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FORORD

Dette haefte er forste led i et projekt, som skal formidle information til de grupper, der er omkring born
og unge med Usher syndrom og lignende progredierende syns- og horenedsattelser. Malgruppen for
dette haefte er siledes forst og fremmest lerere og paedagoger ansat pa skoler, hvor der gar elever med
Usher syndrom eller lignende progredierende lidelser. Haeftet handler om bade tegnsprogede elever pa
dove- eller centerskoler (typisk med Usher type 1) og dansksprogede elever (typisk med Usher type 2),
som gir pa centerskoler eller er enkeltintegreret 1 Folkeskolen.

Men vi forestiller os, at ogsa andre med interesse for Usher syndrom hos bern og unge vil kunne have
udbytte af dette materiale. Her tzenker vi forst og fremmest pa forxldrene til born og unge med Usher,
men ogsa pa faggrupper som fx padagoger pa SFO'er, fritidshjem eller ungdomsklubber, hvor der er et
eller flere born/unge med Usher.

En stor del af teksten i dette hefte bygger pa Ilene Miners og Joe Cioffis “Usher Syndrome in the
School Setting”, udgivet pa Helen Keller National Center, USA, i 1997. Det galder afsnit 3, 4 og 5,
samt til dels afsnit 6 og 7.

Ilene Miner har en universitetsgrad i socialpsykologi med sztlig fokus pa devhed og andre handicap.
Hun har arbejdet med deve og devblinde unge gennem 20 ar, iser med psykosociale aspekter for unge
med Usher syndrom. Hun har skrevet adskillige artikler om dette emne, bl.a. om psykoterapi for dov-
blinde, ligesom hun har lavet workshops og holdt forelesninger om Usher syndrom. Hun har tidligere
arbejdet pa Helen Keller Centret, og er nu leder af Mental Health Services pa The League for the Hard
of Hearing, som er et rehabiliteringsinstitut i New York for devblinde, dove og horehammede.

Joe Cioffi har en universitetsgrad i mobility. Han er freelance mobility- og kommunikationsinstrukter
og konsulent i devblindesporgsmal 1 New York og New Jersey og har arbejdet i 20 ar med devblinde
born og voksne. Han har skrevet artikler om mobility og devblindhed, og har holdt kurser om Usher
syndrom og om mobility for professionelle bade 1 USA og 1 udlandet.

Vi er llene Miner, Joe Cioffi og Helen Keller National Center meget taknemmelige for at matte bruge
deres tekst som basis for dette haefte. Vi har oversat, bearbejdet og forkortet originalteksten og tilpasset
den til danske forhold, og herudover har vi tilfejet information, som vort projekt har vist er sarlig vigtig
og relevant ud fra danske forhold.

Alle citater er autentiske udtalelser taget fra den amerikanske tekst.

Herudover bygger afsnittet om tilpasning af undervisningssituationen i hoj grad pa artiklen "Media and
Instructional Techniques for Usher syndrome" af Catherine Fisher, som arbejder pa the Learning Re-
source Center pa Gallaudet University i USA. Catherine Fisher har selv Usher 1.

En elev med Usher syndrom star overfor mange vanskeligheder, som skal overvindes, for at hans eller
hendes skolegang skal blive sa god og udbytterig som kammeraternes. Der er en lang rekke sporgsmal
og emner, der skal overvejes og findes losninger pa. Vi haber, at vi med dette hzfte i en overskuelig og
anvendelig form kan presentere den viden, der er brug for i denne forbindelse og sztte den ind i en
relevant sammenhzng for dem, der arbejder og lever med bern og unge med Usher syndrom her-
hjemme.

Viidenscentret for Dovblindblevne, novenber 1999’

" Rapporten er genoptrykt i 2006.



HVAD ER USHER SYNDROM, OG
HVORDAN OPDAGES DET?

Usher syndrom er klart den hyppigste enkeltar-
sag til devblindhed blandt unge og yngre dov-
blindblevne. Det er en arvelig sygdom, der op-
treder som en kombination af et horetab, der
kan variere fra moderat horenedsattelse til
egentlig dovhed, og ojensygdommen retinitis
pigmentosa, ogsd kaldet RP, der gradvist ede-
legger ojets nethinde. Horetabet er sensorineu-
ralt, dvs. det skyldes en forandring i den del af
det indre ore, der kaldes sneglen (eller cochlea).
Usher syndrom deles op i tre typer, Usher I,
Usher II og Usher I11.

Usher syndrom type I

Personer med Usher 1 er fodt deve, hvilket
typisk opdages i lobet af de to forste levear. De
far allerede i den tidlige barndom synsfo-
randringer pga. RP, typisk forst i form af natte-
blindhed og begyndende synsfeltindsnavring.
Endvidere har personer med Usher I et med-
fodt balanceproblem, fordi balanceorganet i det
indre ore ikke fungerer normalt. Et barn med
Usher I er siledes ofte motorisk senere udvik-
let, og lerer maske forst at ga ved 18-24 mane-
ders alderen, og er senere i barndommen typisk
lenge om at lere at cykle. Balanceproblemer
optreder dog ikke kun hos personer, som er
dove pga. Usher syndrom. Omkring 25-30% af
alle dove born har problemer med balancen.

Usher syndrom type II

Personer med Usher II er fodt herehemmede i
middel til sveer grad, dvs. med en gennemsnitlig
horenedszttelse, der ligger mellem ca. 40 og 95
dB. Horetabet opdages typisk i lobet af de for-
ste fire ar. Denne gruppe bruger horeapparat og
stotter sig desuden til mundaflesning, og de
vokser oftest op med dansk som modersmal.
Usher II medferer normalt ikke balancepro-
blemer.

Horetabet ved Usher II holder sig nogenlunde
stabilt livet igennem, bortset fra den almindelige
horenedszttelse, som mange mennesker ople-
ver med aldetren.

Meget tyder pd, at RP 1 forbindelse med Usher
IT starter langsommere (dvs. problemerne giver
sig til kende senere), men til gengzld udvikler
sig hurtigere og mere aggressivt end ved type L.

Det menes dog ogsa, at selve synsstyrken pavir-
kes mindre ved Usher 11 end ved Usher 1.

Usher syndrom type III

Denne type er ret nyopdaget og derfor ikke
serlig velbeskrevet endnu. Den kan endvidere
vere vanskelig at skelne fra Usher II i sin frem-
treedelsesform. Usher III-gruppen bestar af per-
sonet, der er fodt med nogenlunde normal ho-
relse, og som far et gradvist og fremadskridende
horetab og udvikler RP. Det begyndende hore-
tab kan ofte konstateres ved en hereunderso-
gelse allerede i smabornsalderen, og det antages,
at horetabet er tilstede allerede fra fodslen. Ho-
retabet udvikler sig ofte i trin, dvs. med stabile
perioder ind 1 mellem forvarringerne af horel-
sen. Usher III kan fore til dovhed allerede i ung
voksenalder.

RP udvikles nogenlunde som ved Usher type 11,
altsa starter langsomt men udvikler sig hurtigt i
forhold til Usher I. Meget tyder pa, at balance-
evnen ogsa kan blive gradvist darligere, men
man er langt fra feerdig med undersogelserne.

Forekomst

Ifolge udenlandske opgorelser og undersogelser
foretaget af det internationale samarbejde pa
Usher-omridet skulle forekomsten af Usher
syndrom veare folgende” :

¢ Usher L: 4 pr. 100.000 indbyggere, svarende
til omkring 200 personer i Danmark. Omkring
5% af alle dove skulle saledes vare deve pga.
Usher syndrom type 1. En dansk undersogelse
fra 1997° fandt dog en noget lavere forekomst,
nemlig 1,5 pr. 100.000 indbyggere, svarende til
75 personer herhjemme. Men man kan altsa
regne med, at der hvert ar fodes 1 gennemsnit 1-
3 born med Usher syndrom type 1.

¢ Usher II: Samme niveau som (eller endda
hojere end) Usher I, dvs. mindst 4 pr. 100.000,
svarende til mindst 200 personer herhjemme.
Den danske undersogelse fandt en forekomst
pa 2,2 pr. 100.000 indbyggere, svarende til 110
personer.

