forstaelse for
manniskors olika livsvérld.

| modrarnas beréttelse beskrivs tre av barnen i studien ha daligt sjalvfortroende vad galler
skolrelaterade omraden. Enligt mamman till det aldsta barnet, hade det tidigare ett daligt
sjalvfortroende men har med aren fatt en battre sjalvkansla. En del av barnen i studien har
hittat strategier for att peppa sig sjalva. Barnen framstar som lite ensamma socialt sett, men de
soker sig till jamlikar och &r dédrmed inte mer utsatta an andra barn. De har funnit strategier
for att hantera de svarigheter som de stélls infor, sdsom att valja sina kamrater bland yngre
barn, om de & mindre mogna &n vad deras jamnariga kamrater &r. Det verkar som om
samtliga barn i studien har en medvetenhet av att de har bade svaga och starka sidor och att de
har en formaga att forvalta dessa. Flera av barnen fokuserar pa det som ar deras styrkor, vilket
kan tolkas som att de &nda har en bra sjalvkéansla. De har kompenserat sina svaga sidor med
att vara mer initiativrika, analytiska, musikaliska, sportiga och verbala. Stjernqvist (1999)
skriver att hjarnan har en stor plasticitet, vilket innebar att man kompenserar eventuella brister
genom att trdna upp andra delar av hjarnan an de som inte fungerar lika bra. Samtidigt verkar
barnens modrar vara val medvetna om de svarigheter som kan finnas och de har en strategi att
ta en dag i taget. De forsoker uppmuntra sina barn att forsoka, dven om dessa tycker att det ar
svart. Modrarna varnar om att starka sina barns sjélvbild och verkar innerst inne ha en positiv
bild av barnens framtid, &ven om den kan framsta som tuff.

Enligt Stjernqvist och Svenningsen (1999) sa verkar de mycket for tidigt fodda barnen
anpassa sig efter de forutsattningar de har och bedémer sig sjélva utifran sina formagor, utan
att jamfora sig med andra barn i samma alder. Hallin (2010) och Bonamy et al. (2010) kom
fram till att extremt mycket for tidigt fodda barn hade farre kontakter och ett mindre socialt
natverk som unga vuxna an vad fullgangna barn hade, men de kunde se att de trots allt var
lika n6jda med sitt sociala liv. Tideman (2001) och Leijon (2010) kom fram till att for tidigt
fodda mar ovantat bra som unga vuxna och att de vérderar sin livssituation pa ett positivt satt.
De sarskiljer sig inte gentemot andra, vad géller upplevd hélsa. Det talar for att barnen i min
studie troligtvis kommer att skaffa sig en allt béattre sjalvkansla och bli mer trygga som
individer, samt fokusera pa sadant de upplever att de kan och gor bra.

Som tidigare namnts sa ar barnens livsvérld inte densamma som forélderns livsvarld. | denna
studie traffar jag inte de for tidigt fodda barnen och har darfor inte kunnat fraga dem hur de
upplever/har upplevt sin skolgang. Modrarna kan eventuellt leva kvar med minnet av deras
barns traumatiska start, vilket kan paverka hur de resonerar kring deras situation idag. Aven
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Stjernqvist (1999) menar att foraldrars bild av sina barn paverkas av barnets extremt mycket
for tidiga fodelse, langt upp i tonaren. Mddrarna i studien ovan kanske ar mer 6verbeskyddade
gentemot sina barn an vad andra mammor ér, vilket kan fa till foljd att de malar upp sina
barns svarigheter till nagot mer &n vad det ar eller att de forminskar sina barns problem och
framstaller den som starka overlevare. Likasa kan larare som traffar barnet antingen forstora
barnens problem och sénka kraven for dem, eller sa ar de omedvetna om barnens eventuella
svarigheter och stéller for hoga krav pa dem. Troligtvis &r det senare vanligare i skolans varld,
vad galler de extremt mycket for tidigt fodda barnen.

