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Forordet har en kort presentasjon av foreningen, 
kartleggingen, noen funn og noen råd.

Foreningen for Muskelsyke (FFM) er en inte-
resseorganisasjon som representerer over 50 
nevromuskulære diagnoser, også kalt muskel-
sykdommer. Muskelsvekkelsene kan være merk-
bare fra fødselen, eller oppstå i barne- eller ung-
domsårene. Noen vil først merke muskelsvekker 
i voksen alder. Ulike diagnoser rammer ulike 
muskelgrupper og enkelte kan gi kognitiv svikt. 
Noen personer har stort behov for hjelpemidler 
og assistanse til alle gjøremål. Andre har knapt 
synlig svekket muskulatur. Diagnosene har som 
fellesnevner at de er sjeldne, medfødte og ikke 
kan kureres.

Det har vært gjort lite for å undersøke hvordan 
barn med nevromuskulære sykdommer har det i 
grunnskolen. Foreningen har hørt mange histo-
rier om at foreldre har kjempet for at barna skal 
få en best mulig skolehverdag. Vi mente derfor 
det var viktig å kartlegge hvordan det er nå. 

Hvordan er den fysiske tilgjengeligheten  
i skolene?
Hvordan er det med assistanse i timene og 
i friminuttene?
Er dagene for travle dager for elever med  
nedsatt kraft i armer og ben?

Fordi de fleste barna med muskelsykdommer 
har fysiske funksjonsnedsettelser valgte vi å 
gjennomføre kartlegging i forhold til fysisk til-
rettelegging. Dermed vil resultatene også være 
relevante for barn med andre fysiske funksjons-
nedsettelser. 

Kartleggingen gir informasjon om det som fun-
gerer bra og det som må bli bedre. Den viser at 
foreldrenes frykt for at ting kunne vært så mye 
dårligere, gjør at de er fornøyde med løsninger 
under det de har krav på. Vi mener det er uro-
vekkende. 

Kartleggingsprosjektet vil være nyttig for alle 
som har interesse av å legge til rette for en best 
mulig skole. Det kan være foreldre, lærere og 
FFM, men i hovedsak henvender rapporten seg 
til beslutningstakere.

Godt tilrettelagte skoler og undervisning er vik-
tig. Dette heftet peker på områder vi og alle må 
jobbe for å bedre. 

FFM ønsker å rette en spesiell takk til alle 
som deltok i spørreundersøkelsen og i dybde- 
intervjuene.

Forord
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• Elever med ”usynlige funksjonsnedsettelser” sliter ofte mest.
Gi elevene nødvendig tilrettelegging og riktig assistanse.

• Elevene i undersøkelsen trives på skolen. 
Sosial integrering må være en vedvarende prosess.
Eleven må ha ansvarsgruppe for best å ivareta helheten.

• Grensen mellom pedagogiske og tekniske hjelpemidler må klargjøres. 
Spesielt gjelder det for it-materiell.

• Assistenter i skoletiden blir i undersøkelsen satt mest pris på.
Ordningen må styrkes slik at elevene kan bruke sin energi på å lære fagene.

• SFO må bli bedre tilrettelagt.
Tilrettelegging er nødvendige tiltak for integrering i lek og læring.
SFO skal ikke brukes til ”oppbevaring” av barn som er for gamle for tilbudet.

• Skoletaxitilbudet må bli bedre.
Elevene må kunne ta med en venn.
Elevene må kunne bli kjørt til en venn. 
Elevene må få nødvendig assistanse av sjåføren.

Fleksibiliteten må være slik at foreldrene kan være i 100% arbeid.

Vi ser behov for å økt informasjon om hvilke 
utfordringer barn med fysiske funksjonsnedset-
telser har på og i tilknytning til skolen. I svarene 
fra spørreundersøkelsen fant vi at familiene inn-
ledningsvis fremstår som fornøyde, selv om de 
melder om ganske mye som ikke er slik det skal 
være. «Vi er fornøyde fordi vi vet at det kunne 
vært så mye verre.» var et av svarene. Det kan 
virke som om skrekkeksemplene ikke lenger er 
så utbredt, men fornøydheten kan også ha en 
sammenheng med hvem som har svart.

De gode erfaringene som fremkommer i kart-
leggingen, mener vi skyldes foreldre, lærere og 
organisasjoners kamp for en bedre skole. Det 
er fremdeles mye som må gjøres og fokuset må 
være full integrering og likestilling. Dybdeinte-
rvjuene forteller at det er et godt stykke igjen.

Barn har lovfestede rettigheter. Det må bety at 
rettighetene skal innfris helt - ikke delvis.

I tillegg til å kartlegge hvordan skolehverdagen 
er for barn med muskelsykdommer i grunnsko-
len, har prosjektet også brukt informasjonen til å 
komme med noen praktiske råd. Rådene er først 
og fremst rettet mot beslutningstakere i politik-
ken og i det offentlige, men de kan også være 
nyttige for lærere, foreldre, ansvarsgrupper og 
andre.

Rådene mener vi er relevante for barn med fy-
siske funksjonshemninger generelt, men spesielt 
for dem som er utsatt for fatigue. Det viser seg at 
mange fort blir veldig slitne av alle enkelthand-
lingene som må utføres i løpet av dagen. Dette 
kan gå hardt utover evnen til å lære og å sosiali-
sere seg i skolen.

Vi anbefaler selvsagt å lese hele rapporten. Der 
finner du rådene sammen med de funnene som 
ligger til grunn. Her presenterer vi en kort opp-
summering av de viktigste funnene og rådene.

FFMs funn og råd:

Funn og råd

Tilbake til innholdsoversikt
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Muskelsyke har i all hovedsak fysiske funksjons-
nedsettelser, ikke kognitive eller psykiske funks-
jonsnedsettelser. Mange av de fysiske utfordrin-
gene muskelsyke barn blir utsatt for i skolen vil 
derfor være relevante for andre skolebarn med 
fysiske funksjonsnedsettelser. Noe av det som 
særtegner muskelsykdommer er hvordan man 
lett kan bli forferdelig sliten, slik at man må 
planlegge spesielt for å unngå at barnet blir for 

slitent til å få med seg undervisningen og det so-
siale i skolen. Dette er ikke unikt for de muskel-
syke, og finnes blant annet hos mange barn med 
cerebral parese. Det meste i denne rapporten 
gjelder også for grunnskolebarn som har fysiske 
funksjonsnedsettelser men ikke kognitive eller 
psykiske funksjonsnedsettelser, spesielt de som 
er utsatt for fatigue. 

Lover og forskrifter inneholder mye om hvilke 
rettigheter barn har i grunnskolen. Det viktige 
er å huske at muskelsyke barn og andre funk-
sjonshemmede barn har akkurat de samme ret-
tighetene som andre barn. Det sentrale er altså 
hva barn generelt har krav på i skolen. I tillegg 

finnes det egne lover for barn med spesielle be-
hov og regler for hvordan man skal gå frem om 
man ønsker å klage på noe.  Lovverket er ofte 
det som må endres, hvis det er noe vi opplever at 
ikke fungerer i skolen.

Hvorfor dette er relevant også for andre?

Relevante lover

Foreningen for muskelsyke representerer 56 for-
skjellige nevromuskulære diagnoser. Alle diag-
nosene er sjeldne og kunnskap om dem er lite 
utbredt. Sykdommene fører til muskelsvekkelser 
og funksjonstap, men det er store variasjoner 
både mellom diagnosene og mellom personer 
med samme diagnose. Noen har lette gangvan-
sker og blir lett veldig slitne. Det kalles fatigue, 
utmattelse kan kanskje være et godt norsk ord. 
. Andre har så store muskelsvekkelser at de er 
avhengige av assistanse hele døgnet, elektrisk 
rullestol og respirator. De fleste diagnosene er 
progredierende, det vil si at de blir mer alvorlige 
med tiden. Det er også slik at de er vanskelige å 
diagnostisere.  I de fleste tilfeller medfører ikke 
de nevromuskulære diagnosene noen kognitiv 
svikt, men å leve med en sykdom som er pro-
gredierende og som medfører at en blir forferde-
lig sliten, kan påvirke læringsevnen. Om barnet 
ofte må til behandling, eller utredning, kan dette 
også medføre fravær som går utover muligheten 
til å lære på lik linje med andre barn. 

De fleste nevromuskulære sykdommer er gene-
tiske, og mange av dem er arvelige. Noen kom-
mer til syne tidlig. Mange muskelsykdommer 

kommer likevel først til syne i ungdomsårene. I 
den tiden der jevnaldrende utvikler nye fysiske 
ferdigheter og mestringsfølelse, opplever mange 
muskelsyke tvert i mot at de ikke lenger mes-
trer det de mestret før. Dette kan medføre større 
usikkerhet i en fase av livet der de fleste barn og 
ungdom er usikre på seg selv. Om det i tillegg 
tar tid å få stilt riktig diagnose blir det ikke let-
tere. Fordi muskelsykdommen kommer gradvis, 
kan det være vanskelig både for den muskelsyke 
og for omgivelsen å skjønne det reelle omfanget 
av funksjonstapet. Enkelte barn er i stand til å 
gjennomføre det meste andre barn gjør, bare de 
legger litt ekstra innsats i det. Problemet er bare 
at noen få enkle, fysiske oppgaver kan være så 
slitsomme at barnet bruker opp kreftene sine, 
og ikke har noe igjen til læringen. Kanskje går 
det til og med utover overskuddet til å sosiali-
sere og bli inkludert blant de andre elevene.  Det 
krever altså en veldig bevisst oppfølging for at 
muskelsyke ikke skal risikere å falle utenfor, og 
den må revurderes jevnlig for å holde tritt med 
sykdommen. Tilrettelegging tar ofte lang tid, så 
tiltakene bør forberedes i god tid før de er bren-
nende nødvendige.

Hva er muskelsykdommer?

1. Innledning

Tilbake til innholdsoversikt
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Når vi leser og tolker paragrafene i et brukerper-
spektiv får vi inntrykk av at det er forskrift- og 
lovfestet så mange rettigheter og gode hensikter 
at det nesten er rart at noen kan oppleve at en 
skole ikke er fysisk og pedagogisk tilrettelagt. 
Opplæringsloven bestemmer blant annet at alle 
barn har rett til opplæring tilpasset sine egne 
evner og forutsetninger (Opplæringslova § § 
7-3 og 7-4). Dette gjelder selvfølgelig  for funk-
sjonshemmede barn. De har også rett til å gå på
den skolen som ligger nærmest eller den skolen
i nærmiljøet som de sokner til (opplæringslova
§ 8-1).

Loven sier rett ut at skolen skal innredes slik at 
det tas hensyn til de elevene som har funksjons-
hemninger. I og med at loven ikke spesifiserer 
nøyaktig hvor mye hensyn man skal ta til funk-
sjonshemninger, og det ikke alltid er slik at alt 
som bør gjennomføres blir gjennomført med en 
gang, finnes det også en henvisning til at skolen 
plikter å følge reglene om enkeltvedtak i forvalt-
ningsloven (opplæringslova § 9a-2). Om en elev, 
foreldre, et råd eller utvalg ber om fysisk tilret-
telegging av skolen, så plikter skolen å behandle 
forespørselen snarest mulig og etter alle saksbe-
handlingsregler.

Elever har krav på tilrettelagt undervisning etter 
§ 5-1, når det ordinære undervisningstilbudet
ikke fungerer tilfredsstillende, og både kommu-

nen og fylkeskommunen plikter å ha en pedago-
gisk psykologisk tjeneste som skal hjelpe skolen i 
arbeidet med å legge undervisningen til rette for 
elever med særlige behov (§ 5-6). 

Hvis grunnskolen likevel ikke fungerer, så finnes 
det regler for å klage. Det er fylkesmannen som 
er ansvarlig for å følge opp at kommunene og 
fylkeskommunene oppfyller de pliktene de de er 
pålagt i eller i medhold av opplæringsloven. 

