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En veiledning til l2rere og annet fagpersonale

Barn, unge og voksne med hydrocephalus og ryggmargshrokk er en liten gruppe i befolkningen.
Av de som ble fadt med disse diagnosene tidligere, var det sveert fa som overlevde.

Takket veere nye operasjonsmetoder og oppfinnelsen av shunten pa sekstitallet, lever né de
aller fleste opp. Siden gruppen er sapass ny | samfunnet, har vi lite kunnskap om hvordan det er
a leve med hydrocephalus og ryggmargsbrokk i et livslgpsperspektiv. Ryggmargsbrokkforeningen
ser de derfor som en viktig oppgave & formidle mest mulig kunnskap om hvordan mennesker
med disse diagnosene kan leve gode og fullverdige liv, og hvordan forholdene best mulig kan
legges til rette for den enkelte. Takket veere stadige forbedringer innen det medisinske feltet, vil
de aller fleste i dag fa hjelp nar det gjelder de medisinske problemene knyttet til diagnosene.
Men mange erfarer at det er ikke bare er dette feltet det kan oppsta vanskeligheter. Pa omrader
som bl.a. er tilknyttet sansing, opplevelse og lasring kan personer med hydrocephalus og
ryggmargsbrokk erfare at de far problemer. Slike problemer kalles kognitive vansker eller
kognitiv svikt. Dette er en skjult funksjonshemning. Ofte er det lite kunnskap bade blant
offentlige ansatte og blant folk flest om disse vanskene og de problemer dette medfarer.

Heftet "Kognitive vansker pavirker hverdagen” som Ryggmargsbrokkforeningen har gitt ut
tidligere i ar, er skrevet for dem som selv har disse vanskene, foreldre og andre interesserte.

| dette heftet "Kognitive vansker pavirker skolehverdagen» skal vi ga naermere inn pd hvordan
kognitive vansker pavirker nettopp leering og hvordan lzerere som far elever med slike vansker i
sin klasse, kan legge opp undervisningen, og hvilke fagfclk man kan og bgr samarbeide med.

Heftet bygger pd litteratur om og erfaringer i arbeid med barn og unge med hydrocephalus og
ryggmargsbrokk. leg har ikke funnet noe signifikant skille i de kognitive vanskene hos disse 1o
gruppene i litteraturen jeg henviser til. Hvert barn uansett funksjonshemning og diagnose er
forskjellige og ma vurderes ut fra sine egne foruisetninger.

Det er en stor utfordring for en leerer a fa et barn med spesielle behov inn i klassen.

Men husk: Dette barnet er som alle andre barn, det trenger bare noe ekstra tilretielegging for a
kunne uivikle hele sitt potensiale. Derfor er det ekstra viktig & ha kunnskap om eleven, elevens
bakrunn, hvilke fysiske tilrettelegginger som trengs og om elevens sterke og svake sider. Vi blir
alle usikre nar vi star overfor ukjente oppgaver. Dette heftet er derfor ment som en veiviser for
hvordan du som laerer kan tilrettelegge undervisningen om du far en elev med hydrocephalus og
ryggmargsbrokk i din klasse. Noe av stoffet kan vaere relevant for elever som har ryggmargs-
brokk uten hydrocephalus. For mange av elevene som har bare hydrocephalus, vil denne
tilnaarmingen til stoffet ogsd vaere svaert relevant. Flere av oppleggene som foreslas er
glimrende oppleering for alle elever i skolen. Lek — Iytt — laer og bruk alle sanser og hele
kroppen. Kapittel 2, 3, 4, 5 og 12 er tatt sa a si direkte ut av min oppgave "Laerevansker hos
barn og unge som er fgdt med ryggmargsbrokk” fra 2.avd. spesialpedagogikk 1996. (Hovedkilde
Teaching the student) De resterende kapitlene er kommet i stand gjennom et samarbeid mellom
Bitten Munthe-Kaas og undertegnede.




Inspirasjonen til denne oppgaven var min sgnn med kognitive vansker og ikke minst boka
«Teaching the student with Spina Bifida» skrevet av Fern L. Rowley og Donald H. Reigel med
bidrag fra en rekke forskere innen feltet. Du finner henvisning il disse | teksten.

Ryggmargsbrokkforeningen gnsker med dette heftet & gi leerere og andre fagfolk som arbeider
med barn og unge med hydrocephalus og ryggmargsbrokk, et Igft og en hjelp pa veien til 4 lage
gode individuelle opplaeringsopplegg og planer. Vi haper at heftet vil vaere til glede og nytte.
Les det gjerne fra perm til perm, men bruk det ogsa som oppslagsverk for spesielle problem-
stillinger i enkelte fag.

Ryggmargshbrokkforeningen takker alle som har arbeidet med heftet og for ngdvendige midler fra
Stiftelsen Helse og Rehabilitering.

Runa Schoyen




Hydrocephalus og ryggmargsbrokk krever hgyspesialisert medisinsk ekspertise. De fysiske
faglgene som shuntproblemer, urinveisproblemerr og motoriske problemer krever ofte gyeblikkelig
medisinsk behandling. Vi vet etter hvert mye om den medisinske delen av funksjonshemningen.
Den enkeltes psykiske helse og eventuelle kognitive vansker i form av biant annet lserevansker,
har derimot vaert lite belyst.

Kognitive vansker kan vaere en falge av organiske forandringer i sentralnervesystemet.
Forandringene kan vaere medfadte eller forarsaket av senere hendelser. Problemene kan vise
seg fra barndommen, men vil ofte bli tydeligere eller mer synlige i ungdomstid og voksen alder.
Uten kunnskap om de spesifikke Izerevanskene som mange av disse elevene har, blir radgivning
og veiledning en umulig oppgave.

"Jeg lurte litt pd hva kognitiv svikt var da jeg s& at det skulle holdes kurs om det. Jeg har aldri
hart om det for, og det var veldig ukjent for meg. Jeg lurte ogsa pa hva det hadde med meg a
gigre. Opp gjennom alle ar har man jo stift seg sparsmal om hvorfor man ikke har klart a gigre
enkelte ting like raskt som alle andre, hvorfor man har veert senere med 8 lgse forskjellige ting
som man synes har vaert vanskelig. For a ta et eksempel har Jjeg problemer med matematikk og
tall i enkelte situasjoner. Jeg har trodd at det har veert fordi jeg ikke har vaert flink nok til & lese
pé leksene, men na har jeg fétt svar pd hvorfor jeg har hatt slike problemer. Jeg ma ogsé ra til-
legge at det var i hvert fall veldig godt for meg a fa navn péa de problemene man har hatt med
ulike ting i oppveksten. Jeg har av og til ogsé folt at andre har sett pa meg som dum. Derfor var
det veldig fint & f4 svar p& en del ubesvarte spgrsmal man har stilt seg opp giennom alle ar pa
skolen og etterpa”.

(Leserinnlegg i Ryggmargsbrokkforeningens tidsskrift SPINA nr. 4/94)

Mange som sliter med kognitive vansker, har hydrocephalus eller vannhode som det ogsa
kalles. Hvorvidt problemene kan skyldes andre hjerneorganiske skader som kan opptre ved
ryggmargsbrokk, er usikkert. Kognitive vansker angar ikke bare de som har bade hydrocephalus
og ryggmargsbrokk, men kan ogsé finnes hos personer som har en av disse diagnosene.

Det er viktig & understreke at mennesker med hydrocephalus og ryggmargsbrokk ikke er en
ensartet gruppe og at hver og en fungerer forskjellig. Vi finner alt fra mennesker som er i full
jobb til de som har store problemer med & ta ansvar for eget liv. Det faktum at mange elever
med kognitive vansker har et sosialt godt sprak, gjer at funksjonshemningen ofte blir usynlig.

Ved Trenings- og R&dgivningssenterst (TRS), der det gis tilbud til ungdom over 16 &r og voksne
med ryggmargsbrokk, har man blant annet erfaringer med at den enkelte dermed ofte blir
overvurdert av hjelpeapparatet og at det blir satt | gang opplegg som er urealistiske. Dette har
sammenheng med at mange fagfolk har lite kunnskap om koghnitive vansker og hva det kan
innebeere for den enkelte.

Vi har vanligvis T problemer med & ta ngdvendige hensyn til en person som bruker rullestol.
Verre er det a forholde seg til et barn, ungdom eller voksen som blant annet er glemsk, distre,
eller blir forvirret nar det skjer flere ting samtidig og har problemer med & organisere hverdagen.
Denne vasrematen blir ofte feilaktig tolket som en del av personligheten. De fleste setter ikke
slike problemer i sammenheng med den enkeltes kognitive vansker.

Verken skolen eller helsevesenet har et tilfredstillende tilbud i forhold til slike problemer og
leerere har lenge etterlyst informasjon og kunnskap pa dette feltet.




Ryggmargsbrokkforeningen ser det som en viktig oppgave & spre slik kunnskap. Foreningen har
nylig utgitt heftet "Kognitive vansker pavirker hverdagen” som er spesielt gremerket de som har
kognitive vansker, deres foreldre og pargrende.

Det hefte du na leser, er spesielt beregnet pa leerere og andre fagfolk som skal ha med elever
som har kognitive vansker, & gjgre. Den viktigste kilden som er brukt for & lage heftet er
Ryggmargsbrokkforeningens tidligere leder, Runa Schayens prosjektoppgave "Leerevansker hos
barn og unge som er fadt med ryggmargsbrokk”.

Den ble skrevet da hun tok 2. avdeling spesialpedagogikk i 1996.

Hapet er at de som arbeider i skolen og generelt i offentlig forvaltning, med mer kunnskap om
emnet, vil kunne gi den enkelte et tilrettelagt individuelt tilbud ut fra den enkeltes ressurser,
evner og forutsetninger. Det er samtidig viktig at det pedagogiske tilbudet til barn og unge med
kognitive vansker skjer i et tverrfaglig samarbeid. Vi vil derfor beskrive hva vi mener skal til for
at et godt habiliteringstilbud skal fungere. Et slikt tilbud vil i tillegg til god medisinsk oppfelging
ogsa sikre den enkelte det undervisningstilbudet vedkommende trenger.

Vi vil ogsa komme inn pé bruk av hjelpemidler som kan kompensere for den kognitive funksjons-
hemningen og bidra til & forenkle aktivitetene bade i barnehagen og pa skolen.

Ryggmargsbrokkforeningen ser tilpasset og likeverdig opplaering som et overordnet prinsipp som
skal prege all virksomhet i barnehager, skoler og andre pedagogiske institusjoner. Alle barn,
unge og voksne som har kognitive vansker, skai ogsd omfattes av slike tilbud. Alle mennesker
uansett grad av kognitive vansker i opplaeringssammenheng, har krav pa a bli stilt overfor
utfordringer som er | samsvar med deres forutsetninger. Dette krever for det fgrste individuell til-
pasning. Men det krever ogsa at leerere har de kunnskapene som er ngdvendig for & kunne til-
rettelegge for & utvikle et best mulig pedagogisk tilbud.

Malet ma veere at det i tillegg utvikles et pedagogisk syn som tar den enkelte pa alvor og som
dermed lar eleven selv vise veien for sin utvikling.
Vi haper at dette heftet vil bidra til det.

Oslo i juni 2000
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va er kognitive vansker ?

Ordet koghitiv kommer av kognisjon. Kognisjon er den psykiske prosess som vedrgrer
persepsjon, leering eller tenkning og som har med tilegnelse og bruk av kunnskap og erfaringer
& gjare. Forstyrrelser i denne prosessen fgrer til kognitive vansker.

For barn og unge med ryggmargsbrokk vil dette blant annet kunne skape spesifikke lzerevansker
i forhold til skolearbeid, men det vil ogsa kunne gi problemer pa andre omrader i livet.

Tidlig pa nittitallet ble det pa Trenings og radgivnings senteret (TRS) giennomfgrt en under-
sgkelse om kognitive vansker hos unge og voksne med ryggmargsbrokk.

