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ELEVER MED USHER SYNDROM

Indledning

Usher syndrom (Usher) er et sjeeldent syndrom,
som medfprer kombineret syns- og horenedsaet-
telse og for nogen ogsa nedsat balance. Usher er
den hyppigste arsag til erhvervet dgvblindhed hos
bern og unge i Danmark. Syndromet er sa sjael-
dent, at erfaringen med elever med Usher rundt
omkring i de danske skoler er lille. Dette faghaefte
retter sig mod de laerere, paedagoger og Paedagogi-
ske Psykologiske Radgivninger (PPR), som mgder
eleverne i deres praksis.

Rammerne for heeftet tager udgangspunkt i den
nuvarende skolelovgivning og FN’s handicapkon-
vention. Heeftets fgrste del omhandler primeert
viden og faktuelle oplysninger om Usher og de
fysiske, udviklingsmaessige og psykosociale konse-
kvenser heraf. Denne viden danner baggrund for
anden del af heeftet, som beskriver den skolemaes-
sige kontekst og byder pd konkrete vejledninger
til, hvordan tilgeengeligheden til undervisning,
information og kommunikation helt konkret kan
blive gget for denne gruppe elever.
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Faghaeftet bygger pa viden af forskningsbaseret
karakter kombineret med viden og erfaringer fra
den specialpaedagogiske praksis pd omradet. Hef-
tet er blevet til pd baggrund af interview med lae-
rere, paedagoger, PPR-konsulenter, en foralder og
en elev med Usher samt padagogiske konsulenter
med sarlig viden om Usher.

Bagerst i haftet findes et appendiks med uddybet
viden om Usher samt links til nyttige hjemmesi-
der.

En stor tak til alle, der har bidraget til tilblivelsen
af dette haefte.



ELEVER MED USHER SYNDROM

Hvad er Usher?

Usher er et sjeeldent syndrom og den hyppigste
enkeltdrsag til erhvervet dgvblindhed blandt bgrn
og unge. Syndromet er arveligt og viser sig ved et
heretab, der varierer fra moderat horenedsattelse
til egentlig dgevhed. Hgretabet skyldes en foran-
dring i den del af det indre gre, der kaldes sneglen
(cochlear). Horenedsattelsen optraeder sammen
med gjensygdommen Retinitis Pigmentosa (RP).
Der er i gjeblikket ingen helbredende behandling
mod Usher.

Tre typer

Usher deles op i tre typer: Usher I, Usher II og Us-
her III. De forskellige typer er baseret pa graden
af hgrenedsattelsen, tidspunktet for udviklingen
af synsnedsattelsen og tilstedevaerelsen af balan-
ceproblemer. Born med Usher I er fodt deve og
har nedsat balance. Born med Usher II og III er
fodt med forskellig grad af nedsat hgrelse, og ved
Usher III kan balancen ogsa vare pavirket. Feelles
for typerne er, at de alle medferer RP, som blandt
andet indebarer udvikling af merkeblindhed, ned-
sat kontrastsyn og indsnavret synsfelt. Synsned-
settelsen er progredierende og varierer fra person
til person.

Der kan ogsd veere betydelige variationer og over-
lap mellem de tre typer Usher. P4 baggrund af
genetisk forskning kan de forskellige typer Usher
inddeles i endnu flere undertyper athaengig af,
hvilke arveforandringer (genmutationer), der for-
drsager syndromet.

Man regner med, at der er en forekomst af Usher
syndrom (af alle tre typer tilsammen) i Nordeuro-
pa pd mellem 3,5 og 6,2 per 100.000 indbyggere.

I Danmark er erfaringerne med bgrn med Usher
III meget sparsomme. Faghaeftet tager derfor pri-
meert udgangspunkt i type I og II. Mange af anbe-
falingerne vil dog ogsd kunne anvendes i forhold
til bgrn med Usher III.

Tidlig indsats

Det er forskelligt, hvor tidligt diagnosen Usher stil-
les. For nogle sker det forst i teenagedrene eller i
voksenalderen. Da konsekvenserne af det dobbelte
sansetab er alvorlige i forhold til barnets leering
og trivsel, er det vigtigt at fa stillet diagnosen sa
tidligt som muligt. Derefter kan en passende reha-
bilitering og behandling blive sat i vaerk, og barnet
kan f3 stotte til sin udvikling og hjeelp til at kom-
pensere for sansetabene. Hos dgve bgrn og bern
med hgretab ber man derfor vare ekstra opmaerk-
som pé tegn pd synsproblemer.

Laes mere om de tre typer Usher og gjensygdom-
men Retinitis Pigmentosa i Appendiks bagerst i
heeftet.

Cochlear Implantat og Usher |

I Danmark tilbydes alle bern, der er fgdt deve, at
fd indopereret Cochlear Implantat (CI) pa begge
orer. Det gaelder ogsd born med Usher 1. Cl er en
avanceret teknik, der bestdr i, at man indopererer
elektroder i gresneglen (cochlear), som stimulerer
herenerven. Til forskel fra almindelige hgreappa-
rater, som forsterker den lyd, der rammer @ret, er



CI istand til at stimulere hgrenerven, til trods for
store skader eller defekter i det indre gre. CI giver
dog ikke normal horelse.

Nar et barn har faet CI, skal det igennem et laenge-
re treeningsprogram for at laere at hore, genkende
lyde og tale. Nogle born med Usher kraever en

saerlig opmarksomhed samt ekstra tid og stotte i
forhold til udbyttet af CI sammenlignet med bern
med horetab alene.

Laes mere om CI og Usher i artiklen Cochlear Im-
plantat og Usher syndrom af Jesper Dammeyer pa
side 42.




ELEVER MED USHER SYNDROM

Erhvervet dgvblindhed
- ikke helt dgv, ikke helt blind

Nar syns- og hgrenedseettelse optraeder sammen,
forsteerker de hinanden og danner tilsammen
funktionsnedsattelsen dgvblindhed. Nir sanseta-
bene optraeder efter, at barnet har udviklet sprog,
enten tegnsprog eller talesprog, taler man om er-
hvervet dgvblindhed.

Bliver en person ramt pa syn eller hgrelse alene,
er vedkommende athaengig af at kunne kompen-
sere med den anden sans. Muligheden for at kom-
pensere tilstreekkeligt, er ikke til stede, nar begge
sanser er ramt samtidig. Selv en mindre synsned-
settelse kan derfor have indgribende indflydelse,
ndr man i forvejen er dev eller horer darligt.

Dgvblindhed kan give alvorlige problemer i dag-
ligdagen i forbindelse med kommunikation, tileg-
nelse af information og mulighed for at feerdes frit
og selvsteendigt. Parametre, der i hgj grad pdvirker
béde lering, aktiv deltagelse og trivsel, og som i
sidste ende kan medfere social isolation.

For de fleste personer med Usher, bliver syns- og/
eller hgrenedsattelsen forvaerret over tid. Usher
medfgrer derfor en livslang proces med lgbende
tilpasning af blandt andet omgivelser, kommuni-
kationsformer og tilegnelse af strategier med hen-
blik pa at klare sig selvstaendigt, deltage aktivt i og
bibeholde kontrollen over eget liv.

Laes om den nordiske definition af dgvblindhed i
Appendiks bagerst i heeftet.
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ELEVER MED USHER SYNDROM

Det multiple sansetab hos bgrn med

Usher |

Af Jesper Dammeyer, cand.psych,, aut,, ph.d,, Center for Dgvblindhed og Hgretab og Institut for Psykologi,

Kgbenhavns Universitet.

Det kan veere problematisk at leere og at tilegne
sig information og feerdigheder, ndr man bdde
horer og ser darligt og samtidig skal bruge energi
pd at holde balancen.

Balanceproblemer giver det helt lille barn med
Usher forsinket motorisk udvikling, da barnet ty-
pisk sidder, kravler og gdr vaesentligt senere end
sine jeevnaldrende. Barn med Usher [ har i de for-
ste levedr ofte en lav muskeltonus. Det vil sige en
mangel pd grundlaeggende spaending i musklerne,
og barnet virker mere slapt. Det kan give barnet
en raekke vanskeligheder i forhold til koncentrati-
on, motorik og energi. Sammen med det medfadte
hegretab og eventuelle synsvanskeligheder skaber
det en kompleks begraensning i den sansemaessige
funktion. Funktionelt giver det barnet vanskelig-
heder ved at bearbejde sanseindtryk godt nok.
Born med Usher kan derfor fremstd med sansein-

"Nogle gange er det svaert at koncentrere sig
i skolen. Det kan vaere svaert at hgre, hvad de
andre siger i klassen, og jeg kan ikke altid se
min lerer. Varst er det dog, at det fgles som
om, at jeg samtidig stdr pd en vippe og skal
holde balancen.”

Elev med Usher |
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tegrationsproblemer - altsd ikke bare vanskelig-
heder med at sanse stimuli, men ogsd problemer
med at bearbejde og sammensatte stimuli.
Bornenes sanseproblematikker og den betydning,
de kan have gennem hele barnets opvakst, er
komplekse. Balanceproblemer og lav muskeltonus
i kombination med hgre- og synsnedsattelse kan
resultere i store energitab for barnet. Man kan
fejlagtigt tro, at barnet er dovent, uopmaerksomt,
darlig begavet eller ubehgvlet. En @ldre elev med
Usher I, plaget af balanceproblemer, bliver maske
opfattet som en elev, der “bare skal tage sig sam-
men”. Men adfzerden kan veere udtryk for, at ele-
vens sanser er pa overarbejde.

Passende fysio- og ergoterapeutisk behandling og
fysisk aktivitet kan stgtte barnet. Det kan vaere
vigtigt at tale med barnet om de fysiske begraens-
ninger og sammen udforske, hvilke aktiviteter,



der er sarligt sveere og méske skal lgses pa en an-
den mdde. Hjeelp eventuelt barnet med at fa holdt
pauser i lgbet af dagen — det gaelder ogsa for bern
med Usher II, som typisk ikke har problemer med
balancen. Alene den kombinerede syns- og hgre-
nedseattelse saetter barnet pd overarbejde bade
fysisk, psykisk og socialt.

Se anbefalinger til konkrete tiltag ift. undervis-
ning og fritid side 22.

Der er begraenset forskningsbaseret viden om be-
tydningen af det multiple sansetab og eventuelle
sanseintegrationsproblematikker hos bgern med
Usher I. Den viden, der er beskrevet i dette afsnit,
bygger pa klinisk erfaring med bgrn med Usher
og viden fra lignende grupper, blandt andet bern
med CHARGE syndrom, som ogsd har multiple
sansetab’.

1 Dammeyer, J. (2012B). Development and characteri-
stics of children with Usher and CHARGE syndrome.
International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology,
76(9), 1292-1296.

”I begyndelsen blev jeg lidt irriteret pd en eley,
fordi han ikke kunne sta stille, nar vi stod i
rundkreds og sang. Men sd gik op for mig, at
han jo ikke bevaegede sig rundt, fordi han ville
vare frek, men for at styre sin kropslige uro
og finde balancen”

Leerer om elev med Usher

9
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ELEVER MED USHER SYNDROM

Starre risiko for psykiatriske lidelser
og psykosocial mistrivsel hos barn med

Usher

Af Jesper Dammeyer, cand.psych,, aut,, ph.d,, Center for Dgvblindhed og Hgretab og Institut for Psykologi,

Kgbenhavns Universitet.

Bern med horetab eller synstab alene oplever en
oget risiko for psykiatriske lidelser og psykosocial

mistrivsel sammenlignet med bgrn uden sansetab.

Blandt bern med Usher ser forekomsten ud til at
veere en anelse stgrre grundet det multiple sans-
etab!. Professionelle, som arbejder med bern med
Usher, har gennem flere ar iagttaget, at en del af
bernene oplever psykosociale vanskeligheder som
fx ondt i maven, mobning, vanskeligheder med
kammerater eller symptomer pd egentlige bgrne-
psykiatriske lidelser som angst, depression, ADHD
og autisme.

Blandt voksne med Usher er der foretaget enkelte
undersggelser, som beskriver forekomsten af psy-
kiatriske lidelser?. Flere har beskrevet cases med
skizofreni/psykoser blandt voksne med Usher,
men den samlede andel er uklar. I gvrig forskning

1 Dammeyer, J. & Hendar, O. (2013). Sensory impair-
ment and mental health. In A. S. Wilson & M. S. Sch-
neider (Eds.) Mental Health and Psychiatry, New York,
NY: Nova Science.

