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Verktygsladan — ett SIS-medelsprojekt pa Kannebacksskolan i
Goteborgs Stad

Vi blev tillfrégade av Stig-Ake Larsson och Mia Rundgren Kling p& RC Syn Orebro om vi
kunde ténka oss att skriva en "Handledning” for personal som tar emot barn med S-V
sjukdom.

Onskemalet var att vi skulle dokumentera vara erfarenheter och beskriva forhallningssatt,
arbetsséatt, miljo, metoder och material kring arbetet med Erik.

For att starta processen kring att dokumentera vara erfarenheter behovde vi soka pengar.
Varifran skulle vi fa dessa pengar? Det var en stor fraga for utan pengar hade vi inte kunnat
satta igdng med skrivandet. Vi tankte pa fonder och kanske bidrag fran S-V-foreningen.

Vid den hér tiden, da vi fick fragan, arbetade Maria Nord pa var skola som
verksamhetsutvecklare. Hon hjalpte oss att soka SIS-medel, “’Stdd till sirskilda insatser pa
skolomradet”. Vi fick klartecken om SIS-medel i november 2014. Tack vare Maria Nord fick
vi mojlighet att utfora uppdraget och komma igang med vart skrivande.

Forst en ”tillbakablick” om hur allt borjade.

Erik har varit var elev sedan han gick i sprakforskolan, som &r knuten till Kannebécksskolan i
Goteborg. Dér gick han pa grund av sin sprikstorning ”Verbal dyspraxi”. P4 viren 2012
upptacktes det att Erik sag daligt. Han fick glaségon som han anvande till och med
hostterminen 2012. Det var inte bara en synnedsattning, vid den har tiden bérjade man ana att
det var nagot mer. Erik fick sin diagnos S-V efter en omfattande utredning hdsten 2012, en
sjukdom som skulle fa stora konsekvenser bade honom och hans omgivning.

Da diagnosen var ett faktum stalldes manga av vara pedagogiska erfarenheter och kunskaper
pa sin spets och behdvde forandras. Vi i personalgruppen hamnade i en situation dar vi hade
svart att sortera information och tanka klart. Vi fick snabbt kontakt med S-V-teamet i Orebro,
Stig-Ake Larsson och Mia Rundgren Kling, som har varit och ar ovarderliga med det stéd och
den hjalp vi far, narhelst fragor och problem dyker upp.

Vart mal med handledningen &r att andra pedagoger/personal, som tar emot barn med

S-V, ska kunna ta del av var erfarenhet, véart “Forsta hjilpen-kit”, en verktygsldda som
forhoppningsvis gor det lattare att halla fokus och rétt riktning.



Vi har beskrivit ett
pedagogiskt arbete i var
klass pa Kannebéacksskolan i
Goteborg, dar Erik en dag
fick diagnosen Spielmeyer
Vogts sjukdom. Ingenting
blev sig likt efter den
dagen...

Vilka verktyg hade vi da att
ta till fran verktygsladan?
Och vilka saknade vi?

Anna Kerstin Ahrman och Birgitta Mehringer

Svaret pa den fragan ar att
vi saknade tilltro till oss sjalva dar all var kunskap och erfarenhet var som bortblast.

Vi saknade metoder for hur man undervisar elever med synnedséttning och hur man syntolkar
och anpassar undervisningen.

Att skapa en anpassad larmiljo var ett viktigt verktyg som vi i viss man saknade, men det var
det enklaste verktyget att skaffa.

Vad vi verkligen behovde var att fordjupa och utveckla vart forhallningssatt, dar malet var att
anvanda gruppen som stod for Eriks larande.

Forfattare: Anna Kerstin Ahrman och Birgitta Mehringer, Kannebacksskolan, Goteborg
Illustrationer: Josefine Nilsson Ahrman
Foto: Andrea Engelbrektsson och Steffica Bartola



Kommunikation

En fungerande kommunikation &r en forutsattning for larande. For att kunna delta i
undervisningen och fa forutsattningar att na skolans mal behéver eleverna en miljo dar
omgivningen anpassar kommunikationen efter behoven.

Kommunikation bygger pa 6msesidighet och gemenskap med omgivningen.

Kommunikation ar en social process som innebar att dela tankar, kanslor och erfarenheter
med andra.

Kommunikation ar att uttrycka sina kanslor och behov. Berétta vad man varit med om.
Beratta om framtiden. Stélla en fraga. Kunna valja. Sdga nej. Pakalla uppmarksamhet.

Elever med tal- och sprakstorning behdver hjalp och stdd i att utveckla sin kommunikation.
Erik har verbal dyspraxi, ett sparsamt talsprak och anvander tecken som stod till talet.

Erik ar mycket svar att forsta.

Verbal dyspraxi innebar svarigheter nar det galler den motoriska programmeringen av
talrrelserna och har inte nagot att géra med intelligensen.

Vi ville anvanda de ratta verktygen for att alla eleverna i den lilla klassen skulle fa finnas i ett
sammanhang tillsammans. Vi ville finna och utveckla olika verktyg att anvanda for att
forankra hela elevgruppen i ett ssmmanhang och i en god larmiljo.

Kunskapen om AKK, alternativ och kompletterande kommunikation, fanns till viss del redan
hos oss men vi forstod att vi skulle beh6va utveckla och anpassa bade larmiljo, metoder och
forhallningssatt.

Var utgdngspunkt var ”det som &r livsviktigt for Erik dr bra for de andra och helt ofarligt for
resten”.




Det var en gang for langesedan...
Sa borjar manga berattelser och sa aven denna.

Ofta borjar ju en berattelse langt fore sjalva berattandet. | alla fall fére. Den har beréattelsen
borjade fore att Anna-Kerstin och Birgitta traffade varandra pa Kannebéacksskolan i Géteborg.
Redan da lades grunden fér hur man vill arbeta idag. Berattelsen borjar ocksa valdigt langt
fore deras mote med Erik, som allt handlar om och omkring och vars situation allt har stallt
ordningens ting pa sin spets. Som yrkesmanniskor och som medmanniskor i skolan for livet.

Berittelser som borjar med “Det var en ging for lingesedan” har paverkat manniskor och
manniskors utveckling i alla tider. Det stammer ocksa med denna beréttelse. Den kommer att
paverka manniskor som har far méta Erik och manga andra personer i liknande situation som
Anna-Kerstins, Birgittas och Eriks. Nu och i framtiden.

Berattelser och berattelsen som verktyg har denna var 2015, fatt en ny betydelse for
undertecknad genom ett fortbildningsprojekt som handlar om Professionsnéra berittelser”
och som vi genomfort pa Specialpedagogiska Skolmyndigheten, RC syn Orebro. Det handlar
i grunden om yrkesberattelser. Beréattelser fran det vardagliga sjalvklara som skapar en
nodvandig distans som ar viktig for att kunna reflektera ver sadant som vi annars kanske
“bara gor”. Faktum é&r att vi ofta ”vet mer” &n vi varit medvetna om eller kunnat formulera
med ord i text. Ibland brukar denna kunskap dérfor kallas "tyst”. Eftersom beréttelsen kan
lasas och forstas pa en rad olika satt, kastar den nytt ljus 6ver alternativa satt att handskas med
en viss situation. Den ger mojlighet att sétta ord pa viktiga erfarenheter och att dela dem med
andra. Pa sa satt kan yrkesberattelser ocksa utforska nya mojligheter att handskas med
besvarliga situationer.

Situationen kan ibland upplevas sa svar och unik att man asidosatter sin kunskap och egen
intuition och ser pa andras erfarenheter och kunskaper som sa unik att man betraktar andras
arbetssatt och erfarenhet som den enda ratta vagen att na malet. Den enda framkomliga végen.
Sa glémmer man bort sin egen unika erfarenhet och forvarvad kunskap som ocksa ar - ratt i
den givna situationen. Ett exempel pa detta ar berattelsen om arbetet med skapandet av det
taktila fargschemat for Erik.

Inom Specialpedagogiska skolmyndigheten, Resurscenter syn Orebro finns ett team som
arbetar med ett livslangt perspektiv. Teamet har bland annat till uppgift att bidra till att
arbeten kring malgruppen med Spielmeyer Vogts sjukdom dokumenteras och insamlas for att
fylla behov av kunskap

Vi hoppas att denna dokumentation kan vara till nytta och stimulans for andra i liknande
situation. Att kdnna inspiration att vaga, vilja och orka dokumentera sitt arbete och pa sa
satt lamna spar efter sig. Ett stort TACK till arbetslaget pa Kannebacksskolan i Goteborg
som gjort detta maojligt.

Tidigare efterlamnade yrkesberattelser inom omradet ar ”"Dokumentation minnesbank”
(Ugglums skola, Partille 2003) och ”Vaga Prova” (Myggenis skola, Tjorn 2002)

Genom denna berattelse, Verktygsladan — ett SIS-medels projekt pad Kannebécksskolan i
Goteborg, finns mojlighet att ta del av ett material som erbjuder Dig nya utmaningar i Din



egen utveckling som pedagog och reflekterande praktiker i ett relationsbaserat yrke med ett
svart och viktigt uppdrag. Uppdraget att erbjuda en likvérdig utbildning for alla.