Dette er hva de unge selv sa om plagene sine i undersgkelsen:

noen synsvansker - periodisk dobbeltsyn
skriver stygt og det tar sa lang tid & skrive
klarer ikke matematikk sa godt

kan veere vanskelig & finne fram béde ute og inne
blir fort trett

kan miste traden i samtaler

far ikke uttrykt det jeg vil

kan ofte misforstd og bli misforstatt
leerer sent

vanskelig & huske

vanskelig a gjagre fiere ting samtidig
planlegging er ikke lett

har jeg dysleksi?

Giennom hva de unge her selv beskriver, kan vi klart se kompleksiteten i vanskene.
Vi vil her nevne noen av de kognitive funksjonsomradene det dreier seg om:

evnen til fleksibel tenkning og abstrakt problemlgsning
evnen til 4 lgse rom- og retningsproblemer

evnen tii & forstd og a bruke sprak

evnen til & huske

evnen til oppmerksomhet

Det er viktig & understreke at det er stor variasjon i den kognitive fungeringen hos gruppen.
Noen kan ha problem pa mange omrader, noen pa ett eller noen fa omrader og igjen finnes det
andre som ikke har slike vansker i det hele tatt. Engelske og amerikanske studier viser at den
kognitive fungering hos barn fgdt med ryggmargsbrokk er avhengig av en rekke faktorer s& som
tilstedevaerelse av hydrocephalus, hvor mange shuntrevisjoner barnet har hatt og eventuelle
komplikasjoner ved disse, barnets skolehistorie og hvor mye barnet har veert borte fra skolen
p.g.a. sykdom. (« Teaching the student with Spina Bifida», Fern L. Rowley-Kelly & Donald H.
Reigel 1993, s.107).

All erfaring tilsier at de samme momenter ogsa gjelder for den kognitive fungeringen hos
personer som kun har hydrocephalus. @rbeck og Schanke konkluderer i sin undersgkelse med
at ogsa personer med ryggmargsbrokk uten hydrocephalus viste noe nevropsykologisk svikt,
men at visuoperseptuelle / konstruktive vansker primaert viste seg hos personer med hydrocep-
halus. Alle som var med i deres undersgkelse viste finmotorisk svikt og mange hadde darlig
utviklet hand-dominans.

Mindre tydelig, men likevel et viktig funn, var en svak innleeringskurve, redusert kognitiv
effektivitet og en gkt trettbarhet. De konkluderer med at det er viktig & huske at den kognitive
funksjonen hos personer med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan svinge mer enn vanlig pa
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grunn av hyppige komplikasjoner etter operative inngrep eller ved svikt i shuntfunksjonen.
Selv om mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk fungerer bra pa skolen, er det et
stort antall som har leerevansker pa minst ett omrade. For a sikre en god utvikling for barnet
kognitivt sa vel som fysisk, ma grundige tverrfaglige undersgkelser og utredninger innga som
en del av barnets habiliteringstilbud med oppfalging minst en gang arlig.

Et slikt tverrfaglig team bgr bestd av medisinske spesialister, psykolog/nevropsykolog,
spesialpedagog, fysioterapeut, ergoterapeut, sosionom og sykepleier med spesialistutdanning i
urinveier og tarm, og det ber fglge barnet fra fadselen av og opp igiennom skolearene til voksen
alder. Leereproblemer hos barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan veere vanskelige a
oppdage. Det krever stor innsikt og god kunnskap om barnet og dets medisinske og utviklings-
messige historie, og bred kunnskap om hvilke tester som kan brukes og hvordan.

Det viktigste grunnlaget for en kognitiv kartlegging er en bred nevropsykologisk testing.
Giennom slik testing kan man finne kunnskap om hjernens modning, hjerne-atferdsrelasjoner
og nevropsykologiske dysfunksjoner.

Kartleggingen av barnet ma veere mangefasettert og inneholde data fra observasjon, intervju,
uformelle prever og standardiserte tester. For barn som allerede gar pa skolen ma resultatene
herfra ogsa vektlegges. Det er viktig at den som skal foreta den nevropsykologiske kart-
leggingen, ser pa barnet som et hvilket som helst vanlig barn som «tilfeldigvis« har en
funksjonshemning og ikke et funksjonshemmet barn.

Fordi barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk ofte blir fortere trette enn andre barn, er det
viktig med pauser og at testene tas over lengre tid enn normalt. Rommet testene skal tas i, ma
veere tilrettelagt slikt at barnet sitter godt med god stgtte og at et eventuelt bord er tilpasset
barnets sittestilling. Om barnet sitter i rullestol, ma bordet kunne reguleres i forskjellige hayder.
Resultatene fra testene kan ha stor variasjon. Hvis barnet skarer mye darligere enn forventet,
kan det vaere at shunten ikke fungerer som den skal, og at barnet etter en shuntrevisjon vil fa et
bedre testresultat.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan ha en rekke fysiske hindringer som direkte
pavirker den kognitive fungering og hvordan barnet utfgrer pravene. Dette gjgr at psykologen
kanskie mé bruke andre tester enn han/hun ellers ville ha brukt, at vedkommende ma adminis-
frere testene annerledes og at tolkingen ogsa ma sees i et annet lys. En klinisk idiografisk
vurdering * er like viktig som en sammenligning med normalforventninger.

Det er noen problemomrader som peker seg ut i arbeidet med barn med hydrocephalus og rygg-
margsbrokk som den som tester bgr vaere spesielt oppmerksom pa. Dette er omrader som

har med motorikk, syn, sprak, herunder Cocktail party-syndromet, og oppmerksomhet,
konsentrasjon og hukommelse & gjgre.

* (sammenligning av funksjonsomrader innbyrdes for det enkelte barn basert pa bamnets eget
giennomsnitt)

1.1. Motoriske vansker

[ tillegg til lammelser i underkroppen, har mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk
ogsa nedsati ferlighet i armer og hender, unormal utvikling av hiernen og/eller problemer i
forbindelse med ryggmargskanalen. Mange har darlig gye-hand koordinasjon og problemer med
oppgaver som fordrer utholdenhet, utfgring av finmotoriske bevegelser og hurtighet i utfgrelsen.
Det motoriske senteret i hjernen blir pavirket ved hydrocephalus. Dette fgrer til at mange av
barna har en uklar hand-dominans og det finnes flere venstrehendt barn eller barn med uklar
hand-dominans i denne gruppen enn i en tilsvarende gruppe med barn uten hydrocephalus og
ryggmargsbrokk. Mange av de nevropsykologiske testene medfgrer bruk av hendene, Disse
testene tar ikke hensyn til at handmotorikken er darlig og enhver bruk av lenger tid eller andre
unormale resultater, blir tilskrevet kognitive problem. For et barn med ryggmargsbrokk og
hydocephalus kan det veere et utslag av motorisk problem og ikke et kognitivt,

Dette mé psykologen ta hensyn til nar resultatet gjennomgas. «A skrive pent» er en vanskelig
oppgave for et barn med ryggmargsbrokk og hydrocephalus. Mye krefter brukes pé dette |
skolen. Data som hjelpemiddel m& komme mer inn i skriveoppgaver bade hjemme og pa skolen.
Motorisk koordinering, & ordne ting og a sette i system, har mer med visuell persepsjon og




organisering av rom og retning a gjgre. Dette er et omrade som vi vet er vanskelig for mange
med hydrocephalus og ryggmargsbrokk. Nar man evaluerer disse barna, ma det sees mer pa
hvordan barnet organiserer Igsningen pa en motorisk oppgave enn de egentlige resultatene.
Dette kan fortelle oss om det er et organiseringsproblem mer enn et rent motorisk problem.

1.2. Visuelle vansker

Synet til barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokker er ofte mangelfullt.

Nystagmus (ufrivillige, rykkvise bevegelser av gynene}, strabismus (skjeling) og darlig samsyn
gar ofte igjen, og dette ma det tas hensyn til ved nevropsykologisk testing. Strabismus som
ikke blir behandlet, kan fgre til tap av syn pa et gye. Fordi gyet ser normait ut, kan dette vesre
vanskelig & oppdage for dem som har med barnet & gjare til daglig. Det er derfor viktig at den
som utfgrer testen, pa forhand har satt seg inn 1 barnets journal og er klar over mulighetene for
darlig syn hos denne gruppen barn og unge.

Alvorlige vanskeligheter med visuell persepsjon er vanlig hos personer med hydrocephalus og
ryggmargsbrokk. Rom- og retningsproblemer, som det a finne frem til steder og & forsta tings
plassering i forhold til hverandre, er vanlige. A organisere oppgaver som & lage mat eller & ha alt
utstyr til kateteriseringen klart nar man trenger det, kan ofte veere sveert problemfylt.

Har barnet visuelle persepsjonsproblem, ma fagpersonen ta kontakt med skolen og foreidrene
for & sikre at barnet far oppgaver som tar hensyn til disse vanskene. | samarbeid med
ergoterapeut kan man finne frem til hjelpemidler som kan gjgre selvstendighetstreningen
enklere og lettere for barnet.

1.3. Sprakvansker

Sprakutviklingen hos barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan veere forsinket eller unor-
mal. Mange av barna har et ordrikt sprék med god uttale, men en darlig forstaelse av abstrakte
begreper. (Se avsnittet om Cocktail-party-syndromet nedenfor).

Av og til kan vi ogsé se barn med st@rre sprakvansker som dysartri (artikulasjonsvansker
grunnet darlig kontroll og koordinasjon p.g.a. pareses/lammelser i tunge, lepper, kieve og gane).
Arsaken tii dette kan blant annet veere skade ved forlenget heyt trykk i hodet eller hjernehinne-
betennelse. Har barnet slike vansker, ma det undersgkes av logoped fgr man starter den
nevropsykologiske testingen. Dette fordi psykologen pa forhand ma vite hvordan barnet best
kommuniserer.

Omverdenen vurderer ofte et barn med sprakvansker til 4 veere utviklingsmessig sen.

| tillegg vet vi at sprékvansker er neert knyttet til lese- og skrivevansker som igjen pavirker den
akademiske utvikling. Dette forsterker inntrykket av mangel pa muligheter hos barnet.

A finne alle barnets kognitive ressurser blir her ekstra viktig og a understreke barnets sterke
slder og potensiale pa andre omrader enn det spraklige. Sprakproblemer behgver ikke
ngdvendigvis fare til et liv hvor vedkommende er avhengig av andre. De sterke kognitive sidene
hos barnet ma brukes i undervisning og videre habiliteringsprogram.

1.4. Cocktail-party-syndromet

«Cocktail-party-syndromet» er en kognitiv/atferdsmessig forstyrrelse som kan finnes hos barn pa
alle intelligensnivéer som har hydrocephalus (Teaching the student...(Tew & Laurence 1979
m.fl.), Rowley-Kelly & Reigel, 1993, s.114).

Syndromet finnes altsa ikke bare hos barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk, men hos alle

barn som har tilstander hvor hydrocephalus er en del av denne.

Barn med Cocktail-party-syndrom har god uttale og et ordrikt sprék. Ved naermere undersgkelse
viser det seg at barnet bruker mange klisjeer nar det snakker og at en del ord brukes i helt gale
sammenhenger.

Disse barna med har altsa et godt sprak, men en darlig sprakforstaelse. Et annet trekk ved barn
med Cockiail-party-syndromet er at de er veldig dpne, spontane og vennlige, nesten over-
vennlige. Sosjalt sett blir det a veere apen overfor andre sett pa som en positiv egenskap, men
for disse barna kan &penheten bli for stor og for personlig i forhold til andre barn og voksne.

Det viser seg ogsa at disse barna klarer mange av dagliglivets vanlige gigremal mye darligere
enn spraket skulle tilsi. | vart samfunn er det ofte slik at vi bedgmmer vare medmennesker ut
fra spréket deres og (hvordan kommunikasjonen virker i forhold til andre mennesker.) hvordan




man kommuniserer med andre mennesker.

Fordi det overflatisk sett virker som om disse barna har et godt sprak, er det meget sannsynlig
at det i mange sammenhenger stilles for hgye krav til barn med Cocktail-party-syndromet, krav
som barnet ikke har forutsetninger for & kunne mgte. Dette kan fgre til frustrasjon for de som
arpeider med barnet og til en fglelse av forvirring og titkortkoemming for barnet selv.