2 Grendahl, J., Mjgen, S. (1986). Usher syndrome in
four Norwegian counties. Clinical Genetics, 30, 14-28.

Hallgren B. (1959). Retinitis pigmentosa combined
with congenital deafness; with vestibulo-cerebellar
ataxia and mental abnormality in a proportion of
cases: A clinical and genetico-statistical study. Acta
Psychiatrica Scandinavica Supplementum, 34, 1-101.
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er der rapporteret om en lang raekke af andre
vanskeligheder som psykisk udviklingsheemning,
ADHD og anoreksi. Andre studier har beskrevet,
at mange voksne med Usher oplever en gget grad
af stress, social isolation og deraf symptomer pa
angst og depression, herunder selvmordstanker®.

Et dansk forskningsprojekt

Et studie fra Danmark fra 2012* af 26 bern med
Usher bidrager med den forste forsigtige viden om
forekomsten af psykiatriske lidelser og psykosoci-
al mistrivsel hos bern med Usher. Samlet set fandt
undersggelsen, at omkring halvdelen af bgrnene
enten havde en psykiatrisk diagnose eller psykoso-
ciale vanskeligheder. Blandt dem, som ikke havde
en aktuel psykiatrisk diagnose, havde 30 % psyko-
sociale vanskeligheder. Det er tre gange sd meget
som bgrn generelt (bgrn uden syns- og hgrevan-
skeligheder).

Af undersggelsens resultater er det bemaerkelses-
verdigt, at der er tale om meget forskelligartede
vanskeligheder. Barn med Usher er ikke plaget

3 Dammeyer, J. (2012A). Children with Usher syndro-
me: Mental and behavioural disorders. Behavioral and
Brain Functions, 8(16) doi:10.1186/1744-9081-8-16.

4 Dammeyer, J. (2012A). Children with Usher syndro-
me: Mental and behavioural disorders. Behavioral and
Brain Functions, 8(16) d0i:10.1186/1744-9081-8-16.



Case: Sofie

Sofie fik stillet diagnosen Usher I, da hun var 14 ar. Hendes hgretab blev fgrst opdaget, da hun var
fire ar,og hun var derfor forsinket i sin sproglige udvikling. Sofie begyndte i den lokale folkeskole,
men der opstod hurtigt vanskeligheder i form af grensesggende adfaerd. | samme periode blev
foreldrene skilt. Med sarlig opmarksomhed fra skolen og hjemmet begyndte det igen at ga
nogenlunde bdde fagligt og socialt. Da Sofie var 13 ar, blev hun tiltagende mere angst, ville ikke i
skole og begyndte at skere i sig selv og udtrykke selvmordsgnsker. Gennem en intens og tvaerfaglig
indsats fra lerere, foreldre, pedagoger, psykolog, padagogisk konsulent og psykiater, som alle
kendte til Usher, lykkedes det over en periode pa halvandet ar at @ndre situationen, sa Sofie ikke
lengere havde svaere symptomer pd angst og mistrivsel. Indsatsen havde blandt andet fokus pd at
tilretteleegge hverdagen og skoledagen, sa Sofie ikke oplevede sé stor stressbelastning. De faglige
ogsociale krav blev s&nket for en periode. Samtidig tog de voksne, der var tt pa hende, dagligt
snakke med hende, blandt andet om konsekvenserne af Usher, og hvordan det pavirkede hendes

hverdag.

Casen eranonym, men bygger pd erfaringer fra praksis.

af bestemte typer af vanskeligheder som ADHD
eller psykose. Der tegner sig mere et billede af,
at bern med Usher generelt har en stgrre risiko
for at udvikle psykiatriske lidelser og psykosocial
mistrivsel.

Psykosocial mistrivsel har drsag i det multiple
sansetab

Bornene i ovennavnte undersggelse oplevede for-
skellige vanskeligheder. Derfor er det ikke sand-
synligt, at vanskelighederne er direkte relateret
til syndromet, fx at de gener, som betinger Usher
ogsd koder for bestemte psykiatriske lidelser. Der-
imod er det sandsynligt, at vanskelighederne skal
forstds som et udslag af de barrierer, som barnet
moder som fplge af sansetabene. Nogle forskere
har fx observeret en sammenhang mellem ud-
bruddet af symptomer pd psykiatrisk lidelse og
store fald i personens synsfunktion®.

5 Dammeyer, J. (2012B). Development and characteri-
stics of children with Usher and CHARGE syndrome.
International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology,
76(9), 12921296.

Hvordan kan man stgtte barnet med
Usher?

Som beskrevet er der ikke noget, der peger i ret-
ning af, at bern med Usher, som udgangspunkt,
har seerlige udviklingsmaessige, psykiatriske eller
psykosociale vanskeligheder. En del af bgrnene
oplever dog flere vanskeligheder som fplge af de
barrierer, de kombinerede sansetab medforer. Her
er det paedagogisk muligt bade at forebygge og
gore noget ved vanskelighederne.

Stette til den sproglige og kommunikative
udvikling

God kommunikativ og sproglig udvikling er vae-
sentlig for at forebygge mistrivsel hos bern med
Usher, sdvel som hos bgrn med hgretab®. Hvis
deve bern bliver hjulpet til at fa en alderssvarende
sproglig udvikling, vil barnets kognitive og sociale
udvikling ogsd forlgbe alderssvarende.

6 Dammeyer, J. (2010). Psychosocial development
in a Danish population of children with cochlear
implants and deaf and hard of hearing children.
Journal of Deaf Studies and Deaf Education, 15(1), 50-58.
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Case: Mohammed

Mohammed har Usher I. Det medf@dte hgretab blev opdaget, da han var spad. Da han var tre ar,

fik han konstateret Usher. De fagprofessionelle var tidligt bekymrede for Mohammeds udvikling.
Bdde sprogligt og motorisk udviklede han sig langsommere end andre dgve bgrn. De professionelle
omkring ham oversa betydningen af de balanceproblemer, der er knyttet til Usher I. Derfor
mistenkte de, at Mohammed var lettere psykisk udviklingshe@mmet. | bgrnehaven opstod en
yderligere mistanke om, at der kunne vere tale om en autismespektrumforstyrrelse, da Mohammed
ofte var passivileg ogsjeldentisamspil med andre bgrn. Ofte legede han de samme lege med sig
selv. Mohammeds sprog udviklede sig heller ikke hurtigt nok i forhold til de jevnaldrende bgrn, da
han kun sagde korte s®tninger og fgrte meget korte dialoger.

En psykologisk og psykiatrisk udredning viste, at Mohammed var normaltbegavet, og at de
observerede sociale afvigelser kunne tilskrives betydningen af hans sansetab. | bgrnehaven blev
der nuiveerksat en indsats for at stgtte hans sproglige og sociale udvikling. Her var man iser
opmarksom pd kompleksiteten i hans sansetab.

Den padagogiske konsulent, med serlig viden om Usher, hjalp med at finde frem til, hvordan
Mohammed bedst kunne blive stgttet. PA nogle omrader behgvede han mere og anden st@tte end
andre bgrn med hgretab. Blandt andet fik han ekstra talepedagogisk stgtte samt stgtte fraen
voksen til at klare sig socialt, fx til atindgd i lege med andre. Effekten af indsatsen var stor, og det
sidste aribgrnehaven skete der store fremskridt sprogligt og socialt.

| folkeskolen klarede Mohammed sig nogenlunde, bade fagligt og socialt, de fgrste tre ar. Herefter
blev de faglige problemer tydeligere, og endnu engang var man bekymret for hans sproglige
udvikling. Der var igen behov for en ekstra indsats for at stgtte hans udvikling og undersgge,
hvordan kompleksiteten i det tredobbelte sansetab pavirkede hans skoledag og muligheder for at
leere. Det viste sig nu, at hans syn var blevet darligere, hvilket sandsynligvis var med til at forvaerre
hans situation. Der var igen behov for ekstra talepedagogisk stgtte samt tilpasning af det visuelle
miljg, blandt andet med ekstra lys.

Casen eranonym, men bygger pd erfaringer fra praksis.

12

Stotte til den sproglige udvikling har derfor afgo-
rende betydning for bern med Usher gennem hele
deres opvaekst.

Born med Usher har behov for en sarlig opmaerk-
somhed og stotte til den sproglige udvikling
sammenlignet med bgrn med heretab alene. Det
skyldes, at den tidlige sproglige udvikling kan
vere forsinket og pavirket af balanceproblemer
og synsvanskeligheder. Der kan vare behov for,

T |

at den paedagogiske konsulent, med seerlig viden
om Usher, giver rdd og vejledning til, hvordan der
bedst kompenseres tidligt i forlgbet.

Opmarksomhed pa barnets signaler

I forhold til psykosociale vanskeligheder er det
vigtigt at veere opmerksom pa elevens signaler
tidligt i forlgbet. Professionelle bgr holde gje med,
om eleven trives i institution, skole og hjemme.



Om der fx er tegn pd, at barnet bruger for mange
ressourcer socialt, sprogligt og fagligt. Forebyggen-
de tiltag kan veere at seenke kravene i en periode,
eller at bestemte voksne i fx skolen har en serlig
opmerksomhed pa eleven og serger for at samle
op pa de eventuelle misforstdelser og problemer,
der kan opsta.

Hurtig indsats ved symptomer pd psykiatrisk
lidelse

Hvis eleven har udviklet symptomer pd en egent-
lig psykiatrisk lidelse, er det vigtigt at satte ind
med behandling hurtigt. Her benyttes de behand-
lingsmetoder og tiltag, som ogsd anvendes overfor
bern uden syns- og herenedsattelser. Det er dog
vigtigt, at de professionelle har viden om Usher, s
betydningen af sansetabene bliver teenkt med ind
i behandlingen.

Teenagere kraever seerlig opmarksomhed

Det er erfaringen, at bern med Usher ofte oplever
psykosociale vanskeligheder i de tidlige teenagear.
Den mest sandsynlige forklaring er, at almindelige
teenageproblematikker bliver forsterket af de bar-
rierer, som folger med Usher. Teenagedrene kan
ogsd veere en tid, hvor indskreenkningen af synet
for alvor far en funktionel betydning for bgrnenes
livsudfoldelse, samtidig med at de pa egen hind
afprever nye aktiviteter.

I teenagedrene teenker man over, hvem man er
og gor sig forestillinger om et voksenliv. Her har
elevens viden, manglende viden eller fantasier
om fremtidsudsigterne med Usher stor betydning.
Unge med Usher ved mdske ikke nok om syndro-
met og forestiller sig, at de bliver helt blinde i tid-
lig voksenalder. Det er vigtigt, at unge med Usher
har mulighed for at tale med bdde professionelle
og ikke professionelle om deres funktionsnedsaet-
telse. P4 den méde far de skabt realistiske og nu-
ancerede billeder af fremtiden.

Netvark for elever med Usher

| skoleregi er der gode erfaringer med
netvark, hvor flere elever med Usher
deltager. Enten som grupper af elever
kun med Usher eller sammen med
elever med andre kombinerede syns- og
hgrenedsattelser. En skole har fx en
netvaerksgruppe, hvor eleverne med
kombineret syns- og hgrenedseattelse af
forskellige arsager far tilbudt aktiviteter
som et alternativ til de idreetsaktiviteter,
som de har svaert ved. Her far eleverne
succesoplevelser og en fallesskabsfglelse
med de andre elever med syns- og
hgrenedsattelser.

Man kan med fordel invitere andre unge og
voksne med Usherind i netvaerksgrupperne.
Det har stor betydning for eleverne

at mg@de rollemodeller, der forteaeller,
hvordan man kan leve sit liv med en
funktionsnedsattelse.

Foreningen Danske DgvBlinde (FDDB)
tilbyder netvaerk for bgrn med erhvervet
dgvblindhed. FDDB har blandt andet

et ungdomsudvalg, som arrangerer
weekendture og andre arrangementer i
Igbet af dret.

