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Bakgrund:

Agrenska bedriver familjevistelser for barn som har ovanliga funktionshinder och deras
familjer. Sedan hdsten 1997 fir familjer som kommer till Agrenska pa en vistelse bjuda
med sig sk kringpersonal, dvs personal som arbetar med barnet pd hemorten. Personalen far
tillsammans med forildrama information om diagnosen ur bl a medicinsk, psyko- social
och pedagogisk synvinkel. Denna personal #r ofta assistenter, ldrare och
habiliteringspersonal.

Syfte:

Syftet med studien har varit att undersdka hur personal uppfattar att fortbildning om
medicinska diagnoser kan bidra till utveckling av den pedagogiska verksamheten.

Metod:

En kvalitativ metod har anvénts for att beskriva personalens uppfattningar.
Undersokningsgruppen har bestatt av 10 deltagare fran fyra olika fortbildningar. Deltagarna
har intervjuats efter genomfdrd fortbildning. Det empiriska materialet har analyserats med
utgangspunkt frén Grounded Theory.

Resultat:

Resultatet visar att fortbildning av personal, i form av medicinsk information, pedagogiska
konsekvenser och psykosociala aspekter om medicinska diagnoser och vilka svérigheter de
medfor, fick flera effekter. Personalen fick 6kad kunskap och forstielse bade for barnets
svéarigheter och for familjens situation. Darigenom fick de storre sikerhet i att planera och
genomfdra undervisningen. De kunde anpassa milj6n, arbetsmetoderna och kraven pa ett béttre
sétt. Personalen forstod ocks4, pé ett djupare plan, att skolan bara &r en del av barnets och
familjens vardag och att forédldrarna har ménga komplexa och svéra situationer att hantera.
Déarmed blev det tydligt hur vikigt det dr att skolan hjélper till att férbereda barnet f6r
vuxenlivet. De gemensamma erfarenheter som personalen och foréldrar fick under fort-
bildningen ledde till férbéattrad kommunikation och samverkan mellan hem och skola.
Fortbildningen bidrog inte bara till 6kad sikerhet och ett professionellt forhdllningssétt till barn
och f6rildrar utan ocksé till tydligare kommunikation mellan kollegor, chefer och
beslutsfattare, vilket i sin tur kan bidra till béttre skolsituation for barnet.
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Bakgrund och problemomrade

Agrenska bedriver olika verksamheter for barn med funktionshinder, deras familjer och andra
personer i den ndrmaste omgivningen. Verksamheterna 4r bland annat:

familjevistelser, vistelser for ungdomar/unga vuxna, korttidsverksamhet, fortbildning for
personal och anhériga.

En grundsyn i Agrenskas verksamhet &r att barnets funktionshinder inte kan ses isolerat, utan
att det paverkar hela barnet och dess familjesituation. Olika resurser behdver dérfor samlas och
ett samarbete bor etableras for att skapa en helhetssyn pé familjens situation.

Familjeverksamheten, dér jag arbetar som specialpedagog, riktar sig till familjer som har barn
med ovanliga och mindre kiinda funktionshinder. Vi har sedan 1990 genomfort ca 20
familjevistelser per 4r. Hittills har minst 100 olika diagnoser varit representerade.

Vid varje familjevistelse deltar oftast 10 familjer, dir varje familj har minst ett bam som har
den speciella diagnos som &r aktuell for vistelsen. Under vistelsen far fordldrarna fordjupade
kunskaper rorande sitt barns funktionshinder. De far ocksa ta del av den senaste medicinska
forskningen och tillsammans med andra fordldrar har de mojlighet att knyta kontakter och
utbyta erfarenheter med psykolog, sjukgymnast, dietist och specialpedagog, alltefter behov.
Dessutom fér de praktisk information av kurator angdende samhillets stod till familjer som har
barn med funktionshinder. I de fall dér det &nnu inte finns ndgon forildraférening tas i ménga
fall initiativ till bildandet av en sidan under vistelsen pa Agrenska. Vistelserna dokumenteras
sedan i ett sk Nyhetsbrev.

I samband med dessa vistelser tas kontakt med barnets hemskola och det har di framkommit
att personal efterfrigat kunskap om funktionshindrets pedagogiska konsekvenser. Eftersom det
finns s& fi barn med dessa diagnoser i landet, dr det manga frigetecken runt dessa barn, inte
minst nir det giller deras inldrningssituation och vardagsliv.

Ofta fir jag som specialpedagog pa Agrenska ta del av fordldrars och skolpersonals berittelser
om hur barn och elever med ovanliga funktionshinder har det i skolan. Fordldrarna upplever
ofta att deras barn inte fir det stod de behéver, for att man generaliserar eller nonchalerar deras
behov. Forklaringen kan bl a vara att personal saknar tillrickliga kunskaper om hur
funktionshindret paverkar elevens vardag.

Sedan hosten 1997 har familjer, som kommer till Agrenska pé en vistelse, fatt bjuda med sig sk
kringpersonal, dvs personal som arbetar med barnet pa hemorten. Personalen deltar under
tisdags- och onsdagsforeldsningama, tillsammans med forildrarna. Fortbildningen fokuserar
under forsta dagen pd medicinsk information av t ex likare, sjukgymnast, logoped,
arbetsterapeut. Andra dagen fokuseras p& pedagogiska konsekvenser och strategier (bilaga 2).
De fir ocks& méjlighet att diskutera och utbyta erfarenheter med andra som arbetar med barn
som har samma diagnos. Personal som deltar #r ofta assistenter, ldrare och
habiliteringspersonal.

I de styrdokument (Lpf 94; Lpo 94) som ligger till grund for skolans verksamhet prioriteras
den sociala gemenskapen hogt, vilket i praktiken betyder att alla elever, oavsett forutséttningar,
skall ga i sin hemskola. Detta stiller hoga krav pd kunskap och kompetens hos skolpersonal. 1
en “’skola for alla” ska all personal i skolan och forskolan kunna méta olika elever med mycket



varierande fOrutsédttningar. Specialpedagogik utgér dédrfor ett nédvindigt kompetens- och
kunskapsomrade i utvecklingen av skolans pedagogiska arbete.

Idag ser vi att fordldrar och personal skaffar sig fortbildning pd manga olika sitt. Flera
fordldraforeningar, for barn med ovanliga diagnoser, erbjuder fortbildning till bide forildrar
och personal. Information om ovanliga diagnoser kan laddas ner frin internet och det finns
litteratur att tillgd. Det blir dérfor &n mer viktigt att fundera pa hur fortbildning fortsittningsvis
ska bedrivas for att pa bésta mojliga sitt kunna ge stod till fordldrar och personal och pa bista
sitt komplettera det utbud, som redan finns.

Mot denna bakgrund 4r det av intresse att ta reda pa hur personal upplever att fortbildningen pé

Agrenska har varit till nytta i det dagliga arbetet med barnen. Forhoppningsvis leder studien till
insikt och kunskap om hur fortbildningsdagarna ska vidareutvecklas.