Er du i tvil om barnet kan ha Cocktail-party-syndromet, er en nevropsykologisk testing av stgrste
viktighet. En funksjonsprofil vil kunne gi omgivelsene mulighet til 4 gi barnet oppgaver som det
kan mestre og vokse pda. For noen barn forandrer bildet seg etterhvert som de blir stgrre, og
enkelte vokser det rett og slett av seg. Det er likevel fa barn med Cocktail-party-syndrom som
klarer seg pa egen hand nar de blir voksne. Amerikansk forskning viser at mange av disse barna
vil vaare avhengig av hjelp og stette livet igiennom.

1.5 Oppmerksomhet , konsentrasjon og hukommelsesvansker

Mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har problemer nar det gielder utholdenhet i
forhold til oppgavelgsning, det & fokusere pa relevant informasjon og hukommelse («Teaching
the student...» (Shaffer 1985) Rowley-Kelly & Reigel, s.115).

Disse vanskene kan oppsta uavhengig av intelligensniva hos barnet og det er nar det gjelder
oppmerksomhet, Konsentrasjon og hukommelse flest barn i gruppen har problem. Selv barn
som er lite fysisk skadet og ikke har andre lzereproblemer, kan ha vansker pa disse omradene.
For & oppna best mulig resultat, ma den formelle testingen gjgres i korte sesjoner og med
hyppige pauser. Innhold og type tester ma varieres og barnet mé oppmuntres til & fullfere
oppgaven og ros ma gis nar et arbeid er fullfgrt.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan ogsa vaere hyperaktive og ha ADHD. (Attension
Defisit Hyperactivity Disorder), Dette kan veere ekstra vanskelig & oppdage nar barnet har
lammelser og bruker rullestol. Det er viktig & fa stilt denne diagnosen fordi den kan behandles
effektivt med medisinering og trenger spesialpedagogiske tiltak.

Diagnosen ADHD stilles aldri pa grunnlag av ett enkelt symptom. Flere ulike symptom ma opptre
samtidig. Symptomene viser seg i tidlig smabarnsalder og skal ha vart i minst seks maneder.
Hyperaktivitet og andre relaterte symptomer kan forekomme som en del av, eller i tillegg til,
allerede eksisterende diaghoser eller syndromer. Barn med mentale lidelser eller mental
retardasjon skal utelukkes fra ADHD diagnosen. Fglgene kriterier er hentet fra DSM-II1 :
(Diagnostic and Statistic Manual /American Psyciatric Assosiation, ICD /International
Classification of Diseases/World Health Organitation).

A Vansker med vedvarende oppmerksomhet kommer til uttrykk i form av manglende evne
til & gjgre ferdig pabegynte oppgaver og/eller en disorganisert og lite hensiktsmessig
tilneerming til oppgaver. Barnet glemmerofte hva det skal gjgre, eller den oppgaven det
holder pa med. Videre er mangel pa oppmerksomhet pafallende i ustrukturerte
situasjo ner hvor det stilles krav til selvstendig arbeid uten veiledning. Barna lar seg lett
distrahere av irrelevante stimuli. De yngre barna har vansker med 4 holde pa med en
lekeaktivitet over tid, og der kan ofte synes som de ikke «lytters.

impulsiv atferd som manifesterer seg ved minimum 3 av fgigende symptomer:
Handler ofte uten a tenke seg om.

Skifter hyppig fra en aktivitet til en annen.

Slurvet og disorganisert arbeid pé tross av god motivasjon for & prestere adekvat,
der en kan utelukke at dette skyldes svake kognitive ressurser.

Barnet krever mye oppmerksomhet i klasseromssituasjonen og mye tilsyn av laerer.
Barnet snakker eller lager uvanlige lyder i utide.

) Barnet har vansker med & vente pa tur i lek og spill eller gruppesituasjoner, bryter
inn/forstyrrer andre barns aktiviteter eller samtaler og har lav frustrasjonstoleranse/
liten evne til utsatt behovstilfredsstillelse. Det oppstar lett konflikter med andre barn av
arsaker som indikerer lav frustrasjonstoleranse snarere enn ond hensikt.
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C) Uttalt generell hyperaktivitet eller motorisk uro i ferhold til barnets alder. | fagrskole og de
farste skolear kan en ofte se frenetisk og intens impulsiv Igping, klatring og kryping.
Hos litt eldre barn og i ungdomsalder er symptomene gjierne karakterisert ved markerte
vansker med a sitte i ro pa stolen samt fikling og plukking pa ting. Aktiviteten skiller seg
fra det som er vanlig for alderen, bade kvalitativt og kvantitativt

(«Hjerne og atferd» Bente Gjaerum og Bjgrn Ellertsen: , Universitetsforlaget AS 1993,
5.195).

Symptomene pé hyperaktivitet beskrives sapass grundig, fordi denne diagnosen sjelden blir satt
i sammenheng med hydrocephalus og ryggmargsbrokk til tross for at mange av symptomene er
karakteristiske for de vansker man kan finne hos denne gruppen barn og unge.

Det som ikke er karakteristisk for barn og unge med ryggmargsbrokk, er den unaturlig haye
motoriske aktiviteten man finner hos barn som har ADHD. Dette er naturlig nar vi vet at mange
har lammelser som hindrer rask bevegelse.

Barbara Culatta, en av medforfatterene i boken «Teaching the student with Spina Bifida», har
arbeidet mye med sprak og sprakforstdelse hos barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk.
Hun antyder at den manglende motoriske hyperaktiviteten muligens kommer til uttrykk i en
spraklig «<hyperaktivitet» i form av Coctail-party-syndromet.

1.6. Emosjonelle vansker

Noen barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har emosjonelle vansker. Arsakene kan vaere
vanskeligheter i forbindelse med funksjonshemningen, forheld i hjemmet eller vanskeligheter i
forhold til helsepersonell, eventuelle sykehusinnleggelser og operasjoner {«Teaching the
student....» (Tew & Laurence, 1985, m.fl.}, Rowley-Kelly & Reigel, 1993, 5.118).

Mange fgler seg ogsa isolert i forhold til sine jevnaldrende,

Nar et barn har en stor funksjonshemning, blir ofte de emosjonelle vanskene oversett av savel
helsepersonell som av laerere og foreldre.

Dette fenomenet, som pa engelsk kalles «diagnostic overshadowing», ble ferst beskrevet under
arbeid med psykisk utvikiingshemmede pd atiitallet (Teaching tha student....» {Reiss, Levitan &
Szyszko, 1982) Rowley-Kelly & Reigel, 1993, s5.116). Det betyr at den profesjonelle hjelper, det
vaere seg lege, fysioterapeut, laerer osv. blir s& overveldet av omfanget av funksjonshemning, at
det kan overskygge andre problem personen matte ha. | stedet for & se disse problemene som
en unik del av barnet, blir de tilskrevet funksjonshemningen noe som bergver barnet den
psykologiske hjelp det kunne trenge.

itive og leringsmessige profiler

Hos barn og unge med hydrocephalus og ryggmargsbrokk finner vi mange kognitive og leerings-
messige nivaer. Intellektuelt kan det variere fra hgyeste skaring via normalen og til mental
retardasjon. Fgigende undergrupper («Teaching the student....» Rowley-Kelly & Riegel) kan veere
en god ledetrad i kartleggingen av det enkelte barn;

1. Normal intelligens - normale evner
Barna fungerer normalt i forhold til lesing, skriving og matematikk. De organiserer
arbeidet sitt pa en god méate og er sosialt pa lik linje med sine jevnaldrende.
De kan 1ta hgyere utdanning og vil klare seg godt som voksne.

2. Normal intelligens - matematikkvansker

Barna fungerer gedt i forhold til lesing og skriving, men har problemer med
matematikken.




De klarer seg bra i barneskolen, men nar oppgavene blir mer kompliserte og omfatter
mer enn vanlig algebra, far de vanskeligheter. Spesielt tilrettelagt matematikk-
undervisning kan vaere ngdvendig.

Normal intelligens - visuelle persepsjons- og organiseringsvansker

Barna har et akseptabelt niva nar det gjelder lese- og skriveferdigheter, men har darlig
leseforstaelse og liten evne til selv a skrive fortellinger og historier. Matematikken er
vanskelig og de har store problem med & organisere arbeidet sitt. Disse barna har et
godt sprak og blir derfor ofte bedamt til & veere sterkere faglig enn det de egentlig er.
Tilrettelagt klasseromsundervisning og/eller spesialundervisning for barn med laere
vansker kan vaere ngdvendig for at de skal fa brukt hele sitt potensiale.

Lav normal intelligens - darlige akademiske evner

Barna fungerer i nedre del av normalomradet intelligensmessig {«borderline») og spraket
er darligere enn den visuoperseptuelle- og organiseringsevnen.

Matematikkforstaelsen er lav. De kan ha lese- og skrivevansker, men behgver ikke a ha
det. Skoleevhene ligger pa omtrent samme niva som den verbale 1Q skaren. Tilrettelagt
klasseromsundervisning og/eller spesialundervisning for barn med |zerevansker er
ngdvendig. Det er viktig & finne frem til barnas sterke nonverbale omréder og bygge pa
disse.

Lav normal intelligens - darlige akademiske evner, visuelle persepsjons-

o€ organiserings-vansker.

Barna fungerer i nedre del av normalomradet intelligensmessig («borderline»).

Hos disse bama er spraket bedre enn den visuoperseptuelle evnen og evnen til &
organisere, og de blir ofte tatt for & veere sterkere/flinkere enn det de egentlig er.
Matematikkvanskene er store og lese og skriveevnen er pa samme niva som den
verbale 1Q skaren. Barna har darlig leseforstaelse og problemer med a uttrykke seg
skriftlig og de har liten evne til & organisere skolearbeidet og dagliglivets gjgremal.
Tilrettelagt klasseromsundervisning og/eller spesial undervisning med hovedvekt pa
orden og struktur er ngdvendig.

Mental retardasjon

Barna fungerer under normalomradet for intelligens pé alle omrader. Evnen til 4
organisere seg selv og oppgavene de far, samsvarer ofte med de visuo-perseptuelle
vansker barna har. Lesing og leseforstaelse henger ngye sammen med deres sprak og
sprakforstdelse. Barnas mangel pa initiativ og darlig evne til & gjennomfare oppgaver,
giar at de trenger tett oppfalging og mye struktur for & oppné de mal som settes.

| denne gruppen kan man finne barn med Coctail-party-syndromet. Skolen ma i arbeid
med disse barna legge vekt pa selvsiendighetstrening og oppeving i alle hverdagens
vanlige gjgremal.

Den stgrste utfordringen i kartleggingsarbeidet, er & komme frem til kunnskap om det enkelte
barn som vil komme barnet, foreldrene og alle fagpersoner som har med barnet & gjgre, til nytte
i det videre arbeid. Nar de spesifikke laerevansker det enkelte barn har er identifisert, og
foreldre og lzerere er informert, kan barnet fa den hjelp det trenger.

Dette er en forutsetning for at barnet skal fa et adekvat undervisningstilbud, og barnets fremtid
er avhengig av at man lykkes | dette arbeidet.




ordan legge tilrette for et godt lzeringspostensiale?

Tips i skolehverdagen

Barn leerer masse gjennom hele smabarnsalderen. De leerer om kroppen sin og om

sin egen mobilitet. Samtidig som grovmotorikken utvikles, utvikles ogsa den finmotoriske
koordineringsevnen som gigr dem i stand til & kle seg selv, kneppe knapper og knyte skjerf,
klippe med saks og kopiere tall og bokstaver. Nar de begynner pa skolen, har ogsa de fleste
lzert seg 4 sitte stille og de klarer a folge de instruksjoner [zereren gir. En god del barn med
hydrocephalus og ryggmargsbrokk er ikke kommet sa langt i utviklingen nar de skal begynne pa
skolen. P& grunn av barnets fysiske begrensninger ma skolen tilrettelegge miljget slik at barnet
kan komme frem med rullestolen eller kiykkene sine. Nar et barn med hydrocephalus og rygg-
margsbrokk skal begynne pa skolen, er det ofte dette som blir fokusert og vektlagt.

