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Syfte:

Syftet med denna studie ar att undersoka bildens betydelse som ett verktyg, en artefakt, for att
utveckla kommunikationen tillsammans med tva elever som har diagnosen Charge. Syftet ar
ocksa att personalen runt eleverna ska oka sin formaga att se kommunikationen som redan
finns och fungerar.

Teori:

Kommunikation, samspel och sprak paverkar oss mycket i var vardag. Grundsarskolans
kursplan betonar att mé&nniskan genom kommunikationen utvecklar sin identitet. Charge
syndrom innebér for individen en svarighet i att samordna sina sinnen. Har talar man ocksa
om det proprioceptiska och det vestibuldra sinnet vilka har stor inverkan pa hur individen
upplever sin egen kropp. Nagot som ocksa paverkar dessa individer mycket ar hur kroppen
upplevs forhalla sig till omgivningen. Den sociokulturella teorin finns med som en grund for
hela arbetet. Utifran den sociokulturella teorin tar man hansyn till individen historia och
sociala vérld, detta paverkar individen och dess larande.

Metod:

Studien ar genomford som en kvalitativ studie inspirerad av aktionsforskning. Det empiriska
materialet bestar av videosekvenser och loggboksanteckningar. Loggboksanteckningarna ar
genomforda av personalen i samband med reflektioner av observerade handelser. Utdver
dessa loggboksanteckningar bestar empirin ocksa av anteckningar i form av sammanfattningar
av gemensamma reflektionsmoten.

Resultat:

Studiens resultat visar att bada eleverna har nytta av bilden som en artefakt i sin
kommunikation. Genom att anvanda pek-kartor som ett kompletterande verktyg kan elev och
personal hitta ett gemensamt fokus vilket leder till ett gemensamt sprak. Pek-kartorna har
visat sig vara ett anvandbart stod for minnet. De bada eleverna har under studiens gang visat
ett Okat intresse till att kommunicera. Resultatet visar ocksa att de Okade kunskaperna
personalen fatt kring syndromet Charge kommer eleverna till del genom ¢kad forstaelse.
Kunskaperna har ocksa bidragit till att personalen upplever det lattare att anpassa krav och
forvantningar under skoldagen
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1. Inledning

Alla manniskor har ratt till sin egen kommunikation. Kommunikation ar sa viktigt och
grundlaggande att det &r svart att tanka sig hur livet skulle vara utan just en fungerande
kommunikation. Det racker med ett litet missforstand mellan tva vanner for att det ska kannas
riktigt jobbigt.

| “"FNs barnkonvention (2009) star om barnets réttigheter.

Det finns fyra grundlédggande principer som alltid ska beaktas nér det handlar om
fragor som ror barn.
— att alla barn har samma réttigheter och lika vérde (artikel 12)
— att barnets basta ska beaktas vid alla beslut (artikel 3)
—att alla barn har rétt till liv och utveckling (artikel 6)
— att alla barn har ratt att saga sin mening och fa den respekterad
(artikel 12)
(s.4)

Alla barn har ratt att fa uttrycka sin mening och fa den respekterad, for att kunna uttrycka sin
mening maste man ha en kommunikation som fungerar. Den har kandidatuppsatsen ar en
kvalitativ studie inspirerad av aktionsforskning som handlar om att hitta véagar for
kommunikation.

Efter att i flera ar foljt en fantastisk utveckling i tva elevers kommunikation har jag under en
tid kant att det dags att ta nésta steg. | arbetslaget har en diskussion &gt rum om att eleverna
har behov av nagot mer for att komma vidare i sin kommunikationsutveckling. Hur ska vi
gora for att ge eleverna mojlighet att uttrycka sina behov och tankar och tillagna sig ett mer
nyanserat sprak? Vad behover vi som personal forandra for att béttre se och upptéacka det som
eleverna redan uttrycker?

Eleverna som detta arbete utgar ifran har en diagnos, Charge syndrom, som i korthet innebar
att man har svart att samordna sina sinnen. Det innebdr ocksa att kommunikations-
utvecklingen ofta ar mycket paverkad. | litteraturgenomgangen kommer jag pavisa att denna
grupp har svart med sin ordmobilisering. Med ordmobilisering menas att hitta ratt ord i
minnet (Brown, 2005). Kommunikationen for deras del har bestatt av tecken och kroppssprak,
ingen av dem anvander sig av talat sprak. Behovet av att hitta alternativa verktyg finns pa
grund av att den nuvarande kommunikationen helt enkelt inte récker till. Bilder har funnits
med som ett verktyg under en langre tid. En viss aterhallsamhet fran personalens sida att
anvanda sig av bilder har funnits pa grund av elevernas synskada. Med aren som gatt och med
den utveckling som skett i deras funktionella syn, (det vill sdga att eleverna skaffat sig
erfarenheter av vad det ar de ser och darmed ocksa forstar battre vad de ser) har vi kommit till
en punkt dar en nyfikenhet finns att utforska vad som h&nder om vi introducerar bilder som
kommunikationshjalpmedel mer systematiskt.



Kommunikation och sprak ar nara beslaktat, i laroplanen for grundsarskolan (2011) star det
att:

Sprak ar manniskans framsta redskap for att tanka, kommunicera

och l&ra. Genom kommunikation utvecklar manniskan sin identitet,

uttrycker kanslor och tankar och forstar hur andra kanner och tanker.

Kommunikation dkar férutsattningarna for delaktighet i vardagen

och i samhéllet. (s.147)

| vart moderna samhélle dér informationsflodet hela tiden okar ar det viktigt att varje individ
sa langt det ar mojligt kan ta del av det som passar den. Att lara for livet ar viktigt for alla
elever, men for denna elevgrupp ar det kanske an viktigare. Elevgruppen detta arbete utgar
ifran ar inskriven i sarskolan och laser enligt traningsskolans kursplan.

| sdrskolan utgdrs undervisningen av en specialpedagogisk inriktning. Enligt Statens
offentliga utredning (SOU 1999:63) ar specialpedagogiken tvérvetenskaplig och hdmtar sin
teori fran discipliner som psykologi, sociologi, medicin och naturligtvis pedagogik.

Diagnosen Charge som denna elevgrupp har, medfor svarigheter i manga olika discipliner.
Detta gor det nodvandigt att ta in teori fran olika hall vilket kommer att framga i arbetets
litteraturgenomgang.

Ofta hor man diskussionen om en skola for alla, inkludering, integrering osv, den
diskussionen ska jag inte skriva om i detta arbete utan konstaterar bara att dessa elever gar i
en sarskild undervisningsgrupp av tva huvudskal.

Det forsta skalet ar en stor infektionskanslighet, bakteriefloran runt eleverna maste begransas
eftersom en infektion kan bli 6desdiger. Det andra skalet &r att bada eleverna har en medfodd
dovblindhet och darmed &r det viktigt att i deras vardag begrdnsa intryck och rikta
informationen de ska ta till sig fran omgivningen. Den medfédda dovblindheten kommer inte
att beroras pa djupet i detta arbete, jag har valt att fokusera pa Charge syndrom eftersom det
ar den diagnosen som paverkar eleverna mest kring fragestallningarna i detta arbete.



2. Syfte och fragestallningar

Att ha en fungerande kommunikation ar grunden till allt. Att uttrycka vad man Onskar, vill
och behover. Enligt skolverket (2011) ska undervisningen i amnesomradet kommunikation
hjélpa eleverna till kunskaper i att samspela med andra. Genom att samspela okar eleven sin
tilltro till sin egen formaga att aktivt paverka sin egen situation.

2.1 Studiens syfte

Syftet med denna studie &r att undersoka bildens betydelse som ett verktyg, en artefakt, for att
utveckla kommunikationen tillsammans med tva elever som har diagnosen Charge syndrom.
Syftet ar ocksa att personalen runt eleverna ska dka sin formaga att se kommunikationen som
redan finns och fungerar.

2.2 Studiens fragestallningar

e Hur kan bilder anvéndas som verktyg/hjalpmedel i kommunikation?
e Hur paverkas interaktion mellan personal och elever?

2.3 Viktiga begrepp i studien

Artefakt: Artefakt betyder av manniskohand fabricerat foremal, produkt eller effekt (NE,
2013). | denna studie anvands begreppet i ett sammanhang av producerade bilder som é&r
tankta att anvanda som ett verktyg for kommunikation.

Kommunikation: Kommunikation ar oéverféring av information mellan manniskor, djur,
vaxter eller apparater (NE, 2013). Begreppet kommunikation i denna studie utgar fran att allt
som en manniska gor omedvetet eller medvetet ar en form av kommunikation (Granlund &
Olsson, 1988).

Sprak: Sprak ar det huvudsakliga medlet for mansklig kommunikation (NE, 2013). Sprak kan
vara verbalt eller i annan form sasom skriftsprak och teckensprak. Heister Trygg och
Andersson (2009) menar att sprak ar ett symbolsystem, som finns representerat i hjarnan. |
denna studie anvéands begreppet sprak i en ganska vid bemarkelse. Sprak for elevgruppen som
ingar i studien bestar av tecken, kroppssprak, ljud och bilder.

Alternativ. och kompletterande kommunikation: Alternativ. och kompletterande
kommunikation (AKK) &r all kommunikation som inte bygger pa tal. Det kan vara naturliga
vagar som vi alla anvander sasom gester, kroppsprak och mimik (Heister Trygg, 2009). |
denna studie koncentreras begreppet AKK framst till grafisk alternativ och kompletterande
kommunikation (GAKK). GAKK kan besta av konkreta féremal, fotografier, bilder, ordbilder
och bokstaver. | foreliggande studie bestar GAKK av bilder i form av kartor med tecknade
bilder.

Interaktion: med interaktion menas en process dar grupper eller individer genom sitt
handlande Gmsesidigt paverkar varandra (NE, 2013). Interaktionen i denna studie ar allt
samspel mellan den vuxne och eleven.



3. Bakgrund

3.1 Kommunikation

Kommunikation bestar av mer &n talat sprak. Vi har ett kroppssprak som vi anvander, manga
ganger utan att vi ar medvetna om det. Vi har olika tonfall i var rost for att forstarka ett
budskap i en viss riktning. | stort sett allt vi gor i var vardag kan vi beteckna som
kommunikation. Alla manniskor har ett grundlaggande behov av att kunna kommunicera pa
nagot satt, att uttrycka behov eller onskemal eller att bara prata om allt och ingenting (Heister
Trygg & Andersson, 2009).

Kommunikation &r ¢verforing av information mellan ménniskor, djur, véxter eller apparater
(NE, 2013). For att denna 6verforing av information ska kunna aga rum maste individerna ha
en gemensam kommunikation sa att de forstar informationen de ska dela.

Granlund och Olsson (1988), definierar kommunikation med att ett budskap ska foras dver
fran en individ fran en annan. Det innebér att allt som en individ gor, omedvetet eller
medvetet, kan definieras som kommunikation. Enligt Granlund och Olsson (1988) kan man
dela in kommunikation i tre olika delar:

Kommunikativt innehall, kommunikativ form och kommunikativ avsikt:

Kommunikativt innehall ar de begrepp och det innehall personen vill férmedla nadgonting om.
Kommunikativ form &r kort och gott hur man gor det, tecken, tal, omedvetna eller medvetna
rorelser.

Kommunikativ avsikt ar det syfte kommunikationen har. Kommunikationen kan i sin avsikt
vara styrande, kontaktskapande och/eller riktad.

Ordet kommunikation kommer fran latinets communicare som betyder dela, meddela férena
eller géra gemensamt. Kommunikationsprocessen ar mycket komplex och svargripbar. Precis
som Granlund och Olsson (1988) menar Heister Trygg och Andersson (2009) att
kommunikation ar en process med en sandare och en mottagare. Sandaren skapar nagon form
av meddelande utifran tankar och erfarenheter. Darefter reagerar mottagaren pa meddelandet
och skapar nagon form av reaktion som aterfors till den ursprunglige sandaren som nu blir
mottagare. Samspel &r saledes en nodvandighet. Eftersom denna process i kommunikationen
innefattar kroppens sinnen blir det for eleverna i denna studie svart bade med att tolka det som
ska tas emot och kontrollera det som ska sandas ut. De bada elevernas diagnos medfor en
svarighet i att samordna sina sinnen.

Dysthe (2011) skriver om att kommunikation och sprak &r grundldaggande element i
laroprocessen. Vi manniskor lar oss att paverka andra genom att anvéanda spraket och genom
kommunikationen formar vi bade oss sjdlva och andra. Hon menar ocksa att sprak och
kommunikation inte bara ar ett medel for larande utan att kommunikation ocksa ar grunden
for att tdnkande ska kunna ske.

Med samspel menas nagonting vi gor tillsammans, det styrs av vissa regler bade uttalade och
outtalade. Samspelet styrs och paverkas ocksa av de individer som deltar och miljon man
befinner sig i. Spéadbarn fods med en motivation till samspel och kommunikation, denna
formaga ar viktig genom hela livet. Nar samspel sker mellan barn och vuxen &r det den vuxne
som har huvudansvaret, det ar den vuxne som maste ta tillvara den férmaga till



kommunikation som finns. Alla samspelspartners behdver lara sig att tolka och se bade
faktiska, konkreta men ocksa tankbara kommunikativa forsok. Naturliga reaktioner, signaler,
kroppssprak, ljud, rorelse och blickar ar exempel pa kommunikativa forsok. Det ar viktigt att
den vuxne ar observant, reagerar och agerar forstarkande pa alla kommunikativa forsok
(Heister Trygg & Andersson, 2009).

De tva eleverna i denna studie har diagnosen Charge syndrom kombinerat med syn och
horselnedsattning. Detta medfor svarigheter for dem att bade upptacka och tolka andra
manniskors kroppssprak, mimik, 6gonkontakt och gester.