Stig-Ake Larsson
radgivare
Specialpedagogiska skolmyndigheten 2016




Vara beréattelser

Anledningen till att jag sa ja, till att vara med om att skriva en ny handledning, var framst for
att jag ville dela med mig av det jag kande da Erik fick sin diagnos.

Jag tror att upplevelsen jag bar pa ar viktig att dela med er som far en elev med S-V.

| min varld utvecklas barn framat men Erik skulle ga bakat i sin utveckling. Han skulle bli
blind, inte kunna springa lika fort och gldmma saker som han tidigare har kunnat.

Min hjarna gick pa hogvarv, jag tinkte och téinkte. Under den hir tiden var jag “fryst”, som i
en bubbla dar ingen kunde na mig.

Jag hade svart for att planera och se vad som var bast for Erik och jag fick sa manga rad av
allehanda slag. | det har laget hade jag ingen majlighet att sortera och salla vad som kunde
gagna honom. Sa har med facit i hand hade det basta varit om jag hade bett alla som kom med
rad att lata bli. 1 alla fall de som inte hade mer kunskap om diagnosen &n jag sjalv. Néar jag
antligen tittade ut ur min bubbla kom insikten om att jag inte kunde paverka sjukdomens
forlopp och att jag inte hade nagot annat val &n att acceptera diagnosen. | dagslaget ar det
omojligt att bota sjukdomen men att gora det basta for Erik och hans skolgang ar bade mojligt
och vart framsta mal!

Nu undrar ni, ’var hon helt ensam” i det svara? Nej inte alls! Jag fick stod fran flera hall.
Bland annat fran manniskor som kan S-V och av psykologer. Varfor da dela med mig av mitt
“frysta jag”, min bubbla som jag befann mig i? Jo, for att jag vill formedla att det tar tid att till
fullo forsta vad en progredierande sjukdom é&r!

Idag kan Erik lasa pa sitt satt, diktera sagor och berattelser och rakna utifran sina
forutsattningar. Han kan hoppa och dansa och allt annat som hans klasskamrater gor, om &n
ibland med anpassning och stod. Precis som sina kompisar tycker han att det ar roligt att ga i
skolan och lara sig saker.

Jag kanner mig ibland nedstdmd och ledsen for att Erik har S-V. Det ar omojligt att inte kdnna
sorg nar svara dagar kommer. Lika omdjligt som att halla tillbaka skratt och gladje nar
dagarna flyter pa bra. Jag har bestamt mig for att Erik och hans klasskamrater ska fa det
“bista av det mesta”. Jag ér beredd och jag k&nner mig lugn. Problem som vi stéter pa, l6ser
vi tillsammans. Vi valjer att se pa framtiden som positiv, utvecklande och givande!

Anna Kerstin, klasslarare

Ménniskan ar en berattelse och detta a&r min beréttelse.

Jag hoppas att du som laser detta ska fa stod och hjélp i ditt arbete. Nar beskedet kom att Erik
fatt diagnosen SV gick han i forsta klass hos oss pa Kannebécksskolan och jag hade kant
honom sedan han gick pa "vér” sprakforskola. Jag var den som skolade in till férskoleklass
och vi fick en fin relation, Erik och jag. Det var ett tungt besked, sa tungt att jag tappade
fotfastet ett slag. En fruktansvard sjukdom, sa grymt, forfarligt och helt fel.

Att Erik skulle forlora synen och allt det andra som ingick i sjukdomsbilden.
Hur skulle jag kunna hjalpa?



Jag ville komma ikapp.
Komma i fas.

Vara steget fore.
Aterta kontrollen.

For att Erik skulle fa det sa bra som mojligt, behdvde vi géra vissa saker och da blev
synanpassningen av lokaler och miljoé mycket viktig for mig = vi gjorde nagot som var bra for
Erik!

Nar jag val landat kunde jag paborija arbetet tillsammans med kollegorna som var runt Erik.
Betydelsen av att gruppen (klassen) skulle sluta upp omkring honom blev helt glasklar. De
langa relationerna skulle bara oss. Det som ar livsviktigt for Erik ar mycket bra for de andra
och helt ofarligt for resten. Detta &r en resa vi gor tillsammans.

Vi i den lilla klassen, pa fritidshemmet, med alla de andra pa skolan, med foraldrarna och
Eriks familj, mormor och morfar och farmor och farfar.

En resa som vécker sa mycket kanslor hos oss och hos omgivningen och det blir var uppgift
att hantera dem.

Det som varit en forutsattning och viktigt for mig under vagen ar den psykologhandledning
skolan varit generos med. Just for att kunna hantera alla dessa kanslor, bade mina egna och
omgivningens.

Birgitta, specialpedagog



Erik och hans skola

Erik &r en motorintresserad pojke pé 10 &r som gar i trean, i klassen med namnet ”2-3 lila” pd
Kannebacksskolan i Goteborg. Pa sommaren &r det batar som géller, garna snabba batar. Det
ar harligt med fart och familjen har en bat de ofta ar ute med. Musik och dans &r tva andra
intressen och att vara med sina vanner och sin familj. Hunden Doris &r en svart labrador som
betyder mycket.

Erik tycker om att arbeta med hdnderna, lera, skulptera i olika material som exempelvis tra.
Tréslojd ar favoritamnet!

Erik borjade pa Kannebécksskolan som 6-aring och kom tillsammans med tre andra barn fran
sprakforskolan Snackan, som ligger granne med skolan. De var fyra barn som foljdes at fran
forskolan till forskoleklassen och nagra av dem ar fortfarande klasskamrater.

De 14 barnen &r idag delade i tva grupper. Eriks klass bestar av sex elever, tre flickor och tre
pojkar.

De langvariga relationerna mellan barnen och mellan barn och vuxna &r viktiga och det ar
hérligt att ibland hora barnen prata med varandra - kommer du ihag nar vi gick pa forskolan?

Erik har ibland langtan och behov att besoka sin gamla forskola och vi har formanen att kunna
ga dit och leka och prata lite.

Forskollarare Kerstin arbetar kvar och Erik tas hjartligt emot och gérna med orden:

— Oh Erik, vad stor du blivit! Det tycker Erik om att
hora.

Kannebécksskolan ar en kommunal grundskola som
ligger i Goteborg, och innehaller flera spar; dov- och
horsel, sarskola och tal- och spraksparet dar Erik gar.

Erik gar pd Kannebacksskolan pa grund av att han
har verbal dyspraxi, vilket innebér att han talar >
sparsamt samt anvander tecken som stdd till tal.

Skolan som med sina olika spar, utméarker sig genom
att manga olika kommunikationssatt anvands,
exempelvis bildkartor, teckensprak, tecken som stod.
Det finns ocksa en stor ambition att hitta nya vagar
for att 6ka kommunikationen.

Erik aker taxi till och fran skolan fran hemmet som
ligger i narheten. Pa morgonen gar Erik sjalv fran taxin till fritidshem och skola. Pa
eftermiddagen foljer en vuxen med honom till taxi.

Erik har ett stort behov av integritet och frihet och att han gar sjalv fran taxi pA morgonen ar
ett resultat av det.



Vara roller
Vi som arbetar med Erik har en rad olika kompetenser.

L agstadielarare/forskollarare, fritidspedagog/specialpedagog och talpedagog &r de
pedagogiska utbildningar som finns representerade i vart arbetslag.

Tillsammans har vi hundra ars pedagogisk erfarenhet.

Under skoldagen arbetar vi tva pedagoger och en assistent i klassen. For basta mojliga
utveckling krévs utbildade pedagoger med gemensamt fokus som tacker Eriks behov.

Rektor har en mycket viktig roll. Var rektor gav oss mojlighet till fortbildning, handledning
och férdjupning. Det var avgorande for oss att tillsammans fa ny kunskap och att fa bearbeta
vara tankar, kanslor och idéer. En forutsattning for vart gemensamma forhallningssatt ar att vi
tillsammans har deltagit i den riktade fortbildning som anordnats av SPSM.

Stdd och utbildning

Nar Erik fick diagnosen SV fick vi erbjudande om grupphandledning, av tva psykologer var
tredje vecka under ett lasar, vilket var nodvandigt just da. Idag vet vi att nagra av oss hade
behdvt enskild handledning, eftersom vi hade olika behov. Aven idag har vi tillgang till
handledning av psykolog, nar behov uppstar, och det ar en stor hjalp for oss i vart arbete.

SPSM:s olika utbildningar har varit och &r vardefulla for oss och kontakten, stédet och
inspirationen fran SV- teamet ar ovarderlig.

Tre pedagoger deltog i Grundkursen i Orebro vintern 2013, och 2015 deltog var idrotts- och
teckensprakslarare i densamma.

SAREPTA utbildningar har vi vid flera tillfallen deltagit i under de har tva aren och de
erfarenhetsutbyten som erbjudits har vi prioriterat.



