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Forord

| vart arbete i olika myndigheter inom det specialpedagogiska omradet i verksamheterna
Ekeskolan, Specialpedagogiska institutet och numera Specialpedagogiska skolmyndigheten,
har vi fatt mojlighet att arbeta med en malgrupp elever som fatt en sallsynt diagnos, i ett
livslangt specialpedagogiskt perspektiv.

Via generell samhallsutveckling och specifik utveckling inom vart arbetsomrade har vi
tillagnat oss kunskaper och erfarenheter under lang tid kring malgruppen. Detta i samverkan
med arbetslag pa olika skolor, familjer och natverken runt dem samt fran nordiska kollegor
och kollegor inom Specialpedagogiska skolmyndigheten (vidare kallat SPSM).

Av all utveckling och alla férandringar som har paverkat éver tid, kan vi bl.a. ndmna:

e Skriften ”En anledning till handledning — arbete kring personer med Spielmeyer-Vogts

sjukdom”, utgavs ar 2008 (revideras 2020).

En ny myndighet SPSM bildas 2008 och specialskolan Ekeskolan aterinfors.

En ny l&roplan tas i bruk LGR 11 (2011).

Samverkan med Agrenskas familje- och vuxenvistelser genomférs (2010 och 2014).

Flera projekt genomfors i framtagandet av dataprogrammet SAREPTA, (1992-2013).

Svenska Spielmeyer-Vogt Féreningen som egen forening bildas (SSVF 2008).

”Vara stod i nuet — och samtidigt tre steg fore”, extern utvardering av Spielmeyer-

Vogt teamets insatser - personalens perspektiv, SPSM (2012).

e Efter vart arrangemang av den forsta internationella pedagogiska konferensen i Orebro
(2006) har fortlépande samverkansarbete med vara nordiska kollegor genomforts.
Detta utmynnade under en period till att malgruppen fick ett sérskilt ”programspar” pa
konferenser i Europa under organisationen ICEVI (2009-2013).

e Filmen “Att gi bredvid” firdigstills. Tilldelas pris pa filmfestival i Hamburg (2016).

e SSVF byter namn till Svenska NCL féreningen (2019).

Naér vi beskriver skeenden kring malgruppen 1 olika kontexter s anvinder vi orden elev”
under barn- och ungdomstiden, samt “person” under vuxentiden. Vidare anvander vi ordet
”larare” som ett enhetligt begrepp for larare, forskollérare, fritidslirare och andra grupper som
har en ledande roll for eleverna/personernas utveckling. Vi vill ocksa poédngtera att
terminologin inom det specialpedagogiska omradet forandras éver tid. | var text skriver vi
uttryck som &r sa aktuella som mojligt, men har ocksa valt vissa uttryck som stammer 6verens
med vart synsatt pa arbetet.



Efter 2016 borjade arbetsséttet inom SPSM genomga stora forandringar for malgruppen.
Avvecklingen av tidigare arbetssatt har gatt snabbt i férhallande till hur lang tid det tagit att
bygga upp arbetssattet och framforallt den kunskap som detta har genererat. Barn far
fortfarande diagnosen JNCL/CLN3 i Sverige. Behoven runt dessa barn &r fortfarande de
samma. Behoven som nétverken har av kunskap &r i stort de samma. Komplexiteten som
uppstar i och med flera funktionsnedsattningar &r fortfarande exponentiellt och svar att
overblicka och forstd. Sa arbetet med att samverka kring en helhetssyn 6ver tid galler
fortfarande.

Det vi kan ta ansvar for hdr och nu &r en revidering av denna handledning.

| slutet av denna handledning finns en referensforteckning.

Mia Rundgren Kling och Stig-Ake Larsson

Vi har bada arbetat som radgivare mot malgruppen sedan tidigt 90-tal inom Ekeskolans
Resurscenter, Specialpedagogiska institutet och nuvarande Specialpedagogiska
skolmyndigheten.



Inledning

Arbetet med manniskor med en progredierande sjukdom stéller extra krav pa alla delar i
samhaéllet, inte minst inom skol- och utbildningsomradet.

Kraven ar inte pa nagot satt odverstigliga. Men sarlésningar maste skapas som kommer
eleven till del pa basta satt. Ofta grundar sig de goda losningarna pa enskilda personers
kunskaper och engagemang, vilket inte &r sa konstigt nar malgruppen &r sallsynt och liten till
antalet diagnoser.

Juvenil neuronal ceroidlipofuscinos (vidare bendmnd som JNCL/CLN3 sjukdom), &r en
séllsynt férekommande sjukdom. Det innebar att all dokumentation som goérs kring arbetet
med denna malgrupp, &r viktig att tillvarata. Mycket kring en sallsynt diagnos har av flera skél
mestadels dokumenterats och beskrivits ur det medicinska perspektivet. | en dokumentation
med pedagogiska fortecken &r det sjalvklart att beskriva situationen ur ett pedagogiskt
helhetsperspektiv. Vi utgar fran en helhetssyn pa manniskor; fran barndomstiden till
vuxenlivet. Vi menar att pedagogik standigt pagar i relationer och olika former av
kommunikation i ett livslangt perspektiv.

Att fa en elev med funktionsnedsattning i klassen innebar en forandring av
undervisningssituationen for dig som larare. Forutom att du maste lara kanna eleven, maste du
ocksa fa kunskap om funktionsnedsattningarna och de konsekvenser de kommer att medfora
for undervisningen. Arbetet som larare férandras pa flera sétt:

e Nar det rér en elev med INCL/CLN3 sjukdom, sa kommer denna
att behova stod i form av l&rare och assistent och det kommer att behtvas extra tid for
samarbete och planering, mellan dessa olika kompetenser och ansvarsomraden.

e Du sjélv och alla personer som ingar i arbetslaget behéver fa handledning och vidare
utbildning som berdr arbetet med eleven.

e Speciella tekniska hjalpmedel kommer in i klassrummet och ska behérskas av larare
och assistenter i arbetslaget kring eleven. Utbildning behovs dven inom detta omrade.

e Kontakten med elevens foraldrar kommer att behdva bli tatare &n vanligt.

e Helst bor det natverk av stodpersoner som etableras pa hemorten (i kommun och
regioner/landsting) kring elev och familj tréaffas med jamna mellanrum for att prata om
elevens nuvarande situation, den vidare planlaggningen osv. Detta later sig inte goras
pa snabba moten under rasterna eller tillfalliga sammankomster efter skoldagens slut
utan bor inrdknas i arbetsuppgifterna och i den handlingsplan som ska upprattas
omkring eleven.

e Tillsammans med elev/foréldrar och nétverket runt eleven, kan vi behdva samtala om
vad som ar viktig kunskap att ha med sig i framtiden.

Till en borjan kan alla manniskor och allt extra arbete verka dvervéldigande och avskrackande
for nagra, medan andra uppfattar det som en annorlunda och spannande utmaning. De flesta
larare kommer emellertid efter en tid, kanske till sin forvaning, fa klart for sig hur mycket
eleven har paverkat bade dem sjélva och hela klassen i positiv riktning med avseende pa
attityd, kunskaper och erfarenheter for livet.

Nar eleven far diagnosen startar en process som ar fylld av motségelsefulla upplevelser och
handelser. Eleven &r i regel ensam om sin situation bade i hemmet, i skolan och i Gvriga
sociala sammanhang. Forédldrarna upplever sig ofta ensamma i sin situation. Har blir arbetet i
nétverket viktigt, genom tvarfacklig samverkan finns stora mojligheter till ett bra stod for alla.
Arbetet genom natverket &r kunskapsbérande.



Det &r var forhoppning att denna omarbetade och utokade pedagogiska handledning ska vara
till stod och hjalp i ditt arbete kring malgruppen. | handledningen férsoker vi ge dig nagra
grundladggande fakta och tankar som férhoppningsvis kan underlétta en del av ditt arbete med
barn, unga och unga vuxna med JNCL/CLN3 sjukdom.

Eftersom handledningen i forsta hand inte &r en handledning i &mnesmetodik, det finns goda
handledningar med en stor samling av tips och idéer for bade sl6jd och évriga praktiska
amnen att l&sa, finns det ingen anledning att har forsoka dvertraffa dem. Det vi vill belysa
mest ar den helhetssyn som maste finnas med som en bas runt eleven/personen och med stora
matt av individuella I6sningar.

Avrligen anordnas ocksa generella kurser for personal i SPSMs regi, se
www.spsm.se/fortbildning.

Kort beskrivning av JNCL/CLN3 sjukdom

Sjukdomen &r ovanlig och forekomsten (prevalensen) i Sverige &r ca 5 per 1 miljon invanare.
Vi kanner till ca 40 personer med sjukdomen i landet (2019). Det &r en fortskridande
neurologisk sjukdom som paverkar bl.a. syn, motorik och tal. INCL/CLNS3 ar en form av 13
andra former av CLN sjukdom.

Det ar framst JINCL/CLN3 sjukdom som vi har den storsta erfarenheten av och som vi
beskriver i handledningen. Vi utgar dock fran att det pedagogiska forhallningsséttet inte
skiljer sig sarskilt fran form till form av CLN sjukdom.

CLN sjukdom betecknas i engelsksprakig litteratur ofta som Battens sjukdom, medan man i
tysk och skandinavisk litteratur oftare anvander INCL/CLN3/Spielmeyer-Vogts sjukdom.

P& 60-talet klarlades att det amne som anhopas i cellerna vid sjukdomen liknar alderspigment
(lipofuscin) och fettlika &mnen (ceroider). Neuronal betyder att nervceller drabbas.
Sjukdomen orsakas av en skada (mutation) i ett arvsanlag (gen) med beteckningen CLN3 pa
kromosom 16. Den vanligaste mutationen bestar i att en bit kromosommaterial saknas
(deletion) pa bada kromosomerna i kromosompar 16. Mutationen medfér att den skadade
genen inte kan utfdra sin uppgift att producera ett &ggvitedmne (protein) som normalt finns
ibland annat lysosomernas vagg. Lysosomer dr mindre bestandsdelar i cellerna som tar hand
om de nedbrytningsprodukter som bildas i cellerna. Om detta inte sker pa normalt satt stérs
cellens funktion, och den kan forstdras. Det ar séarskilt allvarligt om nervceller drabbas,
eftersom de bara kan aterbildas i mycket begransad omfattning. Forskning har visat att ocksa
immunsystemet ar involverat i sjukdomsprocessen. Gliaceller som deltar i hjarnans
immunfdrsvar aktiveras, och antikroppar mot bland annat ett viktigt enzym i hjérnan
(GADG65, glutamat dekarboxylas) har pavisats.

JNCL/CLNS3 sjukdom &rvs autosomalt recessivt, vilket innebdr att sjukdomsanlaget maste
finns hos bada foraldrarna for att sjukdomen ska kunna uppsta hos barnet, oavsett kon.
Sjukdomsanlaget &r mycket séllsynt men risken 6kar om det finns personer med sjukdomen i
slékten.

Om barnet arver anlaget fran bada foraldrarna utvecklas sjukdomen. Men om anlaget inte
overfors fran nagon eller bara fran den ena foraldern forblir barnet friskt. Risken att ett barn
far anlaget fran bada foraldrarna, ar statistiskt sett 25%. Risken att barnet far anlaget fran
endera foraldern ar 50% och chansen att barnet inte drver nagot sjukdomsanlag ar 25%.

Flera symtom pa sjukdomen uppkommer och alla symtom ar ocksa att likstalla med forluster
av olika slag som barnet gor sjalv, men som naturligtvis ocksa uppfattas av alla i
omgivningen.



Det vanligaste forsta symtomet pa sjukdomen ar synnedséttning, som oftast borjar markas
strax fore skolaldern. Synférmagan forsamras sedan snabbt, men synrester kan finnas kvar i
nagra ar. | tidiga tonar brukar de flesta sakna funktionell syn. Ett annat symtom ar att den
intellektuella utvecklingen stannar upp och sedan forsamras, vilket forst marks som
inlarningssvarigheter i skolan och andra miljoer. Det auditiva korttidsminnet samt narminnet
ar andra funktioner som paverkas tidigt i sjukdomsforloppet.

Psykiska besvar som aggressivitet, radsla, mardrommar, angest och depressioner &r vanliga
under skolaren. Neuropsykiatriska symtom som tvangsmassighet, koncentrationsstorningar
med eller utan Gveraktivitet och mycket uttalade specialintressen ar vanliga. | tonaren
forekommer ibland psykotiska symtom i form av hallucinationer och vanforestallningar.
Dessa symtom kan periodvis vara uttalade och svara, medan de under andra perioder kan vara
lindriga eller hos en del inte forekomma alls. De flesta utvecklar epilepsi, som oftast startar
fore tonaren. Periodvis kan anfallen vara svara att kontrollera, men med hjélp av
epilepsimediciner kan langvarig anfallsfrihet eller acceptabel anfallskontroll uppnas. Talet
paverkas i de tidiga tonaren och blir snabbt och stammande med daligt uttal. Senare i
sjukdomsforloppet blir talférmagan sa paverkad att alternativa kommunikationsmetoder
behdver anvandas. Motoriska storningar marks ocksa i de tidiga tonaren, framfor allt med
forsamrat rorelsemanster, stelhet, dalig balans och en knaande gang samt flera symtom som
liknar de som finns vid Parkinsons sjukdom. Senare under tonaren behdver ungdomarna
rullstol, forst vid langre, och senare &ven vid kortare forflyttningar.

Aven om sjukdomen borjar pa ett likartat satt finns en variation i det fortsatta forloppet. Det
galler ocksa sjukdomens paverkan pa livslangden. Se ytterligare information pa
Socialstyrelsens hemsida, www.socialstyrelsen.se

Det finns &nnu ingen botande behandling for sjukdomen. Flera behandlingsforsok for att
bromsa sjukdomsforloppet har gjorts, men for att utvardera resultatet behdvs kontrollerade
behandlingsstudier under en langre tid. Daremot kan sjukdomssymtomen lindras med
mediciner och en stor del av forhallningssattet inriktas pa att kompensera
funktionsnedséattningarna, ge optimal stimulans och god livskvalitet. En viktig del av stodet ar
specialpedagogiskt samt socialt och psykologiskt stdd.

Efter det att diagnosen har stallts, vet man att barnet star infor den situationen att det ska
genomleva en irreversibel tillbakagang saval fysiskt som psykiskt. Diagnosen hjélper i forsta
hand barnet pa sa satt att den informerar omgivningen om vad som forestar. Harigenom kan
man tillrattalagga barnets tillvaro sa att det ges majlighet att uppna hogsta mojliga
livskvalitet.

Pedagogiskt arbete

Det ar nodvandigt att gora sin egen uppfattning klar for sig, nér man arbetar med ett barn som
efterhand kommer att mota allt storre svarigheter inom alla omraden. Ett barns upplevelse av
sig sjalv bestams av hur omgivningen reagerar pa det. En uppgiven hallning eller beklaganden
- fastan outtalade - 6ver de forluster som barnet gor blir mycket negativt for bade barn och
vuxna. Det finns all anledning att se denna elev som en tillgang i en klass, i en grupp av
manniskor. Hur skulle man annars komma pa tanken att arbeta pa det satt, med den fantasi,
med den mangfald och vérdegrundstanke som erfordras, for att fa till ett arbete

som gagnar alla inblandade méanniskor pa denna elevs olika arenor?

Med all sékerhet finns det i barngruppen, i klassen, nagon framtida politiker, nagon framtida
chef i position att ta viktiga beslut som paverkar manniskor som har ett annorlunda behov.
Vilken mgjlighet som erbjuds klasskamraterna i deras utbildning for livet!

| vart samhallssystem &r det svart att ha funktionsnedséattningar som &r progredierande. Att i
en familj ha ett barn med flera funktionsnedséattningar ar en mycket svar och komplex


http://www.socialstyrelsen.se/

situation. Att ha flera barn med en svar diagnos, i samma familj, finns inte med i systemet
alls!

Vi vet att INCL/CLN3 sjukdom medicinskt kan beskrivas grundligt. Det ar dock inte pa vare
sig lakarens eller psykologens bedémningar vi bygger vart pedagogiska tillrattalaggande av
undervisningssituationen, utan pa elevens och omgivningens upplevelse av situationen. Det ar
nddvandigt med en grundlig kdnnedom om sjukdomens karaktar och konsekvenser for att veta
pa ett ungefar var i sjukdomsforloppet eleven befinner sig. Det ar endast pa grundval av denna
kunskap man i sin planlaggning och undervisning kan vara "fore” eleven. Ar man inte det, ar
man i sjilva verket “efter - alltfor langt efter”.

Det finns ingen patentlésning for undervisningen, inget speciellt program for barn med
JNCL/CLNS3 sjukdom. Det handlar om god eller mindre bra undervisning och detta i sin tur
bestams av hur eleven och lararen sjalva upplever den. Lararen maste kanna sina starka sidor
och varje dag veta vilket mal man stravar mot for att kunna ge eleven den nédvandiga
tryggheten.

Samtidigt bor man vara ytterst flexibel och forsdka trana upp en lyhérdhet for elevens aktuella
fysiska och psykiska formaga i varje situation. Lararen maste dven forsoka 6va upp en kansla
for vad ”den omvanda pedagogiken” innebér. Man kommer att mota den konflikt som uppstar
da man arbetar med ett barn pa tillbakagang, ett barn som inte reagerar pa undervisningen
med sadana framsteg man som larare brukar kunna forvénta sig. Om man upplever brist pa
framsteg, sd handlar det nog mer om sin egna “osékerhet”, &n att eleven inte gjort sina
framsteg. Man maste konfronteras med sin egen osékerhetskansla i forhallande till den
kunskap man har om elevens framtid. Det &r viktigt att vardera de aktiviteter som ar bra for
eleven och vaga valja bort de aktiviteter som inte pa lang sikt gynnar eleven. Sa klart ska man
genomfora “hir och nu”- upplevelser. Utmaningen blir att vaga balansera detta mot varandra.
Hir och nu”- kunskap mot sadant som blir viktigare senare i livet.

Varije enskild aktivitet maste hela tiden vérderas; ar nu detta spannande, intressant, roligt,
vardefullt for eleven? Kan kraven klaras av pa elevens nuvarande niva? Stammer detta krav
med laroplanens innehall? Malsattningen &r att ge eleven en sa god livskvalitet som majligt
med tanke pa framtiden.

Ett arbete av denna karaktér kréver en kansloméssig investering. Endast med egen 6dmjukhet
och respekt ar man i stand till att stodja eleven och na fram till formagan att uppleva eleven,
som den individ han/hon &r. Det &r darfor oerhort viktigt att all personal runt eleven, erbjuds
kontinuerlig handledning av en professionell handledare.

Lgr-11

Att folja laroplanens mal och riktlinjer samt skolans vardegrund innebéar att man bor satta sig
in i laroplan och skollag och pa sa satt forankra sitt arbetssatt. Da kommer man att hitta stod

for sitt arbete. Nedan vill vi ge er nagra exempel hamtat fran skollag och laroplanen Lgr-11:

e Syftet med utbildningen inom skolvésendet: ... Den ska frdmja alla barns och elevers
utveckling och larande samt en livslang lust att ldra ... (Kap 1, 4 §)

e Sirskild hansyn till barnets bdsta: ... Barnets instéllning ska sa langt det &r mojligt
klarlaggas. Barn ska ha majlighet att fritt uttrycka sina asikter i alla fragor som ror
honom eller henne. Barnets asikter ska tillmatas betydelse i forhallande till barnets
alder och mognad. (Kap 1, 10 §)



e Lé&skapitel 3: 4,5,7,9,10,11 0och 12 8.
Vi lyfter hdr 2 8: Barnens och elevernas larande och personliga utveckling: Alla barn
och elever i samtliga skolformer och i fritidshemmet ska ges den ledning och
stimulans som de behover i sitt larande och sin personliga utveckling for att de
utifran sina egna forutsattningar ska kunna utvecklas sa langt som majligt enligt
utbildningens mal. Elever som till foljd av en funktionsnedséattning har svart att
uppfylla de olika kunskapskrav eller kravnivaer som finns ska ges stod som syftar till
att sa langt som mojligt motverka funktionsnedsattningens konsekvenser.
Lag (2018:1098).

e Lé&s generellt Grundsérskolan kapitel 11 och kapitel 29, 8 8.

e Las generellt Gymnasiesarskolan kapitel 18 och kapitel 19.

e Las generellt Sarskild utbildning for vuxna, kapitel 21 och Annan pedagogisk
verksamhet kapitel 25.