Braten (1998) skriver om att Vygotskij ansag att vi sorterar vara tankar om saker och ting nar
vi kommunicerar. Han menade att sprakets huvudfunktion &r att framja kommunikation. Nar
manniskor kommunicerar blir spraket ett socialt redskap. For att kunna dela vara tankar med
varandra maste vi ha ett gemensamt sprak, vi maste ha en formaga att kunna sprakliggora vara
tankar. Det ar just har diskussionerna har landat kring de tva eleverna, vilka redskap behover
de for att ges mojlighet till att sprakliggdra sina tankar.

Manniskans kommunikationsutveckling startar redan vid fodseln da spadbarnet kanner igen
mammans rost. Under de forsta veckorna agnar de sig at protokonversation, det innebéar att
spadbarn och mamman jollrar och samspelar vaxelvis med varandra. Detta ar en viktig fas for
framtida turtagning som ar grundlaggande for en god kommunikationsférmaga. Blicken och
6gonkontakten ar ocksa viktig, med sin blick kan man pabdrja, uppratthalla och avsluta en
samspelssituation. | kommunikationsutvecklingen talas det om den performativa
kommunikationen, det vill sdga den avsiktliga medvetna och malinriktade anvéandningen av
kommunikationen. Barnet maste manipulera sin omgivning for att na sina mal. Den
performativa kommunikationen bestar till en borjan av kroppsrérelser, arm- och handrorelser,
blick och ljud. Néar den allteftersom blir mer komplex blir den mer specialiserad och med
symbolinnehall (Heister Trygg & Andersson, 2009).

For elevgruppen som ingar i denna studie paverkar deras funktionsnedsattning givetvis
kommunikationsutvecklingen, det ar svarare att skapa tidig turtagning och samspel om en
synnedséattning finns med i bilden. Om det dessutom som hos den har elevgruppen finns en
horselnedsattning forsvaras kommunikationsutvecklingen ytterligare.

3.2 Sprak

Har foljer en teoretisk beskrivning av vad sprak innehaller, hur vi utvecklar vart sprak och vad
vi ska ha det till. I nationalencyklopedin (2013) star det beskrivet att sprak &r det
huvudsakliga medlet for mansklig kommunikation.

Sprak &r ett symbolsystem, ett talat eller skrivet system som finns representerat i hjarnan.
Symbolsystemet bestar av symboler i form av ord. Med hjalp av grammatik kan vi boja orden
och kombinera dem for att uttrycka skiftande betydelser. Det talade spraket ar den vanligaste
formen, andra former av sprak ar t ex skriftsprdk och teckensprak (Heister Trygg &
Andersson, 2009).



Att kunna anvanda sig av sprak i sociala ssmmanhang kraver att man har formaga att anvanda
sig av vissa outtalade regler beroende pa vilket &mne man pratar om och vilka personer man
pratar med. Laran om hur man anvander sitt sprak i olika situationer kallas pragmatik (Heister
Trygg & Andersson, 2009). Relevant for den har studien ar svarigheten denna elevgrupp har
med att lasa in sociala sammanhang, dels pa grund av sin syn — och hérselnedséttning men
ocksa pa grund av att det finns en svarighet i att samordna sina sinnen, mer information finns
om detta i avsnittet som handlar om Charge syndrom.

Spraket ar ett socialt redskap, Braten (1998) skriver om Vygotskijs syn pa spraket. Vygotskij
menade att med hjdlp av spraket sorterar vi vara tankar om saker och ting. Vygotskij sag
spraket som ett socialt redskap, vars framsta funktion &r att fraimja kommunikation. For att vi
ska kunna dela vara tankar med var omgivning maste vi ha ett gemensamt sprak. Spraket ar
ett viktigt verktyg som vi anvéander inte bara for att 16sa problem, bearbeta kanslor, ta reda pa
orsaker till aggression och angest. Vi anvander det ocksa for att kommunicera med oss sjalva
och klargora vérderingar och kanslor. (FOr att kunna beratta for min omgivning att jag ar arg
maste jag ha ett ord/begrepp for kanslan av ilska).

Barnet maste kunna tanka for att upptacka spraket, Vygotskij (2001) menar att nar barnet
befinner sig pa ett forintellektuellt stadium i tdnkandets utveckling och ett forsprakligt
stadium i sin sprakliga utveckling I6per de bredvid varandra pa tva parallella spar. Vid en
bestamt tidspunkt korsar de tva varandra och spraket blir intellektuellt samtidigt som
tankandet blir sprakligt. Han menade dock inte att sprakets struktur ar en enkel aterspegling
av den existerande tanken. En tanke som uttrycks i ord forandras och vidareutvecklas —
spraket uttrycker inte en fardig tanke utan vidareutvecklar tanken och fullbordar den.

For att prata och tdnka ar det en nodvandighet att ha nagot att prata om vilket innebar att
begreppsbildningen ar viktig for sprakets utveckling. Vygotskij menar att begreppsbildningen
ar under en standig process. For att ljud ska bli till ett sprak maste det ha en betydelsebéarande
enhet, en innebord. Barnet maste ha ett begrepp om vad ljudet betyder for att det ska bli sprak
(Braten, 1998).

Heister Trygg och Andersson (2009) kallar detta for objekts-permanens, det vill sdga att
barnet har ett begrepp for foremal dven nar det inte ar synligt. Ordférradet utvecklas genom
att barnet samspelar med personer i sin omgivning. Begrepp &r viktigt, det vill sdga att ord
betyder nagonting, om barnet t ex pekar pa en lampa forstarker den vuxne med att:

-Ja, dar ar LAMPAN. Ordftrradet kan delas upp i passivt och aktivt. Det passiva ordforradet
ar sadana ord som man forstar och det aktiva ordforradet ar sadana ord som man kan uttrycka.
Det passiva ordforradet ar alltid storre dn det aktiva.

Vygotskij skilde mellan tva olika slags betydelser av ordet, mening (znachenie) och betydelse
(smysl). | detta sammanhang star mening (znachenie) for den betydelse som star i ordbGcker
och som inte andras, den ar alltid likadan. Betydelse (smysl) star for den uppfattning av ordet
som ar mer foranderlig och situationsavhangig. Spraket blir med detta sétt att definiera
mycket komplext och det ar viktigt att de som pratar i tillrackligt hog grad refererar till
samma sak for att undvika missforstand (Braten, 1998).

Sprak och kommunikation kraver mycket av individen bade att ta emot och ge ifran sig
kommunikation och sprak ar komplicerat. Individen/barnet behdver halla manga saker i
minnet, att vanta pa sin tur i samtalet (turtagning), att hitta orden (ordmobilisering), att halla
manga ord/symboler i minnet och att aterkoppla till de individer man kommunicerar med
(Heister Trygg & Andersson, 2009).



Elevgruppen som ingar i denna studie har genom sitt funktionshinder Charge svart med
manga av de komplicerade processer som sprak och kommunikation kraver. Att halla saker i
minnet, att forsta det sociala spelet i turtagning, ordmobilisering och forstaelsen for att de
behover aterkoppla till den de kommunicerar med.

3.3 Alternativ och kompletterande kommunikation

Hér foljer en forklaring Over vad som menas med Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK). Jag kommer ocksa att pavisa varfor jag tror att AKK kan vara till
stod for de tva eleverna som ingar i studien.

AKK ar i egentlig mening all kommunikation som inte bygger pa tal. Det kan vara allmanna
kommunikationssatt som vi alla anvander som kroppssprak, foremal, bilder, gester och
bokstaver. AKK kan ocksa besta av speciellt utformat stod till personer med nagon form av
funktionsnedsattning, i dessa fall kan det handla om pictogram och bliss (tva olika
bildsystem) (Specialpedagogiska skolmyndigheten, 2013).

Enligt Heister Trygg & Andersson (2009) ar AKK en kommunikation mellan ménniskor som
ersatter eller kompletterar ett bristande sprak. Man brukar dela in AKK i tva spar, manuella
och grafiska. Det manuella sparet ar inte beroende av nagot hjalpmedel utan bestar av det man
gor med sin kropp som ett svar pa utifran eller inifran kommande stimuli. Det grafiska sparet
daremot kraver hjalpmedel sasom bilder och saker, denna form brukar kallas GAKK -
Grafisk Alternativ Kompletterande Kommunikation.

| denna studie anvands en mix av bade det manuella och det grafiska sparet. Bade elever och
personal anvander till exempel bade tecken och bilder i sin kommunikation. Tecken som stdd
finner man inom AKK-sparet och bilder inom GAKK-sparet. GAKK kan ge eleven ett tydligt
visuellt stod vid sprakbyggnad och som minnesstdd (Specialpedagogiska skolmyndigheten,
2013).

AKK anvénds av och med individer som av olika anledningar har svart att kommunicera med
tal. Det kan till exempel vara en utvecklingsstérning, forvarvad hjarnskada, tal- och
sprakstorningar eller motorisk funktionsnedsattning (Specialpedagogiska skolmyndigheten,
2013).

Heister Trygg & Andersson (2009) podngterar att &ven om en hdrselnedséttning finns hos
individen &r det inte nodvéandigtvis det som utgor det storsta hindret for
kommunikationsutvecklingen. For de tva elever som ingar i denna studie foranligger det hos
den ena en hdorselnedséttning och hos den andra en ddvhet med cochleaimplantat
(cochleaimplantat &r ett horhjalpmedel som genom elektrisk stimulering av horselnerven ger
gravt horselskadade och déva personer mojligheter att uppfatta ljud). Det &r dock inte deras
horselnedsattning som utgor de storsta svarigheterna i kommunikationen.



Tal- ?ch : Rérelsehinder
sprakstdrning

Hirselned-
sattning
eller dov Forvarvad hjarnskada

Synnedsittning

Behowv av AKK finns i olika grupper med funktionsnedsattningar!
(Specialpedagogiska skolmyndigheten, 2013).

AKK ar inte ett fardigt paket utan maste anpassas och utarbetas tillsammans med eleven som
ska anvanda det. Det ar nodvandigt att ge eleven ett omfattande stod och tanka i ett langt
tidsperspektiv. Omgivningens agerande som modeller och samtalspartners &r det viktigaste
for att utveckla kommunikationen (Specialpedagogiska skolmyndigheten, 2013). Detta gor att
denna studie &r relevant, personal och elever maste utvecklas tillsammans.

Vokabularen, det vill sdga vilka ord man anvander &r viktigt for hur motiverad brukaren blir
till att anvanda sitt sprak. Nagot man hela tiden maste fraga sig & om bilder/ord stammer med
det som personen vill prata om. Heister Trygg (2005) hanvisar till flera olika
forskningsresultat som visar att stora delar av forskolebarnets vokabular bestar av smaord som
till exempel jag, men, vi, vill, alla, ja och nej. Hon menar att efter en start med ord av
substantiv och verb behdver man relativt snart vidareutveckla ordférradet till att ocksa
innefatta smaord. "De behdver generella ord for att kunna delta i samtal med andra”.(s.53)

Det finns begransningar med AKK som man maste vara medveten om, exempel pa sadana
begransningar &r att ordforradet begransas, det ar ett langsamt satt att tala, svart att utveckla
grammatik och att smaprata och skoja. Att anvanda AKK stéller hoga krav pa omgivningen
( Heister Trygg & Andersson 2009 ).

3.4 Charge syndrom

Charge syndrom, vad &r det?

Har foljer en definition och en forklaring av syndromet Charge samt en redogorelse for vad
funktionshindret kan innebara for individerna som fatt diagnosen Charge. For att underlatta
for lasaren har jag valt att inte skriva ut Charge syndrom varje gang utan férenkla texten med
att ibland bara bendmna syndromet med Charge.
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Charge ingar i gruppen ovanliga diagnoser. Det finns inga exakta uppgifter pa hur manga barn
som fods med syndromet Charge men uppskattningsvis tror man att det ligger pa cirka 10
barn per ar i Sverige (Socialstyrelsen, 2013).

CHARGE identifierades forst under senare delen av 70-talet, namnet ar en akronym vilket
innebar att varje bokstav har en betydelse — i namnet CHARGE star varje bokstav for ett
karakteristiskt drag, avvikelse.

C - Coloboma, colobom i 6gat, det vill sdga forandringar i 6gat som ofta leder till
synnedsattning.

H — Heart Defects, hjartfel.

A — Atresia of the choanae, tillslutning av nasdppningen (mellan nasa och svalg.)

R — Retardation of growth and/or development, férsenad tillvaxt och/eller
utvecklingsstorning.

G - Genitourinary anomalies, outvecklade kdnsorgan.

E — Ear anomalies and/or deafness, avvikande 6ron och/eller horselnedsattning/dévhet

(Smith & Smith & Blake, 2010; Hartshorne, Hefner & Davenport, 2005)

Tidigare anvandes dessa karakteristiska drag som kriterier for diagnostisering men pa senare
ar har man borjat anvanda sig av fyra andra kriterier som ar vanligt forekommande inom
gruppen. De fyra kriterierna som &r karakteristiska for Charge syndrom é&r: colobom, atresi i
nasa-svalg, paverkan pa hjarnnerver och karakteristisk avvikelse av orat. Vid forekomst av tre
av dessa kriterier kan man stalla diagnosen CHARGE SYNDROM. Det finns andra kriterier
som ar vanligt forekommande inom Charge men som ocksa férekommer inom andra grupper.
Dessa kriterier dar t ex l4pp och gom-spalt, medfodda hjartfel, bristfallig tillvéxt,
underutvecklade kdnsorgan och karakteristiskt Chargeansikte (Hartshorne et al, 2005).

Enligt Tranebjaerg (personlig kommunikation, 20 mars 2013) har forskare pa senare tid funnit
ett satt att genom att genetik upptécka Charge, det handlar om en mutation i gen CHD?.

Van Dijk & de Kort (2005) skriver om att nedsatt horsel med spridning fran mild
horselnedsattning till svar horselnedsattning och dovhet ar den vanligaste akomman i
samband med Charge. Som jag tidigare ndmnt har i denna studie den ena eleven en
horselnedséattning och den andra en dovhet.

For att fa en forstaelse for vilka svarigheter denna elevgrupp har att tampas med dagligen ar
det nédvandigt att beskriva hur deras sinnen ar paverkade och framforallt integreringen och
samspelet mellan dem. Detta ar nagot som paverkar eleverna hela tiden och det paverkar
givetvis ocksa deras kommunikation vilket ar relevant for denna studie.