Slik tilrettelegging er sveert viktig for barnets utvikling, men for & skape et helhetlig lzerings- og
utviklingspotensiale er det like viktig a vaere klar over hvilke laerevansker som kan influere pa
barnets skolearbeid.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har ofte nedsatt funksjon i overkroppen. Dette
viser seg saerlig naér barnet skal utfare oppgaver som krever finmotoriske ferdigheter. Mange av
barna har persepsjonsvansker, szerlig pa det visuelle omradet og mange har probiemer med a
organisere bade seg selv og de oppgavene de skal lgse.

Fordi vi na etterhvert vet at barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk er mer utsatt enn andre
for & utvikie lzerevansker, er det viktig & starte trening og behandling sa tidlig som mulig.
Allerede i spedbarns- og smabarnsalderen ma man ga inn og arbeide aktivt med barnet for &
stimulere og oppfordre til samhandling.

En tidlig kartlegging er viktig for & vite hvordan man kan styrke barnet. Studier viser at tidlig
intervenering, gir langtrekkende bedringer i evnen til & |sere («Teaching the student....»
(Gluckman & Barling, 1980) Rowley-Kelly & Reigel, 1993).

Hvis barnet ikke far hielp, vil leerevanskene forsterke seg og det vil kunne bli en skoletaper og
utvikle atferdsproblemer. Det er derfor meget viktig at skolen og de laerere som skal ha med
barnet a gjgre, far kunnskap som kan vzere til hjelp i forstaelsen av barnet og hva som er viktig
a vekilegge i barnets undervisning. De omradene vil na bli belyst.

3.1. Finmotorisk utvikling

Bruk av overekstremitetene og finmotorisk utvikling, er avhengig av mange faktorer som
kroppsstabilitet, syn, visuell persepsjon, hudfglelse, evne til & koordinere bevegelser og muskel-
kraft. Andre faktorer som ogsa kan spille en rolle i utviklingen av finmotoriske ferdigheterer
hydrocephalus, Arnold Chiari malformasjonen — en tilstand som ofte falger ryggmargsbrokk,
atferd eller andre faktorer i omgivelsene. Det kan altsa se ut som om de av barna som har bade
hydrocephalus og ryggmargsbrokk, har en dérligere utviklet finmotorikk enn de som bare har
ryggmargsbrokk.

Barn med balanseproblemer ma fra de er bittesma, bruke hendene til 3 stgtie seg med. Bade
nar de sitter og nar de skal forflytte seg, er armene og hendene i bruk, og de far sjelden mulig-
het til & manipulere med ting og & gve den koordinerende evnen.

Detie gjgr at barn med hydrocephalus og ryggmargshrokk lett kan utvikle en darlig handfunksjon
og at mange av de aktiviteter som brukes i undervisningen, blir vanskelig for barnet. Fingerleker,
det & vaere selvhjulpen med hensyn til pakledning, klipping, skriving og ikke minst skjgnnskrift vil
alle veere aktiviteter som kan skape store problem.

En god kartlegging av de finmotoriske ferdigheter hos det enkelte barn, danner grunnlag for
hvordan man kan kompensere og/eller styrke disse.




En slik kartlegging ma foretas av en fysioterapeut og/eller ergoterapeut. Vedkommende vil
kunne finne barnets sterke og svake omrader og komme med forslag til oppgaver.

Felgende strategier vil gi et barn med dérlig finmotorikk bedre mulighet til & fungere i klassen:
° Pass pa at barnet alltid sitter godt og har god balanse nar det skal arbeide. Pulten ma
ha riktig hgyde og stolen méa veere sa lav at barnets fatter hviler godt pa gulvet.
Har barnet darlig sittebalanse, vil en stol med armlener gi mer stabilitet. Barnet ma
sitte med god stgtte for & kunne bruke armer og hender pa en best mulig mate.

] Alle aktiviteter som & tre perler, lime sma makaronier pa papir for & lage bilder eller
pa fyrstikkesker til pynt, lek med leire og & klippe med saks gver finmotorisk
koordinering.

® A skrive pent er ofte vanskelig. En tykk blyant eller en «fortykker» til & tre pa en vanlig
blyant kan veere et godt hjelpemiddel, Et stgrre grep gir barnet bedre kontroll. Grepet
kan reduseres etterhvert som finmotorikken forbedres.

] Barnet vil trenge lengre tid enn sine klassekamerater for a fullfere oppgaver, spesielt
pa praver.

® Barnet bar fa oppleering i bruk av data sa tidlig som mulig.

° Det kan vasre vanskelig & skrive av fra tavien eller & ta notater samtidig som man skal

Iytte til det lsereren sier. Gi barnet et eget ark pa pulten med det som star pa tavlen
allerede nedskrevet, og eventuelle andre notater.
. For eldre barn kan det a bruke kassett i timen vaere {il stor hjelp.

3.2. Den visuell-motorisk evnen

Visuell-motorisk evne eller gye-hand koordinering er den effektive bruk av arm, hand og syn nar
man skal gripe eller manipulere med noe. Den visuell-motoriske evnen leder handens
bevegelser samitidig som den lar individet se objektet foran seg, den tar inn informasjonen om
dette og lar handen gripe ohjektet.

Barnet utvikler denne evnen helt fra fedselen av. Bruk av hendene kommer inn nar spedbarnet
leerer seg a sla to ting mot hverandre eller nar det som litt eldre, begynner & bygge med klosser.
Prosessen pagar opp giennom hele farskolealderen med aktiviteter som tegning, fargelegging,
og ball-leker. Skolebarn bruker den visuell-motoriske evnen blant annet néar de lzerer & skrive,
nar de tegner, sporer og klipper, og nar de skal skrive av fra tavlen.

Barn med hydrocephalus og ryggmargshrokk har ofte problem med gye-hand koordineringen.
Studier viser at 80-90 prosent av barna har forsinket visuell-motorisk utvikling («Teaching the
student....»(Shurtleff, 1986, m.fl.,) Rowley-Kelly & Reigel, 1993, 5.197).

Faktorer som synes a pavirke visuell-motoriske ferdigheter, er hydrocephalus og Arnold Chiari
malformasjonen og mangiende evne til 4 gve paé aktiviteter som fremmer gye-hénd
koordineringen som fglge av. begrenset mobilitet.

Fysioterapeuten/ergoterapeuten vil nar han/hun tester den finmotoriske evnen, ogsé kartlegge
a@ye-hand koordinasjonsevnen og se pa den visuelle persepsionen og barnets organiserings-
evne, Flere av strategiene som er nevnt i forrige kapittel, vil ogsa trene den visuell-motoriske
evnen. | tillegg vil vi foresla fglgende:

) Barnet ber sitte helt fremme | klasserommet for & ha god utsikt til lsereren og tavla, og
for ikke & bli forstyrret av medelever.

] Det kan vaere ngdvendig & utheve eller streke under oppgavene i arbeidsboken for &
fokusere barnets oppmerksomhet pa oppgaven og for at det skal klare kopiere riktig.

™ Laereren bgr fortsette med dette helt til han/hun er sikker p& at barnet klarer oppgaven
uten denne form for hjelp.

® A bruke en linjal under linjen som skal kopieres, kan hjelpe barnet til & kopiere rett.

® Lzereren ma vurdere mengden av skriftlig arbeid og eventuelt redusere den slik

harnet kan holde fglge med resten av klassen.
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3.3. Visuell persepsjon

Visuell persepsjon er evnen til & gienkjenne og forsta hva som blir sett. Denne evnen er
n@dvendig for & kunine utfgre mange av dagliglivets gigremal. Det er den visuelle persepsjonen
som gj@r barnet i stand til & kienne igjen og bruke former og symboler som tall og bokstaver pé
en riktig mate. Visuell persepsjon er avhengig av et godt syn, kontroll av gyemuskelen og et
visst oppmerksomhetspenn. Visuell persepsjon omfatter mange forskjellige funksjoner:
figurgrunn, konstant eller lik form, spatiale relasjoner, visuell diskriminasjon og visuell hukom-
melse. Problem pa et eller flere av disse omradene kan fare til vanskeligheter med
skolearbeidet.

Figurgrunn persepsjon er evnen il & fokusere pa relevante visuelle detaljer.

Det gjgr et menneske i stand til & finne et objekt eller en gjenstand som er gijemt i et bilde. Det
er evnen til & identifisere og konsentrere seg om viktige detaljer ved visuelt & trekke dem frem,
mens resten forblir | bakgrunnen. Figur-grunn persepsjonen gjgr at man kan se den hvite kjolen
som ligger pa det hvite sengeteppe, at man kan finne en spesiell bok i bokhylla eller en venn i
en menneskemengde. Barn med vansker pa dette feltet, kan ha problemer med & se lsereren i
klasserommet, finne de riktige bgkene pa pulten eller & finne en spesiell ting pa et bilde som
har en distraherende bakgrunn.

Evnen til & oppfatte konstante former innebzerer at man kan kjenne igjen en spesiell form eller
et mgnster uavhengig av sammenhengen, om det er mindre, om det er rotert, satt pa hodet
eller giemt. Barn som har problem her, kan ha vanskelig for & leere tall og bokstaver, & huske
ord og a identifisere former i forskjellige seammenhenger.

Spatial relasjon er evnen til & oppfatte seg selv i forhold til sine omgivelser og & kunne
identifisere objekter [ relasjon til hverandre. Barn med slike problem har ofte en darlig
forstaelse av begrep som inn og ut, over og under og hgyre og venstre. Dette skaper uten tvil
vanskeligheter | klasserommet, spesielt med hensyn til & fglge instruksjoner.

Visuell diskriminering er evnen til a finne karakteristiske trekk ved glenstander for deretter &
finne identiske typer som f. eks. to kronestykker. Denne evnen er viktig for a kunne forsta
likheter og ulikheter i omgivelsene og for & kunne bli [ stand til & klassifisere gjenstander i
kategorier. Barn som har darlig visuell diskriminering, far vanskeligheter med 4 skille bokstavene
fra hverandre og & laere matematiske begrep.

Visuell hukommelse er evnen til & huske eller kalle tilbake et visuelt objekt bade nar det gjelder

farge, skikkelse og form. Problemer med visuell hukommelse vil pavirke skolearbeidet i hgyeste

grad. Barnet far vanskeligheter med & huske hvordan bokstaver og tall ser ut, og leseforstaelsen
vil ogsa bli redusert.

Flere av strategiene som er nevnt under arbeidet med finmotorikk og visuell-motoriske vansker,
er ogsa nytlige i arbeidet med visuelle persepsjonsvansker.

Her kommer noen flere:

] Pulten til barnet ma veere ryddig og fri for visuelle stimuli slik at barnet lettere kan
konsentrere seg om oppgaven.

° Hjelpemidler for & huske kan tapes pa pulten. Det kan for eksempel veere en kopi av
alfabetet i sma og store bokstaver og kopi av multiplikasjonstabellen.

) A utheve eller streke under lesemateriell vil hjelpe barnet til & fokusere pa relevante
detaljer.

® Oppgaver ma deles inn | mindre deler slik at barnet kan klare en del av gangen.

® Bruk treningsprogram som er utviklet for persepsjonsvansker.

) Med bakgrunn i de tester som er gjort pa barnet, ma opplegg ofte individualiseres.

Bruk barnets sterke sider i klasseromsundervisningen.

3.4. Evnen til a organisere
Mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har problemer med & organisere seg selv og
skolearbeidet sitt. For & kunne fungere bra i klasserommet, ma barnet vaere i stand til & falge




verbal instruksjon og & utfgre dem pa en organisert mate.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan ha vanskeligheter med dette. A folge en

instruksjon, skriftlig eller muntlig, som inneholder flere beskjeder, er vanskelig, og barnet klarer

ikke & fglge en slik instruksjon uten strukturert hjelp.

Her er noen nyttige strategier:

] Barnet mé& ha lett adgang til bgkene og ma kunne se dem tydelig. Sett gierne en liten
kasse ved siden av pulten hvor barnet kan ha bgkene sine og lett kan komme til dem.
Forskjellig bind pa bgkene gigr det lettere & finne den boken en leter etter.