Véardegrund

“Det som dr livsviktigt for Erik dr bra for de flesta och helt ofarligt for resten!

Vi har gjort vardag av Lgrll dér ett utdrag ur Skolans vardegrund och uppdrag beskrivs som
foljer; Ménniskolivets okrédnkbarhet, individens frihet och integritet, alla mé&nniskors lika varde,
jamstélldhet mellan man och kvinnor samt solidaritet med svaga och utsatta ar varden som skolan
ska gestalta och formedla” (Citat fran materialet ”Verktygsladan”, Kannebécksskolan 2016).

Det finns all anledning att i en handledning som denna ta upp ett avsnitt om vardegrund. I vart
arbete som radgivare pa SPSM har vi stétt pa denna diskussion som tagit sig uttryck pa flera
olika satt, manga ganger. Det &r avgorande att all personal tar sig tid att diskutera dessa
fragor, med malet att komma fram till en gemensam vardegrund. Ett arbete som innebar att
alla delar i vart samhéllssystem tar ansvar for samverkan och stravan efter att na en samsyn
kring vérdegrundsfragor.
Har nedan foljer punkter som kan bli ett diskussionsmaterial i dessa fragor, som en hjalp till
inledning sa att dessa fragor aktualiseras. Oavsett kdn, alder och kultur har vi manniskor en
mangd gemensamma emotionella behov, dven om sokandet efter behovstillfredsstéallande
ibland kan ta sig lite olika uttryck. De viktigaste behoven ar:
e Att bli sedd och hord
Det ar forst genom att andra ménniskor uppmarksammar oss som vi blir riktigt
levande. Det ar viktigt att manniskor ser oss nar vi signalerar vara behov.
e Att bli bekréftad
Vi blir bekréftade av andra genom att de talar med oss, ger oss aterkoppling pa det vi
sagt, haller med eller sager emot. Vi blir bekraftade nar andra tar vara asikter pa allvar
och inte anvénder ett avvisande som teknik for att fa oss att kdnna oss sma och
mindervardiga.
Att lamna en kamrat utanfor klass- eller gruppgemenskapen skapar kénslor av
utanférskap och att vara obekréaftad.
e Att bli respekterad
Vi kénner oss respekterade nér vi accepteras som jamlika manniskor, med samma
varde som alla andra.
e Att vara delaktig
Det &r ingen annan manniska som kan avgéra om nagon ar delaktig. Det ar personen
sjalv som upplever sig mer eller mindre delaktig. Att isoleras fran en gemenskap &r
nedbrytande for varje manniska. Ménniskor blir delaktiga genom att vi visar tilltro till



hans/hennes formaga, genom att vi ger ansvar och inte minst genom att vi talar med
varandra, inte till eller om.

e Att ha empati och empatisk formaga
Empati ar formagan att uppfatta kanslor hos andra, att leva sig in i hur andra
manniskor tanker och kanner. Det ar formagan att kunna sétta sig sjalv i den andres
situation. Det ar formagan att reflektera kring hur man sjélv skulle ha tankt, kant och
reagerat om man befunnit sig i hans/hennes situation. En grundférutsattning ar att man
kan skilja mellan egna kanslor och motpartens.

Att vi grundar vara insatser pa en genomtankt etisk grundhallning ar alltid viktigt nar vi har
med manniskor att géra, men framfor allt i de svara situationer vi som stédjare och hjalpare
hamnar i. Mé&nniskosyn och grundlaggande varderingar avgor vilka insatserna blir. Sétt att se
pa ratt och fel leder ens handlingar.

Intensiteten i samhallet 6kar, tiden att reagera blir allt kortare och radrum att ordentligt
fundera fore handling finns inte pa samma satt som forr. Vi far allt fler norm- och
varderingssystem i vart land som ska leva jamsides.

Darfor ar ett gemensamt forhallningssatt kring vardegrund av stort vérde.

Att fa mojlighet att vaxa som manniska,
tillsammans
med andra.
Att ha makten Over sitt liv.
Att bli sedd som en person med kunskaper och
erfarenheter.
Att slippa bli omyndigforklarad
och férbarnsligad.
Att vara saknad nar det finns hinder for att man
ska kunna delta.
Att den sjalvklara reaktionen blir att riva hindren.
Det ar att vara samhallsmedborgare med samma
rattigheter och skyldigheter som andra.

Lars Engqvist



Barndomstiden

Nar vi talar om JNCL/CLN3 under och 6ver olika tider &r det naturligtvis sa, att det inte gar
att urskilja fran en dag till en annan att eleven gar in i en ny tid och darmed en férandrad
situation. Ungefar lika svart som vi kan ange nér ett barn forandras fran barn till ungdom och
fran ungdom till vuxen. Vad vi vet &r att alla forandringar sker successivt och det galler for
alla vuxna i kontexten att vara lyhord for elevens behov. Man maste i mojligaste man férsoka
undvika att eleven upplever misslyckanden, samtidigt som man uppmuntrar eleven att préva
nya saker. Har galler det att hitta elevens mer eller mindre tydliga och starka intresseomraden
och i och med dem finna mojlighet att arbeta med den motivation och kraft som finns hos
varje manniska.

Lararen maste standigt bedéma amnesomraden och material for att se om dessa ar spannande
for eleven och motsvarar elevens niva. Allméanna pedagogiska principer maste anvandas till
det yttersta.

Om det fastslas att en elev i ett visst sammanhang inte &r mogen, blir konsekvensen i regel att
man vantar pa eleven. Nar man har att géra med en elev i tillbakagang ar denna konsekvens
inte den ratta. Det finns alltid en undervisningsniva som ar i 6verensstimmelse med elevens
utvecklingsniva. Detta & kompenserande undervisning.

Som ldrare arbetar man hela tiden med &mnen som &r naturligt placerade i elevens
utvecklingssammanhang, av tva skal:

1. Eleven har lagstadgad rétt till undervisning.

2. Just genom att arbeta med dessa adekvata amnen far man maéjlighet att kontinuerligt
beddma var eleven befinner sig.

Det ar motségelsefullt att arbeta med en elev som har progredierande funktionsnedséttningar.
Oftast saknar man erfarenhet och utbildning for att hantera denna situation och behdver
handledning kring situationen.

Om eleven gar i grundskolan vid tidpunkten for diagnostiseringen, befinner eleven sig pa
ungefar samma niva som sina klasskamrater. Han/hon gar i grundskolans tidigare ar med
barns lust att lara sig nya saker i till exempel lasning, rakning o.s.v. Det &r viktiga ar som
sedan ska ligga till grund for den fortsatta skoltiden.

Viktiga ledord blir:

e Lyhordhet
Flexibilitet
Kommunikation
Motivation
Stimulans
FOrvantan
Gemensamt fokus
Insamling av erfarenheter
Dokumentation

Se personligheten och det friska och naturliga framfor det sjuka.



Vad som kraver sarskild uppmarksamhet vid tillrattalaggandet av elevens larmiljé och
larsituation &r:

. Synnedsattningen

. Storning i det auditiva korttidsminnet

. Psykisk oro och socialt samspel

. Amnesspecifika synpunkter

. Intressedar — den “omvénda pedagogiken ”

. Dokumentation

. Hjalpmedel

~No ok wN -

1. Synnedsattningen

Synnedséttningen innebér en mangd olika praktiska konsekvenser, men det finns ocksa en
psykologisk aspekt som man inte far glomma, namligen att det ror sig om en forlust av ett
viktigt sinne. Eleven forlorar nagot som den har haft och varlden férandrar sig i

takt med forlusten. Det behdvs ingen storre fantasi for att forestélla sig vilken skrammande
inverkan detta kan ha pa en liten manniska; ansikten och foremal som man tidigare klart
kunnat urskilja blir otydliga och suddiga. Morkerseendet blir allt samre och i stallet for
valbekanta gestalter tycker man sig kanske se ’skrammande héxor och lurande gubbar”. Vid
en forlust drabbas vi alla av sorg. Vid forlust av synen kan denna sorg fordjupas till en
depression.

En mycket stor del av energin anvénds till att forsoka bemastra sorgen. Ofta visar barn sin
sorg, depression, oro och angest pa ett annat satt 4n vuxna gor. De kan bli okoncentrerade,
oroliga och aggressiva. Skolpersonalen maste lara sig kanna igen och forsta dessa reaktioner.
Tala med foréaldrarna och forsok att i samarbete med dem komma pa ett sétt att avleda
aggressionsutbrotten som alla, inklusive eleven, har mycket svart med. Avvisa inte eleven,
aven om man inte ska acceptera aggressioner som visar sig i slag och sparkar. Ge eleven en
bra sysselsattning, narhet och visa forstaelse. Det géller att finna “nyckeln” till den enskilda
eleven! Ofta gar den svaraste oron och aggressiviteten dver nar synen forsvunnit helt, men det
galler da, att man genom anvandningen av andra sinnen lart sig att omgivningen inte
forsvunnit, trots att man inte langre kan se den. En annan aspekt pa den smygande
synnedséttningen ar forvirring och osakerhet. Ofta kan man hos elever, dar synskarpan véxlar
fran den ena dagen till den andra, marka hur forvirrande detta ar for dem. Det &r ocksa darfor
det ar sd viktigt att verkligen acceptera, vad eleven sager om sin synforméaga. Om eleven sjélv
kommer med sadana kommentarer som: det har har jag kunnat se forut  eller > usch, vad
svart det dr att inte kunna se”, dr det viktigt att bejaka vad eleven séger. Det ar besvérligt att
inte kunna se och eleven blir inte hjalpt av att vi viftar bort dessa besvarligheter.

Vuxna kring eleven paverkar ocksa situationen. Kanske har man gjort sig en bild av hur en
blind person verkar vara, och nu har man ett barn/elev som kommer att bli blind och som
kommer att fa manga svara funktionsnedsattningar. Manga har férdomar av olika slag, och
géller dessa férdomar en funktionsnedsattning kan det vara ganska besvérligt att hantera
situationen. ”Kan en blind ménniska skratta?”, ”’kan en méanniska utan syn klara ndgonting
utan hjilp?” Bada fragorna ar funderingar fran vuxna som helt plétsligt befinner sig i ett
sammanhang man inte har tidigare erfarenhet av.

Barn pratar och eller tanker inte om sina funktionsnedsattningar pa samma sétt som vuxna
utan verkar ha ett naturligare satt att forhalla sig till sjukdom an vad vuxna personer har.
Vuxna far forsoka vara sa lyhorda som mojligt och svara pa de fragor som barnet/eleven
stéller.



Ytterligare en svarighet som eleven kan fa problem kring ar sjukdomens séllsynthet och
darmed att man &r ensam om sina funktionsnedsattningar i skolan. Man blir mer och mer
ensam i lekar och sysselséttningar som man forut haft tillsammans med sina seende kamrater.
Under den hér perioden kan det vara lampligt att skolpsykologen blir inkopplad for att hjélpa
eleven genom de svarigheter som uppstar.

En annan méjlighet kan vara att lata eleven traffa andra personer med synnedséttning. Det kan
det bli den inspirationen till att kanske forsoka lara sig punktskrift, bérja anvénda den vita
kappen, spela Goal-ball, anvanda dataprogrammet SAREPTA, och sa vidare. En del av
ensamhetskanslan kan ocksa latta nar man upptacker att man inte & ensam om sina
funktionsnedséttningar.

Att sa ofta som mojligt fa traffa kamrater i samma alder och med samma sjukdom kan ge en
viss kontinuitet i tillvaron, samtidigt som man far nagot att se fram emot. Tiden mellan
traffarna kan man anvénda bland annat till att skicka brev, telefonsamtal, sociala medier eller
anvanda e-post, for att inte tappa kontakten med varandra.

I regel har eleven en del syn kvar nér det borjar skolan. Det ar den centrala delen av ndthinnan
som drabbas forst. Bland mycket annat innebér detta:

+ Nedsatt synskarpa, till exempel svarigheter att se mindre saker, vilket medfor ett

titta-ndra-beteende.

« Svarigheter att kanna igen manniskor

 Svarigheter att uppfatta saker som sker pa langre hall.

+ Nedsatt imitationsformaga, avstandsberoende.

» Nedsatt kontrastseende.

» Nedsatt fargseende.

Ibland tycker man att eleven tittar at ett helt annat hall, nar man talar med den, & man
forvantar sig. Da anvander eleven det perifera synfaltet och ser da ofta ut att titta pa nagot
annat.
Detta sker manga ganger omedvetet for eleven sjélv, men ar ett bevis pa kroppens formaga att
sjalv soka kompensera svarigheter. Vad som sker ar att eleven staller in sin blickriktning pa
ett sadant satt att bilden av foremalet faller pa den del av nathinnan som fortfarande &r intakt,
och som gor att han/hon kan se féremalet med de synrester som finns kvar. Naturligtvis far
inte detta pa nagot sétt motarbetas och bor heller inte kommenteras, savida inte eleven sjéalv
talar om det. Lat alltid eleven sjalv halla i foremalen och fora dem till den plats framfor 6gat,
dar han/hon ser bést. For att underlatta i inlarningssituationen kan eleven under en tid vara
hjélpt av synhjalpmedel som bl.a.:

+ Lutande bordsskiva, l&sstod

« God belysning

» Forstoring av texten eller materialet, kanske via forstorande TV-system (CCTV) eller

genom program i dator, samt forstorad muspekare.
« FOrstérkta linjer i arbetshaftet
« L&romedel tillverkade i taktila material, garna i samverkan med eleven

Lat eleven prova alla mojligheter och sedan sjalv valja det han/hon vill ha. Ténk ocksa pa att
prova om det ar lattare for eleven att se vit text pa svart bakgrund eller svart text pa gul
bakgrund i stallet for den sedvanliga svarta texten mot vit bakgrund. Kanske kan man behéva
andra farger?



En annan kompensatorisk mojlighet &r att via horseln erbjuda eleven méjligheter till auditiva
informationstillfallen. Detta kan ske genom hogléasning, talbdcker och upplasning av
egenproducerade texter via datorns talsyntesprogram.

Du kommer att méarka att din elev tycks se olika bra olika dagar. Detta &r inte inbillning fran
elevens sida! Synférmagan véxlar beroende pa bland annat ljusforhallanden, tidpunkt pa
dagen samt elevens fysiska och psykiska kondition. Kom aldrig med sadana kommentarer
som “det hir sdg du ju igr” eller nagot liknande, utan acceptera endast lugnt vad eleven sager
och férsok underlatta for honom/henne pa basta satt. Undvik att friga “ser du det hiar?”. Tala
istallet genast om for eleven vad det ar for foremal du 6verlamnar, garna med kommentarer
om utseende, farg med mera.

Halsa pa eleven nar ni stoter pa varandra pa skolgarden och tala om vem du ar. Lar ocksa
klasskamraterna och andra att forhalla sig pa samma satt. Manga personer med synnedséttning
stalls ofta infor gissningslekar nar de moter personer de ar bade bekanta och obekanta med.
Detta bidrar bara till osakerhet. Lat istéllet personer med synnedséattning avgéra nar de kanner
igen nagon pa rosten!

Det mesta av den litteratur som behandlar undervisningen av elever med mattlig och svar
synnedsattning, vander sig till larare som undervisar elever med medfédda synskador. Da
betonas sarskilt betydelsen av begreppsuppfattning och uppbyggnad av begrepp liksom
sinnestraning, kroppsuppfattning och sa vidare.

I regel har den hér eleven vid skolstart en adekvat begrepps-, kropps- och rumsuppfattning,
men den maste standigt fa mojlighet att arbeta med dessa fardigheter, sa att eleven inte
forlorar dem i fortid.

Da eleven har till exempel form- och fargminne fran tidigare ar galler det att tillvarata detta.
Detta innebadr inte att man lagger in speciella lektioner i begrepps-, kropps- och
rumsuppfattning, utan att man istallet forsoker lata all undervisning forstarka detta. Sa kan
man under skoldagen pa ett naturligt satt starka elevens uppfattning om rummet och den egna
kroppen, medan olika begrepp foérklaras och repeteras i snart sagt alla tillféallen.

2. Korttidsminnet

Samtidigt med synnedsattningen och ibland fore denna tid, brukar sjukdomen visa sig genom
paverkan pa elevens intellektuella funktioner. Det kan markas pa att det auditiva
korttidsminnet blir paverkat, vilket kraver speciell uppméarksamhet vid planlaggningen av
undervisningen. Med auditivt korttidsminne menas, enkelt uttryckt, hur manga uppraknade
element/hur mycket verbal eller visuell information, som kan héllas kvar i minnet omedelbart
efter presentationen.

For att generellt mata denna formaga later man eleven upprepa till exempel ett antal siffror,
som han/hon fatt hora. I regel brukar en femaring klara att upprepa fyra siffror, en sjudring
kommer ihag fem siffror och en tolvaring sju. Som beteckningen anger, har denna

formaga framfor allt med den auditiva forestallningsférmagan att gora, men den hanger aven
ihop med abstraktionsformagan. Ar det auditiva korttidsminnet nedsatt, betyder det inte att
man hor daligt, utan att man har samre formaga att komma ihag det man hor. Att blanda
information-upplevelser via horseln, och med taktilt komplement kan fungera battre.
Generellt &r det auditiva korttidsminnet mycket exakt men kortvarigt till sin natur.

Det auditiva korttidsminnet har en stor betydelse for t.ex. lasinlarningen. Det ar inte svart att
forestalla sig att en elev som fungerar under fyraarsnivan, dvs. klarar att upprepa hogst tre
element vid ett minnestest, kommer att fa stora problem vid lasinlarningen; endast fa ord
bestar av mindre an tre bokstaver. For att lara sig lasa kravs dock inte endast minnesformaga
utan aven formaga till analys och syntes, det vill séga abstraktionsférmaga. Lat oss titta
narmare pa den situation eleven stalls infor nar han/hon ska lara sig lasa. Eleven presenteras



en rad symboler, som var for sig inte betyder ndgot; h - u - s. Sammansatt betyder dock ordet
hus nagot for de allra flesta; det ar kanske nagot stort, tryggt, ger hemkansla och &r
beskyddande. For att klara denna process kravs en abstraktionsformaga pa tamligen hog niva,
och denna férmaga héanger alltsa val samman med det auditiva korttidsminnet och utvecklas
samtidigt med detta. Ar abstraktionsforméagan aldersadekvat utvecklad kan man rakna med att
det auditiva korttidsminnet ocksa ar det och vice versa. Nar man ska bearbeta text vallar ett
snavt arbetsminne problem, ju mer oautomatiserad avkodningen, lasforstaelseprocesserna
eller skrivfardigheterna ar.

Det &r svart att trana upp det auditiva korttidsminnet, men en viss effekt kan i basta fall
uppnas. Detta ar da i forsta hand en utvecklings- och mognadsfraga, alltsa mer biologiskt &n
inlarningsbetingat. Likval finns det en pedagogisk l6sning pa problemet namligen
kompensation och accepterande.

Instruktioner och besked ska ges med fa detaljer at gangen. Ge eleven tid till att uppfatta
’mindre portioner ” innan man tar nasta steg och gar vidare, och da med stéd av sa manga
sinnen som mojligt.

Detta arbetssatt kraver ocksa att lararen far tid att forbereda lektionen, tid for att hitta lampligt
material, 0.s.v.

