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Sammendrag

Formal: Cri du Chat-syndrom (CdCS) er en sjelden tilstand som medferer blant annet
utviklingshemming og forsinket sprékutvikling. I Norge har mennesker som har behov for
det, lovfestet rett pa spesialpedagogisk/logopedisk hjelp knyttet til spraket. P4 grunn av den
forsinkede sprakutviklingen, vil mennesker med CdCS gjerne falle inn under gruppen som har
krav pa denne hjelpen. Denne oppgaven har som formal & se om gruppen fir den hjelpen de
har krav pé, og & fé et innblikk 1 hvordan logopedtilbudet og andre tilbud knyttet til sprak og
kommunikasjon er. Vi ensker & belyse hva tilbudet inneholder, og om foreldre til mennesker

med CdCS er forneyd med tilbudet de blir gitt.

Problemstilling: Hvordan er logopedtilbudet og andre tilbud rettet mot sprak og

kommunikasjon, til mennesker i Norge med Cri du Chat syndrom?

Metode: Vi har undersekt problemstillinga ved hjelp av to ulike metoder. Den ene metoden
var et sporreskjema, distribuert til foreldre til barn med CdCS. 16 respondenter besvarte

skjemaet. Den andre metoden var et gruppeintervju med fire foreldre til barn med CdCS.

Resultater: Funnene fra studien viser at mange med CdCS fér logopedisk hjelp, men at noen
ogsa ikke far det. Alle respondenter har mottatt et annet tilbud knyttet til sprak og
kommunikasjon. Tilbudet barna har mottatt, bade logopedisk og andre tilbud, varierer i
omfang og innhold. Felles for de fleste er at de fatt hjelp av logoped til munnmotorisk trening
og trening pa enkeltlyder og enkeltord. Det andre tilbudet inneholder i stor grad trening
innenfor alternativ og/eller supplerende kommunikasjon. Foreldrene er i varierende grad
fornayde med begge tilbudene. Resultatene viser ogsé at respondentenes barn har bedre
talesprak enn forventet, ut i fra tidligere forskning p& mennesker med syndromet. De fleste av

barna benytter seg av flerordsytringer.

Konklusjon: I hovedsak ser det ut til at mennesker med CdCS i Norge far et tilbud, bdde om
logopedisk hjelp og andre tilbud knyttet til sprak og kommunikasjon. Likevel er det stor
variasjon 1 hva tilbudet inneholder, hvor lenge det varer, og kanskje ogsa kvaliteten av
tilbudet. I hovedsak ser det ut som om tilgjengelighet, ressurser, personlig egnethet og kjemi

er aspekter som holdes hoyt nar foreldrene skal vurdere arsak til grad av forneydhet.

Nokkelord: Cri du Chat syndrom, CdCS, 5p- syndrom, 5p-, CCS, logopedtilbud, spraktilbud



Abstract

Purpose: Cri du Chat syndrome (CdCS) is a rare condition, causing among other things
developmental disorder and delayed language development. In Norway, people who are in
need of it, have a right to receive special needs education and/or speech and language therapy.
Because of the delayed language development, people with CdCS are likely to be among
those who are entitled to this kind of help. The purpose of this assignment is to find out
whether they get the help they are entitled to, and also to examine what the speech and
language-therapy and other services towards speech and communication are all about. We aim
to find out what the help consists of, and whether or not the parents of people with CdCS are

satisfied with the services they receive.

Research question: What are the speech and language therapy services and other services
directed toward speech and communication, for people in Norway with Cri du Chat

syndrome, like?

Methods: We aimed to answer our research question using two different methods. One
method was a questionnaire, distributed to parents of children with CdCS. 16 parents

responded to the questionnaire. The other method was a group interview of four parents of
children with CdCS.

Results: We found that many individuals with CdCS are receiving or have received speech
and language therapy, but also that some people are not. All the respondents received some
kind of help with speech and communication. The services they received, both in the form of
speech and language therapy and other help towards speech and communication, vary in
length and content. Most of the children have received help with oral motor skills and speech
sounds. Other services directed towards speech and communication were largely help with
alternative and augmentative communication. The parents were to a varying degree satisfied
with both the speech and language therapy and the other services provided. Our results also
show that the children’s speech levels were better than expected, based on earlier research
done on people with this syndrome. Most of the children are using utterances of two or more

words.

Conclusion: Based on our results, we can conclude that individuals in Norway with CdCS do

receive speech and language therapy, and also other services directed towards speech and

i



communication. What the services consist of varies considerably: how long it lasts, and
arguably also the quality of the help. It appears that availability, resources, personal aptitude,
and personal chemistry between speech language therapist and the child, are aspects that are

highly valued when the parents are considering if they are satisfied.

Keywords: Cri du Chat syndrome, CdCS, 5p- syndrome, 5p-, CCS, speech and language

therapy, speech and communication
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Forord

Etter fem &r med fulltidsstudier, setter vi na et punktum for studietiden med denne oppgaven,
og trer inn 1 arbeidslivet. Det er en spennende tid vi gér i mete, og samtidig vemodig & si
farvel til denne epoken i livet. Arbeidet med denne oppgaven har vert bade givende og

interessant, med bare korte innslag av frustrasjon og oppgitthet.

Tusen hjertelig takk til vér veileder, Kristian Emil Kristoffersen, for at du har ledet oss med
stadig hdnd gjennom hele perioden. Dine rad og betryggende ord har vart god motivasjon for

oss gjennom skrivingen, og ikke minst har vi nytt godt av din kompetanse pa temaet.

Vi vil ogsé takke medlemmene i Cri du Chat-foreningen som stilte opp og svarte pa
sperreskjemaet og deltok pa intervjuet. Uten dere hadde ikke denne oppgaven vart noe som

helst.

Takk til familie og venner rundt oss som har bydd pa gode ord og oppmuntring gjennom

prosessen, og som har gitt oss sért trengte avbrekk fra oppgaven.

Takk ogsé til vare medstudenter for to fine, om enn uvanlige &r, med samlingsbasert studie og
pandemi. Vi har satt stor pris pa a treffes pé de fysiske samlingene 1 Bode, og vi har blitt et

godt team ndr det kommer til Zoom, breakoutrooms, og digital praksis.

Tusen takk Heidi, for fem fine studieér Tusen takk til min gode venn og med-
sammen. Du har vart en stodig skribent Camilla, for s@rdeles godt
samarbeidspartner og venn gjennom det samarbeid gjennom fem ar med studier,
hele. Spesielt takk for samarbeidet knyttet og ikke minst pa denne siste oppgaven.
til denne masteroppgaven. Jeg ville ikke Du har veert en upaklagelig

skrevet den med noen andre. Takk for at samarbeidspartner, og har alltid gode og
du rydder opp 1 rotet mitt, og har gjort gjennomtenkte refleksjoner. Takk for at
denne oppgaven til noe som er leselig. du har holdt ut med mitt flisespikkeri pa
Takk for alle pauser 1 arbeidet, bestdende ord- og setningsniva, og for at vi sammen
1 hovedsak av vafler og kan snakke vér egen selvtillit opp 1
musikalopptredener pa kjokkenet. Vi skyene. Det er ingen andre jeg heller ville
klarte det! skrevet mitt livs oppgave sammen med.

Camilla Kvavik og Heidi Skullerud Linnes
Bodg, 13.05.22
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Kapittel 1: Innledning

Cri du Chat-syndrom er en sjelden tilstand som kjennetegnes blant annet ved den
karakteristiske spedbarnsgraten som heres ut som kattemjauing (Cerruti Mainardi, 2006),
avvikende orofaciale strukturer (Rodriguez-Caballero et al., 2012), og ofte moderat til alvorlig
utviklingshemming (Cornish et al., 1999). Barn med Cri du Chat-syndrom har ogsé gjerne en
forsinket sprakutvikling (Kristoffersen, 2008). Syndromet er svert sjeldent, og det er bare ca.
én av 50 000 levendefedte barn med dette syndromet (Cornish et al., 1999). I Norge tilsvarer
det ca. ett tilfelle i aret (Statistisk sentralbyré, 2021). I Norge har den som har behov for det,
lovfestet rett til spesialpedagogisk/logopedisk hjelp (Barnehageloven, 2006; Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011; Opplaringslova, 1998). I denne oppgaven vil vi se naermere pa
logopedtilbudet og andre tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon, som mennesker med Cri
du Chat syndrom i Norge mottar. For & finne ut av dette har vi invitert foreldre til mennesker
med Cri du Chat syndrom til en sperreundersekelse og et gruppeintervju. Videre i denne
oppgaven kommer vi til & omtale tredjepart, altsd mennesker med Cri du chat syndrom, som
«barny». Dette fordi de gjerne omtales i forbindelse med relasjonen til sine foreldre. Vi
kommer ogs4 til & bruke «det andre tilbudet» om alle andre spraklige tilbud, som ikke er gitt

av logoped.

Dette kapitlet utgjor den teoretiske delen av oppgaven. Forst, i delkapittel 1.1, ser vi neermere
pa hvordan sprak og kommunikasjon virker inn pa livskvalitet. Deretter redegjor vi i
delkapittel 1.2 for hvor retten til logopedisk hjelp er forankret i lover og forskrifter, og ser pa
noen utfordringer knyttet til lovverkets ordlyd. Videre gér vi i delkapittel 1.3 nermere inn pa
Cri du Chat-syndrom og hva dette innebzrer. I delkapittel 1.4 ser vi pa hva som er gjort av
forskning rundt bdde Cri du Chat-syndrom og logopedtilbud tidligere. Deretter tar vi i
delkapittel 1.5 for oss det vi mener kan vere aktuelle logopediske innsatsomréder i mote med
et menneske med Cri du Chat-syndrom. I delkapittel 1.6 kommer problemstillingen, for vi 1

siste delkapittel oppsummerer kort hva vi har vert gjennom 1 dette kapittelet.

1.1 Sprdk og livskvalitet
Sprak er en egenskap som er enestaende hos mennesker, og som gjor at vi kan tilegne oss

kunnskap, bygge relasjoner og formidle vare tanker og ideer (Lind & Kristoffersen, 2014).
Det 4 ha et fungerende sprak er ogsé viktig for livskvalitet. Markham og Dean (2006) og

Markham, van Laar, Gibbard og Dean (2009) si nermere pa livskvalitet hos unge mennesker



med sprakvansker, og fant at baide ungdommene selv og deres nermeste oppfattet godt sprak
og evnen til & forstd og gjere seg forstatt som svert viktig for livskvaliteten. Fogle skriver
ogsa om hvordan spraket kan virke inn pa livskvaliteten, og at logopedens oppgave er a legge

til rette for nettopp bedre livskvalitet gjennom a arbeide med spréket:

«In essence, a communication disorder can affect a person’s quality of life, and the
tasks of the SLPs and audiologists are to habilitate or rehabilitate our clients and
patients to help improve their quality of life, and the quality of life of their families.”
(Fogle, 2017).

Viktigheten av god sprakutvikling blir ogsé vektlagt i Stortingsmelding nr. 16 (2006-2007),
«...0g ingen sto igjen — Tidlig innsats for livslang leering». Her blir det pekt pa at
sprakutviklingen er noe av det mest betydningsfulle som skjer i et barns liv, og at dette er
avgjerende for den videre utviklingen pa bade sosialt, emosjonelt og intellektuelt plan. I
stortingsmeldingen blir det ogsa pekt pa viktigheten av tidlig innsats spesielt rettet mot sprik
og kommunikasjon. Dette fordi spraket legger grunnlaget for all videre leering og utvikling.

Derfor er det viktig & stimulere til god sprikutvikling sa tidlig som mulig.

I lys av dette kan man ogsa trekke slutninger om hva det vil gjore med livskvalitet og
utvikling dersom spréket ikke fér tilstrekkelig oppfelging. Det er gjort en rekke studier som
peker pd sammenhengen mellom lave spréklige ferdigheter og psykisk uhelse (Beitchman &
Brownlie, 2012; Gallagher, 1999). Det vil vere nerliggende & tenke at manglende evne til &
sette ord pd og kommunisere behov, tanker og felelser kan lede til aggresjon og frustrasjon,
som 1 sin tur kan lede til utagering og sinneutbrudd. Det er ogsa grunn til & tenke at
manglende evne til & uttrykke seg vil kunne ha konsekvenser for det sosiale livet, og dermed
lede til isolasjon og ensomhet. Det er naturligvis ikke slik at et logopedtilbud leser alle

problemer, men et godt sprak kan vere en start.

Det kan ogsé tenkes at mennesker med bedre livskvalitet og bedre psykisk helse vil ha mindre
behov for bistand fra det offentlige. Slik sett er tidlig innsats og sprakfokus na&rmest en

indirekte gkonomisk investering ogsa, dersom man ser pa det i et samfunnsperspektiv.

1.2 Forankring i lover og forskrifter
I det norske lovverket finnes det flere lover som gir mennesker som har behov for det,

lovfestet rett til hjelp med sprdk og kommunikasjon. Ordet logoped er ikke nevnt eksplisitt i

noen av lovene, og derfor kan det potensielt oppsta uenighet om hvorvidt det er logoped eller



noen andre som skal yte denne hjelpen. Pa tross av dette, star det altsé tydelig i lovtekstene at
de som har behov for det, har rett p&4 denne typen hjelp. Helfo (kort for
helseakonomiforvaltningen, helsedirektoratets ytre etat) skriver ogsa folgende pa sine
nettsider: «Logopedhjelp og audiopedagogiske tenester til born, ungdom og vaksne kan innga
som ein del av det spesialpedagogiske tilbodet» (Helfo, 2019). Nér det gjelder
ansvarsforholdet mellom Helfo og barnehage/skoleeier med tanke pé logopediske tjenester, er
dette avklart i hver sin tolkningsuttalelse fra Utdanningsdirektoratet. Her understrekes det at
det er kommunens, herunder barnehagen/skoleeiers ansvar & tilby logopedisk hjelp dersom
behovet er hjemlet i enkeltvedtak om spesialpedagogisk hjelp eller spesialundervisning.
Dersom behovet skyldes sykdom, skade eller lyte, er det Helfo som stér ansvarlig

(Utdanningsdirektoratet, 2016, 2019).

For barn under opplaeringspliktig alder er det i Barnehageloven §31 (2006) denne retten til
spesialpedagogisk hjelp er forankret. Der stir det folgende:

«Barn under oppleringspliktig alder har rett til spesialpedagogisk hjelp dersom de har
serlig behov for det. Dette gjelder uavhengig av om de gér i barnehage. Formélet med
spesialpedagogisk hjelp er & gi barn tidlig hjelp og stette i utvikling og lering av for

eksempel spréklige og sosiale ferdigheter.»

Her brukes begrepet spesialpedagogisk hjelp, og spriklige og sosiale ferdigheter nevnes som
eksempler pa hva den spesialpedagogiske hjelpen skal bidra til.

For barn som er i oppleringspliktig alder, altsa i skolen, er det Oppleringslova §5-1 (1998)
som gir rett til spesialundervisning; «Elevar som ikkje har eller som ikkje kan fa

tilfredsstillande utbytte av det ordinare opplaeringstilbodet, har rett til spesialundervisning.»

I Oppleringslova finner vi foravrig ogsd voksnes rett til spesialundervisning pa grunnskolens
omréde, 1 §4A-2. Dette gjelder for voksne som «har szrlege behov for opplaering for 4 kunne
utvikle eller halde vedlike grunnleggjande dugleik» (Oppleringslova, 1998). Ogsa voksnes
rett til & {4 opplering i1 bruk av alternativ og supplerende kommunikasjons — ASK, finner vi i
Oppleringsloven i §4A13 (1998). Det kan diskuteres hvorvidt opplaering 1 ASK er

logopedens oppgave, men det er uansett en lovfestet rett knyttet til sprdk og kommunikasjon.

Utover Barnehageloven (2006) og Opplaringslova (1998), er retten til hjelp ogsa forankret i
Helse- og omsorgstjenesteloven (2011). I §3-1 star det blant annet at «Kommunen skal serge

for at personer som oppholder seg i kommunen, tilbys nedvendige helse- og omsorgstjenester.



Kommunens ansvar omfatter alle pasient- og brukergrupper, herunder personer med somatisk
eller psykisk sykdom, skade eller lidelse, rusmiddelproblem, sosiale problemer eller nedsatt
funksjonsevne.». I §3-2 star det ogsé at kommunen skal tilby blant annet «sosial, psykososial
og medisinsk habilitering og rehabiliteringy». Det blir ogsé nevnt en rekke fagpersoner som
kommunen skal ha knyttet til seg, som blant annet lege, helsesykepleier, psykolog og
ergoterapeut. Heller ikke her nevnes logoped, og denne lovteksten har relativt nylig vert oppe
til vurdering 1 helse- og omsorgskomiteen. Der var spersmélet hvorvidt «logoped» skulle
innlemmes i lovteksten, som en av de lovpalagte tilbudene i kommunen. Forslaget ble avvist
pa bakgrunn av flere arsaker, deriblant at logopeder ikke er autorisert helsepersonell, og at
statlig detaljstyring av kommuner ber unngés. Béde helse- og omsorgskomiteen og
helseministeren sa seg forevrig enig i at logopedisk hjelp er viktig, og at det i mange tilfeller
vil vaere nedvendig med logopedisk hjelp for & oppfylle kravene i §3-1 (Innst. 236L (2020-
2021) s. 1-8).

Det eneste stedet hvor ordet logoped er nevnt eksplisitt i lovverket, er i Folketrygdloven §5-
10. Her stér det at «Trygden yter stonad til dekning av utgifter til undersokelse og behandling
hos logoped og audiopedagog» (Folketrygdloven, 1997). Denne loven sier noe om det

okonomiske aspektet ved hjelpen, men sier ingenting om selve retten til & motta hjelp.

Retten til spesialpedagogisk/logopedisk hjelp er med andre ord & finne ulike steder i det
norske lovverket, og gjelder i barnehage «dersom det er sarlig behovy, i skole «dersom barnet
ikke far tilfredsstillende utbytte av det ordinzre opplaringstilbudet», og for voksne dersom de
behover alternativ og supplerende kommunikasjon, «har serlege behov for opplering for &
kunne utvikle eller halde vedlike grunnleggjande dugleik», eller har behov for sosial,
psykososial eller medisinsk habilitering eller rehabilitering. Ansvaret for & tilby denne hjelpen

ligger enten hos kommunen ved barnehagen eller skoleeier, eller hos Helfo.

1.3 Cri du Chat syndrom

Som nevnt tidligere er Cri du Chat et sjeldent syndrom, som bare forekommer hos 1 av

50 000 levendefadte barn (Cornish et al., 1999). I Norge ble det fodt ca. 53 000 barn i 2020
(Statistisk sentralbyrd, 2021) noe som statistisk skulle innebzre at det blir fodt ett barn i
Norge hvert &r med CdCS, gitt at tallet for 2020 er representativt for antall fedte. Syndromet
skyldes en delesjon pa den korte armen i kromosom 5 (Cerruti Mainardi, 2006), og blir ogsa

kalt 5p- syndrom. Videre i denne oppgaven vil vi for enkelthets skyld benytte forkortelsen



CdCS for Cri du Chat-syndrom. Navnet Cri du Chat betyr kattegrdt pd fransk, og viser til den
karakteristiske spedbarnsgriten hos barn med dette syndromet. Den heres ut som

kattemjauing, og er gjerne et av de tidligste tegnene pa at syndromet er tilstede (Cerruti

Mainardi, 2006).

Et annet typisk kjennetegn for mennesker med CdCS er avvikende orofaciale strukturer, som
f.eks. hoy gane, liten underkjeve og stort overbitt. Det er ogsa vanlig 4 ha nedsatt
muskelspenning i omradet rundt munnen, a ha kortere avstand mellom nese og leppe, og & ha
mindre kontroll pd leppene (Rodriguez-Caballero et al., 2012). CdCS kjennetegnes ogsa ved
moderat til alvorlig grad av psykisk utviklingshemming (Cerruti Mainardi, 2006).

Cornish og kollegaer gjennomferte en studie hvor de benyttet Wechsler Intelligence Scale for
Children (WISC-III) (Wechsler, 1992), for a kartlegge intelligens hos 26 barn med CdCS.
Basert pa skdrene fra denne kunne de fastsla at de fleste havnet innenfor kategoriseringen
alvorlige leerevansker, og en liten gruppe havnet innenfor kategoriseringen moderate

leerevansker (Cornish et al., 1999).

1.3.1 Sprakutvikling
Det kan naturligvis tenkes at flere av faktorene beskrevet over kan ha innvirkning pé sprak og

kommunikasjon for mennesker med CdCS. Det er ikke gjort s@rlig mye forskning pé sprék og
kommunikasjon hos mennesker med CdCS, men Cornish og Pigram (1996) har gjort en studie
som tar for seg utviklingsmessige og atferdsmessige forhold hos mennesker med dette
syndromet. Der kom det frem at ca. en tredjedel av barna kunne kommunisere sine behov ved
hjelp av tale. Cornish og Pigram pekte ogsd pd behovet for tidlig stimulering av og

introduksjon til tegn, som et tiltak for 4 bedre kommunikasjonsmulighetene i denne gruppen.

I Norge har Kristian Emil Kristoffersen og kollegaer gjort flere studier pa nettopp
sprakutviklingen hos denne gruppen. En studie tok for seg konsonantproduksjon og
forstaelighet hos en gruppe pé atte barn med Cri du Chat syndrom (Kristoffersen et al., 2014).
En annen studie sa n&ermere pa beaying av verb i fortid hos tre personer med CdCS (Wium &
Kristoffersen, 2008). Kristoffersen har ogséa gjort en longitudinell case-studie pa utvikling av
konsonanter og stavelsesstrukturer hos ett barn (Kristoffersen, 2004), og en case-studie som
tok for seg vokalproduksjon hos et barn med CdCS ved to ulike aldere (Kristoffersen, 2003). I
2020 gjennomforte ogsa Kristoffersen en case-studie om utvikling av sprék og gester hos et
barn med CdCS, og her ble det ogsa benyttet sperreskjema til foreldrene (Kristoffersen,

2020). Han har, i tillegg til & gjennomfere flere case-studier pd norske barn, ogsé foretatt en



kritisk gjennomgang av det som finnes av beskrivelser av sprakutviklingen hos mennesker
med CdCS generelt. Her peker han blant annet pa at det reseptive spriket er bedre enn det
ekspressive spraket, men at begge deler er forsinket sammenlignet med typisk utvikling.
Innenfor temaet spriklyder har han funnet at det er svert vanlig & erstatte lyder med andre
lyder, & utelate lyder, og & forvrenge lyder. Inventaret av konsonanter er vanligvis begrenset,
og de ulike vokalene varierer, men overlapper hverandre gjerne akustisk. Kristoffersen har
ogsa funnet at mennesker med CdCS har klart & baye ord fra ulike ordklasser. I 2009 gjorde
han en case-studie som tok for seg CdCS og syntaks (Kristoffersen, 2009). I Kristoffersens
litteraturgjennomgang fant han at det i tidligere forskning er flere som har funnet at barn med
CdCS i liten grad benytter seg av talesprak (2008). Han skriver at Wilkins, Brown og Wolf fra
sin studie i 1980 fant at kun 50% av de 65 barna med CdCS, brukte talesprak for & uttrykke
behovene sine. Det samme fant Carlin i sin studie fra 1990, med 62 deltakere. Cornish og
Pigram fant 1 1996 at 25,9% av de 27 deltakerne brukte talesprék for & uttrykke behovene
sine, mens 48,1% brukte «nonverbale metoder». 18,5% kommuniserte ikke sine behov pé
noen méte. Baird, Campbell, Ingram og Gomez undersekte 1 2001 utviklingsmessige og
atferdsmessige menstre hos 13 barn med CdCS, og kun tre av disse barna brukte talesprak for
a kommunisere (Kristoffersen, 2008). Dette var noen av studiene som i ulik grad har sett pa
talesprak til mennesker med CdCS. Som vi kan se rapporterer disse studiene at mennesker
med CdCS i varierende grad benytter seg av talesprak, men ogsa at mange ikke gjor det.
Kristoffersen konkluderer med at det er individuelle forskjeller innenfor gruppen, og mens
noen ikke benytter seg av talesprék, rapporteres det samtidig at noen individer benytter seg av
ytringer med to eller flere ord. Kunnskapen om sprakutviklingen hos mennesker med CdCS er

fortsatt begrenset, og det er behov for mer forskning pa omréadet (Kristoffersen, 2008).

1.4 Tidligere forskning
Siden Cri du Chat er et sapass sjeldent syndrom, er det naturligvis gjort lite forskning pé dette

syndromet og tjenestetilbudet rundt, sammenlignet med tilstander med hoyere prevalens, som
f.eks. Down syndrom eller autismespekterforstyrrelser. Vi har forsekt 4 kartlegge hva som
finnes av forskning pa omrédet allerede. Forskning som omhandler sprakutviklingen til denne
gruppen er allerede redegjort for i delkapittel 1.3.1. Vi har i hovedsak benyttet oss av Oria
som sgkemotor. Dette har gitt oss oversikt over forskning som vi har tilgang til som studenter

ved Nord Universitet. I tillegg har vi ogsd supplert med sok 1 blant annet Eric, Google Scholar



og PubMed, for 4 favne ogsé de resultatene som eventuelt métte finnes som vi ikke har

tilgang til gjennom Nord universitet!.