Mange unge med Usher har kontakt med

andre unge med Usher, badde nationalt og
internationalt, via sociale medier som fx

Facebook.
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Centrale aktgrer i skoleforlgb for elever

med Usher

Et skoleforlgb for en elev med Usher stiller krav
til, at flere videnshavere, med forskellige kompe-
tencer, inddrages lobende og samarbejder under-
vejs. Det er med til at sikre, at indsatsen for eleven
bliver tilpasset individuelt i forhold til elevens
aktuelle situation og udvikling.

Eleven

Elevens egen oplevelse af, hvordan funktionsned-
saettelsen pdvirker hverdagen, er vigtig. Eleven har
ofte gode bud pd, hvordan eventuelle vanskelige
situationer kan imgdekommes.

Paedagogisk konsulent med seerlig viden om Usher
Paedagogiske konsulenter fra Center for Dgvblind-
hed og Horetab yder landsdaekkende rddgivning til
og om bgrn og unge med erhvervet dgvblindhed.
Konsulentordningen er objektivt finansieret, og
rddgivningen er gratis for barnet og dets netvaerk,
herunder de professionelle aktgrer. Den padago-
giske konsulent tilknyttes barnet og familien, nir
diagnosen bliver stillet. Konsulenten har en cen-
tral og ofte koordinerende rolle i forhold til alle
involverede parter, indtil barnet fylder 18 4r.

Foraeldre
Foraeldrenes viden og erfaringer om barnet og bar-
nets behov er vigtige at inddrage.

Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR)

PPR vurderer behovet for specialundervisning og
specialpadagogisk bistand i grundskolen, herun-
der behovet for hjelpemidler og saerlige under-
visningsmaterialer. PPR yder specialpaedagogisk
rddgivning til og om elever med serlige behov.
PPR er tveerfagligt sammensat. Det er blandt andet
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psykologer, tale- og horelerere, fysioterapeuter

og specialundervisningskonsulenter, der foretager
vurderingerne og forestir rddgivningen. PPR er
som regel lobende inddraget i hele skoleforlgbet
og kan indhente specialvejledning hos eksterne
konsulenter, hvis de ikke selv besidder den ned-
vendige ekspertise fx hos den paedagogiske konsu-
lent med saerlig viden om Usher syndrom eller hos
syns- og hgrekonsulenter.

Underviser i Auditiv Verbal Terapi (AVT)
AVT-underviseren underviser cochlear-implan-
terede bgrn i at benytte hgresansen og udvikle
talesprog ved hjeelp af et seerligt treeningsprogram,
Auditiv Verbal Terapi (AVT).

Fysioterapeut og ergoterapeut

Fysio- og ergoterapeuterne udreder behov for
fysio- og ergoterapeutisk behandling i forhold til
elevens fysiske funktionsniveau samt deltagelse i
aktiviteter. Herunder udredning af sansemaessige
problematikker, treening og stotte.

Bornehaveleder/paedagog

Bornehavelederen og paedagogerne er vigtige res-
sourcepersoner og videnshavere i overgangen fra
bernehave til skole.

Skoleledelsen

Skoleledelsen har ansvaret for at sikre et inklu-
derende undervisningsmilje for eleven, herunder
ansvar for, at skolen er tilgeengelig, og at de ngod-
vendige hjelpemidler er til rddighed. Skoleledel-
sen skal ogsé sikre den nedvendige faglige opkvali-
ficering af leererne, fx i forhold til viden om Usher.



Ungdommens
Uddannelses-
vejleder

Bgrnehaveleder/
padagog

Skoleledelsen Audiologisk

afdeling

Kommunale
ogregionale
syns-og hgre-
radgivninger

Foraldre

Fysioterapeut og
ergoterapeut

Underviseri
Auditiv Verbal
Terapi

Padagogisk
psykologisk
radgivning

Padagogisk
konsulent med
serlig viden
om Usher

Djenleger
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Laerer

Laereren har, som den ansvarlige for elevens un-
dervisning, blandt andet til opgave at saette sig
ind i den enkelte elevs szerlige behov i forhold til
at modtage undervisningen p4 lige vilkdr med de
andre elever i klassen.

Paedagoger i SFO

Paedagogerne i SFO’en er vigtige videnshavere i
forhold til elevens sociale faerdigheder og trivsel.
Paedagogerne har ogsa et vaesentligt kendskab til
elevens energimaessige ressourcer efter skole og
kan bidrage med vigtige perspektiver i forhold til
tilpasning af aktiviteter og krav i skolen.

Ungdommens Uddannelsesvejleder (UU-vejleder)
UU-vejlederen giver individuel vejledning om ung-
domsuddannelse og fremtidigt erhverv til elever
pé folkeskolens 6.-10. klassetrin og andre unge
under 25 dr. Det er UU-vejlederens ansvar at udar-
bejde en uddannelsesplan i samarbejde med den
unge.

Kommunal sagsbehandler

Hvis socialforvaltningen er involveret, har sagsbe-
handleren i forvaltningen ofte det koordinerende
ansvar i forbindelse med overgange fra bgrnehave
til folkeskole med videre.

Kommunale og regionale syns- og
hererddgivninger

Syns- og herekonsulenter raddgiver i forhold til
syns- og hgretekniske hjelpemidler og underviser
i brugen af disse. Synskonsulenten underviser
ogsd i mobility og Almindelig Daglig Levevis (ADL)
og yder hjeelp til tilpasning af omgivelser pa sko-
len, fx i forhold til belysning. Den kommunale og
regionale syns- og horerddgivning kan involveres
lgbende, hvis elevens behov @endres, eller ved
skoleskift/flytning til nye lokationer. Syn- og ho-
rerddgivningerne er organiseret forskelligt rundt
omkring i landet.
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Audiologisk afdeling

Audiologisk afdeling foretager hgreundersggelser
og tilpasser hgreapparater. Herefter kan herein-
stitutter og kommunikationscentre tilbyde under-
visning og videre hjalp. Audiologisk afdeling pd
Gentofte Hospital og Aarhus Universitetshospital
udferer cochlear implantat operationer pa bern.
Nogle audiologiske afdelinger forestar genetiske
udredninger af Usher.

Kennedy Centret

Kennedy Centret er en landsdekkende specialkli-
nik med stor erfaring i udredning og behandling
af sjeldne gjensygdomme. Personer med specielle
synsproblemer kan henvises til Kennedy Centret
af fx gjenleger og laeger pa specialafdelinger pd
hospitaler med henblik pd udredning, udmaéling af
synsfunktion og tilpasning af optiske hjelpemid-
ler.

Qjenlaeger
Qjenlaeger foretager undersggelse af synet.

Optiker

Nogle optikere specialiserer sig i svagsynsoptik.
De fremstiller hjelpemidler til personer, der ser s
darligt, at de ikke kan klare sig med almindelige
briller.
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Udvidet skole-hjem-samarbejde

Foraeldre og lerere til elever med Usher har brug
for et udvidet skole-hjem-samarbejde for at kunne
dele erfaringer, leere af hinanden og stotte eleven,
fx i perioder hvor eleven har sarlige udfordringer.
Det er npdvendigt med en tidlig forventnings-
afstemning i forhold til samarbejdets form og
intensitet. Et udvidet skole-hjem-samarbejde kan
vaere et vaerktgj til at forstd, hvordan funktions-
nedsaettelsen kommer til udtryk i elevens hverdag,
og hvordan dette hdndteres. Mdlet er at optimere
elevens trivsel og deltagelse i hjem og skole.

Nogle foraeldre vil vaere i sorg over barnets situati-
on og bekymre sig om fremtiden. De foraeldre kan
have sveart ved at tale med barnet om det at have
Usher. Nogle foraeldre vaelger, at barnet slet ikke
skal vide det. Det kan gere inklusionen af eleven i
skolen svaerere, da det bliver mere kompliceret at
italesaette og iveerksaette de npdvendige fysiske og
padagogiske tiltag. Det udvidede skole-hjem-sam-
arbejde kan danne fzelles forstielse og fodslag i
forhold til, hvordan man taler med barnet om
funktionsnedsettelsen og de ngdvendige kompen-
serende tiltag. Den peedagogiske konsulent kan
med fordel inddrages i forhold til rddgivning om
skole-hjem-samarbejdet.

Netvaerksmgder som en del af det
udvidede samarbejde

Der er gode erfaringer med at aftholde arlige tveer-
faglige netvaerksmeder, hvor alle, der er i bergring
med barnet, inklusive foraeldrene, mgdes i et
tveerfagligt forum. Her bliver alle orienteret pa
lige fod om @endringer i elevens funktionsniveau
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og far oplysninger omkring elevens trivsel, leering
og deltagelse i bidde skole, SFO og hjem. Mgderne
kan danne baggrund for en feelles tvaerfaglig ind-
sats samt udarbejdelse af en elevplan, og mange
problemer kan tages i oplgbet. Skolen skal vare
opmarksom p4, at det for nogle forzeldre kan
virke overvaeldende at sidde til mgde med mange
professionelle pd en gang. For professionelle er det
vigtigt at m@de andre professionelle, som kender
bern og unge med Usher. Det kan vare svert at
forstd kompleksiteten i funktionsnedsattelsen,
hvis man ikke har andre at diskutere det med.

P4 nogle skoler har det vist sig, at seldre elever
med Usher ogsd kan have glede af at deltage og
bidrage pa netvaerksmeoderne. For selvom konsu-
lenter og leerere har et godt kendskab til eleven,
kan de ikke altid vide, hvorfor eleven reagerer pa
en bestemt mdade. Oftest bidrager elevens egne
perspektiver med nye forstdelser af, hvordan han/
hun agerer i verden. Eleven kan selv have ideer til,
hvordan noget, som virker vanskeligt og ulgseligt,
alligevel kan bevages i en positiv retning.

Serligt ved overgange, fx fra daginstitution til
grundskole, fra grundskole til ungdomsuddannel-
se, og generelt overgange mellem offentlige syste-
mer, kommer brugen af netvaerksmeder til gavn.
De kan veere med til at sikre videregivelsen af
information og rddgivning og sikre koordinering
mellem familien og forskellige offentlige sektorer.



Netveaerk til foraeldre

Flere skoler har gode erfaringer med at arrangere
netvaerk, hvor foreldrene fx tilbydes et fagligt
relevant opleeg samt mulighed for sparring med
hinanden. Disse arrangementer arrangeres ty-
pisk sammen med den padagogiske konsulent.
Da forzeldreantallet, grundet Ushers sjeldenhed,
er forholdsvis lille, kan det veere nyttigt at sla

sig sammen med andre skoler om sddanne net-
verksmeder.

Foreldre til born med handicap er foreldre lige
som alle andre foraeldre, men de har nogle sarlige
opgaver og udfordringer i forhold til deres barn.
Det kan veere til stor nytte at mede andre forael-
dre, der har bgrn med Usher. At udveksle erfa-
ringer, dele bekymringer og succeshistorier kan
bidrage til pget empowerment, det vil sige evnen
til at handle og traeffe beslutninger. Det kan give
foraeldrene personlig og social kontrol over egen
situation og stgrre forstdelse for barnets situation
og muligheder i livet.

Hvad skal barnet vide om Usher?

Barnet har brug for at kunne tale dbent
bade med sine foreldre og andre voksne
om Usher for at kunne forholde sig til

de udfordringer, det mgder pd grund af

det kombinerede sansetab. Barnet har

ikke behov for svaere forklaringer eller
prognoser om fremtiden, men derimod
samtaleribgrnehgjde, hvor der s®ttes ord
pd, at man fx har svaert ved at se i mgrke.
Fgrst ndr barnet bliver @ldre og selv bliver
nysgerrig pd, hvad Usher egentlig er, kan de
voksne begynde at fortzlle mere. Unge med
Usher ved ofte mere om syndromet end
man tror, og mange gar alene med tanker
og bekymringer om fremtiden. Det er derfor
vigtigt at skabe en kultur, bade i hjemmet
ogiskolen, hvor det er naturligt at tale

om, hvordan det er at have Usher. Det kan
stgtte den ungeiatse muligheder frem for
begraensninger, hvilket blandt andet kan fa
betydning, nar eleven skal forberede sig pa
videre uddannelse.
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Portret

Fra problembarn til barn med
dobbelt sansetab

14-drige Andreas er bdde svaert hgrehammet og svagtseende. Fgr han fik

stillet diagnosen Usher syndrom type 2 blev hans adferd ofte forvekslet med
forstyrrende ogirrationel Efter diagnosen gav alt pludselig mere mening - ogsa
for Andreas selv. Fa her Andreas’ historie set med moren Anettes gjne.