Syfte och fragestallningar

Syftet dr att undersdka om personalen anser att fortbildning om medicinska diagnoser kan
bidra till utveckling av den pedagogiska verksamheten.

Syftet konkretiseras i foljande fragestéllningar:
* Anser personalen att de genom fortbildningen fatt kunskap?

I s4 fall vilken?

¢ Har denna kunskap fordndrat arbetssittet i skolan?
I sa fall hur?

e Har fortbildningen paverkat samarbetet med hemmet?
I sa fall hur?



Litteraturgenomgang

Fortbildning

Eftersom personalen deltog i fortbildningen for att f4 6kad kunskap, vill jag underséka vad
litteraturen skriver om begreppet kunskap. Kunskap (Skolverket, 1999; Egidius, 2002)
utvecklas i ett vixelspel mellan vad man vill uppnd, den kunskap man har, problem man
upplever med utgéngspunkt i denna samt de erfarenheter man gor. En stor del av kunskapen &r
inte formulerad, den 4r tyst och finns som en underforstadd bakgrundskunskap. Det finns fyra
olika kunskapsformer: fakta, fOrstielse, firdighet och fortrogenhet. De olika formerna
samspelar med varandra och utgér varandras forutséttningar. Syftet med definitionen ar att
utvidga kunskapsbegreppet och att motverka en ensidig betoning av den ena eller andra
kunskapsformen. Fakta och forstdelse 4r beroende av varandra, dvs att forstielse avgor vilka
"fakta" vi kan se eller uppfatta. Fakta kan dérfor inte heller ségas vara en forutsdttning for
forstéelse eller av mer grundliggande natur 4n denna. Samtidigt ar fakta forstielsens
byggstenar. Det 4r fakta, som man med forstaelse forsoker se en mening i. Fardighet kan ses
som den praktiska motsvarigheten till den teoretiska forstaelsen. Vetande och fardighet vergér
1 fortrogenhet.

For att man ska kunna mota elevers olikheter méste man som ldrare fi& mojlighet att
komplettera sina kunskaper och fortbilda sig inom olika omraden i takt med att nya metoder
och forskning presenteras. Syftet med fortbildning, sdger Granlund, Stéenson, Roll-Pettersson,
Bjorck-Akesson, Sundin & Kylén (1999) #r att &ka personalens firdigheter och kunskaper i
relation till de arbetsuppgifter och mal for arbetet de har eller kommer att f. For att
fortbildningen ska ge effekt maste den vara vardagsndra, aterkommande och ske vid flera
tillfallen.

I SOU 1998:66 rapporteras att utbildningen till 14rare bor vara varierad och skiftande, eftersom
man ofta arbetar under svira forhdllanden. Man menar att fortbildningen bor ske under
handledning och i form av undervisning, dér distansstudier varvas med andra studieformer.

Fortbildning, menar Forsberg (1987), méste relateras till begreppet behovsanalys. En
behovsanalys #r ett sétt att undersdka och avgrinsa viktiga problem i en verksamhet. Analysen
syftar till att ta reda pd om fortbildning 4r en ldmplig atgérd eller om andra tgirder t ex
omfordelning av resurser, skulle kunna paverka problemet mer. Forsberg beskriver
kartliggningen i fem steg, nimligen att kartligga behov, analysera behov, prioritera behov och
formulera mal, bestimma form och innehall, genomftra och utvérdera fortbildning.

I Salamancadeklarationen (2001) har dessa fragor ocksd behandlats. Dir ségs att genom att
sprida kinnedom om exempel pd framgangsrika arbetssitt skulle man kunna forbétira
undervisningen och inldrningen. Information om ldmpliga forskningsresultat skulle vara
virdefull. Verksamheter 1 form av erfarenhetsinsamling och uppbyggande av
dokumentationscentraler bér stodjas pa nationell niva. Vidare 6nskar man att ldrare som arbetar
med elever i behov av sérskilt stod ska fi kontakt med kollegor, som arbetar med att utveckla
arbetssétt som Okar kunskapen. Specialundervisningen skall enligt Salamancadeklarationen
inkluderas i forskningsinstitutionernas forsknings- och utvecklingsprogram och vid de enheter
som utarbetar ldro- och kursplanerma. P4 det omrddet bor sdrskild uppmérksamhet dgnas
aktionscentrerad forskning med tonvikt pa nya koncept vid framtagning av undervisnings- och



inlérningsstrategier. Klassldrarna bor aktivt delta i bidde de praktiska insatser och den
reflektionsverksamhet som ingdr i sidana studier. Experimentella projekt och
férdjupningsstudier bér ocksa initieras for att bredda beslutsunderlagen och ge bittre
vigledning infor framtida Aatgirdsprogram. Dessa experiment och studier skulle kunna
genomfdras pa samverkansgrund av flera linder.

Skolans ansvar for elever i behov av sérskilt stod

Skolans utformning av stéd och hjilp till elever i svarigheter handlar om frigor som demokrati,
likvirdighet och rittvisa i skolan. Skolans virdegrund utgér ifrén politiska styrdokument pa
olika nivéer och frin forhallningssitt och kunskaper hos personal. Virdegrunden baseras pa en
demokratisk samhéllssyn, men den baserar sig ocksd pd inslag av traditioner och historia
(Skolverket, 1998).

1993 antog FN: s generalforsamling de 22 standardreglerna om jimlikhet och delaktighet for
ménniskor med funktionshinder. Sverige har anslutit sig till reglerna. Dessa ger kon-kreta
forlag om hur ett land kan undanréja hinder for personer med funktionshinder och ddrmed
skapa ett lattillgdngligt samhille. I regel nummer 6 tar man upp krav pa likvirdighet ifriga om
skola och utbildning:

Staterna bor erkdnna principen om lika méjligheter till utbildning pd grundskole-
gymnasie- och hégskoleniva fér bamn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittning,
De bér se till att sddan utbildning &r en integrerad del av den ordinarie utbildningen. (s.
22)

I skollagens Kap.1 § 2 - portalparagrafen” - slas fast att alla barn och ungdomar skall ha en
likvirdig utbildning oberoende av kon, geografisk hemvist eller sociala och ekonomiska
forhallanden. Sarskilt hinsyn ska tas till elever i behov av sérskilt st6d (SFS: 1985:1100.
Uppdaterad:1999:1402).

I ldroplan for obligatoriska skolvisendet, forskoleklassen och fritidshemmet (Lpo 94) betonas
att likvirdigheten anges genom de nationella mélen, men att en likvirdig utbildning inte
innebdr att undervisningen skall utformas p& samma sétt Gverallt eller att skolans resurser ska
fordelas lika:

Hénsyn ska tas till elevernas olika fSrutsittningar och behov. Det finns ocksé olika
végar att nd malen. Skolan har ett sdrskilt ansvar for de elever som av olika
anledningar har svérigheter att n8 mélen f6r utbildningen. Dérfor ska
undervisningen aldrig utformas lika for alla. (Lpo 94 s. 6)

Ansvarsférdelning

Regeringen tillsatte 1995 en kommitté - Funktionshindrade elever i skolan (FUNKIS) — som
fick i uppdrag att utreda hur ansvar och finansiering skulle férdelas mellan stat, kommun och

landsting for utbildning och omvirdnad i anslutning till utbildning av elever med
funktionshinder (SOU 1998:66).