For mange barn og foreldre er ikke rettighetene 
i opplæringsloven en selvfølge. Rektorer kan 
oppleves som mer tro mot kommuneledelsen 
og gjennomføring av nedskjæringer i skolebud-
sjetter enn mot skolens lovpålagte oppgaver i 
opplæringsloven. De enkleste eksemplene på 
at ikke alt er som det bør være er når elever må 
utsette skolestarten på grunn av manglende rul-
lestolramper, heiser og toaletter på nærskolen.Vi 
har møtt elever som ikke kan delta i tradisjonell 
kroppsøving, og i tillegg opplever å få dårlig ka-
rakter fordi de bruker rullestol.  Ikke alle elevene 
kan være med på aktiviteter utenfor skolen fordi 
skolen ikke oppfyller loven om at skoleturer skal 
være for hele klassen. Da er både opplæringslo-
ven, forvaltningsloven og fylkesmannen viktige 
for både elever, foreldre, lærere og andre som 
ønsker å se til at barnet får det han eller hun har 
krav på.

Lov om grunnskolen og den vidaregåande opplæringa (opplæringslova) 

Tilbake til innholdsoversikt
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Universell utforming er, pr desember 2014, om-
talt i 8 lover og 22 forskrifter. Den viktigste av 
disse er Lov om forbud mot diskriminering på 
grunn av nedsatt funksjonsevne, også kalt dis-
kriminerings og tilgjengelighetsloven. Den fast-
slår ganske enkelt at diskriminering på grunn av 
nedsatt funksjonsevne er forbudt. Loven gjel-
der både faktisk funksjonsevne og antatt funk-
sjonsevne, tidligere og fremtidig funksjonsevne. 
Loven beskytter ikke bare den som har nedsatt 
funksjonsevne, den beskytter også personer 
med tilknytning til den som har nedsatt funk-
sjonsevne mot diskriminering på grunn av den 
nedsatte funksjonsevnen. Det vil for eksempel si 
at foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne 
ikke kan diskrimineres i sammenheng med at de 
har barn med nedsatt funksjonsevne.

I tillegg til de rettighetene som allerede finnes i 
opplæringsloven, så fastslår diskriminerings og 
tilgjengelighetsloven at “elever og studenter med 
nedsatt funksjonsevne ved skole- og utdannings-
institusjoner har rett til egnet individuell tilret-

telegging av lærested, undervisning, læremidler 
og eksamen for å sikre likeverdige opplærings- og 
utdanningsmuligheter.” (diskriminerings- og til-
gjengelighetsloven §17.) 

Arbeidet for å få en diskriminerings- og tilgjen-
gelighetslov har røtter i kampen for like retter for 
fattig og rik, mellom religioner, kjønn og raser. I 
Sør Afrika og USA var det for eksempel slik at 
afrikanere ikke hadde tilgang til alle transport-
midler, skoler og toaletter. I Norge i dag er heller 
ikke alle skolebusser, skoler og toaletter for alle, 
så lenge ikke alle er tilrettelagt for rullestol. Dette 
medfører at noen barn segregeres med egen taxi 
til skolen eller at foreldrene må kjøre selv. Ikke 
alle får gått på do på skolen når det ikke finnes 
fungerende handicaptoalett, eller det ikke finnes 
assistent som kan hjelpe barnet med å gå på do.  
Heller ikke alle får vært med på skoleavslutning, 
for eksempel fordi det ikke finnes heis. Også rul-
lestolbrukende foreldre til funksjonsfriske barn, 
kan oppleve å ikke få delta på lik linje som andre 
foreldre på skolen.

Lov om forbud mot diskriminering på grunn av nedsatt funksjonsevne 
(diskriminerings- og tilgjengelighetsloven)

Tilbake til innholdsoversikt
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Hovedtemaet i dette kapittelet er de funnene 
som ble gjort i kartleggingsprosjektet. Kartleg-
gingen vi skal presentere her bygger på to innle-
dende kvantitative studier og en kvalitativ studie 
basert på dybdeintervjuene.  Det var ønskelig å 
begynne med en kvantitativ undersøkelse, slik at 

det var mulig å si noe mer generelt om hvordan 
muskelsyke har det, ikke bare detaljer fra skole-
hverdagen for et mindre antall. Likefullt var det 
viktig med dybdeintervjuer for å avdekke de-
taljer som ikke kommer frem i en kvantitativ 
undersøkelse. 

Forarbeid og metode 

Den kvantitative undersøkelselsen besto av to 
deler, med hver sin målgruppe. Målgruppene 
var henholdsvis foreldre til muskelsyke barn og 
barn som går i ungdomsskolen eller som nett-
opp hadde avsluttet ungdomsskolen.  Vi brukte 
medlemslistene til FFM og sendte ut spørreun-
dersøkelsen til relevante respondenter. I tillegg 
hjalp Nevromuskulært kompetansesenter til 
med å spre undersøkelsen til familier blant sine 
pasienter.

Årsaken til at vi valgte to respondentgrupper var 
for å gi bedre bredde i materialet. Vi antok at for-
eldrene til de yngste barna ville gi mer reliable 
svar enn barna selv. Vår erfaring er at foreldre 
ofte er de som kjemper kampen for barna, og at 
de yngste i liten grad tar del i dette. Barn som går 
på ungdomsskolen eller videregående vil i større 
grad ha refleksjoner over sin egen situasjon og 
opplevelse av den. Det var derfor viktig for oss 
å få disse refleksjonene med i kartleggingsrap-
porten.  

De kvantitative undersøkelsene stilte i all ho-
vedsak de samme spørsmålene til både ung-
dommer og foreldre. Foreningen har 52 barn i 

riktig aldersgruppe. Vi har til svar fra 22 barn 
og 33 foreldre, til sammen 55 svar. Det er nok 
noen tilfeller der både barnet og foreldre har 
svart, men det er også slik at det i hovedsak er 
barn i ungdomsskolen som har svart selv, mens 
foreldre har svart for barn i barneskolen. 7% av 
foreldrene som har svart har barn som er fer-
dige med barneskolen. Av ungdommene som 
har svart selv, viser det seg at 17 % er gått over i 
videregående skole. Elever som nettopp har gått 
over i videregående skole er oppdatert på hvor-
dan forholdene er i grunnskolen. Uansett betyr 
det at vi har fått svar fra, eller på vegne av, en 
rimelig stor andel av de muskelsyke barna foren-
ingen har i grunnskolen. Det antas at det finnes 
rundt 400 barn og unge med muskelsykdommer 
i Norge (Jfr FFM sine hjemmesider). Av disse er 
selvfølgelig ikke alle i riktig alder for grunnsko-
len, og ikke alle er medlemmer i Foreningen for 
muskelsyke. I og med at personvernet gjør det 
vanskelig å finne intervjuobjekter utenfor egen 
medlemsmasse må antallet deltakere i undersø-
kelsen sies å være godt. Det må også tas høyde 
for at ikke alle respondentene har svart på alle 
spørsmålene.

Den kvalitative undersøkelsen er basert på dyb-
deintervjuer. Intervjuene har vært lagt opp etter 
samme struktur, men har vært gjennomført på 
veldig ulike vis. Dette har dels vært begrunnet 
av praktiske eller geografiske hensyn, men også 
i håp om å få problemstillingene belyst fra flere 
synsvinkler. Avhengig av egne ønsker har barna 
som har blitt intervjuet alene eller sammen med 
foreldre eller besteforeldre. Det har blitt gjen-

nomført intervjuer med bare en eller flere av 
foreldrene. Det har vært gjennomført intervjuer 
med hele familier inkludert søsken. Noen in-
tervjuer har vært gjennomført ansikt til ansikt, 
mens andre har vært gjennomført over telefon 
eller Skype.  De kvalitative intervjuene har gitt 
en helt annen dybde som utfyller tallene fra den 
kvalitative undersøkelsen.  Til sammen er det 
gjennomført 10 dybdeintervjuer. 

Kvantitativ undersøkelse

Dybdeintervjuer

2. Kartlegging

Tilbake til innholdsoversikt
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Det finnes en rekke tilretteleggingstiltak som 
kan hjelpe muskelsyke i skolen. Respondentene 
fikk mulighet til å gi tilbakemeldinger på en del 
av dem i den kvantitative studien. De gav også 
tilbakemeldinger om annen hjelp og tilpasning 

de har fått. Figuren under viser noen tilbakemel-
dinger på tilretteleggingstiltakene det ble spurt 
om. Her er svarene fra både barn og foreldre tatt 
med. Tallene som er oppgitt er oppgitt i prosent 
av svarene som kom inn.

Tilretteleggingstiltak

Samtlige av ungdommene i undersøkelsen opp-
gir at de får en eller flere former for tilretteleg-
ging. 75,86 % av foreldrene har barn som får 
tilpassing. Det henger jo ikke helt sammen, og 
vi har ingen sikre forklaringer på avviket. Det 
er godt mulig at barna selv i større grad merker 
at noe blir tilrettelagt for dem. I og med at de 
nevromuskulære diagnosene er progredierende, 
kan selvsagt noe av forklaringen også ligge i at 
de eldre ungdommene har større behov for til-

rettelegging, mens foreldrene også svarer på 
vegne av yngre barn.   

I de kvantitative intervjuene fikk vi mer 
dyptpløyende informasjon om hva som fungerte 
godt og dårlig med de forskjellige formene for 
tilrettelegging. De sentrale elementene herfra 
kommer vi tilbake til i neste kapittel som hand-
ler om hvilke funn vi gjorde i undersøkelsen. 

Både i den kvantitative undersøkelsen og i dyb-
deintervjuene fikk respondentene mulighet til 

å fortelle om flere typer tilrettelegging. Her er 
noen andre viktige tilretteleggingstiltak: 

• universell utforming av skolen, ramper, heis, døråpnere
• heve-senkepult
• spesialtilpasset stol
• ståskall
• doble sett med skolebøker for at barnet skal slippe å bære tungt
• sykkel eller lignende til å forflytte seg i friminuttene
• hjelp med å organisere inkluderende lek i friminuttene

Tilretteleggingstiltak i prosent

Pensumreduksjon

Spesialundervisning

Assistent

Hjelp til å komme ut i friminuttene

Tilrettelagt kroppsøving

Tilrettelegging i sløyd

Egen tid til hvile

Redusert antall fag

Enkelte fag uten karakterer

Lærerassistent

Individuell opplæringsplan, IOP

Blir tatt med til råds

Tilpassede utflukter

Transport til og fra skole

Egen ansvarsgruppe

Får bruke pc i stedet for håndskrift

Fungerer godt

18,52

29,63

81,48

62,97

59,26

23,08

40,74

30,76

32

24

61,54

25

57,14

71,42

72

61,54

Fungerer dårlig

3,7

0

0

3,7

14,81

11,53

7,41

3,85

0

4

11,54

66,66

25

14,29

4

7,69

Får ikke

7,41

0

0

0

7,41

0

0

3,85

4

4

0

4,17

10,72

3,57

0

7,69

Har ikke

70,37

70,37

18,52

33,33

18,52

65,39

51,85

61,54

64

68

26,92

4,17

7,14

10,72

24

23,08
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Nærskole og vanlige klasser

Trivsel i skolen

Hvordan trives barnet i skolen?

Et positivt funn er at nesten alle barna med mus-
kelsykdommer ser ut til å gå i en vanlig klasse. 
Selv der de går i forsterket skole går de i en klasse 
i den «vanlige» delen av skolen. Ingen av ung-
dommene i undersøkelsen går i noe annet enn 
vanlig skole, og bare 6,67% av de voksne har 
barn i forsterket skole. Dette oppfatter vi som 
både godt og riktig. En fysisk funksjonshemning 
skal ikke hindre et barn i delta i undervisningen 
med funksjonsfriske barn. Så godt som alle bar-
na som går i vanlig klasse har også det meste av 
undervisningen sammen med klassen. Dette er 
veldig viktig, sett i lys av for eksempel John Erik 

Finnvold  sin studie LANGT IGJEN? som viser 
at barn i vanlig klasse som får mer enn halvpar-
ten av undervisningen sin utenfor klassen, er de 
barna som trives aller dårligst i skolen. 
Christian Wendelborg viser mye det samme i 
rapporten BARRIERER MOT DELTAKELSE og 
viser også til hvordan dette har betydning for at 
barnet blir inkludert sosialt, både på skolen og 
på fritiden. «Barn med funksjonshemning som 
går i vanlig klasse deltar mindre i sosiale aktivi-
teter på fritiden, dersom de får mye spesialunder-
visning og derigjennom blir tatt mye ut av klassen 
hvor de andre barna er.». 