“Jeg kunne godt have brugt, at der, sa snart det stod klart, at Andreas havde Usher, blev ivaerk-
sat en mekanik fra skolens side,” fortaeller Anette Grimm, mor til tvillingedrengene Andreas
og Mikkel pa 14 ar.

Drengenes adferd har altid veeret markant forskellig. Da de var 9 maneder gamle var sund-
hedsplejersken pd besgg for at udfere Boel test, og mens broren Mikkel ivrigt fulgte lyden fra
klokken, sad Andreas bare og gnavede videre pa sit legetgj. "Det var det forste tegn pd, at der
var noget med hans herelse,” erindrer Anette.

Der skulle alligevel gd mange 4r, for Andreas fik den rette hgremaessige hjeelp. Laegerne var
ikke enige. De blev ved med at
komme med andre bud: Veske i
orene, kognitive vanskeligheder,
ja, der var sagar en, der mente,
problemet 13 i omgivelserne.
Anette beskriver forlpbet som
frustrerende: ”Vi sd jo hele tiden
tegn pd, at noget var galt.” Fgrst
som 5-drig, efter et "hysterisk
anfald’ fra Anettes side og en nu
opmearksom overlaege, fik Andre-
as hgreapparater. Det viste sig, at
han var sveert hgreheemmet.

Det dobbelte sansetab blev opdaget ved et tilfelde

Yderligere syv ar gik inden diagnosen Usher syndrom type 2 blev stillet. Det nedsatte syn blev
opdaget lidt tilfeeldigt, da Andreas, som nu var 12 ar, en dag havde snuppet farens briller og
pludseligt ytrede, at han faktisk sd meget bedre med dem pa. Andreas kom hurtigt til en gjen-
leege, som heldigt nok havde ekspertise i genetiske gjensygdomme og derfor straks henviste
ham videre til Kennedy Centret.
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Det kom som et stort chok for foraeldrene den dag, det for alvor gik op for dem, at Andreas
havde Usher. Forst et halvt r senere havde de kreefter og overskud til at forteelle det til Andre-
as. ”For hvordan forteller du dit barn, at han kan ende med at blive devblind?” sperger Anette.

Fejlfortolket adfzerd i skolen

Problembarn, klassens politibetjent, vanskelig. Skoledrene fgr diagnosen bar praeg af en masse
ungdvendigt bevl og misforstdelser af Andreas’ person og adfaerd. "Til hvert foreeldreme@de har
jeg faet at vide, at han havde meget travlt med at holde gje med, hvor langt de andre elever var
ndet, hvad de lavede, og om det, de gjorde, nu ogsa var rigtigt eller forkert,” mindes Anette.
Det dobbelte sansetab satte alt i perspektiv. "Han har jo simpelthen skullet bruge s mange
ressourcer pd at orientere sig om, hvad der foregik omkring ham, bdde here- og synsmaessigt.
S& er det da klart, at han har haft travlt med, hvad de andre lavede.”

Andreas gar i dag i 7. klasse i en almindelig folkeskole, der har serlige horeklasser og dermed
det rette udstyr til de hgreheemmede elever. Der gir flere born med Usher pa skolen. Skolen
vaegter tveerfagligheden og samarbejdet pa tveers af alle klasser, hgrende som ikke-hgrende,
hejt. Og det er vigtig, mener Anette: "Sddan er det ogsd i dagligdagen. Herhjemme er han jo
ogsd den eneste hgreheemmede.”

Struktur og information er vigtig bade for elev og forzlder

For Andreas er struktur og faste rammer for dagen vigtige. Og sd er det vaesentligt, at leererne
forteeller ham, hvad der skal ske nu. Anette har et taet samarbejde med den peedagogiske kon-
sulent, ndr det geelder om at kortleegge Andreas’ behov. Konsulenten fungerer som en slags
mediator mellem Anette og leererne. Alt i alt et godt tilbud, men Anette efterspgrger samtidig
en mere systematiseret tilgang fra skolens side, nar de far en elev med Usher: "Okay, han har
Usher, sa gor vi sddan og sddan, de her tiltag skal veere pa plads og her er et netvaerk for dig
som foraelder. Altsd nogle faste grundprincipper og noget fast personale, der ved noget om be-
hovene,” forklarer Anette.

Anette eftersporger ogsa lgbende information om lektier og skoledagen generelt fx via sko-
lens intranet. ”Sa kan vi bedre hjelpe Andreas,” forteeller hun, og understreger samtidig, at
der pé det tekniske plan er sket meget pd skolen. "Nu er der kommet morklegningsgardiner
i klassevarelset, og belysning og smartboard er tilpasset, sd det passer til Andreas’ behov. Det
hjelper meget.”

Ifplge Anette skal der tages nogle sarlige hensyn til usherbgrn, og det er ikke kun i forhold til
deres hgrenedsattelse. Hensyn som leererne skal veere vidende om. Andreas’ leerere har derfor
vaeret pd kursus. “De har laert, hvordan de skal handtere bernene, eller i hvert fald fiet nogle
verktgjer til det, for du skal huske pd, at usherbgrn jo aldrig er ens,” slutter hun.
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Anbefalinger og gode rad
til inklusion af elever med Usher

Elever med Usher har sarlige udfordringer i sko-
len og undervisningssituationer. Hvor meget deres
funktionsnedsattelse vil begraense dem varierer
blandt andet af kontekst, omgivelsesmaessige fak-
torer, type af aktivitet, dagsform, personlige res-
sourcer, og hvor godt sansetabene er kompenseret.

I de folgende afsnit praesenteres en raekke kon-
krete anbefalinger og gode rad til at skabe et in-
kluderende miljo for elever med Usher. Behovene
er individuelle, og eleven ber altid inddrages i
processen. Flere af de naevnte tiltag kan skole, lz-
rer eller paedagog relativt enkelt selv gennemfore.
Andre tiltag vil kraeve rdd og vejledning fra fagpro-
fessionelle med sarlig viden om Usher og tekniske
hjeelpemidler med videre. Listerne med anbefalin-
ger er vejledende og ikke udtemmende.

Syns- og hgretekniske hjelpemidler
Kommunikativ tilgengelighed

Fysisk tilgengelighed

Det pedagogiske leringsmiljg
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Syns- og haretekniske
hjelpemidler

Udover CI og hgreapparater kan elever med Usher
have behov for syns- og hegretekniske hjelpemid-
ler til stgtte i undervisningen og i kommunika-
tionen i og udenfor klassen. Det betyder meget, at
eleven er kompenseret si godt som muligt for sine
sansetab. Behovet for hjelpemidler skal vurderes
individuelt af fagprofessionelle pd omrddet. Her-
efter er det skolens ansvar at stille de ngdvendige
hjelpemidler til rddighed, bade de, der bruges
direkte i undervisningen, og de, der bruges hjem-
me til lektielaesning.

Hjaelpemidler kan pé ingen mdde std alene. Det er
altid npdvendigt at sgrge for, at der ad padagogisk
vej bliver gjort mest muligt for at optimere ele-
vens lytte- og synsforhold, og at der bliver taget de
rette hensyn i kommunikationssammenhaenge.

Eksempler pa syns- og horetekniske hjzlpemidler

Synshjalpemidler
= Lup

m Bordlampe, eventuelt med serligt tilpasset lys eller mulighed for at skifte mellem flere

lysvarianter efter behov

= Lygte til at ferdes mgrke steder/ lede i mgrke skabe

m Filterbriller til afskaermning af sollys

CCTV - sarlig skerm til forstgrrelse af tekster med mere.

Hgretekniske hjzlpemidler
m FMudstyr

Et FM-anleg bestdr af en sender og en modtager. Lereren baerer en sender med indbygget
mikrofon. Der kan vaere en sender placeret hos de andre elever, eller signalet kan sendes

via handholdt mikrofon. Det skal sikre, at eleven far sa optimal lyd som muligt fra lerere og
klassekammeraters tale. Eleven modtager signalet tradlgst direkte i Cl eller hgreapparatet. FM
kan kompensere for afstand og baggrundsstgj.

= Teleslynge
En teleslynge bestar af en (eller flere) mikrofoner, der opfanger lydsignaler. Signalerne sendes
ud gennem en teleslynge, som er en ledning, der ligger rundt i lokalet. Signalet opfanges af
hgreapparatets telespole.
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Kommunikativ
tilgengelighed

Elever med Usher anvender forskellige kommuni-
kationsformer: tegnsprog eller talesprog. Uanset
hvilken kommunikationsform eleverne anvender,
kraever det ekstra energi og mange ressourcer for
dem at kommunikere med omgivelserne og folge
med i informationsstremmen. Det geelder seerligt,
ndr der er flere, der deltager i dialogen. Det kan
tage lang tid for eleven at skifte mellem at lytte og
orientere sig ved hjeelp af synet. Eleverne har der-
for en oget risiko for at blive udtraettede i forhold
til andre elever.

Haptisk kommunikation

Elever med Usher kan have glade af at blive intro-
duceret til haptiske signaler. Haptiske signaler er
folbare signaler, der gives pa fx overarm eller ryg.
Signalerne kan give eleven information om, hvad
der sker i omgivelserne, beskrive et rum, en stem-
ning eller oplyse, hvorvidt samtalepartneren fx
griner eller graeder. Haptiske signaler bruges som
supplement til gvrige kommunikationsformer og
kan, uden at forstyrre samtalen, oplyse om det,
som andre kan registrere ved hjalp af syn og hg-
relse. Den paedagogiske konsulent kan hjzelpe med
at vurdere behovet for haptisk kommunikation
hos den enkelte elev samt introducere og undervi-
se bide eleven og dennes netverk i, hvordan man
bruger signalerne.

Hvis man er i tvivl om, hvad man kan ggre for at
optimere de kommunikative forhold for en elev

i undervisningen, kan man henvende sig til den
paedagogiske konsulent. Det kan ogsd vaere nod-
vendigt at inddrage en syns- og herekonsulent fra
den lokale syns- og hererddgivning med henblik
pa optimering i forhold til brug af hjeelpemidler.
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Kommunikativ tilgengelighed for
elever med talesprog

Elever med talesprog anvender ofte
hgretekniske hjelpemidler. Eleverne er
derudover ofte afhengige af at stgtte sig til
mundaflesning. Her er det ngdvendigt at
vaere opmarksom pa fglgende faktorer:

®m Anvend FM-udstyr, ndr det er pakravet.

m Tilpas afstanden til eleven, sd eleven kan
se mundbevagelserne.

Bliv stdende pd nogenlunde samme sted
i undervisningssituationer, under opleg
og lignende.

Sid, sa lyset falder pd ansigtet af den, der
taler.

m Undgad at skjule munden.

m Sgrg for, at baggrunden bag lzreren er
ensfarvet og matioverfladen.

m Tilpas belysningen til den enkelte.

m Giveleven god tid til at flytte blikket
efter mundtlige beskeder. Det samme
galderisituationer, hvor der tales pa
skift. Brug fx en mikrofon eller talestok
til den, der har ordet.

= Minimer stgj i klassen.

= Tjek det tekniske udstyr dagligt.




Kommunikativ
tilgengelighed

Kommunikativ tilgengelighed for
elever med tegnsprog

For elever, der anvender tegnsprog, er
det ngdvendigt at vaere opmarksom pa
fglgende faktorer i kommunikationen:

Tilpas afstanden til eleven, sd eleven far
sd meget med i sit synsfelt som muligt,
samtidig med at tegn og mimik er
tydelig.

Bliv stdende pd nogenlunde samme sted
i undervisningssituationer, under opleg
og lignende.

Sid, sd lyset falder pa ansigtet af den, der
taler.

Sgrg for, at baggrunden bag lereren er
ensfarvet og matioverfladen.

Tilpas belysningen til den enkelte.

Hold tegnrummet indenfor elevens
synsfelt. Det kan vaere ngdvendigt at
anvende mindre tegn.