I regeringens proposition 1998/99:105 fastslogs, att den ansvarsfordelning betrdffande
utbildning som géller mellan stat, kommun och landsting, s l&ngt som méjligt skulle gilla
dven utbildning av elever med funktionshinder. Det anségs dock att stat och landsting har ett



delat ansvar nédr det giller elever med ovanliga och sammansatta funktionshinder. Kommunen
har det grundliggande ansvaret for stodet i skolan i specialpedagogiska frégor. Staten skall
kunna erbjuda insatser som ett komplement, i form av spetskompetens som kommunerna inte
kan forvintas bygga upp pa egen hand. Dessa insatser ska, enligt propositionen, i forsta hand
ges till skolans arbetslag. Arbetslaget kan i sin tur fi kompetensutveckling av skolans
specialpedagog. Det bor ocksa finnas en specialpedagogisk stédfunktion i kommunen, som kan
bistd skolans specialpedagog och arbetslag. Denna stodfunktion ska kunna f& stéd och
fortbildning via staten pé regional niva. Elever med mycket komplicerade funktionshinder ska
ges individuellt riktade insatser i de rikstickande resurscentren som finns i landet och ingéar i en
statlig insats.

I regeringens proposition 1998/99:105 betonas vidare, att det dr ett statligt ansvar att folja
forskning och sprida kunskap inom omridet. De pépekar att forskole- och skolpersonal inte
alltid har sa l4tt for att veta hur de ska finna den kompetens de behéver.

Sarskilt tydliga blir svirigheterna for bam och ungdomar som inte tillhér de
traditionella gruppema eller vars behov inte stimmer Sverens med den traditionella
indelningen, t ex pd grund av att de har flera funktionshinder.
(s. 30)

Atgirdsprogram

Sedan 1995 finns inskrivet i grundskoleférordningen att kommunerna &r skyldiga att
upprétta atgirdsprogram for elever i behov av sérskilt stod.

Beslut om sérskilt stéd enligt detta kapitel ska fattas av rektor, om inte ndgot annat
foljer av 5 och 10 §§.

... om det ... framkommit att en elev behdver sirskilda stodatgérder, skall rektor se
till att &tgdrdsprogram utarbetas. Vid utarbetade av programmet skall samrdd ske
med eleven och elevens vardnadshavare. (SFS 1995:207, kap 5, 1§)

Skrivelsen om atgdrdsprogram giller sedan 2000 dven for férskolan och gymnasiet. Fér
sdrskolan kom beslutet 2001 och finns inskrivet i sdrskoleférordningen.

Om det genom uppgifter frin skolans personal, en elevs, dennes vardnadshavare eller
pA annat sitt framkommit att eleven behgver sérskilda stodatgarder, ska rektor se till
att ett dtgirdsprogram utarbetas. Eleven och elevens vardnadshavare skall ges
méjlighet att delta vid utarbetandet av programmet. (SFS 2000:1109, kap 5, 1§)

For grundskolan omnamns och beskrivs atgirdsprogram i Lgr 80 med foljande:

Att utgd frin eleven innebér inte att det rdcker med en diagnos av eleven. En sédan
kan ge otillracklig information fSr att fSrstd svarigheter som uppstér i skolan. Det 4r
nédvindigt att belysa elevens relationer till andra och diskutera arbetsforhallandena i
skolan. Ett atgirdsprogram handlar i forsta hand om att péverka de forutsitmingar
under vilka eleven arbetar i skolan.
(Lgr 80/1982:7 s. 22)
Atgiirdsprogram #r ett led i att forebygga svérigheter for de elever som &r i behov extra stod.

Eftersom denna lagstadgade atgérd 4r relativt ny finns i brister hur stodet ska utformas.

Skolverket fick i uppdrag av regeringen, Regeringsuppdrag 8 - Utarn fullstindiga betyg (2001),
att genomftra en studie av orsakerna bakom att elever ldmnar sévil grundskolan som



gymnasieskolan utan fullstdndiga betyg samt att en mindre grupp pa individuella programmet
inte gér vidare till ett nationellt eller specialutformat program. Sammanfattningsvis kom
Skolverket fram till att det finns flera orsaker till att elever limnade skolan utan fullstindiga
betyg. Orsaker som skolans personal sjdlv kunde piverka och som framtridde starkast
handlade om brister i:

e relationer mellan skolans personal, elever och fordldrar

e hur arbetsséttet anpassades till elevers forutsittningar och behov
personalens f6rvéntningar pa eleven och sitt att tydliggora
skolans mal

e kompetensutveckling av ldrare

Med anledning av ovanstdende resultat ansdg Skolverket, att man bl a ska vidta dtgéirder for att
skapa fortroendefulla relationer mellan skolans personal, elever och férildrar. Man betonade
dven betydelsen av adekvat kompetens for att méta elever, som riskerade att inte nd malen. En
av orsakerna till elevernas svarigheter kan vara just personalens bristande kompetens.

Heimdahl-Mattson (2001) fann att atgirdsprogram ofta var kopplade till nationella mal i
svenska, engelska och matematik. S#rskilt stod blev i allménhet det samma som placering i
liten grupp. Generellt forknippade skolledare atgirdsprogrammen med elevens individuella
forutsittningar och kunskaper, da frimst i kirndmnena. Undantagsvis tog man upp anpassning
av miljon, arbetssétt och arbetsformer eller ldrarens kompetensutveckling. Oformagan att inte
beakta omgivningsfaktorer, papekar Heimdal-Mattson i sin rapport, strider mot synen pé
pedagogik och handikapp som en interaktionistisk foreteelse - ett samspel mellan miljé och
individ.

Det synsitt, som lanserades av SIA-utredningen, Skolans Inre Arbete, i mitten av 1970-talet
(SOU 1974:53) och foljdes upp i 1980 érs ldroplan (Lgr 80) 4r i viss mén fortfarande giltigt.
Dér fanns en strdvan att vidga normaliseringsbegreppet till att gilla s& gott som alla barn.
Specialldrare/pedagog skulle anvéndas som konsulter. Betoningen skulle ldggas pa att stodja
eleverna inom den vanliga elevgruppen och pé en individualisering och variation av arbetssitt,
négot som skulle komma alla elever till del.

Maénga lakare och forildrar till barn med funktionsnedséttningar 4r dock kritiska till denna
utveckling. Synséttet bidrar i praktiken till att man negligerar faktiska svérigheter, forbiser
behovet av kompetens och kunnande om funktionsnedséttningar, vilket i sin tur leder till brist
pé riktade insatser. Medicinsk, psykologisk och social expertis kan gdra barns problem
begripliga och hanterbara for ldraren, eftersom orsaken till elevens svérigheter ofta ligger
utanfor skolan och darfér kréver insatser utéver de pedagogiska. Skolverket betonar att
ansvaret for hur den pedagogiska verksamheten ska utformas &ligger skolpersonalen och att
man bér vara vaksam pé segregeringstendenser (Skolverket, 1998).
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Sarskola

Det svenska obligatoriska skolan #r indelad i fyra olika skolformer: grundskola, sdrskola,
specialskola och sameskola.