Det &r en allméant accepterad pedagogisk sanning att en elev maste vara motiverad for att fa
nagot utbyte av undervisningen; ju hdgre motivation desto battre resultat. Detta galler i annu
hogre grad ndr ens elev har nedsatt auditivt korttidsminne. Vilka intressen har eleven sedan
tidigare och vilka nya intressen kan man forsoka ge? Hur har man mojlighet att engagera
eleven? Finns det ett varde i att ta vara pa och efterbearbeta sjalvupplevda aktiviteter?

3. Psykisk oro och socialt samspel

Som redan namnts i kapitlet om synnedsattningen kan det hos eleven forekomma perioder av
depression, aggressivitet, angest och sa vidare. Redan innan sjukdomen blivit diagnostiserad,
kan fordldrarna beratta om en péfallande oro, rastloshet och bristande koncentration hos
eleven. Detta tycks vara s& vanligt att det bor namnas som en del av symtombilden. Ar
angesten utpraglad, ar det en mycket pafrestande tid for bade eleven och dess omgivning. Ett
barn med en inre oro mar béast innanfér mjuka men bestamda granser. I skolan maste den
vuxne kunna erbjuda en viss form av miljbombyte och véxlande aktiviteter alternativt
respektera elevens dnskan att inte vaxla aktivitet; att fa I6pa linan ut, allt anpassat efter
elevens rytm, formaga och behov. Den stérsta tryggheten uppnas, da eleven inte forvirras
ytterligare genom att stéllas infor alltfor manga valsituationer, ocksa p.g.a paverkan av det
auditiva korttidsminnet. Samarbetet med foraldrarna under dessa svara perioder ar av allra
storsta betydelse.

Det kan manga ganger vara svart for klasskamraterna att forsta varfor eleven far annat
forhallningssatt. Forhoppningsvis ar forhallandena i klassen sa goda, att det kan visas den
tolerans och forstaelse som ar nodvandig. Har har lararen och den eventuella assistenten en
mycket ansvarsfull uppgift. Att relationerna mellan eleven och de 6vriga klasskamraterna ar
goda betyder mycket, och man kan inte forvanta att det goda samspelet byggs upp helt pa
elevernas egna ansvar. Det dr nddvandigt att arrangera och 6vervaka samvaron utan att for
den skull helt 6verta situationen. Lamna aldrig eleven ensam pa rasterna.

Om det sociala klimatet fran borjan ar bra, finns det mer att bygga pa vid den tidpunkt da
eleven sjalv far svarare att knyta nya kontakter, bibehalla och utveckla ett socialt samspel.
Elevens progredierande situation med standiga fordndringar kommer omgivningen aldrig att
vanja sig vid eller kunna acceptera. Det ar sa vasensskilt fran ett barns normala utveckling.
Darfor kommer ocksa fragor kring detta fran klasskamrater som behéver besvaras.



4. Amnesspecifika pedagogiska synpunkter

Svenska samt punktskrift

Det kan vara komplicerat for bade larare och foraldrar att forsta att lasinlarning kan vara svart,
hér finns en stark tradition hur det ’ska vara”. Det brukar bli lattare att acceptera nar man
upplever elevens lattnad 6ver att slippa de andlésa forsoken att trédna just de funktioner i las-
och skrivprocessen, som inte verkar fungera dven efter lang tid av forsok. Det &r lika fint att
lasa med 6ronen och méanga goda exempel finns pa elever som blivit goda lasare av talbocker.
Att l&sa och skriva punktskrift &r en del av en stark kontext dar personer med blindhet erbjuds
ett las- och skriftsprak.

Observera - att skriva punktskrift och att lasa punktskrift ar tva olika saker och handlar om att
I6sa koder. De allra flesta eleverna ar roade av att anvanda punktskriftsmaskinen och nagra
kan ocksa tycka det ar lattare att skriva an att lasa punktskrift.

Det &r viktigt att fran borjan gora klart att langt ifran alla elever lar sig lasa och skriva
punktskrift. For nagra av eleverna ar synforlusten sa psykiskt pafrestande att de
overhuvudtaget inte vill befatta sig med punktskriften. Respektera detta och tvinga

inte pa eleven en undervisning, for vilken den inte & motiverad. For andra elever kan ater det
auditiva korttidsminnet vara sa nedsatt att en intensiv las— och skrivtraning gor, att man kan
riskera att utsatta eleven for ett alldeles onddigt nederlag (1&s Korttidsminnet). Den ena
mdjligheten behdver dock inte utesluta den andra, nar det géller att skriva in text via
tangentbordet och/eller punktskriftsmaskin och/eller via ”sekreterare”. Att sedan ldsa det man
skrivit kan ske via punktskrift pd punktdisplay och/eller via utskrift och/eller fa texten upplast
via datorns talsyntesprogram, eller att nagon laser upp det eleven har skrivit.

Det gar lika bra att lasa via till exempel ljudinspelare, talodcker och dator. En del barn &r
mera taktila eller mera auditiva. Detta far stor betydelse, bland annat nar det galler
motivationen av att lara sig punktskrift.

Forutom att anvénda punktskriftsmaskinen till att skriva bokstaver med, kan man gora trevliga
monster, anvanda den som kassaapparat, spela piano pa den, markera takten och sa vidare.
Syftet med dessa lekar &r att trdna fingerstyrka, finmotorik och koordination, saker lika
viktiga som att skriva korrekta bokstaver.

Ofta ar punktskriftsmaskinen och andra hjalpmedel valdigt spannande for klasskamraterna.
Uppmuntra garna detta intresse och It eleven sjalv fa demonstrera den for sina kamrater.

Nér eleven lart sig en ny bokstav, kan han/hon ta med sig ett par kamrater in i l&srummet och
undervisa dem i sin tur. Det ar skont att fa kanna sig duktig och kunna saker, som ingen annan
kan! Kanske kan punktskriften i sig bli till ett hemligt skriftsprak, som bara eleverna i klassen
kanner till. For manga av eleverna kan det vara svart att komma ihag hur bokstaver ser ut och
kunna ange punkternas nummer. Tveka inte att hjalpa till! Det viktiga ar att eleven upplever
att hon/han har skrivit sjalv!

Anteckna garna vad eleven sager, nar han/hon skriver, sa att du kan hjélpa till med att lasa
upp texten nar den ar fardig. Man kan ocksa, i inledningsskedet av punktinlarningen, marka
upp med punktskrift elevens plats att hanga klader, stol i klassrummet, toalettdérren, bocker
och andra for eleven adekvata foremal eller platser.

Tillsammans med eleven kan man tillverka egna sma lasebocker med illustrerade sagor eller
ramsor. En punktrad och en bild pa varije sida blir ett stod for minnet.

Lek med punktskriften och hitta pa nya och spannande anvandningsomraden! Om
motivationen finns, ar det bara fantasin som sétter granser.

Men vaga slapp taget kring punktskriften om man upplever att det inte 6ppnar majligheter!

| dataprogrammet SAREPTA har eleven mojlighet att skriva texter och producera beréattelser
och bocker. Alla elever kommer inte sjalva att bli skrivare, men med hjalp av personer i sin



omgivning kan de fa upptéacka skrivargladjen och fa hjélp i olika omfattning for att formulera
sig i skrift. Har finns anledning att redan i grundskolans tidigare ar forsoka bestamma en
inriktning pa vilket satt eleven ska skriva in text via datorns tangentbord.

Ibland kanske det aldrig blir aktuellt att eleven skriver texter sjalv, utan far hjalp av
“sekreteraren”. Huvudsaken ar att man aldrig tar bort mojligheten att anvanda spraket genom
att skriva och l&sa texter.

Att ldra sig nya saker och att ga i skolan &r viktigt for eleven och foraldrarna.

Det ror sig i hog grad om elevens vardighet och varde, att den kanner en foérvantan pa att den
arbetar med ungefér samma saker som de 6vriga eleverna i klassen. Darfor &r det lararnas
uppgift att tillampa Gvningarna sa, att de kan upplevas som meningsfyllda for alla elever i
gruppen. Det finns manga viktiga inslag i den forsta lasundervisningen, som &ven denna elev
kan arbeta med; till exempel att upptacka sadana fenomen som ord - rimord, ramsor,
meningar, ord - delord, att stava, att rabbla alfabetet m.m.

Ett antal elever lar sig lasa i samma takt som sina klasskamrater och kommer ocksa att uppna
god lasférmaga och har gladje av att lasa. Nagra blir sa fortrogna med de bocker och texter de
last och skrivit att de med stolthet och glédje intresserar sig for dessa aktiviteter, &ven om de
sa smaningom inte kan minnas ett handlingsforlopp som stracker sig 6ver ett par rader. Nar
det galler minnesfunktionen, sa finns sakert anledning att notera skillnaden mellan att lasa en
fardig text som nagon annan skrivit och att lasa en text som man sjalv skrivit och som kanske
ocksé ar forfattad utifran egna faktiska upplevelser. Har kan finnas skillnader. Aterigen har
motivationen en stor betydelse.

| undervisningen av elever med funktionsnedsattning ingar att gora ett antal aktiva val, som i
sin tur paverkar den inriktning och pedagogik som undervisningen ska baseras pa. Har finns
ocksa en tidsaspekt som blir extra tydlig och viktig i arbetet med denna malgrupp. Valet av
las- och skrivmedium é&r ett sddant val och av storsta vikt for eleven.

Matematik

Eleven i malgruppen utvecklar ett matematiskt koncept i ett tidigt skede pa samma séatt som
andra elever. Erfarenheten visar dock, att fardigheter i matematik hos barn med JNCL/CLN3
minskar och férsvinner i omvand ordning mot den féljd de larts in. Har man en elev som lart
sig de fyra raknesétten i den vanliga foljden addition, subtraktion, multiplikation och division
forsvinner kunskaperna i motsatt ordning. For ovrigt galler det for undervisningen i
matematik som for all annan undervisning av en elev med synnedsattning, att &mnet maste
konkretiseras.

Varje variation som kan fa en konkret utformning ar anvandbar i matematikundervisningen.
Praktisk vardagsmatematik &r det som visat sig vara mest anvandbart 6ver tid. Med detta
avses pengar, volym, vikt, l&ngd, tid och begreppen langre- kortare an, 0.s.v.

Ramsréakning (kanske ocksa baklanges), rakna fem och tio i taget, checka av resultattabeller i
SHL, antalet gjorda mal o.s.v. ar exempel pa grundldggande moment som &r viktiga och kan
bli till stor gladje under en lang tid i manga sammanhang. Detta representerar skolarbete —
som ar mycket betydelsefullt for manga elever.

Samhallskunskap och biologi (nhaturkunskap)

Vad innebdr det att arbeta med ovanstaende &mnen?

Det viktigaste for eleven ar konkretion. Utifran elevens “intressedar” kan man koppla samman
dessa amnen. Genom att i olika &mnen arbeta sa konkret som mojligt underlattar man for
eleven att fa maojlighet att forsta orsak och verkan, 6kad begreppsuppfattning och ékat socialt
samspel med 6vriga klassen. Betraffande undervisningen i dessa &mnen - lat eleven vara med

i klassen sa mycket eleven kan.



Ofta ar eleven road av att lyssna till spannande berattelser om hur det var forr, hur det ser ut i
andra lander och sa vidare, men dessa lektioner far inte endast bli passivt lyssnande. Det &r
vasentligt att ibland fa framtrada sjalv och ge sitt bidrag till klassen.
Det kan goras pa manga olika satt. En mojlighet ar till exempel att
assistenten/specialpedagogen under en langre tid tillsammans med eleven forbereder ett visst
moment, som klassen senare ska behandla. Tillsammans bygger de till exempel upp
en stenaldersby, samlar ljud och bilder fran olika miljoer, samlar jordbruksprodukter och sa
vidare. Nar klassen sedan kommer fram till detta moment, har redan eleven samlat en hel del
kunskaper och féremal, som han/hon kan presentera for klasskamraterna och som man sedan
kan bygga vidare pa. Har kan man med fordel anvanda sig av digitala verktyg.
Man kan gdra en bildbok tillsammans, om det aktuella momentet, som man presenterar for
klassen. Det viktiga dr att:

e Arbeta sa konkret som mojligt!

e Utga fran elevens egna intressen!

e Samla sa mycket erfarenhet som mojligt!

e Hatid for gemensam planering for berérd personal!

Ibland sammanfaller inte elevens intressen med det som klassen i vrigt arbetar med, men vad
gor det? Det vasentliga r att eleven mar bra och kénner att det han/hon gér, & meningsfullt
for honom/ henne och ar att rdkna med i klassens gemensamma arbeten.

Allt man gor och som &r viktigt for eleven sparas, dels &r det en utmarkt och viktig
dokumentation, dels blir det konkret och ocksa viktigt for eleven i framtiden.

Praktisk-estetiska dmnen

Praktiskt—estetiska &mnen &r till stor gladje och nytta for eleven. Finns det mojligheter att
under haltimmar och aven under lektionstid fa utokad tillgang till dessa specialsalar, ska man
inte tveka att anvanda dem. Aven om rummet skulle vara upptaget av en klass med andra
elever, kan det kanske finnas majlighet for eleven att fa vara delaktig och dven finnas med i
detta ssmmanhang? Pa sa satt kan man redan tidigt starta inlarningen av fardigheter i sadana
praktiska &mnen som kan utnyttjas langre fram i livet. Nar amnena s smaningom mer
frekvent kommer pa schemat for hela klassen, galler som alltid huvudregeln for eleven: lat
eleven gora det den &r motiverad for! Det innebér att han/hon far och ska ha traslojd hela aret
om det &r det roligaste, d&ven om det star textilslojd pa schemat (och vice versa) och att réra pa
sig dr viktigare an att lara sig Hallands floder.

De flesta barn ritar och malar mycket i forskolealdrarna. For eleven kan det vara en hobby
som &r svar att slappa. Det finns heller ingen anledning att gora det! Infor hjalpmedlet ritmuff
eller s.k. svallpappersmaskin och svéllpapper, sa eleven far uppleva att det kan vara lika roligt
att taktilt kunna “’se” sin bild. Aven de andra skapande aspekterna pa amnet bild fortsatter som
vanligt. Manga kan ha gladije av till exempel malning med tjock farg som ger en viss
reliefverkan, arbeta med lera, drejning, linoleumsnitt, tryck och sa vidare.

| &mnet musik deltar eleverna under samma villkor som de 6vriga eleverna i klassen. Kanske
ar eleven intresserad av att spela nagot instrument. Skriva egna lattexter. Att sjunga ar en
utmarkt aktivitet for bade andningsteknik, kroppshallning, rérelse och minnestréaning.
Blasinstrument av olika slag ar bade roliga och nyttiga for andningstekniken.



Idrott och hdlsa

Vid JINCL/CLNS3 féljer stora motoriska svarigheter. Pa grund av att nervcellerna i hjarnan
paverkas och skadas, ges felaktiga impulser fran centrala nervsystemet och muskulaturen
forsvagas. Tidiga tecken dr att eleven borjar knéa, stegen blir kortare och balansen forsémras.
Vidare kan det bli svarigheter att satta igang en rérelse och det kan ske ryckigt och stegvis.
Muskelspanningen i kroppen ékar och musklerna drar ihop sig — kontrakturer uppstar.
Gangformagan avtar helt sd smaningom. Som allt annat paverkas dven andning och
cirkulation. Erfarenheten har visat att vi har en viss mojlighet att fordroja processen, bland
annat genom att uppmuntra eleven anda fran borjan till sa stor fysisk aktivitet som majligt.
Denna ska sittas in tidigt med medveten paverkan for att fordréja den negativa utvecklingen,
aven om den tyvarr inte kan forhindras. En manniska mar ofta bra av att vara fysiskt aktiv. Vi
vet ju ocksa att vi har lattare att orka med aktiviteter om konditionen &r god och detta géller
aven elever med JNCL/CLN3. Lat aldrig idrotten bli ett skolamne som undviks, pga
svarigheter att anpassa undervisningen. Med tanke pa framtiden kan man utan 6verdrift pasta
att idrott och hélsa &r ett av de viktigaste &mnena i skolan.

Under de tidiga skoldren brukar det i regel inte vara nagra storre problem med idrotten.
Eleven kan vara med sina klasskamrater och utféra samma 6vningar som de. Nar eleverna
blivit aldre, borjar det bli aktuellt med bollspel av olika slag. Da kan det bli besvarligt for
eleven, aven om en del av dem garna vill delta i bollspel langt efter det att synen forsvunnit.
Det kan vara bra om man fran borjan kan bestamma vilken av idrottslektionerna som ska
agnas at bollspel, och under denna lektion lata var elev vélja mellan att antingen delta i spelet
eller att fa specialidrott. Fran bérjan kan lektionen i specialidrott kanske anvandas till att
forbereda de 6vningar som sedan ska goras tillsammans med klassen. Efter ett tag bor
emellertid tiden utokas, sa att eleven verkligen far tillfalle att gora de évningar som &r viktiga,
garna i samrad med fysioterapeut.

Simning ar en livslang bra fardighet, sa se till att eleven far simundervisning som stracker sig
over en langre tid. Var alltid med sjélv i bassangen!

Ett praktiskt tips vid lyssnande pa text, kan vara att vanja eleven vid att ligga pa mage nar
eleven lyssnar. Harigenom stracks hoftleden och de kommande kontrakturerna kan dven pa
detta vis fordrojas.

Fysioterapi och specialidrott

En fysioterapeut maste informeras om sjukdomens forlopp, och sedan vara den som,
tillsammans med idrottslararen, bar ansvaret for dvningarnas upplégg. Det ar en férdel om
specialidrotten innehaller musik som eleven tycker om och gérna sjalv har valt. Till att borja
med utfor eleven 6vningarna aktivt och kan da ha musiken till hjalp att hanga upp minnet pa.
Nar man sedan kommit till att personal runt eleven maste hjalpa till med rorelserna, kan
samma musik tjana som signal och kanske fa eleven att sjalv delta aktivt. Det ar emellertid
inte bara under idrottslektionerna eleven far sin fysiska traning. Hela tiden maste larare och
eventuell assistent vara uppmarksamma pa att eleven verkligen ror pa sig; pa raster och ocksa
under andra lektionstimmar. Lat eleven sjalv hamta fram sitt material ur skapet, ga sma
arenden antingen ensam eller tillsammans med eventuell assistent eller ndgon klasskamrat. Ta
med andra ord vara pa varje litet tillfalle till fysisk aktivitet dven i vardagliga situationer!
Forutom denna lilla motoriska traning far eleven ocksa gladje av att kanna att den kan utfora
saker sjalv. Nyttigt for sjalvkéanslan!



”Ovanliga skoldamnen”

Att de 6verhuvudtaget omnamns nu, &r for att sarskilt understryka, att de ”vanliga”
skoldmnena inte kommer att vara de mest betydelsefulla aktiviteterna for eleven over tid. Vi
maste hela tiden tanka pa vad som dr till storsta méjliga nytta for eleven och - naturligtvis -
vad eleven har mest gladje av att kunna och att gora.

Det &r inte sloseri med tid att ga till en anpassad lokal och baka en kaka och bjuda klassen pa.
Inte heller ska man som larare tycka att man smiter undan sitt ansvar om man later elev och
assistent ga ut pa promenad, ta en simtur, aka skridskor, géra andra arenden eller dylikt, nar
klassen i 6vrigt arbetar med andra amnen. Naturligtvis maste dessa praktiska aktiviteter
planlaggas och forberedas i samrad med eventuell assistent och specialpedagog.

Det galler att ges majligheter till att forsoka kanna igen personer och foremal med hjalp av
andra sinnen an synen som vi kallar sinnestraning, se nedan.

Att forebygga forlust av orienteringsférmagan och osakerhet i okanda omgivningar kan vi
kalla ledsagningsteknik. Sjalvsakerheten tkar genom att kunna hitta till skolans idrottshall,
matsal, till hemmet och sa vidare, med hjalp av sin kapp och med olika kdnnemarken som
utgangspunkt och det kallar vi for orientering och forflyttning som vi skriver mer om langre
ner i texten.