Det viste seg at det fantes noe forskning pd syndromet, og de fleste undersgkelsene som er
gjort er enten case-studier eller sporreundersokelser besvart av foreldre og foresatte. En
foreldreundersokelse tok for seg karakteristikker hos mennesker med CdCS (Honjo et al.,
2018), en annen fokuserte pa sevn (Maas et al., 2009), og en tredje fokuserte pa ernering hos
mennesker i denne gruppen (Lefranc et al., 2016). I 2020 gjorde Kodra et al., en undersekelse
som tok for seg pa sosio-gkonomiske kostnader, helserelatert livskvalitet og
funksjonshemming hos pasienter med Cri du Chat syndrom 1 Italia, men her ble verken sprék,

kommunikasjon eller logopedtilbud nevnt (Kodra et al., 2020).

Virbalas et al. utforte en case-studie 1 2012 som pekte pa at logopedi spilte en viktig rolle,
men denne studien sa heller ingenting om logopedtilbud utover at denne ene casen mottok et

logopedisk tilbud (Virbalas et al., 2012).

Dersom vi gar ut over Cri du Chat syndrom, finnes det lignende forskning som er gjort pa
andre grupper. Ved 4 bytte ut sekeord som «Cri du Chat» og «CCS» med f.eks. «autism» eller
«down syndromey, fant vi blant annet at Daniels et al. 1 2017 gjennomforte en
foreldreundersekelse som handlet om foreldrenes opplevelse av ulike tjenestetilbud. Dette
inkluderte logopedtilbudet, men denne undersekelsen gikk ut til foreldre til barn med
autismespekterforstyrrelser. Her fant de blant annet at logopedi var det tjenestetilbudet som
flest av respondentene hadde mottatt. Hele 50% av respondentene hadde mottatt logopedisk
hjelp (Daniels et al., 2017). 1 2021 ble det gjennomfert en undersekelse i Irland, som kartla

logopedtilbudet til mennesker med Down syndrom. Her ble det, i likhet med vér oppgave, stilt

' Sekeordene vi har brukt er folgende:

Alle felt inneholder «cri du chaty OR «cdc» OR «5p-» OR « CDCS» OR «CCS»

OG alle felt inneholder «speech and language therapy» OR «speech therapy» OR «language
therapy» OR «communication» OR «speech and communication» OR «slp» OR «speech
interventiony OR «language intervention» OR «communication intervention» OR
«communicative skills»

OG alle felt inneholder «quality» OR «availibility» OR «questionnaire» OR «parentsy.

Vi valgte & ikke begrense soket med utgivelsesdato, sprék eller materialtype.



spersmal ved hvorvidt de fikk tilbudet de hadde krav pé, og om de var forngyde med tilbudet
som ble gitt. De fant at tilbudet som ble gitt ikke var forenelig med det som det finnes evidens
for 1 forskning. Her var hovedutfordringen at metene med logoped ikke var hyppige nok
(Frizelle et al., 2021).

Det finnes med andre ord forskning som omhandler badde Cri du Chat-syndrom og spréket hos
denne gruppen. Det er ogsd mulig & finne forskning pa logopedtilbud til spesifikke grupper,
som mennesker med autismespekterforstyrrelser eller Down syndrom. Derimot er det
tilsynelatende ikke gjort noen forskning spesifikt pa logopedtilbudet til mennesker med Cri du
Chat syndrom. Det er nettopp dette kunnskapshullet vi ensker 4 tette gjennom denne

masteroppgaven.

1.5 Mulige innsatsomrader for logopedisk arbeid

Basert pa det vi har funnet i litteraturen om mennesker med CdCS og deres sprak og
sprakutvikling, har vi kommet frem til noen omréder innenfor sprak og kommunikasjon som
sannsynligvis kan vare relevante a arbeide med, i metet mellom logoped og person med
CdCS. I de neste avsnittene tar vi for oss noen av disse omrddene, og beskriver hvorfor vi
tenker at det de er relevante 4 jobbe med. Vi nevner ogsé kort hvordan dette eventuelt kan
gjores rent praktisk. Det er forevrig svaert viktig at man som logoped husker pa at mennesker
med CdCS har utviklingshemming, og at dette spiller inn p4 hvordan man arbeider med

mennesker i denne gruppen.

1.5.1 Uttale av enkeltlyder og enkeltord

Kristoffersen (2008) skriver i sin kunnskapsoppsummering at det for mennesker med CdCS er
svart vanlig med erstatninger, forvrengninger og utelatelser av spraklyder. Dette er
utfordringer som ogsé finnes hos andre grupper i samfunnet, og det er gjerne disse

utfordringene man tenker pa nr man som ufaglert snakker om logopedyrket.

Nér et barn har vansker med & uttale enkeltlyder og enkeltord, blir ofte paraplybegrepet
spraklydvansker brukt. Herunder skiller man mellom fonetiske og fonologiske vansker. De
fonetiske vanskene handler om artikulasjon, altsa om selve produksjonen av lyden (Endresen,
1991). Her kan det for eksempel vere snakk om feil plassering av tunga, feil timing, feil
press, eller feil integrasjon av kjeven, tunga, leppene og den myke ganen (Fogle, 2017).
Fonologi handler i sterre grad om hvordan de enkelte sprdklydene har forskjellige funksjoner

1 spraket vart, og hvordan dette gjor at ting fir forskjellig mening (Endresen, 1991). Ved en



fonologisk vanske benyttes feil eller forenklede versjoner av lyder, og talen skiller seg derfor

fra voksnes talesprak (Fogle, 2017).

Hvordan man arbeider med spraklydvansker vil naturligvis vaere avhengig av hva slags
vanske det er snakk om. For de fonetiske vanskene kan tiltakene for eksempel vare a benytte
PAS — Piktografisk-Artikulatoriske Symboler (Kausrud, 2001), for & forklare og visualisere
korrekt produksjon. Et annet alternativ for visuell framstilling er kortstokken
Artikulasjonsstillinger, utviklet av Kari Hole. Mange logopeder har ogsé utviklet egne mater a
arbeide med dette pd gjennom erfaring fra feltet. For de fonologiske vanskene kan det for
eksempel vere aktuelt & benytte POPT — en psykolingvistisk tiln&erming som baserer seg pa
metafoundervisning, utviklet av Anette Fox-Beyer for tysk, og oversatt til dansk av Marit C.
Clausen (Statped, 2021). Metafonundervisning handler om & oke barnets bevissthet rundt de

ulike lydene og hvordan de kan vare meningsskillende (Statped, 2021).

Det finnes ulike mater a arbeide med spréklydsvansker, og her har vi bare kort redegjort for
noen fa av dem. Disse, blant andre, kan vaere aktuelle tiltak i matet med en person med CdCS

og spréklydsvansker.

1.5.2 Oralmotorisk trening
Som nevnt tidligere i denne oppgaven, har gjerne mennesker med CdCS avvikende orofaciale

strukturer (Rodriguez-Caballero et al., 2012). Det er serlig i tilknytning til lav
muskelspenning i munn og lepper at det kanskje kan vere aktuelt & trene oralmotorikk. I
folge Statped brukes oralmotorisk trening (ogsa kalt munnmotorisk trening) nar det er behov
for 4 styrke musklene, og forbedre forutsetningene for taleproduksjon. Det kan ogsa vere
nyttig dersom det er problemer med sikling og/eller tygg- og svelgfunksjon (Statped, 2021).
Vi skal ikke ha s@rlig fokus pé sikling, tygging eller svelgeproblematikk i denne oppgaven,
men det er verdt & nevne i sammenheng med oralmotorisk trening, da det kanskje er 1
tilknytning til disse omrddene denne typen trening har mest for seg. Sikle- og/eller
svelgeproblematikk kan ogséd vaere aktuelt for mennesker med CdCS, selv om dette ikke er
vért hovedfokus i denne oppgaven. I praktisk utferelse gér den oralmotoriske treningen ut pa
f.eks. & ave pa blasing og suging i sugerar, 4 gjore ulike gvelser med tunge, og a gjeore

leppeovelser, f.eks. stort smil, trutmunn osv. (Statped, 2021).

Det er diskutert i logopedisammenheng hvor stor innvirkning oralmotorisk trening faktisk har
pa uttale og sprdklydene. Ingvild Reste lofter denne problemstillingen frem i sin artikkel

«Hvorfor er vi logopeder sé glade i & rekke tunge» (2018). Hun tror mange logopeder ever pa



munnmotorikk, uten 4 egentlig helt vite hvorfor man gjer det, og nér det egentlig er pé sin
plass & trene pa dette. Roste refererer til Bunton (2008), som skriver om at motoriske
bevegelser er spesifikke, altsa at hver bevegelse henger sammen med bestemte mél eller
handlinger, og generaliseres ikke. Nir man trener munnmotorikk rekker man tunge, bléser
opp kinn og lignende. Det er ikke de samme nevrologiske strukturene som aktiveres nar man
beveger leppe, tunge osv. i ssmmenheng med tale. Det er derfor lite hensiktsmessig & trene pa
oralmotorikk nar man ikke gjor det i sammenheng med tale. Bunton understreker at man
trenger & gve pd det man faktisk vil bli bedre pd. Dersom dette er 4 uttale ord, er det dette man
m4i eve pa. Dette gjor man for a styrke nevrologiske menstre. @ver man derimot pa & rekke
tunge og 4 blase opp kinnene, er det disse tingene man blir bedre pa. Disse bevegelsene har

derimot lite & gjore med uttale av lyder og ord.

Bruken av munnmotorisk trening forsvares ofte med at man styrker muskulaturen, og at dette
vil vaere til hjelp for uttalen. Ludlow et al. skriver at nar man snakker, sa bruker man bare 10-
20 % av muskelkapasiteten i leppene, og det samme gjelder laryngalmusklene (Ludlow et al.,
2008). Det kreves altsa ikke mye styrke i musklene for & snakke, og det er derfor ikke grunn
til & tro at s& mange mennesker trenger a trene opp disse musklene for a fa korrekt uttale.
McCauley et al. har gjort en litteraturgjennomgang, og konkluderte med at det var for lite
evidens til & verken stotte eller avfeie munnmotorikk som metode (McCauley et al., 2009).
Watson og Lof skriver at evidensen for & trene isolert pdA munnmotorikk for & forbedre uttalen

er ikke-eksisterende (Watson & Lof, 2008).

Nér det kommer til sikling, finnes det studier som viser til at munnmotorisk trening kan gi
resultater 1 form av mindre sikling. Fairhurst og Cockerill legger frem at for noen barn kan det
vare nyttig med munnmotorisk trening knyttet til sikling, i form av bevisstgjoring, og & fa
bedre kontroll pé tunge, lepper og spyttet. Det krever imidlertid at familien ogsa bidrar, da det
er tidkrevende & trene munnmotorikk hvis man ensker seg resultater. Fairhurst og Cockerill
papeker forgvrig ogsa at det finnes lite evidens pa hvor godt munnmotorisk trening faktisk
fungerer (Fairhurst & Cockerill, 2011). Nunn har gjort en litteraturgjennomgang, og fant
forskning som viste at en gruppe med barn som siklet, som trente munnmotorikk, siklet

mindre ved slutten av prosjektet, enn gruppen som ikke trente munnmotorikk (Nunn, 2000).

Som nevnt, sé kan oralmotorisk trening vare nyttig for noen, s&rlig i tilknytning til sikling.

Béde pd grunn av dette, og fordi vi tenker at mange logopeder jobber mye med oralmotorikk,

10



har vi valgt & ha dette med som et felt en logoped gjerne kan arbeide med, hos mennesker

med CdCS.

1.5.3 Trene pa to- og flerordsytringer
Som nevnt i 1.3.1, skriver Kristoffersen (2008) at noen individer rapporteres & benytte seg av

to- eller flerordsytringer. Det er med andre ord ikke uvanlig at mennesker med CdCS
uttrykker seg med fé ord av gangen. P& bakgrunn av dette kan det tenkes at det vil vere
relevant for en logoped & jobbe med evnen til & uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen.

Dette faller innenfor det man pa fagspréiket kaller syntaks, eller setningsbygning.

A trene p4 4 uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen er ikke den vanligste
arbeidsoppgaven til en logoped, og her kan det kanskje vare relevant & hente inspirasjon fra
hvordan man arbeider med de yngste barna, som ogsé benytter seg av kortere ytringer. I dette
arbeidet vil man som logoped veilede omgivelsene i hvordan man skaper et godt sprakmilje.
Hjem, barnehage og skole, eventuelt bolig eller arbeidstilbud, mi alle vaere involvert i
prosessen, og legge til rette for at miljoet rundt bidrar til god utvikling. Kjennetegn pa et godt
sprakmiljo er blant annet at taletempoet ikke er for raskt, at man ikke snakker i munnen pa
hverandre, og at alle fir nok tid til 4 si det de har tenkt. Som samtalepartner er det ogsé fint
om man benevner, peker pa og snakker om ting man observerer. A folge individets
oppmerksomhet og & utvide deres ytringer er ogsé gode mater & modellere hvordan man kan
danne setninger og ytre meninger. Hvis individet f.eks. peker pa en katt og sier «katt!», kan
samtalepartneren svare med & bekrefte, utvide ytringen, og benevne flere ting rund; «Ja, der er
det en oransje katt som sitter pa en stein.». Hvis individet sier «Buss» kan samtalepartneren
utvide og si f.eks. « Vil du ta bussen dit?». Dette er arbeidsmetoder vi selv har erfart at
logopeder bruker, samtidig som det finnes noe forskning pé at slike tiltak kan virke positivt
inn pa spraket. For eksempel viser en studie fra 2015 at nér laerere ble sendt pa kurs i & bruke
metoden SPEAK i1 mete med utsatte tre- og firedringer, forte dette til bedre ekspressivt sprak
hos disse barna (Wilson et al., 2015). SPEAK-metoden handlet om at leererne hadde fokus pa
disse omradene: & soke etter muligheter til & ha samtaler med barnet, gjore samtalene
personlige for barnet, gjennom & snakke om hva barnet gjor, liker og lignende. Leareren skulle
stille 4pne spersmdl, i stedet for ja- og nei-spersmél, utvide barnas setninger, som nevnt over,
og de skal holde spraket enkelt, men korrekt (Wilson et al., 2015). Denne studien handlet som
sagt om tre- og firedringer, og ikke barn med CdCS. Likevel stotter det opp om tanken om at

spriakstimulering kan vaere en effektiv metode i & styrke barns ekspressive sprak.
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1.5.4 Alternativ og supplerende kommunikasjon / ASK

Cornish og Pigram (1996) fant, som tidligere nevnt, at ikke alle barn med CdCS kunne
kommunisere sine behov ved hjelp av talesprék. De pekte ogsa pa at tidlig introduksjon av
alternativ og supplerende kommunikasjon ville vere avgjerende for disse barnas evne til &
kommunisere. Her tenker vi at logopeden kan bistd i & kartlegge hvordan behovet er, og
informere om de ulike typene alternativ og supplerende kommunikasjon (heretter kalt ASK)
som finnes, og som kan matche behovet. I tillegg vil det kanskje vare relevant & bistd i
opplaering av bruk. Det siste vil avhenge av hvorvidt logopeden selv er kjent med utstyret, og
hvordan dette ansvaret er fordelt i den enkelte kommune. Noen steder kan dette ligge hos for

eksempel habiliteringstjenesten.

ASK kan innebare en rekke ulike hjelpemidler eller metoder for & uttrykke seg. Det er viktig
at man velger hjelpemiddel tilpasset behovene til personen som skal bruke det, og dennes
spréklige nivd og fungering (Beukelman & Mirenda, 2013). Det finnes mange ulike ASK-
hjelpemidler, bade digitale, i form av talemaskiner, iPader og lignende, men ogsa ikke-
digitale hjelpemidler. Det kan f.eks. vaere kommunikasjonskort eller peketavler. Ogsé tegn til
tale kan beskrives som en form for ASK (Ness, 2015). Det er grunn til & tenke at ASK pa
mange mater vil kunne vare et nyttig for mennesker med CdCS, i og med at de, som nevnt i
1.2.1 forstir mer enn de klarer a uttrykke. Ulike alternative hjelpemidler vil da kunne tenkes &

vare nyttig for 4 hjelpe & fa utrykt egne tanker, behov og folelser.

I utarbeidelsen av sperreskjemaet valgte vi & benytte omrddene som er nevnt i dette
delkapittelet som svaralternativer, pa spersmél om hva de eventuelt har fatt hjelp til av

logoped. Vi gir nermere inn pé utarbeidelsen av sperreskjemaet i 2.3.1.

1.6 Problemstilling
Pa bakgrunn av dette, ensker vi i denne oppgaven a undersoke folgende problemstilling:

Hvordan er logopedtilbudet og andre tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon, til

mennesker i Norge med Cri du Chat syndrom?

1.7 Oppsummering
I dette kapitlet har vi presentert det teoretiske grunnlaget for denne oppgaven. Vi har sett pa

hvordan sprak spiller en viktig rolle for livskvalitet, og vi har sett pa hvordan retten til hjelp

med sprak og kommunikasjon er forankret i norsk lovverk. Vi har sett n&ermere pa hva som
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kjennetegner Cri du Chat syndrom, samt sprakutviklingen til denne gruppen. Videre tok vi for
oss tidligere forskning pé lignende temaer, for vi s pd mulige innsatsomrader for logopedisk
arbeid for mennesker med CdCS. I neste kapittel skal vi se nermere pa hvilke metoder vi har

brukt for & belyse problemstillingen.
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Kapittel 2: Metode

I dette kapittelet vil vi beskrive hvilken metode som er brukt for & besvare problemstillingen.
Vi har brukt metodetriangulering, og har bade en kvantitativ og en kvalitativ del av oppgaven.
Vi har bade sendt ut et sporreskjema til foreldre med barn med CdCS, og hatt et
gruppeintervju med noen foreldre. Grunnen til at vi har valgt & bruke metodetriangulering er
for & 1 forste omgang fa oversikt over tilbudet, gjennom en kvantitativ undersekelse, for vi
deretter fir en dypere forstaelse av hvordan det foregar/har foregétt gjennom intervjuet. Sitatet
fra Krumsvik forklarer pd en enkel mate forskjellen pa kvantitativ og kvalitativ metode:
«kvantitativ metode kartlegg at noko skjer, medan kvalitativ metode avdekkjer kvifor det
skjer» (Krumsvik, 2014, s. 113). I dette kapittelet vil vi kort beskrive forskningsdesignet, for
vi gjor rede for hvordan vi har gétt frem med bade sperreskjemaet og intervjuet. Vi vil
forklare alt fra hvordan vi forberedte oss pa innsamling av data, til hvordan vi har analysert

dataene.

2.1 Sporreskjema og gruppeintervju
Den kvantitative delen av oppgaven bestér av en sperreundersokelse, utgitt i form av et

sperreskjema pé nett. Sperreskjemaet inneholdt i hovedsak lukkede spersmal, altsa spersmél
med lukkede svaralternativ. Vi hadde likevel med noen fé svaralternativer som var &pne, hvor
respondentene kunne svare fritt. Dette var gjerne 1 form av at vi ensket utfyllende svar hvis
noen svarte «annety». Dette gjorde at sperreskjemaet var semistrukturert (Johannessen et al.,
2010). I praksis fikk vi ingen svar i de apne feltene, sa i analysedelen kunne vi telle opp svar,

og ikke ta hensyn til svar av mer kvalitativ karakter i sperreskjemaet.

Den kvalitative delen av oppgaven var bestar av et gruppeintervju med fire deltakere. Valget
falt pd gruppeintervju fremfor individuelle intervjuer. Dette fordi man gjennom diskusjon
mellom flere deltakere kan fa verdifulle innspill fra de ulike partene underveis. Det kan ogsé
hjelpe hver enkelt deltaker 4 komme pé& hva man ensker & fortelle (Johannessen et al., 2010).
Videre vil vi kun bruke begrepet «intervjuet» om gruppeintervjuet. Intervjuet var et
semistrukturert intervju, altsd med en overordnet intervjuguide, men sporsmal og temaer kom
ogsa opp underveis i intervjuet, uten at dette var noe problem (Johannessen et al., 2010).

2.2 Forskningsdesign

I denne oppgaven vil vi ha et fenomenologisk forskningsdesign. Vi vil forseke a beskrive en
gruppes erfaringer med et fenomen. Vi vil fortolke dataene vi far inn, og forseke & forsta
meningen bak dem (Johannessen et al., 2010). Erfaringene vi vil forsgke & beskrive er

foreldres erfaringer med logopedtilbud og andre spraklige tilbud til sitt barn med CdCS. Vi vil
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gjennom denne oppgaven legge frem deres svar bade fra sperreskjemaet og deres svar i

intervjuet, for deretter 4 forseke & fortolke meningen bak svarene deres.

2.3 Forberedelser til sporreundersokelse
I dette delkapittelet vil vi redegjore for alle forberedelsene knyttet til sperreundersekelsen.

Prosessen med & utarbeide selve sporreskjemaet beskrives, i tillegg til at vi beskriver

rekrutteringen til sperreundersokelsen.

2.3.1 Utarbeidelse av sporreskjemaet
For man utarbeider et sporreskjema, er det viktig a ha gatt gjennom forskning som finnes fra

for pa temaet man skal undersoke. P4 denne maten kan man finne ut hvilke spersmal som
trenger 4 besvares, eller man kan fa inspirasjon til hvilke spersmél som har blitt stilt tidligere,
som virker interessante (Johannessen et al., 2010). Pa tidspunktet hvor vi utarbeidet
sparreskjemaet, fant vi ingen forskning som lignet pa den vi vil utfere, og vi begynte derfor
med blanke ark. Undersekelsen om logopedtilbud til barn med Down syndrom, nevnti 1.1.1,
ble publisert i desember 2021, etter at sparreskjemaet var utarbeidet, og vi fikk dermed ikke
mulighet til & nyttiggjore oss denne. Da sporreskjemaet skulle utformes, startet prosessen ved
at spersmal som vi umiddelbart tenkte at vi ensket svar pa, ble skrevet ned. Alt som kunne
veaere relevant, ble skrevet ned, og spersmal ble utformet ut i fra dette. Da et utkast med mange
ulike spersmaél var ferdig, startet en kritisk gjennomgang av disse spersmaélene, hvor flere ble
fijernet og noen ble lagt til. Det viktigste i utvelgelsesprosessen var at spersmélene ville kunne

bidra til & svare pa problemstillingen. Ogsé svaralternativer til hvert spersmal ble utformet.

Som nevnt i delkapittel 1.3 har vi funnet noen innsatsomrader som kan anses som nyttige for
mennesker med CdCS & fi hjelp av en logoped med. De kategoriene er «hjelp til & uttale
enkeltlyder og enkeltord», «hjelp til & uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen»,
«oralmotorisk trening» og «ASK». Disse fire kategoriene ble et utgangspunkt for deler av
sparreskjemaet. De var blant annet utgangspunktet for svaralternativene under spersmélene
«hva ensker/har du ensket at logopeden skal hjelpe barnet ditt med» og «hva fikk barnet ditt
hjelp med hos logoped».

Spraket som er brukt i sperreskjemaet er enkelt, og utarbeidet slik at alle skal kunne forsta
det. Det er ikke brukt for eksempel logopediske faguttrykk. P4 den maten kan man i sterre
grad forvente at respondentene har forstatt spersmélene, og at svarene dermed er
representative for hva de faktisk opplever. Spersmaélene ble ogsa forsekt utformet sa konkret
som mulig, slik at dataen lettere kan tolkes (Johannessen et al., 2010). Selve sperreskjemaet

ble laget i Nettskjema. Vedlegg 4 viser sporreskjemaets spersmél og svaralternativer. Vedlegg
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5 viser de ulike «veiene» sperreskjemaet kan ta, i form av hvem som fér hvilke spersmal ut i

fra tidligere gitte svar.

2.3.2 Rekruttering til sporreundersokelsen
Utvalget for dette forskningsprosjektet er svert spesifikt, da det kun gjelder foreldre til

mennesker med CdCS. Dette er populasjonen problemstillingen var gjelder for. Derfor ble en
invitasjon til & delta i sperreundersekelsen delt gjennom en lukket facebookgruppe disse
foreldrene har. Ikke alle foreldre til barn med CdCS 1 Norge er nedvendigvis med i denne
gruppen, og det var heller ikke sannsynlig at alle foreldrene som er med i gruppen, faktisk
ville svare pé sperreundersgkelsen. Vi hadde ingen innvirkning pa hvem i gruppen som
faktisk svarte pd sperreundersekelsen, og kan dermed ikke si at vi har verken trukket eller
utvalgt respondentene. Likevel er utvalget tilfeldig innenfor populasjonen «foreldre til

mennesker med CdCS» (Johannessen et al., 2010).

Foreldrene ble i forste omgang gjennom facebookgruppen invitert til et informasjonsmate
digitalt pA Zoom. Representanter fra seks familier deltok pa dette meotet. Hensikten med metet
var 4 gi informasjon om hva forskningsprosjektet gér ut pa. Disse seks familiene ble ogsa
oppfordret til & be andre medlemmer av gruppen om a svare pa undersekelsen. Etter motet var
ferdig, ble en lenke til sperreskjemaet publisert i facebookgruppen. Sperreskjemaet 14 dpent
og tilgjengelig 1 denne gruppen i nesten tre uker, fra 12. januar 2022 til 31. januar 2022.
Dermed kunne alle medlemmer av gruppen fritt svare pa sperreundersekelsen i dette

tidsrommet.

2.4 Forberedelser til intervju
I dette delkapittelet vil vi beskrive hvordan vi gikk frem i forberedelsene til intervjuet. Forst

beskriver vi utarbeidelsen av intervjuguiden. Deretter gjor vi rede for hvordan vi rekrutterte

deltakerne til intervjuet. Til slutt gir vi en kort beskrivelse av utvalget.