6.4 Vidare specialpedagogisk forskning

Inledningsvis skrev jag att det finns ett stort behov av specialpedagogisk forskning kring hur
det gar for extremt prematura barn i skolan samt hur vi kan arbeta med de har barnen i skolan.
Jag har i denna studie visat pa hur skolgangen kan se ut for barn som &r fodda extremt mycket
for tidigt. Bilden som framkommit &r positiv sa till vida att manga av de extremt prematura
barnen klarar sig ganska bra sdsom unga vuxna, men det har dven framkommit en bild av att
manga av barnen &r i behov av sarskilt stod i skolan och att de inte far det. Bohlin och
Bremberg (2008) menar att den verbala formagan kan lura larare och att det darfor ar viktigt
att pedagoger pa skolorna kéanner till vilka svarigheter som de prematura barnen generellt kan
ha, sa att man inte missar dessa barn. De utgor saledes grazonsbarn som man varken ser eller
vet hur man skall bemota. Det verkar finnas en okunskap bland pedagoger och rektorer vilka
behov dessa barn kan ha och hur man bést skall arbeta med dem, for att de skall ha en chans
att lyckas i skolan. Darfor &r det viktigt att man inom det specialpedagogiska faltet forskar om
hur man kan tillrattalagga undervisningen for de har barnen, for att tillgodose att de far en
optimal kunskapsutveckling. Om man vet vilka de generella svarigheterna ar for denna grupp
sa kan man lattare se vilka specifika svarigheter varje enskild individ egentligen har och agera
darefter. Bjork-Akesson (2007) skriver att om pedagogik rér alla barn och utgor det generella,
sa utgor specialpedagogik det specifika och ror de barn som ar i behov av sérskilda insatser.

| likhet med Bjork-Akesson (2007) och Fischbein (2007) s& tror jag att specialpedagogisk
forskning behdver vara tvarvetenskaplig for att det skall gynna de for tidigt fédda barnen och
deras situation i skolan. Den specialpedagogiska forskningen saknar som tidigare sagts en
egen teoribas, men jag menar i likhet med Ahlberg (2007), som vill ssmmanfoga olika teorier
till en specifik specialpedagogisk teori, att den kan lana bade medicinsk och psykologisk teori
och utveckla dessa i enlighet med ett specialpedagogiskt tank till en ny teoribas. Dock maste
teorier kunna forklara den verklighet som elever och pedagoger befinner sig i. Utan teorier far
de svart att reflektera over saval det dagliga arbete med eleverna, som Over de system av
forestallningar, antaganden och forklaringar som de omges av, menar Ahlberg (2007). Aven
(Pijl & van den Bos 1998) menar att man behdver en specialpedagogisk teoribas i elevarbetet.

Vidare menar jag att specialpedagogisk forskning skall genomféras praxisnara, vilket &ven
andra forskare sésom Ahlberg (2007), Ainscow (1998) och Bjorck-Akesson (2007) tror &r en
framkomlig vé&g inom det specialpedagogiska faltet. Jag tror det ar lattare att analysera vad
som fungerar bast for de for tidigt fédda barnen om man bedriver forskningen ute i skolorna.
Ahlberg (2007) séger att ett forskningssatt med en fenomenografisk ansats studerar relationen
mellan elever i svarigheter och den pedagogik de utsatts for. Ainscow (1998) menar att man
behover tdnka om, vad galler specialundervisning och fundera Gver varfor en del elever inte
klarar av att lara sig pa ett framgangsrikt satt. Man letar ofta efter ratt undervisningsmetod och
kopierar andras metoder for att hjélpa elever i behov av stod, utan att ifragaséatta den egna
undervisningen. Fischbein (2007) skriver att forskning och praktik behéver befrukta varandra.
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For att det skall bli mojligt maste man studera vad som héander ute i klassrummen for att
kunna forandra attityder i riktning mot storre acceptans av olikheter. For att komma dit maste
man forst skaffa sig mer kunskap om individers olika forutsattningar savél biologiskt som
miljomassigt men framfor allt se hur dessa bada samverkar, sager Fischbein (2007). Precis
som ovanstaende forskare menar, sa tror jag att specialpedagogisk kunskapsbildning skulle
gynnas av en praxisnara forskning, dar forskare och pedagoger studerar skolan inifran med
sarskilt avseende pa hur skolsituationen for de extremt prematura barnen ser ut, sa att man
darefter vet hur man skall tillrattaldgga undervisningen efter deras behov.

6.5 Slutord

Inom det specialpedagogiska faltet finns olika perspektiv och det &r tydligt att pendeln svéangt
mellan det kategoriska och relationella perspektivet Oover tid. Jag kan se att det relationella
perspektivet med ledordet inkludering, dér eleverna skall fa den hjalp de behover oavsett
diagnos eller inte, varit politiskt korrekt de senaste decennierna, men att det nu haller pa att bli
mer och mer ifrdgasatt atminstone pa politisk niva. Samtidigt ar det kategoriska perspektivet
radande hos foréaldrar och aven en del pedagoger. Manga anser att skolan skall diagnostisera
och ge sarskilt stod till elever genom att lyfta ut dem ur klassrummet till forman for en till en
undervisning. Svarigheten ar som jag ser det, hur man skall handskas med det faktum att alla
elever har olika behov, beroende pa en méangd olika faktorer saval medicinska, psykologiska
och sociala, men att alla &nda skall nd samma mal, pa samma tid, i samma skola. Det gor att
jag tror att det inte bara finns ett specialpedagogiskt perspektiv som svar.