) Barnet kan oppbevare blyantene i en egen liten boks eller ha den bundet til pulten i en
snor.

™ Leereren ma hjelpe barnet med & utvikle metoder som gjgr det i stand til & organisere
oppgaver og aktiviteter bedre.

e Leereren ma gi enkle instruksjoner med sa f& beskjeder som mulig. Mer komplekse
instruksjoner kan gradvis introduseres ved & legge nye beskjeder til den barnet allerede
har forstatt.

° Barnet ma fa en fast bok eller et eget formular til & skrive lekser pa.

® En klokke som viser nar tiden er ute eller som ringer, kan vaere til hjelp nar et arbeid
skal giennomfares pa en gitt tid eller ved praver.

* Hver lekse kan deles i mindre enheter. Gi barnet en liste over de enkelte delene slik at

det selv kan sjekke om alle oppgavene er fullfgrt.

3.5. Om 4 utvikle forstaelsen av absirakte begrep

Noen barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har en darligere forstaelse av abstrakte
begreper enn av konkrete. Begrep som mer enn, over, mange, det samme som 0sv. kan veere
vanskelig & forsta. Nar kunnskap om abstrakte begrep er mangelfull, blir laering vanskelig.
Barnet har slike vansker nar det ikke klarer a forstad spatiale (rom/retning), temporale (tid) og
kvantitative (mengde) termer, eller nér det har problem med 4 identifisere abstrakte ord i en
tekst. Bruker barnet abstrakte ord i gale sammenhenger, kan dette ogsa vaere et tegn pa slike
vansker. Det kan virke som om barnet oppfatter selve ordet tydeligere enn den sammenhengen
det hgrer hjemme |i.

Det kan vaere flere grunner til barnets mangelfulle forstaelse av abstrakte begreper. Barnet kan
ha persepsjonsvansker, det kan ha et begrenset erfaringsgrunnlag eller problemer med & forsta
forklaringer. En forutsetning for & forsta abstrakte begreper, er evnen til skille vesentlig informa-
sjon fra uvesentlig. Det & kunne skille ut en enkelthet fra et hele (figur-grunn persepsjon,
analytisk persepsjon eller selektiv oppmerksomhet) danner grunnlaget for forstaelse av
abstrakte begrep. Vi vet at barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan ha problemer med
dette («Teaching the student....» (Culatta, 1980) Rowley Kelly & Reigel, 1993, s.126).

Forskning viser at begrensede bevegelsesmuligheter pavirker den perseptuelle utvikling og
forsinker laeting («Teaching the student....»(Werner & Burton, 1979, m.fl.) Rowley Kelly & Reigel,
1993, s.126). Mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har begrensede bevegelses-
muligheter pa grunn av sine lammelser og avhengighet av hjelpemidler. Detie kan i hgyeste grad
pévirke deres forstaelse av abstrakte begrep. Forskjellige opplevelser gir ngdvendig naering til en
slik forstaelse.

Erfaringer gir barnet muligheten til & klassifisere omgivelsene pé forskjellige mater. Mange
ulike opplevelser gir barnet muiighet til & forsta dette pa forskjellig vis. For & forsta ordet
nesten, méa barnet f& mulighet til oppdage at melkekartongen er nesten full, at kjolen har
nesten samme farge eller at puslespillet er nesten ferdig. Forstaelsen av abstrakte begreper
bygger pa hverandre. Barn som ikke har forstatt begreper som har med rom og retning (spatiale
begrep) & gjgre, vil heller ikke ha forutsetning for & forsta begrep som omhandler tid og
tidsperspektiv (temporale begrep). En annen arsak til denne type problemer, er en manglende
evne til & forsta forklaringer. Abstrakte begrep blir ofte fulgt av en forklaring som for eksempel:

« Da jeg var liten gnsket jeg meg en hest. Mor sa at det kunne jeg ikke fa.
Hun sa at jeg helt sikkert ikke ville ha den nar jeg ble stor. N3 er jeg stor,
men fremdeles gnsker jeg meg en hest. «




Ngkkelen til forstaelsen av ordet fremdeles ligger i forklaringen. Klarer ikke barnet & fgige
denne, mister det forstaelsen av begrepet.

Arsakene vi her har nevnt, pavirker hverandre. Begrensede erfaringer og darlig oppmerksomhet
pavirker persepsjonen, og dette vil i sin tur skape vanskeligheter med & forsta en forklaring.
Kartleggingen av et barns vansker nar det gjelder forstaelsen av abstrakt begrep, bgr foretas av
en logoped eller en annen fagperson med spesialkunnskaper pa omradet. Deretter bgr kiasse-
leerer og/eller spesialleerer f@lge opp arbeidet | samarbeid med logopeden.

Det kan vaere vanskelig & fastlegge et barns kunnskaper pa dette omradet. Man ma ikke ta for
gitt at et barn forstar de begrepene det bruker. Spesielt oppmerksom mé& man vaere om barnet
bruker begrepene i gale sammenhenger. Det kan tyde pa at barnet egentlig ikke forstar
betydningen av ordet.

Et annet problem kan veere at barnet i visse sammenhenger bruker ordet riktig selv om det ikke
forstar fullt ut hva det betyr. Giennom a tolke ansiktsuttrykk og gester og giennom kjennskap til
rutiner og hvordan andre oppfgrer seg, kan barnet finne ut hva som forventes av det, hva det
skal si eller hva det skal gjgre.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk kan gi inntrykk av & ha god forstaelse av abstrakte
begreper til tross for at forstaelsen er meget overfladisk.

Den forste og enkleste maten 3 finne ut om barnets ordforstaelse pa, er & be det om a definere
forskjellige ord. En sammenligning med jevnaldrenes forklaringer kan veere lurt.

Videre kan man be barnet om & gi eksempler pa ord uten at det har mulighet til & gjette seg
frem til svaret. For a finne ut om barnet kan ordet forst, kan leereren gi barnet forskjellige ting
som en sko, en bok en blyant og et viskelzer. Laereren ber s& eleven om gi tingene tilbake,
boken sist og viskelaeret farst. Barnet mé stole mer pa sin egen kunnskap om ordet farst, enn
rekkefglgen tingene ble nevnt i. En fredje méate er & gi barnet oppgaver med irrelevant
informasjon. | Piagets standardoppgave for begrepet lik/like mange spar leereren barnet om
likheten mellom to rekker av like mange objekter der den ene rekken ser ut som om den er mye
lengre enn den andre. Lengden pa rekkene er her den irrelevante faktor.

En fierde méate a vurdere barnets ordforstaelse pa, er & be det gienkjenne bade positive og
hegative eksempler av ordet, og & gienkjenne ordet nar det blir brukt galt.

Strategiene for a leere barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk abstrakte ord, er bygget opp
slik at barnet skal forstd de forskjellige deler av den sammenhengen ordet star i. Dette for
gke sannsynligheten for at barnet vil legge merke til ordets betydning nar det fremstar i
sammenhengen.

Strategier som er nyttige a bruke, er:

presentere mange eksempler

overdrive relevante karakteristika

variere eksemplene

gi forkiaringer

ha en grunn for hvorfor du bruker disse eksemplene, sett dem inn i en sammenheng
bruk «her og na» eksempler

Malet er at barnet skal kunne generalisere betydningen av ordet og bruke det i nye sammen-
henger. Det ma aitsa kunne bruke det nye ordet eller begrepet uten noen form for hjelp og gien-
kjenne ordet nar det dukker opp i nye og ukjente sammenhenger. Fgrst da kan en vaere sikker
p& at barnet har forstatt ordet rikiig.

A evaluere ordforstaelsen ma vaere en kontinuerlig prosess. For hvert nytt ord eller begrep som
blir introdusert i klassen, bgr man falge samme fremgangsméate som nevnt ovenfor. For & evalu-
ere leereprosessen, kan leereren konstruere oppgaver i trad med det vi tidligere har nevnt i dette
kapittelet.

En evaluering av begrepet hver eneste kan for eksempel inneholde faigende sparsmal

(denne listen er ogséa et eksempel pa hvor mange mater en kan trene et ord/begrep pa):
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° Er det en blyant i hver eneste lomme i dette rommet?
(Barna ma se i hver eneste lomme.}
° Alie i dette klasserommet har iangt har! (Barna ma finne feilen i det lzereren sier.)
° Legg en lesebok pa hver stoll {(Barna ma falge en ordre.)
] Finn en arbeidsbok hvor det ikke er skrevet pd hver side!
{Barna ma finne et negativt eksempel.)
™ Bank pa hver tegneblokk!
® Knepp opp hver eneste knapp i jakken din!
° Legg et stykke papir under hver eneste blyant!
L] Se etter om det er tegnet p& hvert eneste av arkene!

3.6. Matematikkvansker

Mange barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har problemer med matematikk («Teaching
the student....» (Spain, 1974, m.fl.) Rowley Kelly & Reigel, 1993, s.145). og har en tendens til a
ligge under sine jevnaldrende | matematiske ferdigheter. Problemene barna har, er de samme
som barn med lzerevansker sliter med. De stgrste vanskene finner vi | de oppgaver som krever
abstrakt tenking og problemlgsing. Barnet kan ogsa ha problemer med kalkulasjon (addisjon,
subtraksjon, multiplikasjon og divisjon).

Kalkulasjon

De kalkuleringsoppgaver som er vanskeligst, er de oppgaver som krever en forstaelse av
abstrakte ord og hegrep. Eksempler pa det er oppgaver hvor du trenger a lane {vanskeligheter
pa grunn av ufullstendig kunnskap om eneren og tierens plass og tieroverganger), og oppgaver
der farsie faktor er ukjent somi - + 9= 16 (vanskeligheter som faige av ufullstendig
kunnskap om mengder, hel/halv-konsepiet).

Andre prosesser som kan vzere problematiske, er forstaelsen av at multiplikasjon er repetert
addisjon og at addisjon og subtraksjon er motsatie operasjoner.

Det a gjgre om deler til et hele og a forstd sammenhengen mellom fraksjoner, desimaler og hele
tall, er ogsa vanskelig. De perseptuelle og motoriske problemene disse barna har, kan ogsa
bidra til at de far matematikkvansker. Dérlig gye-hand-koordinasjon reduserer hastigheten og
gjor det vanskelig a sette opp stykkene rett.

For & evaluere et barns regneferdigheter, kan man be det om & uifere regneoppgaver ved hjelp
av konkreter. Slike observasjoner vil reflektere barnets forstaelse av regneoperasjonene. Det er
viktig & finne ut hvor i dette feltet barnet har problemer far man starter med problem-
lg'sningsoppgaver. Ved & bruke velkjente regneméter, kan leereren forsikre seg om at vanskelig-
heter i oppgaven ikke skyldes darlige regneferdigheter. Bruk av konkreter i undervisningen gir
barnet perseptuelle kunnskaper som det kan bruke for & forsta abstrakte begrep. Meningsfull,
funksjonell telling, det a finne likheter og ulikheter og & finne frem til effektive tellestrategier ved
hjelp av konkreter, er med pa & danne en god tallforstaelse.

Begrepsforstaelse

Matematikkoppgaver blir vanskelig nar man ikke forstar ordene som brukes i oppgaven.

Visuelle persepsjonsvansker pavirker ogsa tilegnelsen av matematiske begrep fordi barnets
evne til a kienne igjen relevante karakteristika ved grupper av objekter (figur-grunn, rom/ retning)
er nedsatt.

Begrep som like mange som, starre enn, mindre enn, noen og hver eneste er viktig a forsta for
& kunne utfgre matematiske oppgaver. Darlig begrepsforstaelse kan vise seg i en ufullstendig
taliforstaelse, darlig ordoppfattelse og vanskeligheter med a forklare de underliggende
regneoperasjonene. Vi ma kunne anta at barnet har darlig forstaelse av abstrakte begrep hvis
noe av det fgigene blir observert;

e Barnet har vanskeligheter med & lane, med & regne et stykke nar den andre faktoren
mangler {7 - __ = 4}, med & vite hva klokken er og a gi igjen vekslepenger.

