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Viden og radgivning om inklusion hos Epilepsiforeningen

I denne rapport preesenteres de vigtigste resultater af Epilepsiforeningens survey om inklusion i
skolen gennemfart i december 2022. Bagerst i rapporten fremgar alle surveyets spgrgsmal og svar
samlet i anonymiseret form.

Pa Epilepsiforeningens hjemmeside www.epilepsiforeningen.dk kan forzeldre, laerere, paedagoger
og andre fagfolk finde viden og gode rad om inklusion af barn med epilepsi.

Epilepsiforeningen kan kontaktes for individuel radgivning pa tlf. 6611 9091 eller e-mail
epilepsi@epilepsiforeningen.dk.

EPILEPSI

w FORENINGEN
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Om inklusion og surveyet

Inklusion betyder det modsatte af eksklusion. Politisk er det vedtaget, at folkeskolen grundlaeggen-
de skal tilgodese alle bgrns leering og trivsel. Barn med saerlige behov skal med den ngdvendige
stgtte sa vidt muligt inkluderes og undervises sammen med deres kammerater i den almene skole.

Hvordan géar det s& med inklusion og statte til b@rnene? Det har Epilepsiforeningen undersgagt ved
at spgrge foreeldre til barn med epilepsi, og Barne- og Undervisningsministeriet har foretaget en
evaluering af inklusion generelt i folkeskolen.

Det korte svar er, at inklusion har vist sig at veere nemmere sagt end gjort. Isaer fordi bagrn med
seerlige behov ikke far den ngdvendige statte.

Barne- og Undervisningsministeriets evaluering viser, at generelt for alle bgrn med seerlige behov
bade med og uden epilepsi, sa gar det den forkerte vej med inklusion i landets skoler. Flere elever
i de almene klasser mistrives, og har behov for en stgtte, som de ikke far. Andelen af elever i spe-
cialklasser/-skoler er stigende. Resultaterne kan laeses pa ministeriets hjiemmeside www.uvm.dk .

Epilepsiforeningen spurgte i en medlemsuvey december 2022 foraeldre til bgrn med epilepsi om
deres erfaringer med inklusion, og hvad der skal til, for at folkeskolen lykkedes med at gare skole-
dagen bedst mulig. Det kom der 315 besvarelser ud af.

Konklusion - hvordan gar det med inklusion af elever med epil-
epsi?

Konklusionen er, at de fleste foraeldre grundlaeggende er tilfredse med et skolesystem baseret pa
inklusion, men at der er brug for mere hjeelp og statte til bgrn med epilepsi i skolen for at de kan
deltage i undervisningen pa lige fod med de andre barn i klassen.

Surveyet viser, at der er en reekke forhold, som folkeskolen skal gare bedre, for at inklusion af bgrn
med epilepsi kan blive velfungerende.

Foreeldrene gnsker fra skolens side mere viden om og fokus pa epilepsiens konsekvenser. Isger
vanskeligheder med udtraetning og koncentrationsbesveer.

Epilepsiens konsekvenser er individuelle, men mange bgrn med epilepsi har faglige vanskelighe-
der, massiv udtreetning og stort sygefraveer.

Der er brug for gget fleksibilitet i skoledagen og -forlgb. Kort sagt en hgjere grad af rummelighed.

Det er iseer bgrn med flere diagnoser samtidig med epilepsi, der ikke modtager den statte, som de
har behov for. S& som ADHD, autisme, angst eller stress samtidig med epilepsi.


http://www.uvm.dk/

Foreeldres rad til at opna bedre inklusion

| surveyet blev foraeldrene spurgt, hvad der efter deres mening skal til for at sikre den bedst mulige
inklusion af deres barn med epilepsi. Der er iseer tre forhold, som foraeldrene gnsker forbedringer
til:

Mere forstadelse for og viden om epilepsi
Der skal mere fokus pa epilepsi fra skolernes side. Der mangler forstaelse for og viden om
sygdommen.

Iseer er der brug for kendskab til kognitive vanskeligheder og viden om anfaldshandtering.