% Usher III: De fleste med denne type der
kendes p.t., er fra Finland eller stammer herfra.
I den danske undersogelse fandt man tal, som

? If. persontig kommunikation med professor Claes Mdller, Sverige.
’ Rosenberg, Hlaim, Hanch og Parving: "The prevalence of Usher
syndrome and other retinal dystrophy-hearing impairment associati-
ons”, Clinical Genetics, 1997: 51:314-321.
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svarer til, at 5 personer herhjemme skulle have
Usher III (en forekomst pa 0,1 pr. 100.000).



Retinitis pigmentosa

Felles for typerne af Usher syndrom er som
nevnt tilstedevarelsen af retinitis pigmentosa
(RP). Det er fallesbetegnelsen for en rakke for-
skellige men beslegtede fremadskridende ojen-
sygdomme, der langsomt edelegger nethinden.
Nethinden er den bageste del af gjet, og det er
herfra synsindtrykkene, som kommer ind gen-
nem pupillerne, sendes videre til hjernen. RP
kan ende med total blindhed, men man mener
dog, at RP i forbindelse med Usher syndrom
ofte optrader 1 lidt mildere grad end ellers. Det
er de ferreste personer med Usher syndrom,
som bliver helt blinde.

Nogle typiske symptomer ved RP, som kan give
mistanke om Usher syndrom hos dove eller
horehzmmede born, er:

% Natte- og morkeblindhed: Dette er ofte det
forste synlige symptom pa RP. Barnet har van-
skeligt ved at orientere sig 1 morke, og stoder fx
ofte ind 1 ting, nar han eller hun gar 1 darligt
oplyste omgivelser. Det medforer maske, at
barnet er pafaldende morkerad.

% Synsfeltindsnavring: Begynder med blinde
pletter 1 det perifere syn, dvs. i udkanten af
synsfeltet, der efterhanden breder sig og resul-
terer i et meget indsnavret synsfelt, det sakaldte
kikkertsyn eller tunnelsyn. Det svarer til at kigge
gennem et ror eller en kikkert (bortset fra at
synsindtrykkene ikke bliver forstorret!) Det be-
tyder, at barnet vil have vanskeligt ved at se en
forhindring i udkanten af synsfeltet, som fx en
taske, der ligger pa gulvet, eller en kantsten eller
et trappetrin — eller ikke kan se en kammerat,
der vinker ude fra siden.

% Lysoverfolsomhed: Mange personer med
RP oplever blending i kraftigt lys fra fx solskin,
sne, skarpt kunstlys eller genskin fra en vag,
tavle, bordplade el.lign.

% Adaptationsproblemer: Qjet kan fi svarere
ved at veenne sig til lysforandringer, som fx nér
man gar fra et darligt oplyst rum til et sterkt
oplyst rum eller omvendt. Omstilling til nye lys-
forhold tager lengere tid, maske adskillige mi-
nutter. Barnet kan tove, nar det skal fra det lidt
morke klasselokale ud i solskinnet 1 skolegar-
den, eller maske slet ikke onske at ga ud i skole-
garden.

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

% Kontrastsyn: Mange fir problemer med at
skelne mellem sma kontraster, fx mellem lyse-
gra og hvid. En hvid tallerken pa et lysegrat
bord kan saledes vare vanskelig at se.

¢ Farvesyn: RP pavirker farvesynet, og det
bliver svarere at skelne pastelfarver — som fx de
lysebla linjer og tern pa papiret i hafter og blok-
ke.

¢ Gri ster: Mange personer med RP far med
arene tilstodende ojenlidelser som fx gra ster,
som er en uklarhed i ojets linse, der slorer synet.
I gruppen af personer med Usher syndrom i
alderen fra 20 til 30 4r har sdledes omkring 20%

gra staer.

Ovenstaende symptomer kan dukke op pa for-
skellige tidspunkter i forlebet, men natteblind-
hed og synsfeltindsnevring opstar typisk som
nogle af de forste symptomer, ofte allerede i 2-5
ars alderen. Adaptationsproblemer er ogsa et
symptom, som ofte relativt tidligt kan give mis-
tanke om RP hos bern.

RP udvikler sig oftest symmetrisk, dvs. rammer
begge ojne ens, bortset fra evt. tilstedende pro-
blemer som fx gra ster. Der er i ojeblikket in-
gen behandling mod hverken RP eller Usher
syndrom som sadan. Forskellige metoder har
veret afprovet for at athjelpe RP, bla. store
tilskud af A-vitamin, men uden held. Der for-
skes endvidere flere steder i verden 1 transplan-
tation af nethinde, enten fra personen selv —
hvor celler fra et rask sted pa nethinden place-
res 1 stedet for celler pa et angrebet sted — eller
fra en donor. Resultaterne ser indtil videre lo-
vende ud, men der er stadig et stykke vej at ga.
Gra ster, som er en hyppig folgelidelse ved
Usher syndrom, kan derimod ofte athjxlpes ved
en operation, hvor den uklare linse skiftes ud
med en kunstig linse.

RP opdages sjeldent ved en almindelig synstest
som den hos sundhedsplejersken eller optike-
ren, hvor synsstyrken i centralsynet testes.
Denne er nemlig ofte upavirket langt hen 1 for-
lobet af RP, og mange fir derfor forst stillet
diagnosen Usher syndrom ret sent, og da pa
baggrund af andre symptomer. Blandt lerere og
pedagoger, der arbejder med dove og hore-
hemmede born, bor der derfor vare stor op-
merksomhed pa de symptomer hos bernene,
der kan give mistanke om tilstedevarelsen af
RP, og dermed Usher syndrom.



Arvegang

Arvegangen — den made syndromet nedarves
fra forzldre til barn — for Usher syndrom er
vigende (ogsa kaldet recessiv), hvilket vil sige, at
genfejlen skal vere til stede i begge kromoso-
mer 1 det pagzldende kromosompar hos en per-
son, for at han eller hun skal udvikle syndro-
met. Begge forxldrene skal altsi give denne
specielle genfejl videre til barnet, for at det skal
ta Usher syndrom. Det er muligt at vaere barer
af genfejlen uden at marke noget til den. Det
anslas, at mellem 1 og 3% af alle mennesker —
mellem 50.000 og 150.000 personer her i landet
— er bazrere af en genfejl, der kan medfore
Usher syndrom i en af de tre typer. Hvis kun
den ene af foraxldrene giver genfejlen videre,
har barnet altsa kun fejlen i det ene kromosom 1
det pagxldende par, eller med andre ord kun i
den ene halvdel af genparret. Sa far barnet ikke
Usher syndrom, men bliver selv barer af gen-
fejlen, og kan give den videre til sine egne born.
Man har forelobig fundet ud af, at der er mindst
10 forskellige genfejl, som alle kan fore til Us-
her syndrom i en af de tre typer.

Saledes ser den statistiske sandsynlighed ud, for
at et forzldrepar, som begge er raske barere af
den samme genfejl, far et barn med Usher syn-
drom. N betyder normalt gen”, mens U bety-
der "Usher-gen”.

!

Rask Rask - men beerer

af
genfejlen

Arvegangen for Usher syndrom

Rask - men beerer

Ud af fire born vil der statistisk vare et af dem,
der fir Usher syndrom (dvs. 25% sandsynlig-
hed), to af dem, der bliver raske barere af gen-
fejlen (dvs. 50% sandsynlighed), og et af dem,
der slet ikke fir genfejlen (25% sandsynlighed).