Tilpas hastigheden pd tegnsproget til
elevens behov.
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~=’ Fysisk tilgengelighed

Tilretteleeggelsen af det fysiske miljo er et vigtigt
padagogisk virkemiddel i undervisningen, da det
medforer, at eleven i hgjere grad kan fokusere pd
kommunikation, leering og social interaktion.
Folgende tiltag kan teenkes ind i skoleforlebet,
uanset fag og lokalitet.

Indretning af klassevaerelse

Bordopstilling i hestesko eller cirkel er

ofte ideel for elever med Usher. Det giver
eleven mulighed for atse alle i klassen og
fornemmere at identificere, hvem der taler.
Samtidig kan denne opstilling vare med til
atreducere stgj, da eleverne ikke behgver at
flytte sig for at fglge med.

Anbefalinger vedrgrende indretning:

Sgrg for god plads til at passere borde og
stole.

Inddrag og orienter eleven ved
ommgblering.

Sgrg for gode kontraster. Mgrke mgbler
giver fx darlig kontrast mod mgrkt gulv.
Hold dgre helt dbne eller helt lukkede.
En halvaben dgr kan let forveksles med
en dben dgr, og eleven risikerer at gd ind
iden.

Fjern tasker og ting fra gulvet, sa eleven
ikke falder over dem.

Afmarkning

Eleven kan have behov for visuelle og
fglbare (taktile) afmarkninger i det fysiske
miljg:

Sgrg for, at alle trapper har gelznder, og
marker altid fgrste og sidste trappetrin.
Marker tydeligt overgangsfelter ved fx
veje eller stier pd skolen, der skal krydses
forat komme til andre timer.

Marker vejen til og fra skolebus eller
gennem skolegdrd.

Marker dgrabninger med en tydelig
kontrastfarve.
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Fysisk tilgengelighed

Akustik og stgj

Detervigtig med en god akustik pa skolen, i klassen, i diverse faglokaler og i SFO. | forhold til
akustik bgr skolen fd professionel hjalp, fx via kommunens tekniske forvaltning, eller et firma, der
arbejder med akustik.

Stgj bgr sd vidt muligt minimeres. Hvor det ikke er muligt, ma det tages i betragtning, at eleven kan
vare forstyrret af det.

Anbefalinger vedrgrende stgjdempning:

Valg et klassevaerelse, der ikke pavirkes af stgj fra gaden, og som ikke ligger taet pd musiklokale,
varkstedsfag eller gymnastiksal.

Luk dgren til gangarealer og naboklassevarelser.

Minimer st@j fra computere, printere, musikanlag med videre.

Set filt under stole- og bordben.

Anvend skriveunderlag (var her opmarksom pa kontrastfarver i forhold til nedsat syn).

Arbejd med emnet stgj i klassen helt fra de sma klasser. Brug for eksempel Miljgministeriets
materiale "Skru ned” for 3.-6. klassetrin eller Hgreforeningens "Stgjkasser” for 6. klassetrin.

Var opmarksom pa gruppearbejde og snak pa tvers. Lav aftaler om ikke at afbryde hinanden og
at stgjende aktiviteter foregdr andetsteds.

®m Brug flere rum til gruppearbejde.

m Spred aktiviteter i SFO’en over flest mulige arealer.

Kontrasten er tydelig
mellem det mgrke
bord og den lyse bog.
Bemeerk, hvordan den
merkebld blyant er
sveer at se.
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Fysisk tilgengelighed

Belysning

Altlysifx klassevarelser, gangarealer, trapper og omkladningsrum bgr evalueres og optimeres
med hjalp fra professionel radgivning, fx den lokale synskonsulent.

Anbefalinger vedrgrende belysning:

Giv eleven bedre muligheder for at deltage socialt ved at sgrge for god belysning i kantinen og
andre fellesarealer.

Lys fravinduer kan blende. Eleven bgr derfor sidde med ryggen til vinduerne. Hvis det ikke er
muligt, kan teetvavede gardiner hindre voldsomt lysindfald. Gardinerne ma gerne vere lyse, sd
de ikke g@r lokalet mg@rkere.

Brug bordlampe ved behov for ekstra belysning. Lampen kan bruges i klassevaerelset og tages
med til andre lokaler.

Brug demperfunktion til loftlyset, sd det kan tilpasses eleven. Ver dog opmerksom pd, at en
demperfunktion kan sende elektrisk stgj, som kan opfanges af hgreapparater.

Nér Andreas
laver lektier,
bruger han

en mobil
bordlampe,
hvor lysstyrke
og farve kan
indstilles efter
behov.
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Det pedagogiske
lringsmiljg

Nogle fag er mere udfordrende for en elev med
Usher end andre, blandt andet afthaengig af form,
struktur, grad af forudsigelighed og lokalitet. Der
er stor forskel pd at veere i et kendt lokale med
mennesker, der kender til ens behov, og hvor der
er faste aftaler om adfeerd i rummet, i forhold til
at vaere i et mindre kendt lokale og have under-
visning sammen med bern, der ikke kender til de
negdvendige aftaler. Ukendte omgivelser som fx ud-
flugter eller lejrskole kan veere en stor udfordring.
Det er leererens ansvar at planlaegge undervisnin-
gen, sd eleven kan deltage ligeveerdigt. Familien
ber selv sprge for gode rutiner vedrgrende brug af
fx kasket eller solbriller pa turdage eller til uden-
dors idreet.

Struktur, pauser og tilpasning af krav

Tydelig struktur og forudsigelighed er en stor for-
del for elever med Usher. Det gor det nemmere for
eleven at holde sig orienteret og klare diverse skift
og overgange.

At skabe rum for og accept af pauser eller delta-
gelse pd sidelinjen kan ogsd vere et afggrende
element for, at eleven kan deltage eller bevare et
overskud dagen igennem. For nogle kan det vaere
nedvendigt at seenke de faglige og sociale krav i de
perioder, hvor eleven har faerre ressourcer.

Tal &bent om kombineret sansetab

Det er vigtigt, at de andre elever i klassen ved, at
klassekammeraten med Usher har svert ved bade
at se og here. Det kan forebygge konflikter og
skabe forstdelse for, hvorfor eleven reagerer, som
han gor. Der er flere mader, hvorpd kammeraterne
kan inddrages og informeres. Her er det vigtigt, at
eleven ikke bliver udstillet, men at der er fokus pd
accept af forskellighed.

m Tag handicap op som emne i undervisningen,
herunder fx erhvervet dgvblindhed.

m Lav gvelser i klassen, hvor eleverne pa egen
krop prever at udfgre aktiviteter med nedsat
syn og horelse (erepropper og synssimulatorbril-
ler).

m Leg med haptiske signaler.

Den padagogiske konsulent kan vare behjzelpelig
med ideer til og udforelse af gvelser i klassen.

Tilgeengelig information

Bide den information og det undervisningsmate-
riale, der gives i klassen, skal vere tilgengeligt
for eleven. Hvis der er behov, kan skolen rekvirere
sarlige materialer udarbejdet i andre former eller
andre medier. Det giver eleven mulighed for at
arbejde med det samme undervisningsindhold
som de andre elever i klassen. Nogle materialer
kan skolen skaffe ude fra, andre er det muligt selv
at udarbejde eller tilpasse.

Test og eksamen

Test og eksamen kreever saerlig opmarksomhed.
Her skal eleven ikke blot have forberedt sig fag-
ligt, men ogsd kende rummet og have mulighed
for at finde den placering, der passer bedst. Des-
uden skal alt materiale, computer og anden teknik
veere tilgeengelig og fungere. Der kan vaere behov
for dispensation i form af fx ekstra tid til forbere-
delse og udforelse, individuel diktering med mere.
Det er nodvendigt at overveje eventuelle dispen-
serende behov i god tid. Elever med seerlige behov
har mulighed for at afleegge folkeskolens afslut-
tende prover pa serlige vilkar.
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Det padagogiske
leringsmiljg

Specialiseret stgtte

Hvis de navnte tilpasninger og padagogiske hen- temuligheder fra fx en tolk eller en stgttelaerer.
syn ikke tillader eleven en rimelig deltagelse i Her skal PPR kontaktes, og den paedagogiske kon-
klassen undervisningsmaessigt og socialt, ber man sulent kan med fordel inddrages for rdd og vejled-
overveje specialiserede og individualiserede stat- ning vedrerende det kombinerede sansetab.

Tilgengelig information

Trykt/kopieret materiale
Det er forskelligt fra elev til elev, hvilket format de fortraekker at fa materiale udleveret i.

m Skriftligt materiale bgr vaere tilgengeligt i stor skrift, fx 16 pkt. og fed.

m Formange er det lettest at lase sort skrift pd hvidt mat papir, mens nogle foretraekker gult papir,
eller papiriandre lyse farver.
Undgd darlige fotokopier.

Film
Ndr lyset bliver slukket, kan det vaere vanskeligt for eleven at se filmen og samtidig fglge med, hvis

leereren taler. Nogle elever foretraekker, at lyset kun slukkes i det omrade, der vises film, og at der
stadig er lys bagfra.

m Vent med at give beskeder og start fgrst klassediskussioner, nar filmen er slut, og lysetigen er
tendt.

m Tend lyset og tag lyden fra, hvis det er ngdvendigt at tale undervejs.

Tavle

Brug sort tavle og hvidt kridt.

Sgrg for at tavlen er helt ren.

Skriv tydeligt med klar afstand mellem ordene. Der findes svagsynskridt, der giver kraftige
streger.

m Brugpegepind ved henvisninger til information pa tavlen.

m Veropmarksom pa refleksioner fra den blanke overflade ved brug af smartboard.
Refleksionerne kan reduceres ved opsatning af modlys. Man kan ogsd valge at fa et mat laerred.
Skriv tavlebeskeder pa papir i forvejen og giv det til eleven, ndr timen starter, hvis en elev har
svare synsproblemer.

ol oo [



Det padagogiske
lringsmiljg

Eksempler pa fag med udfordringer

Idraet

| faget idreet mgder elever med Usher nogle af de st@grste udfordringer undervisningsmassigt.
Idret kan vaere meget uoverskueligt og uforudsigeligt, hvis |ereren ikke tanker over at forberede
eleverne pd lektionens aktiviteter og medtenker muligheden for hjelpemidler og andre alternative
lgsninger.

Spgrg den enkelte elev til rdds: Hvad er svaerest i idraet, hvad bgr @ndres, sd det bliver nemmere at
deltage?

Enkelte tiltag i idret:

Brug en orange bold i stedet for en hvid.
= Marker gulvet med banelinjer i skarpe farver.

= Marker loftet i svgmmehallen og pa bunden af bassinet, sa eleven kan se, at banen er ved at
slutte.
Gennemgd aktiviteter og baner med eleven inden start.

Matematik

Matematik er ikke lngere et bogsystem med sorte tal pa hvid baggrund. | dag er matematikbgger
meget visuelle. De er fulde af kreative layouts med abstrakte billeder, hvor eleven selv skal treekke
relevant information ud for selv at skabe matematikopgaven. For en elev med fx begyndende
nedsat kontrastsyn er det stort set umuligt. Den hvide baggrund er ofte skinnende, og kan give
blending. Farverne pd opgavernes billeder flyder sammen og forstyrrer gjets mulighed for at
koncentrere sigom oplysningerne i opgaven. Det kan vare, at bggerne skal bestilles hjem digitalt
via skolebibliotekaren eller den it-ansvarlige pa skolen, sd eleven selv kan justere farver, kontraster
samt tal- og bogstavstgrrelse i opgaven.

"Det med boldspil er svaert. Nogle gange spiller vi med to bolde. Jeg bliver altid ramt,
fordi jeg ikke kan nd at fglge med i, hvor bgrnene eller bolden er”
Elev med Usher
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Portret

Jeg vil gerne klare mig selv

Marie pd 13 dr er helt klar over, hvad hun kan og ikke kan, ndr det gelder hendes
hverdag med Usher syndrom. Hun opfordrer lererne til at lytte mere til eleverne,
frem for at treekke deres velmenende overbevisninger ned over hovedet pa dem.

Som sd mange andre teenagere vil Marie pa 13 ar ikke skille sig alt for meget ud fra maengden.
Det geelder seerligt, ndr snakken falder pd, at hun har Usher. "Det er lidt sveert at fortaelle de
andre elever om mine synsproblemer, for s synes de maske, jeg er merkelig,” forteeller hun.