Mere hjelp og stgtte
Der er behov for mere hjeelp og statte til bgrn med epilepsi.

Foreaeldrene oplever utilstraekkelig gkonomi og presset personale i skolen. Inklusionspro-
blematikken er i alt for hgj grad er blevet overladt til den enkelte leerer.

Der er brug for ggede ressourcer og markante forbedringer, hvis inklusion af bgrn med epilepsi
skal blive velfungerende i folkeskolen.

Pget fleksibilitet og en mere rummelig skole
Barn med epilepsi er meget ofte preeget af udtreetning og har et stort sygefraveer.

Der er brug for gget fleksibilitet med skoledagen, sa barn med epilepsi bedre kan klare en lang
skoledag. | det hele taget er der brug for mere rummelig almen skole.

Tilfreds eller utilfreds med inklusion

Samlet set, hvor tilfreds er du med inklusionen af dit barn med epilepsi i skolen?

Til det spgrgsmal svarede seks ud af ti foreeldre (62%), at de er tilfredse med inklusionen. Og heraf
er ca. halvdelen meget tilfredse.

30,7% 14,6% 12,2% 9,1%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 90% 100%
® Meget tilfreds ® Hverken/feller ® Meget utilfreds
Tilfreds ® Utilfreds ® Ved ikke



Den relativt store andel af tilfredshed ma tolkes pa den made, at de fleste foraeldre grundleeggende
foretraekker et skolesystem baseret pa inklusion fremfor pa eksklusion.

Fordi samtidig viser surveyet, at der ogsa blandt de tilfredse foreeldre er der en raekke forhold, som
folkeskolen skal gagre bedre, for at inklusion af bgrn med epilepsi kan blive velfungerende.

Hver femte foreeldre (21%) i surveyet er utilfredse med inklusionen. Der er markant flest utilfredse
blandt forzeldre til bgrn med flere diagnoser end epilepsi, s& som ADHD, autisme, angst eller
stress. Svarene viser, at isaer disse bgrn ikke modtager den stgtte, som de har behov for.

Samarbejde med skolen

Hvad angar samarbejde med skolen blev foraeldrene spurgt hvorvidt de er enige i falgende
udsagn: "Jeg oplever, at jeg har et godt samarbejde med skolen/lzererne om mit barn”.

31,9% 17, 7% 6,7% 5,1%

@ Meget enig @ Uenig ® Ved ikke
Enig ® Meget uenig ® |kke relevant
@® Hverken/eller

Syv ud af ti foreeldre (68%) oplever at have et godt samarbejde med skolen
Samarbejdet er bedst i specialskoler, hvor ni ud af ti forseldre oplever et godt samarbejde.

De fleste foreeldre er enige med skolen om eventuel fritagelse fra fag eller aktiviteter som for
eksempel lejrskole eller idreet.

Hvilke aktiviteter er dit barn fritaget fra?

20%
25%
0%

Udflugter Lejrskole Bevasgelse i lgbet af Leg/socialt

skoledagen faellesskab i

frikvarteret



Hvilke fag er dit barn fritaget fra?

3%

0%

25%

5.2%
|
Idraet Svemning Ved ikke Andre fag (angiv venligst)

0%

Blandt andre fag angives mange forskellige bade kreative fag og sprogfag som for eksempel tysk.

Det selvom skolen pa nogle omrader som for eksempel i faget svemning er forpligtet til at stille en
stottelaerer/-person til radighed.

At blive fritaget fra aktiviteter og fag kan vaere en bevidst strategi fra foreeldrenes side for sa vidt
muligt at g@re skoledagen kortere.

Utilstraekkelig viden om epilepsi

Har barnets leerere og paedagoger tilstraekkelig viden om barnets epilepsi og eventuelt tilhgrende
vanskeligheder?

Fire ud af ti foraeldre (43%) oplever, at leerere og psedagoger ikke har tilstraekkelig viden om epi-
lepsi.