® Barnet klarer ikke & heskrive begrep som samme mengde som, like mange som, det
samme som med andre ord.

® Barnet klarer ikike & forklare slekiskapet mellom addisjon og subtraksjon, multiplikasjon

og divisjon, addisjon og multiplikasjon, tiere og enere og hele tall og deler av tall.
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Abstrakt forstéelse reflekteres i barnets forklaring av hvorfor og hvordan visse
operasjoner mé brukes og hvordan de fungerer. Barnet skal for eksempel kunne fortelie
hvorfor et enkelt tall som f. eks. 6 ikke kan sta pa en tierplass.

® Barnet velger ikke riktig regneoperasjon.
® Barnet klarer ikke a Igse oppgaver der farste eller andre faktor er ukjent.
® Barnet regner etter «innfallsmetoden» eller pa «lykke og frommen», det vet ikke hvilken

regneoperasjon det skal bruke eller hvilke tall som skal seftes opp farst eller sist.

Vanskeligheter innenfor en eller flere av disse omradene ma fgre til en naermere undersakelse
av barnets forstaelse av de matematiske begrep som ligger til grunn for oppgavene. Trening av
abstrakte begrep, som nevnt i forrige kapittel, bgr settes i gang.

Problemlgosing

| tillegg til det & forsta abstrakte begrep, kan sprakproblemer influere pa hvordan barnet klarer
problemlgsende oppgaver i matematikk. Det ma farst forsta ordene for a kunne identifisere
problemet. Deretter ma det kunne velge riktig lgsningsstrategi.

Problemer med & huske og & organisere komponentene i probiemsituasjonen, gjgr det vanskelig
for barnet & bestemme strategier.

Flere spraklige faktorer pavirker forstaelsen av matematiske problem. Disse er:
® uvesentlig informasjon

® manglende informasjon

] bruk av et fortellende sprak

Uvesentlig informasjon refererer til et innhold som ikke er ngdvendig for & kunne lgse oppgaven
og som distraherer barnet og tar oppmerksomheten bort fra problemet. A finne ut hva som
mangler i en oppgave, kan vaere sveert vanskelig for mange barn med hydrocephalus og
ryggmargsbrokk. Dette skaper store problemer med hensyn til valg av Igsningsstrategier.
Oppgaver som blir presentert i et fortellende sprak har ikke de ngkkelordene barnet ellers
statter seg til. For & klare & lgse problemet ma det vite at den samme meningen kan uttrykkes
p& mange forskiellige mater.

® Be barnet gjenfortelle oppgaven med sine egne ord.
(Gode problemigsere rekonstruerer raskt de vesentlige momenter i problemstillingen,
mens en darlig problemlgser vil henge seg opp i detaljer uten & fa med helheten.)

) Be barnet om & gjenskape problemsituasjonen ved hjelp av leker, klosser eller
tegninger.

® Gi barnet oppgaver der vesentlig informasjon mangjer,

® Gi barnet oppgaver med irrelevante tall.

Irrelevante tall i barnets besvarelse kan fortelle oss om barnet regner etter «innfallsmetodens»,
For & finne ut pa hvilket omrade barnets problemer ligger, kan fglgene oppgaver gis:

] Gi barnet spgrsmal omkring problemstillingen. Barnets evne til & svare pa spgrsmal om
de enkelte faktorene og hvordan man kan finne frem til lgsningen, vil vise om barnet
forstar.

. Gi barnet oppgaver i et fortellende sprak der ngkkelordene ikke er med.

Det a hjelpe barn med ryggmargsbrokk og hydrocephalus til en bedre matematisk forstaelse,
betyr at man ma gé inn pa hvert av de tre omradene: kalkulasjon, begrepsforstaelse og
problemlgsing. Man ma farst forsikre seg om at barnet behersker kalkulering godt. Dernest ma
hovedvekien av arbeidet legges pa omradene som omhandier begrepsforstaelse og
problemlgsende oppgaver. Barn med hydrocephalus og ryggmargshbrokk opplever vanskeligheter
nar de skal fullfgre oppgaver innenfor en gitt tidsramme.

De mé derfor f& bedre tid pa oppgaver enn de andre elevene. Enkelte matematikkoppgaver gar
ut pa regne s og sa mange stykker s& raski som mulig (for eksempel for & vise kunnskaper i
addisjon, subtraksjon og multiplikasjon). Det er viktigere at barnet skjgnner regneoperasjonene
enn at det er raskt i utfgrelsen av dem.




Laereren ma gke bruken av problemlgsende oppgaver. Instruktive aktiviteter som understreker
problemigsing, er viktigere for barnet enn oppgaver i ren regning. Problemlgsing kan brukes i
alle daglige gigremal i en klasse. Fa barna til & vurdere og gjette svar, del ut konkreter og la
barna vise deg hvordan de ville lgse en gitt oppgave og hjelp dem til & finne frem til opplysninger
som er irrelevante eller som er utelatt, eller informasjon som ikke har noe med oppgaven a
gigre. Leereren ma selv vaere modell i problemlgsende oppgaver. Dette kan vedkommende gjgre
ved 3 vise hvilke avgjgrelser som ma faties, hvordan man kan finne frem til probiemet ved hjelp
av symbeler/konkreter og ved & drive aktiv repetering.

I barnets individuelle lzereplan mé det legges stor vekt pd arbeid med absirakte begrep og a
fasilitere problemlgsende evner. Leereplanen ma inneholde hvilke omrader det skal arbeides
med og strategier for arbeidet. Naert samarbeid med hjemmet er viktig og treningen ma vaere
funksjonell og relevant for barnet. Malet for all matematikkundervisning ma vaere at barnet skal
kunne bruke sine matematiske ferdigheter i dagliglivet.

3.7. Lese-, skrive- og lerevansker

Barn med hydrocephalus og ryggmargshrokk som har laerevansker, skérer ofte hgyere pa den
verbale enn den nonverbale deten av tester. Men testene viser ogsa at de ofte har problemer
med oppmerksomhet og persepsjon og at de har sprakvanskeligheter. Det spesiclle mgnsteret i
leerevanskene hos disse barna, stiller pedagogene overfor et paradoks.

Pa tross av at barna gjgr det bedre pa den verbale delen enn den nonverbale delen, viser det
seg at de har sprakvansker. Det er en bekymring at et tilsynelatende godt sprak kan tildekke
spesifikke spraklige og perseptuelle vansker.

Lzerevanskene viser seg ved at barnet har vanskeligheter med & holde pa oppmerksomheten og
med & fokusere pa eller isolere relevant fra irrelevant stimuli (figur/grunn, selektiv eller analytisk
persepsjon). Darlig konsentrasjon, impulsivitet og et hyperverbait sprak kan veere tegn pa at
barnet har kognitive vansker.

Spraket til barn med hydrocephalus og ryggmargshrokk kan synes adekvat.

De kan produsere velformulerte setninger, skarer bra pa tester med konkret ordforrad og forstar
enkle anvisninger og uttalelser. Hos noen forekommer det er mgnster i det ekspressive spraket,
tidligere omtalt som Coctail-party-syndromet. | tillegg til dette unike mgnsteret, har mange
problem med abstrakte ord og begrep og en generell darlig sprakforstaelse.

Det er viktig & kartlegge Iytte- og leseforstaelsen, forstaelsen av abstrakte ord og begrep og
barnets fortellende, konverserende, metaspraklige og problemlgsende evne.

Leereren ma observere hvordan barnet svarer pa spgrsmal som stilles i et vanlig normalt sprak.
Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk forstar lettere nar det man snakker om, er kjent for
barnet og nar spraket er enkelt. Det vil ogsé lgse spraklige oppgaver bedre hvis oppgavene
samtidig blir demonstrert og repetert og nér man ikke snakker for fort.

Leseferdigheter er naert knyttet til sprakforstaelsen. For a forsta et skriftlig materiale, mé man
kunne sette sammen komponenter til et hele, man ma kunne dra slutninger og kunne skille
mellom hovedideene og de mindre viktige ideene i stoffet.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk vil lettere skjgnne korte, isolerte setninger enn &
forstd sammenhengen mellom delene i en setning. Langsom og arbeidskrevende fonologisk de-
koding kan ogsa forvanske leseforstdelsen, Nar sa mange av barnets kognitive prosesser bru-
kes i lydering av ordet, kan det vaaere begrensede ressurser igjen til & forstd sammenhengene
mellom ideene og slutningene.

Barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk viser ofte et mangelfullt sprak nér de skal snakke
med andre (konversere). De gjentar ofte seg selv og de har problemer med & snakke om ting de
ikke kienner sa godt (dess fjernere det er fra barnets umiddelbare naerhet, dess vanskeligere
blir det for barnet & holde samtalen i gang).

De har vanskeligheter med a utvide et emne og de dominerer gjerne samtalen i den forstand at
de ofte bytter samtaleemner (det er lettere & finne pa noe nytt enn 4 matte svare pa noe man
ikke riktig forstar). Hukommelses- og persepsjonsvansker kan settes i sammenheng med
sprakvanskene.
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Det er tre mulige forklaringer. Den farste forklaringen gér ut pa at barnet bruker det ekspressive
spraket for 4 unnga oppgaver som krever en komplisert persepsjonsforstielse.

Den andre er at barnet bruker ord uten a forsta dets rette mening {ordet i seg selv er viktigere
enn den sammenheng det star i). | den tredje forklaringen antar man at relevant konversasjon er
s& oppmerksomhetskrevende at det i seg selv kan bli for vanskelig for barnet.

En full forstielse av hvordan oppmerksomhet, persepsjon og sprék hgrer sammen, er vanskelig
& f4, men det synes viktig a se disse omradene i sammenheng. Trening av spraket ma
integreres med sensomotorisk handling og man ma hele tiden passe pa at barnet forstar ordene
som brukes. Spraket skal presenteres pa en direkte mate med klare assosiasjoner til de
perseptuelle vansker det representerer.

Som tidligere nevnt, kan barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk ha spesifikke lserevansker
nar det gjelder oppmerksomhet, persepsjon og sprakvansker. Det kan virke som om barnet
fungerer adekvat mens det kanskje egentlig trenger spesialpedagogisk hjelp. Et naert samarbeid
mellom fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog, spesialpedagog, leerer og logoped er nadvendig i
dette arbeidet, bade for & utrede barnet og finne dets sterke og svake sider, og for & finne gode
og hensiktsmessige tiltak.

Her er noen forslag:

® Ros barnet nar det har fullfgrt en oppgave. Rosen kan veere verbal, men den kan ogsa
besta av f.eks. spesielle privilegier som ekstra fri, klistremerker eller smé premier.
® Gi barnet sma hint om at det mé konsentrere seg om oppgaven.

Disse kan vaere en spesiell bevegelse, gyekontakt eller et hemmelig signal barnet og
leereren er blitt enige om.

e Gi barnet en piass neer kateteret. Ved a hjelpe barnet til 4 holde orden pa pulten, kan
uoppmerksomheten vytierligere reduseres.

) Pass pa at oppgavene ikke tar for lang tid og at mengden oppgaver er tilpasset
barnets niva.

® Finn s& mange oppgaver som mulig hvor barnet mé bruke hele kroppen.
Reduser papir og blyant-oppgaver og fa barnet aktivt med i laereprosessen.

® Hjelp barnet til selv & kontrollere sine egne ressurser nar det gjelder oppmerksomhet.

Barnet kan vaere med pd & sette opp sine egne mal og & male fremgangen, og det kan
bli oppfordret til & rette egne eller andres oppgaver.

] Hjelp barnet til & finne de vikiigste detaljene i en oppgave, og forsikre deg om at det
forstar hvorfor oppgaven skal gigres. Hjelp det videre il & finne ut hva som ma gjsres
for det starter arbeidet. Repeter instruksjonene ofte.

] Ignorer irrelevante kommentarer eller begrens mulighetene for a snakke hgyt.

To viktige ting til slutt; for det fgrste ma barnet ha en folelse av vellykkethet og gode opplevelser
for & lsere. Er det oppgaver barnet ikke far til, vil det unnga disse oppgavene. Det er viktig at
leereren legger inn muligheter for a lykkes i slike oppgaver. For det andre ma leereren veere
sikker pa harnet er i stand til & klare cppgaven og at det forstar den.