Definition

Usher syndrom af alle tre typer forer til dov-
blindhed, som medforer store vanskeligheder 1
forbindelse med kommunikation, adgang til
information og orientering i omgivelserne. Den
nordiske definition pa devblindhed er fra 1980,
og den lyder:

“En person er dovblind, ndr han/bun har en alvorlig
grad af kombineret hore- og synsnedsettelse. En del
dovblinde er helt dove og blinde. Andre har syns-
og/ eller horerester. Kombinationen af de to handicap
reducerer gensidigt mulighederne for at udnytte eventuelle
hore- eller synsrester. Det betyder, at dovblinde ikeke
uden videre fkan drage nytte af tilbuddene til synsham-
mede, dove eller horebammede. Dovblindhed medforer
derfor ekstreme vanskeligheder med hensyn til skolegang,
viderenddannelse, arbeide, familie og socialt liv, samt
Jforbindrer ogsd adgang til information og deltagelse i
kulturelle aktiviteter (...) Dovblindhed skal derfor be-
tragtes som et selvstendigt handicap, der stiller krav om
sarlige metoder for at kommunikere og klare sig i det
daglige liv.”

t

Usher syndrom
af
genfejlen



HVAD BETYDER USHER SYNDROM
FOR ELEVEN?*

Elever med Usher undgir ofte gruppeaktiviteter
pa grund af deres aftagende muligheder for at
klare gruppekommunikation og deres tiltagende
problem med at bevage sig sikkert omkring.
Det er afgorende, at elever med Usher bliver
tilbudt trening i ferdigheder, der kan hjxlpe
dem med at bevare deres selvstendighed (se
afsnittet om kompenserende undervisning pa
side 15). Hvis sadanne tilbud ikke bliver givet,
begynder eleven ofte at isolere sig og at lade
vaere med at ga ud.

Nogle elever kan vare bange for at fortzlle de-
res vennet, at de har Usher af frygt for at blive
afvist. Pa skoler har unge fortalt, at der ikke rig-
tig er nogen at snakke med, at andre helst vil
undgéd at tale om emnet. Nogle elever, sarligt
dem med Usher I, lerer ret hurtigt, at mange
dove kan vare uforstiende over for elever med
nedsat syn. Derudover vil deres prastationer i
skolen ofte blive ringere, fordi de ikke kan se
alt, hvad der foregar i klassevarelset.

Nir skoleelever undgir aktiviteter i grupper,
oplever stress 1 klassevarelset og har svart ved
at tale om deres folelser, kan resultatet blive en
depression.

Alle elever bor derfor have adgang til en vejle-
der, der har et godt kendskab til syndromet.
Det er vigtigt, at vejlederen er bevidst om sam-
spillet mellem nedsat syn og nedsat horelse,
ligesom det er afgorende, at vejlederen har
kendskab til de psykosociale aspekter ved Usher
syndrom. Ugentlige moder med en vejleder, der
tilbyder stotte og viser interesse, og som foelger
med i hvordan eleven har det, kan vare en stor
hjxlp. Der bor ligeledes vare jevnlige malrette-
de samtaler, hvor elevens humor, folelser og
sociale interaktion vurderes.

Vejlederen skal vare vant til at arbejde med
sporgsmal om depression og angst, og vaere god
til at lytte uden at lukke af, nar eleven udtrykker
folelser. Unge med Usher klager ofte over, at
der ikke er nogen, der vil hore pa eller tale med
dem om deres problemer. Denne person skal

* Dette afsnit bygger pa lene Miners og Joe Cooffis tekst *Usher
Syndyom in the School Setting”.

vare elevens forste forsvar, et sikkert sted for
eleven, nar han eller hun bliver ked af det eller
bange.

Nogle skoler — bla. i USA og Sverige — har
nedsat sarlige synsudvalg, som kan bestd af
vejlederen for born med Usher, skolesund-
hedsplejersken, studievejlederen, en reprasen-
tant fra administrationen, nogle lerere og den
leege, der er knyttet til skolen. Andre interesse-
rede eller involverede parter kan ogsia vare
med. Udvalgets opgave bestir i tverfagligt at
evaluere behovene hos hver enkelt elev. Udval-
get ser pa, hvordan eleven klarer sig i skolen, e-
levens diagnose og synsstatus, sxtlige behov 1
klassevarelset og andre skolemiljoer samt psy-
kosociale behov. Udvalget fokuserer ogsa pa,
hvad lererne skal gore for at sorge for, at et
bestemt barn har adgang til de samme informa-
tioner, som andre born far. Herudover kan ud-
valget ogsa vurdere behovet for videreuddan-
nelse af skolens personale med fokus pa Usher
syndrom.

Hvorfor skal bern med Usher have informa-
tion om deres gjensygdom?

For det forste er de allerede klar over, at der er
et problem. Mange unge og voksne har fortalt,
at de 1 12-14-arsalderen vidste, at der var noget
galt med deres ojne.

For det andet vil de kunne benytte relevante
undervisningstilbud (som fx i ADL og mobili-
ty), oge deres forstaelse for synstabet og bruge
denne viden til at passe pa sig selv.

For det tredje finder eleverne i sidste ende ud af
deres diagnose. Hvis det senere gir op for dem,
at foraldre, lerere og vejledere kendte til, at de
havde Usher, og alligevel undlod at fortzlle
dem om det, kan det vare odeleggende for
deres tiltro til andre. Born og unge med Usher
har sarligt behov for at opfatte voksne omkring
sig som trovardige.

Endelig har eleverne behov for at udvikle en
fornemmelse af, at Usher syndrom er en del af
dem selv. Unge med Usher kan ikke udvikle en
folelse af beherskelse og kompetence, si lenge
de oplever konsekvenserne af en tilstand, de
intet kender til. Eleverne er nedt til at vide,
hvad det er, de har med at gore for at opna en
folelse af kontrol over deres liv.
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Hvad skal de have at vide? Og hvornar?
Forzldrene har ansvaret for at fortxlle barnet
eller den unge om Usher. Nogle forzldre kan
onske at alliere sig med professionelle fra skole-
eller sundhedssystemet, som kan atklare sporgs-
mal og give yderligere information til bade born
og forzldre. De professionelle kan ogsa arbejde
direkte med forzldrene for at afgere, hvordan
og hvornar eleven skal have det at vide, og hvad
der skal siges. De kan endda vzre tilstede, hvis
familien ensker det.

Nar born far at vide, at de har Usher syndrom,
skal det ske pa en udviklingsmassig passende
og funktionel made. Man skal ikke fortxlle
dem, at de bliver blinde, men de skal have at
vide, at de har et synsproblem (se afsnittet om
Usher syndrom og familien pa side 12). Et lille
barn forstar ikke rigtig begrebet ”fremtid”, men
udvikler sin forstielse, efterhinden som han
eller hun bliver @ldre. Derudover skal unge
oplyses om arvelighed og Usher syndrom. Zl-
dre teenagere har typisk flere sporgsmal og bor
endvidere sikres sa mange kontakter som muligt
til andre med Usher syndrom.

Hyvis eleven sporger, om han eller hun vil blive
blind, er det eneste svar: ”Jeg ved det ikke”.
Nogle med Usher syndrom bevarer et godt
centralsyn langt hen i voksenlivet. Nogle fa bli-
ver blinde i 30-arsalderen. Andre kan stadig se,
nar de er fyldt 60. Det er umuligt at forudse ud-
viklingen hos det enkelte barn.

Hyvilken rolle kan voksne med Usher syn-
drom spille for born og unge med Usher?
Unge med Usher oplever et fallesskab med
voksne med Usher, fordi de oplever, at disse
voksne har svar og viden at dele med dem.
Samver med voksne i samme situation kan not-
malisere de unges oplevelse af livet med Usher
syndrom. Og samver med andre med Usher
giver barnet mulighed for at blive opfattet som
en hel person 1 stedet for “ham eller hende med
Ushet”.

Unge med Usher begynder tidligt at tenke pa
og tale om fremtiden og bekymre sig for at bli-
ve helt blinde. Deres forestilling om, hvad der
er muligt og sandsynligt for dem, stemmer sjzl-
dent overens med det, der rent faktisk sker for
mennesker med Usher. Hvis de far mulighed
for at mode mennesker, der arbejder og/eller

studerer eller mennesker, der har familier og et
godt og indholdsrigt liv, kan de medtage disse
oplevelser i deres forestillinger om, hvad frem-
tiden vil bringe.

Depression hos unge med Usher syndrom
Der findes ingen undersogelser af, hvor hyppigt
depression opstar hos unge med Usher. Selv
om det absolut ikke er tilfzldet for alle unge, er
der mange med Usher, der forteller om depres-
sion, angst, selvmordstanker og selvmordsfor-
sog. Nar voksne bliver spurgt, forteller de ogsa
om depression og selvmordstanker, og nogle
endda om selvmordsforsog 1 ungdommen.

Unge forteller, at andre ikke vil tale med dem
om deres angst og sorger, at andre mennesker
trakker sig tilbage fra dem, at de ikke kan se
fremtiden for sig, og at de er bange for, at ingen
af deres dremme vil blive til virkelighed. Dette
er endnu en grund til, at bern og unge med
Usher syndrom boer have regelmassig kontakt
med voksne i samme situation.