Både fra pressen og fra henvendelser til FFM har 
vi sett skrekkeksempler på hvordan funksjon-
hemmede kan ha det i skolen. Heldigvis viser 
det seg, både i den kvantitative undersøkelsen og 
i dybdeintervjuene at skrekkhistoriene ikke dan-
ner noe dekkende bilde av hvordan muskelsyke 
barn har det i skolen.  Tilbakemeldingene fra 
både barn og foreldre angående barnas trivsel 

i skolen er slettes ikke ille. Det er faktisk ingen 
som har svart at barnet trives svært dårlig i sko-
len. Bare 6,67% av foreldrene har svart at barnet 
trives dårlig i skolen, mot 12,5 % av ungdoms-
skoleelevene som har svart selv. 

Grafen under viser hvordan foreldrene vurderer 
barnas trivsel i skolen:

100%

Svært godt Godt Passe Dårlig Svært dårlig

80%

60%

40%

20%

0%
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Hvordan trives du i skolen?

Hvor fornøyd er du med skoletilbudet:

Vi ser i figurene over at foreldrene er mer posi-
tive til hvordan barna deres trives i skolen, enn 
svarene vi har fra barn som har svart selv. Det 
kan selvsagt ha å gjøre med hvem som best kjen-
ner hvor skoen klemmer. En del av forklaringen 
kan ligge i det at foreldrene stort sett har svart 
for sine barn i barneskolen, mens de ungdom-
mene som har svart selv, går i ungdomsskolen. 
Ungdomsskolen er en vanskelig tid for mange, 
så forskjellen kan ha vel så mye med hvilken fase 
i livet ungdommene er i. Uansett er det godt å 

se at det er få som faller fullstendig gjennom, 
og at det er såpass mange som er rimelig godt 
fornøyde. Dette er da også i enda større grad 
tilfellet i dybdeintervjuene som er gjennomført. 
Barna trives stort sett rimelig godt. I tillegg viser 
både tallene og intervjuene at de spurte er rime-
lig godt fornøyde med skoletilbudet. Bare 3,33% 
har svart at de er dårlig fornøyde med skoletil-
budet, og hele 66,7% er enten godt eller svært 
godt fornøyde. 

100%

Svært godt Godt Passe Dårlig Svært dårlig

80%

60%

40%

20%

0%

100%

Svært godt Godt Passe Dårlig Svært dårlig

80%

60%

40%

20%

0%

Den følgende grafen viser hvordan barna i ungdomsskolealder vurderer sin egen trivsel i skolen:
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Hadde kartleggingen stoppet med den kvantita-
tive studien, så hadde det hele sett overraskende 
bra ut. Dessverre kom det fram en del i dybdein-
tervjuene som nyanserer bildet. 

«Dette høres gjerne ut som en solskinnshistorie 
men det er det egentlig ikke.» fortalte ei jente.  
«Den største grunnen til at det var en god dia-
log imellom mine foreldre og skolen er at de var 
hele tiden i forkant med informasjon og de var 
hele tiden sterk og klar på at dialogen måtte være 
på plass.  Og det igjen tilskriver jeg min fars bak-
grunn.  Han sørget for at rette vedkommende fikk 
beskjed om det gjaldt positiv eller negativ infor-
masjon.  Han var ikke redd for og uanmeldt duk-

ke opp på skolen hvis det var noen som det måtte 
snakkes med.  Dette var med å gi meg trygghet og 
ro i skole dagen.»

Mye tyder på at mange er fornøyde fordi de også 
har et inntrykk av skrekkbildet av skolen fortsatt 
er utbredt. Om vi klarer å nyansere bildet, tør 
kanskje både barna og foreldrene å ønske mer, 
og kanskje til og med alt de har krav på. “Dere sa 
innledningsvis at dere egentlig var veldig fornøy-
de. Med alt dere har lagt til, så var dere kanskje 
ikke så fornøyde likevel?”  “Vi er veldig fornøyde, 
men kanskje mest fordi vi vet at det kunne vært 
mye verre.” 

Langt fra alle har en synlig funksjonsnedsettelse: 
17,% av foreldrene og 29% av ungdommene har 
svart at de har funksjonsnedsettelser som ikke 
vises. Målt opp mot avgitte svar, gir det 26% med 
«usynlige» funksjonsnedsettelser.

Det er lett å forestille seg at problemene i skolen 
er proposjonale med graden av funksjonshem-
ning. Ved å se på de enkelte besvarelsene  helhet-

lig kommer det likevel frem et annet mønster. 
Det er et gjennomgående funn at det faktisk er 
de sterkeste barna som har størst problemer, de 
som er i stand til å gå, og som derfor fremstår 
som mer funksjonsfriske enn de er. Det er disse 

som oftest blir for slitne til å få med seg under-
visningen. Det er oftest disse barna som ikke blir 
tatt med til råd om hva de trenger av hjelp.

De «usynlig funksjonshemmede» sliter ofte mest 

Funksjonsnedsettelse?

  Ja

  Ja, men det vises ikke
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Hele 19 % av de voksne og 25% av barna hevder 
at de ikke blir spurt om hvilken tilrettelegging 
barnet trenger. I tillegg har hele 31 % av forel-
drene og 38 % av ungdommene svart at de ble 
spurt da skolen fikk vite om diagnosen. Det be-
tyr at under halvparten har svart at de blir spurt 
til råds en gang i året eller oftere. Grafen over 
viser svarene fra foreldre og barn samlet.  Det 
viste seg også helt klart at det var de barna som 
var mest funksjonsdyktige som sjeldnest ble tatt 
med til råd. 

Med tanke på at de nevromusklulære sykdom-
mene oftest er progressive, så er det faktisk ek-
stra viktig med en jevnlig oppfølging av akku-
rat disse barnas behov. Vi ser også at det barnet 
som trivdes aller dårligst, var dårligst integrert 
og hadde størst problemer med skolen i hele un-
dersøkelsen var et barn som er i stand til å gå og 
fremstå som nesten normal. Vi ser også at det 
stort sett er disse barna som har ønsket seg for-
skjellige typer tilrettelegging uten å få dem. Det 
at et barn teknisk sett er i stand til å gjøre noe 
selv bør ikke være avgjørende, om det går utover 
barnets mulighet til å få en god skolegang og få 
med seg undervisningen. 
«Totalt sett, så er vi veldig fornøyd med skolen alt-
så, med læreren og assistent og alt. Det har vært 
noen frustrasjoner, men vi føler at vi blir tatt på 
alvor. Når vi tar kontakt, så tar de oss på alvor. 
Men innimellom tenker vi at de burde vært litt 
mer i forkant. At det der burde de ha visst. At de 
av og til ikke forstår diagnosen helt ut fordi han 
går selv, og klarer så mye. At de ikke helt skjønner 
konsekvensen av det de gjør.» 

Dette gjelder altså ikke bare de nevnte 17% til 
29% som ikke har noen synlig funksjonsnedset-
telse. Selv når det er synlig, er det lett å overse 
hvor sliten eleven blir. En del av problemet et 
selvfølgelig at barn som kan klare seg uten fy-
siske hjelpemidler som for eksempel en rullestol 
ofte vil strekke seg veldig langt for å fremstå som 
«normale». Derfor ser vi eksempler på barn som 
bruker rullestolen hele tiden når de er sammen 
med andre muskelsyke, men som aldri vil finne 
på å bruke en rullestol eller krykker på skolen.  
På skolen fokuseres alt av krefter på å være «nor-
mal».  «Når han er sammen med andre funksjons-
hemmede, for eksempel på Frambu, Beitostølen 
eller Musholm, bruker han den elektriske rullesto-
len hele tiden. På skolen nekter han å bruke den 
i det hele tatt. Der skal han være som de andre.» 
Det er helt klart flere foreldre som er bekym-
ret for at barna deres bruker opp kreftene sine 
på «feil måte...» Familien vil gjerne at han skal 
bruke rullestolen mer. «Han blir sliten, og begyn-
ner å falle og greier. Og det er det vi er redde for. 
At han skal slå seg og brekke beina.»  Motviljen 
mot å bruke rullestol foran medelevene er altså 
en bekymring for flere foreldre, både av hensyn 
til sikkerheten og det å ta vare på kreftene.  «Vi 
har gjerne villet at han skulle bruke rullestolen litt 
mer, men han har ikke sett nytten av det selv. Det 
er klart at det er en bekymring at han bruker opp 
energien sin på å gå, og ikke på…, men det går 
nå forholdsvis bra etter hvert. Men det har vært 
bekymringer rundt det. Sliten hjem fra skolen og 
sånn.»

Hvor ofte blir du tatt med på råd?

32 %

én gang i 
måneden

nei, blir ikke tatt 
med til råds

oftere enn én 
gang i måneden

én gang i året da skolen fikk  
vite om diagn.

9 %
12 %

21 %

26 %
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En annen mor sier: «Og når han kommer hjem, 
hvem er det det går ut over da? Det er jo oss det. 
At han blir sur og grinete. Da blir det jo ikke noe 
koselig stemning hjemme hel-
ler.» Vi har også tilbakemel-
dinger om hvor hvilken let-
telse det har vært for enkelte 
når de endelig har valgt å 
bruke hjelpemidlene for det 
de er verd. Men det er ikke 
lett å ta den avgjørelsen for et 
barn som ønsker å være som 
alle andre. Det kan ta tid å finne sin plass, og det 
er en erfaring enkelte må gjøre selv. 

«Hovedutfordringen  for muskelsyke i skolen tror 
jeg er å akseptere muskelsykdommen. Det ligger i 
en selv, å akseptere den. Det er noe man kan slite 

med hele livet. Når man først 
liksom kan si det, så er det så 
mye lettere.» 

Hovedpoenget er at jo mer 
normalt barnet fremstår, jo 
viktigere ser det ut til å være 
med en god ansvarsgruppe, 
jevnlig oppfølging og energi-

bevarende tiltak som skoletaxi, dobbelt sett med 
skolebøker, assistent og lignende. 

Ordningen med assistenter i skoletiden er uvur-
derlig. Det er både et av de vanligste tilbudene 
om tilrettelegging, et av de mest populære og 
et av de nyttigste, men bare deler av tiden. 81% 
av respondentene har assistent som en del av 
tilretteleggingen, og på tross av at vi ser en del 
problemer, så er det ingen som har svart at det 
fungerer direkte dårlig. I dybdeintervjuene kom 
det fram mer enn nok som ikke fungerer som 
det skal. Det hindrer ikke ordningen i å være et 
av de viktigste tilretteleggingstiltakene, så det 
viktige blir å få orden på det som ikke fungerer 
enkelte steder. 