Delat ledarskap

Att ha delat ledarskap innebar att elevernas delaktighet och ansvar for sig sjalva och varandra
Okar.

Da vi satte igang med planeringen av vart arbete med klassen ville vi véxla ledarrollen.

Anledningen ar att vi inte vill permanenta vara roller som stod till Erik och klasslarare. Vi vill
ta ett gemensamt ansvar for Erik och de andra eleverna da vi vet att det arbetssattet innebér att
vi alla blir delaktiga.

Vi anvénder oss av vara yrkeskompetenser som forskollarare/lagstadielarare och
fritidspedagog/specialpedagog. | vart delade ledarskap far vi fler infallsvinklar, battre
genomténkta och diskuterade beslut om undervisningen och planeringen samt en réttvisare
beddmning.

Vi har tydligt markt och sett att vi berikar varandra genom att anvanda oss av vara olika
yrkesroller da vi vaxlar ledarrollen. Med detta arbetssétt blir var verksamhet mindre sarbar da
vi delar pa ansvaret vad det galler Erik och évriga elever.

Med delat ledarskap 6kar Eriks sjalvstandighet, hans delaktighet blir stérre och det ger honom
en starkare kénsla av att vara en i gruppen. Det starker dven elevernas ansvarstagande for
varandra.

Erik behdver en vuxen vid sin sida under hela dagen. Att kunna vara flera pedagoger som
vaxlar med varandra gor att han inte blir sarskild fran 6vriga elever. Vi har sett att detta ar
viktigt bade for honom, gruppen och for oss vuxna.

Det &r ett sétt att undvika att bli ’ett med barnet” hela dagen och i allas 6gon.



Var malsattning och méanniskosyn
Det som ar livsviktigt for Erik ar 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; ”Manniskolivets okrankbarhet, individens frihet och integritet, alla manniskors lika
varde, jamstalldhet mellan méan och kvinnor samt solidaritet med svaga och utsatta &r varden
som skolan ska gestalta och formedla”. (s. 7)

Trygghet, tillit, lust, gladje och kreativitet &r ledord som vi vill ska genomsyra och ligga till
grund for oss i vart dagliga arbete.

Var malsattning ar att anvanda gruppen som stod i larandet och i den sociala utvecklingen. Vi
ser att Erik utvecklas och mar bra av att fa samma uppgifter som sina klasskamrater i sa gott
som alla @mnen, med stdd av en vuxen, med anpassningar och hjalpmedel. Alla instruktioner
genomfors i grupp och Erik sarskiljs inte. Vi vill att Erik och hans klasskamrater ska vilja
uttrycka sina tankar och kanslor i tal, rorelse, bild och form, sl6jd eller pa ndgot annat sétt.

Vi uppmuntrar dem att visa sina kanslor, vilket de verkligen gor.

Mycket kanslor blir det, gladje och ibland ilska, nyfikenhet och ledsenhet. Barnen vet att hjalp
och trost finns att fa om det behdvs. Vi delar bade sorg och gladje.

Nér Erik ibland &r ledsen for att han inte ser eller att benen inte gor som han vill, &r det
naturligt for honom att visa det, grata och fa trost av bade barn och vuxna.

Vi stimulerar och stottar Erik och hans klasskamrater i att vaga prova nya saker samt att ha
tillit till sig sjalv och till andra. Vi uppmuntrar och stoder dem i att inte ge upp infor svara
saker.

Det &r viktigt att fa vara den man &r och att vilja och fa ifragasatta.



Foraldrakontakt

Sa har gjorde vi.

Nar diagnosen var stalld kom omgaende arbetet igang med hur vi skulle ga till vaga.
Foraldrar, de narmsta pa skolan och rektor traffades for en genomgang av sjukdomen och hur
skolgangen skulle se ut framdver. Skolpersonalen som var berord lyssnade, tog in
informationen, var ink&nnande och lyhord vid det forsta motet.

| borjan ar det mest upp och nervént, chockartat och darfor krévs det att skolan tar sig an de
anhoriga pa ett medmanskligt satt och aven visa pa hur viktig skolan &r bade kunskapsmassigt
och socialt for att inge hopp. Forédldrar och ndra anhoriga bor ha rétt till att besoka och hélsa
pa i skolan nar helst de vill for att se hur undervisningen gar till. I inledningsskedet kan det
vara svart som foralder att se alla mojligheter som finns till ett bra liv och skolgang. Da bor
skolans personal finnas dar som en trygghet och végvisare framat!

Vi har idag en god och kontinuerlig kontakt i princip varje dag med foréldrarna vilket ar
viktigt for att veta hur ”laget” dr bade i skolan och i hemmet. Allt som har varit extra bra och
roligt skriver vi eller ringer vi och berattar om samma dag. Det finns fa saker som kan géra en
foralder gladare 4n att hora att det fungerar bra eller till och med jattebra i skolan! Ar det
nagot som inte fungerar sa bra sa forsoker vi justera det sa fort det gar och pratar om det med
foraldrarna. Vi som pedagoger har varit noga med att inte stalla krav och ha férvantningar pa
t.ex. laxor. Var ambition &r att vara stodjande och uppmuntrande!



Intoning

Den amerikanske spadbarnsforskaren forskaren Daniel Stern introducerade begreppet
kénslomassig intoning for att beskriva den icke-verbala kommunikationen som &r sa viktig
mellan foraldrar och barn. Intoning ar en kansloméassig anpassning som gar tvars éver
sinnena. Det innebdr att spadbarnet t.ex. uttrycker nagot med ett ansiktsuttryck eller en
rorelse, och att den vuxna personen “bekréftar” med ord eller kroppsrorelser. Vi har haft
gladje av att l1asa om Marianne Bodin och Ingrid Hylander (1998) Att bli sig sjalv. Daniel
Sterns teori i forskolan vardag.

Tonar in gor vi alla nér vi &r den som &r narmast Erik och ska hjélpa honom med skolarbetet
eller nagot annat han behéver hjéalp med.

Nar Erik kommer gaende fran taxi pa morgonen och gar in till klassrummet har vi en rutin att
det ar en vuxen som maéter honom i hallen. Vi gar in i klassrummet och en stund for oss
sjalva, en kvart ungeféar. Den stunden ar guld vérd. Lite smaprat om hur det ar, vilken
taxichauffor som korde, samtalsamnen saknas verkligen inte, Erik ar ofta engagerad i nagot
som han funderat pa. Vi tar upp kontaktboken dar nagon hemma har skrivit om nagot som
hant eller ska handa. Den kommunikationen ar nodvandig och likasa tvartom att vi skriver
ganska detaljerat vad som hant i skolan till hemmet. For det ar ju s att Erik ar svar att forsta
och for att underlatta anvander vi oss av intoning. Det betyder att du &r helt nérvarande,
koncentrerad och intresserad av vad Erik har att séga. Det &r som att ga in i en bubbla
tillsammans med Erik och da och dar kan vi samtala. Telefonen &r avstangd, dérren stangd
och skulle det mot formodan komma in nagon mitt i samtalet sa tittar du inte upp eller ens
svarar pa eventuellt tilltal fran den personen. Erik som kanske fragar;

- Vem ér det? godtar ett - Jag vet inte.

Att sitta ndra axel mot axel ibland tecknar Erik om talet inte racker till. Som den morgonen vi
pratade om de 6nskeballonger som vi gjort dagen innan pa bildlektionen.

Erik berattar nu att familjen har skickat ivag riktiga ballonger pa en strand i Thailand for
nagra sedan. De var ocksa 6nskeballonger.



Daglig stretch i klassen

Vid planeringen av klassens arbete infor hdstterminen ville vi ha minst ett, dagligen
aterkommande, tillfalle dar vi utifran Eriks behov genomfoér nagra évningar tillsammans.
Samlingen varje morgon klockan halv nio som blev det tillféllet.

Efter uppropet genomforde vi tre évningar direkt efter varandra, Plankan, Séalen och Barnet,
pa var stora runda bla matta i klassrummet. Varje évning gors ungefar i tjugo sekunder,
darefter ligger vi kvar pa mage en stund for att stracka ut muskulatur i rygg och hofter.

N&r vi i augusti introducerade detta nya moment i samlingen, lade vi in sinnesdvningar for att
forlanga stretchtiden genom att ge eleverna ett gemensamt fokus, liggandes pa mage.

Var avsikt var att eleverna skulle fa 6kade kunskaper kring vara sinnen; horsel, kéansel, lukt
och smaksinne pa ett lustfyllt och nytt satt.

Vi boérjade med en introduktion av
ljudpasen, liggande kvar pa mage med
huvudena mot mitten, som en sol. Ett ljud
presenterades i en tygpase. Skramla med
nycklar var det forsta. Alla uppmuntrades
att fundera och pa vilket ljud som horts och
de skulle saga det i talkor. Det gav en god
kansla utan rétt eller fel. Eleverna tyckte
det var roligt och spannande och det gav en
fin gemenskap. Darefter togs pasen hem av
det barn som var dagens ansvarsbarn.