Sarskolan styrs av grundliggande bestimmelser som finns i skollagen (SFS 1985:1100),
Sarskoleforordningen (SFS 1995:206) och Lagen om f6rsdksverksamhet med okat
fordldrainflytande &ver barns skolging (SFS 1995:1249). Aven i Léroplanen,
Lpo 94, anges den virdegrund som &r obligatorisk f6r skolans verksamhet. Dér finns
sirskilda mdl for grundskolan, sirskolan, specialskolan och sameskolan. Malen for
sirskolan utvecklas i de kursplaner som finns f6r sérskolans olika &mnen.

De elever som kan ha tilltride till sidrskolan definieras i Skollagen pa foljande sitt:

Bamn i allminhet skall tas emot i grundskolan. Bam som bed6éms inte kunna na upp till
grundskolan kunskapsmal dirfor att de &r utvecklingsstérda skall tas emot i sirskolan
(Skollagen SFS 1985: 1100, 3 kap. 3 §). Det som i lagen sdgs om utvecklingsstorda géller
dven dem som fitt en betydande och bestdende begivningsmissigt funktionshinder pa
grund av hjdmnskada, foranledd av yttre véld eller kroppslig sjukdom, samt personer med
autism eller autismliknade tillsténd.
(1kap.116 §)

I Skolverkets rapport (2001 a) framfors kritik mot sérskolan. Skolan stéller for 14ga krav pa
elevernas kunskapsutveckling och ofta saknas utmaningar. Valmojligheterna 1 den
obligatoriska sdrskolan, bade i friga om val av skola och elevens val, dr begrinsade.
Personalen visar stort engagemang for barnens bésta och eleverna trivs och mér bra i skolan.
Fordldrar 4r néjda med det bemétande deras bam far, men inte lika néjda med
kunskapsutvecklingen. De onskar att undervisningen mer skulle forbereda deras barn pé ett liv
utanfér skolan. Utvirderingen visar att det finns kommuner och skolor som saknar
overgripande strategier for hur sdrskolan ska organiseras och vilket innehdll undervisningen
ska ha. Manga skolor saknar strategier fér val av innehéll och pedagogik. Detta far till f5ljd att
ldrarna inte vet vad de vill 4stadkomma och hur. Risken 4r da stor att man lagger fokus pé det
eleven inte kan, istillet for att utveckla det som &r méjligt. Den stindigt aktuella frigan inom
sidrskolan gbr sig Aaterigen pdmind; den om en omsorgsorienterad skola kontra en
kunskapsorienterad.

Delaktig 4r ett honnorsord inom handikappforskning idag. Granlund et al (1999) kom i sina
studier fram till att, det inte finns nagot samband mellan typ och grad av funktionsnedséttning
och delaktighet. De inneb#r snarare att antalet mojliga satt for individen att vara aktiv pa
begrinsas. Hur dessa begrinsningar tolkas av omgivningen kommer déremot att variera ver
tid beroende pa faktorer hos barnet, t ex alder och faktorer i miljon eller tillgéng till
forflyttningshjdlpmedel. Vidare kan man utldsa att lirare i sdrskolan troligen definierar
elevernas kommunikations- och beteendeproblematik for generellt och fokuserar enbart pa
eleven, vilket inte ger ndgon direkt vigledning i arbetet for att 16sa enskilda elevers
samspelsproblem. Arbetet med att 15sa vardagsproblem kréver en individuell analys av barnets
samspelsproblem i relation till individkaraktdristika och miljébetingelser, nigot som
klassldrare och konsulenter i sérskolan har svért for.

Emanuelsson, Persson & Rosengvist fann endast tvd avhandlingar med ordet sérskola i titeln

och ett tjugotal som handlade om utvecklingsstérda och deras situation. Forfattarna framhéller
att den viktigaste utmaningen for forskningen inom sérskolan maste vara frigan om elevernas
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ritt till en adekvat undervisning i en likvirdig skola. Forfattarna menar att det nu rader stora
skillnader mellan praktik och teori. Den ideologiska basen gir mot decentralisering, dkad
delaktighet och integrering medan det i praktiken visar sig gd mot rakt motsatt hall, ndmligen
mot 6kad segregering. Det Skande antalet elever i sdrskolan ses som ett uttryck for denna
inriktning.

Specialpedagogik

Specialpedagogik utgér frén ett helhetsperspektiv. Specialpedagogik 4r en tvirvetenskap som
hopfogar kunskaper fran filosofi, sociologi, psykologi, medicin och pedagogik. Den filosofiska
vérdegrunden handlar om férhallningssétt och paradigm. I ett sociologiskt perspektiv paverkas
skolan av t ex omgivningens attityder, missbruksproblem, arbetslgshet och samlevnadsproblem
och detta paverkar bamens utveckling. Inom psykologin finns kunskaper om
utvecklingsteorier, hur kontakt och kommunikation kan utvecklas i vardagslivet och hur detta
kan ligga som grund for att bearbeta negativa beteenden och blockeringar. Medicinsk
vetenskap, som ger kunskap om orsaker till och inneborder av olika avvikelser, dr viktig
kunskap for att vardagslivet ska fungera. Pedagogisk vetenskap bygger pa fostran, utbildning,
undervisning och personlig utveckling. Nér specialpedagogiken 4r som bést ger den bidrag till
ett vidgat synsitt pa undervisning och skapar en forstaelse for en individs hela utveckling i ett
langsiktigt perspektiv. Inom specialpedagogiken &4r man intresserad av barnens
utvecklingsmojligheter och de svérigheter, som kan uppstd om barnens omgivning inte &r
positiv for deras utveckling (Danielsson & Liljeroth, 2001).

Lararutbildningskommittén (SOU 1999:63) menar att “specialpedagogiska atgirder bor ses
som ett kvalificerat komplement till skolans allménpedagogiska verksamhet och anvéndas dér
denna kompetens inte rdcker till”. I sitt betdnkande betonas att “en av specialpedagogikens
mest angeldgna uppgifter 4r att bidra till att all personal i skolan och férskolan kan méta den
naturliga variationen av elevers olikheter”. Specialpedagogik 4r 1 dagens skola ett nodvéndigt
kompetens- och kunskapsomrade i utvecklingen av skolans pedagogiska arbete. Det handlar d&
om varje individs réttighet att f& utbyta erfarenheter och kunskaper om forutséttningar och
behov. Hur ska d4 skolan moéta elever som 4r i behov av sérskilt stod?