Barn med muskelsykdom kan trenge assistanse 
med mye. Noen trenger hjelp med å komme seg 
fra skoletaxi og inn på skolen. Enkelte trenger 
hjelp med å få på seg klærne sine, slik at de kan 
klare å komme seg ut i løpet av friminuttene. 
Noen trenger hjelp med å få med seg bøker, el-
ler å komme seg fra klasserom til klasserom, el-
ler til for eksempel gymsalen. Praktiske fag som 
sløyd, skolekjøkken eller noe så enkelt som å 
skrive kan kreve assistanse.  I enkelte tilfeller er 
det assistenter som har hjulpet barn med noe så 
viktig som å få til lek i friminuttene der barnet 
kan være med. «Det er i det hele tatt ganske mye 
som må skje i løpet av dagen. Han må ha hjelp 
til forflytning, til å hente ting ut av sekken, til å 
sitte riktig i stolen.» Det er helt klart at assistenter 
i mange tilfeller er helt nødvendige for at barn 

med fysiske funksjonshemninger skal kunne gå 
på skolen. Selv der det ikke kan være helt åpen-
bart at barnet trenger assistanse, kan det hende 
at assistanse er det som skal til for at barnet ikke 
skal bli for utslitt til å få med seg undervisnin-
gen. Så er det da også den tilretteleggingen som 
får klart best tilbakemelding. Dessverre fungerer 
det fortsatt langt fra feilfritt «Stort sett har det 
vært veldig bra, men det har vært perioder der det 
har vært vanskelig å finne noen til å ta det ansva-
ret for de tingene som trengs å gjøre. For eksempel 
at han skal på do.» Slike tilfeller finne vi både der 
assistentene har for mange elever å se til, eller 
andre oppgaver, og i anledning sykemeldinger, 
men vi har også funnet tilfeller der det rett og 
slett har gått lange perioder uten at ansvaret fak-
tisk er fordelt. «Så var det plutselig et halvt år der 
det ikke var noen som hadde noe spesielt ansvar. 
Noen skulle bare gjøre det i løpet av dagen. Da falt 
det litt i fisk. Da måtte vi klage og mase litt på det, 
og nå er det litt klarere hvem som har ansvaret for 
det, da. De har utarbeidet slike planer som de ikke 
er så flinke til å krysse av på, men vi håper at det 
følges i løpet av dagen, at noen tar ansvar for det.» 
Det kan være vanskelig for et barn å be om hjelp 
til slikt bare for å bli sendt videre. Resultatet har 
i flere tilfeller blitt at barnet gir opp og gjør sitt 
beste for å holde seg hele dagen. De fleste vil nok 
kunne se for seg at det både kan føles uverdig og 
gå ut hardt ut over konsentrasjonsevnen. 

Assistenter

«Det å komme ut av skapet,  
det gjelder jo oss alle 

det. Vi har alle et skap.  
Det å ha en  

muskelsykdom er  
også et skap.»
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Hyppige utskiftinger av ufaglært personell kan 
også være medvirkende til litt manglende enga-
sjement fra enkelte assistenter. «Vi har klart å få 
til et opplegg med svømming på skolen, som skal 
være en gang i uka, men så spørs det jo hvor mo-
tivert assistentene i utgangspunktet er for å gjøre 
dette her.» Det kan nok også ha noe å si for hvor 
godt forberedt assistenten er. «For ofte så har de 
glemt badebuksa, eller ett eller annet skjer. Det er 
sånn femti prosent av gangene da. Dette er ano-
nymt, ikke sant? Du merker at de blir litt lei. Det 
er kanskje forståelig? «Jeg var så fryktelig trøtt i 
dag og…»»

Vi har rimelig jevne tilbakemeldinger om at når 
assistenter blir sykemeldt, havner ofte oppføl-
gingen av elever med spesielle behov bakerst i 
prioriteringsrekken. Dette gjelder både assistan-
se til undervisning, til å komme seg ut i frimi-
nuttene og noe så basalt som barn som ikke får 
gå på do i løpet av arbeidsdagen. Her er det vel-
dig stor forskjell på skolene. Enkelte skoler ser ut 
til å spekulere i spare penger 
på ikke å ta inn vikarer når 
assistenter er syke. I andre til-
feller har skolen sørget for at 
det finnes så mange som fire 
vikarer som har fått opplæ-
ring i behovene til det mus-
kelsyke barnet, for å hindre at slikt skal skje. På 
mange skoler er det også et problem at assisten-
tene byttes ofte, og at de får dårlig overlapping 
og opplæring. Her ser vi heldigvis at de yngste 
barna har best erfaringer, og at en del foreldre til 
litt eldre barn sier at dette var vanskeligere før, 
men at det har blitt bedre. «Vi har vært veldig 
fornøyd med ungdomsskolen, i hvert fall. Der har 
dem tilrettelagt med assistent og sånne ting. På 
barneskolen hadde han jo ofte fire fem assistenter 
i løpet av en uke, og måtte forholde seg til nye. 
Og de hadde sykefravær, og det ble aldri satt inn 
noen vikar da. For da skulle liksom læreren eller 
de snille medelevene hjelpe til. Det er jo ikke dem 
som skal hjelpe til. Vi har jo vedtak på at han skal 
ha hjelp!» Selvfølgelig kan det ha med bytte av 
skole å gjøre, men vi har flere slike tilfeller. «Nå 
har han én assistent. Han har så å si aldri vært 
borte på de to åra, og han kommer ut og møter 
ham. Det er to vidt forskjellige verdener. Fra bar-
neskolen til ungdomsskolen, så er det som natt og 
dag.» Det ser i hvert fall ut til at det går fremover, 
selv om det fortsatt er eksempler på at ikke alt er 
helt som det skal. 

De hyppige utskiftingene kan ha en sammen-
heng med at skolene ofte benytter seg av ufag-
lært og billig arbeidskraft, gjerne i reduserte stil-
lingsbrøker. Da blir det også stillinger det ikke 
alltid er veldig attraktivt å bli værende i. Om det 
blir stilt faglige krav og lønnet deretter, eller i 
det minste gitt større stillingsbrøker, så kan det 
hende at gjennomtrekken blir mindre. Det må 
også sørges for at det finnes tilgang til vikarer 
som har fått opplæring i barnets behov. Vi har 
sett eksempler på at skoler har så mange som fire 
vikarer som har fått slik opplæring for ett enkelt 
barn, så det er mulig. Siden det ser ut til at flere 
skoler spekulerer i å spare penger på å ikke hente 
inn vikarer ved assistenters sykdom, så bør det 
også gjøres klart at dette ikke er akseptabelt. Det 
å ha en tilstrekkelig pool med assistenter med 
opplæring i barnets behov vil også gjøre det let-
tere å få tilgang til vikarer ved sykdom.

Spesielt for barn som er funksjonsfriske nok til å 
klare de fleste oppgaver en og en, men som bru-

ker for mye av kreftene sine 
om de prøver å klare alt selv, 
er det viktig at det finnes as-
sistanse som er klar over 
problemstillingen. 

Vi ser også en trend med å 
plassere alle elevene med spesielle behov i sam-
me klasse. Da kan en assistent hjelpe flere barn. 
Det er ikke udelt positivt. Det kan selvfølgelig 
spare penger, men det hender også at det betyr 
at det enkelte barnet ikke får fullt så mye oppføl-
ging som han eller hun har behov for eller krav 
på, rett og slett fordi assistenten har for mange 
elever å fordele oppmerksomheten på. 

Alt i alt er det likevel en helt klart positiv utvik-
ling, og det er godt med eksempler på hvor godt 
det kan gjøres. Et eksempel er en 7 år gammel 
jente som har fått en assistent  som er hundre 
prosent dedikert til henne så lenge hun er på 
skolen. Skolen sørget også for at denne assisten-
ten stilte i barnehagen to dager i uka det siste 
halvåret av barnehagen, for å sikre Jenta en tryg-
gest mulig overgang til skolen. I tillegg finnes det 
fire vikarer, som kjenner jentas behov «og kan 
alt», om det skulle være behov for vikar. Den ene 
gangen de ikke fikk tak i vikar, ble det faktisk 
hentet inn en vikar for Klasseforstanderen. Da 
fikk vikaren stå for undervisningen, mens lære-
ren tok seg av jenta. «Vi har veldig lite å utsette på 

Mange barn synes 
det er for flaut å  

måtte mase på hjelp.
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skolen, sånn sett.» Enkelte dager har assistenten 
lengre arbeidsdag for å følge barnet på terapis-
vømming. Så godt kan det gjøres, så det er man-
ge skoler som fortsatt har noe å strekke seg etter. 
Det er verd å merke seg at jenta fra eksempelet 
ikke er bosatt i en kommune som går for å ha 
god økonomi. Når vi ser hvor langt enkelte sko-
ler strekker seg for å sikre et godt assistenttilbud, 
så bør det være desto mer klart for andre skoler 

at det faktisk ikke er greit å slurve eller å bruke 
assistenttilbudet som salderingspost. Uansett 
hvor takknemlige barna eller familiene er, så kan 
det ikke være greit at barn for eksempel ikke får 
gå på toalettet i løpet av skoledagen. 

Behov for forbedringer i forhold til assistenter 
kan kort oppsummeres slik:

Brukerstyrt personlig assistanse er i utgangs-
punktet ikke en del av skolen. Det er likevel slik 
at en del barn trenger og får brukerstyrt person-
lig assistanse utenfor skoletiden. Det er godt at 
tilbudet finnes, men vi ser at det kan være van-
skelig å få til gode overlappinger mellom sko-
lens assistenter og de brukerstyrte assistentene. 
Spesielt går dette ut over barnas muligheter til 
å sosialisere med andre barn etter skolen, i til-
legg til at det av og til kan medføre at foreldre 
får problemer til å få kabalen til å gå opp uten å 
gå ned i stillingsprosent og ta overlappingen selv. 
Siden det er litt på siden av det skoletilbudet, så 
begrenser vi oss til å vise til at det finnes andre 

måter å organisere tilbudet på, til beste for barn 
og familie. 

Nettopp for å unngå problemer i skillet mellom 
assistanse i skolen, har kommunen til ett av bar-
na sørget for en helhetlig assistanseordning som 
dekker både skole og fritid med de samme as-
sistentene. Dette gir barnet en større mulighet til 
å sosialisere med venner, både på skolen og etter 
skoletid. Ikke minst gjør ordningen det mulig 
for foreldrene å være i full jobb. Dette kan kreve 
både politisk og byråkratisk smidighet, men det 
lar seg altså gjøre. Familien det dreier seg om er 
veldig fornøyd. 

Muskelsyke barn kan ha behov for en rekke hjel-
pemidler.  Pedagogiske hjelpemidler er skolens 
ansvar, mens NAV har ansvaret for hjelpemid-
ler i dagliglivet, med hjemmel i folketrygdloven. 
Det høres enkelt ut, men kom tydelig frem i flere 
intervjuer at reglene tydeligvis er uklare nok 
til at det blir vanskelig for familiene å sørge for 
at barnet får hjelpemidler det er enighet om at 
barnet trenger. Her vil en klargjøring av regler 
og ansvar forhåpentligvis kunne hjelpe. Spesi-
elt gjelder dette It-utstyr, noe en rekke foreldre 
kunne fortelle om 

«Problemer med ansvarsfordeling når det gjelder 
nødvendig materiell. For eksempel da læreren 
hadde nevnt at han kunne trenge en iPad. Noe 
han blant annet trenger fordi han er for svak til 
å ha noen fungerende håndskrift. Da dette ble 
tatt opp på møte i guttens ansvarsgruppe «Da ble 
det bare stille. Alle kikket ned eller var stille. “Det 
må være nav sitt ansvar” ble det mumlet. “Tja, 
jo.” Det ble mumlet og dratt på det, og ingenting 
skjedde. Her var det tydelig at skolen mente at det 
var NAV sin oppgave å betale for en iPad. NAV på 
sin side mente at det måtte være skolens ansvar. 

Brukerstyrt personlig assistanse

Hjelpemidler fra Nav eller skolen

• Det er viktig for barnet å få den tryggheten som ligger i å måtte
forholde seg til færrest mulig assistenter.

• Stillingene som assistenter bør gjøres attraktive nok til at assistenter blir værende
i stillingene over tid. Faglige krav og tilsvarende lønn kan være viktige bidrag til det.

• Det må lages klare ansvarslister over hvem som til enhver tid har ansvaret for
de enkelte behovene barnet har krav på assistanse til.

• Det må finnes en tilstrekkelig stor pool med vikarer som er opplært i barnets behov.
• Ekstra tett oppfølging av barn med «usynlige» funksjonshemninger.