Alla kéanner vi till vara vanliga sinnen, syn, horsel, kansel, smak och lukt. Nagot som vi oftast
inte tanker pa ar hur de samverkar — det sker for de flesta av oss helt automatiskt utan att vi
behover tanka pa det. Brown (personlig kommunikation, 20 mars 2013) hanvisar till Jane
Ayres forskning och slutsatser nar han beskriver de sinnen vi inte talar om sa ofta, muskel-
och ledsinnet (proprioceptiska) och balanssinnet (vestibuldra). Dessa har stor betydelse for oss
alla och annu stdrre betydelse har de for individer som har en syn och/eller horselnedséttning.

Det proprioceptiska sinnet ar den formaga vi har att kanna vart alla vara kroppsdelar befinner

sig i forhallande till varandra, samt att kunna se dem for vart inre utan att behova titta eller
kdnna pa dem. Vi vet att var fot finns dar utan att behova titta efter sa att den finns kvar. Det
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proprioceptiska sinnet finns i muskler och leder i hela kroppen och goér hjarnan medveten om
var de olika kroppsdelarna befinner sig. Individer med Charge har ofta en 1ag muskeltonus
vilket i detta sammanhang innebér att de proprioceptiska signalerna till hjarnan blir farre och
svagare. Konkret innebér detta att man kan ha svart att avvaga kraften i sina rorelser, det blir
ibland for mycket kraft i rorelsen och ibland for lite. For att individerna ska veta vart de har
sin kropp valjer de kroppsstéllningar som ger proprioceptiv information till hjarnan. Det kan
till exempel vara att ha benen surrade runt varandra eller fingrarna sammanflatade. Detta tar
givetvis mycket energi av personerna som ar drabbade, nagot som &r viktigt att ha forstaelse
for, sarskilt i situationer som innefattar kommunikation och l&rande (Brown, personlig
kommunikation 21 mars 2013).

Det vestibuldra sinnet, balansen, ger oss information om hur individ och omgivning passar
ihop. Tidigare ndmnt i denna text ar att nedsatt horsel ar vanligt forekommande inom denna
grupp pa grund av en fysisk missbildning. Det vestibulara systemet finns precis bredvid
horselsnackan som dr en del av horselorganet. Eleverna i denna studie har en
horselnedséattning respektive en dovhet. | och med detta kan vi med stor sékerhet saga att det
vestibuldra sinnet ar skadat. Brown (personlig kommunikation, 20 mars 2013) hanvisar till
Ayres som menade att det vestibulara systemet ar det system som ger en referensram for vara
andra sinnesupplevelser. Detta sinne ar det storsta och mest inflytelserika och har en
nyckelroll for att hjalpa oss att reglera var vakenhetsniva, formagan att vara uppmarksam i ett
lugnt tillstand. For att forsta hur det kan kéannas att ha brister i det vestibulara systemet kan
man tanka sig hur kroppen reagerar nar man ar aksjuk, detta beror pa att vétskorna i den
vestibulara apparaten far for mycket stimulans (David Brown, personlig kommunikation 21
mars 2013).

Bada eleverna i studien har en synnedséttning och eftersom det finns ett starkt samband
mellan syn och balanssinne &r det viktigt att ocksa ha detta i atanke. Brown (2013) héanvisar
aterigen till Ayres som menar att problem med balanssinnet kan paverka formagan att
utveckla ett stadigt synfalt. Det kan vara svart for individen att avgéra om det &r det som man
tittar pa som ror sig, eller om det ar individen sjalv som ror sig. Om man dessutom lagger till
aspekten med det proprioceptiska sinnet dér brister i att veta vart man har sina kroppslemmar
finns, sa ar det inte svart att forsta att detta skapar stora problem och tar mycket av
personernas energi i vardagen. | praktiken kan detta leda till att individen blir i stort sett blind
nar den sjalv forflyttar sig men om man har sin kropp samlad ser man forvanansvart bra.

Brown (2005) skriver om stress i samband med denna elevgrupp. Han menar att barn med
Charge stalls infor oerhort svara uppgifter bara genom att hantera sin egen vardag. J. Nicholas
(personlig kommunikation, 20 mars 2013), bekraftar tankarna kring stress och menar att det &r
viktigt att forsoka reducera stressen kring dessa barn, risken &r annars att den blir konstant.

Brown (2013) skriver om att avsaknad av balanssinnet dessutom har en trolig negativ
inverkan pa minnesfunktioner, detta paverkar givetvis kommunikationen.

Né&r det galler vilka kommunikationssatt man bor anvénda tillsammans med barn som har
diagnosen Charge ar det viktigt att betrakta varje barn som en egen individ. Relevant for
denna studie ar att det ar viktigt att erbjuda barnet en mangd olika kommunikationssétt, barnet
kan da sjalv vilja det satt de sjalva foredrar att kommunicera pa (Brown, 2005).

Kommunikationssvarigheter ar vanliga i denna grupp. Van Dijk och de Kort (2005) hanvisar

till studier utforda av Soriau dar man funnit brister i impulskontroll, svarigheter med sociala
relationer och svarigheter med kommunikationen. De skriver vidare om att Dealman har
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forskat kring kommunikativa beteenden. Hon fann i sin studie att 50 % av barnens
kommunikativa budskap missades av de vuxna eller sa formedlade inte de vuxna till barnet att
de uppfattat budskapet som barnet forsokte formedla. Aven Janssen har enligt Van Dijk och
de Kort funnit liknande resultat i sin forskning, budskapen barnen formedlar &r ofta sa vaga
och svara att upptacka att de vuxna missar dem. Konsekvensen kan bli en passivitet fran
barnet, det vill saga de slutar forsoka, eller en aggressivitet, det vill sdga utbrott. (Van Dijk &
de Kort, 2005)

Thelin och Fussner (2005) uttrycker ocksa att kommunikationen ofta brister hos barn med
Charge. Manga av de fysiska svarigheterna med aterkommande besok i sjukvarden och behov
av operationer forekommer fran fodsel och genom de tidiga aren. Foraldrarna fokuserar da av
forklarliga skal forst och framst pa 6verlevnad. De medicinska svarigheterna har en tendens
att stora barnets utveckling och da ocksa kommunikationsutvecklingen. Forst efter att barnets
medicinska l&ge har stabiliserats kan man relatera till &mnen som utveckling, kommunikation
och bildning.

Aven de manniskor/barn med Charge som har en god kommunikativ/spraklig forméaga kan ha
svarigheter med att minnas ord, med att inleda samtal eller andra former av kommunikativt
utbyte. Att ge barnet stod i minnesformagan med hjalp av konkreta inslag, till exempel
foremal, bilder och/eller skrivna ord kan i kommunikativa samspelssituationer vara till
oerhord stor hjélp (Brown, 2005).

Inom Chargeomradet finns ett brett spektra fran Iag till hog intelligens. Tidigare antog man att
alla individer hade en utvecklingsstorning men med mer erfarenhet och forskning av
syndromet har man kommit fram till att spektrat &r stort. Allt fran grav utvecklingsstorning till
att personen befinner sig pa en hog intelligensniva. Det &r inte ovanligt att individens
intelligens underskattas vid tester pa grund av att den som utfor testet inte kan kommunicera
tillfredsstallande med individen, samt att anpassningar till syn- och/eller horselbortfall inte
genomfors pa ett adekvat satt. Darfor ar det viktigt att foraldrar inte far besked om att det
alltid finns en svar utvecklingsstérning och svara funktionshinder hos barn med Charge. Det
ar svart, om inte omojligt att forutsaga hur utvecklingen kommer att se ut for den enskilde
individen och det ar av yttersta vikt att foraldrar far riktig information sa att de inte stéller
forvantningarna pa barnets utveckling for Iagt (Hartshorne et al., 2005; Salem-Hartshorne &
Jacob, 2005).

Det ar var skyldighet att lara oss om Charge syndrom, inte bara fran forskning utan ocksa
genom den dagliga kontakten med varje individ. Barn med Charge har manga och omfattande
svarigheter i sin vardag, de behdver hjalp for att kunna bli delaktiga i varlden och med sina
sociala relationer. Utan hjalp kan de kanske inte utnyttja sina kompetenser och utforska nya
mojligheter for sin egen utveckling. Barn med Charge behdver mycket kompetenta vuxna i
sina liv. Den sensoriska och kommunikativa utvecklingen for personer med Charge ar mycket
beroende pa kvalitén i deras sociala erfarenheter. Personer som finns runt barnen med Charge
behover erbjuda en vardag som innehaller ett for barnen hanterbart flode av sensoriska
intryck. Man behover integrera en kénslomassig dynamik tillsammans med roster, gester,
taktila impulser, verbalt och visuellt kroppssprak och taktila eller bildbaserade stodsystem.
Alla som arbetar med barn som har Charge maste anpassa sig till barnets kommunikativa
niva. De behdver skapa den mest gynnsamma omgivningen for att barnet ska fa ut optimalt av
sin kommunikativa kompetens och berika sitt sociala liv (Souriau, Gimenes & Blouin, 2005).
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Det finns ganska mycket medicinsk forskning kring Charge men amnet kommunikation och
personer med Charge &r dnnu relativt oként. Barn som har flera sinnesfunktioner nedsatta
moter manga utmaningar i sin kommunikationsutveckling. Varje nedséttning och brist har sin
egen paverkan pa den tidiga interaktionen mellan barn och vuxen, bristerna forstarks pa grund
av att de &r flera och dessutom i kombination. Kombinationen av bristerna i
sinnesfunktionerna gor det svart for dessa barn att anvdanda sig av kompensatoriska
hjalpmedel. Det finns undersokningar som visar att autistiska drag och beteenden
sammankopplas med dessa barn men barn med Charge verkar ha battre kommunikation och
sprakférmaga an barn med autism, men de uttrycker mer stereotypa beteenden an barn med
dovblindhet (Peltokorpi & Huttunen, 2007).

3.5 Specialpedagogik

Det &r svart att definiera vad specialpedagogik egentligen &. Om man som Nilholm (2007)
menar att pedagogik &r undervisningséatt och en verksamhetsform sa bor specialpedagogik bli
ett speciellt satt att undervisa i speciella verksamhetsformer. Historien visar att
specialpedagogik funnits for de elever som inte passat in i den ”vanliga” skolan.

Tidigare i arbetet ndmndes att undervisningen i séarskolan utgdérs av en specialpedagogisk
inriktning. Inom den specialpedagogiska inriktningen talar man om olika perspektiv, for
denna studie &r det framst tva av perspektiven som behover belysas.

Man kan tanka kring elever pa tva olika satt, elever med svarigheter eller elever i svarigheter.
Skillnaden kan tyckas liten men med lite mer eftertanke blir den ganska betydande. Om man
tanker sig elever med svarigheter betyder det att eleven sjalv &ger problemet, det blir ett
kategoriskt satt att tanka och man utgdr ifran att det ar eleven som ska forandras. Om man i
stallet benamner samma sak med elever i svarighet far man ett annat perspektiv, det blir ett
relationellt sétt att tdnka vilket innebér att problemet laggs i samspelet mellan elev och
omgivning. Ahlberg (2007) menar att specialpedagogik bor handla om relationer mellan
individ och miljo, alltsa ett relationellt perspektiv. Trots att de tva eleverna som ingar i
studien har svarigheter som &r kopplade till deras person &r anda bemotandet relationellt. De
ska inte aga problemet som uppkommer utan det &r vi personal som ska se till individ och
milj6 och dérefter gbra nédvandiga anpassningar.

Enligt Ahlberg (2007) &r specialpedagogik inte nagot som enbart ska forknippas med elever i
behov av sérskilt stéd. Hon menar:

Att begrénsa specialpedagogik till att handla om atgarder for elever i
behov av sarskilt stod ar dock enligt min mening alltfér snavt. | Lararut-
bildningskommitténs betdnkande (SOU 1999:63) poangteras att special-
pedagogik fyller en viktig funktion, inte i forsta hand som nagon séarskild
pedagogik for vissa elever, utan genom att bidra till att den naturliga
variationen av elevers olikheter kan métas i skolan.

(s. 85)

Fischbein (1996) menar att specialpedagogik &r ett brett och tvarvetenskapligt

kunskapsomrade. Hon menar vidare att om man fragar olika personer vad specialpedagogik ar
far man olika svar, en del menar att det ar pedagogik som underlattar inlarning for individer
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med funktionsnedséattning. Andra menar att specialpedagogiken framkallar att man sérskiljer
olika elever som inte passar in i skolans vérld.

Specialpedagogik kan ocksa beskrivas genom att det ar en pedagogik for elever som har svart
att nd malen for undervisningen, till exempel pd grund av en funktionsnedsattning.
Undervisningen av dessa elever kraver speciella metoder som maste vara beprévade, detta
skriver Alerby (2005) och hanvisar till Brodin och Lindestrand (2004).
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4. Metod

Den hér studien har till syfte att undersoka bildens betydelse som ett verktyg, en artefakt, for
att utveckla kommunikationen tillsammans med tva elever som har diagnosen Charge. Syftet
ar ocksa att personalen runt eleverna ska oka sin formaga att se kommunikation som redan
finns och fungerar. Darfor har jag valt att utféra studien med en kvalitativ ansats inspirerat av
aktionsforskning. En kvalitativ studie ska tolka och forsta de resultat som framkommer, inte
forklara, generalisera och forutsdga (Stukat 2011).

Bell (2006) menar att ett kvalitativt perspektiv passar bra nar man ar intresserad av och vill fa
en insikt i hur manniskor upplever sin varld. Just denna 6nskan att fa ta del av hur de tva
eleverna som ingar i studien upplever sin varld, och vad de énskar av personerna runt
omkring sig var fragor som startade hela processen som studien handlar om. Processen har
varit viktig i detta arbete, viktigare an att na fram till ett férvantat resultat. Merriam (1994)
skriver om att kvalitativt inriktade forskare ar intresserade av processen och innebdrden i hur
manniskor skapar mening i sina liv, vad de upplever och hur de tolkar dessa upplevelser.