2.4.1 Utarbeidelse av intervjuguide
Vi valgte & ha et semistrukturert intervju, og derfor utarbeidet vi en intervjuguide i forkant av

intervjuet. Intervjuguiden fungerte som en pekepinn pa hvilken retning vi ensket at intervjuet
skulle ta, men kunne avvikes dersom vi fant det interessant i lopet av intervjuet (Johannessen
et al., 2010). Vi startet med & lage et utkast av intervjuguiden basert pa sperreskjemaet.
Spersmalet var hva vi trengte utfyllende informasjon om. Spersmalene i intervjuguiden ble pa

denne maten en blanding av a gjenta noen spersmaél fra sperreskjemaet, sammen med
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spearsmél som «hva tenker dere», «hva folte dere» eller «hvordan opplevde dere», som er den

type sporsmal vi ikke kunne f svar pé i den kvantitative delen av prosjektet.

Intervjuguiden startet med en innledning, hvor vi introduserte oss selv og redegjorde for selve
forskningsprosjektet, etterfulgt av en gjennomgang av deltakernes anonymitet og rettigheter
(Johannessen et al., 2010). Selve intervjudelen startet med innledende spersmal, hvor
deltakerne ble bedt om & fortelle litt om sitt barn, om sprakferdighetene hans/hennes, og
lignende. Videre gikk vi inn i hoveddelen, hvor spersmalene i stor grad handlet om hva slags
tilbud respondentenes barn har fatt knyttet til sprik, og deres opplevelse av dette tilbudet.

Vedlegg 6 inneholder intervjuguiden.

2.4.2 Rekruttering til gruppeintervjuet
Rekruttering til intervjuet foregikk, i likhet med rekruttering til sperreundersokelsen, pa den

lukkede facebookgruppen for foreldre til barn med CdCS. Det ble lagt ut en apen invitasjon
der, hvor foreldre som var interessert, kunne melde seg direkte til oss via mail eller telefon.
Dette kan kalles en strategisk utvelgelse, hvor vi kun inviterer mennesker som passer inn i var
malgruppe til & delta i intervjuet (Johannessen et al., 2010). Samtidig er det innenfor den
strategisk utvalgte gruppen, et tilfeldig utvalg av respondenter, fordi vi ikke fikk mange
mulige deltakere som vi kunne velge mellom. Hadde vi fatt mange interesserte, kunne vi ha
valgt ut foreldre som har barn med stor variasjon 1 alder, geografisk plassering, bruk av
talesprék eller lignende, og dermed fatt et utvalg med maksimal variasjon (Johannessen et al.,
2010). Vi fikk derimot ikke flere mulige deltakere enn de fire som meldte seg, og dermed ble
utvalget tilfeldig innenfor den gitte gruppen, foreldre til barn med CdCS (Johannessen et al.,
2010).

2.4.3 Utvalg intervju
Vi fikk fire medre som deltakere til intervjuet. Disse deltakerne hadde barn pa tre ar, fem ér,

20 ar og 28 ar. Alle fire barna brukte talesprék i en eller annen form, og alle fire hadde mottatt
logopedisk hjelp i lapet av livet. De to yngste barna mottok fremdeles logopedisk hjelp da

intervjuet ble holdt. Deltakerne var fra ulike steder i Norge, og fra byer av ulik sterrelse.

2.5 Analyse
I dette delkapittelet skal vi redegjore for hvordan vi har analysert dataene bade fra

sparreskjemaet og fra intervjuet.
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2.5.1 Analyse av dataene fra sporreskjemaundersokelsen
Dataene fra sporreskjemaet ble delt inn i tre hovedkategorier: 1) De som ikke har mottatt

logopedisk hjelp, 2) De som har mottatt logopedisk hjelp, 3) Annet tilbud knyttet til sprak og
kommunikasjon. Vi har talt opp svar fra hver kategori, og krysset svarene for a forseke a

finne sammenhenger.

2.5.2 Analyse av dataene fra gruppeintervjuet
For a analysere dataen fra intervjuet har vi valgt & gé for en tverrsnittbasert og kategorisk

inndeling av dataene. Analysen av intervjudataene bygger pa et system av merkelapper pa
setninger, ord og avsnitt, som kan bidra til & identifisere temaer eller kategorier som gér igjen
eller som vi er ute etter & finne informasjon om 1 datamaterialet (Johannessen et al., 2010).
Etter 4 ha gatt gjennom materialet forst ved a transkribere det, og deretter 4 lese gjennom,
dannet vi oss et inntrykk av hvilke temaer som gikk igjen i materialet. Vi endte med & dele
materialet inn i fem hovedkategorier ut fra disse gjennomgéende temaene. Kategoriene ble
laget med intervjuguiden som utgangspunkt, hvor vi sa pa hva vi i utgangspunktet ensket &
finne ut av gjennom intervjuet, samtidig som vi s hvilke temaer som hyppig ble tatt opp. Vi

identifiserte folgende fem temaer:

1) Hva jobbes det med hos logoped/spesialpedagog osv.

- Kanyttet til sprdk og kommunikasjon

2) Barnets perspektiv

- Barnets spraklige niva

- Barnets opplevelse eller folelse av det spraklige tilbudet, opplegget og lignende, fra
foreldrenes perspektiv

3) Systemperspektiv

- Lovfestet rett

- Kommunikasjon og informasjonsflyt

4) Kjemi og egnethet hos logoped

- Viktigheten av at logoped og barn har en god kjemi

- Har logopeden erfaring med for eksempel utviklingshemming?

5) Ressurser og tilgjengelighet pa logoped

Etter at kategoriene var satt, begynte en neye gjennomlesning av det transkriberte materialet,
hvor vi markerte setninger, utsagn eller avsnitt etter hvilken kategori de passet inn i. Det er
viktig & nevne at vi leste materialet fortolkende, som vil si at vi legger til grunn hva vi tror at

selve dataen betyr eller representerer (Johannessen et al., 2010). Etter vi hadde satt materialet
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inn 1 de ulike kategoriene, begynte arbeidet med 4 sammenfoye dette til et mindre materiale,

som er resultatene i1 delkapittel 3.2.

2.6 Forskningens kvalitet
I dette delkapittelet vil vi beskrive dette forskningsprosjektets validitet, reliabilitet og

generalisering og overferbarhet. Vi vil ogsa redegjore for noen etiske overveielser knyttet til

forskningsprosjektet.

2.6.1 Validitet

I vart forskningsprosjekt vil begrepsvaliditet vere sarlig relevant. Begrepsvaliditet handler
om i hvilken grad dataene er valide representasjoner av det aktuelle fenomenet vi undersoker
(Johannessen et al., 2010). Her handler det om hvorvidt vi har stilt de riktige spersmalene for
a fa et representativt svar pa problemstillingen. Dette har vi hele tiden forsekt & gjore. Vi har
forsekt & inkludere s& mange relevante svaralternativer i sperreskjemaet som mulig, samtidig
som vi inkluderte alternativet «annet» for & ta heyde for at vi ikke har full innsikt eller
oversikt over hva respondentene ensker & svare. I intervjuet lot vi noen spersmal vare épne,
for at deltakerne, som er eksperter pa eget liv, selv kunne velge hva de ville ha fokus pa.
Samtidig stilte vi noen mer konkrete spersmal for & fa svar vi tenkte var viktige for & kunne
besvare problemstillingen. Det vil aldri vaere mulig & oppna absolutt validitet, men det er
onskelig at validiteten er sa hoy som mulig (Johannessen et al., 2010). Vi har i ettertid av
sperreundersekelsen oppdaget noen svakheter ved oppgaven og spersmalene vére, for
eksempel at vi ikke spurte om hvorfor de som ikke har fatt logopedisk hjelp ikke har fatt det.
Det er stor forskjell pd om det er en logoped tilgjengelig som ikke ensket 4 ta inn barnet med
CdCS eller om det handler om ressursmangler. Slike svakheter vil nesten alltid vere til stede i
forskningsprosjekter, men likevel tror vi at vi 1 dette forskningsprosjektet har tatt gode
avgjorelser for & sikre prosjektets validitet. Vi ser n@rmere pd oppgavens svakheter mot

slutten av oppgaven, i kapittel 5.

2.6.2 Reliabilitet
Reliabilitet handler om hvor pélitelig forskningen er. Det dreier seg bade om dataens

neyaktighet, méten data har blitt samlet inn pd og hvordan dataen har blitt bearbeidet
(Johannessen et al., 2010). Knyttet til den kvantitative delen kan man teste dataens reliabilitet
enten ved & gjore samme undersgkelse to ganger, eller ved at andre underseker det samme.
Oppnér man samme resultat vil dette tyde pa hey reliabilitet (Johannessen et al., 2010). I vart

tilfelle s& maler sperreskjemaet vart hvordan foreldre vurderte logopedtilbudet i januar 2022.
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Logopedtilbudet kan endre seg, ved for eksempel at noen far et tilbud de ikke hadde for, eller
at selve tilbudet forbedrer/forverrer seg. Derfor er det ikke nadvendigvis nyttig & reteste ved
en senere anledning. Dette har vi heller ikke mulighet til pa grunn av tidsaspektet ved denne
oppgaven. Vi kan derfor kun kommentere vart prosjekts reliabilitet ut fra egne vurderinger.
Med tanke pd den kvalitative delen av prosjektet sa er maling av reliabilitet noe annerledes.
Det er nesten umulig a gjenskape forskningssituasjonen i et kvalitativt forskningsprosjekt, og
derfor vanskelig, og lite hensiktsmessig, & sjekke reliabilitet pd samme mate som ved
kvantitativ forskning. Den beste médten man kan styrke reliabiliteten pa er & gi en detaljert
beskrivelse av fremgangsmaten man har brukt, og & vaere dpen om hele forskningsprosessen
(Johannessen et al., 2010). Dette vil vaere maten vi forseker & underbygge vart prosjekts
reliabilitet pa. Vi har tidligere i dette kapittelet forsekt & gi et innblikk i hvordan vi har gétt
frem 1 utformingen av bade sperreskjemaet og intervjuguiden. Vi har ogsa beskrevet sé godt

vi har kunnet hvordan vi har analysert materialet vi har hentet inn, se delkapittel 2.3 og 2.4.

Noe som kan ha svekket péliteligheten i1 sperreskjemaet vart, er helt enkelt misforstdelser
knyttet til spersmalene. Dersom respondentene ikke har samme oppfatning som oss knyttet til
hva begreper betyr, sé kan vi oppna et feilaktig resultat. Som nevnt tidligere, i 2.3.1, hadde vi
stort fokus pé a bruke lettfattelige begreper i1 sperreskjemaet, som vi tror at respondentene
forstar og har samme oppfatning av som oss. Dette har vi ogsd snakket med veileder om, og
vi fikk gode rdd om hvilke begreper vi burde bruke. Samtidig sé kan alle mennesker ha sin
egen oppfatning av et begrep eller et fenomen, og derfor kan vi aldri vere helt sikre pé at
respondentene har svart pa det vi gnsket 4 sporre om. Et spersmal i sperreskjemaet det kan
vare mulig & misforstd, er hvor vi spurte om hvor lenge respondentenes barn hadde mottatt
logopedisk hjelp. Her ble de bedt om a velge ulike tidsintervaller, men hvis de fremdeles fikk
logopedisk hjelp, ble de bedt om a bdde velge tidsintervallet hjelpen har pigatt, og alternativet
«far enda logopedisk hjelp». Vi kan ikke vare sikre pa at alle har fatt med seg denne
informasjonen, og det kan derfor hende at noen som enda far logopedisk hjelp ikke har fatt
huket av pd dette alternativet. Som nevnt, s& kommer vi n@rmere inn pa svakheter ved
oppgaven i kapittel 5.

2.6.3 Generalisering og overforbarhet

Generalisering handler om hvorvidt man kan si at et resultat innenfor utvalget er gjeldende for
hele populasjonen (Johannesen et al., 2016). Dette begrepet brukes mest innenfor kvantitativ
forskning. Hvordan utvalget 1 kvantitative forskningsprosjekter er trukket ut, hvor stort det er

osv., har mye & si for om det er mulig & generalisere funnene eller ikke. I vért tilfelle har vi,
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som nevnt i 2.3.2, en form for tilfeldig utvalg innenfor gruppen «foreldre til mennesker med
CdCS». Vi fikk som nevnt 16 respondenter pd sperreundersekelsen var. Det er noe usikkert
hvor mange barn det finnes i Norge med CdCS, men statistisk sett fodes det ett barn i aret
med syndromet i Norge (Cornish et al., 1999; Statistisk sentralbyrd, 2021). Frambu, som er et
kompetansesenter for sjeldne diagnoser, har 38 tilfeller av CdCS registrert hos seg (K. E.
Kristoffersen, personlig kommunikasjon, 24. mars 2022). Det er likevel grunn til & tro,
statistisk sett, at det finnes flere enn dette i Norge. Det er derfor vanskelig & si med
neyaktighet hvor stor andel av populasjonen vi har nddd, men vi kan si med sikkerhet at det er
under halvparten. P4 dette grunnlaget kan man si at vart forskningsprosjekt muligens ikke kan
generaliseres, men det er ogsa vanskelig & si med sikkerhet. Som man vil kunne lese i kapittel
3 om resultater, sd finnes det store individuelle forskjeller innenfor gruppen, noe som ogsa

gjor det vanskelig & generalisere funnene.

Overforbarhet er et begrep som blir brukt mer i kvalitativ forskning, men som heller ikke er
irrelevant innenfor kvantitativ forskning (Johannessen et al., 2010). En undersekelses
overforbarhet handler om hvorvidt den har etablert beskrivelser eller forklaringer som er
nyttige ogsé pd andre omrader enn akkurat det som har blitt underseokt (Johannessen et al.,
2010). Nar det gjelder vart forskningsprosjekt sa er det vanskelig a si hvor stor overfarbarhet
det har til andre omrader, men det kan muligens i noen grad kan overferes til hvordan
logopedtilbudet er for mennesker med andre sjeldne diagnoser i Norge, og kanskje ogsa i

noen grad for andre, mer hyppig forekommende tilstander.

Som nevnt er det vanskelig & si noe om 1 hvor stor grad funnene i dette forskningsprosjektet
kan generaliseres eller overfores til andre situasjoner, men vi haper likevel at det kan vare et

godt bidrag inn i et felt med manglende forskning.

2.6.4 Etiske refleksjoner
Nér man utferer et forskningsprosjekt md man forholde seg til lover og juridiske

retningslinjer, men man ma ogsa ta hensyn til noen etiske prinsipper. Etiske problemstillinger
oppstar ofte i forholdet mellom mennesker (Johannessen et al., 2010). I vart
forskningsprosjekt forholder vi oss i1 hoyeste grad til andre mennesker, bade foreldrene som er
respondenter i sperreundersekelsen og deltakerne i intervjuet. Vi har ogsé en tredjepart &
forholde oss til, nemlig barna med CdCS. Dette er jo en spesielt sarbar gruppe, bade med
tanke pa at noen av barna er under 18 &r, men ogsa pa grunn av diagnosen de har. Pa grunn av
dette er det serlig mange etiske refleksjoner & gjore seg, knyttet til dette forskningsprosjektet.

Noen av de viktigste etiske prinsippene vi tar hensyn til 1 dette prosjektet er personvern,
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samtykke, og hensynet til en tredjepart. Den nasjonale forskningsetiske komité for
samfunnsvitenskap og humaniora (NESH) har lagt frem et sett med etiske retningslinjer for
forskning. De har lagt frem 50 punkter, som vi har gjort oss kjent med, men her trekker vi
frem de viktigste prinsippene for vart prosjekt (Den forskningsetiske komité for

samfunnsvitenskap og humaniora, 2021).

Nér det gjelder personvern, sa behandler vi personopplysninger i den kvantitative delen av
dette prosjektet, i den form av at vi forholder oss til en gruppe mennesker med en sjelden
medisinsk diagnose. Fordi gruppen er sdpass liten som den er, vil noen svar kunne vere
unike, og dermed gjore det lettere a kjenne igjen barnet det dreier seg om. Derfor er
personvern ekstra viktig. Ogsa i1 intervjudelen behandler vi personopplysninger, i form av
lydopptak, og vi selv vet navnet pd de vi intervjuer. Vi har fatt godkjent prosjektet av Norsk
senter for forskningsdata (NSD), se vedlegg 1 — godkjenning fra NSD.

Vi har provd 4 ta flere hensyn ndr det kommer til personvern i var oppgave. Nar det gjelder at
vi innhenter informasjon fra foreldre til barn med en sjelden diagnose og utfordringen knyttet
til at det finnes fa med denne diagnosen i Norge, sa har vi gjort noen vurderinger for & prove
oke sjansen for at anonymiteten blir opprettholdt sa godt som mulig. I sperreundersokelsen
spurte vi ikke om kjenn, nettopp for a gjere det vanskeligere & identifisere barna. Vi har ogsé
provd & ha relativt store aldersgrupperinger, samtidig som de matte vare spesifikke nok til at
vi kunne analysere dem pa en god mate. Vi spurte heller ikke om bosted, fordi vi tenker at
dette ogsa i noen grad kan vere med & identifisere enkeltpersoner. Selv etter disse hensynene
kan man jo likevel tenke at familiene kan identifiseres kun fordi de har et barn med en sjelden
diagnose. For a4 kunne forske pé dette feltet er dette nedvendig, og vi tror ikke det vil medfere
noen stor belastning for familiene & ha vert med i en undersgkelse om logopedtilbud til deres
barn. Foreldrene ble ogsé helt i starten av sperreundersokelsen bedt om samtykke til at vi
behandlet opplysninger om dem. Dette matte godkjennes for det var mulig & svare pa flere
spersmal i skjemaet. I forkant av at sperreundersgkelsen ble sendt ut, mottok ogsa alle
medlemmene av facebookgruppen et informasjonsskriv. Der informerte vi om formalet med
prosjektet, og at vi ikke hentet inn noen personopplysninger om dem, med unntak av at de har

et barn med CdCS. De ble ogsé informert om at alle data i Nettskjema slettes etter 90 dager.

Foreldrene som ble deltakere pa intervjuet, fikk ogsé et informasjonsskriv, hvor formalet med
prosjektet og informasjon om lagring av data og lignende ble informert om. De fikk vite at vi

kom til & ta lydopptak av intervjuet med nettskjemas diktafon, og at dette slettes automatisk
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etter 90 dager, eller for dersom de ber om dette. Foreldrene matte ogsé skrive under pa et
samtykkeskjema. Foreldrene med barn over 16 ér fikk ogsa tilsendt et tredjepartsskjema.
Dette matte barnet skrive under p4, for & godkjenne at foreldrene deres uttalte seg om dem.
Her stod det pd en lettfattelig méate hva vi kom til & snakke om i intervjuet og hvorfor. Begge
de barna det gjaldt, viste seg a ikke ha samtykkekompetanse, og skjemaet ble derfor
undertegnet av deres foresatte eller verge. Etter intervjuet var ferdig, ble dataen transkribert.
Da ble navn tatt bort, bade til deltakerne, og barna de omtaler. Som man kan se i kapittel 3 om
resultatene, sa skriver vi «mitt barny eller barnet i stedet for navn. Vi tok ogsa bort stedsnavn
som ble nevnt. I tillegg har vi ogsé valgt & sensurere barnas kjonn i intervjudelen. Derfor
skriver vi «heny i stedet for «han, hun, ham, henne» 1 intervjudelen, for & i sterre grad sikre

barnas anonymitet.

Det har altsé vert svaert mange etiske hensyn a ta knyttet til dette forskningsprosjektet, og vi
har hele tiden provd & pé best mulig mate sikre personvernet for deltakerne pd best mulig
maéte. Vi har ogsa forsekt & ta hensyn til tredjeparten, ved at vi ikke sper om intime spersmél
knyttet til dem, i tillegg til at vi har innhentet samtykke. I vedlegg 1, 2 og 3 ligger
godkjenning fra NSD, i tillegg til informasjonsskriv og samtykkeerklaringene som ble sendt
ut i forkant.

2.7 Oppsummering

I dette kapitlet har vi gjort rede for metoden vi har brukt, for a finne svaret pa oppgavens
problemstilling. Vi har sett neermere pa kjennetegn ved sperreundersokelsen og
gruppeintervjuet, og pa utarbeidelse av og rekruttering til disse. Vi gjorde ogsa rede for
hvordan dataene fra sporreskjemaet og gruppeintervjuet ble analysert, for vi avslutningsvis si
pa validitet, reliabilitet, generaliserbarhet og overferbarhet i dette prosjektet. Vi var ogsa

innom noen etiske overveielser som ble gjort underveis i prosjektet.
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Kapittel 3: Resultater

I dette kapittelet vil vi legge frem resultatene fra undersekelsen var. Vi ensker & poengtere at
alle resultater og funn kommer ut i fra foreldrenes perspektiv. Dermed kan vi ikke
nedvendigvis si at dette representerer barnas egen opplevelse av tilbudet. Vi ensker a belyse
foreldrenes opplevelse av tilbudet. I dette kapittelet kommer forst en redegjorelse av
resultatene fra sperreundersekelsen i delkapittel 3.1. Deretter redegjor vi for resultatene fra

intervjuet i delkapittel 3.2.

3.1 Sporreundersokelsen
I dette delkapittelet vil vi legge frem resultatene fra sperreundersekelsen. Forst, 1 3.1.1, gjor vi

rede for hvor mange respondenter som svarte pa sporreskjemaet. I 3.1.2 kommer en
presentasjon av barna til respondentene, deres alder, og i hvilken grad de bruker talesprak.
Videre er resultatene delt inn i tre hovedkategorier; i 3.1.3 presenterer vi resultatene fra de
som ikke har mottatt logopedisk hjelp. 3.1.4 inneholder resultatene for de som har mottatt
logopedisk hjelp, og i 3.1.5 legger vi fram resultater som omhandler annet tilbud knyttet til

sprak og kommunikasjon.

3.1.1 Antall respondenter
I alt 16 foreldre til barn med CdCS svarte pd sperreskjemaundersekelsen. Som nevnt tidligere

bestod utvalget av foreldre til barn med CdCS i alle aldre. Vi fikk flest respondenter med barn
1 aldersgruppene 20-30 ar, og 0-3 ar. Av de 16 respondentene hadde 12 mottatt tilbud om
logopedisk hjelp, mens fire ikke hadde fatt et slikt tilbud.

3.1.2 Barnas alder og bruk av talesprak
Fire respondenter hadde barn i alderen 0-3 &r. Her svarte to at barna ikke benyttet seg av

talesprak, og to at de bare kommuniserte ved hjelp av ytinger pé ett ord. I aldersgruppen 4-6
ar var det tre respondenter, og samtlige av disse svarte at barna kommuniserte med ytringer pd
mer enn ett ord. Det var bare én respondent med barn i aldersgruppen 7-12 ar, og denne
respondenten oppga at barnet kommuniserte kun med ytringer pé ett ord. I aldersgruppen 13-
19 ar var det to respondenter, som begge oppga at barna deres kommuniserte med ytringer pa
mer enn ett ord. Av de fem respondentene som hadde barn i alderen 20-30 ar, var det én som
oppga at barnet ikke benyttet seg av talesprak, mens de gvrige fire barna kommuniserte med
ytringer pd mer enn ett ord. Det var ingen respondenter som hadde barn i alderen 31-40 ar. I
den eldste aldersgruppa, med barn pé 41 ar og oppover, var det én respondent. Dette barnet
benyttet ikke talesprak. Det var med andre ord i alt fire respondenter som oppga at barnet ikke

benyttet talesprik, tre som oppga at barnet kommuniserte ved hjelp av ytringer pa ett ord, og
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ni respondenter som oppga at barnet kommuniserte med ytringer pd mer enn ett ord. Se figur

1 for oversikt.

m0-3ar m4-6ar 7-12 ar 13-19ar m20-30ar 31-40ar m4lar+

=
o

O B, N W & U1 O N 0O ©

Ikke talesprak Ettordsytringer Flerordsytringer

Figur 1: Alder og bruk av talesprak

3.1.3 Har ikke mottatt logopedisk hjelp

Av de i alt 16 respondentene oppga 12 at barna hadde mottatt logopedisk hjelp, mens fire
oppga at barna ikke hadde fatt det. Ingen av disse fire hadde fatt et tilbud som de ikke benyttet
seg av, og alle fire oppga at de ensket seg logopedisk hjelp til sitt barn. Der barnet ikke hadde
fatt logopedisk hjelp, fordelte barna seg over aldersgruppene 0-3 ar, 4-6 ar, 7-12 &r og 20-30
ar. Det varierte 1 hvilken grad barnet benyttet seg av talesprak. To av respondentene oppga at
barnet kommuniserte med ytringer pa mer enn ett ord. En oppga at barnet brukte
ettordsytringer, og én oppga at barnet ikke benyttet seg av talesprak. Denne respondenten var

i aldersgruppen 0-3 ar.

Pé spersmal om hva foreldrene ensket hjelp med av logoped, var svarene varierte.
Respondentene hadde mulighet til & velge flere alternativer. Alternativene var «hjelp til &
uttale enkeltlyder og enkeltord», «hjelp til & uttrykke seg med mer enn ett ord av gangeny,
«hjelp med alternativ/supplerende kommunikasjon» og «hjelp til & trene munnmotorikk». Kun
én respondent oppga at vedkommende ensket hjelp til & uttale enkeltlyder og enkeltord. Det
var ogsa bare én som ensket at barnet skulle fa hjelp til & uttrykke seg med mer enn et ord av
gangen. En respondent ensket hjelp til alternativ og/eller supplerende kommunikasjon. Det

var to som hadde svart at de ensket hjelp til 4 trene munnmotorikk. Samtlige av de fire som
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ikke hadde mottatt logopedisk hjelp hadde derimot fatt et annet tilbud knyttet til sprak, se
3.1.5.