Tilbake til innholdsoversikt
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Her er en kort liste med hjelpemidler som er viktige for mange muskelsyke i skolen:

• Rullestol
• Sykkel, trehjulssykkel for de yngste
• Tilpasset stol
• Ståstativ/ståskall
• Heve senkepult
• Personheis
• Ramper
• Dobbelt sett med bøker
• Datautsyr tilpasset svake hender. For eksempel kan en joystickbasert mus

hjelpe mot skjelvende hender. Det finnes også tastatur som lar hendene
hvile, mens tastene ligger nede i hull.

Til slutt så jeg meg nødt til å skjære gjennom å si 
at “Vi ordner det selv.”» 

I dette tilfellet hadde heldigvis familien råd til å 
kjøpe iPad’en selv. Det samme skjedde da det ble 
klart at det var behov for en printer, så gutten 
kunne skrive ut oppgaver og lignende. Da endte 
familien opp med å kjøpe en trådløs skriver som 
kunne stå i klasserommet.
Dette var bare ett av flere tilfeller der Foreldrene 
har sett seg nødt til å betale selv for hjelpemidler 
som lærere har foreslått. Her ender man ofte opp 
med en rekkefølge der lærere eller ergoterapeu-
ter ser et behov, skoleledelsen mener at det er en 
utgift som NAV skal ta, NAV vil ikke ta den. Da 
har forsåvidt skolen et ansvar men det ender vel-
dig ofte med at de ikke har ressurser til å ta ut-
giften. «Kommunale kverner kverner uhyre lang-
somt. For å få montert en døråpner, for eksempel. 
Det tok jo kjempelang tid før det kom på plass, så 
han kunne åpne døra selv. Det samme med dør-
terskler, å få lagt noen overgangsordninger der, og 
å få inn de tingene man trenger av utstyr på sko-
len. Det går også på NAV. Skolen vil ha det, men 
har ikke budsjetter, og så sier NAV at skolen må 

betale. Så blir det ikke. Dert er ikke noen uklarhet 
om hvem som skal betale. NAV sier at det er solen 
som skal betale, men da synes ikke skolen at det er 
så nødvendig.» 

Akkurat når det gjelder IT-utstyr, så kommer 
dette ofte skeivt ut. Mange funksjonshemmede 
barn er avhengig av it-utstyr for å kunne skrive, 
det være seg en pc eller et nettbrett. Av og til 
trengs det spesialutstyr for at barnets svake hen-
der skal kunne bruke en pc, som for eksempel 
joystickbasert mus eller et hvileorientert tasta-
tur med hull ned til tastene. Her ser det ut til 
at grensen for hva NAV regner som et teknisk 
hjelpemiddel kan tolkes veldig strengt enkelte 
steder. Vi har en rekke eksempler på at det er 
enighet om at elever trenger it-utstyr, men ikke 
får det fordi NAV mener at det dreier seg om et 
pedagogisk hjelpemiddel. Det kan være tilråde-
lig å arbeide for en ny grensesetting. Hvis alle 
elevene i klassen skal ha samme hjelpemiddelet, 
så regnes det som et pedagogisk hjelpemiddel. 
Om det bare er barnet med funksjonshemning 
som skal ha dette hjelpemiddelet, så bør det reg-
nes som et teknisk hjelpemiddel. 

Tilbake til innholdsoversikt
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For mange funksjonshemmede barn er kroppsøving 
det verste faget. Det er ofte akkurat i dette faget det kom-
mer tydeligst frem at de ikke er helt som de andre. Nev-
romusklulære sykdommer er oftest progredierenede. 
Mens de andre barna i økende grad mestrer mer, mer-
ker de med muskelsykdom at det går den andre veien 
med deres egen mestring. Tilbakemeldingene sier at 
59,3% av familiene har gitt tilbakemelding om at tilret-
telagt kroppsøving fungerer godt. 14,8% melder at tilret-
telagt kroppsøving fungerer dårlig.  7,4% har ønsket seg 
tilrettelagt kroppsøving uten å få det.  

At så mange som 22% melder om at tilrettelagt 
kroppsøving fungerer dårlig, eller ikke blir til-
budt i det hele tatt er uakseptabelt. Dessuten 
tyder dybdeintervjuene på at tilstanden faktisk 
er enda verre.  Mange sliter med motivasjonen 
for å delta i kroppsøvingen, så om skolen synes 
det er vanskelig å organisere en god integre-
ring i kroppsøvingen, så slår mange lett til og er 
fornøyde med å få gjøre noe annet. Vi har for 
eksempel en 11 år gammel 
gutt som får noe tilpasning, 
men langt fra nok til at 
moren er fornøyd. De har 
noen aktiviteter der han 
kan være med, noen leker 
der det gjelder egne regler 
for ham. Dessverre er det 
langt fra alt som er tilpas-
set, og gutten får selv velge 
om han vil være med. Mo-
ren er redd for at det ofte er litt for greit å bare ta 
seg en pause. Hun synes også at det er merkelig 
hvor vanskelig det kan være å få en assistent til 

gymtimene. «Det er mange andre barn som har 
assistent stort sett hele dagen, mens NN ikke en 
gang kan få det i gymtimene.»

Kroppsøvingstimer blir også brukt til fysiotera-
pi, hvile eller annet barnet kan ha bruk for, som 
svømmetrening. 

At barn kan synes at det er kjekt å slippe gymti-
mer på grunn av manglende mestring, kan gjøre 
det lett for skolen å slippe unna, men det er ikke 

alle som har lyst til å slippe, «Han er ellers en gutt 
som er veldig opptatt av fysisk fostring. På tross av 
funksjonshemningene er gym favorittfaget. Han 
elsker gym.» Vi har også flere gutter som synes 
at det å kunne være med og spille fotball er det 
viktigste av alt. 

Det er en svak trend i retning av at muskelsyke 
barn får i stadig større grad tilpasset kroppsø-

ving, og det er en utvik-
ling som er helt i tråd med 
tilråding fra fagmiljøer.  
Dessverre viser både tal-
lene og intervjuene at det 
er langt igjen. Det er flere 
grunner til at det er viktig 
å følge opp det å få flere av 
barna inn i en godt tilpas-
set kroppsøving sammen 
med de andre barna. Delta-

kelse i kroppsøving kan ha stor innvirkning på 
den sosiale inkluderingen for muskelsyke barn 
generelt. 

Kroppsøving, et vanskelig fag med økt integrering

Tilrettelagt kroppsøving

  Har fungert godt

  Har fungert dårlig

  Har ønsket uten å få

  Har ikke hatt

«Hvis skolen og de voksne sier 
at barn med funksjonshemninger 

kan ekskluderes fra undervisningen, 
kan en ikke forvente at andre barn 
skal inkludere dem i sosiale aktivi-
teter i fritiden eller i friminuttene.»  

(Wendelborg og Kvello)
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Sosial inkludering i skolen er også av avgjøren-
de betydning for om barnet trives i skolen og 
velger å ta videre utdannelse.  Spesialpedagog 
David Bahr ved Frambu, som hjalp til i forbere-
delsen til kartleggingen, legger også stor vekt på 
at man nå har kommet veldig mye lenger i å fin-
ne gode måter å inkludere de muskelsyke barna 

i kroppsøving. Dette krever riktignok en del 
forberedelser og tilpassing, og det er langt i fra 
alle skoler som har kommet langt nok her. Det 
er fortsatt en del som faller utenfor kroppsø-
ving, uten at det er tvingende grunner til det, og 
det kan det være verd å gjøre noe med.

Drosje til skolen ser det ut til å være et godt til-
bud for veldig mange funksjonshemmede barn. 
Det er viktig både for de som er helt avhengige 
for å faktisk klare å komme seg til skolen: Det 
kan være like viktig for barn som er sterke nok 
til at de rent praktisk kan klare å komme seg til 
skolen bare de sliter hardt nok. Det hjelper jo lite 
å være på skolen, om du har slitt deg så kraftig 
ut, at du ikke klarer å få med deg undervisnin-
gen. 

71% av barna får tilrettelagt transport til skolen, 
og mener det fungerer godt. 14% får tilrettealgt 
transport, og mener det fungerer dårlig. 

Tilbakemeldingene i dybdeintervjuene mer enn 
antyder at transport er et større problem enn 
tallene fra den kvantitative studien tilsier, dess-
verre. Her er det tydeligvis også stor forskjell fra 
kommune til kommune. Vi har også familier 
som sier at de ikke har kunnet ta i mot skoleskys-
sen, fordi drosjen som kommer ikke kan hjelpe 
barnet inn og ut av bilen, eller for den saks skyld 
ut av døra hjemme. Da har gjerne mor eller far 
tatt en mindre stillingsprosent for å kunne leve-
re barnet til skolen selv, eller for å kunne hjelpe 
barnet inn i bilen. Vi har eksempel på et barn 

som ikke har noen til å hjelpe seg ut til drosjen 
om morgenene. Det går ikke alltid, bra, og det 
hender at han faller og slår seg. I tillegg har han 
måttet gjennom en ydmykende klatreprosess for 
å klare å komme seg inn i bilen. Her snakker vi 
til og med om et barn som kan gå, men som er 
så svakt at foreldrene hele tiden er redde for at 
barnet skal falle og brekke en arm eller et bein.  
«Da må han krabbe og krype for å komme inn i 
den bilen. Når han skal ut igjen, så er det nesten 
livsfarlig. Det er et steg som er nesten en halv 
meter.» Eventuelle brudd vil være ekstra kom-
pliserte nettopp på grunn av sykdommen hans.

Både av hensyn til barnet, til familien og til 
samfunnsøkonomien i det hele bør det være en 
bedre løsning om det kan gjøres en avtale med 
drosjeselskapet om at de benytter seg av en sjåfør 
som kan hjelpe barnet inn og ut av drosjen. 

Det finnes også tilfeller der transportordningen 
ikke tar hensyn til SFO: «Nei. Han kan ikke få 
hjemtransport fra SFO. Det er for skolen. Jam-
men, han må jo på SFO. Vi er jo på jobb. Nei, 
men da gjelder ikke hjemkjøringen. Hvordan er 
dette løpet tenkt?»

Drosje til skolen

Transport til og fra skole

  Har fungert godt

  Har fungert dårlig

  Har ønsket uten å få

  Har ikke hatt
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«Så har du SFO, som på en måte står utenfor den 
ordningen, som skolen ikke har ansvar for.  Det 
er et sånt virvar av regler.» (Far til 11  år gammel 
gutt)

Skolefritidsordningen, noen steder kalt akti-
vitetsskolen eller annet, er ikke en del av selve 
undervisningen i skolen, og følgelig stort sett 
organisert for seg. SFO er ofte nødvendig for 
at de minste barna skal kunne ha et sted å være 
mens foreldrene er på jobb. Dessverre ser det ut 
til at det ofte blir lagt langt mindre ressurser i det 
å sørge for et tilpasset tilbud i SFO enn i selve 
skolen. Det finnes riktignok noen eksempler fra 
undersøkelsen der barn og foreldre skryter av 
SFO. «På aktivitetsskolen, der er det én som har 
hatt hovedansvaret for ham og han har vært vel-

dig flink til å igangsette litt leker, å ta ham med ut 
og får med andre unger og det har fungert veldig 
bra, men nå er jo det slutt snart. Det er jo slutt et-
ter femteklasse.» Dessverre ser dette heller ut til 
å være blant unntakene. Det generelle inntryk-
ket er at SFO er dårligere tilpasset de muskelsyke 
barna.  Dessverre fokuserte ikke den kvalitative 
studien i særlig grad på SFO, for det kom veldig 
mye uoppfordret tilbakemelding om SFO i dyb-
deintervjuene. Såpass mye at det gir noen klare 
meldinger om hvordan ordningen fungerer, eller 
ikke fungerer, for en god del barn med muskel-
sykdommer.  

Dessverre ser det ut til å være et gjennomgående 
tema at SFO har dårligere ressurser, spesielt når 
det gjelder assistenter og andre som kan ha et 

For dårlig tilrettelegging i skolefritidsordningen

Det er også et problem at skoleskyssen kan eks-
kludere barnet fra å sosialisere med andre barn 
etter skolen. Vi har eksempel på at en muskelsyk 
gutt ikke får mulighet til å bli kjørt til en kamerat 
i stedet for hjem etter skolen. Han får heller ikke 
lov til å ha med seg en kamerat hjem til seg selv. 