Aktionsforskning ar ett processinriktat satt att forska. Genom processerna okar forstaelse och
kunskap som leder till nya fragor och processer. Aktionsforskningen skiljer sig fran den strikt
akademiska forskningen pa sa sétt att forskaren och praktiker arbetar nara tillsammans for att
gemensamt utveckla den egna verksamheten (R6nnerman, 2000).

4.1 Metodval och insamling av empiri

Kvalitativ forskning Kritiseras ibland for att vara subjektiv, det vill s&ga att den mest tar
hansyn till egna vérderingar och forutfattade meningar. | denna studie tror jag tvartom att det
kan vara bra med den forforstaelse som finns hos mig som forskare. Stukat (2011) bekréaftar
detta ndr han skriver om att forskarens egna tankar, kénslor och erfarenheter ses som en
tillgang i tolkningen nar man utfor en kvalitativ studie.

Att tolka och analysera empirin ar en viktig del i kvalitativ forskning, Ahlberg (2009) menar
att man genom analysen ska forsoka skapa forstaelse och hitta inneborder i materialet som
studeras. | analysskedet ar det viktigt att vara kreativ och forsoka hitta likheter, skillnader och
monster. Detta kan vara en utmanande uppgift, sarskilt i de arbeten som handlar om
processer. Empirin i detta arbete bestar av analyser och tolkningar av videosekvenser samt
mina egna reflektionsanteckningar utifran diskussioner som grundar sig i individuella
loggboksanteckningar.

Ahlberg (2009) skriver vidare om att forskning kréver att man har distans till den egna
verksamheten och en reflekterande hallning. Forskningsprocessen bestar ofta av att man
vaxlar mellan narhet och distans till det man utforskar. Detta har under studien varit mycket
kannbart fér mig personligen eftersom jag sjalv ar klasslarare i gruppen som studerats. Genom
att vara medveten om detta och aktivt jobba med det i mina egna tankar anser jag inte att
varken narhet eller distans utgor nagot hinder for studien. Jag tror tvartom att studiens syfte
och fragestallningar forutsatter en narhet for att kunna se de tva elevernas kompetens och
mojligheter. Kunskapen om de tva elevernas livshistoria och situation har ocksa varit viktig
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att ta i beaktande i arbetet. Distansen och den reflekterande hallningen har jag forsokt uppratta
genom att ta del av litteratur och aktuell forskning.

4.1.1 Studiens arbetsfaser

Forskningsarbetet startades med en genomgang dar jag informerade de tva elevassistenterna
kring hur forskningen skulle ga till. Vi har alla varit delaktiga i beslut om hur sjalva
genomforandet ska ga till liksom beslut kring hur arbetet ska fortskrida. Min intention har
varit att som Tiller (1999) beskriver det, att aktorerna i projektet ska kunna paverka
utformning och innehall under forskningsprocessen.

Efter att ha tagit del av aktionsforskning utférd av Lindgren (2009) och Salomonsson (2011)
dar de delar in sin studie i olika faser beslutade jag mig for att géra en liknande indelning.
Detta arbete har delats in i féljande tre faser:

1. Inledande fasen: En nuldgesanalys av hur elevernas kommunikation sag ut nar
studien startade. Genom litteratur, forelasningar och internet skapade jag mig en bild
av hur pek-kartor kan anvandas till eleverna, denna bild forsokte jag formedla till
ovrig personal i studien. Det fordes diskussioner som ledde fram till gemensamma
riktlinjer for hur arbetet med pek-kartor skulle presenteras for eleverna. Jag redovisade
hur studien var tankt att genomféras. Vi gick igenom bildmaterialet som skulle
anvandas. Bildmaterialet ar en form av pek-kartor som hamtats fran DART,
Kommunikations- och dataresurscenter, se Bilaga 1. Vi gjorde tillsammans upp
tydliga, gemensamma riktlinjer for hur vi i personalen tillsammans med eleverna
skulle ndrma oss materialet med utgangspunkt i en information jag hamtat fran
DARTS sida pa internet, se Bilaga 2.

2. Arbetande fasen: ar indelad i tre aktioner

1. Infoérande av pek-kartor, att VISA
2. Stélla fragor och forvanta svar

3. Tillgangliga kartor, tillgang till spontan anvandning?

Under de tre aktionerna har jag utgatt fran aktionsforskningens olika moment som
innefattar att planera, agera, observera och reflektera. Nar momenten har genomforts
har nasta aktion paborjats utifran resultatet av reflektionerna i personalgruppen. Varje
aktion har planerats av mig tillsammans med Gvrig personal for att sedan inforas i
vardagen. Genom att filma delar av aktionerna som déarefter analyserats av mig och
ovrig personal har vi fatt underlag till vidare diskussion och reflektion.
Loggboksanteckningar och diskussionerna har ocksa varit en del av empirin och ett
komplement till videoanalyserna. Darefter har vi gemensamt gjort en ny planering som
legat till grund for nésta aktion.

3. Auvslutande fasen: En ny lagesanalys av hur elevernas kommunikation ser ut.

Insamlad empiri bestar av videosekvenser som analyserats av mig sjalv och de tva
elevassistenterna samt loggboksanteckningar och mina egna anteckningar utifran samtal och
diskussioner i gruppen.
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4.1.2 Videoanalys

Materialet som videofilmats bestar ursprungligen av 32 minuters film. For en kandidatuppsats
kan detta material tyckas litet men i arbetsgruppen finns en lang erfarenhet kring att anvanda
sig av videofilm. Tack vare detta har sekvenserna som filmats och analyserats blivit utvalda
pa forhand vilket har forhindrat att empirinsamlingen blivit stor och svar att hantera. Av detta
material har 12 minuter valts ut for djupare analys. Materialet som analyserats har ett innehall
som ar relevant for studiens fragestallningar.

Stukat (2011) menar att fordelarna med videoinspelningar &r att man kan spela upp dem flera
ganger. Analysen kan ske i arbetslaget tillsammans med den personal som finns med pa
filmen. Efter att jag har tittat pa filmerna forst ensam och sedan tillsammans med personalen
har vi kunnat ta hansyn till flera aspekter under tolknings och analysfasen. En nackdel med
videoinspelningar kan enligt Stukat vara att personerna som observeras pa filmen agerar
annorlunda vid vetskap om att de ar foremal for filmning. Videofilmning och analys av film
har lange varit ett naturligt inslag i arbetet med dessa tva elever sa risken att detta paverkat
resultatet i denna studie bedomer jag som liten.

4.1.3 Reflekterande samtal utifran loggboksanteckningar

Loggboksanteckningar har hela tiden forts av all medverkande personal i samband med
genomforda aktioner. Dessa loggboksanteckningar har utgjort grunden for diskussioner och
reflektioner som forts i gruppen. Diskussionerna har agt rum ungefér var tredje vecka. Jag har
da fungerat som en slags handledare och forsokt fora diskussionerna vidare samt vid behov
pamint gruppen om att denna diskussion ar nagot annat an arbetslagets vanliga klassplanering.
Att fora diskussionen vidare till en reflektion goér man enligt mitt satt att se genom att stalla
fragor till materialet. Fragor vi stéllt oss ar; Varfor hande det som hande? Vad missade vi?
Vad ska vi tdnka pa nasta gang? Efter varje reflektionstillfalle har jag sjalv skrivit i min
loggbok och gjort en analys av hur arbetet fortskridit.

4.2 Bearbetning och analys

Bearbetningen och analyserandet har skett hela tiden genom studien bade av mig sjalv
individuellt men ocksa till stora delar i arbetslaget. Genom diskussioner och reflektioner har
vi tillsammans hittat vagar att komma vidare i arbetet med bildmaterialet. Vi har ocksa tittat
pa de inspelade videosekvenserna tillsammans. Analyserandet av det inspelade
videomaterialet har jag gjort sjalv. Jag har valt att transkribera de sekvenser av filmerna som
kan kopplas till syftet, det handlade sammanlagt om ca 32 minuters film. For att fa annu lite
mer struktur i analyserandet av kommunikationen anvande jag mig ocksa av en egenhandigt
tillverkad matris, se Bilaga 3.

Genom att jag mellan diskussionstillfallena har tagit del av aktuell litteratur och forskning och
formedlat detta till de tva elevassistenterna har diskussionerna och reflektionerna hamnat pa
ett djupare plan an utvéarderingen som man standigt genomfor i en vardag. Detta &r en viktig
del i arbetet ndr man genomfor ett utvecklingsarbete (Rénnerman, 1998).

18



4.3 Urval

Empirin i denna studie &r insamlad i en sarskoleklass dar tva elever med diagnosen Charge
har sin skolgang. Urvalet var sjalvklart eftersom syftet var att studera kommunikationen for
just denna elevgrupp. Undersokningsgruppen bestar av tva elever, de utgor hela populationen
pa skolan som har diagnosen Charge. Runt dessa tva elever arbetar jag sjalv samt tva
elevassistenter. Eftersom studien ar inspirerad av aktionsforskning ingar vi tre personal ocksa
som en del av studien. Har foljer en narmare presentation av de bada eleverna som ingar i
studien, jag har valt att i studien kalla dem Agnes och Lisa.

Agnes: Gar i arskurs 6, har en halvsidig ansiktsforlamning som leder till att hon ar helt dov
och blind pa hoger sida, horsel och syn pa vanster sida ar dessutom begransad. Néar material
presenteras for Agnes ar det viktigt att tanka pa att det hamnar i hennes synfalt. Agnes ar en
aktiv tjej och trots att hennes balanssinne ar paverkat larde hon sig att ga utan stod vid 4,5 ars
alder. Hon ar mycket infektionskanslig och har personlig assistans hela dygnet som hjalper
henne med en andningsproblematik som finns pa grund av den halvsidiga férlamningen. Den
gor att hon inte kan hantera sitt slem utan det far sugas bort av assistenten sa att hon inte
”slammar” igen i andningsapparaten. Agnes véxlar mellan att vara mycket pigg och aktiv till
att ha ett stort behov av vila och ensamhet. Det ar alltid nédvéndigt att ta hansyn till Agnes
dagsform, hur syresattningen ar, hur hon har sovit pa natten osv. Trots sina stora svarigheter
ar Agnes en harlig tjej med mycket humor, det basta hon vet & ndr hon kan lura sin
omgivning och nar hon gor det som hon vet inte ar tillatet. Ett exempel pa det &r nar hon
klipper en stor tuss av haret och gapskrattar lange och hjartligt.

Lisa: Gar i arskurs 4, ar helt dév men har cochleaimplantat vilket skapar en konstgjord horsel
genom att elektriska impulser skickas i hdrselsnackan. Hennes synfalt ar begrénsat till att hon
ser nedat vilket innebar att hon for att se rakt fram lutar huvudet lite bakat. Lisa ar fodd utan
balanssinne vilket gor det till en prestation att lara sig ga utan stod som hon gjorde vid 5 ars
alder. Aven Lisa har personlig assistans dygnet runt pa grund av sin medicinska situation, hon
ar ocksa mycket infektionskanslig. | perioder finns en smartproblematik som man hela tiden
letar svar pa vart den kommer ifran (inte ovanligt vid diagnosen Charge syndrom). Dagarna
ser valdigt olika ut for Lisa, allt beror pa dagsform och hur mycket energi hon har for dagen.
Lisa &r en trygg tjej som vet vad hon vill och kan. Hon har ett stort behov av att vaxla mellan
stillasittande och rorliga aktiviteter. Lisa ar mycket duktig pa att anvanda sig av personer i sin
narhet, att visa vad hon vill att de ska gora, hon har ocksa en talang som gor att hon lyckas
”kdra” med manniskor hon inte k&nner.

4.4 Etiska 0vervagande

Enligt vetenskapsradet (1990) ska forskning som bedrivs omfatta fyra allmanna huvudkrav;
informationskravet, samtyckeskravet, nyttjandekravet och konfidentialitetskravet. Dessa krav
har tillgodosetts genom att alla inblandade, féraldrar, elever och personal har blivit
informerade och tillfragade om deltagande i studien. Alla berérda har ocksa fatt information
om att de nar som helst kan avbryta sitt deltagande och att deras identitet inte kommer att
skrivas ut. Ett skriftligt samtyckeskrav har undertecknats av féraldrar, se Bilaga 4. Skolan och
elevgruppens storlek gor att individerna i studien &r relativt latta att identifiera. Deltagarna &ar
informerade om detta men ar anda villiga att medverka i studien. Rektor har informerats och
givit sitt samtycke.
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4.5 Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

Stukat (2011) skriver om att reliabiliteten i en studie beror pa hur bra kvalitén ar pa det
matinstrument man anvander for att ta reda pa det man avser att undersoka. Den har studiens
syfte ar att undersoka om bilder kan vara ett sétt att utveckla de tva elevernas kommunikation
med sin omgivning, samt att personalen 6kar sin medvetenhet kring kommunikationen som
redan finns och fungerar bra. Matinstrumenten i studien bestar av videofilmning med
tillhérande analys. De inspelade videosekvenser har analyserats utifran hur de tva elevernas
kommunikation ser ut. FOr att annu mer rikta in analyserna av videosekvenserna mot
kommunikation har jag anvant mig av en matris som kategoriserar olika former av
kommunikation, ljud, pekningar, tecken och kroppssprak. Studiens empiri bestar ocksa av
mina egna anteckningar som forts i samband med diskussioner i personalgruppen utifran
loggboksanteckningar. Min mening ar att vi fatt fram en bild av situationen som stammer vl
dverens med sanningen. Pa grund av att de tva eleverna har stora medicinska problem kan
dagsformen goéra att matningarna varierar i resultat. Genom att diskussioner har forts i
gruppen utifran studiens fragestéllningar okar reliabiliteten eftersom personalen kanner de tva
eleverna val och vi har da tagit hansyn till dagsformen for just tillfallet som diskuteras.