Mange mennesker er bange for at tale om de-
pression og selvmordstanker, fordi de tror, at
det kan forverre situationen. Det er ikke tilfel-
det. At sporge en ung om depression eller selv-
mordstanker kan faktisk redde hans eller hen-
des liv.

Hvilke andre bekymringer har unge med
Usher syndrom?

De unge bekymrer sig om at miste deres ven-
ner. De kan vare flove over deres synsproblem,
som maske allerede er ved at manifestere sig.
De kan fole, at de ikke er hele som mennesker
og fole mindrevaerd. De kan have svart ved at
folge med 1 gruppesamtaler. Maske undgir de
andre mennesker, samtidig med at de fortaller,
at deres venner undgar dem. Maske oplever de
vrede, fordi de ikke kan gore alle de ting, deres
venner kan, for eksempel kore bil. Maske er de
vrede pa deres forxldre, der har givet dem
Usher syndrom, og jaloux pa seskende og ven-
ner, der ikke har Usher syndrom.

Nogle siger, at de aldrig selv vil have born, fordi
de ikke vil udsztte dem for det, som de selv
gennemgar. Andre har travlt med at forelske sig
og fa bern, mens de endnu kan se. De tror ikke,
at de nogensinde vil fa et normalt liv, en familie
eller et job. Ofte ved de ikke, hvilke sewrlige
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terdigheder, de kan lere og hvilke hjalpemid-
ler, der findes, som kan hjzlpe dem. Uden rol-
lemodeller, forbilleder og eksempler pa succes
tror de ikke pa, at de har nogen muligheder.

Miske er de meget kede af at vare anderledes.
De ved, at deres liv ikke ligner vennernes, dem

uden Usher syndrom. Og de ved ikke hvad
fremtiden vil bringe.

Unge med Usher bekymrer sig ogsa om at blive
forladt af dem, der passer pa dem. De ved, at
deres forzldre ikke vil vaere der evigt. De er
ogsd utrolig bekymrede over, hvordan de skal
kommunikere med deres familiemedlemmer,
nir de begynder at miste synet — srligt dove
born hvis foraldre ikke kan serlig meget tegn-

sprog.

Samtidig med at elever med Usher syndrom er
bekymrede over deres synsfelt, som indsnavres,
tenker de naturligvis ligesom alle andre born og
unge pa popularitet og tiltrekningskraft, sport
og ambitioner for fremtiden.

Eleverne har brug for et sted og en person, som
de foler sig trygge ved for at kunne tale om
deres bekymringer og oplevelser. Selvfolgelig er
der nogle, der drofter disse problemer med
deres forxldre, men mange unge fortxller, at de
ikke gor det. Nogle unge foler et sterkt behov
for at beskytte deres forzldre og vil ikke gore
noget for at oge forxldrenes smerte og bekym-
ring. Nogle unge giver sig selv skylden for for-
aldrenes depression, sygdom eller skilsmisse. I
sadanne situationer kan vejledning til bade for-
aldre og born vare en hjelp til at fa afklaret
situationen.

Individuel vejledning overfor gruppevejled-
ning

Bade individuel vejledning og gruppevejledning
er vigtige for eleven. Hvis det er muligt, bor
eleven have tilbud om begge former for radgiv-
ning. I den individuelle radgivning kan der ska-
bes en ramme, hvor eleven kan fole sig tryg, og
sammen med én person kan udforske de emner
og ideer, der optager ham eller hende, og den
frygt, han eller hun oplever. Men der er ogsa et
enormt potentiale i grupperadgivning, som gi-
ver mulighed for at sammenligne folelser og
tanker med andre, der har lignende problemer.
Falles problemlosning kan skabe zndringer i

deres skole- og hjemmeliv, for eksempel forslag
til bedre belysning eller en workshop, hvor
problemer diskuteres med lererne.

Udover egentlig grupperadgivning kan unge
med Usher ogsa have stort udbytte af at modes
1 stottegrupper. Nogle vokser op helt uden at
mode andre mennesker med Usher syndrom.
De kan fole, at det ikke er passende at tale om
Usher syndrom, og at der ikke er nogen, der
forstar deres problemer. En stottegruppe har
flere funktioner. Den udgor et trygt og fortro-
ligt sted, hvor folelser kan udtrykkes, og den
kan tilbyde pracis information om Usher syn-
drom, som elever ellers ikke har adgang til.
Gruppen kan invitere voksne og andre med
Usher syndrom til at fortelle om deres oplevel-
ser og svare pa sporgsmal. Unge med Usher
syndrom har nemlig et udtalt behov for rolle-
modeller og forbilleder i samme situation. Stot-
tegrupper bor medes jevnligt og bor koordine-
res af en kontaktperson med den nedvendige
viden.

Folgende citater beskriver den betydning, det
har for unge at kunne modes med andre i sam-
me situation:

"Da jeg voksede op, gik jeg pa en skole for dove. Men
sely om vi alle var dove og brugte tegnsprog for at kom-
munikere, modte jeg aldrig andre med Usher syndron —
ud over min egen soster — indtil mit tredje ar pa univer-
sitet. Jeg var helt isoleret, alene og deprimeret. Min gym-
nasietid var den verste periode.”

"Jeg savner mine dove venner, men jeg foler mig langt
bedre tilpas blandt dovblinde, der ikke stirrer pa min
hvide stok.”

"Da jeg endelig modte en anden med Usher, var det som
om, jeg fik en soster. i kunne virkelig tale om vigtige
ting.”

"Det er sadan en lettelse at mode sa mange mennesker
med Usher. Jeg kan bare slappe af og more mig. Jeg
behover ikke at forklare tingene om og om igen.”

"Jeg har aldrig for set mit barn opfore sig sa normalt.”
(En mors kommentar til sin teenagedatters in-
teraktion med andre pa en Usher-familieweek-

end.)
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HVAD BETYDER USHER SYNDROM
FOR FAMILIEN?

Diagnosen Usher syndrom er altid et forfarde-
lig chok, selv hvis foreldrene har haft mistanke
om, at der var noget galt. Chokket kan kompli-
ceres af manglende eller forkert information og
mangel pa henvisninger til instanser eller perso-
ner, der kan hjxlpe. De fleste forzldre har al-
drig for hort om Usher syndrom.

Forzldrene kan opleve depression, angst og
forvirring. I de fleste tilfzelde er forxldrene ale-
ne om at indlede jagten pa information om
Usher syndrom. Forazldre fortaller, at de ikke
kender nogen, der kan tilbyde dem stotte. Og
dette resulterer ofte i, at de trackker sig tilbage
fra venner og familie. Selv om foraldrene far at
vide, at Usher syndrom er en arvelig tilstand,
kan det vaere svart at forsta, at de begge er bz-
rere af en sarlig genetisk fejl, der medforer, at
barnet har fiet Usher syndrom. Nogle gange
kan de maske endda give hinanden skylden for
barnets syndrom.

Hvem tilbyder radgivning og stette til for-
xldrene?

I starten kan der vare ringe radgivning og stotte
til foreldrene. Nogle forzldre tror ikke, at der
er nogen, der kan hjxlpe dem, og opdager forst
senere — efter mange telefonsamtaler og breve —
at det er der. Selv om det offentlige tilbyder
forskellige former for stotte, kan det tage tid at
finde frem til de lokale stottemuligheder.

Det tager ogsa tid at finde frem til andre foral-
dre i samme situation. Men nar de er fundet,
kan de vzre en stor stotte. Kontakt til foraeldre,
der har born i forskellige aldre, kan ogsa give
nodvendig viden om syndromets konsekvenser
1 barnets forskellige udviklingsfaser.

Pa side 20 er en oversigt over de landsdakken-
de stottemuligheder, der eksisterer herhjemme 1

dag (1999).

Hvad skal foraldre fortelle deres barn om
Usher syndrom?

Forzldre bor ikke fole, at de skylder deres barn
en prognose med det samme. De ber give sig
tid til at indarbejde det, der er ved at ske. De

> Dette afsnit bygger pa llene Miner og Joe Cioffis tekst "Usher
Syndrome in the School Setting.

har brug for tid til at fremme deres egen forsta-
else og til at samle den nedvendige stotte.