3.1.4 Har mottatt logopedisk hjelp

Som nevnt hadde 12 av de 16 respondentene svart ja pd at barnet har mottatt logopedisk hjelp.
Det var ingen i aldersgruppen 7-12 eller 31-40 som hadde fatt logopedisk hjelp, ellers var alle
aldersgruppene representert. Det var foregvrig ingen respondenter i undersekelsen i
aldersgruppen 31-40. Det varierte hvordan respondentene hadde oppgitt at barnet benyttet seg
av talesprak. Tre svarte at barnet ikke benyttet seg av talesprak. Disse barna befant seg i
aldersgruppene 0-3 ar, 20-30 ar og 41 ar eller eldre. To hadde svart at barnet benyttet seg av
ettordsytringer, begge disse barna befant seg i1 aldersgruppen 0-3 ar. De resterende syv hadde
svart at barnet kommuniserte med ytringer pd mer enn ett ord. Disse barna fordelte seg pé de

fleste aldersgruppene.

Av de 12 som har fatt logopedisk hjelp var fem respondenter svert forngyd, mens to har svart
at de var forneyd. Det var ingen som hadde valgt svaralternativet «verken/eller». Tre
respondenter hadde svart at de var misforneyd med logopedtilbudet, mens to hadde svart at de
var svaert misfornegyd. Se figur 2. De som hadde svart at de var svaert misforneyd, hadde barn
som var enten mellom 20 og 30 ar gamle eller som var 41 &r eller eldre. Den ene av disse
hadde svart at barnet ikke brukte talesprdk, mens den andre hadde svart at barnet
kommuniserte med ytringer pd mer enn ett ord. De som var misforneyd befant seg i
aldersgruppene 0-3 ar, 13-19 ar og 20-30 ar. To av disse kommuniserte med ytringer pd mer

enn ett ord, mens én av respondentene hadde svart at barnet ikke brukte talesprak.
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Sveert forneyd
® Forneyd
Misforneyd

Sveert misforneyd

Figur 2: Forngydhet med logopedtilbudet

Syv av de 12 som hadde fétt logopedisk hjelp oppga at barnet deres fikk hjelp av logoped for
forste gang allerede for barnet var fire &r gammelt. Fire oppga at barnet var mellom syv og
tolv ar, mens én oppga at barnet var mellom 13 og 19 ar ferste gang logopeden kom inn i
bildet. Av de som hadde fatt logopedisk hjelp hadde altsd de aller fleste fatt det for barnet
gikk inn i tendrene. Av de syv som fikk hjelp for fylte fire ar, var kun én av dem misforneyd
med tilbudet, mens de ovrige var forngyde eller svert forneyde. Av de som fikk logoped inn
etter fylte fire &r var kun en av dem svart forneyd, mens de resterende fire har svart at de var

misforneyd eller svaert misforneyd.

For de 12 barna som har hatt logoped, oppga ni av respondentene at barna hadde fatt jevnlig
oppfelging. Definisjonen av jevnlig oppfelging i denne sammenhengen var satt til & vare
gjennomsnittlig mer enn to ganger i maneden. Foreldrene ble ogsé spurt over hvor lang
periode de hadde fatt hjelp, og om de eventuelt fremdeles fikk logopedisk hjelp. Dersom dette
var tilfellet, ble de bedt om & bade velge tidsintervallet barnet har mottatt logopedisk hjelp, og
a huke av pa at de enda fikk logopedisk hjelp. To respondenter oppga at de hadde fatt hjelp 1
under seks maneder, og kun én av disse fikk fremdeles hjelp. En oppga at barnet hadde fatt
hjelp mellom ett og to ar, og oppga ogsé at barnet fremdeles fikk hjelp. Hele fem respondenter
oppga at de hadde fatt hjelp mellom to og fire ar, og to av disse fikk fremdeles hjelp. En
hadde svart at den logopediske hjelpen varte i mer enn fire ar. Det var altsa fire av de ni som

hadde fétt jevnlig hjelp av logoped som fremdeles fikk hjelp pr. 31. januar 2022. Tre av disse
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fire, som enda fikk hjelp, svarte at de var svart forneyd med tilbudet, mens en av dem svarte
at de var forneyd. Disse fire befant seg 1 aldersgruppene 4-6 ér, 13-19 ar og to var i
aldersgruppen 0-3 4r. Tre av respondentene som hadde mottatt et logopedisk tilbud oppga at
de ikke hadde fatt jevnlig oppfelging av logoped over en periode.

To av de de ni respondentenes barn som hadde fitt jevnlig oppfelging av logoped over en
periode, var misforneyd med tilbudet. Ingen av disse mottok fremdeles logopedisk hjelp da
sperreskjemaet ble utfylt. Den ene av disse mottok hjelp under seks maneder, mens den andre
mottok hjelp mellom to og fire dr. Fem av dem som hadde fatt jevnlig oppfelging svarte at de
var svert forneyd med tilbudet, mens to svarte at de var forneyd. Alle syv som hadde svart
forneyd eller svart forneyd, hadde enten mottatt logopedisk hjelp i minst 2 &r, eller fikk
fremdeles logopedisk hjelp. Ingen som hadde mottatt logopedisk hjelp over en periode var
svart misforneyd. Det var stor variasjon i bruk av talesprik blant barna som hadde fatt

logopedisk hjelp over en periode.

Respondentene ble spurt om hva logopeden hjalp deres barn med, og fikk fire
svaralternativer, i tillegg til alternativene «vet ikke» og «annet». De kunne velge flere
alternativer. Kun én hadde svart «vet ikke», mens ingen svarte «annet». Seks av de 12 som
hadde mottatt logopedisk hjelp, svarte at barnet hadde fatt hjelp til & uttale enkeltlyder og
enkeltord. Tre av 12 svarte at de fikk hjelp til & uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen.
Fire svarte at de fikk hjelp med alternativ og/eller supplerende kommunikasjon (ASK). Det
som flest svarte var at logopeden hadde hjulpet dem med, var & trene munnmotorikk. Dette

hadde hele 11 av 12 har krysset av pa, jf. figur 3.
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enkeltord gangen

Figur 3: Hva den logopediske hjelpen gikk ut pa

Respondenten som hadde svart «vet ikke» pa hva barnet fikk hjelp med, var svert misforneyd
med tilbudet. De som kun hadde mottatt hjelp med munnmotorikk og ingenting annet, hadde
ogsé svart at de enten var misforneyd eller svaert misforneyd med tilbudet. Alle som hadde
svart at de var forneyd eller svert forneyd med tilbudet, hadde fatt hjelp med munnmotorikk i

kombinasjon med minst ett annet alternativ.

En av de 12 som hadde fatt logopedisk hjelp hadde krysset av pa alle de fire alternativene,
som handlet om hva hjelpen hadde gatt ut pa. To hadde kun krysset av pé hjelp med
munnmotorikk. Med unntak av den ene som hadde krysset av pd alle fire alternativene, var
det ingen som hadde fatt hjelp med bdde uttale/a uttrykke seg verbalt og ASK. Barna hadde
med andre ord enten hadde fétt hjelp med & uttrykke seg verbalt eller fatt hjelp med ASK.
Alle de som hadde fatt hjelp med ASK svarte at barnet deres brukte talesprak. En svarte at
barnet brukte ettordsytringer. Dette barnet var i aldersgruppen 0-3 ar. De ovrige tre
respondentene svarte at barnet brukte ytringer pd mer enn ett ord. Av de som hadde trent pa
lyder og ord, oppga tre at barnet brukte ytringer pa mer enn ett ord, €n sa at barnet brukte

ettordsytringer og €n respondents barn brukte ikke talespréak.

3.1.5 Annet tilbud knyttet til sprdk og kommunikasjon
Av de fire som ikke hadde mottatt logopedisk hjelp, hadde alle fire fatt et annet tilbud rettet
mot barnets sprékvanske. Tilbudet varierte mellom spesialpedagog, assistent og assistent

veiledet av spesialpedagog, og felles for de fire var at alle fikk hjelp til alternativ og/eller
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supplerende kommunikasjon. En av de fire fikk ogsa hjelp til 4 uttrykke seg med mer enn ett
ord av gangen, og oppga 0gsé av «annet»-alternativet. To av fire rapporterte at de var forneyd
med det spraklige tilbudet barnet deres hadde fétt, mens de resterende to rapporterte at de var

«verken/ellery.

Av de i alt 16 respondentene i undersokelsen hadde samtlige fatt et annet tilbud rettet mot
barnets sprakvanske. 13 av 16 hadde fétt tilbud om spesialpedagog, og ni av 16 hadde fatt
tilbud om spréktrening med assistent veiledet av spesialpedagog. Seks av 16 hadde fatt tilbud
om spraktrening med assistent, mens to av 16 fikk tilbud om spraktrening i gruppe. Bare én av
16 krysset av alternativet «annet». Se figur 4. Ingen av deltakerne hadde kun fétt hjelp av
assistent, uten veiledning av spesialpedagog. Alle hadde med andre ord i sterre eller mindre

grad hatt en spesialpedagog involvert i dette tilbudet.
16
14

12

10

0 ]

Spesialpedagog Assistent veil. av Spraktrening med Spraktrening i gruppe Annet
spesped assistent

Figur 4: Annet tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon

Pa speorsmaélet om hva det andre tilbudet gikk ut pd, rapporterte 13 av de 16 respondentene at
de fikk hjelp til alternativ og/eller supplerende kommunikasjon. Atte respondenter hadde
mottatt hjelp til & trene munnmotorikk, seks respondenter hadde fétt hjelp til & uttale
enkeltlyder og enkeltord, og fem hadde fétt hjelp til 4 uttrykke seg med mer enn ett ord av

gangen. Tre respondenter valgte ogsé alternativet «annety». Se figur 5.
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Figur 5: Hva det andre tilbudet gikk ut pa

Alle seks som fikk hjelp til & ove pé enkeltlyder via et annet tilbud rettet mot sprak og
kommunikasjon, kommuniserte med ett- eller flerordsytringer. Av de 13 som fikk hjelp med
ASK, var det tre som ikke benyttet seg av talesprék, tre kommuniserte med ettordsytringer, og
sju med flerordsytringer. Av de atte som fikk hjelp til 4 trene munnmotorikk, varierte ogsé
bruken av talesprak. En brukte ikke talesprak, to brukte ettordsytringer, og fem brukte
flerordsytringer. Av de fire om som fikk hjelp til & uttrykke seg med mer enn ett ord av
gangen, svarte tre at de brukte flerordsytringer, mens én respondent svarte at barnet ikke

benyttet seg av talesprék.

Av de i alt 16 respondentene oppga henholdsvis fire og seks at de var «svart forneyd» og
«forngyd» med tilbudet, mens fire svarte at de var «verken/eller». En svarte at de var
«misforneyd» med tilbudet, og én svarte at de var «svart misforneyd» med tilbudet. Se figur
6. Det er tilsynelatende ingen sammenheng mellom hvilket tilbud de har mottatt og grad av

fornaydhet.
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Figur 6: Forngydhet med annet tilbud rettet mot sprék og kommunikasjon

Av de 12 som hadde mottatt bade logopedisk tilbud og et annet tilbud rettet mot sprak og
kommunikasjon, var det atte respondenter som var forngyd eller svert forneyd med det andre
tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Av disse atte var det syv som ogsa var forngyd
eller svert forneyd med det logopediske tilbudet. Med andre ord var ca. halvparten av
respondentene pd undersokelsen forneyd eller svert forneyd med hele tilbudet de har fatt,

rettet mot barnets sprakvanske. Se figur 7.
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Sveert forngyd Forngyd Verken/eller Misforngyd Sveert misforngyd

m Logopedtilbudet  m Annet tilbud

Figur 7: Sammenligning av forngydhet logopedtilbud og annet tilbud
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Dersom vi deler hele utvalget i to grupper etter alder, hvorav yngste gruppe gér fra 0-12 ar og
eldste fra 13 &r og oppover, finner vi at den yngste gruppa generelt var mer forneyd med det
andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Her svarte syv respondenter at de var
«svert forngyd» eller «forngyd», mens én svarte at de var «verken/eller». I eldste gruppe
svarte bare tre respondenter at de var «svart forneyd» eller «forneyd», tre svarte

«verken/eller», og to svarte «misforneyd» eller «svert misfornayd».

Dersom vi gjer samme inndeling av alder og ser pd forneydhet med logopedtilbudet, finner vi
at det i den yngste gruppa var det til sammen fire respondenter som var «svert forngyd» eller
«forneyd», og kun én respondent som var «misforngyd». I den eldste gruppa var det jevnere
fordelt, med fire som var «misforngyd» eller «svart misforneyd», og tre som var «svart

fornoyd».

Av de 10 som svarte at de var «forngyd» eller «svert forneyd» med det andre tilbudet rettet
mot sprak og kommunikasjon, varierte bruken av talesprak. To respondenter brukte ikke
talesprak, tre svarte at barnet kommuniserte bare med ytringer pa ett ord, og fem svarte at de
kommuniserte med ytringer pd mer enn ett ord. I gruppa som oppgir at de var «verken/eller»,
«misforneyd» eller «svart misforneyd» med det andre tilbudet rettet mot sprak og
kommunikasjon, var yngste barn under fire &r gammelt, mens de ovrige fem var henholdsvis i
aldersgruppene 13-19 &r, tre var i aldersgruppen 20-30 ar, og en var i aldersgruppen 41 ar

eller eldre.

Dersom vi ser pa forholdet mellom hvordan barna kommuniserte og hvor forneyde
respondentene var, ser vi at blant de ni som svarte at barnet kommuniserte med ytringer pa
mer enn ett ord, varierer graden av forneydhet ganske jevnt over hele spekteret. Blant de syv
som svarte at barnet kommuniserte ved hjelp av ytringer pa ett ord, eller ikke benyttet seg av
talesprak i1 det hele tatt, var fem «svart forngyd» eller «forneyd», én var «verken/eller», og én

var «sveart misforngydy.

3.2 Intervjuet
I dette delkapittelet vil vi legge fram resultatene fra intervjuet. Som nevnt i metodekapittelet,

identifiserte vi fem temaer i materialet. I 3.2.1 ser vi neermere pa hva det ble jobbet med hos
logoped og eventuelt andre tjenesteytere som jobber med sprék og kommunikasjon med disse
barna. I 3.2.2 legger vi frem det deltakerne i intervjuet har fortalt om hvordan barnet oppfattet

og reagerte pa den spraklige og kommunikative hjelpen. I 3.2.3 flyttes fokuset over til

33



systemet, og hvordan deltakerne i intervjuet oppfattet samarbeidet og kommunikasjonen rundt
barnet i mote med ulike tjenesteytere, og ikke minst hvorvidt de var klar over den lovfestede
retten til logopedisk/spesialpedagogisk hjelp. I 3.2.4 og 3.2.5 ser vi n&rmere pa det som ble
sagt om henholdsvis kjemi/egnethet hos logopeden, og ressurser/tilgjengelighet pé logoped.
Vi bruker ordet «barnet» eller «mitt barn» nar deltakerne snakket om barnet sitt, for a
anonymisere. Vi bruker forgvrig ordet «barnet» eller «mitt barn» om tredjeparten, uansett

alder.

3.2.1 Hva ble det jobbet det med hos logoped/spesialpedagog osv.?
Gjennom intervjuet ble det snakket mye om hvilke metoder, framgangsmater, gvelser og

fokusomrader som ble jobbet med bade hos logoped, med spesialpedagog eller assistent i
barnehage og skole, og litt hjemme. Dette temaet gikk igjen gjennom hele intervjuet, og kom
frem uten at vi som intervjuet, spurte eksplisitt om det. Et av spersmélene handlet om
hvorvidt deltakerne, som foreldre, visste hva barnet jobbet med hos
logopeden/spesialpedagogen. I denne delen av intervjuet ble det snakket mest om
kommunikasjon mellom barnehage/skole og hjemmet, hvilket vi kommer tilbake til i delen
som handler om systemperspektivet, i 3.2.3. Her vil vi legge frem hvilke omrader deltakerne

nevnte at ble jobbet med knyttet til sprék og kommunikasjon.

Deltakerne snakket mye om munnmotorisk stimulering. Tre av fire av deltakerne nevnte
spesifikt at deres barn hadde fitt mye munnmotorisk trening hos logoped, med
spesialpedagog eller knyttet til tannhelsetjeneste. Deltakerne snakket om sikling, og kun en av
deltakerne fortalte at barnet hennes siklet. En av deltakerne tok frem munnmotorikk som en
grunn til at kanskje barnet hennes ikke siklet i det hele tatt, mens de to resterende mente at
barnet ikke siklet, uavhengig av trening. Deltakerne pekte pa den munnmotoriske treningen
bade som noe viktig for barna, pa grunn av munnmotoriske utfordringer, men ogsa som noe

som hadde fatt for mye fokus, og dermed gjort logopedtimene kjedelige og ensformige.

En deltaker fortalte at barnet trente mye munnmotorikk i tilknytning til tannhelsetjenesten, og
at logopeden ogsa samtidig jobbet mye med munnmotorikk. Dette forte til at barnet mistet

motivasjonen, og synes det var kjedelig. Denne deltakeren fortalte:

«(...)? tannlege rett og slett, sd det var de som drev med munnmotorisk trening mye, og
sd fortsatte logopeden, og sd ble, gikk mitt barn lei, og vi provde a oppfordre til

alternative metoder. Sann som det der med d ta ut.. Kan dere ikke begynne snakke om

2 (...) betyr at det ble sagt mer, men dette er utelatt fordi det ikke var av relevans
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noe hen er interessert i? Musikk og... *Og prove d lage lyder gjennom noe av det hen

er opptatt av for det... Ja, jeg tror hen gikk veldig lei av... Av sdnn trening.»

En deltaker fortalte ogsa at hun tror munnmotorikken har hatt god innvirkning pa uttalen til

sitt barn. Mens hun snakker om munnmotorisk trening, forteller hun dette:

«Nei, hen har veldig fin leppelukking, og er veldig sann stram, kan tydelig artikulere

ordene. De ordene hen kan, de kommer klart og tydelig.»

Alt 1 alt ble munnmotorisk trening nevnt jevnt gjennom hele intervjuet som noe barnet hadde
hatt behov for og nytte av, men det ble ved et par anledninger tatt opp som at det kunne bli for

mye fokus pa denne delen av treningen.

Alle deltakerne nevnte at deres barn pa en eller annen méte hadde jobbet med alternativ og
supplerende kommunikasjon i barnehage, skole, gjennom habiliteringstjenesten eller hos
logoped. Flere ulike varianter av ASK ble nevnt. Noen hadde brukt tegn til tale, noen hadde
brukt sma bildebgker eller blokker og noen hadde brukt digitale hjelpemidler som iPad eller
talemaskin. Nér deltakerne snakket om ASK generelt, kom det frem at disse metodene hadde

blitt tatt 1 bruk med varierende hell. To deltakere fortalte dette:

X: «Tegn til tale brukte vi vel i mange mange dr, og provde pa ASK og sant. Det var
veldig kjedelig, tok alt for lang tid, sa det var helt... Og det tror jeg kanskje er ganske
gjenkjennbart for mange av vare. For det at, de tenker for kjapt tror jeg, for a... Gd

rundt med en sann...»

Y: «Det er godt beskrevet, for det er det jeg foler litt med mitt barn ogsd, det tar alt for
lang tid. Hen er langt av garde nar jeg endelig har funnet fram det bildet pa maskinen,

sd er jo hen, da er jo hen langt forbi det vi snakket om pd en mdte.»

De andre deltakerne sa seg ogsa enige i disse betraktningene. Barna til to av deltakerne hadde
hatt tilgang pd samme ASK-hjelpemiddel i form av en type talemaskin. Det ene barnet hadde
vert svaert fornoyd med dette hjelpemiddelet og brukte den aktivt, og var glad i den. Det
andre barnet opplevde denne talemaskinen som stigmatiserende. Denne deltakeren fortalte

dette om sitt barns opplevelse:

«hen fikk med seg en iPad, eller en dyr sak fra hjelpemiddelsentralen, som skulle

hjelpe hen nar det kom, for det er jo utrolig mye folk som er innom, men det er noe sd

3 ... betyr pause
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stigmatiserende verktoy eller hjelpemiddel at det ble lagt i en skuff, og hver gang vi
tok den ut, sa ble den lagt bort. Det var utrolig avansert og der du kunne bygge

setninger, det var ikke bare symbolgreier..»

Ogsé den andre deltakeren, som hadde et barn som egentlig likte denne talemaskinen, tok
frem at den var avansert, med «en ekstrem mengde tegny». Likevel fortalte hun at hennes barn
brukte den, klarte & finne riktige ord, og ville ikke la andre 14ne den, fordi barnet ansa dette
som sin egen, og sitt eget sprik. Ellers ble, som nevnt, bildebeker dratt fram som noe barna
hadde brukt som kommunikasjonshjelpemiddel, som hadde ulike temaer, for eksempel for

ute-lek og inne-lek i barnehagen.

Tre av deltakerne nevnte at barnet har brukt tegn til tale. De fortalte mest om at tegn ble trent
pa eller kartlagt i barnehage. Da hadde det vert fokus pé at barnehagen og hjemmet fulgte
med pa nye tegn som dukket opp, og informerte om barnet hadde laget sine egne personlige
tegn. Den ene deltakeren fortalte at de stoppet & telle tegn i barnehagen da de hadde kommet
til rundt 400 tegn.

Noen av deltakerne nevnte ogsa at logoped hadde trent direkte pa ulike spréklyder sammen
med barnet deres. En deltaker fortalte at det ble vanskelig for barnet hennes a ove pa lyder, pa

grunn av munnmotoriske utfordringer:

«... ove pd lyder som hen hadde ikke sjanse i havet pd a forstd dem pa grunn av den

munnmotoriske problematikken.»

En deltaker nevnte ogsd at de hadde ovd, forelder og barn sammen, med Karlstadmodellen *.

Deltakeren fortalte dette om deres opplevelse med & bruke denne modellen:

«Sd vi holdt pa masse med det, og jeg synes det gikk alt for seint, og var alt for
utalmodig, og gjorde alt feil og begynte med feil lyder og sant. Sa det var jo veldig
frustrerende for begge to».

En annen deltaker fortalte at logopeden tok utgangspunkt i barnets interesser, som i en
periode var dyr, og trente pé lyder ut fra dette. I denne perioden ble det trent pa dyrelyder. En

annen deltaker, med barn under skolealder, fortalte at logopeden og barnet skulle begynne a

4 Karlstadmodellen er en modell for spraktrening. Den kan brukes for mennesker med ulike typer sprik-, tale- og
kommunikasjonsvansker, uavhengig av diagnose. Modellen inneholder konkrete gvelser og materiell
International Association for the Karlstadmodell. (2015). Om Karistadmodellen.
https://www.iakmnorge.no/untitled
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trene konkret pé lyder nar barnet var klar for det, men at de forelopig holdt pd med et

alternativt program.

Det alternative programmet denne deltakeren fortalte om, gikk ut pa at barnet og logopeden
dro ut, og gjorde morsomme ting sammen, i stedet for & vaere 1 barnehagen eller pa
logopedkontoret for & trene. Malet med dette var at barnet skulle snakke mest mulig. Ogsa
andre deltakere dro frem dette med & bruke alternative settinger og samtaler som metode for a
forbedre spraket. En deltaker fortalte at barnet gjennom barnehagen var med i en gruppe
sammen med andre barn, ut i skogen, hvor ogsd mélet var at barnet skulle snakke mye. Hun

fortalte:

«Tre til fire andre, funksjonsfriske barn da, som hadde alle lydene sine intakt i sprdket
da, og da var de med, og da var de egentlig ute pd en del aktiviteter, og da madtte jo

mitt barn prate.»

Ogsa en tredje deltaker fortalte at de ikke nedvendigvis i barnehage/skole eller hos logoped,

men hjemme, hadde brukt samtaler for & styrke spraket til barnet.

«(...) bortsett fra de der spede forsokene pd Karlstad-modellen sa har ikke vi jobbet
systematisk med spraket hens. Vi har snakket. Og opplever a prate om det som skjer at
det er sdnn vi har trent pd... Sprdk. At sprdket trenes best mellom... Med d brukes. Men

sd er det jo de tingene hen ikke far til da.»

Alle deltakerne virket til & vaere positive til & bruke alternative metoder, som sosiale
aktiviteter, samtaler og leking for & styrke spriket. Dette ble nevnt ved flere anledninger, og
da en deltaker fortalte om sine opplevelser med slike metoder ble det mett av positive
kommentarer fra resten. Deltakerne nevnte ogsa flere ganger at de opplevde det som viktig at
logoped, barnehage eller skole tar utgangspunkt i barnet, hvor barnet er 1 sprakutviklingen,
interesser og lignende, nir man avgjer hvordan man skal jobbe med barnets sprék. Deltakerne
nevnte det 4 snakke om musikk, dyr eller andre ting som opptar barnet som noe de ensket mer

av.

3.2.2 Barnets perspektiv
I lopet av intervjuet snakket deltakerne mye om sine barn, hvordan de uttrykte seg og hvordan

de har opplevd ulike aspekter ved spraktilbudet de har fétt. I dette avsnittet vil vi legge frem
noen av disse synspunktene som informantene belyste, og prove a fa frem barnets perspektiv,

sett fra foreldrenes oyne. Forst vil vi ga inn pa hvordan barnet bruker spréket, og hvordan det
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kan oppleves & ikke bli forstétt. Deretter vil vi belyse hvordan foreldrene beskrev at barnet

tenkte eller folte rundt selve tilbudet de var blitt gitt.