Validiteten i en studie handlar om hur bra man mater det man avser att méta (Stukat, 2011).
Denna studie har for avsikt att méata bildanvandandet i tva elevers kommunikation samt
elevernas och personalens interaktion. Kring dessa tva elever finns en lang historik av att
filma och att analysera filmerna, detta gor att man kan utga ifran att videokameran &r sa
vardagsbetonad att beteendet for de bade eleverna och personalen som blivit filmade har en
hog validitet. Efter att jag sjalv analyserat filmerna har vi i personalgruppen tittat pa dem
tillsammans och diskuterat vidare, detta starker trovardigheten i empirin. | diskussionerna
som forts i personalgruppen utifran loggboksanteckningar har ett tydligt fokus varit att
diskutera just de tva elevernas kommunikation men ocksa hur vi som personal paverkar.
Eftersom jag sjalv arbetar som klasslérare i gruppen finns en risk att jag tagit saker for givna
och darmed missat omraden som vi borde diskuterat vidare kring. Stukat (2011) skriver om
att det finns en risk att informanter vid en intervju ger svar som intervjuaren vill ha. Om jag
kopplar det till diskussionerna vi fort i personalgruppen tror jag inte, men kan naturligtvis inte
sdga med sakerhet, att det forekommit. Personalgruppen har arbetat tillsammans i flera ar och
jag tror alla vagat séaga sin mening och jag upplever att alla tagit en aktiv del i diskussionerna.

Eftersom denna studie enbart handlar om tva elever kan man inte beteckna
generaliserbarheten som hdg. Nar man talar om generaliserbarhet innebdr det att man
resonerar kring vem resultaten i studien egentligen galler for. Stukat (2011) skriver om att
vardet pa en studie blir mer vard om man kan generalisera den till en storre grupp. Eftersom
denna elevgrupp med diagnos Charge syndrom ar liten och funktionshindret i sig sa
varierande fran individ till individ ar det enligt min mening i stort sett omajligt att utféra en
pedagogisk studie som direkt kan generaliseras till elevgruppen.
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4.6 Metoddiskussion

Denna studies matinstrument bestar av videoanalys och gemensamma reflektioner. For att 6ka
reliabiliteten i denna studie skulle man kunnat 6ka omfattningen av inspelat videomaterial.
Personalen som ingatt i studien har en mangarig vana av att filma och att filmas vilket i de
flesta sammanhang kan ses som en fordel. Faran &r att man genom att snavat in pa filmningen
missat viktiga delar av kommunikationen som intraffat fore och efter den faktiska
videosekvensen. Nagot som ocksa paverkat empirin i denna studie &ar att dagsformen for
eleverna ar sa skiftande. Som personal viéljer man kanske att filma och prova nytt material nar
dagsformen &r relativt bra vilket medfor att resultatet blir mer positivt an det annars skulle
blivit. Jag har i denna studie pa grund av tidsskal valt att analysera videosekvenser ensam for
att sedan titta pa dem tillsammans med de andra i gruppen. Fragan 4 om en gemensam
videoanalys i personalgruppen lett till att vi upptackt annu mer kommunikation mellan
personal och elev.

Svarigheten i att forska i sin egen vardag har varit markbar for mig personligen, det har bitvis
varit en utmaning att halla isar begreppen vardag och forskning, ibland har det varit omgjligt
att skilja dem at. Men forskning ska ju leda till ett anvandande i vardagen, ndgot som ocksa
betonas starkt inom aktionsforskningen.

Reflektionerna i personalgruppen har genomforts utifran individuella loggbdcker, jag har
sjalv forsokt att skriva anteckningar under diskussionerna samtidigt som jag deltagit aktivt i
sjélva diskussionen. En nackdel i detta forfarande kan vara att jag missat viktiga delar i
diskussionen eftersom en del av mitt fokus legat pa att fora anteckningarna. Kanske hade det
varit en fordel att istallet spela in diskussionerna for att sedan lyssna och dérefter gjort
anteckningar utifran detta.

Detta arbete har som alla andra arbeten en tidsram att forhalla sig till, inom ramen av befintlig

tid till arbetet har jag prioriterat att lagga en del tid pa att sjalv lasa in mig pa amnet Charge
syndrom for att sedan formedla delar av informationen till personalgruppen.
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5. Resultat

Resultatet presenteras genom undersokningsforfarandets tre faser, inledande, arbetande och
avslutande fasen. Empirin bestar av samtal i personalgruppen och analyserade video-
sekvenser. De analyserade videosekvenserna och situationer fran loggboksanteckningar
beskrivs i en sammanfattande text. Jag har valt att i texten fortydliga pekningar med ett —
talstreck och VERSALER nar tecken anvands. Den sammanfattande texten presenteras under
rubriker som ar relevanta for studiens syfte och fragestallningar.

5.1 Inledande fasen

Som tidigare namnts startade studien med att jag hade en genomgang med de tva
elevassistenterna kring vad studien innebar och vad det skulle krdva av dem som personal i
elevernas vardag. Under denna genomgang genomfdrde vi en kartlaggning av de bada
elevernas kommunikation. Kartlaggningen baserades pa en sammanfattning av en lang tids
diskuterande kring upplevelsen av att personalen ibland hade svart att forsta elevernas
kommunikation utifran deras tankar och behov. Nedan foljer en presentation av Agnes och
Lisa utifran hur situationen sag ut kring deras samspel och kommunikation med oss i skolan:

Agnes: Kommunicerar till storsta delen med tecken som stod. Det &r svart att fa Agnes att
kommunicera kring saker/benov som inte finns i hennes omedelbara nérhet.
Ord/teckenforradet ar stort, sarskilt det passiva. Nar Agnes kommer i affekt av nagon
anledning har hon svart att hitta ratt ord/tecken. Det blir da ofta en lang harang av tecken som
inte har koppling till situationen, vi upplever att detta &r ett letande efter rétt ord/tecken. Inte
sallan slutar en sadan situation med att Agnes blir ledsen for hon inte lyckas gora sig forstadd.
Agnes har en stor formaga i att kdnna empati for sin omgivning. Nar hon ibland blir
utagerande pa grund av missforstand blir hon i efterhand ledsen, vi upplever att hon da kanner
skuld. Agnes vet att hennes omgivning vill henne vél och hela tiden forsoker att forsta vad
hon vill och behdver. Behovet av att hitta fler verktyg for Agnes i hennes kommunikation
upplevs som stort bade av hem och skola.

Lisa: Kommunicerar till storsta delen med tecken som stod. Lisa har en formaga att kunna ta
till sig och forsta ganska omfattande forklaringar kring saker/situationer som inte bara handlar
om hér och nu. Hennes ord/teckenforrad ar stort, &ven i Lisas fall ar det stor skillnad mellan
det aktiva och det passiva, till forman for det passiva. Lisa kommunicerar ocksa en del genom
att leda och visa personal sa att de forstar vad hon vill. Lisas pappa uttrycker det som att hon
ar bra pa att “anvanda” manniskor. Nar hon inte blir forstadd, eller inte far som hon vill, kan
hon bli mycket arg och utagerande, detta tar mycket energi och Lisa &r helt slut efter att en
sadan diskussion har &gt rum. Aven Lisa vet att hennes omgivning vill henne val och forsoker
forstd vad hon vill och behdver. Behovet av att hitta fler verktyg for Lisa i hennes
kommunikation upplevs som stort bade av hem och skola.

Gemensamt for de bada eleverna: Bade Agnes och Lisa forstar en hel del instruktioner men
visar inget egentligt intresse av att bara prata, smaprata eller att genom spraket dela
upplevelser. De anvéander bada tva spraket mest for att fa sina behov tillfredsstéllda, i
situationer som kraver annan energi minskar deras kommunikationsformaga vilket leder till
en svarighet att hitta ratt ord/tecken. Bada tjejerna har tidigare spontant tagit hjalp av bilder
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for att formedla sig till sin omgivning. Deras forforstaelse for bilder ar stor tack vare att bilder
anvants som ett komplement for att ge information under flera ar. Behovet av att hitta fler
verktyg for de bada elevernas kommunikation upplevs som stort bade av hem och skola

5.1.1 Kommunikation med bilder
Diskussionen i personalgruppen handlade om behovet av en struktur i anvandandet av bilder
som en artefakt i kommunikationen. Vi 6nskade en struktur som var tydlig for eleverna sa att
det blir tillgangligt for dem. Jag sjalv har tidigare kommit i kontakt med pekkartor och hade
en idé om att det kunde vara vart att prova. Ovrig personal var med pd noterna och vi
diskuterade vidare kring praktiska detaljer som storlek och grafisk form pa bilder. Resultatet
av denna diskussion blev att symbolbilder, PCS, skulle provas och en storlek som innebar att
15 bilder pa ett A4 ark far plats, se Bilaga 4.
Genom att ge de bada eleverna tillgang till bilder i form av pek-kartor hoppades vi i
personalen pa att det skulle hjalpa tjejerna att:

e Rikta sitt fokus och hitta ratt bild/ord

e Attvélja

e Att paverka sin omgivning

e Att uttrycka behov
Dessa rubriker ligger till grund for hur resultatet redovisas i den arbetande fasen.

5.1.2 Interaktion personal och elev

Insamlad empiri genom diskussioner i personalgruppen visar att interaktionen mellan personal
och elev till stor del bestéar av att personalen informerar eleven om vad som ska ske. De tva
eleverna har fa mojligheter till att paverka sin vardag. Detta upplever personalen som
frustrerande da det ar svart att hitta naturliga val i skolsituationen. Nar valmojligheter finns
upplevs det svart att formedla till de tva eleverna att de kan paverka situationen, att de faktiskt
har ett val. Under samtalen med personalen kommer det fram att fragor till eleverna sallan
stalls i positiva situationer, daremot blir fragorna till eleven manga nér nagot verkar vara fel.
Fragor som VAD ar det? VARFOR é&r du arg? VAD vill du? osv.

Personalen uttrycker under detta samtal en stor omtanke och medkansla med eleverna.

Nagot stor henne och jag vill veta vad. Hon blir irriterad
och jag blir frustrerad av att jag inte forstar och kan hjalpa.

5.1.3 Sammanfattning av inledande fasen

Den insamlade empirin i studien synliggdr en tydlig férhoppning om att bilder som en artefakt
kan vara ett satt att utvecklas vidare i sin kommunikation for dessa tva elever. Det finns en
installning hos personalen att de tva eleverna redan uttrycker tankar och behov i sin
kommunikation, och att problemet ligger i att personalen har svart att se det. Tilltron till att
bildanvandandet i form av pekkartor kommer att géra skillnad for elevernas kommunikation
ar stor. Personalen gar in i arbetet med stor gladje och entusiasm.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (2013) menar att bilder/AKK inte &r ett fardigt paket
utan maste anpassas individuellt efter individen. Installningen hos personalen i studien &r att
materialet maste anpassas for att skapa storre mojligheter for elever och personal att forsta
varandra. Det &r dock inte bara materialet som behtver anpassas, &ven personalen behdver
anpassa sig. Att forsoka oka sin medvetenhet kring att se kommunikationen som redan finns
kan vara en stor personlig utmaning eftersom man da maste ifragasatta sitt eget agerande. Det
finns ett tydligt medvetet relationellt perspektiv hos personalen det vill sdga att det ar vi
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personal som maste anpassa o0ss och situationen till elevens behov, det ar inte eleven som ska
forandras.

Empirin visar ocksa de tva elevernas funktionsnedsattningar i syn och horsel, det ar viktigt
med anpassningar av bilderna som man planerar att anvénda

Interaktionen mellan elev och personal var enligt min analys god men vi behdvde oka var
medvetenhet kring vad vi pratade om, det fanns som sagt en tendens till att kommunikationen
bestod av att vi personal endast gav eleverna information istéllet for att ha en dialog med dem.
Fragor vi stallde oss i detta skede var: Har vi for hoga forvantningar? Har vi for laga
forvantningar? Vad vill eleverna prata om? Ar det elevernas behov som styr? Ar det véra
behov som styr?

5.2 Arbetande fasen

Under den arbetande fasen genomfor de tva elevassistenterna samt jag sjalv tre aktioner.
Aktionerna bestod av:

1. Inférande av pek-kartor. Eleverna far en introduktion av pek-kartorna utifran de
gemensamma riktlinjer som arbetats fram i personalgruppen. | korthet gar
introduktionen ut pa att den vuxne agerar som en forebild och anvéander pek-kartorna i
syfte att skapa en nyfikenhet. Kartorna som introduceras i denna aktion handlar om att
beratta, dator, duka, musik, hemkunskap och rast.

2. Stalla fragor och forvanta svar. Personalen vantar in elevens eventuella svar, har ar det
viktigt att ha "fingertoppskansla”. Nya kartor introduceras efter elevernas behov.

3. Tillgangliga kartor, spontan anvéndning. Kartorna ska finnas tillgangliga for eleverna
hela tiden. Nya kartor introduceras efter elevernas behov.

Nedan beskrivs en sammanfattning av de tre aktionerna.

5.2.1 Kommunikation med bilder

Har foljer en sammanfattning av de tre aktionerna i den arbetande fasen. Detta resultat
presenteras under rubriker som grundar sig pa den inledande fasens kartlaggning av de tva
elevernas kommunikation. Jag har valt att beskriva handelserna som utg6r empirin i en
forkortad version, min bedémning &r att det annars skulle bli for mycket text och kanske
ointressant for l&saren.

Att rikta sitt fokus och tillsammans hitta ratt bild

Lisa blir for forsta gangen visad rast-kartan:

Personalen har som mal att informera Lisa om att hon ska ha rast och att det ar dags att ga ut.
Lisa ligger/sitter i en puff pa golvet, personalen kryper ner bredvid puffen sa att hon hamnar i
optimalt lage for Lisas syn. Dérefter foljer en sekvens dér personalen tecknar — pekar — pratar.
Kartan hjalper Lisa att rikta sitt fokus pa det som personalen énskar beratta for henne.
Sekvensen slutar med att Lisa reser pa sig, gar ut i hallen och tar pa sig for uterast.