Det & spgrre barnet om & gienfortelle instruksjonen eller forklare prosessen, kan vaere til hjelp.
Ha samtidig | mente at noen barn kan skrive svaret uten at de har forstatt prinsippene som
ligger til grunn for det. For & styrke spraket til barn med hydrocephalus og ryggmargsbrokk, er
det viktig & referere hendelser til virkelige opplevelser. Leser vi en historie om & lage en hage, vil
det & vaere delakiig i en lighende prosess, for eksempel plante blomster, binde opplevelsen
sammen med den skriftlige fremstillingen.

Her fglger noen flere forslag til hvordan vi kan arbeide med & styrke praket:

° Man mé ikke regne med at barnet har god sprakforstaelse. Selv om det forstar et
utsagn i en spesiell sammenheng, behgver ikke det & bety at det forstar det samme
utsagnet i en annen sammenheng eller nar det mangler synlige hjelpemidier for 4

forsta.
o
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[ Evaluering av sprakforstaelsen ma veere en kontinuerlig prosess. For & undersgke om
barnet har forstatt utsagnet, forkiaringen eller informasjonen, kan man be det om
gienfortelle informasjonen med egne ord.

® Laereren ma justere kompleksiteten i det som blir giennomgatt og redusere denne
i de oppgaver som blir gitt. Store oppgaver ma deles inn i mindre enheter.
e Gi barnet muligheter til & fortelle og skrive om historier og opplevelser.
e Leereren ma demonstrere og illustrere forbindelsen mellom hendelser og den skriftlige
‘ fremstillingen av disse.
® Laareren méa vise hva ordene betyr ved hjelp av mange forskjeltige eksempler.

Vedkommende ma bruke barnets eget sprak for a forklare nye ord og bruke enkle
termer nar det skal forklares mer kompliserte ord og begrep.

* Laereren ma med varsomhet fa barnets oppmerksomhet konsentrert om oppgaven man
holder pa med ( «Husk, na snakker vi om.......,» eller <Akkurat na holder vi pa med.....»).
3 Leareren méa passe pa at vanskelighetsgraden i tekstene passer til barnets niva. Det er

bedre & velge for lette enn for vanskelige stykker.

Barnet forstar en tekst nar det skjgnner sammenhengen mellom delene og forskjellen
pa de viktige og uviktige detaljene, og nér det kan slutte seg frem til en underforstatt
mening og gienkjenne et ulogisk eller meningslgst innhold.

° Bruk mye lek og rollelek i undervisningen.

® Laereren ma vise hvordan man lgser forskjellige problem. Vedkommende ma gi barnet
mange muligheter til problemlgsende arbeid og til & forutsi dagens begivenheter.

) Laereren méa trekke sammenligninger meltom innholdet i det barnet leser i dagliglivet.

® Leereren ma finne nye og interessante ting a snakke om. Snakk med barnet om det
som skjer og opplevelser man har sammen.

® Leereren kan vaere ngdt til 4 begrense emnene til hendelser barnet forstar eller selv har

opplevd. Etterhvert kan man gradvis snakke om mer fijerne emner som barnet ikke
umiddelbart har erfart eller har egne opplevelser om.

Tiltakene og strategiene som foreslas i dette heftet er ikke bare nyttige for barn med
hydrocephalus og ryggmargsbrokk. Mange av oppgavene kan med letthet og med stor nytie

for andre barn, brukes i klasseromsundervisning. Det er stor forskjell pa barms modenhet nar de
begynner pa skolen. | en klasse er det mange barn som vil profitere pa denne type under-
visning. Det er viktig at barnet far vise det han/hun kan pa den méten som er mest effektiv og
relevant for han/henne. Gjerne ved praktisk demonstrasjon hvis det er det beste for barnet.

arbeid om utviklingsmuligheter

Det er mange nye samarbeidsparinere pa den spesialpedagegiske arena. Kompetansesentra for
sma og sjeldne funksjonshemninger, habiliteringstjenesten, fagpedagogiske team og spesial-
pedagogiske kompetansesentra er alle akigrer med ansvar innenfor det spesialpedagogiske
feltet. 1 tillegg kommer PP4jenesten som er etablert pa farstelinjeniva.

Stortinget fattet i juni 1991 vedtak om omstrukturering av spesialundervisningen. Stortings-
melding nr.54 og nr. 35 14 til grunn for vedtaket. Med omstruktureringen g@nsker myndighetene 4
sikre barn, unge og voksne med saarskilte behov for spesialpedagogisk hjelp best mulig til-rette-
lagt oppleering og at oppleeringen fortrinnsvis skal gis i deres eget lokalmiljg.




Habilitering

Barn og unge med hydrocephalus og rygsmargshrokk er avhengig av jevnlig oppfalging av et
habiliteringsteam. Dette teamet bgr besta av lege/pediater, sykepleier med spesialistutdanning
i urinveier og tarm, psykolog/nevropsykolog, spesialpedagog, fysioterapeut, ergoterapeut og
sosionom. Alle bgr ha spisskompetanse pa diagnosen. Teamet ma i tillegg ha et naert
samarbeid med ngdvendige spesialister som nevrokirurg, urolog, ortoped, dietetiker osv.

| dag skal denne oppfelgingen primaert skje ved habiliteringsteamet i det enkeite fylket der
barnet eller ungdormmen bor. Habiliteringsteamet kan sende ungdom med ryggmargsbrokkk
under 16 ar til Barnenevrologisk, avdeling Rikshospitalet (tidligere Berg gard) i Oslo hvis
fagfolkene lokalt mangler tilstrekkelig kunnskap om den enkeltes diagnose. Fyliket ma betale for
denne tienesten. Ungdom aver 16 &r og voksne med ryggmargsbrokk blir fulgt opp ved Trenings-
og Radgivningssenteret pd Nesodden rett utenfor Oslo. Dette tiltaket er statlig finansiert.
Personer med kun hydrocephalus har dessverre ingen slik spesialisert oppfelging.

| habiliteringsarbeid med mennesker som er fadt med hydrocephalus og ryggmargsbrokk vil
medisinske fagfolk spille en viktig rolle ettersom mange av problemene krever rask medisinsk
oppfelging. Dermed kan legen lett f4 en for dominerende rolle i det tverrfaglige teamet.
Tiltakene kan dermed ogsa lett fa preg av en medisinsk vinkling i stedet for at det fgrst og
fremst legges vekt pa den enkeites helhetlige behov.

 tilrettelegging og bruk av hjelpemidier

Ferste bud nar det gjelder tilrettelegging for elever med en funksjonshemning, er & sarge for at
de kan komme seg fram til, og fungere i alle skolens lokaler og fasiliteter for gvrig uten a trenge
andres hjelp. Det er viktig & presisere at den fysiske tilretteleggingen bgr planlegges i god tid,
helst to ar fgr skolestart. Det handler om & finne fram til en egnet arbeidsplass, eget toalett
med stellemulighet og |asbart skap, eventuelt rullestolrampe, trappeheis osv. Slike hjelpemidler
kan det ta lang tid & f& innvilget og installert. Kognitive hjelpemidler skal hjelpe de som har kog-
nitive vansker. Og mange hjelpemiddelsentraler har en egen konsulent eller kontaktperson for
de som trenger slike hjelpemidler. Disse kan kontaktes for en samtale eller besgk.

For enkelte kan en datamaskin til bruk hjemme og pa skolen veere et eksempel pa et godt og
nadvendig hjelpemiddel. Forberedelse for bruk av data kan veere aktuelt. Bruk av PC bgr ogsa
vurderes hos noen allerede i fgrskolealder. Datastyrt leering egner seg spesielt godt nér barnet
har leerevansker og/eller finmotariske problemer. Datahjelpemidler kan dermed vaere til stor nyt-
te for de som har problemer med skriving.

Andre kan ha behov for enklere tiltak. Det er viktig at hjelpemidler for de som har darlig
hukommelse, problemer med egeninnsikt, nylaering osv. er s& enkle som mulig. Andre har mer
behov for orden og struktur i forhold {il sine daglige rutiner.

En del av elevene vil ogsa ha behov for hjelpemidler i et tilrettelagt miljg for & kunne delta i lek
og fritidsaktiviteter. Mange av dem kan dessuten ha behov for en egen assistent pa skolen.
Tilrettelegging av barnehager og skoler er med andre ord svaert viktig for den enkeltes
personlige utvikling.

Anskaffelse av hjelpemidier

Vi gér ikke inn pa hvordan en kan ga til anskaffelse av hjelpemidler her. Det er mer utfgrlig
beskrevet i andre trykksaker som i hovedsak handler om rettigheter.

Du kan ogsé dessuten lese mer om dette i paragraf 10-7 *Om stenad til hjelpemidier” i
Lov om folketrygd,




Det er viktig & veere kiar over at mange elever vet selv best hva som kan hjelpe demien
vanskelig situasjon. En tilpasning av undervisningen og rammebetingelsene for den sett fra den
enkelte elevs stasted, er viktig i alle sammenhenger pa skolen.

Den enkeltes utvikliingsmuligheter skal legges til grunn nar innholdet i oppleeringen skal
bestemmes. Det er viktig & ikke utsette elever for press og forventninger i forhold til lserestoff
de ikke har forutsetninger for & mestre. Det er i denne sammenheng sveert viktig at leerere
forstar betydningen av & vektlegge det positive. Daglig nedlegges det et omfattende arbeid i
barnehager, skoler og voksenopplaering for at barn, unge og voksne med kognitive vansker skal
lykkes og for at de skal oppleve at de lykkes.

Leerere skal samtidig ha i mente at det i alt arbeid omkring elever med funksjonshemninger og
kognitive vansker kan ligge ubearbeidet sorg og/eller manglende aksept av barnets problemer
hos foreldrene. Selv om en lzerer kan ha problemer med & godia at eleven ikke vil kunne mestre
det andre kan, vil det veere enda vanskeligere for foreldrene a akseptere. De trenger stgtte fra
fagfolk for & kunne gjgre det. De har ogsa behov for hjelp til & fokusere pa sitt barns sterke
sider. Far de slik hjelp, kan foreldre og |serere i samarbeid stgtte og oppmuntre eleven.

Slik far barnet best mulig hjelp il & né lengst mulig med utgangspunkt i egne forutsetninger.

Du kan ogsa dessuten lese mer om dette i paragraf 10-7 "Om stgnad til hjelpemidler” i Lov om
folketrygd.




Mange elever med hydrocephalus og ryggmargsbrokk har en shunt som skal drenere hierne-
vaesken. De fleste ma enten skifte eller justere shunten flere ganger pa grunn av ulike former
for komplikasjoner. Mange av dem har ogs4 et stort skolefravaer som falge av hyppige inn-
leggelser pa sykehus, div. kirurgiske operasjonet, urinveisinfeksjoner, timer hos ortoped,
fysioterapeut osv.

Planlegging bade pa kort og lang sikt blir dermed vanskelig. Innleggelse pa sykehus kan
dessuten fgre til forsinket skolegang. Mange sykdomsperioder bade med 0g uten innleggelse pa
sykehus kan i verste fall fgre til at det gar flere &r for tiltak blir satt i verk selv om behovet er
&penbart. Det at barna eller ungdommen er borte fra venner og klassekamerater i lange
perioder kan innebeere at de delvis faller ut av det sosiale feliesskapet.

Stadige avbrytelser i skolehverdagen vil derfor kreve fortlgpende tilbud om veiledning béade til
foreldre og leerere som skal ha med dem & gjgre. Mange unge og voksne forteller om "hull” i
undervisning p.g.a. lange sykehusopphold. Dette kan veere fagstoff det er vanskelig a ta igjen.
Barn og unge pa sykehus har som sine jevnaldrende krav p4 undervisning som tiisvarer den
som gis i grunnskolen. Barn som er under skolepliktig alder og innlagt pa sykehus har bade rett
til spesialpedagogisk hjelp og behov for et barnehagetilbud. Det star mer om dette | Sosial- Oog
helsedepartementets "Forskrifter om barn pa sykehus”.