Det galler ocksa att klara sin av- och pakladning, kunna servera sig och ata sin mat utan hjalp,
ja overhuvud taget klara Aktiviteter i Dagliga Livet (ADL), 1as mer langre ner.

Man ska ocksa arbeta aktivt for att bibehalla sina motoriska fardigheter sa lange som mojligt
via fysisk traning, se styckena Idrott och hélsa samt Fysioterapi.

Sinnestraning

Den forsta stora svarigheten eleven marker ar hur synen successivt forsamras. Det ar det
centrala seendet/synskarpan - den syn vi anvéander oss av nar vi bland annat laser - som
forsvinner forst, medan det suddiga perifera seendet (sidoseendet) kan finnas kvar under en
nagot langre tid.

Det gar aldrig att helt kompensera forlusten av ett sa viktigt sinne som synen. Vad vi kan gora
ar att medvetandegora eleven om de 6vriga sinnena - lukt, smak, kansel och horsel — och tréana
eleven att anvanda dessa genom olika sinnesévningar. Du kan ocksa fa gladje av att lata
klassens dvriga elever delta i dessa dvningar. For eleven 6kas beredskapen att anvénda sina
ovriga sinnen, och de andra eleverna far en rikare varld genom att upptacka att omvarlden kan
upplevas pa manga olika satt, inte bara via synen.

Det finns publikationer om sinnestraning och du kan soka information pa nétet och/eller
bestélla dem fran Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Livskunskap

Det ar en metodisk tanke att utga fran elevens tidigare erfarenheter och som bor préagla varje
amne eleven far undervisning i. Vi méter dessa barn som haft normal syn och darfér har en
rad visuella minnesbilder (’synminne”) under en lang tid. Rent undervisningsmassigt ar det en
fordel att eleven har kunnat se - man kan namligen i langt hogre grad anvéanda sig av modeller
som ett led i undervisningen. Eleven minns likheter mellan djuren i leksaksbondgarden och
riktiga husdjur, att dockskapets inventarier liknar hemmets och sa vidare. Det ar darfor lattare
for eleven att forsta forklaringar och beskrivningar vid anvandandet av modeller, men som i
all undervisning for elever med synnedsattning géller ocksa har regeln om att forst soka upp
tingen i deras ratta sammanhang.

En ko i verkligheten, ar inte en kall liten plastleksak; den ar varme, lukt, ljud, hud, nymjélkad
mjolk och sa vidare. Och déarefter en liten plastleksaksko. Besoket hos den stora, riktiga kon
fastnar annu béttre i minnet om man har sadan tur, att man fran besoket i ladugarden kan fa



med sig nagot litet foremal. Det kan inga i den skattkista”, som for eleven fungerar som
fotoalbumet gor for den seende.

Dessa “’skatter” ska forvaras, sa att de inte plotsligt forsvinner in i tillfalliga leksakssamlingar.
| stallet tar man fram dem med jamna mellanrum for repetition. En sadan repetition har till
syfte att vidmakthalla férmagan till rationella undersdkningsmetoder av foremal, stimulera det
taktila sinnet och inte minst att tjana som minnesstdd vid bendmningen av foremalen,
aktiviteterna och sjalva upplevelsen.

Aterigen vill vi pAminna om vilka méjligheter som finns att anvéanda ljud, bilder och filmer i
dataprogrammet SAREPTA.

Upplevelser, repetitioner och minnesstdd ar den vasentligaste hjalpen vid arbetet med eleven,
ett arbete som syftar till att halla kvar elevens kunskaper och fardigheter sa lange som majligt.
Efterhand blir det sa att det &r den vuxne som beréattar féremalets historia”, ger eleven det i
handen och som med sin insats visar igenkénnandet och gladjen dver detta.

Aktiviteter i Dagliga Livet (ADL)

En av de storsta fallgroparna for bade personal och foraldrar till ett barn med
funktionsnedséttning, ar att man vill hjélpa till for mycket. Visst ska man hjélpa till nar det
behdvs, och man far aldrig lata eleven forsoka sjalv sa manga ganger att den kanner sig
misslyckad. Man ska emellertid inte glomma, att kénslan av misslyckande ocksa kan upptrada
hos eleven nar man inte tror den om att kunna klara nagonting sjalv. Barn i skolaldern kan till
exempel i regel klara sin egen av- och pakladning, de hittar sina klader bade i korridoren och
efter idrotten. De ater snyggt och prydligt och de tar upp saker och ting som de har tappat pa
golvet. Alla dessa aktiviteter bor aven eleven klara av, atminstone sa lange han/hon inte har
nagon 6vrig funktionsnedsattning an synnedsattningen.

Det ar mycket viktigt, att aktiviteten/traningen sker i samrad med hemmet och att man
anvander samma principer i bade hem och skola. Ofta ar det lampligt att tillsammans med
foraldrarna komma dverens om vilket tema man speciellt vill 6va under nagon eller nagra
veckor. Det kan galla att knyta skosnoren, lagga klédderna i en speciell ordning vid
avkladningen, sjalv halla upp mjélk i sitt glas, ga uppfor trappan utan att halla nagon i handen,
méta upp mjol nar man ska baka och s vidare. Huvudsaken &r att eleven uppmuntras till att
sjalv klara sina uppgifter och att bade personal och foraldrar inser varfor det ar viktigt att just
denna aktivitet sker. Vissa av ADL-aktiviteterna kan ibland vara lampliga att schemalédgga,
men eftersom det &r ett damne som i vissa skolor inte finns for de 6vriga eleverna, kan det vara
battre att kalla lektionerna nagot annat an ADL. Tanker man 6va upp fardigheterna infor
matsituation, matlagning och sa vidare, kanske man kan tala om hemkunskap. Av- och
pakladning tranas naturligtvis varije rast, idrottslektion etc. och for 6vrigt bor man tianka pa att
ADL bokstavligt talat ar aktiviteter i det dagliga livet. Hit hor alltsa praktiskt taget allt vi gor,
ga och handla, halla reda pa sina tillhorigheter, tvatta sig, be om hjalp, vénta pa sin tur, inte
avbryta varandra och sa vidare.

Végledning, uppmuntran och trygghet ar de hornstenar man bygger dessa 6vningar pa.
Végledning genom att hjalpa eleven utfora 6vningen pa ett riktigt satt. Manga ganger kan det
vara bra att man sjalv i forvag gér samma évning med 6gonbindel. Pa sa satt har man lattare
att upptéacka var svarigheten finns och kanske klura ut nagot bra satt att komma over den.
Kom ocksa ihdg, att alltid sta bakom eleven nar du vill hjalpa honom/henne! Pa sa sétt blir
handrorelserna at ratt hall och det blir enklare for bade dig och eleven.

Uppmuntran genom att visa eleven att man litar pa dess formaga. Det fortjanar att upprepas,
hur viktigt det ar att man verkligen kéanner till denna formaga med dess styrka och
begransningar. Krav aldrig att eleven ska trdna nagot som den inte kan utfora! Att t.ex. halla
en lang instruktion i minnet ar en omaojlig uppgift nar korttidsminnet ar paverkat. Ge korta



anvisningar! Anvand garna ljudinspelare eller programmet SAREPTA sa att eleven gang pa
gang kan ga tillbaka och lyssna till dem!

Trygghet ar ett stort begrepp. Den trygghet vi som personal kan ge, bestar i att eleven vet att
det alltid finns nagon vuxen i narheten att tala med och att hem och skola har ett gott och néara
samarbete. For ett oroligt sinne kan tryggheten besta i att man kanner fasta ramar omkring sig,
att man vet att det finns granser inom vilka man maste halla sig. Visst kommer eleven, liksom
alla andra elever, att préva granserna ibland. Trygghet skapas genom fasta rutiner, t.ex. att
man varje morgon startar med en gemensam samling, dar man far reda pa dagens aktiviteter.
Vid slutet av dagen sker en atersamling och genomgang av vad man gjort och upplevt under
dagen. Rent konkret innebar ocksa begreppet trygghet att eleven kan vara férvissad om att fa
den hjalp han/hon verkligen behdver. Vad man som larare for eleven maste gora klart for sig
ar vilka svarigheter eleven kan traffa pa, och sedan - sa naturligt och lyhort som mojligt -
forsiktigt trdna dessa moment.

Orientering och forflyttning

Orientering och forflyttning (vidare i texten benamns som O&F) &r ingen egen foreteelse i sig
och heller inget renodlat &mne for den som har en synnedsattning. Vi menar att orientering
och forflyttning bidrar till att eleven utvecklar sjalvstandiga sidor i en trygg miljo. O&F ar ett
omrade som genomsyrar all verksamhet. Eleven med synnedsattning behover kanna till det
utbud av aktiviteter som finns, hur man tar sig till aktiviteten och hur man genomfor
aktiviteten. For att klara detta behdver eleven ofta en viss grad av hjélp/stod. Detta stod ges
utifran forutsattningar och formagor, som till exempel att ta information fran miljon.
Personerna som ger stdd har darmed som storsta uppgift att ge ett adekvat stod som ger
mojlighet att vidareutveckla de mal som finns for eleven, till exempel utveckla egna initiativ,
samspel, uppmarksamhet mot aktivitet eller omgivningen. En stimulerande aktivitet ar
forutsattningar for att eleven ska kanna behov och motivation for att utveckla sjalvstandighet
och vilja lara sig. Malinriktad orientering och forflyttning innebér att aktiviteten och elevens
behov sétts i fokus och att eleven vet var man &r och 4r pa vag till. Ar malet att eleven ska
utveckla samspel och kommunikation bor aktiviteten vara praglad och planerad utifran detta
mal. Genom att man fokuserar mer pa aktiviteten kommer man snabbare at
vardagsproblematiken och hur man kan bemdota dess problem/behov.

Under barndomstiden har eleven hjélp av den synrest som den ofta kan ha. L&ngst bevaras en
rest av det perifera seendet (sidoseendet), vilket gor att eleven kan forflytta sig nagorlunda
fritt. Dock hander det att eleven rakar falla éver hinder eller traska in i saker som inte kan
uppfangas i synfaltet. Man bor darfor, sa snart som mojligt, borja med orientering och ha med
tankarna kring detta i elevens alla delar i skoldagen, da manga aktiviteter praglas av
forflyttningar av olika slag. Eleven behdver kunna en teknik for att till exempel skydda sig
sjéalv, lara sig att leta efter saker som fallit till golvet och att forflytta sig tillsammans med en
ledsagare.

”man pratar om att elever ska bli sjalvstandiga men i praktiken har det inneburit att man
forvantar sig att dom ska vara sjalvgaende och det ar inte samma sak. ”
(L&rarnas tidning #12 2019.)

For att O&F ska integreras i elevens hela vardag maste flera personer ta ansvar for amnet.
Alla personer som ar delaktiga i vardagsarbetet har ansvar att ge stod for att na de onskade
malen som satts upp for eleven. Det innebdr att man tillsammans medverkar i kartlaggning,
malformulering, genomférande, dokumentation och utvardering av elevens verksamhet. Har
kravs en god dialog och samverkan mellan skola, fritid, kommun, landsting och statliga
resurser samt inte minst foraldrars medverkan.



Den vita kdppen ar ett av de dldsta och forsta hjalpmedlen for en person med synnedséttning.
Eleven kan med ké&ppen orientera sig i olika miljoer. Det kan handla om att till exempel hitta
stolpen vid ett Gvergangsstalle eller att ta reda pa var en trappa borjar. Den vita kdppen &r
ocksa en symbol for andra trafikanter, till exempel bilister och cyklister, som upplyser om att
eleven har en synnedsattning och ska tas hansyn till.

Introduktionen av den vita k&ppen, kan for vissa elever bli jobbiga av flera orsaker. Bara ordet
“képp” ar ett ord som kanske blir fel for barn. En annan sak kan vara att kdppen signalerar
funktionsnedséttning och ytterligare en orsak kan vara om instruktoren betonar tekniken kring
anvandandet av képpen. Istallet bér man betona funktionaliteten och sjalvstandigheten och
introducera hjalpmedlet som ett stod for att ta sig fram. Det &r aktiviteten som lockar till lust
och en forvantan om att ater ta sig dit.

Den vita kappen och dess traditionella tekniktraning far darmed lite underordnad betydelse i
detta upplagg. Det ar viktigt att tanka pa att man aldrig ska tvinga pa en elev
kapptekniktraning, bara for att det &r nagot som man ska ha. Som all annan undervisning
maste undervisningen i kdppteknik vara lustbetonad och motiverande.

| regel skots den dagliga traningen av elevens eventuella assistent i néra samarbete med en
synpedagog fran Syncentralen. Synpedagogen hjélper till att planera infor nya aktiviteter,
valja ut lampliga kdnnemarken och sedan végleda bade assistent och elev. Gl6ém inte bort att
anteckna dessa kannemérken genom att skapa en bildbok i dataprogrammet SAREPTA,
tillsammans med eleven.

Taktila bilder och kartor

En svéllpappersbild &r en taktil bild som man avlaser med fingrarna. Bilder som behdvs for att
skapa forstaelse och som inte gar att aterge pa annat satt ritas och blir taktila bilder i
svallpapper. Taktil lasning av svallpappersbilder &ar svart och lases inte av pa samma satt som
en bild for en seende. Eleven behdver hjélp av lararen med tolkningen av bilden och
instruktioner om hur bilden &r gjord. Malet med en svallpappersbild ar att innehallet i bilden
ska kunna lasas taktilt och inte med 6gonen. Det betyder att bilden férenklas, stiliseras och att
viktiga delar forstarks.

| SPSMs webbshop kan man kopa basbilder inom olika &mnesomraden, exempelvis kartor,
flaggor och djurbilder. Né&r svallpappersbilder behdvs for att ta del av bilderna i ett laromedel
foljer de med som en bilaga. La&romedel i matematik, geografi och naturvetenskapliga @mnen
har ofta medfdljande svallpappersbilder.

Enkla taktila kartor pa svéllpapper eller ritmuff kan vara till god hjélp vid 6vningar inom
skolans omrade. Man kan ocksa komplettera den taktila bilden genom att anvanda
ljudinspelningar och experimentera med ljudkartor.

Dessa instruktioner kan sparas for senare bruk, nar orienteringsformagan sviktar. Ocksa inom
detta omrade maste aktiviteten vara motiverande med en liten dos varje dag. Det vésentliga ar
att det blir en naturlig del i vardagen.

5. Intressedar

Alla barn odlar intressen och skapar "intressedar”, men det kanske mest karakteristiska for
néstan alla elever med JNCL/CLN3 &r, att intresset for helt speciella &mnen kan anta stora
dimensioner. Det kan vara sa vitt skilda omraden som vikingatiden, forntidsodlor, hajar,
kungligheter, polarforskare, dataspel for att blott ndmna nagra. Utnyttja dessa intressen
seriost!!!

Motivationen &r stor, och nyinlarning ar helt méjlig langt upp i aldern. Var évertygad om att
det ar tillatet, enligt laroplanen, att ta in dessa amnen i elevens individuella utvecklingsplan.
Att folja laroplanens intentioner nar det galler mal och riktlinjer utgor inte nagot hinder eller



problem. Daremot maste man gora vissa avsteg fran kurs- och timplaner nar det géller elever
med JNCL/CLN3. Se vidare i Inledning, stycket Pedagogiskt arbete under rubriken Lgr 11.

6. Dokumentation
Skoltiden &r en viktig period i livet for alla barn. FOr elever med JNCL/CLN3 géller inte
minst att tidigt under skoltiden pabdrja arbetet med att dokumentera gjorda erfarenheter.
Systematisk dokumentation ar ett viktigt mal under hela skoltiden, men dven under andra tider
i livet. Har har alla professionellt inblandade personer stora mojligheter att vara dem som tar
ansvar for detta. Att detta sker under skoltiden ar en naturlig del i arbetssattet.
Skriftliga arbeten, litteratur, bilder, ljud, egengjorda saker, personnatverk och dagbdcker,
m.m. dr exempel pa viktig dokumentation. Har &r dataprogrammet SAREPTA ett ovarderligt
hjalpmedel. Men bara som ett verktyg, inte ett mal i sig.
Arbetet kraver en god samverkan mellan de olika miljoerna som eleven finns i. Skapa en form
av medvetenhet i den dokumentation som gors. Hur kan en vanlig grankotte vara en del i en
dokumentation? Har behovs kanske en forklarande text eller en ljudupptagning fran tillfallet
da man fann grankotten.
Som familj dokumenterar man ocksa sitt liv pa manga olika satt och inget satt ar att féredra
framfor ndgot annat. Har far intresse, mojligheter och forutsattningar styra. Aven hér blir nu
de olika hjalpmedel, som vi ndmnt tidigare och senare i texten, verktyg och mojligheter Gver
lang tid.
Det ar viktigt att ligga steget fore for att i tid kunna tillrattalagga for eleven. Sa nagra
fragestallningar infor starten pa arbetet med dokumentation kan vara:

» Vad ska eleven vara med om?

« Vad ar viktigt har och nu?

» Vad ska sparas for framtiden?

» Nar ska forberedelserna starta?

7. Hjalpmedel

Sjukdomen JNCL/CLNS3 progredierar vilket innebadr att olika funktioner och fardigheter som
eleven har och klarat av tidigare inte kan genomféras pa samma satt som tidigare. Senare
kommer inte funktioner och fardigheter alls att klaras av. Manga av dessa funktioner och
fardigheter kan dock genomforas om personen far assistans kring detta. Har behGver man
alltid lyfta vardet av aktivitetens genomférande. Det viktiga dr att eleven tillats vara delaktig
och delta efter formaga.

Hjalpmedel som behovs i samband med en progredierande sjukdom ar pa bade gott och ont.
Progredieringen innebar att eleven efterhand kommer att behva/vara beroende av manga
olika hjalpmedel. Alla dessa hjalpmedel &r ju till for att gora tillvaron sa bra som méjligt. Det
kan vara svart for eleven och dennes familj att acceptera hjalpmedlen, da de ju sa konkret blir
till paminnelser om de forluster som eleven gor.

Nar acceptansen val infinner sig kan det ocksa paradoxalt nog innebéra en viss lattnad genom
elevens majligheter till deltagande i och pa aktiviteter.

Lika svart att acceptera ett hjalpmedel kan det vara nar man kommer till insikt om att vissa
hjalpmedel efterhand inte fyller nagon funktion utan man maste aterlamna en del av dem.

Framst ar det regioner och landsting men ocksa kommuner som erbjuder dessa hjalpmedel. |
basta fall sker detta i samverkan mellan dessa aktorer. Fran borjan ror det sig framst om olika
former av synhjalpmedel for att s smaningom ocksa utokas till olika former av hjalpmedel
for motoriska och kognitiva svarigheter. Exempel pa sadana hjalpmedel ar forstorande TV-
system (CCTV), den vita kdppen, punktskriftsmaskin, dator med olika programvaror,



ljudinspelare, DAISY -spelare, punktskriftsbdcker, ljudbdcker, rullator, rullstol, diverse
anpassade bestick, bostadsanpassning osv.

Ett hjalpmedel blir oftast till nytta och gladje for eleven, dven om det inte ar alltid ar sa fran
borjan. Den vita kdppen ar nog sa bra och anvandbar, men ocksa en standig paminnelse om att
man ser daligt eller inte alls: en smartsam paminnelse om den forlust av en fardighet som man
haft tidigare. Darfor behovs oftast en lang inskolning pa hjalpmedlet, dar fantasi och
kreativitet i nara samspel med eleven &r ledorden i detta arbete. Med en progredierande
diagnos behovs alla tankbara hjalpmedel som finns pa marknaden.