Foraldrarna informerades om vara tankar
och vart arbetssétt. Vi ville att eleverna
skulle fa vaxa genom att ta eget ansvar for att komma ihag sin uppgift en gang i veckan.

Vi fortsatter med daglig stretch i klassen utan sinnesévningar.

| skrivande stund &r vi inne i maj manad och ett lasar &r snart slut. Pa samlingen varje morgon
stretchar vi fortfarande pa samma satt, Plankan, Salen och Barnet.

Denna termin da vi skrivit var handledning, den du laser just nu, har vi haft vikarier pa
fredagar och samlingen ser ut pa samma satt.

For eleverna har det blivit en rutin och vi pedagoger vet att ’det som ar livsviktig for Erik &r
bra for de andra och helt ofarligt for resten”.



Lunchmdten i lila rummet

Varje dag halv tolv gar vi alla till Delfinen och hamtar var lunch.

Marit & bambatanten som med varm hand hjélper de fjorton barn som ater i klassrum och pa
Fritidshemmet Delfinen.

Erik och jag tar det vi behdver och gar till vart klassrum och ater lunch. Vi sitter bredvid
varandra, Erik vid sin bank och jag bredvid. Oftast &r vi helt ensamma, men det kan handa att
nagon vuxen smyger in i rummet och tar sin rast. Detta ar en stund pa dagen da vi har
mojlighet till viktiga samtal och beréattande. Det kan vara allt ifran — ’kommer du ihég nir du
var liten” till att knyta an till ndgot som mamma skrivit i kontaktboken och som vi list
tillsammans pa morgonen. Jag kan initiera samtal genom att foresla — “’ska vi prata om din
trampbil, den som Borje lagat och som mormor har med sig i bilen idag.”

Dessa berattelser och samtal ar ibland djupa och kan innehalla dilemman som det dar med
morotter.

Moroten/dilemma

Vi sitter och ater lunch och Erik knaprar pa en morotsstav och vill ha en till.
— Du tycker verkligen om mordétter, Erik!

— Ja, séger Erik och tecknar - ar det bra for att se?

— Mm, séger jag. Morotter &r bra for synen.

— For mig ocksa... ?



Om klassen och arbetet

Sma klasser
Vara klasser ar sma, med ett antal om ca 6-10 elever i varje, med hog personaltathet och med
specialkunskap om vara elevers tal- och spraksvarigheter.

En liten grupp &r en nddvandighet for att Erik och hans klasskamrater ska kunna utvecklas i
lugn och ro och tillgodogora sig inlarningen.

For att kunna kommunicera pa sitt basta och mest andamalsenliga satt kravs en liten grupp.
Det maste fa ta tid att kommunicera. Att bli forstadd ar ytterst viktigt for Erik och hans
kamrater, att de far vara delaktiga och har méjlighet att paverka och férandra sin och andras
situation, precis som alla andra elever utan funktionsnedséttningar. | en stor elevgrupp hade
detta varit omgjligt.

For att Erik och hans kamrater ska fa erGvra spraket i sin egen takt kravs anpassningar i form
av liten grupp och lugn miljé. 1 évrigt undervisas eleverna precis som alla andra men pa ett
satt och i ett tempo som passar dem utifran individuella forutsattningar.

Farglexikon

For att Erik skulle kunna behalla sin sjalvstandighet nar han vill rita och hitta ratt farg pa
fargpennorna, behovde vi tillsammans med féraldrarna skapa ett farglexikon. Pa ett
erfarenhetsutbyte i SPSM:s regi fick vi ta del av hur andra hade gjort.

Vi blev makta imponerade och forstod att detta skulle bli en stor, viktig och mycket svar och
tidskravande uppgift. Att hitta ratt material i de olika fargerna med betoning pa ratt.
Lexikonet skulle bygga pa Eriks intressen och andra viktiga saker som han kunde associera
till en specifik farg. Dessutom var det viktigt att tyget/materialet skulle finnas i stor mangd
under lang tid.

Under en tid blev detta arbete
odverstigligt, da vi fastnade i att vi skulle
gora det tillsammans med Erik, med en
farg i taget som betydde nagot for honom,
for sa hade nagra andra gjort, hade vi
hort...

Vi har valt ut tyg som skulle “kénnas” som
en specifik farg. Det var inte gjort i en
handvandning, tyget skulle verkligen
ké&nnas ratt. Tygbitarna &r klistrade hogts
upp pa hans fargpennor. Erik kan nu kénna
t.ex. fargen gul som &r gult sandpapper,
brunt som &r brunt imitationsskinn och rott
som &r rod sammet osv. | dagslaget har
Erik ca tio farger som &r fargkodade och




ev. blir det fler. Det har har fungerat mycket bra. Erik tycker om farger och pratar ofta och
mycket om vilka han tycker om.

Vi med vara 100 ars yrkeserfarenhet i arbetslaget kring Erik bortsag fran den egna
kompetensen och intuitionen som fanns sa nara till hands.

Det tog ungefar ett halvar for oss att komma fram till att vi maste gora detta farglexikon pa
vart vis, utifran var egen kunskap om Erik som unik manniska.

Svart var den forsta fargen och den knét an till ett intresse hos Erik, Doris, Eriks hund som
har svart pals. Gul ar gult sandpapper och bla &r bla wellpapp. Erik &r en handig pojke som
tycker om traslojd och hav och batliv ar viktigt for honom. De andra fargerna har vi vuxna
valt, utifran farg och struktur, och det fungerar utmarkt.

Fargkodning av lokalerna

Vi ville att Erik skulle vara sa delaktig som det bara gar och ha inflytande 6ver sin vardag, det
ger sjalvstandighet och det &r ett av uppdragen som styrdokumenten ger oss. Det stéller krav
pa mobility, som innebér forflyttningsteknik. For att kunna orientera sig i omgivningen maste
man forsta sin egen kropp och dess rorelser — kroppsuppfattning — och kroppens forhallande
till rummet — rumsuppfattning. Erik som har en synnedsattning maste kunna forlita sig pa sina
ovriga sinnen och maste fa mycket hjélp att 6va upp dessa formagor. | takt med att Eriks syn
forsamrats har det stallt krav pa oss att ligga steget fore for att genomfora vissa forandringar.
Tid &r en viktig faktor, att i lugn och ro fa utforska skolans lokaler som Erik tidigare har sett,
behdver han utforska taktilt och han behdver stélla fragor for att orientera sig. Det tar mycket
tid.

Vi har fargkodat viktiga lokaler pa skolan utifran
Eriks farglexikon. Tidigare pratade vi om en
kollegas klassrum, nu séager vi istéllet bla rummet.
Detta gor att de forandringar som sker nar larare
byter klassrum eller rummen anvands till andra
saker inte paverkar Eriks majligheter att orientera
sig och delta i samtal om olika lokaler pé skolan.
Men just den har forandringen var kontroversiell
hos en del kollegor i arbetslaget, nér vi féreslog den,
och det tog tid innan vi s smaningom kunde infora
den.

Det ar var erfarenhet att vi som arbetar nara Erik, och ska vara de som utvecklar miljon,
metoderna, materialen och forhallningssatt sa att det passar hans behov, behover vara
talmodiga ambassadorer



Svéllpappsmaskin

Viér svillpappsmaskin har varit lite av en ”propplosare”! Detta
innebadr att Erik i stort satt kan folja sina klasskamraters arbete pa
lika villkor med hjalp av svallpappsmaskinen! Maskinen svéller
den text som Erik skriver och det han ritar. Da kan Erik sedan
fylla i med farg, eftersom han nu kan kénna “fargerna”.

Taktilt dagsschema
Vi har bade ett taktilt och visuellt
oY dagsschema med bilder. Erik
kanner och évriga ser pa schemat vad som kommer att handa
under dagen. Vi har dven anpassat klassrumsmiljon sa att den
ar sa forutsagbar som majligt for Erik. Erik vet var hans
material finns. Pa egen hand gar han till [adan med svallpapper.
| handtaget pa ladan finns en pingla for att ytterligare
~ fortydliga var materialet finns. Allt material som vara elever
~ behdver finns alltid pa samma plats i klassrummet. Skulle vi
- byta plats sa gar vi igenom det tydligt. Vi uppmuntrar Erik till
| sjalvstandighet genom att han sjalv hamtar det han behéver
utan hjalp fran oss.

Varje morgon borjar med upprop och samling. Ett barn, for
varje dag, laser upp schemat (Erik anvander det taktila)
samtidigt som alla anvander teckensprak for att tydliggora an
mer for sig sjalva och dvriga.

Att 4 ”hélla 1” upprop och samling dr ndgot som alla tycker ér
viktigt och betydelsefullt! DA vi, efter forsta passet alltid, har
en “fruktstund med macka” redovisas berittelser eller
dagbdcker. Ar en beréttelse inte klar, laser man upp s langt
man har kommit och detsamma géller for dagboken.
Framforallt nar vi har morgonsamling eller fruktstund, men
aven under andra tillfallen under dagen, ges det tillfalle att fraga, kommentera och ge “feed
back” pa det som redovisats eller pratats om.

