Protokoll 17, Melvins natverk,
sondagen den 5 april, 20009.

Narvarande: Anna & Per, Kjell—Ake & Inger, Marianne, Sten, Lisa, Elin, Liz och
Lina.

Nitverket har nu varit igang i 1 ¥2 ar och det kidnns som att vi alla funnit oss
tillrétta och att gruppen stabiliserat sig. Dock visar det sig vid ndrmare
eftertanke att var vision inte riktigt 6verensstimmer med verkligheten. Detta tog
vi upp till diskussion idag och hoppas pa en viss fordndring dédr mer delaktighet
genom att ’gora” forhoppningsvis kommer att resultera 1 storre tillfredstillelse
och motivation till att just delta genom handling.

Pa sitt och vis kidnner vi oss kluvna till att ta upp det hér da vi naturligtvis &r
oerhort tacksamma och glada for att alla ni Overhuvudtaget dr med 1 nitverket
och tar er tid att komma pa vara moten. Vi vet att det ger er mojlighet att veta
var i sprakutvecklingen Melvin befinner sig och vad vi for tillfillet arbetar med.
Bara den vetskapen ér vardefull och gagnar indirekt Melvins méte med er alla.
Det kan tolkas som att vi krdver mer av er och pa sitt och vis vill ’schemaligga”
aktiviteter, men sanningen dr snarare den att ju mer man aktivt deltar desto mer
delaktig och betydelsefull kinner man sig — och vi tror att ni alla girna gor mer,
men att det kanske &r svart att till en borjan sjalv komma pa vad man kan gora.
Det ricker med sma enkla vardagliga saker, har man bara en tanke bakom sa
kommer allt Melvin till gagn.

Fram till idag kidnns det som att vi har fokuserat for mycket pa pedagogisk
spraktraning och for detta anpassat material. Kénslan av att vissa personer i
natverket dr “proffs” pa arbetet med spraktraningen har tagits upp. Detta dr den
raka motsatsen till hur nitverket ar tinkt att fungera. Tanken &r att alla 1
natverket dr lika viktiga och var och en gor det som just den &r bra pa. Att fa
anvinda sitt sprak tillsammans med olika personer och pa olika arenor &r det
allra bista sittet for den sprakliga generaliseringen. Jag far trina det jag 1art mig
pa olika sitt med olika ménniskor, det ger mig den storsta mojligheten till
kompetensutvecklingen for social kommunikation — pragmatiken.

Jag gav exempel pa "uppdrag” man kan ta pa sig fram till nésta nitverksmote,
och da utvérderar vi och ser framat vad vi kan tdnkas ta pa oss till nédsta gang
osv. Exempel pa uppdrag som alla kan stimulera sprakutvecklingen men dnda



ligger en bit ifran det pedagogiska materialet som kan kidnnas frimmande och
svart, dr t.ex. : baka, hjilpa till vid matlagning, sjunga tillsammans, ldsa bok, rita
tillsammans och beritta vad man ritar, ga ett varv runt huset och prata om vad
man ser, skicka brev (som ev. kan ”0versittas” i datorprogrammet “Inprint” da
texten far bade symboler och tecken, och ger Melvin mgjlighet att delvis ~1dsa”
sjalv), mm. Detta dr som sagt bara forslag for att ge en vink om att det inte
behover vara sa “pretentiost” for att var en bra uppgift som ger Melvin
spraktraning. Precis som hela nitverksdeltagandet bygger pa frivillighet och
solidaritet (jag ger, men jag far 4ven nagot tillbaka) sa maste dessa “uppdrag”
kédnnas bra for var och en for att det ska fungera tillfredstédllande. Vill jag inte ha
ett uppdrag, utan ndjer mig med att bara vara med och aktivt lyssna till arbetet
kring Melvin &r det ocksa ok. Samtidigt far ingen vara radd for att ta pa sig
uppdrag och kanske misslyckas eller inte hinna med att fullfolja uppdraget. Det
dr inte virre dn att man vid nista mote reflekterar 6ver vad som gétt fel och
varfor och sa har vi mojlighet att anpassa uppdragen mer och mer. Ju fler egna
forslag fran er alla, desto bittre. Allt for att det ska fungera bra och
tillfredstdllande for alla i ndtverket, men samtidigt ge Melvin sa mycket
mojligheter till utveckling som mdojligt. Visionen med nétverket &r ju att vi
tillsammans vill ge Melvin en god start i livet!

Det kindes som att alla holl med och forstod hur vi menade. Alla tog fort och
glatt pa sig uppgifter. Samtidigt bestimde vi oss for att Per och jag tillsammans
med Liz fran forskolan sjélva tittar 6ver lathunden for spraktrining i de olika
kategorierna fonologi, prosodi, lexikon, grammatik och pragmatik. P& forsok
berdttar vi istéllet for nétverket 1 efterhand vad vi arbetat med. Detta innebir
forvisso att hela nétverket inte 4r med i arbetat att bestimma spraktrining for
sprakets alla delar , men istdllet kommer det forhoppningsvis bli mer tydligt vad
Melvin moétt i nyinldrning, och som da ligger redo for generalisering genom alla,
1 var och ens roll som god samtalspartner.