Serbehandling er Marie stor modstander af, og leererne skal ikke gore for meget ud af hendes
handicap. Hun vil hellere klare sig selv. Derfor finder hun pa sine egne systemer, som sarligt
kommer i brug, hvis rummet er for merkt til, hvad hendes syn kan klare. Pa skolen holder hun
sig teet pa de andre elever og fplger efter, hvor de gir. Derhjemme fgler hun sig frem. "Min far

Modelfoto
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siger hele tiden, at jeg skal teende lyset pa trappen, men jeg teeller trinnene og fpler mig frem
til mit veerelse,” forteller hun.

Det er dog ikke alle udfordringer, hendes strategier kan gardere sig mod. Samarbejde med pa-
rallelklassen volder ofte problemer. Her er flere bgrn, og pladserne er tilfeeldige. Det heender,
at hun ikke kan laese, hvad der star pd tavlen. En episode for to dr siden star serlig klart: "Jeg
kunne slet ikke se det, leereren skrev. S3 skrev jeg bare pludder og pladder i min bog, sa de
andre ikke skulle se, at jeg ikke kunne laese det. Jeg turde ikke sige det.”

Vived selv bedst, hvad vi har brug for

“Jeg har en god siddeplads i klassevaerelset. Vi sidder i hestesko, og jeg sidder lige i midten, sa
jeg bade kan se tavle og smartboard,” fortaeller Marie. Hun har en seerlig bordlampe, men den
har hun ikke meget brug for. Det er leererne ikke altid enige i. ”Jeg prover at forklare dem, at
jeg ikke behever mere lys. Nogle gange tror jeg mere, at det er dem, der har brug for det, ”
siger hun. Det er ikke kun lampen, der kan fore til diskussioner med lererne. En dag blev lae-
reren ved med at sige til hende, at hun skulle vaelge baggrundsfarve til smartboardet, selvom
hun havde fortalt, at hun bedst kunne lide den hvide baggrund. "Jeg tror ikke helt, hun havde
forstdet mig. Det endte med, at jeg valgte en farve, som sd ikke rigtig passede mig,” forteeller
Marie.

Maries budskab til leererne er klart: Vi er alle sammen forskellige, derfor er det ogsa forskel-
ligt, hvilke hjelpemidler vi har brug for. Det skal leererne forstd,” understreger hun og opfor-
drer leererne til hellere at spgrge ind til, om eleven har brug for hjelpemidler og s ellers give

eleven lov til at vende tilbage, hvis behovet opstar.

Efter folkeskolen har Marie store drgmme, der reekker udenfor Danmarks graenser, og her
lader hun sig ikke begranse af Usher. ”Jeg teenker faktisk ikke meget over min Usher, ndr det
geelder fremtiden. Mine foraldre synes ikke, jeg skal vere alt for langt vaek fra dem, men jeg
dremmer om at rejse rundt i verden og leere alle mulige mennesker at kende,” slutter hun.

Portraettet er anonymt og bygger pd et interview med en elev med Usher.
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ELEVER MED USHER SYNDROM

Fri og sikker farden:

orientering, mobility og ledsagelse

Mobility vil sige at kunne faerdes sikkert fra et
sted til et andet. Nar vi faerdes, orienterer vi os i
hgj grad ved hjeelp af synet. Vi orienterer os i om-
givelserne, registrerer forandringer, forhindringer,
farer og alternative muligheder pa ruten og orien-
terer os om, hvor vi befinder os. Ogsd hgrelsen er
i spil. Vi registrerer lydene fra trafikken fx fra en
cykelklokke, en bil, der kommer bagfra, og hastig-
heden pa bilen. Endelig bruger vi ogsa falesansen
(taktile sans), balancen (den vestibulaere sans) og
stillings- og bevaegesansen (proprioceptive sans)
til at opretholde vores balance og veere i stand til
at koordinere vores motorik samt registrere og
tilpasse os forandringer i fx underlaget. Det hele
foregdr i et naturligt samspil sanserne imellem.
Eleven med Usher kan opleve vanskeligheder med
at feerdes trygt og sikkert inde og ude i forskellige
situationer. Det er vigtigt, at leerere og paedagoger
er bevidst om dette, og ved hvordan de kan stgtte
eleven.

Eleven tillerer sig ofte egne strategier og lgsnin-
ger i forhold til at faerdes. Der kan dog blive behov
for at tilbyde eleven egentlig undervisning i orien-

“Jeg er vant til at faerdes her pa skolen. Nar jeg
er udenfor og gdrind i et mgrkt rum, sd skal
jeg lige vaenne mig til, at det bliver mgrkere.
Her pa skolen er det svaerest nede i kalderen,
for der er mest morkt.”

Elev med Usher
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tering, mobility og ledsageteknik for at sikre den
nedvendige sikkerhed, fx ndr eleven skal lere selv
at komme til og fra skole, eller nar eleven starter
i en ny institution. Ndr eleven bliver inddraget i
beslutningen om, hvad der er den bedste lgsning
for netop ham, og han far kompetencerne til at
anvende en given teknik, giver det en fplelse af
ejerskab til de valgte teknikker. Det igen giver en
god overforselsveerdi til elevens omgivelser, idet
eleven far lyst til at videregive sine erfaringer og
sin viden.

“Udenfor bliver jeg tit forvirret og forskraekket.
Pludselig kommer der en Igbende ind foran, og
jeg far et chok og er ngdt til at stoppe op.”

Elev med Usher

Var opmarksom pd vintermgrke
Arstidernes skift har stor betydning for elevens
muligheder for at feerdes. Elevens faerdigheder i
at komme selvsteendigt til og fra skole i sommer-
halviret, kan veere utilstraekkelige, ndr det bliver
vinter, og eleven ofte m3 feerdes i megrke. Kendte
pejlemearker bliver utydelige, og skolegdrden kan
pludselig vaere sveer at orientere sig i. Ogsd sne
kan give problemer, da lyset reflekteres i sneen og
kan blende eleven. Eleven kan derfor have brug
for mere tid eller mere stotte til at feerdes om vin-
teren.



Anbefalinger vedrgrende mobility

Denne liste med anbefalinger er ikke udtgmmende. Eleven kan med fordel inddrages i forhold til,

hvad der virker for den enkelte.

Sgrg foren javn og god belysning pa hele skolen. Skift fra lyse til mgrke omrdder og omvendt
kan betyde, at eleven mister synet helti flere minutter.
Lav et system i klassen, sa bgrnenes tasker ikke flyder pd gulvet og derved skaber en faldrisiko.
m Marker dgre eller dgrkarme med en tydelig kontrastfarve.
®m Marker trappetrin med markeringstape, fx gul tape eller tape i en sterk kontrastfarve, og set

gelender op.

Lav ledelinjer pd gulvet med farvet tape og i skolegdrden med farvet spray. Spagrg eleven, hvilke

farver, der er bedst pa den givne baggrund.

Stgteleven ignsket om at blive selvtransporterende. Tilbyd eventuelt eleven at bruge
skolebussen ivinterhalvaret eller anerkend, at eleven kan vare lengere tid om at transportere
sig pa den drstid. Mdske kan eleven fglges med en kammerat, der bor i nerheden.

Qv ledsageteknik i klassen, sd alle elever og lzrere kan tilbyde ledsagelse ved behov.

Tilbyd svagsynsbadges til de bgrn med Usher, som er nye i trafikken og i det offentlige rum.

Vejledning og undervisning i orientering og mobility samt hjalp til vurdering af behov for
hjelpemidler fas hos den kommunale eller regionale synsradgivning. Det skeri samrdd med den
padagogiske konsulent, sd viden om det dobbelte sansetab medtankes.

Pad feerd i ukendte omgivelser

Ukendte omgivelser, fx pd en lejrskole eller en
skoleudflugt, kan veere en stor udfordring for ele-
ver med Usher. Her er det vigtigt, at leerere og pee-
dagoger har kendskab til forskellige muligheder
for og teknikker til at folges ad pd en mdde, der er
tryg for eleven. Det kan vaere nyttigt at lade elever-
ne folges ad to og to, hdnd i hand eller med ledsa-
gegreb. Sperg eleven, hvad der fungerer bedst.

Ledsageteknik med informationstegn

I den oprindelige ledsageteknik, udviklet til blin-
de, bruges tale og lyd i omgivelserne som supple-
ment i ledsagelsen. Det er ikke optimalt for elever
med Usher, hvor herelsen er nedsat i forskellig
grad, og stgj fra omgivelserne kan gore det umu-
ligt at modtage verbale informationer. Hvis eleven

er tegnsproget, er det upraktisk hele tiden at
skulle stoppe op for at modtage informationer pa
tegnsprog. Ledsageteknikker til personer med dov-
blindhed supplerer de oprindelige teknikker med
informationstegn, altsd information, der gives
med tegn fra ledsagerens krop, typisk via ledsa-
gearmen. Tegnene kan blandt andet give informa-
tion om sendringer i omgivelserne, sdsom trapper,
trin, dgre og smal passage, uden at man behgver
at tale sammen'.

Den paedagogiske konsulent kan give vejledning i
forhold til ledsageteknik med informationstegn til
leerere og klasse.

1 Ledsageteknik med informationstegn, Hindenes et
al.,, Forlaget Nordpres, 1996
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ELEVER MED USHER SYNDROM

Sociale faellesskaber og fritid:
frikvarter, SFO og fritidsaktiviteter

Elever med Usher har lige som andre elever brug eventuelt gr pa en skole med andre elever med
for at veere bdde fysisk og socialt aktive i deres herehandicap, er eleven sarligt sdrbar pd grund
fritid. Det kan dog veere en udfordring for mange, af synsnedsattelsen. Det kan vare sveert at folge
idet frikvarterer, SFO og fritidsaktiviteter ofte er med i, hvad der sker i omgivelserne, og eleven kan
praeget af mindre struktur og hurtig kommuni- let misforstd en dialog eller ga glip af informatio-
kation. At indgé i sociale relationer stiller derfor ner. Maske nir eleven ikke at pakke sine ting sam-
store krav til eleven med Usher, men ogs4 til kam- men, for de andre er smuttet ud og lege, og bliver
meraterne og lererne. Selv om eleven med Usher pd den made hurtigt haegtet af.

Eksempler pa gode aktiviteter i fritid, frikvarter og SFO for elever med Usher:

Yoga

Klatring

Legiafgrensede omgivelser/kendte omgivelser
Aktiviteter med visuelle og/eller taktilt afmarkede baner
Computerspil

Sociale medier.

Eksempler pa aktiviteter, der kan vare udfordrende:

Hurtige boldspil

Aktiviteter med problematiske lysforhold, fx staerk sol eller sne
Omgivelser med mange bgrn i forskellige aktiviteter
Aktiviteter udenfor hjemmet om aftenen.
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Det er ikke klassekammeraternes ansvar at tage
eleven med ud i skolegdrden. Derimod er det laere-
rens ansvar at vaere opmaerksom p4, at legegrup-
per eller aktiviteter er aftalt, for klokken ringer,

sd alle ved, hvem de skal vente pd i garderoben, pa
fodboldbanen og sd videre.

Leererens mulighed for at stotte legerelationer og
hjelpe med faste aftalte legegrupper viser sig ofte
kun at kunne lade sig ggre i indskolingen. Nar
eleverne nar omkring 4. klassetrin, @ndres opfat-
telsen af de voksnes autoritet, og det er i stedet de
@ldre og jeevnaldrende elever, der er rollemodel-
ler. Her kan det blive utrolig svert for eleven med
Usher at fastholde de sociale relationer.

For de zeldre elever begynder fritidsaktiviteterne
at ligge sent om eftermiddagen eller om aftenen.
Seerligt i vinterhalvirets megrke kan det derfor
blive udfordrende at faerdes til og fra fritidsakti-
viteter. Ogsa skolefester med megrke omgivelser,
blinkende lys og hej musik giver vanskelige for-
udsaetninger for kommunikation og deltagelse,
ndr man bdde ser og herer darligt. Derudover er
det ikke altid, at kreefterne og energien raekker til
béde skole- og fritidsaktiviteter.

”Jeg bruger mange kraefter pd at gd i skole,
fordi jeg skal hgre og se alt. Sd efter en lang
dagiskolen, erjegtit helt feerdig og sover
mdske en time eller to, ndr jeg kommer
hjem.”