I en rapport angéende det statliga stédet for elever med funktionshinder, tar Heimdahl-Mattson
(2001) upp specialpedagogisk kunskap som tvd delar. Den ena & en mer generell
specialpedagogisk kompetens, som handlar om hur skolan ska organiseras och verka for att
anpassa sig efter elevers olika forutsittningar. Denna kunskap ska motverka utslagning och
segregering och minska skillnaden mellan elevens férutsdttningar och skolans krav. Den andra
delen handlar om specifik specialpedagogisk kompetens och bestar av kunskap, som inte en
larare kan forvintas ha. Den kan téinkas réra elever som har mycket komplicerade pedagogiska
behov. Fran omgivningens sida krivs dd mycket specifika kunskaper for att ge ett adekvat
bemétande och anpassning av liromedel och hjdlpmedel. Dessutom krdvs att personalen
behérskar speciella undervisningsmetoder. Rektorer, menar Heimdahl-Mattson, talar ofta om
maél, organisation och genomférande som géller merparten av elever dock inte alla. Dessa mal
och metoder faller inom ramen for allmédnpedagogik och stricker sig kanske i bésta fall till
generell specialpedagogik, vilket inte rdcker for att tillgodose behoven for samtliga elever,
.- papekar Heimdahl-Mattson.

Persson (1998) menar att man boér se relationellt pd elevens forutsittningar, alltsd hur
forandringar i elevens omgivning péverkar hans forutsattningar att uppfylla uppstéllda krav och
mal. Ur detta perspektiv dr interaktionen med 6vrig pedagogisk verksamhet som finns i skolan
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viktig. Motsatsen till det relationella perspektivet dr det kategoriska, i vilket en elevs
svarigheter reduceras till en effekt av en orsak, papekar Persson. En sidan kan vara t ex lag
begavning eller svara hemforhallanden.

Ahlberg (2001) beskriver att elevens svarigheter tidigare studerats ur ett individrelaterat
perspektiv medan man idag ldgger stérre fokus pé ett deltagandeperspektiv. Hon menar att
bédda dessa forklaringar ar for enkla for att forklara specialpedagogikens komplexitet.
Utgangspunkten bor vara, menar Ahlberg, att utgd ifrén sdvil individnivd som institutionell
nivd och samhillsnivd. Elevens svarigheter ska ses ur ett kommunikativt relationsinriktat
perspektiv. I detta perspektiv star samspelet mellan skolans organisation och verksamheter och
den enskilde elevens delaktighet och lirande i fokus. Aven Jakobsson (2002) framhéller hur
viktig kommunikationen mellan olika akttrer 4r. En vilfungerande kommunikation ar av
avgorande betydelse for att skapa forutsdttningar for delaktighet och ldrande for alla elever,
oavsett om de fitt diagnoser eller inte.

International Classification of Functioning - ICF

Virldshélsoorganisationen WHO presenterade 1980 en internationell klassificering av skada,
funktionshinder och handikapp. Handikappbegreppet var individrelaterat, men milj6ns
inverkan betonades. International Classification of Functioning (ICF) anvénds fran och med ar
2001. Till skillnad frén det gamla handikappbegreppet som utgick frén ett sjukdomsperspektiv,
utgér ICF fran ett hilsoperspektiv och ligger stor vikt vid hur miljén, bade fysiskt och socialt,
kan utformas for att ge full delaktighet. Klassifikationen ticker alla typer av funktionshinder,
sasom sjukdom, stérning, skada eller trauma och hinger ihop med hilsotillstind pa kroppslig,
personlig och social niva (WHO, 2001; Socialstyrelsen, 2003).

ICF bestar av tvé delar, vardera med tvd underkategorier:

Del 1: Funktionstillstand och funktionshinder
Underkategorierna dr:

a) Kroppens funktion respektive struktur
Med kroppens funktion menas kroppssystemets fysiska och
psykiska funktion och kroppens organ sa som lemmar, organ
och deras komponenter. Funktionsnedséttningar respektive
strukturavvikelser 4r problem i kroppens funktioner respektive av
avvikelser eller forluster.

b) Aktiviteter och delaktighet
Aktiviteter pa personniva omfattar alla slags aktiviteter som en
person genomfdr. Delaktighet i samhéllet omfattar omréden i livet
som en person engagerar sig i, har tillgéng till och i vilka han/hon
upplever sociala mojligheter eller kdnner hinder.
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Del 2: Kontextuella faktorer
Underkategorierna &r:

a) Omgivningsfaktorer
Omgivningsfaktorer omfattar den fysiska, sociala och attityd-
méssiga omgivningen. Dessa faktorer ligger *utanfor” personen och
kan f3 betydelse for hur bra eller daligt en person kan utfora en
uppgift eller handling.

b)  Personfaktorer
Personfaktorer utgér personliga egenskaper hos en person som inte
tillhor hélsobetingelserna eller hilsotillstdndet. Det kan vara t ex
kén, ras, social bakgrund, utbildning, yrke som kan péverka
funktionshinder. Dessa egenskaper klassificeras inte, men har tagits
med eftersom det kan paverka hur en person blir bemott.
(Socialstyrelsen, 2003)

WHO forklarar i definitionen att information om diagnosen tillsammans med funktions-
tillstindet ger en bredare och mer meningsfull bild av minniskors hilsotillstand. Syftet med
ICF ér att ge en vetenskaplig grund for att forstd och studera hélsorelaterade funktionstillstind
och att skapa ett gemensamt sprak for att beskriva dessa tillstand, vilket ska underlitta att
forbéttra kommunikationen mellan olika instanser i samhillet och méinniskor med
funktionshinder. Syftet &r ocksa att méjliggéra jimforelser av data mellan ldnder, mellan olika
delar av hélso- och sjukvarden, service- och tjinsteverksamhet, samt att skapa ett systematiskt
kodschema for hélsoinformation.

ICF anvinds som ett statistiskt verktyg for att samla data inom studier, undersékningar eller
informationssystem for behandling och &tgérder. Det dr ocksa ett verktyg inom forskning fér
att méta resultat, livskvalitet och omgivningsfaktorer. ICF anvinds som ett kliniskt verktyg for
att beddéma behov, for koppling till behandling av specifika tillstind, rehabilitering och
utvirdering av resultat samt som ett socialpolitiskt verktyg for att planera sociala trygg- och
ersdttningssystem. Den &r ocksa ett redskap for utbildning, for ldroplansutformning och for att
oka medvetenheten och vidta sociala atgérder.

Bjork-Akesson (muntlig delgivning 2002- 04 - 05) beskrev, hur man kunde anvinda ICF som
ett instrument att skapa goda pedagogiska miljder for barn i behov av sirskilt stod. I metoden
som delades in i tvd faser, kartldggningsfas och atgirdsfas, ingick sex steg: inventering,
problembeskrivning, orsaksbeskrivning, malbeskrivning, metodbeskrivning och utvirdering.
Poéngen med denna modell var att komma fram till en gemensam 16sning och arbetsfordelning
mellan olika aktérer for att pa si sitt skapa bittre forutsittningar for elevens delaktighet i
skolan.