Hvert barn skal — som for nevnt — oplyses om
syndromet pa en udviklingsmaessigt passende
og funktionel made. Sma bern vil ikke rigtig
kunne forsta et syndrom som Usher, mens un-
ge, der er i stand til at teenke abstrakt, kan blive
fuldstendig overvaldet af diagnosen. Man kan
maske fortelle mindre born, at de skal vare
ekstra forsigtige, nar de gir over vejen eller
cykler, fordi de har en ojensygdom, der gor det
svart for dem at se til siden og op eller ned.
Denne form for beskrivelse undgar begreber
som ”det perifere syn”, som bernene vil have
svaert ved at forstd. Forzldre kan ogsa fortxlle
deres born, at hvis de har svert ved at orientere
sig 1 morke, kan de holde mor eller far 1 hinden
eller i armen, hvis de har brug for det.

Forzldre og professionelle ber forvente, at
born og unge skal have Usher syndrom forkla-
ret adskillige gange. Hver forklaring giver mu-
lighed for at tilfoje en lille smule ny informati-
on. Derudover er der hastig udvikling pa det
genetiske omrdde, og mulighederne for for-
sogsbehandling @ndrer sig lobende. Derfor er
det vigtigt, at forxldre og professionelle holder
sig ajour med udviklingen pa omradet. De op-
lysninger, der er fyldestgorende og korrekte i
dag, kan vere mangelfulde i morgen.

Hvad skal forzldre vere opmaerksom pa i
forhold til bgrnenes folelser?

Forzldre skal vere bevidste om, at deres born
kan blive deprimerede over deres svindende
syn, og foraldre skal vide, at det er bedre at tale
om disse folelser end at ignorere dem. De skal
ogsi vaere opmarksomme pa, at mange born og
unge med Usher syndrom foler sig ansvarlige
for foraldrenes sorg og smerte, selv om dette
maske ikke virker logisk.

For at hjxlpe barnet, kan foraldre opfordre det
til at give udtryk for sine folelser. Det hjzlper
ogsa at forsikre barnet om, at forzldrenes be-
kymring eller sorg ikke er hans eller hendes
skyld. Forzldre bor derimod ikke indvie barnet
1 alle deres egne tanker og bekymringer. Selv
om foraldre og barn kan vare bekymrede om
det samme problem, skal grenserne oprethol-

des.
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Hvis barnet/den unge er deprimeret, skal for-
xldrene lytte og tilbyde hjxlp. Hvis barnet/den
unge har selvmordstanker eller forseger at bega
selvmord, ber foreldrene soge professionel
hjxlp, og helst hos en ridgiver, der har kend-
skab til Usher syndrom og devblindhed. Hvis
barnet kommunikerer bedst pa tegnsprog, bor
radgiveren ogsa kunne kommunikere pa dette

sprog.
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SAMSPIL MELLEM SKOLE OG FAMI-
LIE®

Forzldre kan have behov for at udtrykke deres
sorg og bekymring, for de diskuterer andre
problemer med skolens lzrere eller padagoger.
Det er vigtigt at skabe en alliance med foral-
drene, si de ved, at skolen arbejder sammen
med dem i barnets bedste interesse. De har jo
det primere ansvar for barnet. Gor det tydeligt,
at skolen ikke vil presse dem til at gore noget,
de ikke kan eller vil. I forste omgang handler
det om at lytte.

Hvis forzldrene ikke ensker at diskutere bat-
nets diagnose, kan det betyde, at de er bange,
eller at deres behov ikke bliver dekket. Forzl-
dre skal vide, at det er dem, der har magt til at
treeffe beslutninger, der pavirker deres barn.
Det er vigtigt ikke at presse forzldrene, si de
kommer til at fole, de er ved at miste kontrol-
len.

Sporg forxldrene om deres bekymringer i for-
hold til skolen. Og gor dem opmarksom pa, at
deres rolle er afgorende. Fortal dem, at der ikke
er nogen, der vil insistere pa bestemte beslut-
ninger eller 22ndringer, men at skolen har behov
for at vide, hvilke overvejelser de gor sig.

Det er ogsa vigtigt at sporge forzldrene om,
hvad de tror, lererne og padagogerne vil for-
telle barnet. Maske tror de, at skolen ensker at
fortelle barnet, at han eller hun er ved at blive
blind. Som nzvnt tidligere er dette ikke det
rigtige budskab til barnet. Skolen skal forsikre
foreldrene om, at man ensker at udvikle en
felles plan, og at skolen ikke vil fortxlle barnet
noget uden deres accept.

Det er vasentligt at udvikle et godt samarbejds-
forhold til forzldrene, ligesom det er vigtigt at
forsta deres folelser. For at etablere et godt
samarbejde mellem skole og familie, krever det,
at familien indser, at skolen ikke er ved at over-
tage forzldrerollen eller anbefaler noget, foral-
drene er imod.

Alt dette er en proces, der til tider er utrolig
langsom. For eksempel kan der vere nogle for-
aldre, der slet ikke onsker, at begrebet “Usher

® Dette afsnit bygger pa Tene Miner og Joe Cioffis tekst “Usher
Syndrome in the School Setting”.

syndrom” bliver brugt, selv om de er positivt
indstillet over for undervisning i punktskrift og
mobility. Kompromiser ma findes, siledes at
barnet far de nedvendige tilbud og stotte. Malet
er at sikre, at alle elever far mest muligt ud af
deres uddannelse.

Fremtidsplanlegning

En ordentlig planlegning af overgangen fra
skole til videre voksenliv er afgorende. Det er
alt for let at afvise planlegning som uvasentlig
ud fra den betragtning, at nedsat syn eller
blindhed — sammen med devhed eller horened-
settelse — vil gore de fleste jobmuligheder urea-
listiske. Det centrale sporgsmal her er, hvorvidt
elever skal uddannes til nutiden, til fremtiden
eller til begge dele.

Unge med Usher kan tage faglige uddannelser
eller ga pa gymnasium og HF, og de kan fort-
sette deres studier pa universitetet og andre
uddannelser. Det er vigtigt, at alle dore holdes
abne for eleven, mens han eller hun endnu gar i
skole. Usher-diagnosen ber ikke vaere den ene-
ste faktor, der tages 1 betragtning, nar fremtidige
studier og erhverv overvejes. Mennesker med
Usher kan arbejde i mange ér i deres foretrukne
beskeftigelse. Tilpasning og sarlige hjelpemid-
ler kan blive nedvendige undervejs, og pa et
vist tidspunkt kan et egentligt jobskifte blive
nodvendigt. Men eleverne skal have lov til at
udforske deres muligheder og lyster.

En rehabiliteringsradgiver, der selv har Usher I,
har udtrykt det siledes:

“En universitetsstuderende kan arbejde i op il 20 ar i
sin foretrukne profession. Hyorfor skulle det vere nod-
vendigt at afvise elevens onsker uden at give ham en
chance? De fleste andre mennesker laver alligevel ikfke
det samme i mere end 20 dar i trak.”
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KOMPENSERENDE UNDERVISNING’

For at kompensere for de vanskeligheder, som
Usher forer med sig 1 forhold til kommunikati-
on, adgang til nyheder og information og mu-
lighed for at faerdes selvstendigt, er det nodven-
digt med undervisning pa disse omrader.

ADL og mobility er begreber, der bruges jevn-
ligt, nar man taler om tilbud til mennesker, der
er blinde eller har nedsat syn. De refererer til en
raekke ferdigheder og teknikker, der kan hjzlpe
mennesker med synstab til at klare sig mere
selvstendigt, herunder at ferdes mere sikkert.
Denne undervisning gives typisk af en af amtets
synskonsulenter, ofte pa baggrund af kontakt
tra skolen.

ADL

ADL er en forkortelse af Activities of Daily Li-
ving og oversxttes med Almindelig Daglig Livs-
tforelse. ADL-aktiviteter er samtlige goremal i
forbindelse med personlig omsorg, hjem, arbej-
de og fritid. ADL-trening dekker derfor alle
ferdigheder, som er nedvendige for at kunne
klare almindelige funktioner/arbejdsopgaver i
hverdagen.