Det kravs en diskussion kring behovet och goda kunskaper kring malgruppens multipla behov
av adekvata hjalpmedel. For att erhalla ett hjalpmedel krévs oftast en forskrivning av
hjalpmedlet. Forskrivare ar aktuell tjansteman vid den forvaltning som tillhandahaller
hjalpmedlet. Forskrivaren har sedan ett stort ansvar for att hjalpmedlet fungerar sa optimalt
som mojligt. Det kan innebara att man behdver hjalp med tekniska problem som kan uppsta
och det kan innebéra att man behéver hjalp med handhavandet, saval som pedagogisk
anvandning. Viktigt att eleven sjalv far vara med och tycka till om val av hjalpmedel. For att i
mojligaste man undvika personliga forluster vid utbyte av hjalpmedel ar det viktigt att ett
hjalpmedel kan anvandas under sa lang tid som mojligt. Dator med mjukvaruprogrammet
SAREPTA, olika former av ljudinspelare och den vita k&ppen, ar exempel att ndmna. Dessa
hjalpmedel kan anvandas fran tidiga skolar och livet ut. Viktigt ar att anvandandet av ett
hjalpmedel utvarderas regelbundet. Att hantera hjalpmedel i klassrummet kréver planering
och forberedelsetid.

Hjalpmedel tar plats. Det kan skapa avundsjuka hos andra elever i gruppen. Det ar viktigt att
hjalpmedel involveras i klassens fysiska rum. Andra elever kan behdva fa 1ana” hjalpmedlen
under en tid, allt for att fa till en forstaelse for behovet. Har finns da anledning till nya
diskussioner om bl.a. vardegrund.

Mjukvaruprogrammet SAREPTA borjade utvecklas i borjan av 1990-talet av Region Orebro
Ian. Programmet erbjuder stora mojligheter att bevara texter, ljud, bilder och filmer fran olika
tillfallen och aktiviteter. Pa detta sétt kan man bygga upp en minnesbank for eleven, som
sparas Over tid, att anvandas for den framtida kommunikationen. Programmet &r uppbyggt
som ett sa kallat skalprogram, vars ”skal” man fyller med ett for varje person individuellt och
unikt innehall. Styrsattet av programmet &r ocksa utvecklat for att férenkla hanterandet for
eleven genom kontaktstyrning. Inget arbete i programmet SAREPTA &r likt det andra. En del
elever arbetar med flera av de moduler som programmet erbjuder, men de flesta arbetar med
nagra fa. Med hjalp av ett verktyg som SAREPTA kan man komma in pa manga omraden
som berdr personens behov av att lasa och skriva. Men ocksa kring mojligheten att erhalla en
bra kommunikation i olika milj6er i en framtid.

SAREPTA ér ett kompensatoriskt hjalpmedel. Exempel pa detta kan vara:

* Tal o punkt — kan kompensera for synskada.

» Kontaktstyrningen - kan kompensera for rorelsehinder,

synskada och kognition.

* Olika moduler i programmet - kan kompensera

for synmassiga - och andra tolkningssvarigheter.

« Forenklade menyer, enkla sékvégar - kan kompensera

for kognitionsproblem.

« Textfiler, strukturfiler och bildboksfiler - kan

kompensera for kommunikationssvarigheter.

SAREPTA ér ett pedagogiskt hjalpmedel. Exempel pa detta kan vara majlighet att:
« Inhdamta och férmedla fakta/upplevelser



 Dokumentera och halla viss kronologisk ordning over tid

« Arbeta med fragor med alternativa svar

* Repetera

* Arbeta tillsammans med andra

Var noggrann i arbetet med att notera och spara undan extra viktiga filer som innehaller
bildbdcker, texter, ljud med mera, som har ’den dér sérskilda betydelsen”

for eleven och som i en framtid kommer att vara den skattkista” med minnen som man kan
0sa ur.

SAREPTA-programmet kan idag laddas ner fran Region Orebro lans hemsida gratis.
Programmet &r PC-baserat och funktionellt i Windows 10-milj6. Teknisk support kan fas i
begransad omfattning av SPRIDA Kommunikationscenter, Region Orebro l4n. Likasa kan
pedagogiskt stod fas fran SPSM. Daremot har Region Orebro 1an upphort med utvecklingen
av programmet. Programmet fyller ett speciellt behov som saknas pa marknaden av andra
hjalpmedelsprogramvaror. Programmet kraver en del utbildning for att personer runt eleven
ska komma in i tdnket och kunna bérja anvanda lampligt verktyg for situationen. Detta har
inte bara att géra med verktyget som sadant. Man maste ocksa ha kunskaper kring elevens
forutsattningar i nutid och framtid i kombination med en progredierande diagnos. Vi tror 0ss
veta att det inte finns nagot motsvarande program i vérlden. Det finns flera miljoner appar och
program men inget som kan forenkla mycket och ta hénsyn till elever som inte har synen som
sitt starkaste sinne och som dessutom har nedsatt kognitiv formaga i kombination av
rorelsenedséttning och andra funktionsnedsattningar.

”Den digitala tekniken 6ppnar oandliga moéjligheter for att elever med olika typer av
sarskilda behov ska fa mer likvardiga forutsattningar att na malen som sina kamrater. Man
anvander uttrycket digital likvardighet.” (Specialpedagogik # 6 2019)

Mobiltelefon/Larplatta/Digitalkamera/Dator/DAISY -spelare

Anvandbara hjalpmedel for eleven ar ovanstaende. Det hér ar fina verktyg som sammansatta
blir till resurser under lIang tid. Dock ar inget av dessa hjalpmedel en sjélvklar rattighet i alla
regioner eller kommuner. Ibland maste skolan bekosta dessa hjalpmedel, eller eleven sjélv.

Som vid all annan undervisning galler det att komma pa anvandningsomraden for hjalpmedlet
som béde larare och elev finner roliga och meningsfulla. Lat fantasin floda! Har nedan foljer
endast nagra fa och enkla tips, som ar avsedda som inspiration till fortsatt utveckling.

Anvénd ovan ndmnda hjélpmedel som:

« Kamera - varje dag pa alla lektioner, foreviga klassfesten, sagostunden, skolresan, ett
studiebesok pa ortens bygghandel.

« Dagbok - spela in dagens handelser, roliga som trakiga.

« Anteckningsbok - anteckna/spela in dagens laxor (gor uppehall i texten dar eleven
hemma kan spela in svaren. Eleven laser in ett stycke laslaxa eller beréattar kanske nagot
han/hon fétt i uppgift att forbereda), meddelanden till korttidshemmet, fodelsedagar, adresser,
telefonnummer.

» Kokbok - notera goda och enkla recept pa

diverse matratter. Tala samtidigt in hur man gor, in i minsta detalj.

« Faktabok - lektioner/laborationer spelas in med olika ljudillustrationer. Gor sedan en kort
sammanfattning pa en annan fil, som sparas i elevens dator.



« Orienteringshjélpmedel - beskriv vagen bit for bit med tydliga markeringar for viktiga
orienteringspunkter.

* Radio - spela in musik, nyhetssandningar, géra egna radioprogram.

* Listan kan bli odndlig...

Nar du val upptackt, hur mycket hjalp man kan fa av olika hjalpmedel, kommer du séakert att
finna annu flera anvandningsomraden. Ta for vana att med regelbundenhet spara 6ver filer
fran dessa hjalpmedel till datorn, s den viktiga skattkistan fortsatter att vaxa.

Var noga med att de olika behov av hjalpmedel som eleven har, finns med som en del i den
individuella utvecklingsplanen.



Ungdomstiden

Det finns skal att pa nytt papeka att indelningen av CLN3/INCLs olika faser givetvis i mangt
och mycket &r en teoretisk konstruktion for att forklara handelseforloppet och skeendet pa ett
mera lattforstaeligt satt. | verkligheten kommer du att mérka att de olika faserna griper in i
varandra och att eleven befinner sig pa olika nivaer.

Liksom tidigare maste man visa respekt for elevens vardighet genom att erkanna att den
fortfarande har sin plats inom skolsystemet, - att man &r en skolelev.

Vi behdver méta eleven, utifran de individuella behoven, inom manga olika verksamheter:
grundskola, grundsérskola med inriktning &mnen, grundsérskola med inriktning
amnesomraden, yrkes-verksamhetstraning eller i daglig verksamhet.

Oavsett var man moter eleven ar huvudregeln densamma: Anvénd alla sinnen, for att moéta
elevens behov! Behoven dr lika individuella som eleverna.

Nagon har behov av att fortsatta med att anvanda punktskrift som las- och skrivmedia. En
annan vill lasa engelska medan ytterligare nagon annan féredrar att syssla med praktiska
amnen. Som i all undervisning spelar motivationen den storsta rollen. Det ar darfor sa
betydelsefullt att kdnna till elevens specialintressen och ge eleven mojlighet att utdva dessa.
Kanske kanner lararen att den borde ge sin elev mer omvéxling och stimulans genom nya
uppgifter, men ar det sékert att det &r vad eleven behdver och vill ha? Kanske &r det viktigare
att gang pa gang fa gora den sak man kan, utfora det arbetsmoment man behéarskar eller lyssna
till den saga man kanner igen an att anstranga sig och kanske misslyckas genom att géra nagot
nytt. Det ar under denna period man behdver utveckla begreppet ”den omvénda
pedagogiken”.

Det innebar bland annat att man inte ska ’6vertrana eleven”. Under ett visst stadium kommer
vi att marka att det blir svarare for nyinlarning inom savél teoretiska som praktiska amnen.
Darmed inte sagt att man inte kan prova pa nya saker, eller att nyinlarning i detta skede ar
uteslutet. Larandet ar livslangt — se eleven! For vissa elever kan en del saker som de beharskat
tidigare ha fallit bort. D& &r en fortsatt traning av nagot som eleven inte har mojlighet att klara
eller papekanden som > du kunde ju detta igar”, - ovardigt. Ett sadant pastaende ger en
paminnelse om elevens tillbakagang. Det géller istallet att vara lyhord och att spinna vidare pa
det som man vet att eleven har i sitt minnesforrad och att stéalla kraven inom dessa gréanser.
Kan det vara sa att eleven har lart sig allt som den beh6ver, och kan man da jobba for att
bibehalla dessa kunskaper?

"Forvinta dig det bdsta av mig
Det ger mig kraft att visa det for dig
Vi vet ju bada vad jag inte kan sa bra
Sa ge mig en tro pa att jag anda ar nat att ha
Da kan du och jag upptécka vem jag ar
Och att jag pa dolda talanger béar
FOr om det bara ar mina svaga sidor du ser
Och forvantar dig
Kommer jag inte att resa mig
Jag vill visa att det finns en styrka att bygga pa hos mig
Ta dig tid att titta sa ska jag visa dig!”
Okénd



Nagra ledord att ta hansyn till och ansvara for under denna period i undervisningen ar:
e Utga fran elevens egna intressen och motivation.
e Utga fran vad eleven redan kan och forsok vidmakthalla
dessa kunskaper
e Manga delar, handelser och genomforanden kommer att bli motséagelsefulla.
e FOrsok att undvika kanslor av misslyckande for eleven.
e Stimulans av alla sinnen.
o Tillvarata erfarenheter.
e Sa fasta rutiner som majligt, med spontana infall da och da.
e Modjlighet till vila under skoldagen.
e Dokumentation pa manga olika sétt.

Vad som kraver sérskild uppmarksamhet vid tillrattaldggandet av elevens skol- och
vardagssituation ar:

Synnedsattning/blindhet

Det relativt valfungerande langtidsminnet

Epilepsi

Talsvarigheter

Motoriska svarigheter

Psykisk oro

Amnesspecifika synpunkter

NookrwnpE

1. Synnedsattning/blindhet

Vad som standigt behdver uppmarksammas ar det faktum att synnedséttningen innebar att
elevens storsta samordnande sinne inte langre finns att tillgd. Men man maste paminnas om
igen att eleven haft tillgang till det sinnet under en forhallandevis lang tid fére. Denna tid i
barndomen var i sig en tid da synen hade en stor betydelse for elevens totala utveckling och
inte minst insamlandet av intryck. Hur paverkas eleven av att inte ha tillgang till synen som
det storsta samordnande sinnet? Hur arbetar man nu vidare med andra olika
sinnestraningsévningar?

Det &r viktiga fragor att stalla till sig sjalv och till andra vuxna i elevens narhet.

Utvecklingsomraden som paverkas for alla bara av att ha en synnedséattning/blindhet &r:
e Kommunikation och samspel.
e Grovmotorik och finmotorik.
e Begreppsbildning och féormaga att skaffa sig information
om omvérlden.

Till denna forlust av synen tillkommer da alla problem som uppstar under punkterna 2-6 ovan.

Hur kompenserar vi da dessa forluster for eleven?

e Individualisering
Alla méanniskor ar olika. Darfor kravs det ocksa individuellt bemotande.
Men far man vara olika? Vad tycker eleven sjalv? Ar det OK att gora individuella saker, nar
allt ar sa annorlunda dnda i den situation som eleven befinner sig i, i forhallande till sina
klasskamrater?

e Konkretisering



Utan syn &r det svarare att forsta ett foremal, forrdan det har berdrts och manipulerats,
samtidigt som det har forklarats sprakligt — syntolkning. Att arbeta sa vardagsnara som
mojligt och med sa manga olika taktila foremal som kravs for aktiviteten.

e Syntolkning
Syntolkning ar inget eget &mne, men i arbetet med elever som har en synnedsattning, bor det
inga som en naturlig del i arbetet. Att man syntolkar efter behov och att eleven far vara med
och paverka i samverkan med den som syntolkar. Syntolkning kan besta av att man beskriver
omgivningen, informerar och kommenterar det som sker och som inte kan uppfattas pa annat
sétt, i samspel med eleven.

e Getid och tasig tid
For elevens eget utforskande och undersokande behover eleven fa tid for detta. Utan syn &r
det en kombination av tid — massor av tid och egna upplevda erfarenheter inhamtade fran alla
ovriga sinnen - om och om igen! For att klara detta kravs en god framforhallning och
planeringstid for lararen i samverkan med andra kollegor i olika &mnen.

e Helhetsupplevelse
Att uppleva helheter via sina sinnen &r att anvanda och integrera upplevelser av foremal,
platser och situationer. Tank pa att det vi seende ser pa tva sekunder behdver vi anvanda tusen
ord for att beskriva!

e Verklighetsanknytning
Den fysiska omvarlden ar svar att dverblicka och anstrangande att utforska utan syn. Det ar
darfor ofta lattare att verbalt forsoka sig pa att forklara, men It eleven sa ofta som mojligt fa
vara en del av manga sammanhang.

e Auditivt stod
Ljud — &r en viktig del i elevens miljo. Arbeta garna med egna inspelade ljud fran den egna
erfarenhetsbaserade aktiviteten. Det finns alltid naturliga ljud i ndrmiljon och ibland kan det
vara av stort vérde att uppméarksammas pa dessa naturligt ”fasta” ljud.
Auditivt stod lockar till eget taktilt undersékande och utforskande.

e Taktilt stod
Det ar bra om man kan erbjuda eleven en sa taktil miljé som mojligt. Arbeta med olika
material som for den enskilde eleven ar taktilt, utmarkande och igenkannande: alltifran det
stora rummet, anpassning av lokaler till elevens egen narmiljo, den egna arbetsplatsen
och arbetsmaterial. Man kan erbjuda taktilt stod pd manga sétt.
Tank pa att vara mer stodjande an styrande i detta arbete, beroende pa den enskilde elevens
behov och forutsattningar.

2. Det relativt valfungerande langtidsminnet

Elevens langtidsminne fungerar pA manga satt som hos en aldre manniska. Personer och
handelser fran tidigare kommer man battre ihag, medan nyinlarning blir svarare och svarare.
Fasta rutiner i vardagen far allt stérre betydelse.

For att kunna utnyttja det relativt valfungerande langtidsminnet senare i sjukdomen, &r det
nodvandigt att tidigt i undervisningsforloppet vara noga med att bygga upp ett forrad av
vetande och erfarenheter hos eleven, som dokumenteras. Med hjalp av olika upplevelser,
utflykter och beréattelser kommer det att skapas en kunskapsbas pa vilken man sedan kan
bygga vidare.

Vi bendmner detta som ”minnesbank” med tillhdrande “skattkista”. Den pedagogiska
konsekvensen av detta forhallningssatt ar att man stravar efter att ge eleven stimulans pa béasta
mojliga satt och att man bygger upp en god minnesbank, med bade text, ljud, bilder, filmer
och taktila saker.



Det finns inga speciella stimulansprogram eller scheman att f6lja, utan det géller for var och
en som arbetar med eleven att kénna till och utga ifran elevens intressen, forutsattningar och
motivation.

Elevens undervisning maste vara praglad av en medveten insats att utveckla beredskapen till
att gora elevens senare ar sa kommunikativt och sa rikt pa upplevelser som majligt.

« Anvéand ljudinspelare/larplatta for att bevara upplevelser, roster, ljud och
stdmningar.

» Skapa bildbocker/dokumentation i dataprogrammet SAREPTA.

For de flesta manniskor ar det sjalvklart att omge sig med manga sorters bilder.
Bilder kan informera och roa. Bilder kan vara utgangspunkt for samtal och
diskussioner, for drommar och fantasier och de utgér en viktig del i larandet.
For eleven &r bilder att samtala kring, proportioner och farger helt adekvat att
anvanda, da dem under sa pass lang tid haft sin syn som framsta samordnande
sinne.

«  Ett satt att stimulera elevens lust och nyfikenhet pa bilder ar att tillsammans
med eleven skapa egna taktila bilder. Har galler att lata eleven avgora vad som
ar taktilt riktigt i sammanhanget.

« Hemma, i forskolan och i skolan finns manga tillfallen man kan ta till vara for
att praktiskt arbeta med bild. Enkla reliefbilder kan man till exempel gora pa
en sk. ritmuff, med vaxsnoren, markpasta, eller med svallpapper. Med dessa
olika material kan man gora bilder till taktila upplevelser. For de seende
kamraterna blir det en rolig 6vning att l&sa en bild med hjélp av fingrarna. Hur
kénns linjerna, formerna och ménstren och vad forestaller bilden?

« GoOr i ordning en lista, en upplevelseparm éver amnen, specialintressen,
succéer, dlsklingshistorier, -sagor, -sanger och -musik, sa att det latt gar att
plocka fram adekvata arbetsuppagifter.

» Anvénd den tidigare tillverkade “’skattkistan” eller gor en ny, (kan vara ett
projekt under traslojdstimmarna) med viktiga minnessaker fran speciella
amnen, handelser, platser och personer. Ta fram och kann pa taktilt, repetera
och lat eleven uppleva igenkannandets gladje!

« Fortsétt lar eleven enkla fardigheter och enkla pussel och spel, t.ex. Tre i rad
och repetera anvandandet.

« Enrad fardigheter i praktiska arbeten kan inarbetas tills dess funktion i
praktiken blir automatisk. Pa sa satt kan den utforas under lang tid och
upplevas som en god sysselséttning som medfor ett verkligt resultat, som man
kan anvanda sjalv eller ge bort i present. Kom ihag det viktiga att erbjuda
mojligheter att prova pa olika aktiviteter!

3. Epilepsi

Ett epileptiskt anfall orsakas av en storning i balansen mellan olika nervceller i hjarnan.
Storningen leder till att manga nervceller som ligger intill varandra samtidigt urladdas
elektriskt och som i sin tur ger upphov till ett epileptiskt anfall.

Ett anfall kan paga fran nagra sekunder upp till 5-10 minuter. Symtomen som foljer beror
bland annat pa var i hjarnan urladdningen sker.

Helst bor man i god tid, genom skolskoterska, skaffa en kunskap om epilepsi for att inte sta
handfallen nar det forsta anfallet upptrader hos eleven. Alla kollegor pa skolan behover vara
informerade sa att de ocksa vet hur man ska agera.



P& manga skolor har man teman om funktionsnedséattningar av olika slag, och har far man ett
utmarkt tillfalle att med skolans alla elever diskutera atgarder vid epilepsi utan att peka ut
nagon enskild elev.