Detta visar att Lisa forefaller vara intresserad av att ta del av vad pek-kartan kan informera
henne om. Nagot man maste ta hansyn till i detta sasmmanhang ar att Lisa brukar ga ut pa rast
vid denna tid néstan varje dag, samt att tecken anvéndes precis som vanligt.
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Agnes blir for forsta gangen visad rast-kartan:

Agnes har precis arbetat fardigt med datorn. Personalen och Agnes bladdrar lite fram och
tillbaka i parmen. Agnes visar att hon inte forstar riktigt vad den ska anvéndas till genom att
putta bort den flera ganger. Genom sin forforstaelse av bilder visar hon att hon kéanner igen
vissa av bilderna, t ex dator. Hon pekar provande pa ett par bilder. Personalen bekraftar forst
och tittar med Agnes for att sedan aterigen forsoka fa henne att fokusera pa rast-kartan. Till
slut pekar Agnes pa en bild pa rast-kartan direkt efter att personalen gjort det. Hon reser sig
och gar darifran.

Detta visar att Agnes forefaller vara intresserad av bilderna men inte riktigt forstar vad de ska
anvandas till. Hon undersoker dem men eftersom de inte férmedlar nagot till henne tappar
hon snabbt intresset. Agnes far undersoka materialet i sin egen takt och pekar spontant pa den
bild som hon tror att personalen vill att hon ska peka pa. Agnes imiterar personalen och gor
det som hon tror forvéantas av henne. Nagot som &r annorlunda mot det som brukar vara ar att
personalen i denna situation inte anvander nagra tecken, hur paverkar det Agnes?

Agnes haller fokus vid dukning:

Agnes har som uppgift att forbereda for maten pa skolan, i arbetsuppgifterna ingar att sortera
de diskade besticken. Personalen har med sig pek-kartan for dukning och pekar pa bilderna
for — sked, -gaffel och — kniv i samband med att Agnes sorterar. Agnes pekar inte sjalv pa
bilderna men &r med och tittar pa dem, forefaller vara intresserad.

Personalen upplever att det ar lattare for Agnes att halla kvar fokus pa uppgiften tack vare
pek-kartan.

Att valja

Lisa véljer pa rasten:

Lisa blir informerad om att hon kan valja vad hon vill gora pa sin rast. Personalen pekar pa
rast-kartan och tecknar samtidigt. Beréattar for Lisa att om du vill far du vélja mellan dator och
lyssna pa musik. Lisa pekar pa — lyssna pa musik, blev sedan stilla och fundersam. Personalen
satter pa musik, Lisa nojd och tillfreds.

Har vet nog antagligen inte Lisa riktigt vad hon valjer, personalen véljer dnda att svara pa
kommunikationen som att hon vet vad hon vill. Lisa lar sig bilden for att lyssna pa musik.

Agnes viljer pa rasten:

Agnes och en personal sitter vid bordet i klassrummet och har padrmen med pek-kartor framfor
sig. Personalen berattar med hjalp av tal, tecken och pekande pa rast-kartan att Agnes far vélja
vad hon vill géra pa sin rast. Under senare reflektionssamtal berattar personalen att hennes
intention fran borjan var att endast beratta for Agnes och inte egentligen fraga, men
situationen utvecklade sig sa att fragandet kom naturligt. Med hjalp av tal, tecken och
pekande beréattar personalen alltsa att Agnes kan valja aktivitet pa rasten. Hon berattar att hon
kan valja mellan dator, vila, lyssna pd musik, pussla och rita. Nar personalen i slutet av
dialogen forsiktigt foser Agnes hand mot pek-kartan pekar Agnes pa bilden -dator. Personalen
bekraftar — dator berattade du, pekar pa dator, berétta, roligt. | detta skede kommer en stunds
stillhet hos Agnes, hon funderar, ler, reser sig och gar till datorn.

Har visar Agnes att hon borjar forsta att det kan vara anvandbart att anvanda pek-kartan.
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Att paverka sin omgivning

Lisa visar att hon forstatt hur rast-kartan kan anvéandas:

Personalen tar med Lisa till pek-kartan som ligger pa bordet, nar personalen bladdrar fram
rast-kartan pekar Lisa blixtsnabbt pa - dator. Personalen sager — dator varpa Lisa hamtar sin
stol och kor fram den till datorn.

Lisa & motiverad och hennes forforstaelse till att anvanda sig av bilder for att valja och
paverka gor att hon tagit till sig systemet. En fraga vi staller oss har & om hon hade svarat pa
med tecken om man endast anvant det?

Lisa uttrycker en spontan 6nskan:

En personal sitter med Lisas parm och tittar i den. Lisa kommer fram, tar pdrmen och pekar
pa — dator samt tecknar dator mycket tydligt.

Bilden hjalper Lisa att hitta ordet/tecknet i minnet.

Lisa klarar att det blev fel:

Lisa har genom att peka pa — rast valt att lasa bok pa sin rast. Ar inte néjd, visar det genom att
ge ifran sig verbala missljud som personalen kanner igen. Personalen pratar med Lisa med
hjélp av kartan, de pekar tillsammans pa — sluta. Lisa pekar sjalv pa — dator. Lisa far tillgang
till datorn pa rasten, nojd.

Denna situation visar att Lisa klarar att diskutera att det blev fel. Hon kan med hjélp av pek-
kartan bade ta emot och ge ifran sig information utan att bli irriterad eller frustrerad.

Agnes anvander en ny bild:

En annan situation vid datorn ar nér Agnes ska jobba vid datorn, personalen har med sig pek-
kartan for dator som anvands for andra gangen. Agnes sitter i en fatolj och personalen berattar
med hjalp av pek-kartan att hon ska fa jobba vid datorn. Hon blir informerad om att hon ska
fa jobba sjalv, jobba tillsammans och valja spel. Agnes och personalen gar till datorn,
sittandes vid datorn borjar Agnes protestera intensivt. Personalen fragar da om hon vill sluta,
och pekar pa att -sluta. Agnes pekar pa bilden -ndgot annat. Personalen tolkar detta som att
Emma vill jobba med datorn med inte med just det programmet, bekréaftar att hon vill nagot
annat, sdger - ok vi byter program. Nar det andra programmet startar lugnar sig Agnes och
sitter n6jd kvar och jobbar.

Har visar Agnes en nyans i spraket som inte kommit till uttryck utan pek-kartan. Situationen
mynnar ut i att hon far byta program istallet for att avbryta hela datastunden som man
antagligen hade gjort utan pek-kartan. Agnes uppvisar ocksa en kompetens och en insikt i hur
hon kan paverka med hjalp av bilderna. Tankvart ar att hon endast anvant sig av just data-
kartan en gang tidigare.

Lisa visar spontant vad hon vill:

Lisa vet enligt sitt skolschema att det ar dags for henne att ha rast, hon gar da fram till parmen
med pek-kartor som ligger pa sin anvisade plats. Val framme vid bordet tar hon parmen och
bladdrar fram till kartan som handlar om rast. Hon pekar genast pa bilden dator och tecknar
dator, darefter tar hon sin stol och forflyttar den till datorn. Datorn &r upptagen men hon satter
sig i sin stol och véantar stilla. Personalen som finns med tar parmen, bladdrar fram till rast
schemat — de pratar om att datorn ar upptagen, det gar inte nu. Lisa tar parmen och bladdrar
fram till pek-kartan som handlar om schema, dar finns ocksa en bild pa dator och hon pekar
aterigen pa bilden - dator. Personalen férsoker Gvertala Lisa att géra nagonting annat, de tittar
gemensamt pa rast-kartan igen och personalen pekar pa en annan aktivitet -lyssna pa musik.
Lisa tecknar vill inte och pekar igen pa - dator. Forhandlingen har tagit en stund och nu har
datorn blivit ledig, hon far som hon vill.
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Lisa ar talmodig och motiverad i denna situation, hon vet att hon blir lyssnad till och att hon
har mojlighet att paverka sin situation. Hela sekvensen genomsyras av ett lugn trots att Lisa
inte omedelbart far sin vilja igenom.

Agnes anvénder sig av andra bilder:

Agnes ar vid detta tillfalle lite irriterad 6ver ndgonting, hon sitter i fatdljen i klassrummet. Nar
personalen kommer dit borjar hon plocka med sina schemabilder som finns pa vaggen precis
bredvid fatoljen. Hon tar bort tva schemabilder, ga ut och toalett och stracker sig efter
schemaparmen som hé&nger under schemat, bldddrar fram och tillbaka tills hon hittar en bild
pa dator, sétter upp den pa schemat. Sedan lugn och néjd.

Situationen visa att Agnes ar fullt medveten om hur hon kan paverka situationen hon befinner
sig 1 med hjalp av bilder. Eftersom pek-kartorna inte fanns i narheten tar hon hjalp av de
bilderna som finns till hands, en bra strategi.

Att uttrycka behov

Agnes talar om vad hon behdver:

Hon jobbar vid datorn och personalen marker att hon boérjar blir frustrerad, hon hamtar pek-
kartan. Fragar med hjélp av den om hon vill — suga nasan (for att fa bort slem). Agnes pekar
pa — ensam. Personalen later henne ga till sin stol i klassrummet. Agnes visar fortfarande
tecken pa frustration, personalen fragar da med tecken om hon behdver ga pa toaletten. Agnes
gar direkt dit, gor sig fardig och kommer ut igen. Ute i klassrummet igen fragar personalen
annu en gang om hon behover — suga nasan med hjélp av pek-kartan. Agnes pekar da pa-
inhalera (inhalationen hjalper Agnes att l6sa upp slemmet i andningsorganen), hon far sin
inhalation och &r nojd.

Denna situation visar att bilderna pa pek-kartan var till hjalp for Agnes genom att paminna
henne om vilket ord/tecken hon behdvde i stunden, inhalera.

Agnes talar om vad hon behdver trots trétthet:

Agnes &r frustrerad och tecknar beratta till personalen. Personalen tolkar detta som att Agnes
vill beratta nagot och hamtar parmen med pek-kartor. Nar Agnes ser pek-kartan pekar hon
inte i den men hon tittar pa bilden for inhalation och tecknar inhalera. Nar den personliga
assistenten mater syrehalten pa Agnes visar det sig att den var lag och hon hade ett medicinskt
behov av att inhalera.

Aterigen hjalper bilderna Agnes med ordmobiliseringen.

Agnes far hjalp att minnas ord:

Agnes och en personal sitter vid datorn. Personalen utgar ifran att Agnes inte ar néjd med
situationen vilket hon visar genom att smanypas. Personalen tar fram parmen med pek-kartor,
bladdrar fram till beratta-kartan, en dialog &dger rum mellan de tva dar Agnes till slut efter en
stunds diskuterande med hjélp av pekande pa olika bilder kan visa att hon ar hungrig. Hon
visar att det var det budskapet hon ville ha fram genom att lagga ihop parmen nar personalen
bekraftar att — Jaha, du ar hungrig genom att peka och teckna. Agnes far mat, ar nojd.

Denna sekvens visar att Agnes kande att hon var hungrig men antagligen inte kunde hitta
ordet/tecknet i sitt minne, en irritation i henne sjalv uppstar. Nar hon far tillgang till pek-
kartorna kan hon leta upp ordet hon inte minns och gora sig forstadd.
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Agnes uttrycker att hon vill vara ifred:

Agnes vill ibland vara ifred. Vid ett tillfalle sitter Agnes och tittar i sin pd&rm med pek-kartor,
hon tittar pa en for henne ny karta. En personal kommer fram till henne och vill prata om vad
som finns pa bilderna. Agnes pekar direkt pa — sluta och puttar parmen ifran sig. Personalen
puttar tillbaka parmen mot Agnes och lamnar henne ifred.

Denna situation &r ett bra exempel pa att Agnes har forstatt att hon kan paverka och tala om
vad hon vill. Hon visar att hon inte vill prata bade genom att peka pa en bild och att putta bort
hela parmen.

Behov av nya bilder

Lisa vet vad hon vill, men saknar bild:

Lisa pekar pa — rast samt tecknar rast, hennes personliga assistent poangterar att hon
antagligen menar att hon vill ga till vita rummet. Personalen fragar om Lisa vill till vita
rummet med hjélp av tecken, Lisa bekréftar att det ar det hon menar genom att direkt ga ivag
dit. Under arbetets gang har liknande situationer intraffat, vilket gjort oss medvetna om att
materialet hela tiden maste anpassas.

Vid ett flertal tillfallen har situationer uppstatt som inte fatt nadgon losning. Det kan vara att
Agnes eller Lisa visat missndje med nagot och personalen forsokt anvanda sig av pekparmen.
Efter en del bladdrande har eleverna lagt bort pdrmen som om de inte hittat rétt bild. Efter
dessa situationer har vi i personalen forsokt att analysera vad det var som hande, vilken bild
som behdvs.

5.2.2 Interaktion personal och elev

Under den forsta aktionen i den arbetande fasen visar det sig omedelbart att behovet av att
anpassa och utbka pek-kartorna ar stort. Detta bekraftas av Trygg (2005) som menar att
vokabularen ar viktig for hur motiverad individen blir till att anvanda sitt sprak. De tva
eleverna visar bada intresse for pek-kartorna och i kombination med Gvriga
kommunikationsformer tror personalen att det kan vara ett anvandbart kompletterande
verktyg for dem. Genomgaende for diskussionerna och reflektionerna i personalgruppen &r att
de har en tendens att hamna kring de praktiska fragorna, till exempel vilka nya pek-kartor som
behovs och att behov finns av att byta ut bilder i befintliga pek-kartor. Min roll i detta
sammanhang blir att lyfta diskussionen sa att vi ocksa reflekterar 6ver vad vi pratar med Lisa
och Agnes om. Personalen reflekterar 6ver att bada eleverna visar att de behdver fa undersoka
nytt material i sin egen takt, det ar viktigt att vanta in eleven. Tydligt blir ocksa att det inte gar
att tvinga fram nagon kommunikation innan de &ar redo for det. Detta bekraftas av Brown
(2005) som skriver om att barn med Charge stalls infor oerhort svara uppgifter bara genom att
hantera sin vardag, vilket kan leda till stress.