Tryggt och harmoniskt

Vi pedagoger har tagit oss an den ryske psykologen Lev Vygotskijs tankar, om hur ménniskor
skapar kunskap i samverkan med andra. Vi ser utveckling och framsteg hos eleverna genom
vart pedagogiska arbetssatt som &r relationsorienterat, ur ett sociokulturellt perspektiv, och
grundat pa deras tidigare erfarenheter. Erik och hans klasskamrater far, tillsammans med oss
pedagoger, det sprakligt barande innehallet att komma fram!

For ovrigt ar Erik och hans klasskamrater en sammansvetsad liten klass som stottar och manar
om varandra. Det hander titt som tatt att manniskor som kommer pa besok spontant sager att
vér klass kidnns harmonisk, varm och “familjelik”.



Skolamnen

Svenska

Lasning genomsyrar alla @mnen, likasa att
skriva. FOr Eriks del har det varit en
utmaning och aven en mojlighet till
uppfinningsrikedom for oss pedagoger. Hur
gor man da talet, synen och finmotoriken inte
fungerar maximalt? Det tog tid att fundera ut
hur vi pedagoger skulle gora. Tillsammans
med Erik kom vi pa att vi kunde anvanda oss
av kvadrater i trd, dar bokstaverna var
urgropta, sa att Erik kunde ”spéra” med
fingrarna. Det var inte latt, darfor la vi till
vaxtrad i fordjupningarna och da blev det
mycket battre och tydligare. Erik hann lara
sig alla bokstaver och ljud innan synen nastan helt forsvann.

Nir vi trénar pa att “hora ord” ljudar vi pedagoger bokstavsljuden langsamt samtidigt som
Erik tecknar och ljudar, och far pa sa satt ihop korta enstaviga ord. Erik &r duktig pa att ljuda
ihop korta ord och han tycker att det ar roligt!

Laslaxa

Alla barn i klassen far laslaxa och vi pedagoger lyssnar av den varje dag. Erik far sin lasléaxa
upplast av nagon av oss i skolan och likasa hemma men hans uppgift ar att beratta vad
laslaxan handlar om samt att fa teckna ord fran laslaxan med tecken som stod. Vi pedagoger
uppmuntrar alla att ta lasningen pa fullaste allvar for att de ska forsta hur viktigt det ar att
kommunicera pa olika satt med varandra.

Handalfabetet

Erik kan handalfabetet och dikterar sina beréattelser, dagboksanteckningar, sagor etc. via
tecken och med sitt tal. Ibland &r det svart att forsta vad han vill formedla eftersom han &ven
har verbal dyspraxi. Vi vill dérfor understryka vikten av att det méste vara med “de
ndrmaste”(ca fem personer pa skolan) som har en ndra relation med Erik och som vet hur han
kommunicerar och tanker da han skriver och laser.

Berattelser/sagor pa svallpapp

Hans beréattelser/sagor skrivs pa svallpapper och dven hans bilder ritas pa svallpapper och
klistras in i hans bocker. Det hela ar pa samma satt som for de évriga eleverna, forutom att vi
anvander svéllpapper, sa att man kan bade lasa texten och kanna bilden taktilt.
Svéllpappsapparaten gor det mojligt for Erik att gora nést intill allt som de dvriga
klasskamraterna gor!



Fargkodning
Erik farglagger sina bilder med sina fargkodade pennor. Ligyjskishi

Frukter som 3 ifprat.

shgec:
Matematik
Erik jobbar i dagslaget med talomradet 0-20, med talen fore och
efter och ar helt saker pa 5- kompisarna. Det &r mycket sallan
som vi arbetar med matematikbdcker numera. Erik jobbar
nastan uteslutande med taktilt material dar han sorterar stora,
mellanstora och sma saker, med geometriska plastfigurer och
olika sma plastfrukter etc.
Vi anvander en hel del Montessorimaterial, dar en lada med
siffrorna 1-9
finns med, och i
den lagger han antalet saker for varje siffra.
" Ofta ligger Erik pa magen, tillsammans med
\ en kamrat pa var bla matta, da han jobbar med
matematik. Nar vi gor diagnoser i matematik
laser vi upp talen fér honom och han svarar,
vilket han &r van vid och tycker ar spannande.
Vi vill fa det sa likt 6vriga klasskamraters
- uppgifter som mojligt!

Idrotten

En rost i taget ar nagot vi arbetar med och lar barnen, sa att Erik far samma mojlighet att
koncentrera sig pa den instruktion som ges, och vad som hander i rummet. Det betyder att nar
nagon pratar, lyssnar alla pa den tills det att den pratat klart. Detta géller i hogsta grad i
idrotten dar Erik ar extra beroende av sin horsel da idrottssalen ar en plats som &r stor och kan
forandras infor varje lektion. Dessutom har klassen idrott bara en gang i veckan till skillnad
fran tiden i t ex klassrummet dar den mesta tiden spenderas.

Idrottslektionen barjar alltid pa samma sétt, barnen sétter sig i halvcirkel framfor tavlan dar
idrottslararen skrivit dagens aktiviteter. Lararen gar igenom dem med barnen och hon ger
alltid tid till fragor efter genomgangen. Lektionen avslutas ofta med en liten utvérdering, pa
samma satt och pa samma plats.

Erik ar en idrottskille som tycker mycket om idrott och har Asa som idrottslarare. De har en
lang relation da hon haft klassen i idrott sedan arskurs 1 och dessutom har klassen i
teckensprak varje vecka med Asa. Hon har gatt grundkursen i Orebro och lagger upp arbetet i
idrott sa att det passar alla.

Anpassningar for Erik kan vara t ex gummisnodd spénd 6ver kortsidan av salen dér Erik kan
varma upp genom att springa och halla i snodden och inte behdva tanka pa att det &r nagon
annan i narheten for att kunna springa, att minimera kanslan av stress. Risken for att krocka
med nagon/nagot ska minimeras. Det kan ocksa vara att vara i par med en kamrat som Erik ar
trygg med,



Att fa genomfdra en station i lugn och ro utan att det blir en stressande ko bakom Erik &r bra
att tanka pa vid lektionsplaneringen.

Material som passar synskadade, t ex bollar som later har skaffats in.

Forberedelse ar viktigt, innan varje lektion gar Erik och den som &r stéd i idrotten in i
gympasalen och gar rummet och pratar om vad som ska handa idag. Ar det t ex redskapsbana
sa gar Erik den innan de andra barnen kommer in i salen och han far préva de olika
stationerna. Detta ar bra exempel pa mobility.

Gruppen som har idrott bestar av tolv barn och det ar en lagom stor grupp for idrott.

Tecken som stod

Vi anvénder tecken som stdd till tal for alla elever pa tal- och sprak och for Erik som
dessutom har verbal dyspraxi ar det angeldget med utokad kommunikation.

En gang i veckan har klassen teckenundervisning med Asa. Hon bérjar med att ha en enskild
teckenlektion med Erik. Har repeteras forra veckans sex tecken och Asa gér igenom veckans
nya tecken. Asa och Erik kan i lugn och ro teckna och prata med varandra och forbereda
lektionen med hela klassen som strax ska &ga rum. Det ar lustfyllt med skratt och gladje under
forberedelselektionen. Tillbaka i klassrummet har Asa och Erik samma lektion med
klasskamraterna. De star framfor klassen och gar igenom veckans nya tecken. Erik kanner att
han kan och har fatt ett storre sjalvfortroende. Eriks teckenforrad har okat vilket paverkat
Eriks tal positivt. Veckans nya tecken filmas och skickas hem till familjen.

Slojd

Erik &r en praktisk och handig pojke som i flera
ar langtat efter traslojd i skolan. 1 arskurs tre
sker det antligen och Erik har nu trasléjd for
andra terminen. Klasskamraterna alternerar sy-
och trasldjd, Erik stannar kvar i trasldjden som
en anpassning efter sina behov. Bjorn som ar
traslojdslarare har tidigare erfarenheter av
elever med synskada och ar en kreativ person
som ser l@sningar snarare &n hinder.

| slojdsalen har Erik sin bestdmda plats vid
arbetsbanken. 1 borjan lade vi stor vikt vid att
Erik skulle lara sig att hitta i rummet for att bli
sa sjalvstandig som majligt. Att veta var filen,
sandpappret och penslarna ar tar tid att lara sig i
en sl6jdsal dar det finns sa mycket men det &r
verkligen vart modan.

Att kunna ta fram den egna sl6jdparmen ur
klassens skap for att titta pa skissen for nasta
arbete &r en stor tillfredstéllelse.




Arbetsgangen i traslojd &r att i samrad med Bjorn komma med en énskan/tanke pa vad som
ska bli nasta projekt. Erik gor en skiss antingen i svéllpappmaskinen eller med vaxtrad. Det
kan ocksa ga till sa att Bjorn har nagon fardig produkt som inspirerar Erik och da ritar vi runt
den och gor en mall i kartong. Allt arbete dokumenteras i parmen och en del i SAREPTA-
programmet.