Alla elever &r olika och det som fungerar for en elev, fungerar eventuellt inte for en annan.
Det finns saledes enligt mig, inte en losning for alla. Jag anser att det specialpedagogiska
faltets funktion ligger i att utveckla ett specialpedagogiskt ”tank” hos larare och rektorer ute i
skolorna sa att undervisningen fungerar for sa manga elever som mojligt, inklusive de extremt
mycket for tidigt fodda barnen. Malet maste anda vara att se till att alla elever far en mojlighet
att utvecklas i sin takt och efter sina formagor och att skolan kan ge alla elever det de behover.
Det forutsatter dock en annan skola och i forlangningen ett annat samhalle dar olikheter far
finnas. Vi dr inte alls dar och tendensen i dagens samhalle, med glorifierandet av individens
framgang, verkar inte leda oss narmre som jag ser det. Aven skolans styrdokument, med
hardare betygskrav skapar problem. A ena sidan ska pedagogerna utgé fran elevens olika
forutsattningar och behov och a andra sidan skall de bedémas samtidigt efter samma kriterier.
Det ar ingen latt uppgift for skolan att 16sa denna paradox. Aven Ahlberg (2007) menar att
skolan inrymmer flera paradoxer.

Darfor tror jag att vi maste tanka brett och inte mala upp specialpedagogisk verksamhet i svart
eller vitt. Jag menar att det specialpedagogiska féltet behdver ge verktyg for hur vi, dels kan
forsta de for tidigt fodda barnens behov av stod utifran deras egna forutsattningar, saval
medicinska, psykologiska och sociala, dels hur vi kan vidareutveckla pedagogiken i skolan for
att den skall passa dessa elever. Vi maste kunna ge de for tidigt fodda barnen det de behdver
inom ramen for den ordinarie undervisningen i sa stor utstrackning som majligt. Om vi tanker
att individer sasom for tidigt fodda barn skall atgardas och lyftas ut ur klassrummet for att fa
sarskilt stod i en liten grupp, sa finns det en risk att dessa barn kanner sig utpekade sasom
avvikande och att de tappar tron pa sig sjdlva, med en dalig sjalvkansla som foljd. Samtidigt
kan vi inte blunda for att de for tidigt fodda barnen har svarigheter som vi maste ha kunskap
om, sa att vi kan tillrattalagga undervisningen sa att de har barnen far mojlighet att utvecklas
efter basta formaga. Det kraver dkade kunskaper och en noggrann kartlaggning av de for
tidigt fodda barnens forutsattningar och behov, samt att vi vet hur vi skall bemdta dessa barn.
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Bilaga 2. Intervjuguide

Bakgrund
— Kan du beratta lite kort om ditt barns tid ifran fodelsen fram till skolstart?

Barnets svarigheter

— Kan du beskriva hur ditt barn har det i skolan idag?

— Hur ser ditt barns sociala utveckling och svarigheter ut?

— Hur ser ditt barns kunskapsutveckling och svarigheter ut?

Utredningar och eventuell diagnos av betydelse for skolgangen

— Vilka utredningar har gjort infor skolstarten eller under ditt barns skoltid?
— Vad har dessa utredningar visat?

— Har ditt barn fatt ndgon diagnos?

Barnets situation i skolan

— Har ditt barn fatt nagot sarskilt stod i skolan och i sa fall pa vilket satt?

— Har ditt barn ett atgardsprogram och i sa fall, vad innehaller det och hur har det anvénts?

Foraldrars agerande gentemot skolan
— Hur har du som férélder agerat for att skolan skall tillgodose ditt barns behov?

Bemdtande ifran skolpersonal

— Hur har skolans bemgtande gentemot dig och ditt barn varit?

— Hur upplever du att skolans kunskap om prematura barn ar?

— Hur n6jd ar du med ditt barns skolgang hitintills?

Barnets framtid

— Hur ténker du att ditt barn skall klara resten av sin grundskoletid?

— Hur tror du att ditt barn kommer att klara kraven i gymnasiet, ev. eftergymnasiala studier?

Glomt nagot?
— Ar det nagot som du skulle vilja tillagga som jag eventuellt inte har fragat om?
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