En del ”staende” uppdrag har vi kvar, atminstone tills vederborande avsiger sig
det. Virdefulla uppdrag, inte att forglomma. Kjell—Ake ansvara ju for en hérlig
kaka till ndatverksfikat, Henke gor sin fantastiska insats med hemsidan (fa av oss,
om ens nagon skulle i dagsldaget kunna ta 6ver den rollen) och Liz star for en
mycket stor del av spraktrining genom forskolans roll hir, och dven genom
hennes helt fantastiska och sjdlvklara sétt att bemota och stilla rimliga krav pa
Melvin.



Detta nya sitt att se pa arbetet kring Melvin vickte intresse hos dven Anton och

Lucas (Melvins broder) att delta mer aktivt 1 nitverket, dven grannpojken Edvin

ville gora nagot speciellt. Foljande uppdrag tog nitverkets medlemmar pa sig

fram till nasta mote.

Natverks-uppdrag!

Anna Dagboken (Inprint), arb med kénslor, samt formerna

Per Arbeta med tygfonemen fran Marias verkstad, fixa brevlada

Anton Trdna balans6vningar med Melvin

Lucas Spela hockeyspel med Melvin

Liz Lisa i 3D-Nalle Puh bok (utanfor forskolan och spraktriningen dér)
Marianne | Sjunga “Idas sommarvisa”

Sten Skriva brev, ga en runda runt huset under aktivt samtal

Inger Lata Melvin hjilpa till vid matlagning, t.ex. skira gronsaker
Kjell-Ake | Praktiskt hjilpa familjen med diverse och bjuda in Melvin dir det passar
Elin Skriva brev

Lisa Triffas kommunicera tillsammans med barnen

Lina Bjuda hem Melvin, att komma och leka sjélv utan fordlder

Edvin Skriva brev till Melvin

Vidare berittade jag att det pa mandag &r dags for en ny synundersokning. Pa

torsdag ska det goras en kontroll efter att han haft sina ror i 6ronen ett tag. Pa

tisdag kommer en reporter fran "Kavlinge Nya” hit for att gora en artikel kring
fosterdiagnostik och Downs syndrom.

Fosterdiagnostiken forbittras pa gott och ont, och att uppticka Downs syndrom

ar det som stdandigt tas upp som argument for de nya, enkla och forfinade

testerna. Att tekniken kring fosterdiagnostik gar framat med en ryslig fart ar det
nog ingen som kan sidga emot. Det som inte verkar hiinga med ir de etiska
diskussionerna kring virdet av att vara médnniska. Likare och barnmorskor har
tyvirr séllen den kunskapen de borde ha for att kunna mota fordldrar pa ett

vardigt och opartiskt informerande sitt, 1 en valsituation som uppkommit i och

med fosterdiagnostik. Alltfor ofta ges informationen pa ett sitt som pa manga
sitt (ibland kanske omedvetet) bir en negativ och oforstaende attityd till att

behalla ett barn med Downs syndrom, d.v.s. fullfolja graviditeten. Detta riskerar
att bli ett trauma senare 1 livet for fordldrar som viljer den, enligt alldeles for
manga, “’sjdlvklara” vdgen. Jag tror sjilv att manga inte ser barnet bakom det
som diagnostiserats. Man tar bort en extra kromosom eller just Downs syndrom

— inte ett barn som 1 sig bir virdet av att vara mdnniska (med eller utan Downs




syndrom eller andra avvikelser). I forlingningen kan man forfasa sig over var vi
med den hir instillningen och tekniken kommer att hamna. Idag dr det mojligt
att hitta gener som t.ex. okar risken for alkoholmissbruk, och mycket mera —
vilka médnniskor dr vérda att fodas? Vilka kommer att leva ett vardigt liv, inom
ramen for det “normala”? Vad ger mig ritt och mgjlighet till att uttala mig om
detta? Vi vill visa att Melvin, och vi tillsammans med Melvin, lever ett vanligt
liv. Melvin utvecklas och lever ett gott liv — framfor allt kan vi se att han mar
bra och dr glad over livet. Vi runt omkring Melvin kédnner oss priviligerade som
far mota och ldra genom Melvin. Han har utan tvekan gett oss en ny syn pa livet
och gett oss nya virderingar. De flesta fordldrar till barn med Downs syndrom
har inte gjort nagon fosterdiagnostik och vetat nagot om kromosomforindringen
innan barnets fodelse. De flesta av dessa sdger samma sak: “Tack och lov for
det, da hade vi kanske inte haft barnet hos oss.” Detta tycker jag sidger en hel del.
For att viacka tankar om och kring minniskovirdet har vi alltsa vént oss till var
lokala tidning och hoppas nu pa en bra artikel som léter solens stralar skina pa
vara barn pa det sétt som de dr virda.

Nista gang vi mots dr det materialtillverkning, men jag tror att vi hinner med ett
kort mote for att reflektera over det nya arbetssittet kring ”uppdrag” innan vi

startar med vart “klipp och klistra mm.” Vi ses sondagen den 17 maj, klockan
11.00.

Nu tackar vi for dagens mote och Onskar er en...

GLAD PASK!

...med lite pask-tecken (se nista sida)! / Anna & Per