«NN blir kjørt til og fra skolen. Det er bra. Det må 
han. Vi er takknemlige. Så står han der, og sier til 
sjåføren at i dag vil jeg være med Kamerat1 hjem. 
Men da sier drosjesjåføren at «Det gjør ikke jeg». 
Så sier NN at da vil jeg at Kamerat1 kan få sitte 
på, så han kan få være med meg hjem. Da sier 
sjåføren at det står ikke i avtalen.» Det betyr at 
hver gang skolen slutter, så ekskluderes NN fra 
å bli med venner hjem.  «Ruter forholder seg til 
teksten, og der står det bare at han har rett til å 
kjøres fra a til b.» Det er langt fra sikkert at en 
avtale mellom fylkeskommunen og Ruter skal 
avgjøre hva et barn har rett til. «Hos fylkesman-
nen sier de at teksten om hva han har rett til ikke 
skal behøve å begrense hva han har rett til. Fylkes-
mannen anbefalte å sende en klage til Ruter, med 
kopi til fylkesmannen.»  

Familien kan eventuelt ta opp et avslag med fyl-
kesmannen igjen. Det blir i tilfellet mye jobb, 
men de har i det minste fylkesmannen på sin 
side. Det finnes flere grunner til at dette er blitt 
tolket så restriktivt, men det reduserer guttens 
mulighet til å ha et normalt sosialt liv, og til å 
finne en god plass i vennegjengen på skolen. Her 
bør man se på muligheten til å bedre ordnin-
gen. Det må sikkert ordnes med foreldretillatel-
ser, forsikringer og lignende, men det bør være 
overkommelig. Vi får håpe at denne familiens 
arbeid fører frem, og danner presedens. FFM ser 
på dette som så viktig at foreningen ønsker å ta 
dette opp til øverste myndighet, om nødvendig.  

I tillegg til disse klare tilbakemeldingene, ser det 
også ut til at spesielt en god del av de friskeste 
barna bruker mer krefter enn de burde på å kom-
me seg til skolen uten hjelp, bare for ikke å skille 
seg ut. Antakelig er det mer riktig å fortløpende 
vurdere å overtale barnet til å begynne å ta i mot 
transport, enn å vente til barnet selv ber om det.

Det er spesielt tre behov som krystalliserer seg når det gjelder skoledrosje 
for funksjonshemmede:

• Skoledrosjeordningen må sørge for at elever med behov for det får hjelp til å
komme seg hjemmefra og inn i drosjen, fra drosjen og inn på skolen, og
tilsvarende på vei hjem fra skolen

• For at barnet ikke skal ekskluderes sosialt må skoledrosjeordningen gjøre
det mulig for eleven å få med seg en venn hjem eller å bli med en venn hjem.

• Elevene må få nødvendig assistanse av sjåføren.
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spesielt ansvar for barn med spesielle behov. 
Foreldre melder at det ofte er spesielt stort gjen-
nomtrekk av assistenter, i den grad det finnes 
assistenter, og at overlapping og overføring av 
nødvendig kunnskap om behovene til barn med 
muskelsykdommer er svært mangelfull.  

«Det har jeg sett på aktivitetsskolen og. Der sitter 
alle og leker med lego på gulvet. Kan man ikke 
bare leke med Lego på bordet, så han får være 
med?»  Vi må vel kunne anta at dette gjelder 
funksjonshemmede barn generelt. Om SFO ikke 
får ressurser til å følge opp funksjonshemmede 
barn kan det rent faktisk være farlig.  «Vi er jo 
redde for at han skal skade seg, når han til sta-
dighet prøver å være med på leker som kan være 
skadelige for en på hans funksjonsnivå». 

Nettopp mangelen på assistenter og dårlig kunn-
skapsoverføring blir oppgitt som hovedgrunner 
til foreldrenes bekymring.  Her ser vi for så vidt 
også at det finnes barn som ikke deltar i SFO 
fordi de kan være for slitne etter en lang dag på 
skolen. En far fortalte at sønnen hans hadde fått 
tilbud om et rom og en sofa der han kunne få 
hvile, men at det dessverre ikke kunne fungere. 
Gutten er avhengig av konstant tilsyn, og når det 
ikke fantes kapasitet i SFO til å se til gutten mens 
han hvilte i et annet ro, var det jo ikke et reelt 
alternativ. 

Vi har også tilfeller der kommunen ikke gir SFO 
midler til å tilpasse tilbudet til det muskelsyke 
barnet. Samtidig brukes tilbudet om SFO som 
argument mot å gi barnet brukerstyrt personlig 
assistanse.

Skolefritidsordning som billig oppbevaring av barn som er for gamle for ordningen: 

Barn som er for slitne for skolefritidsordning

Vi har også eksempler på at kommunen ønsker å 
holde barn i SFO utover aldersgruppen ordnin-
gen er beregnet for, for å slippe å betale BPA, selv 
om SFO ikke en gang er tilpasset den muskelsy-
kes behov. SFO er ment å være et tilbud frem til 
barnet er ferdig med femte klasse. Erfaringsmes-
sig slutter mange barn i SFO i god tid før dette, 
rett og slett fordi de er trygge nok og følger at de 
er for store til å henge med småbarna på SFO. 
Likevel ser vi flere eksempler på at kommunen 
ønsker at akkurat de funksjonshemmede barna 
skal gå i SFO ut sjuende klasse. 

“Det er helt uaktuelt. Vi kan ikke finne oss i at 
han skal stues vekk i et tilbud som ikke er tilpasset 
funksjonshemningen hans, utelukkende sammen 

med yngre barn, fordi akkurat vår kommune har 
bestemt seg for å ikke bruke penger på BPA (Bru-
kerstyrt Personlig Assistanse)”  Foreldrene til den 
ti år gamle gutten sier at sønnen ikke har lyst til 
å gå i SFO lenger. Ingen av kameratene hans går 
der lenger, så han føler seg alene og litt forne-
dret av at han må gå på SFO med de yngre barna. 
Han er ikke glad for å måtte gå på SFO to år til. 

SFO er nok ikke ment å være hverken et utrygt 
sted å oppbevare funksjonshemmede barn, eller 
et sted der eldre funksjonshemmede barn skal 
plasseres for å spare penger. Det kan heller ikke 
være meningen at foreldre skal måtte jobbe i 
redusert stilling fordi det ikke finnes tilbud om 
hverken et fungerende SFO-tilbud eller BPA. 

Saken til en 7 år gammel elev sier sitt om at det 
er grenser for hva kommunen kan slippe unna 
med å tilby av SFO. Jenta er ikke ofte på SFO, 
selv om hun har tilbudet. Allerede i barnehagen 
ble hun utslitt etter fire timer i barnehagen, så 
familien begynte tidlig å søke om BPA i SFO. Da 
fikk de bare beskjed om at SFO måtte tilpasse seg 
til datteren. Alt de fikk tilbud om var et gruppe-
rom der hun kunne hvile, men de fikk ikke noen 
bevilgning til å følge opp barnet. Det måtte gå av 
grunnbemanningen, og ved for eksempel syk-

dom ville det ikke bli noen oppfølging av jenta. 
Dette ble en større prosess, der fylkesmannen til 
slutt ga kommunen flengende kritikk, og jenta 
fikk innvilget BPA i SFO-tiden.

Vi ser også at enkelte kommuner bare stiller 
med transport hjem bare om det funksjonshem-
mede barnet drar rett hjem etter skolen. Dette er 
også en måte å skille funksjonshemmede barn 
på utsiden sosialt. 
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Ansvarsgrupper

Ansvarsgrupper er tverrfaglige grupper nedsatt 
for funksjonshemmede barn for å sørge for å 
samkjøre planlegging og tiltak til barnets beste. 
Hvem som blir med i ansvarsgruppen er nok 
både avhengig av barnets behov, og hvor godt 
opplegg kommunen har for ansvarsgrupper. Vi 
har registrert ansvarsgrupper med alt fra tre til 
ni medlemmer. Vi har blant annet registrer føl-
gende mulig medlemmer i forskjellige ansvars-
grupper: foreldre, fysioterapeut, habiliterings-
tjenesten, fastlegen, PPT, rektor, spesialpedagog, 
lærer(klasseforstander, kontaktlærer), avlast-
ningspersonell, assistent, barnerehabilitering, 
helsesøster, sosialtjenesten, SFO, hjemmetjenes-
ten, klassekontakt og barnehagen. 

72% av barna har ansvarsgrupper som de eller 
foreldrene mener fungerer godt. 4% mener at 
ansvarsgruppa fungerer dårlig. Overraskende 
nok er det hele 24% av barna som ikke har noen 
ansvarsgruppe i det hele tatt. 

En god ansvarsgruppe bør arbeide i forkant av 
potensielle problemer. I gode tilfeller har an-

svarsgrupper begynt å forberede seg hele to år 
før barnet skal begynne i skolen. Det er rett og 
slett slik at om det er noe som må tilpasses eller 
ordnes, så kan det ta veldig lang tid. 

Vi ser eksempler på ansvarsgrupper som har 
gjort uvurderlig innsats fra lenge før barnet 
skulle begynne i skolen. I ett tilfelle har ansvars-
gruppen, i samarbeid med skolen sørget for at 
skolen sendte en assistent til barnehagen to da-
ger i Uken de siste sju månedene før skolestart, 
slik at barnet skulle få en tryggest mulig over-
gang til å begynne på skolen. De sørget også for 
at barnet fikk med seg flest mulig venner fra bar-
nehagen til den nye klassen sin.  Da det samme 
barnet, som 7-åring, ikke fikk et forsvarlig tilbud 
i SFO, var en enstemmig ansvarsgruppe sentral i 
arbeidet med å sørge for at barnet fikk BPA. 

Mange familier kan ikke få sagt nok pent om be-
tydningen av ansvarsgruppa de har hatt. 

«Vi tar det som vi får, men jeg har inntrykk av at 
folk rundt oss, i ansvarsgrupper og alt, dem ord-

Noen sentrale tilrådninger for skolefritidsordningen:

• Elever med nedsatt funksjonsevne må ha rett
til like god personlig oppfølging og tilretteleg-
ging i skolefritidsordningen som de har på
skolen tidligere på dagen, og det må sikres nok 
vikarer med opplæring i barnas behov

• Kommunene skal ikke kunne pålegge skole-
barn med nedsatt funksjonsevne å gå i skole-

fritidsordningen utover den alderen ordnin-
gen er beregnet på, bare for at kommunen skal 
spare penger.

• Skoledrosje eller lignende må selvfølgelig også
ta høyde for at barnet skal kunne gå i skolefri-
tidsordningen, som andre barn.

Ansvarsgrupper

  Har fungert godt

  Har fungert dårlig

  Har ikke hatt
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ner opp for det meste liksom. Vi har liksom ikke 
hatt noe motgang på noe vis vi, synes jeg.» 

Dessverre ser vi også at ikke alle ansvarsgrup-
per fungerer som de skal. Familier som kjenner 
til ordningen, og prøver å få 
en ansvarsgruppe for bar-
net sitt, melder gjerne at det 
ikke nødvendigvis er lett å få 
en heller. Det var ikke tidlig 
nok til at gutten fikk seg noen 
ansvarsgruppe innen han be-
gynte på skolen. Da de først 
fikk i gang en ansvarsgruppe, 
følte de ikke at det hjalp så mye. «Vi har en ans-
varsgruppe, men den styres jo av de som ikke vet 
hvordan de skal drive en ansvarsgruppe.» Faren 
til den 11 år gamle, muskelsyke gutten er rimelig 
fortvilet. Han føler at de egentlig må gjøre all 
jobben selv. Om ansvaret som barnekoordinator 
i kommunen settes til en person som egentlig 
har andre ansvarsoppgaver, og som ikke for op-
plæring i hva arbeidsoppgavens skal gå ut på, så 

er han redd det ikke blir mulig å få til en funger-
ende ansvarsgruppe. 