50%
25%
. 3.1%

Ja. de har Ja, men kun il at Ja, men kun til at Mej, de har ikke
tilstrazkkelig viden til undervise statte barnet | sociale tilstra=kkelig viden
bade at undervise og situationer
statte bamet 1 sociale

situationer



Kun to ud af ti foreeldre (23%) svarer ja til, at skolen inddrager ekstern viden om barnets epilepsi
fra for eksempel sygehus.

Der ikke findes nogen systematisk overlevering af viden om barnets epilepsi mellem sektorer. Det-
te geelder iseer ved overgange mellem sygehus, kommune og skole.

Arsagen til det er dels den strukturelle mangel p4 sammenhaeng i forlgb og data mellem sektorer,
dels at der kun udfgres et begraenset antal neuropsykologiske tests eller vurdering af funktionsev-
ne hos bgrn med epilepsi.

"Skolen inddrager min viden om mit . . . .
S 24.8% 17.3% 1M4%  67%
"Skolen inddrager ekstern viden om mit . . . .
barns epilepsi T eks. fra sygehuset” n e i kL 7% R
"Jeg oplever, at jeg far den nedvendige
information, nar der sker noget i lebet . . . . .
af skoledagen, som jeg har brug for at #17rE [ iy i R
vide"
"Jeg oplever, at skolen registrerer og
kan tackle hvis mit barn har anfald” AR R i S izt ki
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® Meget enig ® Uenig ® Ved ikke

Enig ® Meget uenig @ lkke relevant

® Hverken/eller

Under halvdelen (37%) af foreeldrene oplever, at skolen registrerer og kan tackle det, hvis deres
barn har anfald.

Lidt mere positivt er det, at skolen inddrager foraeldrenes viden om epilepsi hos seks ud af ti (60%)
foreeldre.

Faglige vanskeligheder

Mange bgrn med epilepsi har faglige vanskeligheder i skolen. Syv ud af ti (66%) forseldre svarer, at
deres barn har faglige vanskeligheder.

Heraf har de fire betydelige faglige vanskeligheder. Markant flere bgrn med flere diagnoser end
epilepsi har faglige vanskeligheder.

Men der er ogsa en del bgrn med epilepsi, der fagligt klarer sig lige s& godt som andre bgrn i klas-
sen (25%) og en del, som klarer sig supergodt.



50%

25%
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Mit barn har Mit barn har Mit barn klarer Mit barn klarer IMit bamn har Mit barn er
betydelige visse faglige sig som andre sig supergodt faet udsat blevet ngdt til
faglige vanskeligheder bam i klassen fagligt skolestart pga. at ga en klasse
vanskeligheder faglige om undervejs
problemer poa. faglige
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Kun en mindre andel af bagrn har faet udsat skolestart pa grund af faglige vanskeligheder (5%),
eller er blevet bedt om at ga en klasse om undervejs (4%).

Dette geelder dog ikke bgrn i specialskole, hvor en noget hgjere andel har faet udsat skolestart
eller gaet en klasse om.

Utilstraekkelig stgtte

Trods faglige vanskeligheder sa oplever mange forzeldre, at deres barn ikke modtager den
nadvendige statte for at kunne deltage i undervisningen pa lige fod med de andre elever.

Kun tre ud af ti foreeldre (30%) oplever, at deres barn i hgj grad far den ngdvendige statte.

50%

oy
29% 29,3%
Lt
12,9%
0%

| haj grad | nogen grad I mindre grad Slet ikke

Oplevelsen af manglende statte geelder i endnu hgjere grad for bgrn med flere diagnoser end
epilepsi.



Presset af skolearbejde

Hvor presset fgler barnet sig af det skolearbejde, der skal laves; bade i skolen og lektier
derhjemme? Fem ud af ti bgrn fgler sig noget eller meget presset.

25%
27.2% 27.9%
21,1% 18,5%
0%

Overhovedet ikke En lille smule Noget Meget

Hejt sygefraveer

Tre ud af fire barn (75%) har haft sygefravaer grundet epilepsien i skolearet 2022.