4. Talsvarigheter

VEtt ord som en mdnniska fdster sig vid kan verka i
oberaknelig tid.
Det kan framkalla gladje till livets slut.
Det kan skapa obehag tiden ut.
Ja, det paverkar livet pa jorden, sa slarva inte med
orden!”
Alf Henriksson

Fran ett fran borjan normalt tal med normalt ordforrad, sa kommer talet att bli allt sluddrigare
och snabbare och sa smaningom upptrader den karakteristiska stamningen. Man kommer
marka hur eleven mer och mer borjar perseverera - ta om vissa ord och fraser gang pa gang -
och hur den verbala uttrycksférmagan blir mer och mer begransad. Elevens tal kommer att bli
allt svarare att forsta for den oinvigde. For foraldrarna och den larare och assistent som
dagligen traffar eleven, gar det lattare. De kanner till elevens intresseomraden, vet vad eleven
sysslat eller varit med om tidigare och kan darfér manga ganger gissa sig till vad det ar eleven
vill ha sagt. Ibland kan eleven tala lite langsammare om man paminner den, men sa
smaningom blir det oméjligt. Det galler da for samtalspartnern att med takt, talamod och
fantasi forsoka gissa sig till innehallet. Forsok att halla samtalet igdng, sa att det hela inte
utmynnar i en lang, stammande, obesvarad monolog fran elevens sida. For en del elever kan
det vara av varde om man hjélper eleven genom att fylla i med ord som man kanner till fran
elevens narrativ.

Erfarenheten visar att genom att ha ett fokus pa teknik och andning och anvanda sig av
munmotorikévningar, gar det lattare for eleven att styra talhastigheten och darmed
forstaeligheten under en langre period, an vad det gjort utan saddan undervisning. Med tanke
pa framtiden &r inte minst andningstekniken ett betydelsefullt moment i dessa Gvningar. Att
sjunga kan bidra till att trana andningsteknik, battre kroppshallning, tydligare uttrycksformaga
och okad forstaelse.

Munmotorisk stimulering

Den bésta munmotoriska trdningen &r nér eleven sjalv pratar och anvander sin munmotorik i
naturligt tal.

Men det finns ocksa traningsprogram som har som syfte att forbattra elevens forutsattningar
att anvanda munnen till att bade kommunicera och éta.

Syftet med 6vningarna &r att forbattra musklernas rorelseomfang, styrka och smidighet. Ta ut
rérelserna maximalt och forsok att halla kvar i det laget i tio sekunder. I de 6vningar dar man
ska véxla snabbt rekommenderas flera upprepningar. Prova gérna fram en munmotorisk saga
som intresserar och aktiverar eleven. Samverka med elevens logoped och spela géarna in
évningarna pa dator eller ljudinspelare for att eleven sjalv kan fa stod att utféra dem, garna
dagligen.

Det &r nodvandigt att verkligen gora sitt basta for att forsoka forsta eleven och samtala. Det &r
oerhort frustrerande att vilja meddela nagot och inte bli forstadd. Lika frustrerande ar det att
inte forsta vad som vill meddelas. | samspelet och kommunikationen mellan manniskor har



det verbala spraket en avgorande betydelse for vardet av motet. Nyckelorden har &r att ta sig
tid och att véanta pa svar. Kanske svaret inte alltid kommer har och nu eller i verbal form.
Vissa forsok har gjorts att med digitaliseringsteknik lara eleven att meddela sig med
omvérlden genom syntetiskt tal och dven via “egenkonstruerat teckensprak”. Ndmnda
“teckensprak” blir dock svérare att avlasa allt eftersom de motoriska svarigheterna upptrader.
Det eleven lart sig forst, namligen talet, sitter kvar langst. Nar mojligheten till frambringandet
av ett kommunicerbart tal forsvunnit, finns inte heller minnet eller formagan att motoriskt
anvanda det eget konstruerade teckenspraket kvar.
Var forhoppning &r, att man anvander dokumentationen som pa olika sétt har gjorts och
fortfarande gors i samspelet med eleven. Detta kommer att vara en viktig del i
kommunikationen med eleven.
Det man under denna period framst bor tanka pa ar:

e Forsok att behalla kontinuiteten bland personalen.

e Anvand den genomforda dokumentationen, kunskaper och fantasi. Det gar lattare att

forsta vad eleven sager, nar man vet, vad eleven varit med om.
e Tala med eleven i lugn och ro och lat samtalet fa ta tid.
e Hatalamod.

Kartlaggning av spraket - en tankemodell

Det finns alltid anledning att arbeta med och vaga préva tankar och funderingar kring olika
strategier, sa kallade tankemodeller, inte minst da det géller omradet kommunikation. En
sadan tankemodell &r att noga kartldgga elevens sprak och sprakbruk. Ofta dterkommande ord
som har sitt ursprung ur motivation fran aktiviteter och viktiga

personer som eleven har mott. Méten och upplevelser som varit lustfyllda och skapat en stark
motivation till kommunikation.

Fran var sida kan vi bara konstatera att det inte finns en sjalvklar dokumenterad erfarenhet av
hur man skulle kunna starta ett arbete med att finna pa en kommunikationsstrategi for en elev
som har en progredierande sjukdom. Den vetenskapliga kunskapsbasen pa detta omrade ar
inte omfattande och den praktiska fardigheten specifikt kring malgruppen ar ocksa mycket
liten. Vi kan ocksa konstatera att alla situationer och fallbeskrivningar som finns och som vi
traffat pa i vart arbete ar helt unika i sitt slag, vilket i sig ar en sjalvklarhet, men som gor det
svart att utan forskning dra ndgra generella slutsatser.

Detta tillsammans har resulterat i att utgangsliget néistan alltid ar fran “’scratch” och att
slutresultatet ofta kan vara borjan till en mycket storre och vidare diskussion pa omradet.

Hur kan vi da arbeta med strategier kring detta svara dilemma? Det finns anledning att tro att
det finns flera satt att angripa problematiken.

Man maste kartldgga elevens viktiga ord och frekventa samtalsomraden.

Orden kan med fordel hdamtas och kartldggas kring elevens intressen och intressedar. Ord
finns ocksa att hamta fran och kring betydelsefulla personer som finns och funnits i elevens
kontext.

Sakert kan man ocksa finna andra kallor till kartlaggningen av viktiga ord kring varje person.

“En kartlaggning maste alltid ha ett syfte. Redan innan man bérjar kartlagga bér man vara
klar 6ver vad man ska anvanda den till. Det verkliga arbetet borjar egentligen nar
kartlaggningen &r klar och resultatet ska omsattas i praktiken. Att gora en kartlaggning
innebér alltid att man tar pa sig ett ansvar for att kunskapen anvénds pa ett for individen
positivt satt.” (Winlund och Rosenstrom Bennhagen)



Stora kommunikationshinder innebér att asikterna i omgivningen kan ga isér. Detta kanner vi
val igen igenom vart arbete kring malgruppen.

”- Nej det var inte sa jag menade!

Om kommunikationshindren &r stora &r det inte ovanligt att asikterna gar isar nar olika
beteenden och uttryck ska tolkas. Ibland uppstar konflikter inom personalgruppen, mellan
personal, fordldrar och olika experter pa grund av tolkningssvarigheterna”. (Winlund och
Rosenstrém Bennhagen)

Att det finns sa manga olika asikter kring detta kan ocksa bero pa okunskap och avsaknad av
erfarenhet hos omgivningen. Framforallt finns brister kring kunskapen om eleven. Vem &r
eleven som du arbetar med? Vilka tidigare erfarenheter har eleven? Var erfarenhet ar ocksa att
det finns for lite tidigare dokumentation pa omradet, samt att det finns brister i 6verforing av
kunskap mellan olika arenor och sammanhang som eleven tidigare haft delaktighet pa och i.
Konsekvensen &r att eleven ar helt beroende av andras tolkningar for att kunna gora sig
forstadd och samtidigt har svarigheter att ratta till en eventuell felaktig tolkning. Det kan
ocksa vara svart att visa att man vill kommunicera och kring vad. Vidare kan det vara svart att
visa vad man forstar i sasmmanhanget. Eleven kan ocksa upplevas vara inkonsekvent, genom
att svara bdde “ja” och nej” till samma forslag men 1 olika sammanhang och pa ett sétt som
gor tolkningen oséker och tveksam.

Huvudmal med kartlaggningen

Finna pa en eller flera strategier, att hjélpa eleven och personer kring eleven, att behalla en
god kommunikation hela livet.

Arbetssatt:

Kartlagga elevens ord, uttryckssatt och sprak genom att sammanstélla detta och gruppera
orden utifran intressen och viktiga personer i elevens kontext, allt ver tid. Detta kan goras
genom intervjuer med personer i elevens ndrhet och som eleven tillbringar mycket tid med
sdsom foraldrar, anhoriga, larare, assistenter och andra beroérda under barn- och ungdomsaren.
Fortséttningen i kartlaggningen blir att beskriva elevens hela dagliga sammanhang, genom
oppna fragor om kommunikation:

o Vilka fysiska aspekter paverkar elevens kommunikation?

e Vad dr det viktigt i elevens liv att kommunicera om?

e Hur kommunicerar eleven, gillande och ogillande?

e Hur ser omgivningen pa sin roll kring elevens kommunikation?

e Hur kommunicerar omgivningen med eleven och vice versa? Tex. tal, gester, egna
tecken, mm.

e Vad forstar eleven i olika situationer?

e Vilka svarigheter méter andra pa nar de kommunicerar med eleven?

e Hur stodjer du elevens kommunikation?

e Hur kan du vara séker pa att du tolkat elevens kommunikation ratt?

e Vilka verktyg och hjalpmedel anvéander eleven och omgivningen fér kommunikation?

Kartlaggningen lyfter pa sa satt fram beroendet som finns mellan personer i elevens vardag
och omgivning i forhallande till eleven sjalv.



Vi kan ocksa pa detta satt oka pad omgivningens forstaelse for att man har en viktig
tolkningsroll och att man har en viktig roll i att skapa forutséattningar till en god
kommunikation for eleven.

Vem gor vad

En forutsattning for att klara detta arbete &r att de som ska gora jobbet far seriésa mojligheter
och férutsattningar for detta och att tid avsatts for jobbet efter 6verenskommelse med
rektor/chef! Arbetet med intervjuer och dokumentation maste géras av nagon pa
“hemmaplan”, som dr nédra de personer som ingér i kartlaggningen. I de flesta fall bor skolan
ta detta ansvar med stod av barn- eller vuxenhabiliteringen. Vidare hjalp i arbetet kan fas av
radgivare fran SPSM. Tillsammans kan vi sammanstélla intervjusvaren och arbeta vidare
darifran for att na fram till en strategi for elevens kommunikationssatt framover.

Pa grund av elevens progredierande diagnos kommer situationen att forandras och strategin
behdver darmed revideras i samma takt.

Kommunikationspass
Personer med grava kommunikationssvarigheter tillhor en sarbar grupp. Att inleda ett samtal
kan medfdra stora problem. Eleven kan oftast inte presentera sig sjalv.
Det kan vara svart for nya samtalspartners och de kanske till och med undviker kontakt pa
grund av radsla och okunskap om elevens kommunikationssatt.
Det finns ett stort behov av att kunna ge information pa ett snabbt och lattillgangligt sétt.
Oftast har man tyvarr ocksa alldeles for brattom i allt for manga situationer.
Man behdover till exempel veta hur eleven uttrycker ja och nej, andra uttrycksséatt och vad
man kan gora for att underlatta kommunikationen. Det ar kanske oklart vem som ska éverfora
informationen. Ett kommunikationspass, ett dokument i form av en liten bok innehallande
information om elevens kommunikation, &r ett anvandbart redskap vid ett forsta mote.
Det ar viktigt att den som &r ansvarig for att tillverka ett kommunikationspass ar val fortrogen
med syftet.
Syftet med ett kommunikationspass &r att:

e Sprida kunskap om sig sjalv
Uppna 6kad sjalvstandighet och okat sjalvbestimmande
Avdramatisera méten
Vara ett komplement till annan kommunikation
Beratta om sig sjalv for kamrater som dgaren till kommunikationspasset varit
tillsammans med lange, men aldrig egentligen pratat med
o Ge lattillganglig och konkret information
e Leda till forbattrat samarbete

Exempel pa situationer dar kommunikationspasset kan komma till nytta ar i kontakt med
fardtjanst, vid sjukhusvistelse, i kontakt med nya assistenter, i méte med ny skola, vid
stadiebyte, vid information till ny personal pa gruppboende och vid mote med nya kamrater.
Forvéntad effekt av ett kommunikationspass:

e Att andra ska se eleven framfér kommunikationssvarigheterna.

e Att andra ska vaga ta kontakt med en elev med kommunikationssvarigheter.

e At eleven med kommunikationssvarigheter lattare ska kunna kommunicera med sin
omgivning, inte bara med dem som eleven k&nner val.

e Att eleven ska bemdtas med ett konsekvent forhallningssatt.



Vid utformande av kommunikationspass ges mojligheter till vardefulla diskussioner med
narstaende personer.

Ett kommunikationspass ar oftast en del i ett kommunikationssystem, som kan besta av ett
flertal olika delar, allt fran Low-tec till Hi-tec-hjalpmedel med tillhérande dokumentation.
(Sigurd-Pilesjé/Hardenstedt)

Vad har vi gjort och vad vet vi

Vi vet att man jobbar med olika "mungympaprogram”, rérelseprogram och andra arbeten med
”program”/aktiviteter, samt olika sitt att trdna minnesfunktioner.

Vi har forsokt att medvetandegora orden och sprakets viktiga bestandsdelar hos alla
inblandade.

Vi vet ocksa att mjukvaruprogrammet SAREPTA har en stor och viktig funktion som
minneshjalpmedel och dokumentation. Vi vet att eleven sjélv och personer runtomkring
behover starta tidigt med detta arbete. Vi vet samtidigt att det ar férenat med stora
pedagogiska utmaningar att arbeta med kommande talsvarigheter tidigt” da eleven har ett
fullt normalt tal. Vi vet att det kan vara svart att se den tidiga dokumentationen som viktig i
detta skede och hur allt detta sammantaget kan leda fram till battre
kommunikationsmajligheter langre fram i livet. Vi vet ocksa att massor av dokumentation av
spraket, funderingar och uttryckssatt underlattar for den senare viktiga tolkningen av elevens
vilja och uttryck av behov. Vi vet att elevens verbala kommunikation kommer bli nast intill
helt omojlig att forsta, trots alla gjorda insatser. Vi tror trots detta, att arbetet ar viktigt att
genomfora. Det finns manga detaljer i detta arbete som innebér ett larande for alla parter.
Fokus pa detta larande blir viktigt bade for eleven sjalv och for omgivningen. Vi tror att flera
verktyg, metoder och olika insatser pa omradet maste vaga provas och laggas tid pa samt
utvarderas. Vi vet att allt arbete pa detta omrade idag ar av pionjarkaraktar.

Jobbet &r och behdver bli omfattande. Detta kan innebéra svarigheter i starten. Vem gor, hur
gor, nér gor, osv men vad kan vara viktigare for eleven?

Vad vi inte vet
Vi vet naturligtvis inte ndgonting om det som &nnu inte har provats.

5. Motoriska svarigheter

Fran att ha haft full rorlighet blir rorelseférmagan allt samre. Vi kan inte nog betona vikten av
fysisk aktivitet utifran elevens forutsattningar.

De forsta tecknen pa den motoriska tillbakagangen mérks i regel genom att eleven borjar fa en
“knidande” gang. Stegen blir kortare och det blir allt svarare med balansen. Hos de flesta av
eleverna marker man tydliga svarigheter med att satta igang ifran sittande stallning till
gaende. Detta kan ibland avhjalpas genom att man riiknar eller “sjunger igng” eleven. Manga
har skakningar i armar och ben, (”parkinsonism”) mot vilket de kan fa medicin. Musklerna i
lederna forkortas genom att kontrakturer (oférmaga att stracka ut lederna) uppstar.

De svara muskelspanningar som kan upptrada kan lindras genom taktil beroring, massage och
varme, och genom att man ar observant pa att lata eleven byta stallning ofta. Rérelse- och
avspanningsprogram, som framjar kroppsmedvetenhet ar av stor betydelse.

For sin forflyttning kommer eleven att behdva anvanda en rullator och/eller rullstol.



Aktiviteter som kan genomfdras under lang tid:

e Den enklaste och mest lattillgangliga aktiviteten &r promenader. Helst bor eleven och
assistenten fa rutin pa att ga ut en stund varje dag. Ofta kan det vara bra att vélja
samma vag manga ganger (se avsnitt om Orientering och forflyttning).

e Nir eleven inte ldngre vill eller kan vara med pé det vanliga” bollspelet, kan sittande
bollspel vara roligt.

e Styrketréning och judo.

e Bad i varmvattensbassang. | vattnet kan man jobba med rérelsetraning, avslappning
och andningstraning.

e Enannan aktivitet &r Show-Down, las mera om det pa internet.

e Dans, som ocksa ger god social samvaro.

e Att hoppa pa studsmatta. Stall garna studsmattan i ett horn, eller mot ribbstol, nar
elevens balans borjar bli samre. Pa sa satt far eleven mojlighet till vaggkontakt och
kanner sig da tryggare.

e Klattring ger god motion liksom upplevelser i naturen. Var inte radda for att ga i
terrdng! Har kan kanske inte eleven ha gladje av sin kdpp och ibland kan det till och
med vara svart med vanlig ledsagningsteknik. Hall da i varsin &nda av ett band eller
snore, sa gar det lattare.

e Ridning ar en bra aktivitet, som Gvar balans och koordination. Dessutom &r det en
aktivitet, som lampar sig alldeles utmarkt for familjesamvaro.

e Manga av eleverna har gladje av tandemcykling eller cykling pa trehjuling i manga ar.
Vidare finns parcykel med motor att inkdpa. Inomhus kan man trana pa motionscykel
och sa smaningom manuped eller motomed (hjalpmedel).

e Vintertid kan man prova pa skidakning, annars ar skridskoakning ett stort noje for
manga.

e Atti flera vardagliga situationer ligga pa mage; vid hoglasning, vid vila.

Det &r alltid en fordel om eleven far bekanta sig med hjalpmedel innan dessa behover tas i
bruk. Vid promenader kan man till exempel under en period anvénda sig av
rollatorn/rullstolen som shoppingvagn, och nagon gang, nar eleven verkar sarskilt trét,
foresla att han/hon stoder sig mot rollatorn eller sétter sig i rullstolen for att vila. Pa sa vis
kommer eleven férhoppningsvis att uppleva sitt hjalpmedel som en positiv, verklig hjalp och
inte som ett nederlag man maste ta till for att man inte kan ga sjalv.

6. Psykisk oro

Man maste rakna med att de fortskridande forandringarna i hjarnan kan ge de psykiska
symtom som &r tdmligen vanliga under denna period. Nér det i takt med de tilltagande
talsvarigheterna blir allt svarare for eleven att ge uttryck for sina behov och 6nskningar ar det
inte ovanligt att det uppstar depressiva symptom. Beroende pa elevens temperament och
tidigare erfarenheter kan ett symptom vara aggressivitet. Desperationen ¢ver att vara berévad
formagan att kunna kommunicera ar fullt forstaeligt men ar ofta svar att bemota. Det kan
atfoljas av radsla eller oro, som kan ge uttryck sasom angest. Ibland far eleven mardromslika
fantasier som kan vara svara for att avbryta. Den huvudsakliga hjalpen man kan ge under
dessa orosperioder ar bekraftelse och att foérsoka avleda de skrammande fantasierna. Man kan
prova att ga in i elevens forestallningsvarld och bekdmpa “demonerna” helt konkret. Om
eleven kanner sig omgiven av flugor, tag da en tidning och small ljudligt ”ihjal” dem, istéllet
for att forsdkra att det inte finns nagra flugor i rummet. Ibland kan musik, alsklingssagor,
kroppskontakt eller avspanningsprogram vara till hjélp. Préva olika mojligheter. Samspelet
med foraldrarna &r har liksom i alla 1agen vardefulit.