I filmen Delaktighet — ett méangfacetterat begrepp (Specialpedagogiska Institutet, 2001)
beskriver Granlund delaktighet utifrdn hur personen &4r engagerad i sin livssituation.
Delaktighet 4r ett médl i skolans liroplan och handlar om att utvecklas till en god
samhillsmedborgare, dir inflytande, sjédlvbestimmande och demokrati #r nyckelbegrepp.
Forskning visar att det finns en tydlig koppling mellan skolprestationer och fortsatt framgang i
livet med relationer och karridr, menar Granlund. I resultatet har man sett tvd tydliga
uppdelningar nir det giller delaktighet. Delaktighet i de fria aktiviteterna, som handlar om
raster eller situationer dér det inte finns ndgon vuxen nédrvarande och delaktighet i organiserade
aktiviteter ddr vuxna finns nérvarande. Det visar sig att den som 4r delaktig pé lektioner ocksé
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har en tendens att vara delaktig pé raster. Fér samspel utan att nigon vuxen ar med, blir
samspelet med kamrater avgérande for att bamnet ska kédnna delaktighet. Nar det giller de
organiserade aktiviteterna dr samspelet med ldraren avgorande for delaktighet. Nar man jaimfor
barn med och utan funktionshinder framkommer skillnader. Framforallt nér det géller de fria
aktiviteterna dr delaktigheten markant ligre for barn med funktionshinder. I de organiserade
aktiviteterna mirks ingen skillnad i aktivitet och engagemang, menar Granlund.

Diagnosens betydelse

D:agnos har sin bestdmning i ndgons natur, t ex av ett sjukdomstillstdnd, och i vidare
bemirkelse dven virdering och bedémning av det man konstaterar; personlighetsdiagnos
faststdllande av persons liggning, personliga egenskaper, och personlighetsstruktur
(enligt en viss psykologisk modell eller enligt testmetoder).
(Egidius 2002, s. 41)

Lérama i studien deltog i fortbildning rérande en av fyra olika diagnoser/syndrom. Dessa
syndrom brukar kallas orsaksdiagnoser eftersom diagnosen stills p4 grundval av medicinska
fynd. Symptomdiagnoser diremot stills pa grundval av de symtom som personen uppvisar. For
dessa diagnoser finns inte metoder att pavisa orsaken, som kan forklara hela funktionshindret
och dess konsekvenser. Hit hor de neuropsykiatriska diagnoserna, t ex DAMP/ADHD,
Aspergers syndrom och Tourettes syndrom som ifrdgasétts i den mycket aktuella debatten
(Borjesson, 1997).

I media och vetenskapliga artiklar har forskare frén olika discipliner uttalat sig angfende
diagnosens betydelse for individen. De har belyst diagnoser med hjélp av olika synsétt och frén
olika stdndpunkt.

Sauli (1998) menar att experter ofta ser barnets diagnos som ett medicinskt konstaterande, vars
maAl 4r att garantera vard och terapi samt att den 6ppnar dérrar till olika ekonomiska och sociala
stodformer. Han po#ngterar att diagnosen péverkar hela familjens uppfattning om barnet och
bor ses som ett hjdlpmedel att f4 en helhetsbetonad véard. Férutom ritt vard och olika férméner,
far familjen genom diagnosen forstdelse for bamet och bevis pd att familjen genom sitt
beteende inte orsakat barnet symtom. Det blir ocksa littare for fordldrar att forklara barnets
beteende for skola, grannar och sldktingar. Det kan ocksa finnas en fara med diagnostisering,
menar Sauli. Man kan fésta for mycket uppméarksamhet vid barnets funktionshinder istéllet for
att betona det som é&r bra, eller gora barnet oansvarigt for sina egna handlingar med hénvisning
till diagnosen.

Andra svagheter kan, enligt Kadesjo (2002), ocksd vara att man bortser frdn de stora
individuella skillnader som alltid finns mellan barn som har samma diagnos. En diagnosterm
tar inte hinsyn till att problematiken forindras under barnets utveckling och att den paverkas
av forhallandena i omgivningen. Diagnosen #r en allmin beskrivning av barnets svarigheter
och ger inte tillrdcklig vigledning for specifika stédinsatser. Ddrfér mdéste diagnosen
konkretiseras i beskrivningar av det enskilda barnets svarigheter. Aven Granlund et al (1999)
framhéller att personer med samma diagnos kan ha olika behov och att diagnosen har liten
betydelse om den inte relateras till individuella behov. Man kan inte forklara ett barns
svarigheter med en enda orsak. Dérfor komrier det aldrig att finnas en enda 16sning, som kan
passa alla.
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I diskussionen betonas ofta att miljon har en avgérande betydelse for hur en individ fungerar.
Béagenholm (1996) relaterar till Gillberg (1995), som kommit fram till att 10 procent av alla
skolbarn har neuropsykiatrisk problematik. Det dr uppenbart, menar Bégenholm, att nir sa
manga barn antas ha beteendesvérigheter i skolan, séger det oss ocks ndgot om skolmiljén och
samhdllsstrukturen. Att avskaffa diagnostiserandet 4r inte en 16sning, utan man maste anligga
ett mer systemteoretiskt perspektiv pa problemet. Nér vi observerar individen maste vi dven
analysera det system individen befinner sig i.

Jakobsson (2002) kom i sin avhandling fram till att diagnosen inte har ndgon framtrddande roll
1 skolsituationen. Lararna fick istillet forhélla sig till de svarigheter som uppstod i skolan. Det
dr darfor viktigt, konstaterar Jakobsson, att man gor en analys av hela skolsituationen. Det
fanns dock négra ldrare som i undersékningen tyckte att diagnosen kunde underlétta ett
professionellt forhallningssétt. Oklarheter och brist pd information kring medicinska,
psykologiska eller sociala problem kunde bidra till att man drog pedagogiskt felaktiga
slutsatser. I studien beskrivs ocksé hur forédldrars oro spred sig till ldrarna. Det uttrycktes mest
som rédsla att géra fel i forhallande till diagnosen och fordldrarnas 6nskemal.

Habilitering

Begreppet habilitering ska enligt handikapputredningen (SOU 1991:46) beskriva ett sdrskilt
kunskaps- och kompetensomréde uppbyggt genom teoretisk och praktisk samverkan mellan
flera olika kompetenser. Habilitering 4r ett ord som stir for bade arbetet och organisationen.
Habiliteringens uppgift 4r att bistd barn och ungdomar med funktionshinder och deras familjer
att f& den livssituation som de sjélva 6nskar. Det innefattar stod till barn och familjer frin
medicinsk, pedagogisk, psykologisk och social synpunkt. I ett habiliteringsteam ingar bl a
lakare, sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, psykolog, kurator, specialpedagog.