De fleste har veeret fraveerende mellem en til fire uger (40%), men en del (22%) har haft fravaer i
over en maned.

Barn med flere diagnoser end epilepsi og barn i specialskole har haft mest sygefraveer.

Arsagerne til sygefravaer er oftest anfald, dernaest ambulante kontroller, bivirkninger ved medicin
og indleeggelse pa sygehus.

75%

65,8%
0% 59,3%
44.7%
40,2%
25%
16,1%
0%

Indlzzggelse Ambulante kontroller Anfald Medicinering Skolevaering
(bivirkninger)

Skolevaering rammer ca. 16% jeevnfar foreeldresvar i surveyet. Mest hos bgrn i specialskole (21%)
og bgrn med flere diagnoser (30%).

Udtraetning og andre kognitive vanskeligheder

Ni ud af ti (85%) foreeldre svarer, at deres bgrn med epilepsi har en eller flere kognitive vanskelig-
heder.



5%

69,6%
64,6%
59,6%
50%
53,2% 53,6%
25%
15,0%
0%

Hukommelsespro Koncentrationsbe Udtraetning Indlzeringsvanskel Manglende
blemer svaer igheder overblik/struktur

=]

Udtraetning er den vanskelighed, som flest foreeldre peger pa blandt kognitive vanskeligheder. Bar-
nene preeges af udmattelse og manglende overskud til at veere koncentreret en lang skoledag.

Dernaest foglger vanskeligheder som koncentrationsbesveer, indlaeringsvanskeligheder og hukom-
melsesproblemer.

Skoledagens leengde og hjemsendelse

Oplever barnet udfordringer med skoledagens lseengde?

® Ja
Nej
® Ved Ikke

Seks ud af ti (61%) foreeldre oplever, at deres bgrn har problemer med skoledagens leengde.
Arsagen er udmattelse og manglende energi til at vaere koncentreret en hel lang skoledag.

Er barnet blevet sendt hjem fra skole pa grund af epilepsien?

10



® Ja
Nej
® Ved Ikke

Fire ud af ti (43%) foreeldre oplever, at deres barn sendes hjem fra skole pa grund af epilepsien.

De fleste pa grund af anfald, dernaest grundet udmattelse, angst, utilpashed og bivirkninger fra
medicin.

11
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Svar status

Observationer

Total 4.677

® Ikke svaret 93,3%
Afvist 0,0%

@ Ufuldsteendig 1,4%

® Gennemfart 5,4%

Hvad er barnets kon?

Observationer

Total 315

® Dreng 50,8%
Pige 49,2%
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Hvor gammel var barnet, da det fik konstateret epilepsi?

100%

75%

50%

25%

26,3%
10,8%
0%
0-1ar 2-5ar

Observationer
Total

Hvor tit har barnet anfald?

100%
75%
50%
25%
25,7% 23.8%
0%
Anfaldsfri 1 - 6 gange om aret
Observationer
Total
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28,3%

6-9ar

7 - 12 gange om éaret

17,8%

10-12ar

13,0%

Mere end 12 gange om
aret

14,0%

13-16 ar

17,5%

Daglige anfald

1,3% 1.6%
Ved ikke Andet (angiv venligst)
315
44% 6.7%
— |
Ved ikke Andet (angiv venligst)
315



Hvordan pavirker epilepsianfald barnet?

300
275
250
225
200
175
150
125
100
75
50
25
0

13,6%

Er bange for at Er bange for at do
komme fysisk til af anfaldene
skade

Observationer

Total

® Rigtig meget
Meget

® Ensmule

® Slet ikke

® Ved ikke

10,5%

70,4%

12,5%

Bange for at
adelaegge sine ting
(toj, telefon, osv.)