Blant de 24% av familiene som ikke har hatt 
noen ansvarsgruppe, er det få som har savnet en. 

Noen av dem har hatt gode 
forkjempere som har hjul-
pet dem, men oftere ser det 
til at de rett og slett ikke har 
hatt noen kunnskap om at de 
skulle hatt en. Når vi ser hvor 
godt en god ansvarsgruppe 
kan fungere, så er det nok å 
anbefale at det legges sterkere 

føringer på at kommune, slik at det opprettes au-
tomatisk.  Det ser ut til at jo mer funksjonsfriskt 
barnet virker, jo større er sjansen for at barnet 
ikke har en ansvarsgruppe.  Det er likevel slik at 
nettopp de «usynlig funksjonshemmede» barna 
ofte har et spesielt stort behov for at noen ser til 
at de får den oppfølgingen de trenger. Les gjerne 
mer om det i kapittelet om de «usynlig funk-
sjonshemmede» på side 13.

«Det var noe vi fikk da jeg tvang 
gjennom at vi måtte ha en 

barnekoordinator og en  
ansvarsgruppe. Vi begynte  

da han var fem,  
og så tok det et år eller to.»

Oppsummert tilråding:

• Alle barn med spesielle behov bør få sin egen ansvarsgruppe i god tid før
barnet skal begynne i skolen.

• Det bør stilles faglige krav til og sikres opplæring for dem som skal styre en
ansvarsgruppe.
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Det ser ut til at de aller fleste muskelsyke barna 
er godt integrert med de andre barna på skolen, 
og at det er færre enn vi fryktet som har falt 
utenfor som har falt utenfor.
68% av ungdommene og 76% av foreldrene har 
oppgitt en trivselsrating på godt eller svært godt. 
Ingen ungdommer har oppgitt dårlig, og bare 
6,9% av foreldrene har oppgitt dårlig. Her kan 
det selvsagt hende at vi har fått svar fra et veldig 
positivt utvalg. Det er uansett gode tall. 

Med tanke på hvor mange ungdommer som 
føler seg utilpass, så er det ikke umulig at disse 
tallene er bedre enn for ungdommer flest. Muli-
gens er behovet for å være normal større blant de 
som ha noe som kan stille dem litt på siden.  Det 
er kanskje signifikant at barnet i den kvantita-
tive undersøkelsen som helt klart trives dårligst 
i skolen, som er helt venneløst, faktisk ikke har 
den tyngste funksjonshemningen. Derimot er 
dette et av barna som har minst tilrettelegging 
av alle. Det eneste tiltaket barnet har er fritak fra 
gym, og det er et fritak som ofte slår negativt ut 
på den sosiale inkluderingen. Ofte er det også 
slik at de tilfellene der noen er fornøyde med fri-
tak fra gym er når barnet har store funksjonstap. 
Det er da også klart at foreldrene ikke syntes at 
det var greit med fritak i gym for dette barnet.  
Dette kan nok en gang vise at de med usynlige 
funksjonshemninger lett faller igjennom. 

Generelt er tallene altså gledelige med tanke 
på trivsel og integrering for barna i målgrup-
pen, spesielt om vi sammenligner med studier 
av trivsel for funksjonshemmede barn generelt. 
(CHRISTIAN WENDELBORG: BARRIERER MOT 

DELTAKELSE.) 

I tillegg ser vi at jo mer eleven 
er integrert i undervisningen, 
jo bedre går integreringen. 
Dette gjelder også fag som 
kroppsøving og sløyd og 
klasseturer. Assistanse til å få 
deltatt i friminuttene er også 
viktig. Det er en viktig del av 
sosialiseringsprosessen å være med i friminut-
tene. Av og til kan for eksempel hjelp med å få 
på seg yttertøy være avgjørende for at det skal 
være mulig. 

At det finnes lærere eller assistenter som kan 
være med på å vri aktivitetene i skolegården i 
retning noe det funksjonshemmede barnet kan 
være med på kan være veldig viktig.  «Jeg tror 
han kjørte ganske mye rundt alene i storefri. Selv 
om jeg maste, så var det ganske sjeldent noen som 
tok ansvar for å igangsette leker, og han klarte 
ikke helt å (rope)«Kom ned fra trærne og lek 
med meg.» Det samme kan gjelde i klasserom-
met også. «Jeg skulle ønske at de var flinkere til å 
tilrettelegge fysisk. I førsteklasse var det noen læ-
rere som var helt hjelpeløse. De pleide å ha en lek 
der de hadde en skje på gulvet. «Hvordan skulle 
de gjøre det, liksom?» Hva med å gjøre det med 
en skje oppe på bordet? Hallo?» I stedet for å la 
barna leke med Lego på gulvet, slik at et funk-
sjonshemmet barn ikke får være med, kan man 
ganske enkelt la barna leke med Lego på bordet.  
Moren  til en 9 år gammel gutt følte at hun måtte 
mase mye for å få hjelp med å sønnen med i le-
ken på skolen. Hun har også gjort en litt vond 
oppdagelse. Det har vært viktigere at sønnen 
skulle ha venner enn at han skulle ha stimule-
rende venner, og hun har jobbet aktivt for å få 
det til. «Så han har kanskje fått venner som er litt 
sånn på det svakere planet.» Gutten var smart og 
flink på skolen, men når hans eneste venner ikke 
er skoleflinke eller interesserte, så går det utover 
resultatene. «Så han har hyggelige, snille venner, 
men han er liksom ikke med i toppen i klassen, 
sånn intellektuelt sett. For de han henger sammen 
med er kanskje ikke de smarteste. En av de er en 
av de andre som har litt problemer. Veldig grei og 
snill, men det er ikke sånn at de driver hverandre 
til å gjøre lekser. Du må gi og ta litt, og det viktig-

ste er at han trives. Samtidig 
hadde det vært fint om han 
ble smart nok til å få seg en 
jobb når han blir stor.» Vi ser 
lignende observasjoner fra 
andre foreldre. Heldigvis er 
det langt fra alle barna som 
faller fra faglig om de har 
venner som ikke er like ster-
ke faglig, og venner og trivsel 
er nok forferdelig viktig.  

«Han trives veldig godt. Han har masse kompiser 
som har vært rundt ham, og vernet ham fra dag 1 
på barneskolen, liksom . Det er en solid guttegjeng, 
som passer på ham liksom. Det var noen i paral-

Sosialt, venner, friminutter og fritid

I flere av dybdeintervjuene 
kommer det frem at det ligger 

et godt og målrettet arbeid  
bak at de muskelsyke barna  

fungerer sosialt i skolen.  
Det er derfor viktig å bidra til 

et fortsatt fokus på dette. 
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Universell utforming, fysisk tilrettelegging av selve skolen

lellklasser på barneskolen som kunne komme med 
slengbemerkninger fordi de ikke visste noe bedre, 
ikke sant. Men da gikk dem frem og fortalte hvor 
skapet skulle stå. Sånn var han, og ferdig med det. 
De har vært gode å ha den kameratgjengen hans»

Dette er et godt råd til både 
foreldre, ansvarsgrupper og 
skoler. Vær oppmerksomme 
på dette tidlig, og prøv å leg-
ge til rette for dette. «Det kan 
gjøre overgangen tryggere.  Å 
ha med noen som ser de funk-
sjonshemningene han har, er 
vant med dem, og synes at det 
er helt naturlig.» Moren i si-
tatet over har en sønn som skal over i ungdoms-
skolen. Ved denne overgangen legger skolen opp 
til å splitte opp klassene fra barneskolen, og hun 
er bekymret for at sønnen skal miste noe av den 
støtten han har fra klassekameratene, slik han 
fikk da han gikk fra barnehage til skole.  I slike 
tilfeller kan det være til stor hjelp å ha en godt 
fungerende ansvarsgruppe som ser på slikt god 
tid i forveien. 

Vi stilte også en del spørsmål knyttet til bruken 
av sosiale medier, fordi vår erfaring tilsier at 
mange av våre medlemmer bruker sosiale medi-

ert til å holde kontakt med andre,  fordi funk-
sjonshemningen gjør det vanskelig å delta på 
aktiviteter. Ingen av tallene fra den kvantitative 
undersøkelsen tydet på at barna i undersøkelsen 
hadde noen annerledes bruk av sosiale medier 

enn barn og ungdom flest.  
Det gjør ikke dybdeintervju-
ene heller. Det var riktignok 
en mor som sa at 11-åringen 
nok var litt for glad i å sitte 
ved pc’en, men at det ikke 
skilte ham fra søsknene eller 
kameratene. «Alle unger sy-
nes det er greit å få sitte hjem-
me og spille hele dagen. De må 
pushes litt.»

Barn med muskelsykdommer trives altså rimelig 
godt i grunnskolen. De faller sjelden helt uten-
for, og er overraskende godt integrert i skolen 
sosialt, sett i forhold til forventingene. Det som 
derimot er klart er at dette ikke kommer gratis. 
Det krever ofte en koordinert innsats fra både 
foreldre, lærere og assistenter. Dette er arbeid 
som det fortsatt må fokuseres på, og som i man-
ge tilfeller fortsatt kan forbedres. Den sosiale 
inkluderingen må være en vedvarende prosess 
som gjennomsyrer alt som har med barnas sko-
legang å gjøre.

Bare 10% av foreldrene har svart at skolen ikke 
er universelt utformet, mens ingen av ungdom-
mene har svart det. Dessverre er det bare 14,29% 
av ungdommene og 28, 57% av de voksne som 
har svart at skolen deres _er_ universelt utfor-
met. Det store flertallet går altså på skoler som 
bare delvis er universelt utformet, men det ser i 
hvert fall ut til at det er gjort store fremskritt. Lo-
kale undersøkelser gjennomført av Norges Han-
dikapforbund av dekker da også store mangler 
når de gjelder skoler i Trøndelag og Rogaland. 
«Åtte av ti grunnskoler har vesentlige mangler på 
tilgjengelighet, viste en IRIS-undersøkelse gjen-
nomført sammen med Norges handikapforbund 
(NHF) i 2012 og 2013. NHF konkluderte da med 
at over halvparten av skolene i Rogaland må legge 
bedre til rette for funksjonshemmede.»(Stavanger 
Aftenblad 16.08.2015)

Tallene våre tyder i det minste på at de fleste sko-
lene har satt i verk noen tiltak. Dette er ikke bare 

fordi det bygges nye skoler tilpasset nye krav. Vi 
har også enkelte foreldre som sier at eldre sko-
ler er mer eller mindre fullstendig tilpasset. Her 
trekkes det gjerne frem at dette er tilpasninger 
som er gjort for en tidligere elev, eller en elev 
som fortsatt er på skolen. Dette er flott, ikke bare 
med tanke på at dette bedrer elevens skolehver-
dag, men også fordi færre foreldre slipper den 
kampen det kan være å få gjennomført de tilpas-
ningene barnet deres trenger. 

Her ser vi blant annet at en god ansvarsgruppe, 
som er ute i god tid før barnet skal inn i skolen, 
har mye å si. Fysiske endringer på skolene tar 
nemlig ofte veldig lang tid. «Kommunale kverner 
kverner uhyre langsomt. For å få montert en dør-
åpner, for eksempel. Det tok jo kjempelang tid før 
det kom på plass, så han kunne åpne døra selv. 
Det samme med dørterskler, å få lagt noen over-
gangsordninger der, og å få inn de tingene man 
trenger av utstyr på skolen.»  Vi har eksempler på 

Det ser ut til at funksjons- 
hemmede barn kan ha ekstra 

stor nytte av å få gå i klasse  
med barn de har gått i  

barnehage med, og at de  
får gå i klasse med de samme 

i ungdomsskolen som i  
barneskolen.
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at det tar år å få på plass småting som en rampe 
eller dørbryter som lar eleven komme seg inn og 
ut av klasserommet sitt. Vi har også eksempler 
på skoler som konsekvent griper fatt i slikt i lø-
pet av få dager. «På skolen, når det gjelder sånne 
småting, så var jo jeg forberedt på at det skulle ta 
et år.» Da moren til et av barna forklarte at de 
trengte en rampe et sted, så var det ordnet noen 
dager etterpå. «Da hadde de asfaltert helt ny, fin 
rampe. Null problem.» Riktignok var rampen for 
bratt, men det tok to dager til, så var den fikset. 
«Det er veldig stor forståelse. Av og til ser jeg ikke 
problemer. Du verden.» Skolen i eksempelet er fra 
søttitallet, så det er mye som lar seg ordne, selv 
på gamle skoler. Familien var riktignok heldige 
både med at mye var gjort for å tilpasse skolen til 
en annen elev tre år tidligere, at ansvarsgruppen 
til barnet var tidlig ute, at rektor er leder i an-
svarsgruppen og at skolen generelt prøver å løse 
utformingsproblemer så fort som mulig.

