Barn med sillsynta diagnoser — Agrenska svarar

Agrenskas experter ger foraldrar till
barn med sallsynta diagnoser svar
pa olika fragor har i Foréldrakraft.
Den hér gadngen handlar fragorna
om specialpedagogik for barn med
sallsynta funktionshinder.

For att en “skola for alla” ska
kunna vara en realitet, maste
det finnas vil fungerande
skolsituationer dven for barn
med ovanliga funktionshin-
der, som Fragile X syndrom,
Prader Willis syndrom,
Charge syndrom, Cornelia de
Langes syndrom med flera.
Fordldrar som kommer till
familjevistelserna pa
Agrenska berittar ofta att de
upplever att barnen inte far
det stod de behover i skolan
och att lirare och forskolldra-
re ibland generaliserar eller
nonchalerar barnens behov.
Eftersom det finns sd fd barn
med varje diagnos dr det inte
enkelt for personal att skaffa
kunskap om funktionshin-
dret och hur det paverkar
elevens vardag och darmed
ocksd familjens vardag.
Dirfor erbjuder Agrenska
fortbildning for kringperso-
nal i samband med de
familjevistelser som anord-
nas i Hovas, Goteborg.
Personal far delta i forelds-
ningar och diskussioner
tillsammans med foridldrarna
om olika aspekter av funk-
tionshindret och dven utbyta
erfarenheter med andra som

Forts. fran foregaende sida

» sirskola. Oavsett vilken
skolform du viljer har
du ingen juridisk rétt att
vidlja grupp utan det ar
kommunen som fattar
slutgiltigt beslut.

Det tycks vara insats enligt
LSS som ér aktuellt for din
son nésta host. Ansokan gors
till socialtjansten i din
kommun. Eftersom din son
har en utvecklingsstérning
har han ritt till insatsen.

Lids mer om skolbarnsom-
sorg pa www.skolverket.se

arbetar med barn som har
samma diagnos. Fordldrar
har en helhetsbild som lirare
och forskolldrare saknar och
staller darfor fragor till
expertisen som personal
kanske aldrig skulle komma
pé. Det vidgar synen pa hela
barnet och forklarar sidant
som marks i skolan och
forskolan, men som kan vara
svért for personal att forsta
utan kunskap om ett storre
sammanhang.

Nir det géller barn med
allvarliga medicinska
tillstand har det ibland visat
sig att fordldrarnas oro har
ifrdgasatts eller inte tagits pa
allvar av skolpersonal. T och
med att lararna deltar i den
gemensamma fortbildningen
med forildrarna har de fatt
storre forstdelse for forald-
rarnas synpunkter och
onskemal. Fordldrarna har i
sin tur fatt forstaelse for
lirarnas situation, vilket lett
till att de exempelvis har varit
mer angeldgna och padrivan-
de om att skolpersonalen
skulle fa mer kunskap av
extern expertis.

Finns det nagon
sarskild pedago-
gik nar det galler
séllsynta diagno-
ser som Fragile
X syndrom?

Nej, det finns ingen speciell
pedagogik som giller alla
som har samma diagnos!
Till en familjevistelse hos
oss pa Agrenska kommer tio
barn med samma diagnos
och dé ser vi verkligen hur
olika barnen dr som indivi-
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der och att variationen av
svarigheter dr stor. Sallsynta
funktionshinder &r ofta
syndrom, det vill siga
innefattar flera olika symp-
tom. Kombinationerna av
symptom kan variera och
symptomen forekommer i
olika svarighetsgrad, vilket
leder till olika komplexa
konsekvenser.

”En skola for alla” forutsit-
ter en fungerade undervis-
ning for barn med séllsynta
funktionshinder och kraver
dérfor personal med specifi-
ka kunskaper. Personalen
behover sdvil generell
specialpedagogisk kunskap
och kunskap om det indivi-
duella barnet som kunskap
om de specifika konsekven-
serna av ett visst funktions-
hinder. Om personalen har
otillrackliga kunskaper om
funktionshindrets variatio-
ner finns risk att barnet
”stoppas in i ett fack”
tillsammans med andra med
samma diagnos. F6ljden kan
bli att liraren inte utmanar
barnets formagor tillrdckligt.
Som en ldrare sa under en
fortbildning hos oss: ”Det dr
l4tt att dra alla med samma
diagnos 6ver en kam”. Ar
dessa barn dartill vildigt
syskonlika, beroende pa
gemensamma utseendemads-
siga drag, ar den faran dnnu
storre.

Hur far man
skolgang att
fungera battre
for mitt barn
som har Prader
Willis syndrom?

En ldrare ska ha kunskap om
elevens individuella behov,

kunskap om generell special-
pedagogik och kunskap om
diagnosen. Vet liraren till
exempel att barn med Prader
Willis syndrom har mindre
mingd och annorlunda
sammansatt muskelmassa dn
andra barn i motsvarande
alder paverkar det naturligt-
vis forstaelsen for barnets
svarigheter och mojligheter.
Barnets oformaga att sitta
och koncentrera sig en lingre
stund pd en uppgift kanske
beror pé bristande fysisk ork
och inte pa 14g motivation!
Liraren kan dd anpassa sina
arbetsmetoder, sa att eleven
far battre forutsttningar att
lyckas.

Det ar alltsd viktigt att inte
bara fokusera pd det man ser
utan dven pa vad som ligger
bakom.

Vilka viktiga om-
raden behover
man utveckla
inom skolan?

Forskning har visat att
skolans dtgardsprogram
nistan alltid fokuserar pd
elevens individuella forut-
sattningar och kunskaper.
Endast i undantagsfall tar
man upp anpassning av
miljon med arbetssitt och
arbetsmetoder eller ldrarnas
kompetensutveckling.

Oftast handlar det om
kunskap. Personal med
kunskap reflekterar over sitt
arbetssitt, tanker i ett langre
perspektiv, forstar individu-
ella skillnader och stiller
relevanta krav.

Detta dr naturligtvis alltid
viktigt, oavsett om man
arbetar med barn, ungdomar
eller vuxna med eller utan
funktionshinder. ®

Hur gor jag for att stilla
fragor till Agrenskas
experter?

Om du har en fréga till
Agrenskas experter kan du
redan nu maila in den pé:
experter@agrenska.se.
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