10,1%
10,8%

32,8%

34,8%
30,7%

21,6% 21,6% 26.1%
Synes det er Bliver ked af det Forringer barnets
pinligt, hvis andre efter et anfald livskvalitet

ser anfaldene

287

Har barnet en eller flere kognitive vanskeligheder? (mulighed for flere krydser)

100%

75%

50%

25%

0%

15,0%

64,6%

Nej Hukommelsesproblemer Kor

Observationer

Total
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esvaer Udtraetning

11,4%

Indleeringsvanskeligheder Manglende Andet (angiv venligst)
overblik/struktur

280



Er der gvrige diagnoser eller vanskeligheder hos barnet? (mulighed for flere krydser)

100%
75%
50%
47,0%
25%
0%
Generelt ADHD
udviklingshandicap
Observationer
Total

Hvilken type skole gar barnet i?

100%
75%

50%
50,0%

25%

0% [ amh |

Folkeskole Specialklasse pa en

folkeskole

Observationer
Total

Hvilket klassetrin gar barnet pa?

100%

75%

50%

o
25% 28,5% 26,6%
0%
Indskoling 0. - 3. klasse Mellemtrin 4. - 6. klasse

Observationer
Total
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18,6%

Specialskole

18,6%

Andet (angiv venligst)

16,1%

Autisme Angst Stress

1,1%

Ordblindhed

279

13,5% 3,6% 15% 47%
I e I

Privat- eller friskole Efterskole Mit barn bliver Andet (angiv venligst)
hjemmeundervist
274
33,6%
9
7,3% 4.0%
| ——
Udskoling 7. - 9. klasse @vrige (10. eller 11. skolear) Andet (angiv venligst)
274



Hvor mange elever er der i barnets klasse?

Observationer
Total

® 1-9elever

10 - 19 elever
® 20 eller flere elever
® Ikke relevant

Hvordan klarer barnet sig fagligt? (mulighed for flere krydser)

100%
75%
50%
25% "
.
0%
Mit barn har betydelige Mit barn har visse Mit barn klarer sig som
faglige vanskeligheder faglige vanskeligheder andre bern i klassen
Observationer
Total
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15,7%

Mit barn klarer sig
supergodt fagligt

4,9%
I

Mit barn har faet udsat
skolestart pga. faglige
problemer

4,5%
— 04%
Mit barn er blevet ngdt Ved ikke

til at g& en klasse om
undervejs pga. faglige
problemer

274

23,7%
22,3%
50,7%

3,3%

6,7%

Andet (angiv venligst)

268



Har barnet faet bevilget specialpadagogisk stotte?

Observationer

Total 268

® Ja 28,4%
Nej 62,3%

® Ved ikke 9,3%

Hvor mange lektioner/timer om ugen har barnet faet bevilget specialpadagogisk stotte?

Observationer

Total 74

® 12 lektioner/9 timer om ugen eller flere 50,0%
Feerre end 12 lektioner/9 timer om ugen 25,7%

® Ved ikke 24,3%
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Modtager barnet anden stotte i skolen pa grund af epilepsi?

Observationer

Total 74
® Ja (fx. leesevejleder, AKT-vejleder) 17,6%
@ Nej 74,3%
® Ved ikke 8,1%

Hvor presset foler barnet sig af det skolearbejde, der skal laves; bade i skolen og lektier derhjemme?

100%

75%

50%

25% ,
27,2% 27,9%

21,1% o
18,5% 53%
0%
Overhovedet ikke En lille smule Noget Meget Ved ikke

Observationer
Total 265
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Har barnet vaeret fravaerende fra skolen pa grund af epilepsien i Igbet af skolearet 2022?

Observationer

Total 265

® Ja 75,1%
Nej 24,2%

® Ved Ikke 0,8%

Hvor lang tid?

Observationer

Total 199

® Under en uge 37,7%
En uge til en maned 39,7%

@® Over en maned 21,6%

1,0%

® \ed ikke
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Hvad var arsagen til fravaeret (mulighed for flere krydser)

100%
75%
65,8%
50% 59,3%
44,7%
40,2%
25%
16V1 .
0%
Indleeggelse Ambulante kontroller Anfald Medicinering (bivirkninger) Skolevaering Andet (skriv venligst)

Observationer
Total 199

| hvor hgj grad oplever du, at barnet far den ngdvendige stotte for at kunne deltage i undervisningen pa lige fod
med de andre elever?