Naturorienterande och samhallsorienterande &mnen - No och So

Ovanstaende tva amnen har fatt oss att tanka till lite extra. Vi forsoker att nastan till 100 %
skapa modeller/avbilder av det vi lar oss och jobbar med. Bade taktila och visuella
illustrationer hjalper eleverna att tolka och forsta temat vi arbetar med.

| varas gjorde vi tittskap av kopieringslador. I ladorna
placerade vi forntidsmanniskor och djur som tillverkades av
lera. Vi skapade hela sex tittskapslador fran stenaldern till
nutid. Nutidsladan ar en avbild av vart klassrum dar eleverna
sjalva sitter i soffan med varsin Ipad. Da vi arbetade med
fotosyntesen skapade vi en biologisk miljo i en stor glasflaska.
| flaskan la vi jord, planterade basilikafroer och en elefantvéxt
som skulle sta for syretillforseln. Av piprensare, flirtkulor och
tyg gjorde vi dockor som skulle symbolisera manniskor som
andas ut koldioxid pa vaxten. Glasflaskan placerades i
klassrumsfonstret for att ”systemet” skulle fa solljus och den
tillslots till sist med Gladpack. Erik kunde inte se vad som
hande i flaskan, att det bildades vattenanga och att basilikan
och elefantvéxten vaxte men vi syntolkade for honom, vilket
ofta &r nddvandigt.

e =

Nu i1 host har vi arbetat med temat “’karta”. Det blev naturligt for oss att gora en karta 6ver var
skola(eleverna valde sjalva att avbilda var skola). Vi gick till var slojdlarare och fick en stor
masonitskiva som vi byggde var skola pa, med allt fran silkespapper,

piprensare, tackfarg, kartonger
och gipsbindor etc. Vart klassrum
blev till en verkstad (som alltid da
vi jobbar med konkreta material)

. och skolbygget véxte fram. Alla
var med och fullkomligt sprudlade
av kreativitet. Kartan 6ver var
skola har vi nu i var hall till
allmanhetens beskadan. Bade barn
och vuxna stannar till, tittar och
kanner pa var karta 6ver skolan.

Nar hosten pa allvar gjorde sitt intag var vi ute och hamtade in 16v och la dem i en glaslada.
Vi luktade och kéande pa I6ven samt tittade pa de olika fargnyanserna som vi beskrev for Erik.
Tva tradstammar malades upp pa spannpapper, darefter klistrades alla 16v upp, som vi samlat



in. Nu &r traden med hostlov uppsatta pa vara tva dorrar i klassrummet. Det finns fler exempel
att skriva om, men vi stoppar hér. Vad som dr viktigt &r att planera noga, k&nna engagemanget
i att anvanda alla sinnen sa langt det bara ar mojligt, vara fantasifull och kreativ! Arbetet ar
stimulerande for alla i klassen, bade elever och vi pedagoger tycker att det &r spannande och
lustfyllt.

Musik

Musik &r roligt! Erik alskar musik och sjunger mer an garna.
Vi har var musikhandledare Thomas som kommer en gang i
veckan och har musik med oss. Da sitter vi alla pa golvet pa
var bla matta. Tillsammans med den andra parallellklassen
sjunger vi ”Spréklatar” som ar baserat pa Praxisalfabetet (som
ar gynnsamt for vara barn med tal- och spraksvarigheter).
Forutom ”Spéklatar” sjunger vi dven sdnger som eleverna
sjalva har skrivit och som Thomas har satt musik till. Dessa
sanger sjunger vi aven pa avslutningar under aret och flera av
dem har blivit riktiga favoriter som vi gar och nynnar pa.
Sangerna har vi spelat in och finns pa cd. Upphovsmannen till
”Spréklatarna” dr Thomas, var musiklirare.

Engelska

Pa vara lektioner da vi har engelska gar det framst ut pa att prata och sjunga. De lar sig
ramsrakna upp till 20, namnge farger, veckodagar, nagra kroppsdelar, enklare fraser och
intressen etc. Alla tycker att det &r roligt med engelska trots att de har tal- och
spraksvarigheter. Erik tycker ocksa att det &r jatteroligt och han pratar garna pa engelska.



Dataprogrammet SAREPTA

Erik fick sin dator férskriven fran syncentralen i Goteborg med SAREPTA-programmet strax
efter att diagnosen var stalld i borjan pa aret 2013 strax efter att diagnosen var stalld i borjan
pa aret 2013. Vi pedagoger gick var forsta kurs i hanteringen av SAREPTA-programmet
nagon gang i februari/mars. Pa kursen larde vi oss bland annat att lagga in foton och bilder
samt text som lases upp av talsyntesprogrammet. Det Erik idag har i sin SAREPTA-dator ar
framst bilderbdcker med text som vi har skapat utifran utflykter och det som intresserar bade
Erik och hans klasskamrater.

Anda sedan vi gick SPSM:s grundkurs véren 2013 har vara tankar varit att SAREPTA skulle
anvéndas av hela klassen och inte bara av Erik. Dels for att hela gruppen skulle gagnas av
programmet men aven att vi pedagoger skulle lara oss programmet till fullo! Vi tankte att var
undervisning, vara utflykter och upplevelse etc. skulle dokumenteras och anvandas i
SAREPTA-programmet och kopplas ihop med var projektor. Pa sa satt skulle alla kunna se
och hora vara gemensamma upplevelser, sagor, beréattelser etc. och att vi a&ven kunde anvanda
programmet som “uppstart” i undervisningen. Vi sag manga mojligheter som skulle kunna
anvéndas av hela gruppen!

Arbetet kring SAREPTA har for oss varit bade krangligt och tidskravande. Det har inneburit
att vi har kint oss mer “stjélpta dn hjalpta”. Tekniken har ofta kranglat vilket har lett till att vi
har kant bade stress och otillracklighet. Vi har helt enkelt inte blivit fértrogna med
“redskapet” SAREPTA. Vi har diskuterat detta med Stig-Ake fran SPSM och han har lovat
oss att vara behjélplig under varen 2016 vilket gor det mojligt att arbeta med Sarepta-
programmet precis sa som vi tankte fran borjan.

SAREPTA-datorn dr ett mycket viktigt dokumentationsredskap, en slags ”dagbok” och
informationsbok om det som ar viktigt att veta om Erik. SAREPTA-datorn blir
“informationsbanken” for alla som arbetar med Erik och en "Bok genom livet” {or Erik!

Till sist vill vi tillagga att alla som arbetar med SAREPTA-programmet blir erbjudna att ga en
tvadagarskurs tva ganger per lasar. En utbildning som SPSM erbjuder. Pa kursen finns goda
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Berattelser av anhdriga
Intervju med Filip, pappa till Erik.
Innan ni fick diagnosen, anade du att Erik hade en allvarlig sjukdom?

Nej, vi hade i och for sig tillhort neurologen ett tag for hans tal men da var det inte ndgon
tanke eller oro pa att det var nagot sa har allvarligt.

Det som sedan hande var att Erik var pa 6stra for att géra ett EEG och fick da samtidigt ta ett
blodprov for att bérja undersoka orsaken till att han borjade se daligt, de hade misstankar om
att det var en 6gonsjukdom.

Nar forsta svaret pa blodprovet kom sa sa de att det skulle kunna vara - den har sjukdomen,
men det tror vi inte pa eftersom andra symtom inte pekade i den riktningen. Dock skulle de
skicka ivag provet pa gentest. Da borjade vi tanka, det kdndes som om de var ganska sékra i
sina misstankar anda. Det var det enda sattet som diagnoser hade gjorts pa tidigare, innan
gentester fanns, att man sag nagot speciellt monster i mikroskop nér blodet undersoktes. Den
tiden, den perioden, hur manga veckor det nu var, har jag nastan fortrangt. Jag vet inte riktigt
hur vi tankte eller reflekterade 6ver da, som zombies, vi hoppades saklart men tankte sen att
det ar nog lika bra att stalla in sig pa det varsta. Sen forstod vi anda inte, vad innebar det da. ..
ja, okej, nagon typ av diagnos men det maste val finnas nagon medicin, tanker man ju, vi har
ju modern sjukvard. Men det visade sig ju att det inte fanns. Det var Paul, var nya lakare som
vi bytt till i samband med att vi fick den har diagnosen, som med sin lugna framtoning
berattade i stora drag vad som kommer handa med Erik, egentligen dolde han inget av
diagnosen nér han berattade om flera av detaljerna som kommer med sjukdomen. Nar det var
definitivt var det val sdklart ingen lattnad, men det kandes dnda — okej, nu vet vi. Och séa
borjade tankarna komma runt andra konsekvenser i vardagen, hur ska det ga med skola,
kommer han inte att kunna se alls, rullstolar och en massa annat.

Nar ni fick diagnosen, vad hande med dig?