Denna period kan vara en svar tid. Sa handledning och samtal &r A och O for alla inblandade.

7. Amnesspecifika synpunkter

Alla elever har behov av att k&dnna sig som en i klassen. | regel &r undervisningen i den
skolform eleven nu befinner sig redan helt individualiserad, varfor det kan tyckas onddigt att
spilla s manga ord pa elevens sarskilda behov. Vi vill anda ge inspiration till egna
funderingar och utvecklande av olika arbetssétt. GIom inte att dokumentera for egen och
andras skull!

Svenska

En av huvudreglerna under denna tid ar vidmakthallande av kunskaper som eleven redan
erdvrat. Det tydliga talet &r till storsta delen forsvunnet, men orden finns kvar. L&ngst bevaras
i regel formagan att aterge texter fran kanda sanger, eftersom da dven melodin understoder
bade minne och uttal.

Ett annat satt att aktivera det passiva ordforradet kan till exempel vara att eleven ombeds att
kanna pa olika kanda foremal, for att pa sa satt anvanda ytterligare ett sinne for att ge stod at
minnet och kommunikationen.

Genom att paminna om tidigare inlarda ramsor och ordlekar aktiveras ocksa ordférradet, och
eleven upplever att den fortfarande ’kan”. Samma sak géaller nér eleven hor gamla dlskade
sagor och berattelser, upplasta ordagrant som de lastes under tidigare ar. Har ar hjalpmedlen
till nytta. Nagon elev kan finna ett noje i att under upplisningen “f6lja med” i texten i sin
punktbok och pa sa satt uppleva att de fortfarande laser. Kommentera garna vad eleven har
hort, sa att det hela inte forvandlas till ett lyssnande i isolering och ensamhet. Hjalpmedlen
ska fungera i olika miljGer.

Som alltid géller det att hjalpa eleven nar den sjalv ska beratta nagot. Be foraldrarna att
anteckna i kontaktboken om familjen varit med om nagot spannande eller ovanligt kvallen
eller dagen innan. P& sa vis blir det lattare att forsta vad eleven vill beratta och man kan ocksa
stalla stodfragor, som kan besvaras.

Matematik

Aven om formagan till mer komplicerade raknesatt avtar mer och mer under den har perioden,
kan eleven vilja ha kvar @mnet pa sitt schema. Langst brukar eleven bibehalla sina fardigheter
i addition inom talomradet ett till tio samt ramsrakning.

Har kan man ha gléadje av olika typer av spel. Variationerna & manga, och det géller bara att
upptacka vad som kanns mest meningsfullt for eleven. Férutom spel ar hantering av pengar
och kostnader nagot som manga elever klarar av och &r roade av (praktisk vardagsmatematik).
Fran att berakna summan av ett antal mynt, 6vergar man kanske till att forsoka finna ett visst
antal kronor och rakna hur manga femkronor dar finns. Halla koll pa favoritlaget i fotboll och
hockey for att se hur tabellaget forandras fran match till match. Som alltid galler det att ge
fantasin fritt spelrum och anvénda okonventionella l6sningar.

Samhallskunskap och biologi (naturkunskap)

Vad innebar det att arbeta med ovanstaende &mnen? Visst ingar dessa amnen i elevens
undervisning, men da mest som “hobbyverksamhet”.

For manga av eleverna blir handelser och personer, fraimmande lander, sprak och olika
kulturer eller andra omraden inom damnets ramar mycket intressant och kan ofta inga i det som
vi tidigare bendmnt som elevens “intressedar”/specialintressen. Eftersom motivationen spelar
den allra storsta rollen i arbetet bor man dérfor kanna till dessa specialintressen och dela dem
med eleven. Gjorda dokumentationer anvands som lista Over kdnda och dlskade &mnen och
undervisningen karakteriseras av variationer i dessa. Med uppfinningsrikedom och fantasi bor



lararen arbeta for att vidmakthalla kunskaper och fardigheter. Det blir nu svarare for eleven att
byta amne flera ganger under skoldagens lopp. Detta maste man ta hansyn till vid
schemalaggningen genom att tilldela eleven block av timmar med samma lérare, sa att aktuellt
amne kan behandlas fardigt under dagen eller under en period. Under denna period kan alla
amnen samarbeta och belysa samma tema. Det kan exempelvis handla om hajar och arbetet
med temat kan utstrackas over ett par veckor. Eleven kan till exempel lyssna till beréattelser
om olika hajar, medverka vid framstéallande av en taktil bok om hajar och dérefter redovisa
sina kunskaper for klassen, kdnna pa hajtander och gora ett halsband, tillsammans med
klassen besoka ett tropikarium och sa vidare.

Tank pa att eleven kanske inte orkar koncentrera sig under alltfér langa pass. Syntolka och
gor paus vid tittande pa film. Hoglasning och avspanningsovningar ar lampliga inslag liksom
promenader och fysiska évningar, men &ven mojligheter till vilostunder. Dessa moment bor
laggas in pa bestamda tider i skolans dagsprogram, men framfarallt efter elevens behov. Man
kanske ocksa i samverkan med foraldrarna behdver diskutera om skoldagen ska borja nagon
timma senare eller sluta en stund tidigare?

Praktisk-estetiska dmnen

Under den har perioden far de praktiskt-estetiska &mnena en allt storre betydelse. Att sjalv
kunna tillverka foremal brukar vara en positiv upplevelse. Har, mer an tidigare, géller att
assistenten kan hjélpa till pa ett diskret och metodiskt satt och lata eleven kanna, att det ar den
som gjort den viktigaste delen av arbetet.

Inom traslojden bor man utga fran elevens egna idéer och forslag. Har finns goda majligheter
till diskussion och kommunikation, samt samverkan mellan olika &mnesomraden. Slipa och
spika gor eleven sjilv”, och eventuell malning och limning gors av elev och assistent
tillsammans med diskussion om lampligaste farg och metod.

| textilslojden gar det med assistentens hjalp att tillverka olika foremal. Klippa till tyg efter
monster och sy ihop till en fardig produkt. Vavning, stickning, tra upp pérlor pa trad och
tillverka smycken, kan ocksa fungera bra, speciellt om man varit med om dessa aktiviteter
tidigare. Det &r bara fantasin som satter granser!

Till de praktiska amnena hor ocksa amnet hemkunskap, aven om det ocksa kan raknas in
under ADL. Matlagning, dukning, stadning och sa vidare ar bra aktiviteter. Fran att sjalv ha
utfort alla moment i att baka en sockerkaka, kanske formagan endast racker till att knacka
aggen och strd skorpmjél i den smorda formen, men det viktiga ar kénslan av delaktighet och
samspel. Hela tiden &ar eleven med och lyssnar till ljudet nar dggen knécks och sockret mats
upp, kanner pa mjolet, smakar pa smeten, hjalper till att vrida fram tiduret till lamplig
tidpunkt, njuter av varmen och doften fran ugnen for att slutligen smaka den kaka den varit
med om att baka.

Bild &r ett praktiskt &mne som fortfarande &r bra att halla kvar aktiviteterna kring.
Upplevelsen av anvénda olika taktila material som eleven har stor erfarenhet av ar viktigt. Se i
kapitlet under Barndomstiden.

| amnet idrott och hélsa géller det att sa lange som mojligt fortsatta med sadana dvningar som
presenterades i kapitlet under Barndomstiden och rubriken motoriska svarigheter. Den
systematiska fysiska traningen ska nu inrymma saval gang- och styrketraning som balans och
koordinationsévningar garna i samspel med en fysioterapeut.

Denna kommer ocksa att ta 6ver allt mer av specialidrotten, som sa smaningom évergar i mer
sittande och liggande 6vningar, med rorelseuttag och stretch. Varje tillfalle med rorelse kan
med fordel avslutas med en stunds avslappning. Genom sjukdomen blir eleven spénd, och vi
kanner alla till hur trétt man blir av spanningar. En del elever vill garna lyssna till musik
under avslappningen, andra kanske foredrar en élsklingssaga. Lat eleven valja sjalv!
Huvudsaken &r att det blir en skon och avkopplande stund. Om eleven har svart att slappna av



liksom om han/hon &r psykiskt orolig, kan man forsoka hjélpa honom/henne genom att ge
avslappnande taktil berdring eller massage. Detta framjar dven kroppsmedvetenheten och ar
bra att anvanda sig av under hela sjukdomsforloppet.

Aktiviteter i Dagliga Livet (ADL)

Under ungdomstiden bestar traningen av vidmakthallande av fardigheter.

Personalen bor vara installd pa att inratta sitt agerande helt i Gverensstammelse med elevens
dagsform. Det kan vara en naturlig start pa dagen om assistenten maéter eleven i hans/hennes
hem pa morgonen. Kanske orkar eleven da folja med ett par timmar till skolan, eller kanske
assistenten stannar kvar i hemmet med eleven under del av dagen och genomfor en aktivitet
med hemmet som bas. Det vasentliga &r att finna en passande 16sning, som varken elev eller
foraldrar kanner sig pressade av. Med denna ordning uppnas en naturlig éverlappning mellan
hem och skola. Nyttiga upplysningar utvaxlas, sarskilda handelser under det gangna dygnet
diskuteras och man samtalar om den férestaende skoldagen. Aktiviteter omkring pakladning
och maltid utnyttjas till en trevlig samvaro. Sa smaningom maste man pa ett respektfullt sétt
vénja eleven vid att ta emot hjalp med det han/hon tidigare sjalv klarat av att genomfora. Det
kan vara en bagatell att inte langre kunna knéppa sin skjorta nar man jamfor med att inte
langre kunna g, men for den enskilda eleven kan det vara ett stort nederlag.

Nar man som larare eller assistent marker sadana problem, bor man gora vad man kan for att
undvika negativa upplevelser av misslyckanden hos eleven. Tala till exempel med foraldrarna
om att byta ut skjortan mot en trgja utan knappar, snérskor mot skor med kardborrknéappning,
forse tallriken med en stodkant, byta ut gaffeln och kniven mot en sked och sa vidare.

For att bevara saval finmotorisk styrka som fingerfardighet sa lange som mojligt, behover
eleven fa trana detta genom olika passande aktiviteter.

Orientering & Forflyttning

Nar eleven borjar delta i flera aktiviteter i skola, hemma som pa fritiden, behover eleven stod
fran omgivningen. Stodet handlar bland annat om att anpassa den fysiska miljon for att
underlatta orienteringen. Ett annat stod fran omgivningen &r det personliga stodet. Det
personliga stodet kan innebéra stéd i att 6ka elevens uppmarksamhet mot relevant information
och naturliga ljud i miljon, dvs. kdnnemérken och ledlinjer. Den vita kappen kanske nu &r ett
accepterat och viktigt hjalpmedel for eleven. Det Gvergripande malet &r att motivera eleven
till att vilja delta i aktiviteter och olika sammanhang tillsammans med kamrater.

FOr ansvariga personer innebér att under ungdomstiden dokumentera aktuella vagar men
framforallt de strategier som eleven lart sig.

Dokumentationen kan med fordel goras skriftligt och med video alternativt foton. Denna
dokumentation &r ovarderlig for vuxentiden, da eleven inte kan paverka sin egen forflyttning
och &r i annu storre behov av stéd fran omgivningen.



Vuxentiden

Efter tiden i skolan startar de flesta ungdomar sitt arbete pa nagon form av daglig verksamhet.
Boendesituationen ser olika ut. De allra flesta bor kvar i foraldrahemmet. For nagra, kan
nagon form av eget boende vara ett alternativ. Var ungdomarna an har sitt boende och sin
arbetsplats galler fortfarande att de behover personal omkring sig for att fa den stimulans och
det stdd som de &r i behov av och beréttigade till.

Vid denna tid har en person med CLN3/IJNCL sjukdom stora svarigheter att forflytta sig pa
egen hand. I regel anvéander nu personen en rullstol for sin forflyttning. Kommunikationen &r
paverkad och talet har blivit allt svarare att forsta och kanske forsvunnit helt. Men viljan att
kommunicera finns alltid. Det galler for personalen att vara lyhord och tolka den information
man far fran personen. Férhoppningsvis finns nu en val uppbyggd minnesbank samlad pa ett
for personen bra satt. Fortfarande kan personen i hog grad vara aktiv om aktiviteterna ar ratt
anpassade.

Man behdver inte alltid producera nya saker eller utga fran att gora nytt. Lika viktigt blir att
aterkomma till redan fardiga arbeten sasom texter, ljudinspelningar och bilder som ar kénda
och minnesetablerade for personen.

”Omsorg och pedagogik — tva sidor av samma mynt! Sjukdomsforloppet i denna tid kommer
att vara praglat av omvardnad och omtanke for en annu ung méanniska, som efter hand blir
mer och mer beroende av hjélp fran sin omgivning.

For att pa basta satt kombinera omsorg och pedagogik pa ett professionellt forsvarbart satt,
krdvs integrerade och uppdaterade kunskaper om méanniskors samspelsbehov”
(Abrahamsen).

De grundladggande punkterna for denna omtanke och fortsatta traning och stimulans
ar:

1. Synnedséttning/blindhet

2. Kommunikation

3. Orientering och forflyttning

4. Meningsfulla aktiviteter

5.Vidmakthalla erévrad kunskap och lara nya fardigheter

6. Dokumentation

”Om jag vill lyckas med att
fora en manniska
mot ett bestamt mal,
maste jag forst finna henne
dar hon ar
och borja just dar.

Den som inte kan det, lurar sig sjalv
nar hon tror, att hon kan hjalpa andra.
For att hjalpa nagon maste
jag visserligen forsta mer
an vad hon gor,
men forst och framst forsta
vad hon forstar.

Om jag inte kan det
sa hjalper det inte



att jag kan och vet mer.
Vill jag anda visa, hur mycket jag kan,
beror det pa
att jag ar fafang och hogmodig
och egentligen
vill bli beundrad av den andre
istéllet for att hjalpa honom.
All akta hjalpsamhet
borjar med 6dmjukhet
infor den jag vill hjalpa,
och darfor maste jag forsta,
att detta med att hjalpa
inte ar att vilja harska
utan att vilja tjana.
Kan jag inte detta
sd kan jag inte heller hjdlpa ndgon.”
Soren Kirkegaard

1. Synnedsattning/blindhet

Synen har vid denna tid forsvunnit helt. Personen &r blind. Detta paverkar personen forst och
framst men dven alla manniskor kring personen. Man maste ha kunskap och forstaelse for att
synen ar vart storsta samordnande sinne. Om synen inte finns far detta konsekvenser som man
alltid maste beakta. Speciellt patagligt blir det nar man ocksa paverkas av flera andra
funktionsnedséttningar.

Nagra rad i samband med samspelssituationer:

e Tala direkt till personen som avses.

e Uttryck dig klart och tydligt vid hélsning. Nar du hélsar, sag personens namn. Sag
ocksa ditt namn sa att personen vet vem som halsar. Han/hon kan ha glémt bort vems
rost det ar. Ibland kan det vara bra att vidrora personen lite latt samtidigt som du
hélsar.

e FOr att underlatta foljsamheten i ett gruppsamtal bor du anvanda tilltalsnamnet &ven
till seende, ség inte bara ”du”.

e Du behdover inte vara radd att anvidnda ord som ’titta” eller ”se” eller for att prata om
farger och former. Personen har manga synminnen och minnen fran tidigare.

e Nar du pratar anvander du oftast gester, mimik och blickar, som personer med blindhet
inte har forutsattningar att se. Darfor kan det vara nodvandigt att
anvanda flera forklarande ord. Syntolka.

e Syntolka = beskriv omgivningen, saken och sa vidare. Vid till exempel promenader
tillsammans, beskriv lite av omgivningen. Gor det inte markvardigare &n att bara
tala om vad ditt 6ga for tillfallet ser. Som seende &r vi vana att 6gonen uppfattar vad
som hander och finns omkring oss. Promenaden kan bli torftig, om du
glommer att beratta vad som hénder.

e Det som seende kanske klarar pa en viss tid, kan ta upp till tio, ja kanske tjugo ganger
sa lang tid for en person med blindhet. For den ar dock inte kort tid viktigast
utan att kunna utféra nagot. Kanske behover de bade kéanna med sina hander och/eller
fa en forklaring.

e Anpassa hastigheten vid forflyttningar och i samspelet med andra!

e Na&r du kommer in i eller lamnar ett rum bor du tala om det.



e Lamna aldrig en person mitt pa golvet. Det kanns tryggare att sta vid en bank, vagg
eller annat stabilt foremal, &ven om man sitter i rullstol.

e Talaom i forvag, om ni t.ex. byter rum eller gér nagon férandring, sa att personen inte
upplever det som man bara “drar ivag” nagonstans.

e Ledsagning = SAMSPEL

e Overbeskydda inte. Det betyder att &ven om du tycker att personen har stora
svarigheter med olika saker, sa lat personen i lugn och ro fa uppleva for att hinna med
och forsta situationen.

e Sig namnet pa foremaélet, inte “det dir”. Ange ett foremals lage i rummet genom att
ange platsen och inte genom att bara peka. Nar ni jobbar med olika material, papeka
hur sakerna kanns t.ex. kladdig, kall, vass och sa vidare. Lat, om mojligt, personen ha
en dubblett av det féremal ni tittar pa.

e Det hander ofta att andra personer som tréffar en person med blindhet, tillsammans
med en ledsagare, vander sig till den seende. Personen vill naturligtvis sjalv bli
tilltalad, inte omtalad.

e Prata med varandra i personalgruppen for att kunna hjélpa varandra att tolka det som
sker for att kunna vara ett sa bra stod som majligt.

2. Kommunikation

Det handlar om att na in till en manniska, vars kansloliv inom manga omraden motsvarar
dennes alder och vars personlighet i allra hogsta grad existerar men som den far allt svarare
att visa. Personen har svart for att sjalv uttrycka sina 6nskningar och behov och darmed visa
vem den &r.

Endast en kontinuitet bland personalen och fortsatt kontakt med personer som har grundlig
kannedom om personen, kan gora det sa rattvist som majligt att avlasa de signaler som ar
ofdrstaeliga. Darfor kan det vara lampligt att en person som haft god kontakt och delat roliga
gemensamma upplevelser, fortfarande haller kontakt med den personen och den
personalgrupp som tar hand om den dagliga omsorgen. Denna person kommer ha goda
mojligheter till att vacka igenkannandets gladje dver upplevelser och &mnen fran tidigare.
Om personen ar 6ver skolpliktig alder, kan en fortsatt kontakt med t.ex. en larare bibehallas
om smidighet och uppfinningsférmaga finns i samhallets lokala natverk och som kan “’képa”
lararens arbetstid for denna insats.

Erfarenheter har ett stort varde om man tillvaratar dem! Inte minst att alla runt omkring tar del
av dokumenterad information om vad personen gjort och varit med om tidigare.

Rétten att kommunicera

Personen, oavsett grad och art av funktionsnedsattningar, har en grundlaggande ménsklig
rattighet att genom kommunikation paverka sina egna livsvillkor. Bakom denna rattighet
ligger ett antal specifika kommunikativa rattigheter som bor garanteras i alla dagliga
interaktioner.

En gang

En gang var jag som alla andra

En gang var jag precis som dom
En gang kunde jag gora allt som de

andra och allt som jag tyckte om

En gang kunde jag gora allt det,
allt det man kan gora nar man kan se

En gang finns inte langre



En gang kommer aldrig tillbaka
En gang kommer aldrig nagon gang mer tillbaka
En gang finns inte kvar
/lda

Inspelade ljud, bilder och filmer

Ljud, bild och film &r viktiga kommunikationshjalpmedel och kompletterar varandra i
kommunikation mellan ménniskor.

Ljud &r viktigt om man inte ser. Seende maste darfor vara mera uppméarksamma pa ljudets
betydelse pa flera olika satt. Bilden blir forst viktig om den forklaras och syntolkas.