Elev med Usher

Ideer til tilpasning af aktiviteter:

Sparg, hvilke aktiviteter eleven kan lide,
og hvor eleven fgler sig udfordret.
Konstruer de aktive aktiviteter, sa alle
kan vaere med. Eleverne kan fx Igbe
sammen i par.

Beskriv grundigt banen ved fx
forhindringslgb pd forhdnd. Lad eleven
marke materialer og underlag og skab
mulighed for at afprgve banen pa
forhdnd. Forberedelse er vigtig.

Skab aktiviteter inden for et afgrenset
omrade, fx pa en stor matte. Eleven
opnar lettere kontrol over situationen,
ndr han ikke skal koncentrere sig om det
uden for omrddet.

Lav aftaler om at prikke pd elevens
skulder, ndr det er elevens tur, eller legen
er ferdig. Det kan give tryghed.

Tal med eleven om pejlemarker i
omgivelserne, som eleven kan orientere
sig efter. Det kan vare visuelle
pejlemarker, som fx en kontrastfarvet
stolpe, eller taktile pejlemarker som fx
en anden type underlag; fx greaes til asfalt.
Stgteleveniat lave legeaftaler, bdde
ude og inde med bestemte kammerater

i nogle af frikvartererne, sd eleven far
mulighed for at lege pd egne premisser i
overskuelige rammer.

37



38

ELEVER MED USHER SYNDROM

Efter folkeskolen

I Igbet af de sidste ar i skolen skal alle elever be-
gynde at overveje, hvad der skal ske efter folkesko-
len. For en elev med Usher kan dette veere en tid
fuld af bekymringer om sansetabenes indflydelse
pé sigt. Det er vigtigt at stgtte eleven i at rette
fokus mod egne ressourcer og interesser frem for
at fokusere pa, hvad der eventuelt mitte ligge af
begraensninger langt ude i fremtiden.

Den kommunale ungdommens
uddannelsesvejledning

Nar eleven begynder pa udskolingsforlgbet, bliver
Ungdommens Udannelsesvejleder (UU-vejlederen)
en central aktgr. UU-vejlederen giver individuel
vejledning om ungdomsuddannelse og fremtidigt
erhverv til elever pé folkeskolens 6.-10. klassetrin
og andre unge under 25 ar. Vejlederen har til
opgave at hjelpe eleven med at forberede sig pd
valg af ungdomsuddannelse, blandt andet ved at
eleven deltager i introduktionskurser til ungdoms-
uddannelserne, brobygningsforlgb, praktik med
videre. Det er desuden UU-vejlederens ansvar, at
der i samarbejde med den unge udarbejdes en
uddannelsesplan, som videresendes til den valgte
ungdomsuddannelse.

Forberedelse til det videre uddannelsesforlob er
altafggrende for elever med Usher for at sikre opti-
male muligheder i forbindelse med béde at veelge,
pdbegynde og gennemfere den valgte uddannelse.
Det tveerfaglige samarbejde og samarbejdet mel-
lem de involverede sektorer er vigtigt i forhold til
at sikre overgangene fra et system til et andet.
Derfor er det ogsa vigtigt at pdbegynde vejlednin-
gen i god tid, ofte 1-2 &r, for skolen slutter, da krav
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til omgivelsernes og undervisningens tilgeengelig-
hed, kommunikationsformer, hjelpemidler med
videre m4 tages i betragtning. Disse krav forudsaet-
ter, at uddannelsesforlgbet forberedes grundigt i
et samarbejde mellem elev, klasselaerer, det gnske-
de uddannelsessted, UU-vejleder, PPR, den paeda-
gogiske konsulent, syns- og hererddgivningen med
videre.

God tid giver ogsd elever og foraeldre mulighed
for at se pa forskellige skoler, arbejdspladser eller
uddannelsesinstitutioner samt mulighed for, at
UU-vejleder og sagsbehandler kan f3 tilrettelagt og
godkendt forlgbet.

Nogle elever med Usher kan gé direkte fra folke-
skolen ind i et uddannelsesforlgb, mens andre har
brug for leengere tid til at tilegne sig folkeskolens
pensum og derfor har brug for en seerlig tilrette-
lagt ungdomsuddannelse (STU). UU-vejlederen kan
stotte op om at sammensatte et 3-drigt STU-forlgb
for den enkelte unge. STU-forlgb tilbydes til unge
med sarlige behov mellem 16 og 25 4r.



ELEVER MED USHER SYNDROM

Appendiks:

Viden om Usher syndrom

Usher type |

Personer med Usher type I (Usher I) er fodt dove.
Det bliver typisk opdaget ved den neonatale hg-
rescreening, der tilbydes kort efter fodslen. I dag
tilbydes alle bgrn i Danmark, som fgdes dove, at fa
cochlear implantat (CI) i lgbet af det forste levedr.
Born, der er Cl-iimplanterede vil udvikle verbalt
sprog, mens de bgrn, der ikke far CI eller ikke har
fuldt udbytte af det, vil vokse op med tegnsprog.
Laes mere om CI til bern med Usher I side 42.

Bern med Usher I fér allerede i den tidlige barn-
dom synsforandringer pd grund af gjensygdom-
men Retinitis Pigmentosa. Endvidere har personer
med Usher I et medfedt balanceproblem, fordi
balanceorganet i det indre gre ikke fungerer nor-
malt. Det kan have markant indflydelse pa barnets
motoriske og sproglige udvikling.

Usher typell

Personer med Usher type II (Usher II) er fgdt med
nedsat hgrelse i middel til sveer grad. Hgretabet
opdages typisk i lobet af de forste fire dr. Denne
gruppe bruger ofte hereapparat og stotter sig des-
uden til mundaflaesning og vokser derfor oftest
op med verbal sproglig kommunikation. Usher II
medfprer normalt ikke balanceproblemer.
Horetabet ved Usher II holder sig for de flestes
vedkommende nogenlunde stabilt livet igennem,
dog er det dokumenteret, at der kan forekomme
en let forveerring med drene. Meget tyder p4, at
synsproblemer grundet gjensygdommen Retinitis
Pigmentosa i forbindelse med Usher II, giver sig
til kende senere end ved Usher I, men til gengeeld
udvikler synsproblemerne sig hurtigere og mere
aggressivt.

Usher type llI

Bgrn med Usher III er fodt med nogenlunde nor-
mal herelse, men far relativt hurtigt et gradvist
fremadskridende heretab og udvikler senere ojen-
sygdommen Retinitis Pigmentosa (RP). Ogsé balan-
ceevnen kan veere pdvirket i forskellig grad. Det
begyndende horetab konstateres ofte ved en hare-
undersopgelse allerede i smdbgrnsalderen. Horeta-
bet udvikler sig ofte i trin, det vil sige med stabile
perioder ind imellem forvaerringerne af hgrelsen.
Usher III kan fore til dgvhed allerede i ung voksen-
alder. RP udvikles nogenlunde som ved Usher II.
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Appendiks:

Pjensygdommen Retinitis Pigmentosa (RP)

Feelles for typerne af Usher er tilstedevaerelsen af
gjensygdommen Retinitis Pigmentosa (RP), der
gradvist gdelegger ojets nethinde. RP kan ende
med total blindhed. Det er dog de feerreste perso-
ner med Usher, som bliver helt blinde. RP rammer
oftest begge gjne ens.

RP opdages sjeldent ved en almindelig synstest
hos fx optikeren, hvor synsstyrken i centralsynet
bliver testet. Synsstyrken er nemlig ofte updvirket
langt hen i forlgbet af RP, og det kan veaere en af
forklaringerne pd, hvorfor det er meget individu-
elt, hvorndr diagnosen Usher stilles. Lerere og pee-
dagoger, der arbejder med deve og herehaemmede
bern, ber derfor vare saerligt opmerksomme pa
symptomer hos bernene, der kan give mistanke
om RP, og dermed Usher syndrom.
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Typiske symptomer ved RP

Natte- og morkeblindhed

Natte- og morkeblindhed er ofte det forste synlige
symptom pd RP. Eleven har vanskeligt ved at ori-
entere sig i morke eller darligt oplyste omgivelser
og steder ofte ind i ting. Det kan medfore, at ele-
ven er pdfaldende morkeraed.

Synsfeltindsneevring

Synsfeltindsneevring er ofte et af de tidlige symp-
tomer. Det begynder med blinde pletter i det
midtperiferiske syn (orienteringssynet). Det vil
sige, at helt perifert (yderligt) ser man, og cen-
tralt ser man, mens det "ind imellem” falder ud.
Pletterne breder sig efterhdnden og resulterer i et
meget indsneevret synsfelt, det sdkaldte kikkert-
syn. Synsfeltindsnavringen kan betyde, at eleven
har vanskeligt ved at se en forhindring i udkanten
af synsfeltet, som fx en blyant pd bordet eller en
kammerat, der vinker.

Lysoverfplsomhed

Mange personer med RP oplever ubehag og blen-
ding ved kraftigt lys fra fx solskin, sne, skarpt
kunstlys eller genskin fra tavle eller bordplade.

Adaptationsproblemer

Qjet kan fa sveerere ved at veenne sig til lysforan-
dringer, som fx et skift fra et morkt klasselokale
til solskin i skolegdrden. Omstilling til de nye
lysforhold tager leengere tid, méske adskillige mi-
nutter.



Skarpsyn

Synsstyrken i den centrale del af synsfeltet, der
ofte er det eneste resterende synsfelt, kan aftage
med tiden.

Kontrastsyn

Mange far problemer med at skelne mellem sma
kontraster, fx en hvid tallerken pé et lysegrat
bord.

Farvesyn

RP pavirker farvesynet, og det bliver sveerere for
eleven at se pastelfarver, som fx de lysebla linjer
og tern pa papiret i heeftet.

Genetisk udredning

Udover en klinisk diagnose, bor eleven blive gene-
tisk udredt for at undersoge, preecist hvilket gen
og hvilken mutation(er) (arveforandring), der er
drsag til syndromet. Genetisk diagnostik er vigtig,
da den danner baggrund for at vurdere prognosen
for syn og herelse, samt som forberedelse til mere
avancerede behandlingstilbud, der i fremtiden
kan mélrettes det bestemte gen og den bestemte
mutation. Genetisk information giver ogsd infor-
mation til familien om arvelighed, fx i forhold til
gentagelsesrisiko for syndromet hos yngre sgsken-
de eller risiko for baererstatus hos andre familie-
medlemmer.
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Appendiks:

Cochlear Implantat og Usher syndrom

Af Jesper Dammeyer, cand.psych,, aut,, ph.d,, Center for Dgvblindhed og Hgretab og Institut for Psykologi,

Kgbenhavns Universitet

De sidste to artier har man i stort omfang skabt
muligheden for hgrelse hos personer, som enten
er fpdt dove eller har mistet hgrelsen i lgbet af
livet. Teknologien hedder Cochlear Implant (CI)

og bestdr i, at man indopererer elektroder i gre-
sneglen, som stimulerer hgrenerven. Til forskel
fra almindelige hgreapparater, som forsteerker den
lyd, der rammer gret, er CI i stand til at stimulere
herenerven til trods for store skader eller defekter
i det indre ore.

I Danmark tilbydes CI som standard pa begge grer
til bern, der er fodt deve, sd tidligt som muligt, det
vil sige omkring etdrsalderen. Herefter skal eleven
igennem et treeningsprogram, hvor det laerer at
here og genkende lyde. I Danmark tilbydes meto-
den Auditory Verbal Therapy (AVT) i dette forlgb'.
Der kan vere tale om traening flere gange i lgbet
af en uge, og foraeldrene inddrages, sd der ogsa
treenes i hjemmet. Bide den tekniske tilpasning og
den auditive habilitering varetages af fagfolk med
speciale indenfor omradet. Erfaringerne viser, at
AVT kan fungere til bern med Usher, men at det
forudseetter et godt kendskab til og forstdelse for
de udfordringer, born med Usher har i forhold til
andre bgrn med CI. Der anbefales derfor et tet

1 For mere viden om AVT: Kliniske retningslinjer for
padiatrisk cochlear implantation i Danmark — udred-
ning, operation, efterbehandling og monitorering,
Sundhedsstyrelsen, 2010
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samarbejde mellem AVT-underviser og den paeda-
gogiske konsulent med serlig viden om Usher.