Nér det kommer til det & uttrykke seg, fortalte alle deltakerne at barnet deres brukte talesprak i
storre eller mindre grad. De fortalte at barna brukte ord, og at familien og andre tilsvarende
nar barnet ofte kunne forstd hva barnet mente, kun ved & bruke ord og lyder. Flere av
deltakerne sa at barnet brukte tonefall for & formidle. Alle fire deltakerne la vekt pa at det var
lettere for familien enn for andre, mer perifere, a forsta hva barna deres uttrykte verbalt.
Samtlige av deltakerne fortalte ogsa at barnet deres brukte andre alternative metoder for &
gjore seg forstitt, nar det verbale ikke holdt. Alle fortalte at barna gjerne pekte i kombinasjon
med a snakke, eller at de hentet konkreter som kunne beskrive hva de mente. Noen brukte
ogsa tegn eller annen alternativ kommunikasjon. De to deltakerne med voksne barn sa at
barna deres kunne google ting som ligner pa det de ville si, finne noe pd YouTube som
forklarte, eller lignende. Dette virket det som at deltakerne ansa som en stor styrke i barnas

kommunikasjon.

Alle fire deltakerne, bade de med barn under skolealder og de med voksne barn, fortalte at de
opplevde at spréiket til barnet sitt stadig utviklet seg. De oppdaget stadig nye ord, lyder,

tydeligere ord eller at barnet fant nye, kreative méter a uttrykke seg pa.

Naér det gjelder forstéelse, fortalte alle fire deltakerne at de opplevde at barnet deres forstod
mer enn det klarte & uttrykke. Dette fikk deltakerne direkte spersmal om, og alle svarte ja.
Den ene deltakeren sa at forstéelsen, eller mangelen pa sidan, forte til mye frustrasjon. Senere
1 intervjuet spurte vi direkte om deltakerne tenkte at forstdelsen, altsd at barnet forsto mer enn
det klarte & uttrykke, ofte var kilden til utagering, sinne eller frustrasjon. Samtlige deltakere

bekreftet dette. En av deltakerne beskrev det slik:

«Gud, sd frustrerende d skjonne hva alle sier, og sd har du sd masse du skulle sagt at

du bare dadrrhh, ingen som skjonner meg.»

Flere av deltakerne nevnte konkrete eksempler pa at barnet deres hadde blitt frustrert over &
ikke ha blitt forstatt, hvor situasjonen hadde endt med at barnet kastet objekter i veggen, ut av
vinduet eller lignende. Alt i alt ble frustrasjon hos barnet dratt frem relativt mange ganger,

serlig i tilknytning til & ikke bli forstatt.

Nér det kommer til hva foreldrene opplevde at barnet tenkte om selve tilbudet, var det flere

ting som ble vektlagt. Deltakerne snakket mest om logopedtilbudet i denne sammenhengen,
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og snakket lite om tilbudet i barnehagen eller pé skolen. En deltaker dro frem dette med
viktigheten av at rammene rundt selve logopedtimen var gode. Logopedtimene til hennes barn
ble lagt pa ettermiddagstid, etter barnehage/skole. Hun opplevde da at barnet hennes var
veldig slitent, og fikk lite ut av logopedtimene. De métte ogsa kjere et stykke for & komme til
logopedens kontor, noe som gjorde hele prosessen med & dra til logopeden langdratt og

slitsom. Ogsé andre aspekter ved den praktiske gjennomferingen ble tatt opp:

«sd er det jo noe med tidsaspektet, ikke sant, nar timen ble lagt pa ettermiddagstid,
kveld, sa har man i utgangspunktet en unge som er sliten. Sd skal man inn pa samme
plassen der hvor alle de voksne pasientene, unge voksne, ikke sant, alt det her,
slagpasienter, og det her greiene, sd skulle hen inn.. Og hen var jo sliten, hen klarte

ikke dette her. Det ble for mye for hen rett og slett».

I tillegg til det praktiske aspektet, som tidspunkt og lokasjon, ble det snakket mye om selve
innholdet i logopedtimene. Det varierte hvilke opplevelser deltakerne hadde med dette, og
noen var forngyde, mens andre var mindre forngyde. Akkurat hva det ble jobbet med ble
diskutert neermere i 3.2.1 ovenfor. Det som kom frem, var at det virket som at det kunne veere
vanskelig for barna & holde motivasjonen oppe. En av deltakerne fortalte at logopeden hadde
lagt opp et alternativt opplegg for hennes barn, som nevnt tidligere. Her fant de p4 morsomme

ting sammen, for & holde barnets motivasjon oppe:

«Og sd bare for at barnet mitt ikke skal miste motivasjonen rett og slett, for det blir litt
kjedelig a ha spespedtime og sa rett over pa logoped etterpd hvor hen skal fortsatt
sitte og jobbe, sa han(logopeden) har tatt hen ut og liksom ja, veert og akt et par
ganger og tatt med seg kakao og sitter og prater litt og kjorer bil sammen og prater
0g... (...) Men jeg synes at det er fint at han har funnet pd en alternativ mdte d jobbe
med hen pd, for, fordi at han ser at hen blir lei da. Sa, sa det synes jeg har veert veldig

bra.»

Som nevnt i 3.2.1 fortalte den ene deltakeren at ogsé hennes barn mistet motivasjonen og ble
lei nér det ble for mye trening hos logopeden. De ensket seg et alternativt opplegg til barnet.
En annen av deltakerne dro frem at barnet hennes trivdes hos logopeden, og tok frem at
logopeden tok utgangspunkt i barnets interesser, som for eksempel fisker og dyr. En annen
deltaker sa at barnet hadde hatt det gay pd voksenopplaring, men at foreldrene ikke visste hva

de jobbet med der.
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3.2.3 Systemperspektiv
Gjennom intervjuet var det ogsd aktuelt & fa et dypere innblikk i systemet rundt barnet. Ett av

spersmalene i intervjuet handlet om hvorvidt deltakerne var bevisst pd at barna deres faktisk
har lovfestet rett til & fa hjelp til sprdk og kommunikasjon. Det ble ogsi stilt spersmal ved
hvor eller hvordan de fikk denne informasjonen. Her svarte deltakerne noe ulikt. Alle
deltakerne var pa intervjuets tidspunkt klar over hvilke rettigheter de har, men de fortalte om

ulike mater de hadde tilegnet seg denne informasjonen pi. En av deltakerne svarte folgende:

«Det var jo ingen som sa til meg at «dere har lovfesta rett», sd ja det, for d svare pd
det sd jo, jeg vet det jo nd, men jeg vet det ikke pd grunn av noen folk i
bydelskontorene eller noen har fortalt meg at «du md soke logoped, det har du krav
pa», jeg vet det pd grunn av folkene i foreningen, cri du chat-foreningen, folk har sagt

det, tipsa om det, det er jo det som forer hva jeg vet av rettigheter egentlig.»

En av de andre deltakerne fortalte at hun hadde to eldre barn som ogsé hadde gatt til logoped
da de var yngre. Dette, i kombinasjon med informasjon om at CdCS-diagnosen innebar

utfordringer med sprik, gjorde at hun selv tenkte at de métte ha logoped.

«Nei, jeg bare tenkte at eeh, at Cri du Chat er sprakproblem, da md vi ha logoped, det
var det eneste jeg tenkte. Jeg visste ikke om no... Visste ikke om noe... at det var noe
lov om det, holdt jeg pa d si, men som sagt har jeg jo to barn fra for som har gatt til

logoped, sa terskelen var ikke sa lang, for d tenke logoped da.»

En av deltakerne pdpekte at de visste om den lovfestede retten, men at dette ikke
nedvendigvis medforte god logopedisk hjelp. Den siste av deltakerne fortalte at hennes barn
ikke fikk tilbud om logopedisk hjelp i barnehagen, fordi holdningen var at sma barn ikke
trengte logoped.

Et annet tema som ogsa faller innunder systemperspektiv, er hvordan kommunikasjonen og
informasjonsflyten rundt barnet og det logopediske arbeidet har veert. I intervjuet ble det stilt
spersmél ved hvorvidt deltakerne var informert og oppdatert med tanke pa hvordan det ble
arbeidet med barnets spraklige og kommunikative utfordringer. Her svarte flere av deltakerne
at de gjerne skulle ha hatt mer kontroll og bedre kommunikasjon med de ulike akterene i
systemet rundt barnet. En av deltakerne opplevde derimot samarbeidet som veldig godt, og pa
direkte sparsmél om hvorvidt deltakerne er involvert 1 spraktreninga til barnet, svarer

vedkommende folgende:
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«Jeg opplever at vi er det, absolutt..., vi har jo pda en mdte samarbeidsmater med
barnehagen og... Og der er jo logopeden til stede og spesialpedagog som jobber med
spraktrening. Ehm, sd vi er... Hvor vi pd en mdte samkjorer hva som skal sokes pd av
hjelpemidler (...) og sd far vi jo liksom vite, vi har en sdnn app som en en
kommunikasjonsapp (...) sann at vi vet hele tiden hva som foregar og hva vi kan

fokusere pa hjemme da.»

«Hen har veldig behov for en samarbeidsplattform, for at bdde hjemme og barnehage,
logoped, altsa alle instanser skal henge med, for det skjer jo plutselig en veldig

utvikling i kommunikasjon!»

En annen deltaker fortalte ogsa om forsek pé samarbeid pa tvers av instanser, men at dette

kanskje ikke fungerte optimalt:

«Ja, vi har ogsd provd det, d skulle sende med en sdnn, eller vi har sagt det pd sanne
samarbeidsmater at de skal gjore det, men de har aldri gjort det, for det blir til at ting
bare skjer i barnehagen uten at vi vet det, og hjemme sd kommer hen plutselig med
noe nytt, og sd glemmer jo vi d si det og sd.. Ja, sann gdr det bare av seg selv (...) jeg
synes ogsd at vi far veldig lite informasjon om hva bdde spesped og logoped driver
med ndr de har hen. (...) Hva han faktisk gjor bortsett fra at han prover d fa hen til a

prate mest mulig, det vet jeg ikke.»

Barnet til en av deltakerne hadde hatt logopedtilbudet pa ettermiddag og kveldstid, og var
derfor alltid til stede under logopedtimene. Dette gav god oversikt over hva som foregikk,

men lgsningen med kvelds-tilbudet ga utfordringer pé andre méter, som nevnt tidligere.

Det ble ogsa pekt ut av en av deltakerne at det kanskje er bedre rapporteringskultur i
barnehagen. Denne deltakeren opplevde kommunikasjonen med barnehagen som veldig god,

mens kvaliteten pa samarbeidet kanskje falt noe etter at barnet gikk over i skolen.

«Og i barneskolen der... Der hadde vi ogsd sann kontaktbok, det fungerte... ikke like

bra, det ble ikke like systematisk sann som i barnehagen.»

3.2.4 Kjemi og egnethet hos logoped
I intervjuet ble det som nevnt stilt spersmél om blant annet hvorvidt deltakerne var innforstatt

med barnets rett til spesialpedagogisk/logopedisk hjelp, om deltakerne visste konkret hva

logopeden arbeidet med i timene med barna deres, og hvorfor tidligere logopedbehandling ble
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avsluttet. Gjennomgaende i svarene pa disse spersmalene og generelt i hele intervjuet, ble det
snakket mye om selve logopeden. Dette pé tross av at det ikke ble stilt noen spersmaél fra

intervjuer som gikk spesifikt pa nettopp dette.

Alle fire deltakere i intervjuet sa seg enig i og kom med eksempler pa viktigheten av god
kjemi med logopeden. Deltakerne hadde varierende erfaringer med dette, noen pé godt og
noen pa vondt. Logopedens egnethet gar ogsé igjen som et tema blant deltakerne i intervjuet.
Her nevner de blant annet logopedens evne til 4 tilpasse opplegget til barnets interesser og
oppmerksomhet, og logopedens forstaelse av hva som fungerer og hva som ikke fungerer for

det enkelte barnet. En av deltakerne sa blant annet dette om erfaringene deres med logopeden:

«Og sd hadde den logopeden sin bestemte mening om hva som skulle forega der. Og

det var... Ja. Det var kanskje ikke helt det mitt barn hadde tenkt.»

«Det funka bare ikke. Hun (logopeden) hadde ikke kjemi med mitt barn, og hun hadde
veldig forventninger... Hadde vel egentlig ikke noen forstaelse for at hen faktisk hadde

utviklingshemming og trengte den sprdktreninga.»

«Jeg er ikke fornoyd, og det er nok fordi det har veert sa veldig personavhengig, sa da
tenker jeg at tilbudet er jo.. Det var manko pa logopeder, og det betyr jo at du var

prisgitt den som kom.. Kjemien stemte ikke, sa betydde ikke det noen ting.»
En annen deltaker hadde annen erfaring, og snakket varmt om deres logoped i intervjuet:

«Ja, vi har en veldig flink logoped som, som har jobbet mye med utviklingshemmede
barn i mange.. Og, og han (logopeden) har pa en mdte mott mitt barn veldig der hen
er. (...) Ehm, sa han har kommet med et forslag nd, som han har gjort de siste gangene
nd, at isteden for d ha hen én time i uka sa har han samlet opp tre timer, og tar hen
med seg ut av barnehagen tre timer hver tredje uke da, og sa finner de pd noe, og sd
prater de og prater og prater (...) bare for at mitt barn ikke skal miste motivasjonen
rett og slett. (...) Men jeg synes det er fint at han har funnet pd en alternativ madte d

jobbe pa, for, fordi at han ser at hen blir lei da.»

«...det er jo som du sier, kjemi er jo bingo, hadde de ikke, hvis kjemien ikke hadde
stemt der sa hadde det, eller hvis han (logopeden) ikke hadde veert sa kreativ som han

er sd hadde det jo veert helt kjempemislykka...»
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En annen deltaker igjen fortalte om hvordan logopeden tok over den munnmotoriske treninga
som ble satt i gang i regi av tannhelsetjenesten, og om hvordan dette kanskje ble for

ensformig for barnet.

«Vi provde a oppfordre til alternative metoder... (...) Ja, jeg tror hen gikk veldig lei

av... Av sann trening.»

Samme deltaker oppsummerte mot slutten av intervjuet:

«...det kan jeg ogsa oppsummere, at vi var fornoyd da vi hadde logoped, og sa var det
mangel pa kreativitet tenker jeg, for d holde fokus, jeg vet ikke om disse her cri du

chat barn er sd spesielle vet du (latter), de gdr ikke med pd hva som helst!»

Siste deltaker sa seg ogsd enig i kommentarene om kjemi og egnethet, og var svert forneyd

med logopeden som arbeider med hennes barn:

«Det er et godt poeng at det er veldig personavhengig, for jeg foler vi har veert litt
sdann tilfeldig at vi har fdtt en god logoped som har hjulpet masse barn med

utviklingshemminger.»

3.2.5 Ressurser og tilgjengelighet pad logoped
Et annet tema som ble mye vektlagt av deltakerne i intervjuet, var ressurser og tilgjengelighet

pa logoped. I hovedsak syntes utfordringen a ligge i mangelen pa logopeder, og at dette i sin
tur forte til at logopedtilbudet ble begrenset til tider pd degnet som ikke var gunstige, eller at
det ble vanskelig a finne en logoped som barnet hadde god kjemi med. Alle deltakerne virket

til & vaere enige om at logopedmangel var et faktum.

«Vi fikk jo... Eller, jeg grat meg til d fa logoped gjennom kommunen, men da var det jo
bare én logoped da, som skulle ha hele var kommune, alle barna i var kommune, og

det er jo litt lite.»

«Det er egentlig ikke logopeder... Eller, det er jo logopeder i (by), men det er egentlig
veldig fd ansatte i bydelene.»

«Og sd er det jo sann at logopeder er mangelvare, og sd er det jo noe med
tidsaspektet, ikke sant, ndr timen ble lagt pa ettermiddagstid, kveld, sa har man i

utgangspunktet en unge som er sliten.»
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Logopedens mulighet til & vaere kreativ og fleksibel i mate med barnet ble ogsé diskutert blant
deltakerne, og ogsd her var manglende tid og ressurser, streng tidsplan og at det skulle passe
inn 1 skolen/barnehagen nevnt. De to deltakerne i intervjuet som hadde barn i barnehagealder,
hadde pagéende logopedoppfelging pa tidspunktet da intervjuet foregikk, og begge disse
hadde privat logoped gjennom Helfo. Av de to deltakerne med barn over 20 ar, hadde ett av
barna mottatt logopedhjelp gjennom kommunen, og ett av barna hadde fétt logoped gjennom

Helfo for noen ar siden.

Logopedens evne til & mote barnet der hvor det er, og til a tenke og arbeide kreativt ble gang

pa gang nevnt som et viktig tema blant deltakerne.

3.3 Oppsummering
I dette kapitlet har vi lagt fram resultatene fra henholdsvis sperreundersekelsen og

gruppeintervjuet. Vi gikk gjennom sperreskjemaets data ved & dele dataene inn i tre
hovedkategorier: de som ikke hadde fatt et logopedisk tilbud, de som hadde fatt et logopedisk
tilbud og annet tilbud. I intervjudelen delte vi ogsa inn i kategorier, og la frem resultatene

innenfor disse. I neste kapittel skal vi se naermere pa resultatene, og hva de kan fortelle oss.
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Kapittel 4: Diskusjon

Et hovedfunn i sperreundersokelsen var at s mange som 12 av 16 hadde mottatt logopedisk
hjelp. Vi sé ogsa at det var svert vanlig & jobbe med munnmotorikk hos logopeden. Alle, med
unntak av én respondent, hadde jobbet med dette. Det var ogsé ganske vanlig & jobbe med
spréklyder. Halvparten av respondentene hadde jobbet med dette. Vi sa ogsa tendenser til at
mange hadde fatt hjelp i relativt ung alder. Det er et positivt funn, med tanke pa hvor viktig
sprék er for utvikling og livskvalitet. Det var bare fire respondenter som ikke hadde mottatt
tilbud om logoped. Samtlige av disse onsket seg logopedhjelp, og spraklig niva syntes ikke &
veare arsak til manglende tilbud. Alle de 16 respondentene hadde fétt at annet tilbud enn
logoped rettet mot sprak og kommunikasjon, enten i tillegg til eller i fraver av logopedisk
hjelp. Svaert mange hadde fatt hjelp med alternativ og supplerende kommunikasjon, gjennom
det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Hvor forngyde respondentene var med
tilbudet barnet deres hadde mottatt, varierte i stor grad bade for det logopediske tilbudet og
for det andre tilbudet rettet mot sprdk og kommunikasjon. Felles for begge tilbud var at
respondentene med barn under 12 var noe mer forngyde med tilbudet, enn de som hadde eldre

barn.

Gruppeintervjuet vi gjennomforte ga oss en noe dypere forstaelse og bedre innsikt i hvordan
logoped- og annet spraklig tilbud opplevdes av foreldrene. Her har funnene et mer kvalitativt
preg. Et hovedfunn var at deltakerne ikke nedvendigvis var bevisst pd barnets rett til
spesialpedagogisk/logopedisk hjelp. Vi fikk ogsa en dypere forstielse av hva de baserte sin
vurdering av fornegydhet pé, som blant annet logopedens egnethet og praktiske sider ved

hjelpen, som f.eks. tid og sted og organisering.

Diskusjonskapittelet er i hovedsak strukturert etter funnene fra sperreundersekelsen. Vi gar
narmere inn pa de ulike funnene, drefter disse, og forsgker a se dem i lys av det som kom
fram i intervjuet. Forst tar vi i 4.1 for oss logopedtilbudet, og den gruppen som har fitt dette.
Deretter ser vi 1 4.2 pa det andre tilbudet rettet mot sprdk og kommunikasjon, og hva vi fant
her. I delkapittel 4.3 tar vi for oss de som ikke mottok tilbud om logoped, for vi til slutt, i
delkapittel 4.4, ser neermere pa diverse andre funn, som blant annet hvem utvalget vart var,

spréklig nivd, ressurser, samt lover og rettigheter.

Gjennom arbeidet med denne oppgaven har vi gjort en rekke funn. Det er viktig & huske pé at
alle funnene vi har i denne oppgaven kommer ut i fra foreldrenes perspektiv, og dermed er det

vanskelig 4 si noe om hvorvidt dette stemmer overens med tredjeparts, altsa barna med
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CdCS’, opplevelse. Det er heller ikke mélet med denne oppgaven, da vi bevisst ensket & se

tilbudet fra foreldrenes perspektiv.

4.1 De som har mottatt tilbud om logoped
Som nevnt innledningsvis hadde 12 av de totalt 16 respondentene fétt tilbud om logoped.

Gjennom forarbeidet til denne oppgaven hadde vi dannet oss et bilde av at logopedtilbudet var
svart begrenset, og derfor var det et funn av positiv karakter at s& mange hadde mottatt tilbud
om logoped. Men i tillegg til & veaere til stede, ber tilbudet ogsa veare av en viss faglig kvalitet.
Gjennom sperreundersegkelsen og intervjuet fant vi ut at tilbudet varierte i bade innhold og
varighet, og ikke minst hvor gamle barna var da de fikk tilbudet. En annen faktor som ogsa
varierte innad i gruppen som hadde mottatt tilbud, var hvor forneyde de var med tilbudet som
ble gitt. I de neste avsnittene tar vi for oss de ulike funnene i den gruppen som har mottatt
tilbud om logopedisk hjelp.

4.1.1 Hva de har fitt hjelp med hos logoped

Nér det gjelder hva respondentene oppga at logopeden jobbet med, s& valgte ingen alternativet
«annety. Dette kan tyde pd at vi har klart & fi med de vanligste innsatsomradene logopeden
jobber med, i1 sperreskjemaet vart. Det kan ogsa hende at foreldrene ikke vet alt som blir
jobbet med, men kjente igjen svaralternativene og valgte ut i fra disse. De resterende
svaralternativene ble alle valgt, 1 ulik grad. I de pafelgende avsnittene tar vi for oss disse ulike
innsatsomradene som er oppgitt som det de har fatt hjelp med av logoped.

Spraklyder

Halvparten av de 12 som har mottatt logopedhjelp oppgir at de har fatt hjelp til & trene pé
uttale av lyder og ord. Dette anser vi ikke som et overraskende funn, med tanke pa at
spréklydtrening er relativt vanlig 4 jobbe med hos logoped. Det er ogsé lett & tenke at dersom
man far pa plass spréklydene, s vil uttalen automatisk bli mer forstéelig. Dette kan til en viss
grad stemme, og derfor er spraklydstrening et svart relevant omride & arbeide med. Det er
ogsa viktig 4 legge til at man, 1 tillegg til & kunne uttale lydene, ogsa ma laere seg & bruke
spréket riktig, og derfor er ikke spréklydtrening i seg selv nedvendigvis nok for & oppna et

godt og forstaelig talesprak. Likevel sa er det en god og viktig begynnelse.

Som beskrevet i kapittel 1 er det typisk for mennesker med CdCS & ha lav muskeltonus 1
omrédet rundt munnen, 4 ha generelt senere sprakutvikling, og 4 ha avvikende orofaciale
strukturer. Disse avvikende strukturene kan besta i blant annet hoy gane, liten underkjeve og

stort overbitt (Rodriguez-Caballero et al., 2012). Lepper, gane, muskeltonus og kjeve spiller
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alle inn pé artikulasjon av spraklyder (Endresen, 1991). Derfor anser vi det som svart naturlig
at mennesker med CdCS vil ha vansker med nettopp dette, og har nytte av logoped i denne
sammenhengen. Det kan hende at bevisstgjoring 1 hvor man har f.eks. tunge og lepper nar
man uttaler ord er nyttig lerdom for barna med CdCS. I informasjonsmetet vi hadde i forkant
av sperreundersgkelsen fortalte den ene forelderen at hun ikke trodde barnet hennes visste at
hen hadde ei tunge for hen kom til logoped. Dette er en enkel forklaring pa hvor viktig
bevisstgjoring kan vaere i sammenheng med spraket, og en god forklaring pad hvorfor

spréklydtrening kan vare nyttig.

Alternativ og supplerende kommunikasjon
Nér det gjelder hjelp til alternativ og supplerende kommunikasjon, er det fire av de totalt 16

respondentene som oppgir 4 ha fatt denne typen hjelp gjennom logopeden. Til sammenligning
er det hele 13 av 16 som oppgir & ha fatt hjelp med ASK gjennom et annet tilbud enn logoped.
Det er tydelig at mange far hjelp til ASK, men at denne hjelpen i hovedsak kommer fra andre
akterer enn fra logopeden. I intervjuet nevner foreldrene flere ganger at logopeder er en
begrenset ressurs, og i lys av dette vil det kanskje veare naturlig at implementering og oving
pa ASK er en oppgave som faller pd noen som har mer og hyppigere kontakt med barnet enn
logopeden har. I sperreskjemaet stilte vi ikke spersmal om hvilken akter som stod for hvert av
de ulike spraklige tilbudene som ble gitt. Derfor har vi ingen data som kan si oss noe om
hvorvidt det var spesialpedagog eller assistent, assistent veiledet av spesialpedagog osv. som
stod for ASK-tilbudet som ble gitt. Vi har heller ikke innsikt i hvorvidt en logoped har vert
inne og kartlagt behov for ASK eller vaert med i en innledende fase. Uavhengig av hvem som
star bak tilbudet om ASK, kan vi konkludere med at det tilsynelatende er et tilbud som er
tilstede for de aller fleste.