For att arbeta med ljud, bild och film finns flera hjalpmedel att tillga, till exempel
mobiltelefon, larplatta, ljudinspelare, digitalkamera samt dator med lampliga program. Spela
in ljud, ta en bild eller filma, tillsammans med personen i en positiv, kdnd och motiverande
situation. Lyssna pa ljuden, titta pa bilder och filmer, garna sa snart som majligt och lat
personen vara med och sétta in detta i ett sammanhang. Anvénda med fordel modulen som
kallas for Bildbok i datorn med programmet SAREPTA.

Upprepa och kommentera reaktioner. Aterberitta situationen tillsammans. Presentera
bildboken for en tredje person. De inspelade ljuden och tagna bilderna/filmerna kan pa olika
sétt skickas mellan personens olika arenor. Tillsammans kan ni med hjélp av de olika
hjalpmedlen aterberatta vad personen gjort tidigare. Spara alla ljud och bilder/filmer!

For alla hjalpmedel kravs att de fungerar tekniskt, praktiskt och att kunskaper finns i
anvandningsséatt och handhavande.

Styrséttet av hjalpmedel &r viktigt, men i denna tid &r det inte sakert att personen alltid kan
styra eller skéta hjalpmedlen sjalv. Tank pa att det har samma varde att anvanda hjalpmedlet
utan att kunna skota styrsattet helt sjalv. Huvudsaken ar att man deltar och kan ta del av
innehallet pa sa satt.

Taktila kanda foremal som kommunikationshjalpmedel

Som verktyg for vidare kommunikation kan man anvanda taktila foremal som sedan tidigare
ar kanda for personen och som kan sattas in i naturliga sammanhang kring olika aktiviteter.
Har kommer den “skattkista™ till anvandning som gjordes pa traslojdslektionen under tidiga
skoldr dar det nu samlats ett stort antal foremal. Foremalen symboliserar vilka aktiviteter man
ska genomfora eller samtala om under dagen. Det ger trygghet for alla att veta vad som ska
ske och i vilken ordning. Utga fran foremalen, gora aktiviteten, kanske fa nya foremal,
atervanda, tala om det som hant, vad kommer sedan och sa vidare.

Foremalen ska vara ett hjalpmedel som ger personen moéjlighet till minnestod och framforallt
underlatta kommunikationen. Féremalen kan vara en hjalp for att reda ut missforstand, man
kan hanvisa till nagot foremal for att prata mer om.

Foremalen ar ocksa till hjalp for personer som inte traffar personen sa ofta. Vi far
meningsfulla samtalsdmnen och blir duktigare pa att brodera ut texten kring olika &mnen.
Man bor organisera sa att det finns tid for att paborja och avsluta. Att prata om vad personen
har gjort &r lika viktigt som att prata om vad personen ska gora.

Man kan efter dagens slut prata om vad man har gjort hela dagen och spela in pa ljudinspelare
for att delge t.ex. familjen hemma.

"En sak jag aldrig
tréttnar pa att upprepa
nar jag talar med Dig
ar att jag en dag kanske



kommer att gldomma
det jag lart mig av
orden. Men jag
kommer aldrig att
kunna glémma det jag
ldrt mig av tingen”
Pier Paolo Pasolini (1922-1975)

3. Orientering & Forflyttning

Personen &r nu i regel rullstolsburen, har tappat talférmagan, har svart med kommunikationen
och narminnet. Personen har ett stort vard- och omsorgsbehov. De funktioner som fortfarande
har stor betydelse och kan namnas ar horseln, langtidsminnet och kénslor. Nar personen sjélv
inte kan forflytta sig och ar beroende av omgivningens stod, ar det viktigt att den far ett
andamalsenligt stod, utifran sina forvantningar, forutsattningar och behov. Fram till
vuxentiden &r det darfor viktigt att man kartlagt vilka aktiviteter personen deltar i men
framforallt vilka aktiviteter som personen 6nskar finnas kvar i framtiden. Vuxentiden bor
praglas av att ansvarig personal ger personen forutsattningar till delaktighet i de aktiviteter
den onskar och erbjuds att delta i. Det ar viktigt att ansvariga personer och narpersoner har
vetskap och forstaelse om personens behov och tidigare erfarenheter. Genom den kunskapen
Okar mojligheten till att ge ett mer adekvat stod.

Genom den dokumentation som finns sedan tidigare kan personen fa det bemétande och den
respekt som varje manniska har rétt till.

Forflyttning i rullstol

Personer i rullstol kan bli hanterade och transporterade utan mojlighet till eget agerande och
kontroll dver forflyttningen. Det &r i denna situation som strukturen ska byggas upp igen for
att ge personen mojlighet, utifran sina forutsattningar, att vara delaktig under forflyttningen.
Det ar darfor viktigt att man har dokumenterat personens vagar och egna valda strategier for
att har och nu kunna ge ett adekvat stod. Genom den kunskapen kan ansvariga personer ga
samma vag som personen tidigare sjalv gatt. Personen far da forutsattningar att kanna

igen sig och associera till de ljud, dofter och andra intryck den far under forflyttningen. Ha
garna den vita kappen tillganglig. Personen kanske inte kan halla i kappen sjélv, men kappen
signalerar fortfarande att personen inte ser och man kan anvéanda ké&ppen for att gora ljud och
uppmarksamma viktiga punkter i narmiljon. Lat kdppen hanga med!

Nagra rad som man kan strava mot:
e La&mna aldrig personen mitt i ett rum.

Tala om for personen vart den dr pa vag.

Skapa trygghet; var fore med rosten.

Tala om vad som h&nder runt omkring, sérskilt ljud och lukter.

Undvik skrdmmande, plotsliga och obehagliga handelser.

Kor om mojligt alltid samma vag. Anvand olika orienteringsmarken.

Gor pauser infor nivaférandringar och forandringar i underlaget. Tippa stolen latt

bakat innan du kér nedfor en kantsten.

Undvik att kéra baklanges.

e Utsétt er som personal, da och da, att i olika situationer ha bindel pa och genomfora
olika moment i en forflyttningssituation, for att 6ka forstaelsen.



4. Meningsfulla aktiviteter

Det ar viktigt att hitta rutiner for dagen, veckan och aret — ett arshjul. Detta bidrar till att
vidmakthalla s& mycket som mojligt av delaktighet, motivation och sjalvkansla. Ett viktigt
budskap genom hela sjukdomsforloppet &r att omgivningen hjélper till att skapa en bra dag.
For allas vélbefinnande kan det vara en fordel att det finns en plan for detta genomférande.
Detta sa att foraldrar och personal ar val fértrogna med hur man ska hantera uppkommande
situationer av olika slag. En handlingsplan for alla livets tankbara hédndelser med forteckning
over de eventuella kontaktpersoner som behdver kontaktas i olika skeenden. Man behdver ha
god tid pa sig till den dagliga omtanken, vilka pa detta satt blir ett led i stimuleringen av
personen. Pakladning och andra dagliga aktiviteter sasom matlagning, stadning och sa vidare
ar naturliga delar av alla ménniskors sysselsattning.

Man bor behalla och utveckla formagan att bevara geisten i arbetet med en ung manniska
vilken man maste vénja sig vid att tala till och beratta for, aven om man inte langre alltid far
ett verbalt svar. Kommunikation kraver uppriktighet och nyfikenhet - pa personen.

Man behdver arbeta med motorik varje dag genom att utféra passiva évningar for att forsoka
bevara kroppsmedvetenheten och att ge taktil berdring eller 1att massage. Justera sitt- och
liggstallning och ofta lata personen skifta lage fran stol till séng, till vila pd golvet och sa
vidare, samtidigt som man tar hansyn till det stigande behovet av vila.

Man behdver dagligen forsoka att komma utomhus en stund. Genom att pa sa vis starka
motstandskraften, bevara aptiten och fasthalla dygnsrytmen blir det ocksa lattare att bevara
den naturliga nattsmnen. Turerna bor ske efter en kand vég sa att mojligheterna till att kanna
igen sin omgivning med olika sinnen kan bibehallas. Man behover ha férmagan till att
uppmuntra personen, genom att genomfdra de aktiviteter som sedan tidigare ar kanda. Finns
det mojligheter att ta upp en ny aktivitet, som &nda i sasmmanhanget kan ha ett varde for
personen? Att bli bekraftad i den personlighet man har, till exempel om personen varit aktiv
inom idrott i unga ar sa ska man anta att personen fortfarande &r en idrottsmanniska. Man kan
anvanda ett sprak som har sin grund inom idrotten. Tala om att trana, stretcha, peppa, osv.
Man kan med fordel anvénda alla de olika "intresseGarna” som personen har inom sig. Alla
manniskor har behov av att fa fortsatta och utveckla fardigheter. Utveckla, fordjupa, avveckla
och avsluta relationer.

Nagra funderingar och exempel som kan namnas:
e Vad kan man beteckna som meningsfulla aktiviteter for personen?
Né&r &r man att anses som aktiv?
Kan man kan vila sig till en hogre vakenhetsgrad?
Tata besok pa dagcenter/daglig verksamhet dar kontakt redan tidigare etablerats.
Lattare hushallsgoromal dar man far lov att smaka, lukta och kanna.
Repetition av foremal fran souvenirsamlingen i den tidigare namnda “skattkistan”, (se
rubriken Livskunskap under Barndomstiden).
Lyssna pa ljud med valkanda roster och ljudinspelningar av tidigare upplevelser.
e Anvanda sig av hjalpmedlet dator med SAREPTA-programmet och andra bade
digitala, analoga och taktila hjalpmedel.

5.Vidmakthalla erévrad kunskap, lara nya fardigheter och autonomi
Den fysiska traningen fortsatter &ven om man inte kan forhindra den motoriska nedgangen
och kroppsliga forandringen. Vad &r det da som kan ha hant i kroppen vid den hér tiden?
e Okad muskelspanning; har ar det bra att jobba vidare med det rorelseprogram som &r
utformat for personen, i ndra samarbete med fysioterapeut.



e Kontrakturer, vilka &r lattare att forebygga an att behandla. Jobba med rorelseprogram,
tank pa att ligga sa mycket som mojligt pa mage, sitta gransle,
sitta med latt béjda knan med fotterna pa en fotpall for att motverka och fordroja
ytterligare kontrakturer.

o Kroppsuppfattningen forandras vilket dven kan inneb&ra smarta. Prova med till
exempel taktil berdéring, massage (eventuellt med taggbollar), varme, fasta tryck.

e Paverkan pa lungorna; dven muskulaturen i lungorna paverkas och andningen kan
forsamras. Blas till exempel bubblor, munspel, fl6jt, BA-tube.

e En PEP-mask-behandling kan bli aktuell for att motverka sekretbildning.

e Signaler till och fran sinusknutan kan vara paverkade, vilket kan leda till att
impulsbildningen av hjartats rytm kan bli for langsam och oregelbunden. Detta kan
medfdra nedsatt cirkulation. Viktigt med tata lagesforandringar, taktil berdring,
massage, varma fotbad och varma sockor samt rérelsedvningar.

e Temperaturforandringar som har att géra med att signaler till och fran hypofysen.
Svarigheter kan da uppsta med att tolka om det ar kyla eller varme som personen
upplever.

e Sviljningssvarigheter; var noga med att se till att personen far i sig tillrackligt med
vatska och naring. En PEG opereras ofta in. En PEG bestar av en sond som gar direkt
in i personens magsack och som mojliggor att naring tillfors.

e Svarigheter att kissa; kateter kan bli aktuell.

Om mojligt &r det bra att fysioterapeuten har téta kontakter med personen och personal for att
justera det dagliga programmet med dvningar. Fysioterapeuten och arbetsterapeuten ska
tillgodose att nodvandiga tekniska hjalpmedel finns, som underlattar att vidmakthalla vissa
funktioner. De ska ocksa tillgodose bade personens och personalens behov av sadana
hjalpmedel som kan underlatta vardagen (till exempel specialrullstol, h6j- och sénkbar sang
med utvald madrass, lyft).

For att gora dessa stunder av fysisk aktivitet behagliga och trivsamma, samt de stunder av
avslappning da till exempel taktil beroring ar planerat, tank pa att anvanda kand musik, lugn
och rofylld, samt kanske en skon kram eller god olja. Da stimulerar vi &ven minnet och
erbjuder de Gvriga sinnena att paverkas.

Tillvarata och vidmakthalla personligheten

Hur haller man igang ett arbete med att aktivt soka efter personen och personligheten som
finns dar, fangad i en kropp? Vi sjélva ér ju ofta fingade i vért eget “normalitetstink™. Det
innebér att vi maste bli tillrackligt utmanade for att halla liv i och fa forstaelse for att
personligheten finns kvar dar, bara vi ger oss tid att finna den.

Var erfarenhet séger oss att det verkar vara viktigare att se till att personens rullstol fungerar
an att se till att en persons kommunikationshjalpmedel fungerar tillfredsstéllande. Problemen
for oss runtomkring tycks vara betydligt viktigare att 16sa da det galler praktiska bitar kring
forflyttning an praktiska bitar kring kommunikation.

Léagger vi da alltsa ett storre varde kring sjalva forflyttningen for att det blir opraktiskt i var
egen situation? Anda namns ofta kommunikationen, talets forsvinnande, som ett av de storsta
problemen kring en person med CLN3/INCL sjukdom. Det finns stora mojligheter att fa veta
mera om en persons personlighet och bakgrund genom att fraga andra manniskor som funnits
med lange kring en person. Familj och anhdriga &r stora kéllor att 6sa ur for detta behov.
Hjalpmedel av olika slag finns ocksa att tillga. Vi har tidigare namnt dator och
dataprogrammet SAREPTA, som dar ett viktigt hjalpmedel i arbetet med att aterkoppla och
finna tidigare dokumentation 6ver gjorda erfarenheter. Fortsatt att anvanda detta hjalpmedel



dven under denna tid.

Autonomi

Vi vill i detta ssmmanhang ndamna nagot om det filosofiska begreppet autonomi. Autonomi &r
en formaga att fatta sina egna beslut, att vara sjalvstandig och att ha ratt till
sjalvbestdmmande. Hansynstagande till personens bakgrund, livshistoria och vérderingar
maste tas for att kunna saga att personens handlande ar autonomt. Ett autonomt handlande ar
ett handlande som grundas av full forstaelse av situationen, att ha olika valmajligheter och att
kunna agera i olika situationer, vilket ocksad medfor konsekvenser. Ingen manniska kan dock
vara helt oberoende av sin omgivning i forhallande till lagar, konventioner och
medmanniskor.

En av grundprinciperna inom den medicinska etiken ar autonomi eller réatten till
sjdlvbestimmande. ”Principen innebdr att man sjilv ska fi bestimma 6ver sitt eget liv och
sina egna handlingar under forutséttning att det inte kréanker andras sjalvbestimmanderétt.”
(Statens medicinsk-etiska rad, 2012)

| forhallande till personer med CLN3/IJNCL, som i denna del av livet har svart att valja, agera
och sjalv bestamma, utan andras paverkan, ar det av stor vikt att fundera kring detta begrepp.
Det blir en utmaning att s ddmjukt som majligt narma sig personen, med dennes bakgrund
och erfarenheter, i kombination med de varderingar alla manniskor har av olika saker i livet.
Har man spelat pa sitt munspel, fast man inte kan halla i munspelet sjalv? Vilket varde har det
att fa munspelet att lata med hjalp av en annan méanniska? Har man varit pa en hockeymatch
om man bara stannade en period? Eller har man “missat” tva perioder? Dessa blir exempel pa
hur man kan vérdera en aktivitet och det &r viktigt att fundera Gver sin egen installning i
forhallande till detta.

6. Dokumentation

Det ar nu som den sa nédvandiga och viktiga dokumentationen av personens liv och bakgrund
med allt sitt innehall nar sin hojdpunkt! Dokumentationsarbetet, som forhoppningsvis startade
tidigt, far nu sin verkliga anvandning och praktiska betydelse i vardagslivet. Desto

mer dokumentation det finns, desto storre mojligheter och variationer har man nu att tillga,
inte minst i den nu allt svarare direktkommunikationen.

Vi forutsatter att man nu har tagit del av personens tidigare dokumentation éver gjorda
erfarenheter.

Ar man en ny kontakt, kring personen, sé efterfraga denna dokumentation fran de manniskor
som varit med Gver langre tid.

Om det ar sa att tidigare dokumentation ar bristfallig, sa maste man anda anvanda det som
finns. Samtidigt erbjuder man nya erfarenheter genom taktila saker, texter, bilder, filmer och
ljud som ett stod i direktkommunikationen med personen.



Slutord

En 1ang natts fird mot dag... sd kan man beskriva arbetet med att an en gang revidera denna
handledning. Samtidigt har vart arbete och den verklighet som vi lever i idag forandrats sa att
denna revidering blir férmodligen den sista i sitt slag.

Arbetet med manniskor med en progredierande och sallsynt sjukdom kraver extra krav pa
samhéllet. Nagra delar av dessa krav kan kanske samhallet uppfylla, men den viktiga
samverkan mellan delarna i systemet saknas till stor del fortfarande. Oavsett om var skrivning
finns till och har reviderats for att battre passa in, ar det radande systemet som avgor vilket
utfall man far av vart arbete.

| det nuvarande systemet ligger fokus i hog grad pa tanket kring processtyrning,
verksamhetsplaner, digitalisering och vidare fram mot malbilder och uppdragsbeskrivning.
Har uppdragsgivarna kunskap nog for att formulera uppdraget, eller hur kan vi stétta de att
mera precist formulera ett uppdrag som passar in i en sallsynt verklighet?

Kraven &r inte odverstigliga men sarlésningar och samverkan maste fortfarande till. Ett bra
exempel och ett bra forsok att sammanfatta vad samverkan kan innebéra gjordes i samband
med idéskriften ”Ta ansvar for samverkan”, (2005) Det var en idéskrift som togs fram i
samverkan mellan Socialstyrelsen och davarande motsvarigheten till SPSM med
utgangspunkt fran ett regeringsuppdrag till de bada myndigheterna. Tankarna i denna skrift
behdver aterigen lyftas fram. | den skriften beskrivs manga goda exempel. Hur anvéander vi da
denna kunskap idag? Eleverna finns kvar i oférminskat antal. Kontexterna har blivit &n mer
komplicerade. Inte minst da nya svenskar kommer till fran andra kulturer och med andra
sprakbarriarer. Samtidigt sker en polarisering mot aktorers olika ansvar som begransar oss till
att arbeta var for sig med ett specifikt omrade i taget. Mindre av samverkan och mindre att ta
ansvar for, kannetecknar mycket av dagens arbete men fortfarande krévs att varje del i
samhaéllssystemet tar ansvar for samverkan.

Skoltiden &r en viktig tid i barnens och ungdomarnas liv och ansvaret for en bra larmilj6
ligger pa manniskor som moter dessa elever i denna tid. Det totala ansvaret for samverkan
ligger som ett pussel pa alla delar i samhallsapparaten. Alla som arbetar med och runt
personer som har fatt diagnosen CLN3/JNCL sjukdom maste ha ett sjalvreflekterande
perspektiv pa sin uppgift och pa sina egna upplevelser av situationen och sammanhanget.

Ett reflekterande perspektiv och ett arligt och klarsynt forhallningssatt ar nodvandigt for att na
de kreativa och konstruktiva pedagogiska lésningarna i samverkan med évriga natverket.

En vél utvecklad, lyhoérd och dynamisk kommunikation lagger grunden for ett lyckosamt
pedagogiskt tillvagagangssatt och en 6kad kunskap och livsgladje for alla.

CLNB3/INCL ar en sjukdom som réknas till gruppen séllsynta diagnoser. Med sallsyntheten
foljer ocksa en séllsynt kunskap. Vi vill ta ansvar for och har en skyldighet att varna om att
denna kunskap finns kvar.
Det innebadr att alla erfarenheter &r viktiga att tillvarata och dokumenteras.
Tack for att vi har fatt ga bredvid under manga ar, sa att det har har fatt bli var kunskap!
Mia Rundgren Kling och Stig-Ake Larsson
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