Mobility

I takt med at personer med Usher oplever
synstab, oplever de ofte ogsa vanskeligheder
med at bevaeger sig sikkert udendors og inden-
dors. De fleste mennesker med syn og horelse
orienterer sig 1 omgivelserne og finder rundt
ved hjalp af synet og visuelle pejlemarker. De
fleste blinde, der kan here, orienterer sig pri-
mert ved hjzlp af lyde. Elever med Usher har
begrenset eller ingen adgang til lydsignaler og
har tiltagende besvaer med at bruge visuelle
pejlemerker. Undervisning 1 mobility seatter
personen i stand til at feerdes bla. vha. alterna-
tive pejlemerker som kan opfattes gennem fx
fole- eller lugtesansen.

Gennem mobilityundervisning kan eleven med
Usher endvidere lere forskellige teknikker, som
kan hjzlpe dem til at undga at snuble, falde,
stode ind i ting og miste balancen. Blandt disse
teknikker er anvendelse af den hvide stok. Nog-
le elever med Usher syndrom, der har en syns-
rest, kan med fordel anvende sarlige stokketek-

7 Dette afsnit bygger delvist pa lene Miner og Joe Cioffis tekst
"Usher Syndrome in the School Setting”.

nikker i forskellige lysforhold, miljeer og/eller
vekslende visuelle omstendigheder. Andre vil
ikke onske eller have behov for en stok, for de
bliver meget @ldre. Eleven bor si tidligt som
muligt fa information om formalet med den
hvide stok og om de fordele, den kan have for
en person med Usher.

"Den hvide stok er fantastisk. Jeg er flov over at tentke

pd hvor mange dr jeg brugte pa at stode ind i ting og i
andre mennesker, da jeg arbejdede. Nu hvor jeg har faet
undervisning i mobility, ved jeg, at jeg kan passe pa mig
sely, hvis jeg bliver fanget i morket. Jeg bebover ikke
lengere at vere bange.” En voksen med Usher.

Tilbud om undervisning i ADL og mobility kan
lere eleverne at udvikle og bevare et hojt sik-
kerheds- og selvstendighedsniveau. Samtidig gi-
ver det eleverne oget selvsikkerhed i deres fer-
den og samspil med andre i skolen, hjemmet og
samfundet. Mange elever med Usher holder
ganske enkelt op med at ferdes i lokalsamfun-
det, nar de oplever syns- og bevagelsesproble-
mer. Da de ikke ved, hvordan de kan gore deres
ferden nemmere, undgar de situationer, der kan
vere skremmende eller pinlige, og bliver mere
og mere afthengige af venner og familie.

Laesning/skrivning

For at forbedre elevens muligheder for at
kommunikere skriftligt bor han eller hun ogsa
presenteres for de muligheder, som computere
giver i dag 1 forbindelse med mulighed for savel
forstorret skrift pa skermen og punktskrift
(punktskriftdisplays, punktprintere osv.) Eleven
bor ogsia have undervisning i at skrive pa et
tastatur efter 10-fingersystemet, som han eller
hun ogsa vil kunne bruge, niar og hvis synet
forsvinder helt.

Mange unge begynder nok tidligt at fundere
over, hvorledes de skal komme til at bruge en
computer, studere pa universitetet eller lese en
bog, hvis deres syn bliver darligere. Et af male-
ne med tidlig introduktion til de muligheder,
som cksisterer mht. storskrift og punktskrift —
og 1 visse tilfaelde lydbeger — er at undga for-
tvivlelse og folelse af athangighed, nar eleven
pé et tidspunkt oplever en forverring af sit syn.
Eleven har brug for at vide, at han eller hun er 1
stand til at styre sit liv pa en tilfredsstillende
made og for at fele, at han eller hun selv har
kontrollen og ikke konstant befinder sig i situa-
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tioner, hvor han eller hun er athaengig af andre.

Endelig bor eleven fi sa gode danskkundskaber
som muligt for at optimere mulighederne for at
skrive og lese dansk via punktbeger, teksttele-
fon, e-mailsystemer mm. pa et senere tidspunkt,
hvor disse kan vare hovedkanaler for kommu-
nikation og adgang til information. Det ma
overvejes, om der ikke bor sattes ind med in-
tensiveret undervisning i dansk for elever, som
pga. en progredierende syns- og herenedsattel-
se risikerer at blive devblinde.
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TILPASNING AF UNDERVISNINGS-
SITUATIONEN?®

Elever med synsproblemer har behov for serlig
hjxlp 1 undervisningssituationen. Man skal vare
forberedt pa, at dette kan kreve en del tid og
opmearksomhed fra lererens side. Der er en
raekke faktorer at tage hensyn til for at kompen-
sere sa meget som muligt for synsproblemerne,
der som navnt tidligere kan variere ganske me-
get. Det vigtigste er, at lereren sammen med
den enkelte elev og synskonsulenten finder
frem til pracis de metoder og den tilpasning af
undervisningen og det fysiske miljo, som funge-
rer bedst for eleven. Et tillidsfuldt forhold mel-
lem elev og lerer er vasentligt for, at eleven kan
fa selvtillid nok til at std ved og gere opmerk-
som pa sit synsproblem i klassen og dermed
vaere med til at finde mader at overkomme det
pé 1 undervisningen.

Et undervisningsforlob for hele skolen med
fokus pa de behov og problemer, Usher syn-
drom affeder, kan ogsa have en stor betydning.
Et sadant forlob kan skabe forstaelse hos de
andre elever. Der er storre chance for, at de vil
tilbyde at hjxlpe en kammerat med Usher syn-
drom pa en snevejrsdag, hvis de ved, at han
eller hun har darligt syn og balanceproblemer.

Her folger en beskrivelse af nogle centrale for-
hold, som har betydning for elever med syns-
problemer i undervisningen.

Indretning m.v.

Skolen generelt: Alt lys i klassevarelser, gang-
arealer, trapper, omkledningsrum og andre
steder inden for skolens fysiske rammer bor
evalueres og gores optimalt. Alle trapper bor
have gelender, og det forste og sidste trappetrin
bor markeres tydeligt alle steder. Hvis skolens
omrade omfatter veje eller stier, der skal kryd-
ses for at komme til idrzt eller andre timer, bor
der vaere et tydeligt markeret overgangsfelt.

God belysning 1 kantinen er en stor hjelp for
elever med Usher. De vil deltage mere aktivt i
sociale begivenheder, hvis mindst et af bordene

¥ Dette afsnit bygger iser pa Cathrine Fishers artikel "Media and
Instructional techniques for Usher syndrome”sammenholdt med
Liene Miners og Joe Cioffis tekst "Usher Syndrome in the School
Setting” samt pa oplysninger indsamlet af Videncentret under
Jforberedelsen af dette hafte.

har ekstra lys, der kan lette deres kommunikati-
on med kammeraterne. Mange elever med Us-
her har svaert ved at udtrykke deres behov og
isolerer sig selv, men enkle modifikationer af
deres omgivelser kan gore deres skolegang og
kontakt til jeevnaldrende langt mere ubesvzaret.

Elevens placering i klassevarelset: Ofte vil en
bordopstilling i hestesko eller cirkel vaere den
ideelle for elever med Usher syndrom. Elevens
placering i klassevarelset skal ske ud fra en
rekke hensyn, som nzvnes andre steder 1 denne
tekst, men afgorende faktorer er afstand til lee-
reren, tavlen og eventuelt overheadlerredet,
samt lysforholdene. Det er vigtigt at finde den
plads, hvorfra eleven mest ubesvaret og effek-
tivt kan anvende scanning med synet, dvs.
hvorfra eleven savidt muligt kan se kammera-
terne i klassen uden at skulle vende sig om. Det
kan bla. hjzlpe til hurtigere at lokalisere den
elev der taler i en gruppediskussion. (Se mere
om gruppediskussion nedenfor.)

Lys: Godt og roligt lys (dvs. som ikke flimrer)
er vigtigt, iser pa tavlen og pa lereren. Somme
tider kan en bordlampe pa elevens bord vare
nodvendig. Hvis loftlyset har en demperfunkti-
on, kan det indstilles, sa det passer til eleven.
Man bor dog vaere opmaerksom pa, at en sidan
lysdemperfunktion kan sende elektrisk stoj,
som opfanges af horeapparater.