Det kan veere nyttig at hjem og skole i samarbeid avtaler hvordan undervishingen rent praktisk
skal organiseres i forbindelse med langvarig fraveer fra skolen. Det kan vaere klokt & skrive ned
det man blir enige om i den individuelle opplaeringsplanen.

arbeid mellom hjem og skole

For alle elever med tilrettelagt undervisning skal det lages en individuell oppleeringsplan (IOP).
Planen skal settes opp i et samarbeid mellom skolen og foreldrene og eleven selv nér dette er
naturlig. Skole og hjem skal i fellesskap forsgke & finne fram til de spesialpedagogiske tiltak
som kan bli til det beste for eleven. De skal sammen drgfte hvilke undersgkelser som kan
komme pa taie for & kartlegge behovene. Skolen skal ha de foresattes samtykke til ethvert
skritt som blir tatt fra skolens side om undersgkelser av eleven. De foresatte skal underrettes
om resuttater fra observasjoner, undersgkelser, tilradinger og om avgjgrelser som fattes. Du kan
lese mer om detie i Forvalthingsloven.

De foresatte skal alltid orienteres om klageretten. Skolen skal gi dem informasjon om saksgang
i forbindelse med klage og eventuelt hjelpe foresatte med & utforme en skriftlig kiage.

Hvis det sgkes om overfaring til spesialskoler, skal det alltid foreligge skriftlig samtykke fra de
foresatte. | Osloskolen ble det for en del ar tilbake innfgrt en ordning som kalles tverrfaglig
mgte. Her mgtes alle parter innen skolen og foreldre for a drgfte opplaeringen av elever som
trenger spesiell oppfelging. Vi tar med retningslinjene for dette mgtet som et eksempel pa
hvordan et slikt arbeid kan organiseres.




Retningslinjer for tverrfaglig mote:

» Ved hver skole skal det regelmessig og etter oppsatt plan avholdes tverrfaglig mate.
° Skolen, eiev/foresatt eller andre kan fremme en sak for tverrfaglig mate.
) Mgteinnkallingen med anonymisert saksliste sendes til alle deltakere i god tid far

mgtet. Innkalling av elev/foresatt sendes ut i eget formular og ma vaere elev/foresatt
i hende en uke far matet.

° Det tverrfaglige mgtet er et radgivende organ som skal gj rektor rad i elevsaker.
Det representerer den faglige innsikt og skal sikre at elevsaker blir behandlet forsvarlig.
Mgtet skal gi rad om tilpasset oppleering og spesialundervisning, og tiltak av medisinsk,
psykologisk eller sosial art. Det skal ogsa gis rad i saker som har & gjgre med & hoppe
over et klassetrinn, g& om igjen en klasse eller & skifte skole.

® Det tverrfaglige mgtet skal drgfte disponeringen av ressurser til tilpasset opplegering og
spesialundervisning fgr den ordinzere rammetimetallshehandling finner sted.
® Det tverrfaglige mgtets faste medlemmer skal delta | "klassekonferansen” om hgsten i

1. klasse og ellers etter behov.

Det tverrfaglige mgtet har fglgende fire faste medlemmer:

° Rektor

] Laerer med sosialpedagogiske saeroppgaver
e Lege

] PP-radgiver

| tillegg skal f@lgende mate fra sak til sak:

® Elev/foresatt og/eller eventuell fullmektig

] Elevens lzerer (klassestyrer)

Ved rektors forfall kan undervisningsinspektgr mgte. Ved forfall av leerer med sosialpedagogiske
seeroppgaver kan spesiallzerer mgte. Ved legens forfall kan helsesgster mgte. Ved PP-radgivers
forfall kan sosionom mgte. Andre sakkyndige kan inviteres til mgtet i tillegg.

| tillegg ti! de fire faste medlemmer ma det ikke trekkes inn flere personer i mgtet enn strengt
tatt ngdvendig.

) Elev og foresatte har rett til & veere til stede og delta i drpftingene. Elev/foresatt kan ta
med seg eller |la seg representere av person som kjenner eleven godt (fullmektig).

) Det vil ofte veere klassestyrer som legger fram sak for tverrfaglig mate.

° P& mgtet avgjgres hvem som skal ha ansvar for oppfelgingen av tiltak og nar saken
eventuelt skal fremmes pa ny for mptet. Ellers fglges forskriftene m.v. for grunnskolen.

® Referatet behandles konfidensielt. Leerer med sosialpedagogiske saeroppgaver har

ansvaret for fgringen. En kopi sendes PP-radgiver, en sendes legen og en sendes til de
foresatte. Skolens original oppbevares i elevens mappe. Referat nar det gjelder
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SKOLE OG UTDANNING

‘egaende skole og utdanning

Elever med hydrocephalus og ryggmargsbrokk som har spesielle behov for tilrettelagt oppleering,
kan sgke om saerskilt opptak i videregaende skole.

De kan dermed tas inn utenom poengkonkurransen. Samarbeidet om sgknaden mellom eleven
og pargrende, ungdomsskolen, videregaende skole og PPT bgr starte tidlig i ungdomsskolen for
a gjgre overgangen enklest og best mulig.

Det er anledning til & bruke inntil fem &r pd den videregaende utdanningen for de som har en
individue!l opplasringsplan. Samarbeidet med arbeidskontoret bgr starte i videregéende for de
som skal over pa yrkesmessig attfgring etter avsluttet videregéende opplaering.

Etter hvert som den enkelte skal ta valg nér det gjelder utdanning, er det viktig 4 satse
malrettet, Erfaringer blant annet pa TRS har vist at mange ungdommer i stedet velger en
utdanning som i stor grad baerer preg av beskjeftigelse.

Dette vil bdde hemme den enkeltes mulighet for & fa arbeid senere, men ogséd gjgre noe med
deres selviglelse. Det er derfor viktig at laerere er seg dette bevisst og bruker tid pé 3 veilede
den enkelte 1 en realistisk retning nar det gielder utdanning og arbeidsliv.

Hensikten med en slik grundig kartlegging er med andre ord & forebygge feilvalg. Det handler om
& gi den enkelte et best mulig grunnlag for & velge en skole elier linje som han eller hun har
evner, anlegg og interesse for. All erfaring viser at den veiledningen mange far pa ungdoms-
skolen, har fgrt til at de helt forgjeves tar grunnkurs etter grunnkurs pa videregaende uten &
komme videre — med de konsekvensene det far for den enkeltes selvbilde.

Andre er blitt anbefalt linjer de ikke har forutsetninger for & mestre og i verste fall sluttet pa
skolen etter en vis tid. Dette har mange opplevd etter a ha blitt anbefalt linjer innen handel og
kontor. Denne type arbeid stiller blant annet store krav til koordinering av oppgaver og
finmotoriske ferdigheter, noe vi vet mange i denne gruppen kan ha vanskeligheter med.

Betydningen av at den enkelte allerede tidlig i grunnskolen far kartlagt sine eventuelle kognitive
vansker og ut i fra dette far en god tilrettelgging av undervisningen, kan derfor ikke gjentas for
ofte. Deretter ma den enkeltes ressurser og begrensninger ses i en helhetlig sarmmenheng,




Likeverd, integrering og normalisering er viktige prinsipper i utdanningssystemet vart. Et endret
syn pa funksjonshemning, framveksten av et relativt funksjonshemningsbegrep, og betoningen
av ethvert menneskes rett til full deltagelse i normal virksomhet og fellesskap, innebeerer nye
og store utfordringer for spesialpedagogikken. Utviklingen innebeerer en betydelig utvidelse av
spesialpedagogiske oppgaver | barnehage, skole og samfunn. Et ansvar som tidligere var
forankret i helsevesenet, er i dag blitt et ansvar ogsa for skolen og andre sektorer.

Kunnskap om individuelle egenskaper er ikke lenger tilsirekkelig for & forsta problematikken i
sin fulle bredde. Det er ogsa behov for gkte kunnskaper om konsekvensene av organisasjons-
messige forhold i og utenfor skolen, undervisning, arbeidsmetoder osv. Det er ikke nok bare a
rette iltak mot enkelte individer, man méa i stgrre grad se pa omfattende program som
inkluderer hele situasjoner. Bare slik, ved & se pa bade individet og sammenhengen det
fungerer i, kan en klare & skape optimale utviklingsmuligheter for alle i skolen. For & oppna
dette ma folk fra forskiellige fagomrader samarbeide. Spesialleerere ma involveres i et fag:
fellesskap som planlegger og handler pa basis av en tverrfaglig forstaelse.

| forskningsprogrammet, som var et av tiltaksomradene innenfor omstruktureringen av spesial-
undervisningen, ble det lagt stor vekt pa problemstillinger knyttet til kontekstuelle forhoid i
barnehager, skoler og samfunn.Dette er en spennende vinkling og et ngdvendig utgangspunkt
for det spesialpedagogiske arbeidet i dagens og fremtidens skole. Kritikken av den etablerte
spesialpedagogikken kan av og til gi uttrykk for at en allerede har nok kunnskap om kartlegging
og kunnskapsmetoder, men ser man naermere pa kunnskapsgrunnlaget for enkelte grupper, for
eksempel barn og unge med hydrocephalus og ryggmargsbrokk, er det desverre mye som
gienstar.

Diaghostisk testing, kartlegging og beskrivelse kan gi funksjonshemmede og deres foreldre svar
pé det de har behov for  vite. Vi endrer sprakbruken ved & bruke betegnelser som utredning og
individuelle leereplaner for & markere en bredere tilnaerming og arbeidets prosesspreg. Men vi
kommer ikke bort fra at arbeid med kartlegging og tiltaksplanlegging er et kjernepunkt i spesial-
pedagogisk praksis og at dette for mange mé danne grunnlaget for et adekvat undervisnings-
tilbud. | tillegg til dette ma skolen i samarbeid med andre faginstanser arbeide for & utvikle
metoder som kan gke det funksjonshemmede barnets eller ungdommens fotale lzerings-
situasjon og sosiale integrering i samfunnet og giennom det, bedre den enkeltes livskvalitet.




Ryggmargsbrokkforeningen er en interesseorganisasjon som er apen for alle som har ryge-
margsbrokk og hydrocephalus og andre interesserte. Foreningen har i skrivende stund {juni
2000) 580 medlemmer og arrangerer ulike tilbud som informasjonskurs og aktivitetsdager.

Likemannsutvalget har utarbeidet en landsdekkende ordning med kontaktpersoner. Dette er
skolerte medlemmer som kan gi rad, veiledning og stgtte til andre som er i samme situasjon.
Liste over kontaktpersoner star i alle utgaver av medlemsbiadet SPINA. Dette tidsskriftet
kommer ut fire ganger i &ret. Her kan du i tillegg til foreningsstoff finne mange artikler om
ryggmargsbrokk, hydrocephalus og kognitive vansker. Interesserte kan fa tilsendt disse
artiklene ved henvendelsen til foreningen.

Ryggmargsbrokkforeningen har nd fglgende fylkeslag: Oslo/Akershus/@stfold,
Hedmark/Oppland, Hordaland/Sogn og Fiordane, Mgre- og Romsdal, Troms/Finnmark/Svalbard,
Sar- og Nord-Trendelag, Rogaland/Aust- og Vest-Agder, Vestfold/Telemark/Buskerud.

Foreningen er tilknyttet Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon og International Federation for
Hydrocephalus and Spina Bifida «if».




Ryggmargshrokkforeningen
Prinsens gate 22,

0157 GSLO,

Telefon og telefaks: 22 18 09 90
E-post: ryggmargsbrokk@os.telia.no
Internett: www.ryggmargsbrokk.org

TRS

Trenings- og radgivningssenteret pa Sunnaas
Steinveien 3,

1450 Nesoddtangen

Telefon: 66 96 91 91

Telefaks: 66 96 92 84

E-post: trs@trs.dep.no

Internett: www.trs.dep.no

KReSS

Kognitiv Rehabiliteringsenhet Sunnaas sykehus
1450 Nesoddtangen

Telefon: 66 96 20 00

Telefaks: 66 96 92 09
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