Habiliteringsverksamheten styrs framst genom Hilso- och sjukvérdslagen (HSL 1997:316) och
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS 1993:387). Dessa ramlagar anger
de yttersta mélen for verksamheten. HSL: s 6vergripande mal &r god hélsa. Enligt HSL ska
habilitering bedrivas genom malinriktade processer som ska frimja utveckling av bista mojliga
funktionsforméga. Den enskilde ska ges mojligheter till inflytande vid planering,
genomfbrande och uppfoljning (Sahlin, 1997). Grundliggande principer i LSS ar full
delaktighet och jamlikhet. LSS vill tillforsikra den enskilde stod med kontinuitet och utifran en
helhetssyn samt ritt till sjalvbestimmande och inflytande. Lagen tridde i kraft 1 januari, 1994.
Det dr en rittighetslag vilket innebédr att insatserna endast ges pd den enskildes begiran
(Nordstrom & Thunved, 1998; Sahlin, 1997; Socialstyrelsen, 1994; SOU 1991:46).

Familjen

Foréldraskapet till ett barn med funktionshinder &r ofta forknippat med stérre och andra krav
dn fordldraskapet till barn utan funktionshinder. Foréldrarna dr ofta sitt barns ombudsman i
kontakten med manga olika foretrddare for skola och vérd eftersom foréldrarna har en unik
kunskap om sitt barn. De har ofta kontakt med andra berérda #n skolan, t ex barn- och
ungdomshabiliteringen, den pedagogiska horselvarden, barn- och ungdomspsykiatrin. Den
kunskap om eleven och den centrala roll férdldem har 4r viktig att ta till vara i skolan. Genom
forédldern kan skolan fa forklaringar till forhallanden som péaverkar elevens skolsituation, men
som inte har direkt koppling till skolan (SOU: 1998:66).
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Andersson och Lawenius (1998) konstaterar i sin studie att nér fordldrar uppticker eller far
information om att deras barn har en skada eller sjukdom, hamnar de i kris. Krisférloppet
brukar folja samma monster som beskrivits av Cullberg (1990) med chock, reaktion,
bearbetning och aterhdmtning. Att fa ett barn med funktionshinder innebér rent praktiskt okat
arbete for fordldrarna. Det kan medf6ra nattvak och bl6jbyte 1dngt upp i dldrarna, tréning av
barnet fysiskt och mentalt. Hartill kommer ett 6kat antal kontakter med sjukvardsinréttningar
och myndigheter. Det beh6vs konkret och praktiskt hjélp for att foréldrarna inte ska fa fysiska
och psykiska besvir, eftersom denna livssituation tdr hart pa fordldrarnas krafter, menar
Andersson och Lawenius.

Barkley (1995) skriver att det &r bade naturligt och hilsosamt med en reaktion som f6ljd av
information kring bamets diagnos. Néstan alla forédldrar som konfronteras med information om
att deras barn har ett funktionshinder, sorjer férlusten av det “normala”. Vissa forildrar sérjer
over framtida risker, andra 6ver foréindringar som maéste ske i familjen for att anpassa sig till
barnets funktionsnedséttning. For vissa avtar sorgen dé de kan omvirdera sin syn pa barnet och
hans/hennes problem. Andra kommer aldrig helt 6ver sorgen. Under vissa tidsperioder d& de
konfronteras med vardagliga bestyr och arbete, ldgger de sorgen bakom sig, men d& barnet
visar framsteg eller hamnar i en kris dterkommer kdnslan av sorg hos forédldrarna.

Fyhr (1990) férsoker mer specifikt beskriva sorgeprocessens olika stadier i samband med att ett
barn f6ds med funktionshinder. En sorg som kan upplevas som forbjuden, eftersom forédldrarna
ju har ett barn. Om skadan inte &r tydlig vid fodseln utan uppticks gradvis blir sorgereaktionen
mindre akut, men annars &r forloppet mycket lika. Fordldern kan kénna oro Gver att barnet
sldpar efter i sin utveckling och insikten om bamets svérigheter Okar gradvis. Nér
funktionshindret uppticks pa ett sadant smygande sitt kan dock anpassningen till bamets
bristande utveckling dra ut pa tiden. Forildern kan fomeka verkligheten starkare om
upptéckten sker smygande. Sorgereaktionen kan da bli mer slingrande och kronisk jam{trt med
en tidigare, plétslig upptackt.

Martinsson och Wallenius (2000) fann i sin studie, Aperts syndrom — fordldrars upplevelse av
sin situation och sitt barns situation, att barnets forutsittningar paverkas pd ménga olika sétt av
syndromet. Mest pétagligt var oron 6ver det avvikande utseendet. I materialet framkom att
avvikelsen i utseendet kunde innebdra att barnet bedomdes ha ett begévningshandikapp.
Fordldrarna beskrev hur de forsokte kompensera och minimera utseendets inverkan pa det
bemétande barnet fick. De forsokte forbereda barnet pa att det hade ett avvikande utseende, for
att pa sa sitt stirka barnets sjdlvfortroende och sjélvkinsla. Det mest anmérkningsvérda var att
behov av stdd i foérhallande till det annorlunda utseendet inte uppmérksammats av personal
inom habiliteringen. Inga forildrar uppgav att de fatt st6d eller handledning i hur de skulle
hantera situationen vare sig i samband med operationerna eller med att barnen sjélva insag att
de sdg annorlunda ut. Martinsson och Wallenius konstaterar, att nidr det géllde fragor om
utseende ger varden och habiliteringen dubbla budskap genom sitt agerande. De ldgger stora
resurser pa att forbattra utseendet, men negligerar utseendets betydelse i den dagliga kontakten
med barnet och fordldrarna.

Sandén Eriksson (2001) genomftrde vid Huddinge sjukhus en kartliggning av de psyko-
sociala svérigheter familjer med kroniskt sjuka barn har i sitt vardagsliv, hur kronisk sjukdom
paverkar barnet och barnets familj i barnomsorg, skola, fritid, kamratkontakter och foréldrarnas
eget sociala liv. Resultatet beskriver svarigheter i barnens vardagsliv som
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forknippades med de symtom som hor till barnets sjukdom. Férdldrarna beskrev de sociala,
emotionella och kognitiva konsekvenserna av detta. Tre omrédden identifierades som typiska
for fordldrar med langvarigt sjuka barn.

¢ Forsta omradet handlade om att avsta frin mycket i sitt eget liv.

e Andra omrédet beskrev den kamp som forekom pad olika nivier.
Det kunde vara en inre anpassningsprocess, dir sjukdomen inforlivades med
det dagliga livet. Det kunde ocksd vara en kamp for att géra sig forstddd hos
myndigheter eller 6verhuvud taget hitta sina sociala rittigheter.

¢ Tredje omriddet handlade om stress av olika slag. En sorts stress var det
praktiska arbetet med att organisera en ofta kaotisk vardag. Den annan sorts
stress handlade mer om féréldrarnas, den inre upplevelsen, som sorg och oro
infor framtiden.

En fordlder uttryckte sig sa hér:

Andra barn blir ju bra men vi far traggla pa ar ut och ar in. Det gér ju aldrig 6ver for oss.
(s. 177)

Dellve (2000) visar i sin studie, att syskon till barn med DAMP, ADHD och Aspergers
syndrom upplevde stress. Denna stress kunde ta sig uttryck i att de blev krivande sjilva, mot
sina fordldrar och situationen i hemmet och mot sitt syskon eller sa kunde de visa omsorg om
sitt syskon och sin familj. De hanterade situationen antingen med forstielse, genom att frigéra
sig fran familjen eller genom att axla ansvar gentemot syskonet med funktionshinder.