Lererens plads: Lereren bor bestrabe sig pa at
blive staende nogenlunde stille, nar han eller
hun underviser eller giver gruppebeskeder. En
elev med kikkertsyn (tunnelsyn) kan have meget
svart ved at folge en lerer, som gar frem og
tilbage, og det kan gore det umuligt at forsta,
hvad der bliver sagt, hvadenten der bruges
tegnsprog, eller eleven har en hoererest, og skal
stotte sig til mundaflasning af lereren.

Vinduer: Lyset fra vinduerne kan give blen-
dingsproblemer. Elever med Usher syndrom
bor si vidt muligt sidde med ryggen til vinduer-
ne. Hvis dette ikke er muligt, bor man forsege
at finde andre metoder til at undga lysgener fra
vinduerne.

Baggrundsfarver: Baggrundsfarven, dvs. vaggen
bag lererens plads, er meget vigtig, nar man
underviser. Den ber vaere ensfarvet, afdempet
og mat.
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Moblering m.v.: Der bor vare god plads til at
passere borde og stole, og borde og stole bor
ikke flyttes. Morkt gulvteppe eller gulvbelaeg-
ning giver darlig kontrast, hvis borde og stole
ogsd er morke, og de bliver dermed vanskelige-
re at fa oje pa. Dore skal altid vare helt abne
eller helt lukkede. En halviben der kan vare
meget svar at fa oje pa, og det kan derfor se ud,
som om deren stir aben, sa eleven gar ind i
doren. Ogsa andre ting der stikker ud, fx hylder
pa vaeggen, kan vere farlige at stode ind i. Det
samme gelder lave mobler, som fx kasser der
star pa gulvet.

Orden: Tasker bor ikke ligge pa gulvet og flyde,
men stilles under bordene, hvor man ikke falder
over dem. En person med kikkertsyn kan have
meget svart ved at se noget, der ligger pa gul-
vet, nar han eller hun gar.

Undervisningsfif

Tavle: De fleste elever med Usher foretraekker
sort tavle og hvidt kridt. Tavlen skal vare helt
ren, nar der skrives pa den, for at opna den
bedste kontrast mellem kridt og tavle. En sort
tavle, der er blevet torret nodtorftigt af et par
gange, er nermest gra, og det er meget svart at
se hvidt kridt pa denne baggrund. Man ber
anvende kridt, der giver kraftige streger, og
skrive tydeligt, med klar afstand mellem ordene.
Hyvis der skal henvises til det, der star pa tavlen
i lobet af undervisningen, bor lereren sta ved
tavlen og pege pa de relevante steder pa tavlen
med en pegepind, sa eleven hurtigt kan finde

det.

White board er ikke nogen god tavlelosning, ba-
de pga. den ofte darlige kontrast mellem skrift
og tavle, og pga. refleksioner fra den blanke
overflade.

Hvis eleven har svare synsproblemer, kan det
vere umuligt at lese pa tavlen, og det kan vare
nedvendigt at skrive evt. tavlebeskeder pa papir
1 forvejen og give det til eleven, nar timen star-
ter.

Trykt materiale: Hvis lereren fremstiller skrift-
ligt materiale, som uddeles til klassen, vil det of-
te vaere en stor lettelse at printe det 1 stor skrift,
fx 16 pkt. og fed, athengig af den enkelte elevs
onsker og behov. For mange er det lettest at le-
se sort skrift pa hvidt mat papir, men nogle

foretrackker gult papir, eller papir i andre lyse
farver. Darlige fotokopier bor jo altid undgis —
men iser hvis der er elever med synsproblemer
1 klassen.

Overheads: Nogle elever med synsproblemer
foretreekker overheads lavet pa gul eller lys bla
transparent. Hvis lyset fra en overhead lavet pa
klar transparent er for kraftigt, kan det maske
hjzlpe at legge en ren gul eller bla transparent
over. Endvidere kan man laegge sin overhead i
en saxrlig plasticlomme med papirvinger, sa kun
selve overheaden er belyst. P4 den made slipper
man for et stort hvidt lysende omrade pa larre-
det med en smule sort tekst inde i midten. Nar
man prasenterer sin overhead, kan det vare en
hjxlp at dakke den delvist med et stykke papir,
sa kun den relevante tekst er synlig, og den
dermed bliver lettere at folge med pa. Smarte
overheads med meonstre eller med morke bag-
grundsfarver bor undgis, ligesom man i ud-
gangspunktet bor holde sig til sort skrift. Men
den enkelte elev ma vere med til at afgore,
hvilken type overheads samt hvilken skrifttype,
-storrelse og -farve, der fungerer bedst for ham
eller hende.

White boards bor under ingen omstendigheder
anvendes til at vise overheads pa, pga. den kraf-
tige refleksion fra den blanke overflade.

Video m.v.: Hvis der vises video eller anvendes
overheads, slukkes lyset ofte i lokalet, hvilket
kan gore det vanskeligt for elever med synspro-
blemer at se og folge med, hvis lereren taler
samtidig. Derfor bor man som lerer kun tale,
nar der er godt lys i lokalet (hvad enten der an-
vendes tegnsprog eller talesprog, hvor eleven
har brug for stette fra mundaflesning.)

Andre tekniske hjzlpemidler m.v.: Synskonsu-
lenten kan vere med til at afdekke behovet for
samt foresla tekniske hjxlpemidler som fx et
CCTV eller andre forstorrelseshjelpemidler til
brug for lesning af skolemateriale, skrivning
o.lign.

Kommunikation

Tegnsproget: Nar der anvendes tegnsprog til en
elev. med Usher syndrom, bor man vare op-
mearksom pa bla. nedenstiende faktorer.
Hvordan det optimale tegnsprog mht. afstand,
hastighed, tegnrum osv. ser ud for den indivi-
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duelle elev, bor afklares med den enkelte.

% Lareren skal blive stdende pa (nogenlunde)
samme sted, nar han eller hun taler

% Tegnrummet skal holdes indenfor elevens
synsfelt, som kan vare indsnavret. Der skal evt.
anvendes mindre tegn

+» Afstanden til eleven skal vare ideel, dvs. s
stor at eleven far si meget med i sit synsfelt
som muligt, men sa lille at tegn og tilherende
mimik stadig er tydelig

% Hastigheden skal vare tilpas. Den ma ikke
vere for hurtig, men heller ikke for langsom

% Lareren bor have mork og ensfarvet bluse
eller skjorte pa, si der opnas den bedste kon-
trast mellem handerne og overkroppen

% Baggrunden og lyset skal vaere i orden, jf.
ovenfor

Mundaflesning: Mundbevagelser er — 1 sagens
natur — mindre end tegnsprogets handbevaegel-
ser, og derfor er det meget vigtigt at tage hen-
syn til faktorer som afstand, lys og baggrund for
elever, som understotter deres horerest med
mundaflesning. Disse faktorer kan vare afgo-
rende for opfattelsen af lererens tale. Mundbe-
vegelser skjult bag et busket overskag eller
fuldskag kan vare svaere eller helt umulige at se,
hvilket man ogsa bor vere opmarksom pa.

Klassediskussion: Hvis ovenstaende retningslin-
jer folges, kan kommunikationen mellem lerer
og eclev oftest foregi uden sterre problemer.
Men der kan stadig vaere store kommunikati-
onsproblemer i undervisningen i forbindelse
med Kklassediskussion, enten mellem eleverne
indbyrdes eller mellem lxrer og elever. Hvad
enten man anvender tegnsprog eller har brug
for mundaflesning, er det afgerende, at eleven
med Usher syndrom lokaliserer den person, der
taler, og det kan vare meget vanskeligt, nar
ordet skifter hurtigt mellem forskellige perso-
ner. Eleven med Usher syndrom har brug for
tid til at scanne med synet og finde den person,
der skal til at tale. Laereren kan hjzlpe 1 denne
situation ved at vaere en meget synlig ordstyrer
og udpege for eleven, hvem der har faet ordet.
Og det bor vare en fast aftale, at kammeraterne
venter med at begynde at tale, indtil eleven med
Usher har ”fundet” dem. Endvidere bor den
elev, der har fiet ordet, markere dette ved fx at
holde sin hind i vejret, indtil han eller hun er
blevet lokaliseret. Ellers kan det vare svart at se

forskel pa, hvem af kammeraterne der venter pa
at sige noget, og hvem der venter pa at lytte.