Nar aktion tva tar sin borjan visar diskussionerna i persongruppen en ny medvetenhet kring
betydelsen av att vanta in eleverna i alla situationer. Att vénta in eleven har alltid funnits med
som ett forhallningssatt men genom att vi far ny kunskap kring Charge kan vi 6ka var
medvetenhet kring betydelsen av att vanta in eleven. Vi kan da ocksa motivera infor oss sjalva
att det ar av yttersta vikt att i praktiken gora det.
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Reflektionerna i personalgruppen har ocksa handlat om att se allt som de tva eleverna gor som
ett forsok till kommunikation. Det forekommer att eleverna visar ett utagerande beteende, da
nypningar eller bankande mot sitt eget huvud férekommer. Redan tidigare har instéllningen
till dessa beteenden varit att se det som en form av kommunikation, men med nya kunskaper
kring syndromet Charge och gemensamma reflektioner fordjupas denna insikt. Onskemalet
fran personalen om att lara sig mer om Charge har varit tydligt genom hela arbetet. Nar jag
genom inlé&sningen till detta arbete har hittat forskning och fér mig ny kunskap kring
syndromet har jag forsokt formedla detta till elevassistenterna under vara diskussionstillfallen.

Under vara gemensamma reflektioner blir det tydligt att de tva eleverna tar till sig pek-
kartorna pa olika satt. Agnes tittar noga pa bilderna och det kan ta lang tid innan hon svarar
med pekning eller tecken. Lisa daremot ar snabb med sina pekningar eller sa kommer det
ingen alls. Diskussionen handlar i detta skede om hur mycket vi ska stétta rent fysiskt, ska vi
putta/fésa elevernas hander mot kartan for att starta igang dem eller ska vi avvakta och
invanta deras egna initiativ? Eftersom de tva eleverna ibland anvander sig av taktilt
teckensprak (det vill sdga ett teckensprak som dr anpassat sa att det kanns pa kroppen och i
handerna) har de bada erfarenheter av att bli berdrda nar det handlar om kommunikation. Vi
kommer gemensamt fram till att vi, nar situationen tillater, kan puffa igang bada eleverna lite
forsiktigt.

Den tredje aktionen genomsyras av en positiv utveckling vilket gor personalen &n mer
motiverad att jobba vidare. Reflektionstillfallena innehaller manga goda exempel pa
situationer dar de tva eleverna anvant sig av pek-kartorna, vi upplever att de har gladje av
dem. Jag framhaller att kartorna inte ska ersétta nagon annan kommunikation utan meningen
var och ska vara att erbjuda ett verktyg till i kommunikationen. | dessa reflektionsstunder
uttrycker personalen att de bada elevernas frustration och konflikterna kring
kommunikationen har minskat. Vid varje reflektionstillfalle gar vi igenom eventuella
justeringar som behdver goras i parmen med pek-kartor. Nu lamnar jag ifran mig kontrollen
over kartorna, tidigare har endast jag haft tillgang till filerna i datorn dar kartorna finns, vi ar
pa vag.

5.2.3 Sammanfattning av arbetande fasen

Den insamlade empirin visar att introduktionen av pek-kartor skapar intresse och nyfikenhet
hos de bada eleverna. Deras forforstaelse kring att anvanda sig av bilder i olika sammanhang
gor att de snabbt tar till sig hur pek-kartorna kan anvandas. Det blir ocksa tydligt hur olika de
bada eleverna underscker och tar till sig det nya materialet. Lisa &r snabb, kanske for snabb,
fragan vi staller oss har ar om hon verkligen tar sig tid till att se 6ver alla alternativ innan hon
pekar pa en bild. Eller ar det sa att hon pekar pa den forsta hon kéanner igen, &r det bilderna
eller hennes egna tankar som styr hennes svar? Situationen dér Lisa vantar in att datorn ska bli
ledig och faktiskt tjatar sig till att fa lov att anvanda den visar dock att sa ar inte alltid fallet.
Agnes daremot tar tid pa sig och tittar noga pa alla bilder innan hon vill anvanda dem, ibland
behdver hon ocksa fysiskt stod for att komma igang, puffar.

Det verkar som att bilderna underlattar for Agnes att halla kvar koncentrationen pa det man
samtalar om nar bilder finns tillgangliga. Resultatet visar ocksa att det gar smidigare att fanga
tillbaka koncentrationen nar den av nagon anledning bryts. Agnes visar att pek-kartorna kan
vara till hjalp for henne nar energinivan ar lag, det forefaller som att det tar mindre energi att
peka pa en fardig bild an att leta i minnet och framstalla ett tecken. Brown (2005) bekréaftar att
det kan vara en stor hjalp for dessa barn att fa stod i minnet med hjélp av konkreta inslag.
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Empirin visar en 6kande medvetenhet hos personalen kring behovet av att vénta in eleven i
manga sammanhang, inte bara kring arbetet med pek-kartorna. Diskussioner kring olikheterna
kring hur de bada eleverna tog till sig det nya materialet har ocksa fordjupat insikten i behovet
av att mota eleverna individuellt pa deras niva.

5.3 Avslutande fasen

Empirin i den avslutande fasen bestar av diskussioner i personalgruppen, diskussionerna har
behandlat denna studies fragestallningar, det vill sdga bilden som en artefakt i
kommunikationen och hur interaktionen paverkas mellan personal och elev. Jag har valt att
skriva en gemensam lagenanalysen av bada elevernas kommunikation.

5.3.1 Kommunikation med bilder

Personalen beskriver att de upplever att pek-kartorna varit ett anvandbart verktyg i
kommunikationen med de tva eleverna. Konflikter har vid ett flertal tillfallen kunnat undvikas
och det har sparat mycket energi for bade elever och personal. Vidare uttrycker personalen att
bada eleverna visar en okad trygghet i att de vet att de blir lyssnade pa.

Hon vet att jag forsoker att forsta, da tycker hon
att det vart att forsoka lite till.

Det spontana anvandandet att pek-kartorna &r i nulaget inte sa omfattande, oftast anvands de
nar personalen bedomer att de behovs. Behovet av att anpassa bilder och kartor kvarstar och
personalen uttrycker att det maste vara ett levande verktyg som standigt forandras. Flera idéer
om hur man kan vidareutveckla och komplettera bildanvandandet finns redan nu.
Kommunikationen bestar nu av manga delar och verktyg, ibland kan det vara svart att bedéma
vilket verktyg som passar bast. Personalen beskriver att det kan vara svart att tala, teckna,
anvanda sig av bilder och lasa av eleven pa samma gang. Personalen menar att strukturen i
pek-kartorna &r tydlig for eleverna, eleverna kan sjalva hitta ratt karta i parmen.

De bada elevernas begransade syn gor att vi aldrig riktigt kan veta hur de ser bilderna som
erbjuds dem, enda sattet att prova ut bilder &r att just prova och observera reaktionen hos
eleven. Kunskapen om att synformagan kan forandras om eleven sjalv &r i rorelse har varit
vardefull. Brown (2013) menar att det kan vara svart for barnet att avgéra om det ar det som
barnet tittar pa som ror sig eller om det ar barnet sjalv som ror sig.

5.3.2 Interaktion personal och elev

Empirin visar att personalen har fordjupat sin insikt kring vikten av att vénta in eleven i alla
situationer. Stress som tidigare ndmnts &r ofta ett stort problem for denna elevgrupp och
vikten av att reducera den diskuteras nu medvetet. Den arbetande fasens empiri visar att
stressen for eleverna kan och har reducerats vid de tillfallen da personalen hunnit forekomma
en frustration som eskalerar. Nar kunskapen kring syndromet Charge och de pedagogiska
foljderna 6kat visar empirin att personalen tror sig se elevernas behov tydligare. Det kan vara
att eleven behover mer tid eller att elevens energi helt enkelt tagit slut. Personalen uttrycker
att det ar svart att bedoma hur mycket eleven kan ta till sig av undervisningen, dagsformen ar
avgorande. Beteenden som tidigare upplevts som konstiga och oférklarliga kan efter att
kunskapen kring det proprioceptiska och det vestibuldra sinnena 6kat ses som helt naturliga i
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sitt sammanhang. Diskussionen i personalgruppen visar pa en vilja att utmana eleverna
positivt i undervisningen.

N&r man hittat nivan for dagen kan man planera vilka
utmaningar eleven ska fa

Personalen beskriver att diskussionerna kring vad vi pratar med eleverna om har 6kat deras
vilja och medvetenhet kring att forsoka att fora en dialog med eleverna. Ibland lyckas man
och en av personalen beskriver en situation dar Lisa tydligt berattade vad hon ville att
personalen skulle skriva i hennes kontaktbok. (En dagbok som skickas mellan skola och hem
dar Lisa med bilder kan berétta vad hon gjort i skolan under dagen)

5.3.3 Sammanfattning av avslutande fasen

Empirin i den avslutande visar att bildanvandandet i kommunikationen med de tva eleverna
har 6kat deras kommunikativa formaga. Personalen har fort in pek-kartorna som en naturlig
del i elevernas vardag och de anvands dagligen. Empirin visar ocksa att den tidigare
aterhallsamheten i att erbjuda bilder, utifran elevernas synnedsattning, har ersatts av en vilja
att prova och observera elevernas reaktion. Forstaelsen for elevernas beteende har okat tack
vare att personalen fatt en 6kad kunskap kring Charge syndrom och de uttrycker en vilja och
en nyfikenhet till att lara sig ahnu mer om hur syndromet paverkar eleverna. Det finns
fortfarande en tendens till att kommunikationen handlar om att ge eleverna information men
ocksa en medvetenhet och vilja till att ocksa fora en dialog om vardagliga saker och att ge
eleverna mojlighet till val och paverkan.
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6. Diskussion

Syftet med denna studie har varit att undersoka hur bilder kan anvandas som en artefakt, ett
verktyg, i kommunikationen med tva elever som har diagnosen Charge syndrom. Syftet har
ocksa varit att undersoka hur interaktionen sker mellan personal och elever med sarskilt fokus
pa vad man pratar med eleverna om. Resultatet visar att bade de tva elevernas och personalens
kommunikativa férmaga utvecklas. Efter att i denna studie ha anvant pek-kartor tillsammans
med eleverna syns ett tydligt resultat av att det ar anvéndbart for eleverna i deras
kommunikation. Resultatet visar ocksa att det ar anvandbart for personalen att tillsammans
med eleverna hitta ett gemensamt fokus, vilket visar sig vara lattare med hjélp av pek-
kartorna.

Resultatet visar ocksa att de bada eleverna visat férmaga pa att kunna éndra en tanke pa vagen
genom att anvanda pek-kartorna. Jag hanvisar till det tillfalle da Lisa egentligen inte tankt sig
att lyssna pa musik pa sin rast. Hon accepterade anda att ge det en chans. Vygotskij (2001)
menar att en tanke som uttrycks i sprak vidareutvecklas och fullbordas genom det
gemensamma spraket. Det gemensamma spraket var vid detta tillfalle rast-kartan. Lisa visar
formaga att kunna tanka om tack vare att bilderna visualiserade en ny tanke. En fraga att stélla
sig i liknande sammanhang ar dock om Lisa forstar att hon har ett val. Eller &r det sa att hon
upplevde att personalen bestamde att hon skulle lyssna pa musik och accepterade det?

Bada eleverna har borjat anvanda sig av pek-kartor som ett kompletterande verktyg i sin
kommunikation. Deras forforstaelse kring att anvanda sig av bilder har varit avgorande for det
positiva resultatet. Det som studien har tillfort ar en anvandbar struktur i bilderna for att pa sa
satt gora dem tillgangliga for de bada eleverna. Resultatet visar att personal och elever har
okat sitt gemensamma sprak genom ett delat fokus pa pek-kartorna. Braten (1998) hanvisar
till Vygotskijs tankar nar han skriver om spraket som ett socialt redskap, for att kunna dela
tankar maste vi ha ett gemensamt sprak.

Resultatet visar ocksa en 6kad kunskap hos personalen kring Charge syndrom och en vilja att
lara sig annu mer. Tack vare denna 6kade kunskap har forstaelsen for de bada eleverna okat.
Personalen har vidareutvecklat sin kompetens i att bedéma nér krav kan stéllas och hur hdga
krav eleven klarar i olika undervisningssituationer. Souriau et al. (2005) bekréftar detta
genom att skriva om vikten av att personal runt denna elevgrupp lar sig mer, bade fran
forskning och vardag. Han skriver vidare om att barn med Charge behdver mycket
kompetenta vuxna runt sig for att deras kommunikativa utveckling ska ges bra forutsattningar.

Forstaelsen for de bada elevernas svarigheter att hantera information fran sina sinnen har gett
personalen en storre forstaelse kring varfor eleverna reagerar som de gor. Kunskapen kring
det propriocepteiska och det vestibuldra sinnet har visat sig mycket viktig. Tack vare dessa
kunskaper kan vi anpassa miljo och situationer till att &nnu battre ge eleverna réatt
forutsattningar for att lyckas. Ett exempel pa ratt forutsattningar ar att bada eleverna har
behov av att kroppen é&r i stillhet nér de ska titta pa pek-kartorna. Detta bekréftas av Brown
(personlig kommunikation, 22 mars 2013) som menar att det kan vara svart for individer som
har Charge att avgora om det &r materialet eller de sjalva som ror sig.