Hvorfor s& mange har fatt hjelp med ASK, er vanskelig & si noe sikkert om. Vi vet jo at
mennesker med CdCS gjerne har en forsinket og begrenset sprakutvikling, og at de gjerne har
bedre forstéelse enn uttrykksevne (Kristoffersen, 2008). Pa bakgrunn av denne kunnskapen
vil det jo absolutt vere relevant 4 finne alternative og supplerende mater & kommunisere,
uttrykke seg og gjore seg forstatt pa. Derfor er det positivt, men ikke overraskende, at mange
har fétt denne hjelpen. Det kan ogsé tenkes at ASK er det tiltaket som det finnes mest
kunnskap om og erfaring med, hos den gruppen som star for det andre tilbudet knyttet til
sprak og kommunikasjon. Denne antakelsen styrkes av det hoye tallet, 13 av 16, som har fatt

hjelp til ASK gjennom det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon.
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De 13 som har fétt hjelp til ASK, varierer svaert mye 1 hvilken grad de er forneyde med det
andre spraklige tilbudet de har fatt. Her stilte vi heller ikke spersmal utelukkende om ASK-
tilbudet, men generelt hvor forngyde de var med det andre spraklige tilbudet rettet mot sprak
og kommunikasjon. Svarene varierte fra svaert misforneyd til svaert forneyd. Vi har med andre
ord ikke noe grunnlag for a si noe om hvorvidt respondentene var forneyde med hjelpen de

fikk spesifikt til alternativ og supplerende kommunikasjon.

I svarene fra sporreskjemaet ser vi at det i vért utvalg kun er én respondent som oppgir 4 ha
fatt hjelp bdde med uttale av enkeltlyder og enkeltord og ASK. Ingen andre respondenter har
oppgitt & i hjelp pa begge disse omradene. Den ene som har fatt hjelp pa begge omradene,
har ogsa krysset av samtlige andre alternativer, og oppgir dermed & ha fétt hjelp pa alle
svaralternativer. Dette gjelder tilbudet hos logoped. Ut ifra dette kan det se ut som at det er en
slags enten/eller praksis nér det gjelder ASK og spraklydtrening, i alle fall i vért utvalg. Alle
de som har oppgitt at de har fatt hjelp med ASK bruker talesprék i noen grad. Det er mer
variert i den gruppen som oppgir at de har trent pd enkeltlyder og ord. Det er altsa ikke en
sammenheng med at de uten talesprak trener pd ASK som en alternativ form for
kommunikasjon. Hvorfor det er slik, vet vi ikke, men det kan vere tilfeldig. Det kan ogsa
komme av variasjon i hva slags kompetanse logopeder har, hvor noen kanskje kan mye om
ASK, og dermed fortere tar dette inn, mens logopeder uten denne kompetansen heller vil

arbeide med lyder.

De aller fleste, ogsa de som ikke har jobbet med ASK hos logoped, har som nevnt tidligere
oppgitt & ha fatt hjelp med ASK i det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Det
er kun to av respondentene som oppgir at de ikke har trent pd ASK i det hele tatt, verken hos

logoped eller knyttet til det andre tilbudet. Begge disse barna bruker flerordsytringer.

Flerordsytringer
Nér det gjelder 4 uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen, er det bare tre av 12 som oppgir

a ha fatt hjelp til dette av logoped. Dette er dermed det svaralternativet som farrest oppgir &
ha fatt hjelp med, sett bort fra «vet ikke» med én respondent. P4 tross av dette fikk vi gjennom
intervjuet inntrykk av at det 4 snakke sammen, prate og fore samtale, var en del av
logopedtreninga som ble oppfattet som positivt. Siden det er vanskelig & peke pé konkrete
tiltak og evelser for & trene pa 4 ytre seg med flere enn ett ord, er det ogsa vanskelig & si noe
om hvorvidt dette er blitt gjort, bade hos deltakeren i intervjuet, men ogsd hos respondentene
pa spearreskjemaet. Det kan jo tenkes at dette med a gve pa 4 ytre seg med flere ord av gangen

i liten grad er et uttalt mél fra logopedens side, men at det arbeides med implisitt. Dersom det
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er slik, vil det ikke vare sé rart at foreldrene ikke har valgt dette svaralternativet. Det er heller
ikke sikkert at dette er et eksplisitt mal i logopedens eget hode heller, men i mange tilfeller vil
det folge som en naturlig del av samtale og det & snakke om og eve pé sprak og
kommunikasjon. De tre svarene pa sperreundersokelsen sier derfor med storre sikkerhet hvor
mange foreldre som vet at logopeden arbeider bevisst med dette. Dette er jo som nevnt et
fellestrekk for hele denne oppgaven, at svarene vi far i sterst grad representerer foreldrenes

inntrykk av det spraklige tilbudet.

Munnmotorikk
Av de 12 som hadde fétt logopedisk hjelp, har hele 11 trent pd munnmotorikk. Den resterende

respondenten har svart «vet ikke, sa det er dermed ikke umulig at ogsé dette barnet har trent
munnmotorikk. Som nevnt 1 1.5.2 s kan munnmotorisk trening vare relevant, serlig i
sammenheng med for eksempel sikling. Fordi mennesker med CdCS kan ha en del problemer
med sikling, er det heller ikke utenkelig at det for mange av disse barna er nyttig med
munnmotorisk trening. Likevel, nar det er snakk om sprék, sd er det noe mer usikkert hvor
nyttig munnmotorisk trening er (Bunton, 2008; Ludlow et al., 2008; McCauley et al., 2009;
Roste, 2018; Watson & Lof, 2008).

I'tillegg til at 11 av 12 har arbeidet med munnmotorikk hos logoped, ser vi ogsa i det andre
tilbudet, gitt i barnehage eller pa skolen, at respondentene oppgir at det har blitt jobbet med
munnmotorikk. Atte respondenter svarte at barnet gjennom det andre tilbudet ogsa jobbet med
munnmotorisk trening. Vi kan ikke vite om logopeden og/eller den som gav det andre
tilbudet, trente p4 munnmotorikk i sammenheng med uttale eller sikling. Det kan godt tenkes
at flere av barna som har trent pA munnmotorikk, har hatt bruk for dette i ssammenheng med
sikling, og at det er en veloverveid avgjerelse fra logoped eller spesialpedagog e.l.. Likevel
kan det ogsa hende at noen av logopedene har brukt munnmotorikk som metode i tilknytning
til tale. Som Ingvild Reste (2018) nevner si kan det hende at mange logopeder bruker denne
treningen av «gammel vaney. Det er ogsa verdt & nevne at «mannen i gata» ofte tenker pad
munnmotorikk nar de tenker pa logoped, og kanskje forventer at dette blir trent pa i
tilknytning til uttalevansker. Det kan derfor ogsé tenkes at det er et visst press fra foreldre til &
trene munnmotorikk, spesielt hvis uttalen heres «slapp» ut. Vi s jo ogsé at to av
respondentene som ikke hadde fétt et logopedisk tilbud, ensket seg trening pa munnmotorikk.
Dette kan enten bety at barna deres har behov for dette i tilknytning til f.eks. sikling, eller det

kan bety at mange mennesker har tiltro til at munnmotorisk trening hjelper pé uttalevansker.

49



Vi sd i intervjudelen at deltakerne nevnte munnmotorisk trening mye, bade som positivt og
mindre positivt. En av foreldrene tok frem munnmotorisk trening som noe hun tenkte hadde
hatt god innvirkning pé selve artikulasjonen hos barnet hennes, og snakket om at barnet hadde
god leppelukking og tydelig artikulasjon. Hun fortalte at «de ordene hen kan, de kommer klart
og tydelig». Det er jo likevel et spersmal om det faktisk er den munnmotoriske treningen som
er arsaken til denne tydelige artikulasjonen, eller om det er annen type trening som har hjulpet
barnet med dette. En mulighet er ogsa at dette barnet ikke har problemer med svak muskulatur
1 utgangspunktet. Flere av deltakerne tok ogsa opp at det hadde blitt for mye munnmotorisk
trening for barnet, og at de heller ensket at logopeden hadde snakket sammen med barnet.
Dette kan vere en indikasjon pd at munnmotorikk i hovedsak ble brukt i forbindelse med tale,
og at foreldrene onsket seg en annen metode. Det er ogsa slik at tre av de fire deltakerne i
intervjuet fortalte at barnet deres ikke siklet, men to av disse nevnte likevel flere ganger at
logopeden hadde jobbet mye med munnmotorisk trening. Dette kan ogséd veare et tegn pd at

noen logopeder bruker munnmotorisk trening i mete med uttalevansker, og ikke bare sikling.

I sparreskjemaet er det to respondenter som kun har valgt munnmotorikk som alternativ pa
hva det ble jobbet med hos logoped. Den ene av disse har svart at de var «svert misforneyd»
med logopedtilbudet, og den andre svarte «misforneyd». Dette kan veere tilfeldig, men det kan
ogsa vare en indikasjon pa at munnmotorisk trening alene oppleves lite meningsfullt, og
kanskje ogsé lite virkningsfullt for barnet og/eller foreldre. Det er likevel ogséd verdt & nevne
at alle som har svart at de er forngyde eller svaert fornayde med det logopediske tilbudet ogsa
har trent pA munnmotorikk, men de har fatt munnmotorisk trening i sammenheng med minst

et annet omrade, som for eksempel ASK eller lydtrening.

Ogsé i1 det andre tilbudet knyttet til sprak og kommunikasjon har det blitt trent pa
munnmotorikk. Atte av de 16 respondentenes barn har trent munnmotorikk med
spesialpedagog, assistent eller lignende. Her er det likevel et annet bilde med tanke pé
forneydhet, hvor ingen av de som krysset av pa at barnet har trent munnmotorikk har sagt at
de er misforneyd eller svaert misforneyd. Det er forevrig ingen som kun har oppgitt at det har
blitt trent p4 munnmotorikk i det andre tilbudet, alle atte har oppgitt minst to omréder det har

blitt jobbet med. Dette kommer vi tilbake til 1 4.2.1.

4.1.2 Tidlig innsats
Av de 12 som har fatt tilbud om logoped, har syv av dem fatt dette tilbudet for de fylte fire ar.
Fire fikk tilbudet for fylte tretten, og den siste fikk tilbudet for barnet hadde fylt 20 ar. Dette
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viser at de fleste barna i utvalget vart fikk hjelpen koblet pa tidlig, og alle for de var ferdige
med tenarene. Som nevnt i delkapittel 1.1 er tidlig innsats knyttet til sprik svert viktig for
barns videre utvikling, og dermed ogsa livskvalitet. Derfor er det positivt at s& mange av
barna i utvalget vért har fatt hjelp sé tidlig som for fylte fire dr. Som papekt i 3.1.4 er det et
skille i forneydhet blant de som har fétt hjelp for og etter fylte fire ar. De som fikk hjelp
tidligst har i sterre grad svart at de er forneyde med tilbudet, enn de som har fatt hjelpen inn
senere. Dette kan vere tilfeldig, og det kan vare flere variabler som ferer til om
respondentene har svart at de er forneyd eller misforneyd. Det kan likevel hende at
tidspunktet logopedtilbudet kom inn, kan vare en medvirkende faktor til hvordan foreldrene

opplevde logopedtilbudet i sin helhet.

4.1.3 Lengde pa tilbud

Ni av de 12 som har hatt logoped, har fétt jevnlig oppfelging. Vi har definert jevnlig
oppfelging som oppfelging som gjennomferes gjennomsnittlig mer enn to ganger i maneden.
Det var flest av disse ni som hadde fatt hjelp mellom to og fire r, mens noen ogsé svarte at
hjelpen hadde pagétt under et halvt ar, og en oppga at hjelpen hadde vart i over fire ar. Alti
alt var det fire av disse ni som fremdeles fikk hjelp av logoped da sperreskjemaet ble besvart.
Hvorfor det er slik at kun fire av ni fremdeles mottok logopedisk hjelp pé det gitte
tidspunktet, kan vi ikke si med sikkerhet. CdCS medfoerer sprakvansker gjennom hele livet, og
det er ikke noen grunn til 4 tenke at for eksempel bare de yngste barna har behov for logoped.
De som fremdeles fikk et logopedisk tilbud nér undersgkelsen ble besvart, var to i
aldersgruppen 0-3, én mellom i aldersgruppe 4-6 ér, og et barn mellom 13 og 19 ar. Vi ser da
at det ikke er noen av de voksne barna som enda far logopedisk hjelp. Tre av de fire er ogsa
svart unge, og gar mest sannsynlig i barnehage. Det er ikke overraskende at barnehagebarn i
storre grad blir fulgt tett opp enn personer som er ferdige med barnehage og grunnskole. Dette
med tanke pd at man i barnehage og skole gjerne fér tett oppfelging, og at disse instansene er

vant til & melde saker til PPT, og dermed henvise barn til logoped og lignende.

Som nevnt i 3.1.4 ser det jevnt over ut som at de som har hatt logopedoppfelging lengst, er de
som er mest forneyd med tilbudet. De som svarte misforneyd, hadde generelt hatt tilbudet litt
kortere, eller ikke hatt jevnlig oppfelging i det hele tatt. Dette er pA mange mate naturlig, da
man kan forsté at foreldre kanskje vil kunne avslutte et tilbud de ikke er forneyd med, og
dermed ikke ha hatt tilbudet over en lang tidsperiode. P4 en annen side kan det hende at
logopeden har avsluttet oppfelgingen tidlig, og at det er dette som gjer at foreldrene er mindre

forneyd. Dette har vi ikke grunnlag for 4 si noe sikkert om.
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Mulige arsaker til at ikke flere fremdeles har et pdgaende tilbud kan, som nevnt, vare at
foreldrene ikke var forneyde, og dermed ikke sé& nytteverdien i & fortsette. En annen mulig
arsak til at fem respondenters barn ikke fremdeles mottar logopedisk hjelp kan vaere at man
har hjelp 1 perioder, og deretter pause over en periode. Det kan ogsé tenkes at det i overgang
mellom barnehage, skole, videregdende og voksenliv kan vare utfordrende for foreldrene &
holde orden pa hvilke rettigheter barnet har, og hvilken akter som skal serge for et tilbud.
Som nevnt i kapittel 3 er det ikke alle foreldre som har oversikt over hvilke rettigheter barnet
har, og dessuten er det krevende a holde oversikt over hvorvidt det er kommunal PPT,
fylkeskommunal PPT eller Helfo som har ansvaret i de ulike periodene i livet og under ulike
omstendigheter. En siste mulig arsaksforklaring kan rett og slett veere at tilbudet har blitt lagt
pa is under covid19-pandemien, og at det ikke var satt i gang igjen enda pé tidspunktet

sperreundersgkelsen ble besvart.

4.1.4 Fornaydhet med logoped
I sparreskjemaet stilte vi bare spersmél om hvorvidt de var forneyde med tilbudet, men ikke

om hvilke faktorer hadde storst innvirkning pa graden av forneydhet. Vi spurte om flere
faktorer, som f.eks. lengde pé tilbud, innholdet i tilbudet, om tilbudet enda fant sted og
lignende, og alle disse kan vare medvirkende i1 hvor forneyd foreldrene vurderer at de er med
tilbudet. Dette kan vi ikke si noe konkret om ut i fra sperreskjemaet. I intervjuet ble det
derimot nevnt noen ting som begrunnet forngydheten, deriblant kjemi med logopeden,

logopedens egnethet, samt de praktiske aspektene som tilgjengelighet og tidspunkt.

Hvis vi skal se pa de ulike faktorene som er med i sperreskjemaet, kan man for eksempel se
pa om det er en sammenheng mellom barnets bruk av talesprik og forneydheten med
logopedtilbudet. Som nevnt tidligere er det variasjon i bruk av talesprak hos respondentenes
barn. Det ser ikke ut til & vaere noen sammenheng mellom forneydhet og i hvilken grad
talesprak benyttes. Det finnes de som har svart at de er forneyde, mens barnet ikke bruker
talesprak, og de som er misforngyde, selv om barnet bruker flerordsytringer. Det er med andre
ord ikke slik at foreldrene sier seg forneyd med tilbudet bare dersom barnet har eller oppnar et
visst spraklig niva. Det kan hende foreldrene ser forbedring i spraket som er mindre betydelig
enn at vi kan plukke det opp 1 sparreskjemaet vart. Alternativt kan det ogsa tenkes at foreldre
heller fokuserer pd andre ting i mete med logopeden, nar de skal vurdere hvor forngyde de er,

som for eksempel kjemi med logopeden og praktiske aspekter.
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Som vi har nevnt i 3.1.5 er det en liten forskjell i forneydhet mellom respondentene som har
de yngste barna, som vi har satt til & veere under 13 ar, og respondentene som har eldre barn. I
den yngste gruppa er fire respondenter forngyde eller svert forngyde, og bare en har svart at
hen er misforneyd. I den eldre gruppa er det mer jevnt, med fire som er misforneyde og tre
som er forngyde. Dette kan bety at de yngre barna far et tilbud foreldrene er mer forneyd med,
enn det som er tilfellet for de eldre barna. Samtidig er dette bare én av flere ulike drsaker som

kan gi utslag pé forngydheten.

Som nevnt i 4.1.2 om tidlig innsats, kan ogsé tidspunktet vaere en mulig drsak til grad av

forngydhet. Det samme gjelder lengden pa tilbudet, som er diskutert i 4.1.3.

Som sagt, sd er disse faktorene nevnt over kun mulige innvirkninger pa hvor forneyd
respondentene vurderer selv at de er. Det ser ikke ut til 4 vaere helt klare sammenhenger
mellom disse faktorene og forneydhet, men noen mulige indikatorer. Vart inntrykk er likevel,
basert pa bade sparreskjemaet og utsagn fra intervjuet, at foreldrene baserer forngydhet pa
hele logoped-opplevelsen, ikke bare pa rent mélbare resultater som antall ord per ytring eller

om barnet lettere kan gjore seg forstétt, lengde pa tilbud eller lignende.

4.2 De som har mottatt et annet tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon
Av de totalt 16 respondentene, hadde samtlige mottatt et annet tilbud enn logoped rettet mot

sprak og kommunikasjon. De som hadde mottatt et annet tilbud rettet mot sprak og
kommunikasjon, er med andre ord neyaktig det samme utvalget som er beskrevet
innledningsvis 1 kapittel fire. Det er positivt, men ikke serlig bemerkelsesverdig, at samtlige
har mottatt et annet tilbud. Dette fordi svarkategoriene favner bredt, og at terskelen for hva
som regnes som annen hjelp rettet mot sprdk og kommunikasjon derfor blir relativt lav.
«Annet tilbud» kan, i felge vare definisjoner, innebare alt fra sprakgruppe pa skolen til en-til-
en spraklydstrening med spesialpedagog, til 4 benytte peketavle (ASK) sammen med en

assistent.

Sa4 mange som 13 av 16 hadde fatt dette tilbudet gjennom en spesialpedagog. En
spesialpedagog har kompetanse innenfor bade ulike utviklingsnivaer og sprakutvikling, og har
relevant faglig bakgrunn. Dette 1 kontrast til f.eks. en assistent, som i praksis kan vare en
ufaglaert medarbeider uten kompetanse pd omrddet. Derfor er det et positivt funn at s4 mange
av respondentene har fatt et tilbud rettet mot sprdk og kommunikasjon fra nettopp
spesialpedagog. Bare to av 16 oppgir at barnet har deltatt pa spraktrening i gruppe. Under

intervjuet ble spraktrening i gruppe dratt frem som noe svart positivt av en av deltakerne, som

53



en fin variasjon i den «vanlige» treningen, og som en mate 4 sosialisere med andre barn. At
kun to av 16 oppgir & ha deltatt pa noe slikt er ikke nedvendigvis overraskende, men det kan
jo tenkes at slike initiativer kan vare nyttige og relevante 4 ta med seg som aktuelle verktoy a

ta 1 bruk.

Ni av respondentene oppgir & ha fétt annen hjelp rettet mot sprék og kommunikasjon av en
assistent veiledet av spesialpedagog. At en spesialpedagog har vert inne i bildet og veiledet
anser vi som positivt, fordi de som nevnt over gjerne har en viss kompetanse innenfor sprak.
Det er ogsa forstdelig at den jevnlige oppfelgingen ma gjennomferes av noen som er hyppig i
kontakt med barnet, sa slik sett er det ikke overraskende at s mange har fatt denne
oppfelgingen av assistent. P4 tross av dette, ville det naturligvis veert aller best om ogsa den
naere oppfelgingen ble gjort av spesialpedagog eller logoped. Seks av 16 respondenter oppgir
foravrig ogsd at de har fatt spraktrening med assistent, ikke veiledet av spesialpedagog. Her
m4é det ogsé nevnes at alle disse seks ogsé har krysset av for at de har fétt hjelp av

spesialpedagog.

4.2.1 Hva det andpre tilbudet gikk ut pa
Sprdklydstrening
Seks av de 16 respondentene oppgir 4 ha fatt hjelp til & trene pé spréklyder gjennom det andre

tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Det er feerre enn de som oppgir 4 ha fatt hjelp til
dette hos logoped. I sperreskjemaet spurte vi ikke spesifikt om hvem som stod bak denne
hjelpen, og vi vet derfor ikke om det var spesialpedagog, assistent, etc. En kommunalt ansatt
logoped arbeider i stor grad med veiledning og rddgivning av ansatte i skole og barnehage, og
derfor kan det tenkes at det ogsa kan vere tilfellet nar det har blitt arbeidet med spraklyder
gjennom det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Dersom spréklydtreningen
har veert utfert av noen som ikke har kompetanse eller har fatt veiledning pa omradet er det
selvfolgelig en risiko for at det er blitt gjort pa feil méte, men det vil vaere narliggende a tro at
dersom spraklydtrening er et uttalt mal, er det utfert av noen som har en viss kompetanse pa
hvordan dette gjores pa riktig méte. Derfor anser vi det som positivt at s mange har fatt
denne typen hjelp, ogsa gjennom det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon.
Kaipa og Peterson (2016) fant ogsé at det, nir det kommer til spraklyder, er viktig med hoy
frekvens pd behandlingen. Hyppigere trening ga sterre utbytte sammenlignet med de som fikk
sjeldnere trening. Derfor er det bra at denne treningen ogsé utferes som en del av det andre

tilbudet rettet mot sprék og kommunikasjon.
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Alternativ og supplerende kommunikasjon
Som nevnt i delkapittel 4.1, var det hele 13 respondenter som oppga at barnet hadde fétt hjelp

med alternativ og supplerende kommunikasjon, som en del av det andre tilbudet rettet mot
sprak og kommunikasjon. Dette diskuterte vi nermere i delkapittel 4.1, men vi kan kort
sammenfatte med folgende: Vi anser det som positivt at s& mange mottar hjelp med ASK, og
det kan tenkes at mange far denne hjelpen fordi man vet at CdCS medferer
forsinket/begrenset sprkutvikling, og at alternative og supplerende méater & kommunisere pé
derfor er til stor hjelp. Som vi herte i intervjuet, opplevde deltakernes barn ofte stor
frustrasjon over 4 ikke bli forstatt, ndr de selv har sterre forstaelsesevne enn evne til a
uttrykke seg. ASK kan kanskje for noen vaere et godt hjelpemiddel for & oftere gjore seg
forstatt, slik at man slipper denne frustrasjonen. P4 en annen side herte vi ogsd i intervjuet at
deltakerne fortalte om varierende hell i bruk av ASK-hjelpemidler. Likevel anser vi det som
en styrke at mange mottar hjelp med dette, fordi det kan styrke spraket og muligheten for &

uttrykke seg betraktelig.

Flerordsytringer

Det er fem av respondentene som oppgir at barnet deres har fatt hjelp til 4 trene pé & uttrykke
seg med mer enn ett ord av gangen. Som nevnt i avsnittet om flerordsytringer i delkapittel 4.1,
sier dette tallet bare noe om hvor mange av foreldrene som vet at deres barn har fétt hjelp med
dette, rent eksplisitt. At hele fem respondenter har svart at de har mottatt denne typen hjelp, er
allikevel en god indikator pa at dette faktisk er noe det arbeides bevisst med, i det andre

tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon.

Munnmotorikk
Som nevnt i avsnittet om munnmotorikk under delkapittel 4.1, oppgir atte av 16 at de har fatt

hjelp med munnmotorikk gjennom det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon.
Som beskrevet i 1.5.2 er munnmotorisk trening et omdiskutert tema innen logopedi, og man
kan grovt sammentfatte litteraturen med a si at munnmotorisk trening kan ha god effekt pé
f.eks. sikling, mens det imidlertid er mindre belegg for a tro at den slik trening spiller serlig
stor rolle nar det kommer til spriklyder og spraklydtrening. I sperreundersekelsen stilte vi
ikke naermere spersmal om hva som var arsaken til at de mottok denne typen hjelp, og vi kan
derfor ikke si noe om hvorvidt munnmotorisk trening brukes for & jobbe med sikling, som
spréklydtrening, eller for noe annet. Vi anser det ogsd som et positivt funn at alle de atte som
har mottatt munnmotorisk trening, ogsé har mottatt en annen type hjelp gjennom det andre

tilbudet rettet mot sprék og kommunikasjon, f.eks. hjelp til ASK eller spréklydtrening. Dette
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fordi det ville vert uheldig 4 satse utelukkende pd munnmotorisk trening nér forskning tilsier

at dette ikke nedvendigvis har den effekten man ensker pé spraket.