100%
75%
50%

25%

29,3%
9
2% 21,3%
12'9%7 _ z 3%
10,3% ,
0% _ : ——

I hgj grad I nogen grad I mindre grad Slet ikke Ikke relevant Ved ikke

Observationer
Total 263

Har barnets lzerere og paedagoger tilstraekkelig viden om barnets epilepsi og evt. tilhgrende problemer?

100%
75%

50%

42,7%
25% 34,4%
0% —— S |
Ja, de har tilstreekkelig viden til Ja, men kun til at undervise Ja, men kun til at stotte barnet i Nej, de har ikke tilstraekkelig Ikke relevant Ved ikke
bade at undervise og stotte sociale situationer viden
barnet i sociale situationer
Observationer
Total 262
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Oplever barnet udfordringer med skoledagens la2ngde?

Observationer

Total 262
® Ja 61,1%
© Nej 35,5%
® Ved lkke 3,4%
Har barnet oplevet at blive sendt hjem fra skole pa grund af epilepsien?

Observationer

Total 262
® Ja 43,1%
© Nej 54,2%
® Ved ikke 2,7%
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Er der aktiviteter i skolen, som barnet ikke kan deltage i pa grund af epilepsien?

Observationer

Total 262

® Ja 29,0%
Nej 65,6%

® Ved ikke 5,3%

Hvilke aktiviteter kan dit barn ikke deltage i? (mulighed for flere krydser)

100%
75%

50%

42,7%
25% 29,3% 29,3% 28,0%
PZE
6,7%
0% |
Udflugter Lejrskole Bevaegelse i lobet af Leg/socialt feellesskab i Ved ikke Andet (angiv venligst)
skoledagen frikvarteret

Observationer

Total 75
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Er du/l enige med skolen i beslutningen om aktiviter, som barnet ikke kan deltage i?

Observationer

Total 75
® Ja 60,0%
© Nej 18,7%
® Ved ikke 12,0%
® Andet (angiv venligst) 9,3%
Er barnet generelt blevet fritaget fra at have nogle fag i skolen?

Observationer

Total 260
® Ja 23,1%
© Nej 74,6%
® Ved ikke 2,3%
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Hvilke fag? (mulighed for flere krydser)

100%
75%

50%

39,7%
25% 31,0%
5,2%
0% L |

Idraet Svemning Ved ikke Andre fag (angiv venligst)

Observationer
Total 58

Er du/l enige med skolen i beslutningen om at barnet generelt er fritaget fra nogle fag?

Observationer

Total 58

® Ja 87,9%
Nej 8,6%

® Ved ikke 3,4%
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Hvor enig er du i felgende udsagn vedrgrende samarbejdet med skolen?

275
250
225
200 11,4%
175 17,3%
150
125
100

75

50

25 GG 24,8%

'
"Jeg oplever, at jeg har "Skolen inddrager min "Skolen inddrager
et godt samarbejde viden om mit barns ekstern viden om mit
med skolen/laererne om epilepsi” barns epilepsi f.eks. fra
mit barn". sygehuset"
Observationer
Total
® Meget enig
Enig

® Hverken/eller
® Uenig
® Meget uenig
® Ved ikke
® [kke relevant
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19,3%

15,7%

14,2%

16,9%
10,6%

13,0%

0,
21.7% 15,4%
"Jeg oplever, at jeg far "Jeg oplever, at skolen
den ngdvendige registrerer og kan
information, nar der tackle hvis mit barn har
sker noget i lgbet af anfald"

skoledagen, som jeg
har brug for at vide"

254



Inklusion af barnet i skolen

275
250
295 9,1%
200 12,2%
175 14,6%
150
125
100
75
50
25
0

30,7%

Samlet set, hvor tilfreds er du med inklusionen af dit barn i skolen?

Observationer
Total 254

® Meget tilfreds
Tilfreds

® Hverken/eller

® Utilfreds

® Meget utilfreds

® Ved ikke
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