Lika bra att forsoka acceptera sa gott det gar, det gagnar ju ingen att grava ner sig, sa vet jag
att jag ville forsoka tanka. Det &r ungefar sa som jag brukar fungera och ja, det gjorde jag nog
har ocksa. Det var siklart extremt sorgligt, trdkigt, hemskt och ledsamt och allt... Jag vet att
vi fick en valdigt konstig forsta reaktion:

- Nu maste vi skynda oss, hitta pa en massa roliga saker for Erik, Vi drog ivég till ett badland
i Danmark redan forsta helgen. Mormor bokade Thailandsemester... Ja, nu maste vi skynda
0ss att gora upplevelser med Erik!

Det dar lugnade ner sig efter ett tag men man tanker pa manga olika satt och alla reaktioner ar
val naturliga. Det var kanslomassigt upp och ner, vi pratade manga stunder, dagar och nétter,
men bade Anna Karin och jag var nog hyfsat snabba pa att ta oss upp fran det laget som var.

Hur upplevde du stodet fran sjukvard, skola och 6vriga hjalpinstanser i samhéllet?

Det var mest Paul som var huvudpunkten runt informationen i bérjan. Vid de inledande
motena och med nagra veckors mellanrum som jag minns det. Dér han sa att nu far det sjunka
in lite och sa traffas vi om nagra veckor. Fick dven erbjudande om att traffa en psykolog. Det
var det vi just da behovde, vi kunde inte ta in sa mycket andra saker.



| det inledande skedet tycker jag att det fungerade forvanansvart bra, senare pa resan kunde
man val 6nskat sig en nagot mer krattad manege. Att vissa t ex kommunen och
Forsakringskassan som pa natverkstraffarna i skolan sitter och pratar med varandra som de
annars inte gor utan det ar vi som far vara budbéarare, samma sak géller for kontakter mellan t
ex syncentralen och neurolog, habilitering och sa vidare. Om det behdvs ett lakarintyg t ex, ja,
da ligger det pa oss att efterfraga, pAminna och skicka det till instansen som har efterfragat
det. Det gar at mycket tid att sitta i telefon, ga pa besok och skriva brev runt sadant som
egentligen inte gagnar Erik, det handlar ofta om ren administration som dom skulle kunna
skota sjélva. Men skolan k&nns som ett lysande undantag i néstan allt av det hér. Ingen direkt
administration, det ar val bara nagra ledighetslappar man maste fylla i. Det &r val den
administration vi far. Dar har det gatt smidigt. Erik har alltid tyckt det &r kul att komma till
skolan. Skolan é&r ett andningshal. Jag vet manga andra som har fatt kampa och strida. Men
har har vi verkligen varit lyckligt lottade, att den skola han gick pa var en specialskola.
Klasserna var redan mindre och allt stod som gick att fa fram, allt har gatt Eriks vag pa
skolfronten!

Intervju med Anna-Karin, mamma till Erik
Anade du att det var ndgot med Erik och i sa fall nar?

Ja, strax innan vi fick diagnosen, gjorde jag det. Da hade vi borjat upptacka att han inte sag sa
bra. Han borjade kisa mycket. Jag tog kontakt med Ogon pa Frolunda specialsjukhus och
lakaren sa att det var glaségon som gallde. Erik provade glasdgon, men det hjalpte inte. Da
kande jag pa mig att det maste vara nagot annat. Jag tog kontakt med sjukhuset igen och bad
dem gora en grundligare undersokning, inte bara titta pa tavlan utan se in i 6gat.

Da fick vi en annan lakare, en specialist, och hon tittade i 6gat och sag da att det var nagot pa
gula flacken och sen drog det igang. Men att det var den har sjukdomen, det hade jag ingen
som helst aning om, men att det var ndgot med synen forstod jag. Nagot annat visade sig inte
pa Erik da.

Men sen kom diagnosen i november, december.
| oktober, det gick ganska fort.
Dina tankar nar du férstod vidden av sjukdomen?

Det var ju... hela varlden rasade. Det var det varsta som kunde handa. Nar jag laste om
sjukdomen, fruktansvard!! Det var ju inte bara synen det handlade om utan sjukdomen bryter
ner hela Erik. Man fungerade inte, allt stannade upp. Det blev en chock!

Nar ni forstod vidden och nar chocken hade lagt sig, var det nattsvart da?

Nae, det har det inte varit nan gang. Vi konstaterade ganska snabbt att sa har ar det och vi kan
inte gora nagot at det och vi maste orka och klara detta for Erik. Det har varit tungt i perioder.
Jag minns att i borjan av sjukdomsforloppet blev Erik sa personlighetsforandrad. Han var sa
oerhort arg och aggressiv och det tarde mycket pa hela familjen. | den vevan blev jag
sjukskriven och vi hade mycket samtal med psykolog och kurator. Man larde sig att ta en dag



i taget och att leva har och nu. Skala av sadant som tog onddig energi. Allt for att familjen och
Erik skulle ma bra.

Ni har varit ett gott team! Ni har jobbat ihop.

Ja, vi har blivit det! Om det &r ndgonting positivt med det har helvetet sa ar det anda att vi har
blivit mer trygga och starka med varandra. Vi vet, det dr familjen som ar det viktiga i allting.
Det andra ar ovasentligt. Vi ar liksom stabila i allt, sa det &r vél natt bra med det hela. Jag
tycker att vi kdmpar, hjélps at och forsoker hitta I6sningar sa att vi ska ma bra hela familjen.

Jag tanker pa att nu har det gatt ca 2 % ar sen Erik fick diagnosen. Med facit i hand, finns det
nagot som vi runt omkring hade kunnat vara battre pa?

Jag maste sédga att vi har varit valdigt ndjda med allt som har varit runt oss. Alla kontakter vi
har haft, bade med skola och med sjukvard. Allt har varit valdigt bra for oss. Fran det att vi
fick reda pa diagnosen sa fick vi stottning och information av lakaren Paul Uvebrant, Stig-
Ake och Mia frén SPSM i Orebro kom vi i kontakt med tidigt och &ven féraldrar i foreningen,
SSVF. Vi fick sa mycket stottning vi ville och orkade med. De fanns dar. Féreningen har ju
betytt valdigt mycket for oss. Jag har ringt till flera mammor nér det har varit nadgot man har
undrat dver.

Sedan finns det alltid saker som hade kunnat fungera battre, det var valdigt mycket intyg och
kontakter som skulle fixas med i borjan, detta tog mycket kraft och tid fran oss och det kan i
perioder kannas mycket jobbigt att behdva halla pa med detta.

Det finns ju foraldrar som nekar till foreningens hjalp. Skulle du rekommendera dem att ta
kontakt i alla fall?”

For min egen del har foreningen betytt oerhort mycket. Det ar sa underbart att ha varandra, vi
forstar varandra! Jag kan bara saga till andra familjer att for mig har foreningen varit ett stort
stod, men hur andra familjer vill ha ndgon kontakt eller ej lagger jag ingen vardering i. Vi ar

alla olika.

Mormor Kerstins berattelse
Beskedet.

Chock! Emotionell katastrof. Totalt morker.
— Erik har redan sitt handikapp med sin sprakstérning. Han kan inte bli drabbad av detta
ocksa.

Kraftsamlingen.

Lev i nuet! An ar Erik precis samma underbara grabb som igdr, aktiv, rolig, kérleksfull,
omtanksam.

Min roll som mormor.

Att jag for Erik efter diagnosbeskedet skulle fortsatta att vara densamma utat som jag var
innan, var for mig sjalvklart. Alltsa den som skammer bort lite lagom, tillrattavisar lite,
skrattar, leker, busar, laser osv.



For att fortsatt kunna leva upp till min ambition, sa har det varit sa viktigt att kanna till och fa
kunskap (som jag fatt fran Eriks lakare, SV-teamet och foraldrarna) om sjukdomens
komplicerade forlopp. Det ar sa fraimmande, att ett barn tappar sina fysiska och mentala
formagor, istallet for det motsatta, och darfor ar det latt gjort att stalla oskéliga krav eller
missforsta situationer. Kunskapen ger mig trygghet och forstaelse, vilket gor mig avslappnad i
samvaron med Erik. Han k&nner sig trygg med mig och jag med honom och det gor att vi trivs
sa bra med varandra. | sin tur gor det ocksa att Erik kan vara med mig nagot dygn och ge
familjen valbehdvlig vila eller mojlighet till aktivitet, inte minst med storebror.