I gruppediskussioner mellem en mindre gruppe
clever indbyrdes bor laereren instruere kamme-
raterne 1 at tage de samme hensyn mht. afstand,
tegnrum (for tegnsprogede) og hastighed, nar
ordet skifter. En almindelig bordopstilling til
gruppearbejde kan maske vare uhensigtsmassig
for en elev med Usher 1, fordi han eller hun i
det tilfxlde kommer for tat pa sine kammerater
til at kunne rumme bédde deres hander og deres
ansigt 1 sit indsnevrede synsfelt. Her kan det
vere nodvendigt med alternative placeringer.

En elev med Usher I bliver meget trat 1 ojnene
af at forsoge at folge med i klassens aktiviteter
udelukkende ved at scanne med synet hele da-
gen. Han eller hun ma ofte kempe for at folge
med i dialogen i klassevarelset — en kamp der
nermest kan sammenlignes med et forseg pa at
folge med 1 en tenniskamp ved at kigge gennem
et sugeror. Dette er unzgtelig en udmattende
proces, og nar synsfeltet indskrankes yderligere,
kan dette ende med at blive en forgeves ind-
sats.

Lobende evaluering

Elevens synsstatus kan forverres. Det er derfor
vigtigt med arlige undersogelser hos ojenlegen
for at opdage en evt. @ndring i synsstatus, der
kan betyde, at der skal tages nye intiativer. Lza-
reren bor endvidere lobende tale med eleven
om, hvorvidt de initiativer, der allerede er taget
for at sikre hans eller hendes deltagelse i under-
visningen, er tilstrakkelige. Hvis de tilpasninger
og pxdagogiske hensyn, der er nzvnt i dette
afsnit, ikke tillader eleven en rimelig deltagelse i
klassen, ber man overveje specialiserede og
individualiserede stottemuligheder fra enten en
tolk eller en stottelarer.
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LANDSDZAKKENDE STOTTEMU-
LIGHEDER

I dag ecksisterer der folgende landsdekkende
stottemuligheder herhjemme:

Statens Ojenklinik
Rymarksvej 1

2900 Hellerup

tlf. 3945 2400

Statens Ojenklinik er en specialklinik for syns-
handicap og sjeldne ojensygdomme i Danmark.
Til de sjaxldne ojensygdomme horer retinitis
pigmentosa, som er en del af Usher syndrom.

Statens Ojenklinik forestir diagnostisering, evt.
behandling og udmaling af optiske hjelpemid-
ler. Herudover giver Statens Ojenklinik vejled-
ning til patienter og deres parerende om drsager
til ojenlidelsen, dens forventede indvirkning pa
synet, muligheder for behandling, genetisk vej-
ledning m.m.

Henvisning til Statens Ojenklinik kan ske via
ojenlege, ojenafdeling pa sygehus, synskonsu-
lent og blindekonsulent.

Statens Ojenklinik forer et Synsregister, som
rummer data om born og unge under 18 ar med
nedsat synsfunktion. En anmeldelse til Synsre-
gistret medforer, hvis det er ensket, en synspza-
dagogisk assistance til hjem, daginstitution og
skole.

Center for Dgve
Generatorvej 2 A
2730 Hetlev

tlf. 4485 6040

Som forzldre kan det vare serdeles vanskeligt
at forholde sig til, at ens barn har faet stillet
diagnosen Usher syndrom eller en anden diag-
nose, som indebarer et fremadskridende hore-
og synshandicap. I erkendelse af dette tilbyder
Center for Dove foraldrene, hvis barn netop
har fiet en sadan diagnose, samtaler med en
psykolog med erfaring om bern og unge med
Usher.

Normalt vil der vare mulighed for op til fem
samtaler, som kan foregid pa Center for Dove
eller et andet sted, fx i barnets hjem. Har foral-

drene brug for ydetligere samtaler, vil Center
for Dove vare behjxlpelig med at finde en an-
den lokal lasning.

Samtalen kan formidles af Statens Ojenklinik,
eller foreldrene kan selv henvende sig direkte til

Center for Dove, Konsulentafdelingen.
Dgvblindecentret

Sohngaardsholmsvej 59

9100 Aalborg

tlf. 9931 8900

(tidligere Aalborgskolen. Adresse andret pr.
1/1-2000)

Fra Dovblindecentret, som er et landsdakkende
center for personer fodt med devblindhed,
udgar en konsulenttjeneste, som yder vejledning
til skoler og daginstitutioner, hvor der gir et
eller flere born med et kombineret hore- og
synshandicap.

Konsulenten vejleder lerere og andet personale
om de individuelle forhold, der skal tages i be-
tragtning, nir et barn har et kombineret hore-
og synshandicap (se side 24).

Vejledning fra konsulenten omfatter ogsa mu-
lighed for vejledning og samtaler med forzldre-
ne.

Videnscentret for Dgvblindblevne
Generatorvej 2 A

2730 Hetlev

tlf. 4485 6030

Videnscentret har til formal at indsamle, beat-
bejde og udvikle ny viden om mennesker med
en alvorlig grad af kombineret hore- og
synshandicap, og som det vasentligste at for-
midle denne viden videre. Et eksempel herpd er
dette hzefte, "Usher syndrom i skolen".

Videnscentret star til radighed for forvaltninger,
institutioner, devblindblevne og deres paroren-
de, organisationer og offentligheden.

Foreningen af Danske DgvBlinde
Klgverprisvej 10 B

2650 Hvidovre

tlf. 3675 2096

Foreningen af Danske DovBlinde, FDDB, er
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en landsdekkende interesseorganisation for
dovblinde i Danmark. Foreningen arbejde byg-
ger pa den grundopfattelse, at alle mennesker er
ligevaerdige og har lige rettigheder i samfundet.

Under landsforeningen er der bl.a. en foraldre-
gruppe og en ungdomsgruppe.

Foraldregruppen

Forzldregruppen atholder kurser, meder og
andre aktiviteter for forzldre til bern med
kombineret hore- og synshandicap, for bornene
selv og deres soskende.

Ungdomsgruppen

Ungdomsgruppen, som kalder sig Muldvarpen,
afholder kurser, moder og andre aktiviteter (10-
12 gange om iret) for unge op til 35 ar med et
kombineret hore- og synshandicap. Pa nordisk
plan afholdes der desuden en ungdomslejr
hvert ar.
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EMNEINDDELT LITTERATURLISTE

Udover den her nzvnte litteratur kan Vi-
denscentret give henvisninger til mere litteratur,
bade om Usher syndrom og andre emner med
relation til devblindhed.
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Usher Syndromes", American Journal of Medi-
cal Genetics 50:32-38, 1994

Tranebjerg, Lisbeth: "Genetic causes of deaf-
blindness", forelesning pa Nordisk Konference
om Dovblindhed, Norge, august 1994. Arran-
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tional. Medlemskab er gratis, men man beder
om en frivillig indbetaling af 30 dollars om aret
til at dakke udgifter. Administration af med-
lemskab og abonnement varetages af SENSE,
England.

"Dovblindebladet", udgives 15 gange om aret af
Foreningen af Danske DeovBlinde. Lydband,
storskrift og punktskrift. Gratis.

"Nat-Cent News", udgives tre gange arligt af
Helen Keller National Center, New York, USA.
Storskrift. Arhgt abonnement 10 §.

"Nyt fra Videnscentret for Dovblindblevne",
udgives fire gange om aret af VidensCentret for
DovBlindBlevne. 12 sider. Lydband, storskrift,
sortskrift og punktskrift. Gratis.

"RP-NYT", udgives 2-3 gange om aret af
Dansk Blindesamfunds retinitis pigmentosa-
gruppe. Storskrift og band. Gratis.

"Talking Sense", udgives fire gange om dret af
SENSE, England. Sendes gratis til medlem-
merne af Deafblind International (se under
"Dbl Review" ovenfor.)) Der kan ogsi tegnes
serskilt abonnement hos SENSE.

"Usher Around The World", et amerikansk
nyhedsbrev om Usher syndrom for personer
med Usher, deres familie og professionelle.
Udgives kvartalsvis. Lydband, punktskrift og
storskrift. Arligt abonnement 22 §.
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