Om man ikke har en ansvarsgruppe eller skole 
som er ute i god tid, og ikke har mulighet eller 
evne til å tilpasse på kort varsel, kan man få ek-
sempler som dette: «Det er bare at det av og til tar 
litt tid.» «Når han starta i tredjeklasse hadde de 
byttet klasserom, og glemt at de hadde han i klas-
sen. Så han kom til en dør som han ikke kunne 
åpne, en do som han ikke klarte å komme inn på. 
Det var en del ting... Den elektriske rullestolen ble 
parkert førti meter fra døra, og han slepte rygg-
sekken med seg. Han kunne ikke løfte ryggsekken, 
så han slepte sekken etter seg, liksom. Da ble han 
oversett, og det var ikke noe. Det ble ordnet i et-
terkant, men han hadde gått der i to år. De burde 
ha gjort det i forkant.» 

Av og til kan det til og med skorte på vilje av 
estetiske eller andre grunner. «For eksempel vei-
en inn til skolegården, så må han ta en lang vei 
rundt, fordi de har en brosteinskant. De har nektet 

å fjerne en så høy brostein. (viser ca åtte cm med 
fingrene.) Da prøvde vi å vise til brannsikkerhet, 
men det løste de bare med en rampe, men det er 
jo aldri noen som løper ut og legger den klar når 
det ringer ut, så han kan følge med og leke med en 
gang. Da blir han jo hengende etter.» Dette er vel-
dig uheldig for gutten. Om han kommer sist ut 
i friminuttet, fordi han må ta rullestolen en stor 
omvei, så får han mindre anledning til å påvirke 
hva kompisene setter i gang av lek. Sjansene for 
at de begynner med noe han ikke kan delta på 
øker. Å senke eller jevne ut en brosteinskant er 
ikke noen veldig stor sak. 

Vi har også eksempler på tilrettelegging som 
knapt kan sies å være inkluderende. 11 år gamle 
NN går på en eldre skole uten heis. Datarom-
met på skolen befinner seg i øverste etasje og 
det finnes ikke heis. Barnet fortalte fornøyd at 
skolen hadde vært flinke og laget et eget data-
rom i første etasje, der han og en kamerat kunne 
sitte mens resten av klassen hadde dataundervis-
ning oppe. «Vi er vel ikke akkurat like fornøyde» 
sa moren hans i et separat intervju. «Han tror at 
han har fått et godt tilbud, og vi har ikke lyst til 
å fortelle ham noe annet.» Datamaskinene i det 
rommet sønnen og kompisen må sitte er visst 
gamle og utrangerte, og moren mener at de er så 
langsomme at store deler av timen går med til å 
starte opp maskinene. 

Trenden er heldigvis at stadig flere skoler når et 
visst nivå av universell utforming. Da blir det 
heldigvis stadig vanskeligere å forsvare de sko-
lene som har gjort for lite med det. Om skolene 
deltar aktivt i ansvarsgrupper for funksjonshem-
mede barn, og sørger for å ta opp problemene i 
forkant, så finnes det stadig færre grunner til at 
funskjonshemmede barn skal måtte gå på sko-
ler som med små tiltak kunne være langt bedre 
tilpasset.

Tilbake til innholdsoversikt



28

Klasseturer

Heldigvis har over halvparten av respondentene, 
57% svart at det fungerer godt med tilpassede 
klasseturer. Dessverre har 25% svart at det fun-
gerer dårlig og 10,72 % har svart at de har ønsket 
seg tilpassede klasseturer uten å få det. Man kan 
si at dette er et stort fremskritt, men det er nå 
likevel trist og uakseptabelt at det fortsatt finnes 
barn som helt eller delvis blir holdt utenfor det 
fellesskapet klasseturer er en del av. Sosial inte-
grering er viktig. Som nevnt tidligere, «Om sko-
len viser at barn kan ekskluderes, hvordan kan vi 
vente at de andre barna skal inkludere dem da?» 
(Wendelborg og Kvello)

Flere foreldre forteller at det stort sett ordner 
seg, men at de ofte må engasjere seg i forkant for 
å unngå at barnet blir stående utenfor.

”Nå er det snakk om en klassetur, i slutten på tien-
de, og der har det jo vært foreldre som har snakket 
om å gå helt opp på Gaustadtoppen. Da gadd ikke 
jeg  å si noen ting. Men mammaen til en annen i 
klassen, hun tittet litt på meg, og så sier hun at «Er 
det noe alle her i klassen kan være med på?» Da 
sa jeg at det tror jeg at NN ikke kan være med på.  
Det hang så langt inne. «Jammen, det går jo en 
heis inne i Fjellet.» Jeg trodde jo at det skulle være 
en klassetur. Han har nok ikke så velig lyst til å ta 
heisen mens de andre går. De prøver å finne på 
noe annet nå. Ellers, på sånne dagsturer og sånt, 
så har det vært veldig tilrettelagt.» 

Dette er en tilbakevendende problemstilling, og 
er nok et punkt på listen over alt foreldre til et 

funksjonshemmet barn kan være nødt til å følge 
opp. Moren i dette eksempelet var tydelig sliten 
av å skulle ta opp slikt.

Det kan ofte være viktig å ha planer for slike ak-
tiviteter, og hvordan eventuelle problemer skal 
løses for det funksjonshemmede barnet i god tid 
i forveien. Et eksempel er ni år gamle NN. Han 
trives godt i skolen, men han trenger å ha kon-
troll, og han blir stresset og satt ut om han ikke 
vet hva som vil skje i gym eller på turdagen. «Om 
det skal foregå noe mer fysisk, føler han veldig be-
hov for å vite i detalj hva som skal skje, så han kan 

forberede seg på hvordan han kan henge med. Da 
blir det fort litt vondt i magen, eller skolen er dum. 
Det er i ikke mye av det, men det forekommer.»  
(Far til 11 år gammel gutt.) Det kan være van-
skelig å ikke vite om du kommer til å bli utsatt 
for noe du ikke kan mestre. Frykten for å ikke 
kunne henge med blir ikke mindre at av hele 
klassen er publikum om det skjærer seg. 

Heldigvis er det altså slik at det i stadig større 
grad gjøres et godt arbeid for å inkludere alle 
barna. Det er stadig lettere å få tak i turbusser 
som har heis til å kunne ta med en elektrisk rul-
lestol. Om det ikke er mulig å inkludere barnet i 
fellesskapet på bussen, kan det være mulig å kjø-
re barnet i en egne bil sammen med en venn eller 
to fra klassen. Ofte kan det finnes en alternativ 
transportrute som gjør det mulig å komme seg 
dit man skal med rullestol. De mest utilgjenge-
lige turmålene kan forhåpentligvis byttes ut med 

Tilpassede klasseturer og 

utflukter

  Har fungert godt

  Har fungert dårlig

  Har ønsket uten å få

  Har ikke hatt
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Et gjennomgående tema i undersøkelsen har 
vært at familiene innledningsvis fremstår som 
overraskende fornøyde, selv om de kan melde 
om ganske mye som ikke er slik det skal være. 
«Vi er fornøyde fordi vi vet at det kunne vært så 
mye verre.» Det er likevel klart at de Skrekkek-
semplene de frykter ikke  er så utbredt lenger. 
De virkelige skrekkhistoriene er sjeldnere enn 
ventet, men det er fortsatt vanlig at barn ikke får 
det tilbudet de har krav på. De gode tilfellene vi-
ser seg å være knyttet til aktivt forarbeid og opp-
følging. Det å få et barn med fysiske funksjons-
hemninger og utmattelsesproblemer må være en 
løpende prosess, og det må beslutningstakerne 
legge til rette for.  Det er et så mye som bør føl-

ges opp at alle barn med en nevromuskulær di-
agnose, eller lignende funksjonshemning, bør 
få sin egen ansvarsgruppe. Sykdommenes pro-
gredierende karakter gjør at dette ofte er minst 
like viktig for de barna som fremstår som mest 
funksjonsdyktige. 

Det begynner å bli mange gode eksempler på 
hvordan barn får tilrettelagt for en god skoleh-
verdag. Da går det heller ikke an for beslutnings-
takere å gjemme seg bak at det ikke er bedre an-
dre steder. Nå skal det faktisk være flaut, å ikke gi 
barn det de har rett på. Barn har lovfestede ret-
tigheter. Det er ikke greit å gi dem litt og tenke at 
nå er det greit nok. De har rett på alt. 

mål der alle elevene kan være med. Foreldre har 
fortalt at de godt skjønner at såkalte toppturer 
er noe barna må få være med på i løpet av sko-

legangen. De blir likevel takknemlige om skolen 
kan velge topper der det finnes en vei der det er 
mulig å komme til med rullestol. De finnes.  

3. Gode eksempler – dårlige unnskyldninger
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1. Demografi:
a. Hvor gammel er du/barnet/eleven
b. Jente/gutt
c. Hvordan vil du beskrive funksjonshemningen din/hans/hennes?

(Gå gjerne inn på i hvor stor grad de er gående, og om de eventuelt bruker
rullestol som avlastning.)

d. Går du/han/hun på barneskole/ungdomsskole, nærskole/spesialskole

2. Hvordan opplever du/dere skolehverdagen?
a. Hvordan trives du/barnet i skolen?
b. Hvor fornøyd er du/dere med skoletilbudet?

3. Har du/han/hun fått noen tilrettelegging?
a. Er det behov for noe som du/dere ikke har fått?
b. Hvordan har prosessen rundt dette vært?

(Her vil det komme fram om barnet har IP, ass, spesialundervisning osv. og det
vil bli naturlig å spørre om det – sannsynligvis så vil foreldre/barnet selv si vill
det komme av seg selv hvor fornøyd de er med det, og med prosessen)

4. Hvordan er samarbeidet med lærer og personell på skolen?
a. Nødvendig tilrettelegging
b. Forståelse av din/barnets/elevens situasjon?

5. Hvordan blir det sosiale aspektene ved skolegangen ivaretatt?
(Venner, friminutt, klasseturer, SFO osv)

6. Blir du/eleven/barnet sliten til å følge med på undervisningen?
a. Blir du/eleven/barnet sliten til å være sammen med de andre elevene?
b. Er det på grunn av muskelsykdommen du blir sliten?
c. Skjønner foreldrene dine eller skolen sammenhengen?

7. Opplever du/dere at du/han/hun har fravær på grunn av
muskelsykdommen?

a. Oppfatter andre at det er på grunn av funksjonsnedsettelsen?
b. Er dere åpen om det, eller skjuler det?
c. Kan dette føre til problem i forhold til karakterer og lignende?

8. Hva gjør du/barnet/eleven på fritiden?

9. Hva vil du/dere si er hovedutfordringen for muskelsyke i skolen?

10. Er det noe jeg har glemt å spørre om? Eller noe du mener er viktig
som ikke er tatt med?

Spørreskjemaene til de kvantitative undersøkelsene var nesten like store som resten 
av heftet.  De er tilgjengelige sammen med nettversjoen av heftet,  på www.ffm.no

Intervjuguide muskelsyke i grunnskolen
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