Sma och mindre kdnda handikappgrupper

Regeringen antog 1992/93 definitionen for smi och mindre kinda handkappgrupper som
“ovanliga sjukdomar eller skador och som finns hos hégst 100 personer pé 1 miljon invanare”.
Socialstyrelsen har genom regeringsbeslut (SOU 1992/93:159) ett ansvar for sirskilda
informations- och uppf6ljningsinsatser for smd och mindre kinda handikappgrupper.
Socialstyrelsen ska verka for att stodet till smd och mindre kéinda handikappgrupper skall
utvecklas. I uppdraget sdgs att grupperna bor f3 tillgdng till kvalificerade st6d- och
specialresurser framférallt pa regionalnivd men ocksa pa riksniva. For detta bor ett flexibelt
system skapas av olika kunskapscenter, ndtverk och resurspersoner pé riks - och regionniva.
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Medicinsk beskrivning

Agrenskas familjeverksamhet riktar sig i forsta hand till familjer som har barn med ovanliga
funktionshinder. Den intervjuande personalen deltog i ndgon av f6ljande fyra familjevistelser:
Cornelia de Langes syndrom, Prader Willis syndrom, Fragile X syndrom och CHARGE
syndrom.

Syndrom é#r en sjukdomsbild bestdende av flera symtom som hér ihop med en sjukdom.
(Egidius 2002, s. 250)

I beskrivningarna behandlas orsak, forekomst, medicinsk beskrivning och symptom. Dessa
beskrivningar ir alla himtade fraén Socialstyrelsens kunskapsbas om sma och mindre kinda
handikappgrupper samt Agrenskas Nyhetsbrev.

Fragile X syndrom

Fragile X syndrom innebér att man har en skor x- kromosom. En pojke pa 1250 fédda mén och
en flicka pd 2500 fodda kvinnor far syndromet. 500 personer har diagnostiserats i Sverige.
Funktionshindret #r drftligt och orsakas av en speciell avvikelse pd x- kromosomen. Den
skadade x- kromosomen ger olika grader av utvecklingsstérning och oftast i kombination med
autism eller autistiska drag. Koncentrationssvérigheter med bristande uthéllighet och
hyperaktivitet dr vanligt. Talutvecklingen #r ofta férsenad och talsvarigheter med snabbt och
snubblande talsprak, upprepning av ord samt ekotal forekommer. Svaghet i spréklig tolkning
och bearbetning, liksom svaghet i att férstd och anvinda abstrakta symboler férekommer ofta.
Aven fysiska symtom ingér i syndromet sdsom l&g muskelspanning och viss dverbojlighet i
leder. Variationen ir stor ifrdga om typ och antal symtom och svarighetsgrad. Syndromet 4r i
de flesta fall mera uttalat hos mén dn hos kvinnor. Kvinnor med Fragile X har i stort sett
samma symtom som méinnen, men firre och lindrigare. Manga ir svagbegivade eller har en
litt utvecklingsstérning. Aven specifika 14s- och skrivsvarigheter férekommer.

Prader Willis syndrom (PWS)

Den vanligaste orsaken till syndromet &r en rubbning pa kromosom 15, i den del som &rvs fran
pappan. Det stora flertalet 4r nymutationer. Orsaken till syndromet dr okéind, men man tror att
det kan vara ndgon signalsubstans i centrala nervsystemet som fattas eller inte fungerar
tillfredstillande. I Sverige fods 6-8 bam med PWS érligen. Syndromet utmérks av omattlig
aptit, utvecklingsstérning och muskelsvaghet. Barnen fods med uttalad muskelsvaghet, vilket
bl a ger svag sugreflex och matningsproblem. Efter spidbarnséldern utvecklas en &tstérning
med omattlig aptit och ett tvingsmaissigt forhéllande till mat. En tidig och konsekvent diet,
med fasta matrutiner och speciell kost, i kombination med regelbunden fysisk aktivitet dr det
enda som kan férhindra 6vervikt, nér det onormala dtintresset borjar. Den psykomotoriska
utvecklingen &r sen, med grov- och finmotoriska svérigheter. Muskelmassa dr ocksa mindre dn
normalt. De flesta som har PWS har litt till méttlig utvecklingsstorning. Det foreligger en 6kad
risk for att utveckla tvangssyndrom.

Cornelia de Lange syndrom (CdL)

Cornelia de Langes syndrom, CdL, dr ett missbildningssyndrom. Orsaken till Comnelia de
Lange syndrom dr okdnd. Diagnosen stills helt pa kliniska symptom. Antalet personer i
Sverige med syndromet &r inte kdnt. [ USA tror man att det fods ett barn pad 10 000-30 000
fodda. I England anges ett barn pad 40 000-100 000 nyfédda. De flesta fall med CdL &r
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nymutationer. De viktigaste kinnetecknen &r 1ag fodelsevikt, 6kad behéring, tillvixt-hdmning,
speciella ansiktsdrag, korta armar och ben med speciella underarms- och handmissbildningar
och missbildningar i mag-tarmkanalen. Brick i magmunnen medfor att magsdckens innehall
kommer tillbaka till matstrupen (reflux), vilket innebér svara smértor. Smé kékar, glesstéllda
tdnder, sma tinder, 6ppet bett samt gomspalt forekommer. Ofta saknas flera tandanlag. Syn-
och horselnedséttning ses i varierande grad. Medfott hjértfel &r vanligt. De flesta personer med
Cdl har olika grad av motoriska och intellektuella svérigheter. En del av barnen lér sig tala och
andra anvinder tecken. Vanligt 4r ocksé kontaktstérning och beteendeproblematik, som 1 vissa
fall kan betecknas som autistiska drag.

CHARGE syndrom

Orsaken till CHARGE syndrom #r okdnd. I de flesta fall 4r det en nymutation. Det fods
ungefér 5-10 bamn per 100 000 med CHARGE syndrom, som &r lika vanligt hos pojkar som hos
flickor. CHARGE syndrom dr kombinationer av flera missbildningar. Varje bokstav i ordet
CHARGE star for det organ som dr missbildat. Diagnosen stills utifrin symtom och yttre
tecken. Alla personer med CHARGE syndrom har inte samtliga symtom och symtomen kan
variera i svéarighetsgrad. For att stilla diagnosen CHARGE syndrom skall det finnas
missbildningar i fyra av de sex angivna omréden, som bokstavskombinationen syftar pa.
Kolobom anges dock vara en missbildning som &r obligatorisk for att diagnosen skall stillas.

C - Coloboma (nyckelhdlsformad klyftbildning i 6gat)

H - Hjértfel som kan vara av olika svérighetsgrad

A - Atresi av choaner (fortringning av forbindelsen mellan nisa och svalg)
R - Retardatio