Eriks fortsatta framtid

Eriks fortsatta skolgang kommer, om vi far bestamma, fortsatta pa Kannebécksskolan hela
vagen upp till 9:an. Vi tanker att Erik far det optimalt om han far ha kvar sin klass som
basgrupp men att han har lektioner tillsammans med sarskolans elever da det beh6vs under
dagen (sarskolan ligger néara nog vagg i vagg med vart nuvarande klassrum). Vi ar 6vertygade
om att detta &r ett scenario som kommer igang redan till hosten 2016. Erik kommer da att
kunna fa ”det bésta av det mesta” med den hér planen. Klasskamraterna kommer att finnas
kvar men han kommer ocksa att fa nya klasskamrater vilket kommer att bli bade spannande
och roligt for honom. Vi larare kommer forhoppningsvis vara kvar, atminstone nagot/nagra ar
till om det faller val ut. Det kanns i dagslaget tryggt och forhoppningsfullt att tanka pa Eriks
framtid pa. Hur framtiden kommer att se ut efter 9:an &r svart att veta nagot om idag men vi ar
helt sékra pa att om det finns framférhallning och en tydlig plan om hur gymnasietiden ska se
ut for Erik sa kommer det ga bra. Men framforhallningen och planen maste goras i god tid
innan gymnasietiden kommer. Innan gymnasietidens slut maste ytterligare en framtidsplans
goras for att Erik ska fa en sa bra och meningsfull tillvaro.

| den béasta av varldar skulle Erik fa lov att arbeta som slojdlarare pa Daglig verksamhet da
den dagen kommer. Att fa lov att kdnna sig betydelsefull och vara en yrkesperson ar viktigt
for alla, aven for Erik och andra manniskor som har diagnosen S- V. Nagot att fundera pa
vidare pa!

Att ligga steget fore ar nagot som vi har lart oss under de har dryga tre aren tillsammans med
Erik. Finns fardplanen fardig ar halften vunnet. Det vinner alla inblandade pa!



Diagnosen Spielmeyer Vogts sjukdom

Séllsynta diagnoser ar sjukdomar som i stor utstrackning ocksa ar okéanda. Behovet av
kunskap ar darfor stort. For att betecknas som en ovanlig diagnos ska sjukdomen enligt de
svenska kriterierna finnas hos hogst 100 personer per miljon invanare och leda till
funktionsnedséttning. Hit hor en méngd olika sjukdomar och &ven om varje sjukdom

ar ovanlig ar det sammantaget ett stort antal ménniskor i Sverige som &r berérda.

En sadan sallsynt sjukdom ar Juvenil neuronal ceroidlipofuscinos (JNCL). En fortskridande
sjukdom som paverkar syn, motorik, tal, sprak och kognition (férmagan att férsta och hantera
information). | Sverige kallas sjukdomen ofta Spielmeyer-Vogts sjukdom och i andra delar av
vérlden juvenil Battens sjukdom.

Flera symtom pa sjukdomen uppkommer och alla symtom &r ocksa att likstalla med férluster
av olika slag som personen gor sjalv, men som naturligtvis ocksa uppfattas av alla i
omgivningen.

Det vanligaste forsta symtomet pa Spielmeyer-Vogts sjukdom ar synnedséttning, som oftast
borjar markas strax fore skolaldern. Synférmagan forsamras sedan snabbt, men synrester finns
kvar i flera ar. | tidiga tonar brukar de flesta sakna funktionell syn.

Ett annat symtom &r att den intellektuella utvecklingen stannar upp och sedan férsamras,
vilket forst marks som inlarningssvarigheter i skolan och andra miljoer. Det auditiva (som har
med horseln att gora) korttidsminnet samt narminnet &r andra funktioner som paverkas tidigt i
sjukdomsférloppet.

Psykiska besvar som aggressivitet, radsla, mardrommar, angest och depressioner &r vanliga
under skolaren. Neuropsykiatriska symtom som tvangsmassighet, koncentrationsstorningar
med eller utan dveraktivitet och mycket uttalade specialintressen ar vanliga. De flesta
utvecklar epilepsi, som oftast startar fore tondren. Periodvis kan anfallen vara svara att
kontrollera med hjélp av epilepsimediciner, men ofta 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 s paverkad att alternativa kommunikationsmetoder
behover anvéndas.

Motoriska storningar (stord rérelseférmaga) 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 beh6ver ungdomarna
rullstol, forst vid langre, och senare &ven vid kortare forflyttningar.

Aven om sjukdomen borjar pa ett likartat satt finns en stor variation i det fortsatta forloppet.



Synklassifikationer

Fran januari 2010 galler nya synklassifikationer enligt socialstyrelsen och WHO.
Paraplybegreppet ar nu synnedsattning med sex undernivaer;

svar, mattlig, lindrig, blindhet i tre nivaer.

Synnedsattning inklusive blindhet

kategori 0 = lindrig eller ingen synnedsattning 0,3 — full syn

kategori 1 = mattlig synnedséttning 0,1 — 0,3

kategori 2 = svar synnedsittning 0,05 — 0,01

kategori 3 = blindhet 0,02 — 0,05

kategori 4 = blindhet ljusperception eller fingerrakning vid 1 m — 0,02
kategori 5 = blindhet ingen ljusperception



Slutord

Allting dr mdjligt att gora, vi behdver tdnka “utanfor boxen™ for att Eriks skoldag ska vara sa
stimulerande, rolig och utvecklande som det bara gar.

En tydlig struktur, dar dagen ar forutsagbar for
eleverna, med ett varierat innehall och en
organisation som ar fast men anda flexibel, s& ser det
ut hos oss pa Kannebacksskolan i Géteborg.

Det som ar viktigt for oss i var undervisning ar att vi
bjuder eleverna pa en stimulerande och vacker
larmiljo, dar vi anvander bade konkret och abstrakt
material.

Vi ar nyfikna pa hur eleverna tanker och vad det ar
upptagna av. Forsoker att bekrafta dem och ge
respons sa mycket det bara gar. Lyfta det som &r bra
och se det som inte riktigt fungerar &n som ett
utvecklingsomrade. Fa eleverna att se detsamma.

Var ambition &r att verka for goda och langa
relationer, att vanskapa, som Barbro Bruce, logoped,
forfattare och forskare beskriver det. — Det &r av
mycket stor betydelse for elever med spraklig
sarbarhet.

Att arbeta tillsammans tva och tva eller hela gruppen, hjélpas at, och se pa det vi tillsammans
astadkommit ar en fin grogrund.



L attexter pa Kannebacksskolan

Doris min hund (Erik)

Doris min hund
hon slickar mig i ansiktet
da sager jag nej
da sager jag nej

ref Doris min hund

Hon &r busig
nar hon tar min nallebjorn
tar min nallebjorn

Min cross och jag (Gabriel)
ref
Min cross och jag

Jag tycker om min cross
jag kor cross pa Save flygplats

Min cross ar vit
och min hjalm &r svart och vit

Han och mej (Naima)

Idag ar det gabriels fodelsedag
han ska bjuda pa banankaka
jag tycker att det kommer bli jatteroligt

Ref
for han och mej

Om himlen (Wilhelm)

Jag langtar efter mamma, mot himlen
Det glittrar sa det blir fint

Jag langtar efter dig

Nar du ar pa sjukhuset

Du ar varldens finaste
varldens finaste mamma

Nér du inte &r sjuk langre

Sa ar du min glittrande mamma, alskling
Skall du gifta dig med en blomma
Hjéarta, karlek

Om himlen, 4 ggr

Godislandet (Alex)

Alexander gick till godislandet
Han hittade tva hus

Han sa: & nagon hemma dar
Men ingen alls var hemma

Han hittade olika polkagrisklader
han blev godis kung

Katt (Jonathan, Johannes, Zebastian,
Walter,Alma, Sanna och Madeleine)

Ref

Jag har en katt

jag har en hatt

jag har en mus som bor i ett hus

Det var en mork natt

da gick jag ut och hittade en skatt
jag aker till bio

och tittar pa en film som heter Rio

Rott och gront (Noa, Alma, Tara och
Volkan)

God morgon pappa
God morgon pappa

Du maste till bilen

du maste aka till jobbet
mamma med barnvagn
skall ga och handla
plotsligt skriker polisen

stopp, stopp

Stick: o 0j oj oj titta titta klockan &ar
mycket

Ref

rott och gront

rott och gront

vi stoppar eller gar
stoppar eller gar



Ratt ljus, rott ljus

du far inte ga

vanta pa gront

vanta pa gront

skont att polisen

sdg mamma

hurra hurra for polisen
som mitt i gatan star

Zebra (Emil)

Zebra vill sjunga rock’n roll 4 ggr
Han har lampor i olika farger i himlen

Rasten (David)

Det var pa rasten

Erik brakar med david om en svart cykel
David blir ledsen

Da kommer Hata och sager till erik
Sluta braka sluta

Sommarlov (Chloe)

Mary-Ann och Chloe badar vi har
simklader pa oss

vi plockar blommor sedan ligger vi
pa stranden
sommarlov 2 ggr

Vi ater vattenmelon och lyssnar pa
faglarnas kvitter

sedan plockar vi hallon och gor hallon
juice

Husses vas (Dennis och Maria)

Katten dricker Coca-Cola
Sedan hoppar katten runt
Han blir pigg av Coca-colan
Han gjorde sonder husses vas
Husses vas......

Ringen (Agnes)

Jag tycker om, jag alskar denna ringen
Jag vill visa min mamma ringen
Jag tycker om, jag alskar denna ringen
Jag vill satta den pa langfingret

Jag gar ut i solen och solar mig
For ringen &r sa fin
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