4.2.2 Fornoydhet med annet tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon
Som vi var inne pa i 3.1.5 kan man dele utvalget som har fatt annen hjelp rettet mot sprak og

kommunikasjon inn i to grupper etter alder, hvorav yngste gruppe gar fra 0-12 ar og eldste
gruppe gér fra 13 ar og oppover. Dersom vi ser pa forngydheten i disse gruppene, finner vi at
den yngste gruppa generelt er mer forngyd enn den eldste gruppa med det andre tilbudet rettet
mot sprak og kommunikasjon. Vi har ikke grunnlag for & si noe sikkert om érsaken til dette,
men en mulighet er at tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon faktisk har blitt bedre de
senere drene. En annen mulighet er at hjelpen rettet mot sprdk og kommunikasjon er mest
intensiv 1 barnearene, og at respondentene med yngre barn derfor har hjelpen ferskere 1
minnet. [ sporreskjemaet stilte vi ikke spersméal om forngydhet med tilbudet pa et gitt
tidspunkt, bare forneydhet med tilbudet pa et generelt grunnlag. Det kan jo tenkes at svarene
hadde vart mer positivt ladd i den eldste gruppen dersom de hadde fétt spersmél om hvor
forneyde de var med tilbudet rettet mot sprdk og kommunikasjon f.eks. mens barnet gikk pa

barneskolen e.l.. En annen mulighet er at det er tilfeldig at dette skillet har oppstétt.

Forngydheten med logopedtilbudet delte vi ogsa inn 1 aldersgrupper, og ogsa her kunne vi se
tendenser til at den yngste gruppa var litt mer forneyd enn den eldste gruppa. Heller ikke her

er det mulig & si noe sikkert om arsaken til dette.

Det er tilsynelatende ingen sammenheng mellom hva slags tilbud de har fatt (ASK,
munnmotorikk, spraklydtrening etc.) og hvor forneyde de rapporterer at de er. Det er, som vi
har veert inne pa tidligere, generelt vanskelig & si noe om hva med tilbudet de er forneyd eller
misforneyd med. I sperreskjemaet stilte vi spersmal bdde om hvem som stod bak det andre
tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon, hva tilbudet gikk ut pd, og hvor ferneyde de var
med tilbudet som ble gitt. Dette, i kombinasjon med muligheten til & velge flere
svaralternativer pa hvert spersmal, gjorde at svarene vi fikk ikke kan si s& mye om spesifikt
hva ved tilbudet som er avgjerende for forneydheten. Vi kommer tilbake til dette nar vi

diskuterer svakheter ved oppgaven i kapittel 5.

I intervjuet ble det ogsa snakket litt om det andre tilbudet rettet mot sprék og kommunikasjon.
Deltakerne fortalte om hvordan samarbeidet mellom foreldre, skole/barnehage,
spesialpedagog og logoped sé ut, og hvordan dette gikk for seg. I hovedsak virket det som om

foreldrene var forneyd med at samarbeidet mellom de ulike instansene var tilstede, og det ble
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ikke dratt noe tydelig skille mellom hva som var logopedens oppgave og hva som var
barnehagens/skolens/spesialpedagogens oppgave. En av deltakerne snakket varmt om en
assistent som hadde fulgt barnet gjennom flere ar, og som hadde vart med pé kurs i blant
annet Karlstadmodellen. En annen deltaker kunne fortelle at barnet over en periode hadde
deltatt pa en sprakgruppe sammen med noen andre barn og en representant fra PPT.
Deltakeren virket tilsynelatende svaert forneyd med dette tiltaket og denne méaten a arbeide
med sprak pé. Dette stemmer ogsd overens med hva foreldrene fortalte da de snakket om
logopedtilbudet. Ogsé her loftet de frem samtaler og alternative metoder som en god metode
for 4 jobbe med spréket til deres barn. Generelt kan det se ut til at deltakerne setter storre pris
pa alternative, hyggelige fremgangsmater for barnet, enn intens eving pé lyder eller
munnmotorikk. Dette vil naturligvis ogsd vare viktig, men en kombinasjon av dette kunne
kanskje vaert en fordel for barna. Flere av deltakerne fortalte ogsd om bruk av bade tegn til
tale og andre alternative og supplerende kommunikasjonsmidler. Det var varierende hvor godt
det hadde fungert for det enkelte barnet, men maten det ble snakket om syntes for oss a peke i

retning av at de var forneyde med at tilbudet var tilstede, pé tross av varierende effekt.

4.3 De som ikke har mottatt tilbud om logoped
Av 16 respondenter, er det fire som ikke har mottatt tilbud om logopedisk hjelp. Selv om

utvalget er lite, er det verdt & nevne at dette hele 25 % av barna. Nar vi har sett pd
sammenheng mellom sprik og livskvalitet, og ogsa sett i lys av lovverket, s er dette et
relativt hoyt tall. Samtlige av disse fire ensker eller har ensket seg logopedhjelp. Det er med
andre ord ingen grunn til & tro at spréket er sd velutviklet at det ikke er behov for logoped.
Hva som er arsaken til at disse fire respondentene ikke har mottatt tilbud om logopedhjelp, er
vanskelig & si noe om. Alderen pa de fire varierer, og de er i aldersgruppene 0-3 ar, 4-6 ar, 7-
12 &r, og 20-30 &r. Det kan peke i retning av at alder og fodselsar ikke har spilt noen rolle nar
det kommer til logopedtilbud eller mangel pd dette. Disse resultatene avkrefter med andre ord
eventuelle mistanker om at tilbudet var dérligere for 20-30 &r siden, eller at barna ikke féar
tilbud om hjelp for de har nadd en viss alder. Vi kan dermed ikke peke pé alder for a forseke a
forklare hvorfor disse ikke har mottatt noe tilbud. Av disse fire som rapporterer at de ikke har
mottatt logopedhjelp, benytter tre av dem talesprdk. To rapporterer at de bruker ytringer pa
flere enn ett ord, én rapporterer at barnet bruker ettordsytringer, og én av de fire
respondentene bruker ikke talesprik. Det méa forevrig nevnes at sistnevnte er i aldersgruppen

0-3 ar. Manglende talesprak er derfor ikke uventet. Det manglende logopedtilbudet ser altsd
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ikke ut til & ha noen sammenheng med i hvilken grad talesprak benyttes. Pa grunn av
personvernhensyn stilte vi heller ikke spersmal om geografisk beliggenhet som f.eks.,
kommune, fylke eller nzrhet til by, og vi kan dermed heller ikke forseke & forklare det
manglende tilbudet pa bakgrunn av dette. Som nevnt, ensket alle fire seg logopedhjelp. Dette
kan tyde pa at foreldre har tiltro til at et logopedtilbud vil vere til nytte for barnets sprik. Vi
herte ogsé dette 1 intervjuet, hvor alle deltakerne hadde hatt eller hadde et tilbud om logoped,
at flere av deltakerne satte pris pd tilbudet. En av deltakerne fortalte ogsé at hun gjerne skulle
hatt barnet sitt hos logoped, men at det ikke fungerte pa grunn av de praktiske
omstendighetene rundt logopedtilbudet. Dette var grunnen til at barnet ikke gikk til logoped
lengre. Vi kunne med fordel ha inkludert et spersmaél i sperreskjemaet som belyste hvorfor de
ikke hadde fatt et logopedisk tilbud, uten at det gikk pa bekostning av personvernet. Mulige
svar kan ha vert f.eks. at det ikke finnes logoped 1 deres neromréde, at det er venteliste hos
logopeden eller at logopeden ikke jobber med barn for eksempel. Dette kommer vi tilbake til i

kapittel 5 om svakheter.

4.4 Andre funn

4.4.1 Hvem var utvalget
Som beskrevet i resultatkapittelet, fikk vi i alt 16 respondenter pa sperreundersekelsen.

Alderen pd barna varierte, og nesten alle aldersgrupper fra «0-3» til «41 og eldre» var
representert. Unntaket var aldersgruppa «31-40 ar», hvor vi ikke hadde noen respondenter, pa
tross av at dette er et spenn pa hele ti &r. Hva som er drsaken til at vi ikke fikk noen
respondenter med barn 1 denne aldersgruppa er vanskelig & si noe om, men det er verdt &
merke seg at det ogsa i aldersgruppe «41 eller eldre» var bare én respondent. Det kan hende at
vi, ved & invitere inn respondenter og distribuere sperreundersekelsen utelukkende pa nett,
mistet muligheten til & na flere av de respondentene som har barn som er over 31 fordi disse
respondentene ikke nedvendigvis er like komfortable med eller tilstede pd online-losninger
som de yngre respondentene. En alternativ forklaring kan vare at det 1 et sa lite utvalg rett og
slett ikke finnes noen i denne aldersgruppa. En siste mulighet er selvfolgelig at dette er et

utslag av tilfeldigheter.

4.4.2 Ressurser
I intervjuet var temaet ressurser noe som ble snakket en del om. I denne sammenhengen ble
viktigheten av at barnet og logopeden hadde god kjemi nevnt flere ganger, samt at logopeden

hadde kjennskap til 4 jobbe med utviklingshemming eller lignende. Deltakerne belyste ogsa
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hvor viktig de synes det var at logopeden tok utgangspunkt i barnets interesser, niva og behov
nér de utformet opplegget. Deltakerne nevnte dette med kjemi i sammenheng med ressurser.
Dersom det hadde vert flere logopeder tilgjengelig, kunne man i sterre grad ha valgt logoped
ut i fra hvem som passer best ssammen med barnet det gjelder. I flere andre tjenester man
benytter seg av i samfunnet vért, er det slik det fungerer. Du kan for eksempel bytte fastlege
eller bankradgiver til noen du har bedre kjemi med, og som du feler forstir deg og din
situasjon bedre. Dersom det derimot bare finnes én tjenesteyter, som ofte er tilfellet for
logopeder i kommuner i Norge, har du ingen mulighet til & finne den som passer best for deg,
den du har best kjemi med, eller den som har mest kunnskap om din type situasjon. Noen av
deltakerne 1 intervjuet nevnte for eksempel at logopeden i deres kommune ikke egentlig
arbeidet med barn, eller ikke hadde god kjennskap til & jobbe med mennesker med
utviklingshemming. Man kan kanskje diskutere om profesjonaliteten til logopeden ber vare
stor nok til at ikke kjemi star for mye i veien for & gjore en god jobb. Likevel sé er det et
faktum at noen mennesker snakker bedre sammen, og forstar hverandre lettere, enn andre. Det
er ogsa slik at man som profesjonell tjenesteyter ofte vil fa ulike felt eller temaer man mestrer
bedre enn andre, og har mer kunnskap om og erfaring med. Det er derfor ikke s& utenkelig at
dersom det fantes flere logopeder rundt i Norge a spille pd, ville tilbudet kunne blitt bedre for
flere. P4 denne maten kunne logopeder spesialisert seg innenfor aldersgrupper eller felt, og

dermed gitt et bedre tilbud til dem som trenger det.

Et annet aspekt knyttet til ressurser er det praktiske aspektet med & mete opp til
logopedtimene. En av deltakerne i intervjuet understreket at det var langt a kjere til
logopeden, og at timene ble lagt pa ettermiddagstid. Dette gjorde hele opplevelsen av & dra til
logoped slitsom for barnet. Med stor spredning mellom hver logoped 1 Norge, vil det for
mange bli langt til den nermeste. Det er ogsa naturlig at dersom det finnes fa logopeder i et
omréde, sé vil denne ene som finnes, ha fulle lister, og dermed en travel timeplan. Dette kan
ogsa hindre at man far oppfelging sa ofte eller over en sa lang periode som egentlig er
hensiktsmessig, fordi logopeden ma gjore plass for stadig nye henvisninger. CdCS, som jo
medfoerer et livslangt behov for stette til kommunikasjon, vil for noen logopeder kanskje vere
en for tidkrevende sak. Dette var blant annet beskjeden en av deltakerne i intervjuet fikk, og

dermed matte oppseke en privat logoped i deres omréde.

Nér det gjelder sperreundersokelsen, sa hadde vi ingen spersmal direkte knyttet opp til
ressurser, eller eventuelt ressursmangel. Likevel kan det tenkes at de fire som ikke har fitt et

tilbud om logoped, ikke har fétt dette nettopp pa grunn av ressursmangel. Det kan hende det
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ikke var/er logoped i omradet deres, eller at logopeden som var/er der, ikke hadde kapasitet til
a ta inn barnet deres. Dette vet vi imidlertid ikke, og det kan vere andre grunner til at disse
fire ikke har fétt et tilbud om logoped. Alle respondentene i sperreundersekelsen hadde fatt et
annet tilbud knyttet til spriket. Det vi ser er at mange av disse har fatt hjelp av
spesialpedagog, eller assistent som er veiledet av en spesialpedagog. Dette ser vi pd som en
styrke, fordi det viser at tilbudet i stor grad blir utfert av personer med faglig kunnskap, og
gjerne ogsé utdanning. Dette indikerer muligens at det i skole og barnehage er gode ressurser

for & tilby barna et best mulig tilbud.

4.4.3 Lover og rettigheter
I 1.2 gikk vi gjennom ulike lover som sikrer retten til hjelp med utfordringer knyttet til sprak

og kommunikasjon. Vi refererte til barnehageloven, opplaringsloven, helse- og
omsorgstjenesteloven og folketrygdloven. Som nevnt i dette delkapittelet er ikke logoped
eksplisitt nevnt i lovene, men vil i mange tilfeller vaere den tjenesteyteren som faktisk gir
tilbudet om for eksempel spesialpedagogisk hjelp. Som vi har sett, sa har alle 16
respondenters barn fatt ett eller annet tilbud knyttet til sprék og kommunikasjon. Dette betyr
at alle i det minste har fatt innfridd minimumskravet nér det gjelder lovverket. Alle har fatt
spesialpedagogisk hjelp knyttet til sprak og kommunikasjon. Det er heller ingen som kun har
fatt hjelp av assistent, uten veiledning av spesialpedagog, noe som i sterre grad sikrer en viss

kvalitet over det spesialpedagogiske tilbudet.

Som nevnt, sé str ikke tilbud om logoped eksplisitt nevnt i lovene, noe som gjor at det kan
diskuteres om man har lovpalagt rett til logopedisk hjelp, eller bare en eller annen form for
hjelp med spriket. Logopeder er utdannet til 4 ha best kompetanse pa utfordringer knyttet til
sprak og kommunikasjon, og derfor vil det vare naturlig a tenke at det er nettopp logopedene
som skal ta disse sakene. Likevel, ser vi at i vir sperreundersokelse er det fire barn som ikke
har fatt et tilbud om logoped. Disse fikk derimot et annet tilbud, og man kan derfor ikke
nedvendigvis si at de ikke mottar hjelpen de har rett pd. Det man likevel kan diskutere, er om
det er godt nok & kun motta hjelp 1 barnehage, skole eller eventuelt pa voksenopplaring, nir
det finnes logopeder i Norge som er spesielt utdannet til & hjelpe mennesker med spesifikt
disse utfordringene. Nar det er sagt, s vet vi ikke hvorfor disse fire ikke har mottatt et tilbud
om logoped. Det mest narliggende & tenke, vil kanskje vare at det ikke er en logoped i
omrédet deres, eller evt. at det er for f logopeder, og dermed ikke kapasitet til & ta inn deres
barn. Dette handler da om ressurser. Det er ikke lovpédlagt for kommuner i Norge & ha ansatt

logoped, og dermed vil noen kommuner kunne spare ressurser ved & ikke ha en logoped
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ansatt. Det er ogsd relativt f4 logopeder i Norge, sd kommuner som ensker & ansette en
logoped kan ogsé ha vansker med & fa sekere. Spersmaélet er da igjen om disse barna med
CdCS etter loven burde fa et tilbud om logoped, i tillegg til tilbudet knyttet til skole,
barnehage eller lignende. Slik som loven er formulert i dag, er det kanskje ikke et krav om
dette. Det er pd mange maéter et definisjonsspersmél. Det som er mer sikkert, er at barna bar
f4 et sa godt tilbud som mulig, med tanke pa hvilke vansker som folger med syndromet.
Sannsynligheten er stor for at det er logopeder som har den beste kompetansen for & gi dem
dette tilbudet, men man kan selvfolgelig ogsa ha gode spesialpedagoger og assistenter i
barnehage og skole. Det & ha en logoped er heller ikke alltid det samme som & ha et godt
tilbud. Som vi har sett i sperreskjemaet i denne oppgaven, er ikke alle forngyde med
logopedtilbudet de har fétt. Likevel vil det nok 1 mange situasjoner veare en styrke for barnet

med en sprakvanske.

Gjennom sperreskjemaet ser vi at flere av barna ikke har hatt jevn oppfelging av logoped.
Lovene som sikrer hjelp knyttet til sprdk og kommunikasjon, sier ingenting om hvor lenge
hjelpen trenger & forega, men det er naturlig 4 tenke at det gjelder til man ikke har behov for
hjelpen lengre. CdCS medforer livslange utfordringer knyttet til sprak, og dermed er det
grunn til & tro at mennesker med CdCS hadde hatt nytte av jevn oppfelging over en eller flere
perioder i livet. Vi kan ikke si, ut i fra sperreskjemaet, hvorfor noen av respondentenes barn
ikke har fétt jevn oppfelging. Det kan handle om at foreldrene selv ikke ensket & fortsette hos
logopeden, eller det kan vaere at logopeden avsluttet oppfelgingen av ulike arsaker. Likevel
kan man sperre seg om mennesker med CdCS ber ha jevn oppfolging for at deres rett pa hjelp
skal vaere innfridd. For disse menneskene vil det antakelig ikke vaere aktuelt 4 ha en
logopedtime eller to, og sa er sprakutfordringene borte. For mennesker med CdCS vil det
kanskje i sterre grad vere nyttig 4 f.eks. trene pa ulike lyder over tid, og for foresatte & laere
noen verktey man kan bruke for a styrke barnets sprik i hverdagen. Noen vil kanskje ogsa
trenge opplering 1 bruk av ulike kommunikasjonshjelpemidler eller lignende. Alle disse
eksemplene krever oppfolging over tid. For de tre barna i utvalget vart til
sparreskjemaundersokelsen som ikke har fatt jevnlig oppfelging, kan man derfor sporre seg

om de faktisk har fatt et tilfredsstillende tilbud.

I intervjuet kom det frem at ikke alle foreldrene var klar over at de hadde rett pa logoped
og/eller spesialpedagogisk hjelp til sitt barn. To av deltakerne fortalte at de ble bevisst pa sine
rettigheter gjennom andre foreldre 1 CdCS-foreningen, mens en av deltakerne sa at dette bare

var noe hun tenkte selv, at nar barnet har sprakproblemer sa ma man fa logopedhjelp. Ingen
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hadde fétt informasjon fra offentlig hold. Noen av deltakerne fortalte ogsé at de matte finne
og ordne logoped til barnet sitt selv. Nar barnet begynner i barnehage er det kanskje naturlig
at barnehagen hjelper foreldre a finne informasjon om logoped, kontakter PPT eller lignende.
Likevel, nér man fér et barn med en livslang diagnose, som CdCS, kunne man kanskje
forvente bedre informasjon fra offentlig hold om hvilke rettigheter man har, og hvordan man
skal g frem for a skaffe seg tilbudene man har krav pa. Det virker som om foreldrene som
var deltakere i intervjuet, i stor grad har méttet finne ut av ting selv, og har mattet kjempe
kamper for sitt barn.

4.4.4 Spraklig nivd

Vi ser at hos de 16 respondentenes barn i sperreskjemaet, er det variasjon i hvilken grad de
bruker talesprdk. Som nevnt, er det fire som ikke bruker talesprk, tre som bruker
ettordsytringer, mens de evrige ni bruker flerordsytringer. Som man kan se i figur 1 sa bruker
ingen av barna under fire mer enn ett ord av gangen. Halvparten av de som ikke bruker
talesprak, er i denne yngste aldersgruppen. Det jo ikke uventet at de yngste barna har kommet
kortere 1 utviklingen av talesprak enn de som er eldre. Det kan derfor ikke konkluderes med at
fire av barna 1 vart utvalg aldri kommer til & bruke talesprak, da det er svaert mulig at disse
yngste er forsinket i sprakutviklingen, som ogsd Kristoffersen (2008) papeker at er vanlig. Det
kan ogsé hende at noen av disse barna er under ett ar, som ogsa gjeor det naturlig at de ikke
benytter seg av talesprak enda. Det er forovrig ikke slik at det er utenkelig at menneskene i de
eldre aldersgruppene ogsa kan fortsette 4 utvikle spriaket, men det vil vaere naturlig a tenke at
sannsynligheten er enda sterre hos de yngste barna. Dette gjelder forevrig ogsa de som har
svart at barnet bruker ettordsytringer. Ogsa her er to av dem i den yngste aldersgruppen, mens
det siste barnet er mellom syv og 12 &r gammelt. Disse barna, kanskje spesielt de to yngste,
kan ogsa fortsette & utvikle spriket og dermed ende opp med & bruke flerordsytringer. Vi
herte ogsé i intervjuet at deltakerne opplevde at barna deres stadig utviklet seg spraklig, og at
de stadig herte nye lyder og ord. Det er pd en annen side ikke sikkert at barna fra
sperreundersokelsen utvikler spréket i sa stor grad, og det kan hende at barna ville holdt seg
innen samme kategori ogsa om noen ar. Likevel, sa ser vi at 1 vart utvalg bruker de fleste

ytringer pd mer enn ett ord.

Som vi ser fra 1.3.1 har tidligere forskning funnet at mennesker med CdCS benytter seg av
talesprak i1 varierende grad. Likevel ser vi at i de nevnte studiene er det i stor grad funnet at
mange ikke benytter seg av talesprak. Dette stemmer ikke overens med hva vi finner i var

sperreundersokelse, hvor kun fire av de 1 alt 16 respondentene har svart at barnet ikke bruker
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talesprak. Som Kristoffersen (2008) ogsa nevner, kan vi ikke vite hva som gjer at det er stor
variasjon i funnene. Vi vet ikke om det handler om hvert enkelt individs forutsetninger, eller
om miljeet rundt, som f.eks. spréklig stotte og tilbud. Det betyr at resultatene vére, sett opp 1
mot tidligere funn, kan vere en tilfeldighet, eller det kan vare at barna i vért utvalg pa en eller
annen mate har blitt utsatt for en miljefaktor som styrker spriket deres. En mulig arsak kan
vare at studiene som er referert til 1 1.3.1 er relativt gamle, som kanskje kan bety at noe har
endret seg siden 80-, 90- og tidlig 2000-tall. Det kan hende at noe i miljeet har endret seg, ved
tettere oppfelging eller mere tro pé at barna har mulighet til 4 faktisk utvikle et talesprdk. En
annen mulig arsaksfaktor til forskjellen mellom den tidligere forskningen og vare funn kan
veaere at de andre studiene er utfort i andre land, som kanskje har andre systemer og
oppfelging enn vi har i Norge. Som nevnt kan det ogsa hende at det handler om tilfeldighet. I
vér sperreundersokelse ser vi ikke noen klar sammenheng mellom at det er de som har fatt
«mest» hjelp av logoped eller andre tilbud som har best talesprak, eller at de som har barn
som bruker flerordsytringer er mer forneyde med tilbudet. Det er derfor heller ikke for oss
mulig & si noe konkret om hvorfor det er sa stor variasjon. Det vi likevel ser er at i vart utvalg
er det mange som bruker flerordsytringer, og det er positivt. Om dette er representativt for
gruppen som helhet i Norge er vanskelig & si, men det kan kanskje vere en indikasjon pé
relativt hoy forekomst av flerordsytringer hos mennesker med CdCS i Norge.

4.5 Oppsummering

I dette kapitlet har vi sett neermere pa hva vi har funnet ut gjennom sperreundersekelsen og
gruppeintervjuet. Vi har forsekt & se sammenhenger og peke pa hva vi kan trekke ut fra de
ulike funnene. Vi har ogsa sett pa hva vi ikke fant, eller ikke kan si noe om, basert pa det vi

fant. I neste kapittel gir vi mot en avslutning av oppgaven.
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Kapittel S: Avslutning

I dette avsluttende kapittelet av oppgaven, vil vi oppsummere funnene vare og forseke a

besvare problemstillingen. Helt til slutt vil vi legge fram noen svakheter ved oppgaven.

5.1 Oppsummering av oppgaven
I denne oppgaven har vi forsekt & besvare folgende problemstilling:

Hvordan er logopedtilbudet og andre tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon, til

mennesker i Norge med Cri du Chat syndrom?

I undersekelsen var fant vi at flesteparten av de vi spurte hadde mottatt et tilbud om
logopedisk hjelp. Tilbudet varierte i omfang og innhold, men det vanligste var & jobbe med
munnmotorikk og spriklydvansker. En liten gruppe i utvalget hadde ikke mottatt tilbud om
logopedhjelp, selv om de svarte at det var enskelig med slik hjelp. Samtlige i utvalget hadde
mottatt et annet tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon. Dette tilbudet var ogsé variert,
bade med tanke pa hvem som utforte det, og hva det innebar. Svaert mange fikk hjelp med

alternativ og supplerende kommunikasjon gjennom dette andre tilbudet.

Graden av forngydhet var svart varierende bade for det logopediske tilbudet og for det andre
tilbudet rettet mot sprék og kommunikasjon. Det kan virke som om foreldrene i stor grad
setter pris pa at tilbudet som blir gitt, er individuelt tilpasset deres barn. Foreldrene var ogsa
opptatt av logopedens praktiske tilgjengelighet og personlige egnethet, samt at vedkommende
hadde god kjemi med barnet.

Et funn som kom overraskende pé oss, var at det spraklige nivdet i utvalget syntes a veare
jevnt over heyere enn vi hadde forventet. Flere av respondentene oppga at barnet deres
benyttet seg av flerordsytringer, og sveert fa hadde ikke talesprak i det hele tatt. Kanskje kan
de spraklige ferdighetene til barna ha hatt innvirkning pé hvilket tilbud de fikk. Utover dette
var ikke funnet s@rlig relevant for problemstillingen vér, men det var likevel et tankekors for

oss underveis 1 arbeidet.