International forskning viser, at bern med Usher
overordnet har udbytte af CI pd samme vis som
andre bgrn med medfedt heretab? Udbytte og
udviklingsforleb efter CI er ogsa lig andre bgrns.
Det vil sige, at de udvikler god herelse og et godt
verbalt sprog. For en dels vedkommende folger
de en tilnaermelsesvis alderssvarende udvikling,
hvis de implanteres i tidlig alder og far en god
optreening af deres horelse og tale. Der er dog en
stor spredning. Nogle udvikler god hgrelse, mens
udviklingen hos andre gar langsommere. CI giver
ikke en normal hgrelse, og synsvanskelighederne
kan give ekstra udfordringer. Fx kan eleven have
vanskeligere ved at stgtte sig til mundafleesning
ved utilstreekkelig belysning eller besveer med at
lokalisere, hvem der taler pa grund af begraenset
synsfelt.

Kliniske erfaringer fra forskellige lande peger pa,
at nogle bern med Usher kraever en serlig op-
marksomhed samt ekstra tid og steétte i forhold til
udbyttet af CL

2 Pietola, L. et al. (2012). Speech recognition and com-
munication outcomes with cochlear implantation in
Usher syndrome type 3. Otol Neurotol, 33(1): 38-41.
Liu, X. Z. et al. (2008). Cochlear implantation in
individuals with Usher type 1 syndrome. Int J Pediatr
Otorhinolaryngol. 72(6): 841-847.



Ydre dele Indre dele

1. Mikrofon

2. Taleprocessor
3.Spole
4. Modtager

5. Elektroder

Figur 1. Cochlear-implantat bestdr af ydre og indre dele. Lyde fra omgivelserne bliver opfanget af

en mikrofon og bearbejdet af en taleprocessor. En spole sender signalerne gennem huden som
elektromagnetiske signaler, der opfanges af en antenne (modtager) under huden. Herefter fgres signalerne
til elektroder, som er indopereret i sneglen. Elektroderne i sneglen er placeret, sa de stimulerer hgrenerven,
som sender signalerne videre til hjernen, hvor de tolkes og opfattes som lyd3.

Kompleksiteten i det multiple sansetab (syn, he-
relse og balance) kan her spille en rolle for sprog-
udviklingen. Balanceproblemer kan forsinke den
tidlige sproglige udvikling, og det kan vare ned-
vendigt med ekstra stotte og tid til at udvikle et
godt fersprogligt fundament.

Se afsnittet om det multiple sansetab og psykoso-
cial trivsel side 8.

3 www.cochlearimplant.dk
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Appendiks:

Nordisk definition af devblindhed

Den nordiske definition af devblindhed blev vedta-

get 12007 af Nordisk Lederforum om Devblindhed.

Definition

Dgvblindhed er en specifik funktionsnedsattelse.
Dgvblindhed er en kombineret syns- og hgrened-
sattelse. Den begraenser en persons aktiviteter og
forhindrer fuld deltagelse i samfundet i et omfang,
der kraever, at samfundet tilvejebringer seerligt
tilrettelagte servicetilbud, tilpasninger af omgivel-
serne ogfeller tekniske hjaelpemidler.

Kommentarer til og uddybelse af definitionen:

1. Syn og herelse er centrale i informationstileg-
nelse. En nedsaettelse af disse to sanser, som
overfgrer information fra afstand, gger derfor
behovet for at anvende de sanser, der overfgrer
information fra naert hold (lugt- og smagssanser,
fole- og bergringssanser), og for at stette sig til
hukommelsen og anvendelsen af logiske slut-
ninger.

2. Behovet for specifikke tilpasninger af omgivel-
ser og tilbud athaenger af:

= Tidspunktet for hvornir devblindheden er
indtrddt i forhold til personens kommunika-
tive udvikling og sprogtilegnelse

= Graden af syns- og hgrenedsaettelsen

= Om degvblindhed er kombineret med andre
funktionsnedsattelser

= Om syns-/hegrenedsettelsen er stabil eller pro-
gressiv.
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3. Et menneske med dgvblindhed kan vaere mere

eller mindre funktionsheemmet i forskellige
aktiviteter. Det er derfor ngdvendigt specifikt at
vurdere hver enkelt aktivitet og deltagelse heri.
Variation i funktionsniveau og deltagelse kan
ogsd vaere betinget af forhold i omgivelserne
samt individuelle, personlige forhold.

. Dgvblindhed medferer varierende behov for at

tilpasse alle aktiviteter i et ligeveerdigt samspil
med omgivelserne — dog i seerlig grad:

= Alle former for information

= Social interaktion og kommunikation

= Rumlig orientering og fri bevaegelighed

= Dagligdags aktiviteter og kraeevende narakti-
viteter som leesning og skrivning

Et ligevaerdigt samspil implicerer, at mennesker
med devblindhed og omgivelserne involveres
pa lige fod i tilpasningen af aktiviteter. Ansvaret
for, at dette finder sted, pdhviler samfundet.

. En tvaerfaglig tilgang, som omfatter specifik

viden relateret til dgvblindhed, er ngdvendig i
servicetilbud og tilpasning af omgivelserne.
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Appendiks:

Nyttige henvisninger

Social-, Barne- og Integrationsministeriet
- www.sm.dk

Viden om :

Handicappolitik

FN’s handicapkonvention: links til flere ver-
sioner, herunder film og en version pa let
dansk

Sociale omrdder, blandt andet udsatte bern
og unge samt handicap

Hjeelpemidler og forbrugsgoder

Dag- og degntilbud til bern og unge

Hjaelp og statte

Lovgrundlag

Lov om Social Service — bekendtgorelse om
lov om Social Service

Socialstyrelsen

- www.socialstyrelsen.dk

— www.socialstyrelsen.dk/handicap/
erhvervet-dovblindhed

Viden om:

Erhvervet devblindhed hos bgrn unge, voks-
ne og eldre

Publikationer og artikler om bgrn med er-
hvervet devblindhed herunder Usher
Oversigt over landets syns- og hgreradgiv-
ninger

® Hjzlpemidler og ledsagelse
m Henvisninger til stgtteordninger til personer
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med erhvervet dgvblindhed.

Undervisningsministeriet
- www.uvm.dk

Viden om:

Nationale test og afgangsprover for bern
med sarlige behov, fx synsnedsattelse og
hgrenedseettelse.

UU-vejledning og link til en oversigt over de
lokale ungdoms- og uddannelsesvejlednin-
ger i Danmark.

Ungdomsuddannelse for unge med seerlige
behow.

Inklusion: www.inklusionsudvikling.dk
Lovgivning pé skole- og uddannelsesomra-
det.

Lovgrundlag:

Lov om Folkeskolen - bekendtggrelse om
Lov om Folkeskolen.

Bekendtgorelse om folkeskolens special-
undervisning og anden specialpaedagogisk
bistand.

Vejledning om folkeskolens specialundervis-
ning og anden specialpadagogisk bistand.
Bekendtgorelse om anvendelse af test i fol-
keskolen.

Lov om ungdomsuddannelse for unge med
saerlige behov.



Hjelpemiddelbasen
-~ www.hmi-basen.dk

Socialstyrelsens hjelpemiddelbase indeholder
oplysninger om hjzlpemidler og forhandlere
af hjelpemidler. I Hjeelpemiddelbasen findes
beskrivelser af hjelpemidlerne og oplysninger
om produkternes tekniske specifikationer med
mere.

Center for Dgvblindhed og Hgretab
-~ http://www.cdh.rn.dk/

Landsdaekkende rddgivnings- og vejlednings-
funktion med sarlig viden om bgrn med Us-
her.

Nordens velferdscenter (NVC)
-~ www.nordicwelfare.org/

Udbyder kurser til fagfolk, der arbejder med
mennesker med erhvervet dgvblindhed. Udgi-
ver publikationer om erhvervet devblindhed.

Deafblind International
- www.deafblindinternational.org

Verdensorganisation for mennesker med dov-
blindhed. Udgiver to gange arligt et magasin
om dgvblindhed i et internationalt perspektiv.
Er veert for en international og en europaisk
konference om dgvblindhed.

RP Gruppen
—> http://blind.dk/tilbud/netvaerk/rp-gruppen

Dansk Blindesamfunds saerlige netvaerk for
mennesker med Retinitis Pigmentosa. Her kan
du fa mere viden om livet med RP, om sygdom-
men generelt og om Dansk Blindesamfunds
tilbud for deltagerne.

Foreningen Danske DgvBlinde (FDDB)
- www.fddb.dk

FDDB er en brugerorganisation, der arbejder
for bedre forhold for dgvblinde og synshe-
rehaeemmede i alle livets forhold. FDDB har
blandt andet et foraeldreudvalg, som afholder
familieweekender og andre ture for familierne
ilgbet af aret.

Sansetap.no

- www.sansetap.no

Hjemmeside med viden om kombineret sanse-
tab. Her er blandt andet videoklip, der viser
haptiske signaler, og syns- og hgresimulatorer.
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Viden om inklusion

Inklusionsklar.dk
> http://inklusionsklar.dk/

Foreningen Skole og Foraeldre star i samarbej-
de med Det Centrale Handicaprdd bag dette
initiativ.

NVIE - Nationalt Videncenter for Inklusion og
Eksklusion

-~ http://www.ucsyd.dk/videncentre/nvie-natio-
nalt-videncenter-for-inklusion-og-eksklusion/

Videncentret har sin videnbase i udviklingsar-
bejde og forskning, i professionsuddannelser
samt tilhgrende efter- og videreuddannelser og
i eksternt rekvirerede projekter.

Viden om srlige undervisningsmaterialer

Materialecentret
- www.matcen.dk

Alle skoler, som har elever med heretab, dgv-
blindhed eller CI, har som udgangspunkt ret
til vederlagsfrie materialer pd betingelse af, at
skolen opfylder lovgrundlaget (Folkeskolelo-
vens § 19, stk. 1 0g § 3, stk. 2, § 3a og § 4, stk. 1)
i den vederlagsfri ordning.

Materialecentret — Center for Visuelle og Audi-
tive undervisningsmaterialer producerer un-
dervisnings-, informations- og vejledningsmate-
rialer seerligt mdlrettet elever med ovennavnte
funktionsnedsattelser og udgiver disse i bdde
trykt og digital form. Det geelder alt fra lette
billedbgger over tungere leerebgger til hjem-
mesider og apps.

Synscenter Refnaes’ materialecenter
- www.synref.dk

Pa Synscenter Refnzes’ materialecenter kan
skolen bestille undervisningsmaterialer i for-
skellige formater, der er tilgaengelige for elever
med nedsat syn fx forstgrrelse af trykte tekster
eller materiale i lydformat.

Viden om reducering af stgj i klassen

— http://www2.mim.dk/skruned/
Spil, fakta og opgaver om stgj.

— www.hoereforeningen.dk
Informationsmaterialet ”Stgjkasser”.

-~ http://www.stoj.dk
Horeforeningen har lavet denne hjemmeside
om stg@j i hverdagen, fritiden og pa arbejde.

- www.arbejdsmiljgweb.dk/stojskolen
Pjecen ”stoj i skolen”.

- www.skruned.dk
Undervisningsmaterialer med spil og faktuelle
oplysninger om lyd og horelse.
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Har du en elev med Usher syndrom i din klasse eller SFO?

| dette faghaefte kan laerere, peedagoger og PPR hente viden
om det sjeldne Usher syndrom og fa konkrete vejledninger til,
hvordan elever med Usher bedst muligt inkluderes i skolen.

Elever med Usher er fgrst og fremmest elever som alle andre.

Dog oplever de se@rlige udfordringer i skolen pd grund af en
kombination af problemer med syn og hgrelse og for nogle nedsat
balance.

Det er ngdvendigt, at fagfolk, der arbejder med elever med Usher,
kender til de barrierer, funktionsnedsettelsen kan give, og ved,
hvad de kan ggre for at kompensere for dem og inkludere eleven.

Elever med Usher gdr typisk pd centerskoler med serlige klasser
til bérn med hgrehandicap, nogle gdr i almindelig folkeskole,
mens de, der er tegnsprogede, typisk gar pd skoler for dgve og
hgreh@mmede. Pd sigt forventes det, at flere og flere bliver
inkluderetiden almindelige folkeskole.

SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