Under den inledande fasen i studien fanns en stor férvéntan hos personalen, det var bitvis en
utmaning for mig att halla forvantningar och diskussioner pa en rimlig niva utan att sanka den
positiva forvantan som fanns hos de tva elevassistenterna. Interaktionen som skedde mellan
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elever och personal var i denna fas oftast inriktad pa att informera eleverna om vad som skulle
handa. Personalen upplevde en svarighet i att konkretisera for eleverna att de hade en chans
att paverka och valja i sin vardag. Under studien visar det sig att eleverna med hjalp av réatt
verktyg inte har svart att forsta att de far vélja i sin vardag. Pek-kartorna har visat sig vara ett
tydligt verktyg for de bada eleverna i valsituationer. Ett antal forhandlingar har agt rum och
resultatet visar att dven nar eleverna inte far sin vilja igenom med en gang kan de hantera det
pa ett acceptabelt satt. Personalen visade redan innan studien en insikt och en instéllning till
att allt som eleverna gor ar en form av kommunikation. Trygg och Andersson (2009) skriver
om vikten av att den vuxne &r observant och agerar forstarkande pa alla kommunikativa
forsok.

| det vardagliga arbetet ingar alltid att tolka eleverna och analysera deras kommunikation. |
denna studie har tolkningen och analysen varit &n mer systematisk vilket gett ett tydligt
positivt resultat. Jag menar att personalen tagit till sig ny kunskap och kompetens. Mina skél
till den uppfattningen &r att arbetet i den arbetande fasen var processinriktat. RGnnerman
(2000) menar att det processinriktade sattet att forska leder till 6kad forstaelse och kunskap
som leder till nya fragor och processer. Processen i detta arbete bestod i diskussioner kring

t ex: Vad behover eleverna nu? Vilka bilder? Vilket forhallningssétt behover jag ha i denna
situationen?

Eftersom de bada eleverna och personalen delat sprak i pek-kartorna leder det till en tydlighet
I vart man riktar sitt budskap. Detta gor det lattare att upptdcka kommunikationen eftersom
man vet var man har sin mottagare. Séndaren vet att det den vill séga tas emot av mottagaren
eftersom de har ett gemensamt fokus, d.v.s. pek-kartan. Van Dijk och de Kort (2005) skriver
om att undersékningar visar att mycket av kommunikationen som denna elevgrupp sénder ut
missas av vuxna. Om vi lyckas tillhandahalla ett tydligt gemensamt verktyg som bade
eleverna och personalen vet fungerar har vi kommit en lang bit pa végen.

Studien har visat att eleverna har en nyans i sitt sprak som inte kommit fram sa tydligt
tidigare. De visar genom pek-kartorna att de har begrepp i sitt passiva ordférrad som de nu
kan formedla. Braten (1998) hanvisar till Vygotskijs syn pa spraket dar vi sorterar vara tankar.
Han menar att vi tack vare spraket kan kommunicera med oss sjalva och klargora varderingar
och kanslor. | situationen dar Agnes arbetar vid datorn och kan tala om att hon vill nagot
annat tror jag att hon gor just detta. Hon har en kénsla av att hon vill vara kvar vid datorn men
vet inte riktigt vad hon vill dar, tack vare bilderna pa pek-kartan kan hon fa hjalp med att
uttrycka —nagot annat. Personalen forstar att hon vill vara kvar i situationen men att hon vill
byta program. Utan pek-kartan hade Agnes antagligen tecknat VILL INTE och blivit tolkad
som att hon ville ga ifran datorn.

Behovet av att anpassa bilderna/verktyget visade sig fran allra forsta bérjan vara stort och har
fortsatt att vara stort genom hela studien. Diskussioner har &gt rum kring hur vi ska
strukturera pek-kartorna nar de blir manga sa att materialet fortfarande ar tillgangligt for de
bada eleverna. Resultatet i denna studie visar att det ar viktigt for de bada eleverna att de har
tillgang till bilder och ord som &r relevanta for dem utifran deras egen vardag. For Agnes till
exempel visade det sig snabbt att det fanns ett behov av att kunna uttrycka sina medicinska
behov (bl. a inhalera). Vi far anda inte glomma de generella smaord som Trygg (2005)
hanvisar till. Det ar smaorden som gor att samtalet blir allmént och att man kan delta i samtal
med andra. Just nu visar eleverna dock enligt min bedémning stérst behov av individuella
anpassningar. Studiens resultat visar att eleverna forst och framst anvénder pek-kartorna till
att valja, paverka och onska for sin egen del. Att dela upplevelser och samtal kring nadgot som
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hant eller kommer att handa forekommer séllan eller aldrig. Var uppgift som professionella
blir att erbjuda kommunikation i form av allmdnna samtal men inte krdva att de deltar
eftersom det hela tiden maste vara elevernas behov som styr.

Den arbetande fasen visar att de bada eleverna har nytta av bilderna som en artefakt for att
komma vidare i sin kommunikationsutveckling. Granlund och Olsson (1988) skriver om
kommunikationens tre olika delar; innehall, form och avsikt. Om man enligt detta satt att se
tanker sig pek-kartorna sa star innehallet for vilka bilder som finns pa kartorna. Formen for
kommunikationen blir att hitta och peka pa ratt bild. Empirin visar att nar eleverna har
innehall och formen for kommunikationen visuellt synlig och under kontroll sa kan de ldgga
mer energi och fokus pa avsikten med kommunikationen, det vill siga vilket syfte
kommunikationen har. Upprinnelsen for hela studien var att vi i personalgruppen ansag att det
inte rackte till med att bara anvanda verbalt sprak och tecken. Bilder hade tidigare visat sig
vara anvandbart om an sporadiskt. Med dagens teknik, i form av datorer och Ipads, finns nya
mojligheter till bildanvéndning. Under denna studie har vi enbart anvént oss av material som
man fysiskt kan rora da behovet av att taktilt rora vid ting ar stort for de bada eleverna. Jag ser
dock i en framtid att denna teknik kan vara en mgjlighet att utoka och snabbt féréandra bilder
och sprak for de bada eleverna.

Under studien har det diskuterats i personalgruppen att det ar viktigt att vi ser pek-kartorna
som ett komplement till redan existerande kommunikation. Vid ett flertal tillfallen i studien
har de bada eleverna tecknat ordet de vill ha fram tack vare att de tittat pa pek-kartorna. Detta
bekraftar det som Brown (2005) beskriver som svarigheter i ordmobiliseringen. De bada
eleverna visar en 6kning i sitt aktiva ordforrad om de far tillgang till visuellt stod for minnet.

Under ett senare skede i studien fick jag formanen att tillsammans med en av
elevassistenterna aka pa en konferens kring Charge syndrom, den var otroligt givande och vi
larde oss mycket kring syndromet Charge. Jag fragar mig om resultatet i denna studie hade
paverkats om vi fatt ta del av all den kunskapen tidigare. Arbetet i klassen fortsatter och min
intention dr att fortsatta arbeta med en tydlig struktur och med inspiration av aktionslarande.
Jag ser det som min uppgift som klasslarare att férmedla kunskap och forskning till
personalgruppen som &r relevant for elevernas fortsatta utveckling. Alla vi tre som arbetar i
klassen uttrycker 6nskemal om mer fortbildning i amnet i vara kompetensutvecklingsplaner
da detta forankrar behovet hos ledningen for skolan.

6.1 Specialpedagogiska implikationer

Ett relationellt perspektiv har genomsyrat hela studien trots att man kan se diagnoser som en
form av kategorisering. De bada eleverna har en diagnos men forhallningssattet har varit
relationellt. Det relationella perspektivet innebédr att problem inte &gs av eleven utan
uppkommer i samspelet mellan elev och omgivning. Personalen som deltagit i studien hade
redan fore studien detta sétt att tdnka, men genom gemensamma reflektioner i gruppen och
med nya teoretiska tankar att forankra reflektionerna i har detta perspektiv blivit tydligare.

Studien har visat att bilder och pek-kartor ar ett véardefullt verktyg i kommunikationen for
bade personal och elever som deltagit i studien. Tid maste avsattas till att uppdatera och
anpassa dessa pek-kartor sa att vokabularen ar aktuell och motiverande for eleverna. Trygg
(2005) bekraftar detta i sina tankar kring AKK. Viktigt ar ocksa att pek-kartorna ar
tillgangliga for de bada eleverna. Med detta menar jag att de rent fysiskt finns pa en anvisad
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plats som eleverna vet om, men ocksa att materialet ar strukturerat pa ett tydligt sétt sa
eleverna hittar i det.

Kunskaperna personalen tillskansat sig kring syndromet Charge har visat sig vara till stor
nytta for eleverna i deras vardag. En fortséattning pa detta ar nodvandigt, tid och resurser
maste avsattas till att lara mer. Studien har visat att ny kunskap tillsammans med
gemensamma reflektioner ar vardefullt. Att tillsammans med kollegor fa diskutera kring nya
insikter utifran de bada eleverna ar utvecklande for alla. Detta ser jag att vi maste fortsétta
med i personalgruppen.

Inriktningen av aktionsforskning har gett ett tydligt framatstravande perspektiv, att arbeta
vidare med utgangspunkt i aktionsspiralen ar en énskan. Rénnerman (1998) menar att det &r
svart att skilja utvecklingsarbete fran kompetensutveckling. Jag menar precis som Rénnerman
att det kanske inte ar nodvandigt att skilja de tva begreppen at. Det viktigaste ar enligt min
mening att personal och elever kommer vidare i sin gemensamma utveckling. Med sin
gemensamma utveckling menar jag att personalen maste fa kunskap kring
funktionsnedsattningarna som eleverna har for att kunna hjéalpa och leda de bada eleverna
vidare i deras utveckling.

Intressant for framtiden hade varit att utforska hur larande och sociala processer utifran ett
sociokulturellt perspektiv kan framjas for denna elevgrupp. Studiens resultat visar att den
sociokulturella teorin bor vara en naturlig del i det vardagliga arbetet med de bada eleverna.
Bada eleverna har en historik som paverkar dem i deras vardag, de har omfattande medicinska
svarigheter som paverkar dem, de har ett syndrom som skapar svarigheter. Trots alla
svarigheter de har finns ocksa ett driv i flickorna, de vill lara sig och ta del av varlden. Vi som
finns runt dem maste ta hansyn till alla faktorer, historik osv men vi far inte gldomma att det &r
framat vi ska, framat i utvecklingen och larande.
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Bilaga 1

Pek-karta Dator




Bilaga 2

Introduktion till pekkartor

Tanken med dessa pekkartor dr att du som samtalspartner skall fortydliga din egen
kommunikation med eleven, genom att peka pad en eller flera bilder som stammer
overens med det du pratar om.

Forhoppningsvis kan detta sa smaningom leda till att eleven sjdlv fértydligar sin
kommunikation genom att peka pd en bild. Det dr ddrfér viktigt att kartorna finns
lattillgdngliga i vardagsmiljon (skolan). Kartornas innehdll ér anpassat till olika
aktivitetsomrdden inom skolan. Pa den oversta sidan pd ett kartuppslag finns vad
som kallas en baskarta, med en uppsdttning ord som kan anvdndas fér att
kommentera sitt eget eller elevens yttrande. Denna baskarta ser likadan ut i alla
olika aktiviteter.

Anvind pekkartorna sa hdr:

- ha lémplig aktivitetskarta till hands

- pa forsta sidan finns i regel en innehallsférteckning éver de olika dmnesomradena i
kartan

- bldddra upp ldmplig sida

- om du t.ex. sdger till eleven "Nu dr det gymnastik", peka samtidigt pa bilden pa
gymnastik och férssk att fd eleven att notera bilden. Det dr inte meningen att
eleven skall tvingas till att titta pa bilden

- kommentera eventuellt med en bild frdn baskartan, t.ex. "bra" eller "trakigt",
beroende pa elevens uttryck

- krdv inte att eleven skall peka tillbaka som respons eller upprepa vad du sdger

- baskartan kan ocksad anvindas for att fortydliga att det handlar om en fraga eller
att du vill berdtta om ndgot, dvs. den kommunikativa avsikten. Ndr du vill fraga
eleven nagot, fortydliga detta genom att forst peka pd bilden for "fraga" samtidigt
som du sdger "Nu skall jag fraga dig" pa baskartan, och sdg ddrefter t.ex. "Vill du
dka inlines?" och peka da samtidigt pa bilden pd inlines pa situationskartan.

- pa baskartan finns ocksa flera bilder som symboliserar tidsbegrepp och kan
anvdndas for att fortydliga ndr ndgot har hdnt/skall hédnda.



Bilaga 3

Matris — videoanalys

Kategori Kategori Kategori Kategori

Typ av Ljud Pekning Tecken Kroppssprak
aktivitet




Bilaga 4

Medgivande till deltagande i studie

Till foraldrar och personal pa grundsarskola Regnbagen klass D.

Mitt namn ar Monica Carlgren, jag gar PDGX62, examensarbete med utvecklingsarbete som
omfattar 15 hogskolepoang vid Goteborgs universitet. Under hosten 2012 och varen 2013
skriver jag mitt examensarbete vilket ska handla om kommunikation i samband med
syndromet Charge. Syftet med min studie ar att undersoka om bilder, ndrmare bestamt pek-
kartor kan vara ett anvandbart verktyg for de tva elever i klass Y som har diagnosen Charge
syndrom.

Det finns fler etiska aspekter att ta hansyn till ndr man gor en studie. Jag har tagit del av och
kommer att folja Vetenskapsradets forskningsetiska principer, syftet ar att skydda de som
deltar i studien (Vetenskapsradet 2010). Detta innebér att deltagandet i studien &r frivilligt och
att det nar som helst kan avbrytas genom att man tar kontakt med mig. De som deltar kommer
att avidentifieras i min rapport. Materialet som samlas in (film och anteckningar) kommer
endast att anvandas for denna studies dandamal. Nar studien ar klar och godkand kommer
materialet att forstoras. Jag sjalv eller évrig personal i klass Y kommer att videofilma aktuella
situationer utifran syftet i studien under tiden som arbetet fortskrider. 1 de filmade
sekvenserna kommer endast de personer finnas med som jag genom denna tillatelse fatt lov
att filma.

Med Vanlig Hélsning

Monica Carlgren

Mobil: XXX-XXXXXXX

Referenser:

Vetenskapsradet (2010) Codex och riktlinjer for forskning. Hamtad den 4 oktober 2012 fran
http:/codex.vr.se

Medgivande till deltagande i studie
Héarmed godkanner jag att mitt barn far delta i ovan namnda studie.

Foralder
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