Gjennom forarbeidet med denne oppgaven hadde vi dannet oss et bilde av et logopedtilbud
som var svert begrenset. Derfor var det en positiv overraskelse & finne at s mange som 12 av
16 hadde fatt tilbud om logoped, og at flere av foreldrene var forneyd med tilbudet som ble
gitt. Det var ogsé gledelig 4 avdekke at samtlige hadde mottatt et annet tilbud rettet mot sprik
og kommunikasjon. Nar det er sagt, fant vi absolutt rom for forbedring, bdde i det logopediske
tilbudet og i det andre tilbudet rettet mot sprak og kommunikasjon. Dette sa vi blant annet i

foreldrenes varierende forneydhet, og i varierende svar i sperreskjemaet pd hva tilbudet gikk
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ut pa. Noen hadde fatt et godt og bredt tilbud, andre hadde fétt hjelp med svert lite gjennom
tilbudet som ble gitt. Nar det er sagt, er det strengt tatt ikke en lovfestet rett at man som
forelder eller tjenestemottaker er forneyd med hjelpen man far. Allikevel tenker vi at det som
logoped, og som samfunn, vil vaere i alles interesse & strekke seg etter 4 kunne tilby hjelp som

er god, variert, og individuelt tilpasset.

Vi héper at denne oppgaven kan vere et lite bidrag inn pa et felt som trenger mer forskning.
Vi hédper ogsa at dersom den blir lest av logopeder, kan den bidra til et enske om & gi god og
tilpasset hjelp til mennesker med CdCS, og muligens ogsa andre grupper i samfunnet.
Kanskje kan den ogsé by pa litt innsikt i hvordan foreldre oppfatter logopeder, logopedtilbud

og andre tilbud rettet mot sprak og kommunikasjon.

5.2 Svakheter ved oppgaven
Gjennom denne oppgaven har vi gjort flere interessante funn, men har vi ogsd funnet

svakheter ved oppgaven som vi gnsker & belyse. I hovedsak gér svakhetene ut pd at vi i
ettertid av utformingen av sperreskjemaet, ser at det er flere spersmaél vi kunne stilt, for & fa
bedre og tydeligere svar pd noen aspekter ved problemstillingen. Utformingen av
sperreskjemaet var noe av det aller forste vi gjorde, i arbeidet med dette prosjektet. Denne
tidlige utformingen gjorde at det var vanskelig & se det helhetlige bildet nar det kom til CdCS
og logopedtilbud, hvilket forte til at sperreskjemaet hadde visse mangler og svakheter. Et
eksempel pa dette er graden av spesifisitet. Gjennom sperreskjemaet stilte vi spersmal ved
mange forskjellige aspekter ved logopedtilbudet, som hva de arbeidet med, nir oppfelgingen
startet, hvor lenge det varte og lignende. Til slutt ba vi respondentene vurdere hvor forneyde
de var med tilbudet som helhet. I ettertid ser vi at vi i sterre grad kunne spurt spesifikt om Ava
som gjorde respondentene forneyd eller misforneyd med tilbudet. Vi kunne for ha stilt mer
spesifikke sparsmal som «hvor forngyd er du med innholdet i logopedtimene?». Da kunne vi i
storre grad sagt noe om hva foreldre til barn med CdCS ser pa som verdifullt og som
svakheter 1 tilbudet de blir gitt. Dette med spesifisitet kunne vi ogsa ha tatt opp igjen som
tema 1 gruppeintervjuet, ved a stille spersmél som mer direkte tok for seg den

spesialpedagogiske hjelpen, ASK-opplering, assistenten, osv.

Et annet spersmaél vi gjerne skulle hatt med i sperreskjemaet er hvorvidt barna bruker
talesprak som sin primere kommunikasjonsform. At et barn bruker ettordsytringer er greit,

men om barnet for eksempel bruker en form for ASK-hjelpemiddel, vil det kunne gi et helt
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annet bilde av barnets evne til & uttrykke sine behov. Det samme gjelder barna som ikke

bruker talesprik. Vi vet nd ingenting om disse barna har andre méter & gjore seg forstatt pa.

Som vi har kommentert i 2.6.1, burde vi ogsé ha inkludert et tilleggssporsmaél til de som
svarte at barnet ikke hadde fitt et logopedtilbud. Vi skulle gjerne visst hvorfor de ikke har fatt
dette tilbudet. Det kan f.eks. handle om ressurser og tid, eller om at logopeden ikke ensker &
ta inn barna eller lignende. Dette fikk vi i noen grad svar pd gjennom intervjuet, men da
handlet det mer om hva som var dumt med tilbudet som de hadde mottatt. Det kunne vart en
styrke for oppgaven dersom vi fikk intervjuet noen som ikke hadde fatt et tilbud. Dette var

ikke mulig, da samtlige av de som meldte seg til intervju hadde mottatt hjelp.

Som nevnt i 2.6.2 kan ogséd misforstdelser knyttet til spersmalene vere en potensiell svakhet.
Dersom respondentene misforstod spersmalene og svarte pd noe annet enn det vi egentlig
lurer pd, mister sperreskjemaet sin verdi. Det samme gjelder hvis det hadde oppstatt

misforstielser i intervjuet, men dette var i sterre grad mulig 4 rette opp i, der og da.

Alt i alt, sa er kanskje den sterste svakheten mangelen péa spesifisering av spersmalene,
spesielt knyttet til forneydhet. Det er verdt & nevne at denne oppgaven hadde blitt av betydelig
storre volum, dersom vi hadde hatt spersmal som gikk pé forneydhet med hvert enkelt aspekt
ved bdde logopedhjelpen og det andre tilbudet. Det er derfor ikke sikkert at det ville vert
aktuelt & gjennomfore dette uansett, selv om vi hadde tenkt pa det pa forhind. Det ville
utvilsomt ha hevet kvaliteten pa oppgaven, men med denne oppgavens formelle rammer kan
det hende at det hadde vart vanskelig & fa til. Vi hdper likevel at de funnene vi har gjort kan

vare et bidrag inn i et felt med lite forskning.
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Referansenummer
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Behandlingsansvarlig institusjon
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Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)
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Prosjektperiode

03.12.2021 - 16052022

Vurdering (1)

05.01.2022 - Vurdert

Det er vir vurdenng at behandlingen vil viere 1 samsvar med personvernlovgivningen, s& fremt den gjennomfgres i trdd med det som er
dokumentert i meldeskpemaet den 05.01 2022 med vedlegg, samt @ meldingsdialogen mellom innmelder og Personverntjenester.
Behandlingen kan starte.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prospektet vil behandle almmnelige personopplysninger og serlige kategorier av personopplysninger om helsefochold frem il 16.05.2022

LOVLIG GRUNNLAG

Prospektet vil innhente samitykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Vir vurdering er at prosjektet legger opp il et
samtykke 1 samsvar med kravene 1 art. 4 nr. 11 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreflelse, som kan
dokumenteres, og som den registrerte Kan trekke tulbake.

For alminnelige personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vaere den registrertes samtykke, jf. personvernforordningen art.
6ar. 1a.

For serlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen viere den regastrertes uttrykkelige samitykke, jf.
personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, 30§ 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER

Personverntpenester vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fplge prinsippene 1 personvemforordningen:

- lovlighet, rettferdighet og dpenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte fir ulfredsstillende mformasjon om og samtykker tl behandlingen
- formilsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede formal, og ikke
viderebehandles til nye uforenlige formal

- dstaminimering (art. 5.1 ¢), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og npdvendige for formdlet med
prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 ¢), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for & oppfylle formilet.

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Vi vurderer ot informasjoren om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art.
13.

S lenge de registrerte kan identifiseres 1 datamaterialet vil de ha fplgende retigheter: mnsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17),
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begrensaing (art. 18) og datapoctabilitet (art. 20).

Vi minmer om at hvis en registrert tar Kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en mdned.
FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER

Personverntpenester legger il grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og
konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art 32).

Nettskjema er dstabehandler 1 prosjektet. Personvemtjenester legger tl grunn at behandlingen oppfyller kravene til bruk av
databehandler, jf. art 28 og 29.

For & forsikre dere om at kravene oppfylles, mi prosjektansvarlig folge interne retnangshinjer/ridfore dere med behandlingsansvarlig
nstusjon.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysainger, kan det vere ngdvendig & melde dette ved & oppdatere
meldeskjemaet. For du melder inn en endring, oppfordrer vi deg il & lese om hvilken type endringer det er npdvendig & melde:
hups://www.nsd no/personvemtjenester/fylle-ut-meldesk pema-for-personopply sninger/melde-endringer-i-meldeskjema

Du md vente pi svar foe endringen gennomfores.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
Vi vil fplge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er avsluttet.

Kontakiperson personverntjenester: Kajsa Amundsen

Lykke tl med prosjektet!
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Vedlegg 2: Samtykkeskjema intervju - foreldre

universitet

Vil du delta i forskningsprosjektet “Logopedtilbud til mennesker med Cri du Chat
syndrom i Norge”?

Dette er et spprsmal til deg om 4 delta | et forskningsprosjekt hvor formalet er & finne ut av hva slags
logopedtilbud, og andre spraklige tilbud, mennesker med Cri du Chat syndrom | Norge mottar. | dette
skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzere for deg.

Formal

Vi skriver en masteroppgave innenfor logopedi ved Nord universitet, og har valgt 4 fokusere pa
logopedtilbud. Formalet med prosjektet er & finne ut hvorvidt mennesker med Cri du Chat syndrom i
Norge mottar logopedhjelp, eller annen hjelp rettet mot sprak og kommunikasjon. | utvidelsen av
dette vil vi ogsa finne ut hva denne hjelpen eventuelt gar ut pa, og hvorvidt dere som foreldre er
forngyde med den hjelpen som blir gitt.

Vi haper at funnene i denne masteroppgaven kan bidra til & belyse behovet for logopedhjelp hos
denne gruppen.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Nord Universitet er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmdl om 3 delta?
Du blir spurt om a delta fordi du har et barn med Cri du Chat syndrom. Vi gnsker gjennom intervju &
fa en dypere forstdelse av hvordan dere opplever logopedtilbudet dere har blitt gitt.

Vi har et godt samarbeid med var veileder, Kristian Emil Kristoffersen, og han kjenner godt til
foreldregruppen vi gnsker informasjon fra. Han har i stor grad bistatt ved a finne personer vi kan
intervjue. Vi kommer til 3 intervjue 2-4 foreldre, og dette vil foregd som et gruppeintervju.

Hva innebaerer det for deg & delta?

Som nevnt vil vi gjennomfgre et gruppeintervju. Som dere vet har vi allerede gjennomfgrt en
sparreundersgkelse for sd mange foreldre som mulig som har barn med Cri du Chat syndrom. Na
gnsker vi 4 gjgre et gruppeintervju med 2-4 foreldre, for & fa en dypere forstielse av opplevelsen
foreldre har knyttet til logopedtilbud.

Gruppeintervjuet vil forega gjennom Norsk Helsenett sin videosamtalefunksjon. Dette er en trygg
plattform & kommunisere pa via nett. Vi satser pa at intervjuet kommer til & vare omtrent en time. Vi
kommer til & ha fokus pa barnets sprdk og hva slags tilbud barnet ditt har fatt i tilknytning til dette. Vi
er spesielt interessert | det eventuelle logopedtilbudet, og hva dere foreldre tenker om dette. Vi
kommer til 3 ta lydopptak av samtalen, slik at vi pd best mulig mate kan gjengi korrekt den
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informasjonen vi far, | masteroppgaven var. Du som deltaker vil ikke kunne gjenkjennes i
publikasjonen.

| tillegg til dette dokumentet, kommer et eget skriv til tredjepart — altsd barnet deres — som ma
signeres av barnet dersom barnet er eldre enn 16 ar, og er i stand til 4 signere selv. Vi har forsgkt &
formulere det pa en grei og forstdelig mate, men ser gjerne at dere tilrettelegger og formidler denne
informasjonen muntlig til barnet fgr det signeres. Om barnet ikke er i stand til 4 signere selv, ber vi
dere som foreldre om & signere pa vegne av barnet.

Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke samtykket
tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen
negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger 3 trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og | samsvar med Nord Universitet sine retningslinjer for
informasjonssikkerhet.

De eneste som vil ha tilgang til informasjonen vi innhenter er oss (Camilla Kvavik og Heidi Skullerud
Linnes) og var veileder (Kristian Emil Kristoffersen). Lydopptaket vil lagres trygt | Nettskjema, og
slettes automatisk etter 90 dager. Nettskjema er en trygg side, som er utviklet av Universitet i Oslo.
Du kan ndr som helst be om at lydopptaket slettes for dette. Vi kommer ikke til 3 oppgi navn i
oppgaven var eller noen andre steder. Du vil til enhver tid vaere anonymisert, og vil ikke kunne
gienkjennes i selve oppgaven.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene anonymiseres nar prosjektet avsluttes, hvilket etter planen er 16/5-2022. Som nevnt
slettes selve lydopptaket allerede 90 dager etter innhenting.

Hva gir oss rett til 4 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

P3 oppdrag fra Nord Universitet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er | samsvar med personvernregelverket.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres | datamaterialet, har du rett til:
« Innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og a fa utlevert en kopi av opplysningene
« afarettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
« 4 faslettet personopplysninger om deg
« asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker & vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:
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* Nord Universitet ved Kristian Emil Kristoffersen (kristianemilk@gmail.com) eller Camilla
Kvavik (camilla.kvavik@student@nord.no) / Heidi Skullerud Linnes

(heidiskullerud linnes@student.nord.no)
* Vart personvernombud pd Nord universitet: Toril Irene Kringen.

Mail: personvernombud@nord.no

Hvis du har sparsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:

* NSD - Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntienester@nsd.no) eller pa
telefon: 532 11 500

Med vennlig hilsen

Camilla Kvavik & Heidi Skullerud Linnes

Samtykkeerklzering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Logopedtilbud til mennesker med Cri du Chat
syndrom | Norge og har fatt anledning til A stille sporsmal. Jeg samtykker til:

[0 4 delta i gruppeintervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3: Samtykkeskjema intervju - tredjepart

universitet

Vil du delta i forskningsprosjektet ”Logopedtilbud til mennesker med Cri du
Chat syndrom i Norge”?

Hei! Vi er to studenter som heter Camilla og Heidi, som skal forske pa logopedtilbudet til
mennesker med Cri du Chat syndrom | Norge. Vi har lyst til 3 sparre foreldrene dine om hva
slags tilbud du far for & hjelpe deg med sprdket. For eksempel vil vi gjerne vite om du har
vaert hos logoped, eller om noen pa skolen har vaert sammen med deg og trent pa & snakke.

Foreldrene dine skal svare pa sporsmal om dette gjennom et sporreskjema pa nett.
Nettsiden heter Nettskjema.no, og er en sikker nettside som ikke lagrer IP-adresser. Derfor
skal det ikke ga an kjenne igjen noen sine opplysninger derfra. Men siden Cri du Chat-
syndrom er en sa sjelden diagnose, kan det hende at noen svar gj@r at du kan kjennes igjen.
Derfor trenger vi samtykke fra deg pa at du synes det er greit at vi har disse opplysningene,
frem til prosjektet er ferdig. All informasjon som blir samlet inn via Nettskjema slettes etter
90 dager.

Noen foreldre skal ogsa vaere med pa et intervju. De far et eget informasjonsskriv om dette.
Vi gjer lydopptak av intervjuet. Dette blir ogsa slettet etter 90 dager.

Fordi vi skal stille spgrsmal som handler om deg, spor vi deg nd om du synes det er greit at
foreldrene dine forteller oss om disse tingene. Hvis du sier at det er greit nd, sa kan du
allikevel ombestemme deg senere, uten at du ma ha en grunn til det. Da ma du bare si ifra til
o0ss, sa tar vi vekk det vi har av informasjon om deg.

Hvis du lurer pad noe, sa kan du ta kontakt med en av oss studentene, eller veilederen var:
Camilla Kvavik (student)

camilla kvavik@stydentnord.no
+47 988 01 712

Heidi Skullerud Linnes (student)
idi.skull R ; | |
+47 418 53 889

Kristian Emil Kristoffersen (veileder/forsker)

kristianemilk@gmail.com

Med vennlig hilsen
Camilla og Heidi
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Samtykkeerklaering

Om barnet kan signere selv;

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Logopedtilbud til mennesker med Cri
du Chat syndrom | Norge og har fatt anledning til 4 stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

O At foreldrene mine forteller om meg og mitt logoped- og spraktilbud

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Om barnet ikke kan signere selv:
Jeg samtykker pa vegne av barnet mitt til at opplysninger om barnet behandles frem til
prosjektet er avsluttet.

(Signert av forelder, dato)
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Vedlegg 4: Sporreundersokelsen — sporsmadl og svar

Oversikt over spersmal og svar i sparreskjemaet

Side 1
Innledning:

Hei! Tusen takk for at du vil svare pa denne undersgkelsen. Vi holder for gyeblikket pd med en
masteroppgave som omhandler logopedtilbud og andre spraktilbud til mennesker med Cri du
Chat syndrom i Norge. Vi trenger derfor informasjon fra dere foreldre om hvordan tilbudet er og
har vaert. Vi gnsker svar fra foreldre med barn i alle aldre, fra 0-100! Vi gnsker kun svar fra én
forelder pr. barn.

Vi hdper at denne masteroppgaven kan bidra til & rette oppmerksomhet mot behovet for
logopedisk hjelp for denne gruppen. Tusen takk for at du bidrar!

Side 2

Informasjon om innhenting av personopplysninger:

[nformasjonen vi innhenter vil bli slettet ved oppgavens slutt, planlagt 16. mai 2022. [nntil da vil
opplysningene bli lagret trygt, i trdd med NSD (Norsk senter for forskningsdata) sine
retningslinjer for personopplysninger.

Den eneste personopplysningen som kommer frem ved a svare pa dette skjemaet, er at du har et
barn med Cri du Chat syndrom.

Sperreskjemaet er anonymt, og nar svaret er levert vil det derfor ikke vaere mulig 3 spore tilbake
til deg.

Jeg har lest og forstitt informasjonen over, og samtykker til lagring av personinformasjon.

o Jeg samtykker

Hvor gammelt er barnet ditt?

o 0-3ar

o 4-6ar
o 7-12ar
o 13-194ar
o 20-30ar
o 31-40ar

o 41 areller eldre

I hvilken grad benytter barnet ditt seg av talesprak?
o Bruker ikke talesprak

o Kommuniserer bare ved hjelp av ytringer pa ett ord

78



o Kommuniserer med ytringer pa mer enn ett ord

Har ditt barn mottatt logopedisk hjelp?
o Ja

o Nei

Har dere fatt tilbud om logopedisk hjelp som dere valgte d ikke benytte dere av?
o Ja

o Nei

Hvorfor valgte dere  ikke benytte dere av dette tilbudet?
o Det passet ikke for vart barn

o Det var ikke praktisk mulig for oss a benytte oss av det
o Viopplevde ikke at vart barn hadde behov for det

c Annen grunn

@nsker/har du gnsket at barnet ditt skal fa hjelp av logoped?
o Ja

o Nei

Hva gnsker/har du gnsket at logopeden skal hjelpe barnet ditt med?
Du ma velge minst ett svaralternativ.

o Hjelp til 4 uttale enkeltlyder og enkeltord

o Hjelp til 3 uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen

o Hjelp med alternativ og/eller supplerende kommunikasjon
o Hjelp til & trene munnmotorikk

o Annet

o Vetikke

Hva skulle du gnske barnet ditt fikk hjelp med?
o Apent svarfelt

Hvorfor ikke?
o Apent svarfelt
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Hvor gammelt var barnet da det fgrste gang fikk hjelp med sprikvansken av logoped?

C

C

C

C

C

0-3ar

4-6 ar

7-12ar
13-194r

20 ar eller eldre

Har barnet fitt jevnlig hjelp av logoped over en periode?

Med jevnlig mener vi i gjennomsnitt mer enn 2 ganger i maneden.

o

C

Ja
Nei

Over hvor lang periode fikk barnet jevnlig logopedisk hjelp?

Dersom barnet ditt mottar logopedisk hjelp NA: kryss av BADE for hvor lenge det har pigitt, 0G
alternativet som heter “fir enda logopedisk hjelp".

Du ma velge minst etl svaraltemativ.

o

C

C

Under 6 maneder

6 - 12 maneder

Mellom 1 0g 2 ar

Mellom 2 og 4 ar

Mer enn 4 ar

Far enda logopedisk hjelp

Hva fikk barnet ditt hjelp med hos logoped?
Du ma velge minst ell svaraltemativ.

C

C

o

Hjelp til 4 uttale enkeltlyder og enkeltord

Hjelp til 4 uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen
Hjelp med alternativ og/eller supplerende kommunikasjon
Hjelp til & trene munnmotorikk

Annet

Vet ikke
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Hva fikk barnet ditt hjelp med hos logoped?
- Apent svarfelt

Hvor forngyd er du/dere med det logopediske tilbudet barnet deres har fitt?
o Sveert forngyd

o Forngyd

o Verken/eller

o Misforngyd

o Svert misforngyd

Side 5
Har dere fitt et annet tilbud rettet mot barnets sprakvanske?

Du kan velge flere alternativer.
Du ma velge minst etl svaralternativ.

o Spesialpedagog

o Spraktrening med assistent veilednet av spesialpedagog
o Spraktrening med assistent

o Spraktreningi gruppe

o Annet

o Nei

Hva gikk dette tilbudet ut pd?
Du ma velge minst etl svaralternativ.
o Hjelp til 3 uttale enkeltlyder og enkeltord
o Hjelp til 3 uttrykke seg med mer enn ett ord av gangen
o Hjelp med alternativ og/eller supplerende kommunikasjon
o Hjelp til & trene munnmotorikk
o Annet

o Vetikke
Hvor forngyd er du/dere med det spriklige tilbudet barnet deres har fatt?

Her menes det spriklige tilbudet som ikke er gitt av logoped, f.eks. spesialpedagog eller assistent, etc.
o Sveert forngyd
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o Forngyd
o Verken/eller

o Misforngyd
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Vedlegg 6: Intervjuguiden

Intervjuguide

Masteroppgave
Logopedtilbud til mennesker med Cri du Chat syndrom i Norge
Caomilla Kvavik og Heidi Skullerud Linnes

Innledning

Tusen takk for at dere ville delta pa dette intervjuet. Vi jobber som dere vet med en
masteroppgave | logopedi, som handler om tilbud knyttet til sprak og kommunikasjon, til
mennesker | Norge med Cri du Chat syndrom. Vi har jo allerede sendt rundt en
sporreunderspkelse som dere har fyit ut pd nett, men na gnsker vi altsd 3 ha dette intervjuet
for & fa litt dypere innsikt.

Vi minner om at dette er frivillig, og at det er lov & trekke nar som helst. Vi kommer til 4
bruke lydopptaker for & veere sikre pa at vi far med oss alt dere sier. Opptakene blir slettet
med en gang prosjektet er ferdig, eller dere kan ogsad be om a fa det slettet tidligere, hvis
dere av en eller annen grunn gnsker det.

Dere er anonymisert | oppgaven, og vi kommer ikke til 3 oppgi detaljer som gj@r at det er
mulig & spore informasjonen tilbake til dere. Hvis det er noen spgrsmal underveis som dere
ikke vil svare pd, sa er det helt greit.

Vi har forstadelse for at dere sikkert har veert | kontakt med mange ulike instanser og
fagpersoner, men | dag gnsker vi & fokusere pa det som omhandler sprak og kommunikasjon.

Intervjudel
1. Ferstvil vi bare vite litt om barnet ditt/deres. Alder og hvordan han/hun uttrykker
seg?

Er det forskjell pd hvordan han/hun uttrykker seg sammen med familie
og/eller andre naerpersoner, og | bhg/skole/jobb/blant venner? (Ord? Gester?
Setninger? Tegn?)

2. Har dere fatt informasjon om lovfestet rett til hjelp med sprak og kommunikasjon?
Fra hvem?

3. Har barnet/dere fatt noe hjelp mtp. sprak og kommunikasjon? Da tenker vi pa alt
som har med sprik a gjore; | barnehagen/skolen? Logoped? Andre?
Hvis ja: mitte dere som foreldre be om dette? Var det barnehagen/skolen
som tok initiativ? Ble barnet henvist til PPT?
Nar ble denne hjelpen satt inn?
4. Hva slags type hjelp har dere mottatt? Hva jobber/jobbet logoped/spesped/andre
med? ASK? Spraklydtrening? Munnmotorikk? Etc.
Over hvor lang periode?
Hvor ofte?
Har vedkommende jobbet bare med barnet eller har dere ogsa fatt
veiledning?
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- Hvis oppfglgingen er avsluttet, hvorfor? (Tilfredsstillende sprak? Voksent
barn? Usikker pa hvilken instans som har ansvar?)
5. Hvordan opplevde dere det tilbudet som ble gitt / ikke gitt mtp sprik og
kommunikasjon?
- Var dere forngyd?
- Hvorfor/hvorfor ikke?
- Kom det pa rett tidspunkt?
- Vardet nok?
- Har det hjulpet? Har det hatt effekt? Har barnet bedre sprdk pa grunn av det?
- Erdet noe dere savner?

Ti slutt: oppsummere det som har blitt sagt. Spgrsmal: Har vi forstatt dere rett? Er det noe
mer du/dere vil legge til?

Tusen takk for at dere kunne bidra, vi setter veldig stor pris pa det.
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