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Innhgstning av arets grgde. Det er nettopp det vi pa Huseby og
Tambartun kompetansesentre har tatt mal av oss til & gjare nar vi na har
samlet artikler og tekster fra aret 2005 mellom to permer. Det er farste
gang vi hgster inn pa denne maten.

Samlingen vil avspeile en god del av sentrenes virksomhet. Men langt fra
alt. Det yrende daglige livet nar barn, unge, voksne, foreldre og fagfolk
vrimler rundt i korridorer, kursrom og kantine, har vi ikke fatt med i
denne boka. Heller ikke det lille barnet som far utredet sin synsfunksjon
og nadvendige tiltak for at livet skal bli sa godt som mulig. Hva med
mannen som mister synet i sin beste alder — hvor gar veien videre for
ham? Fra de lokale aktivitetene hadde det veert fint & vise hvordan
barnehage, skole, foreldre og arbeidsliv samarbeider med
synspedagogene i fylkene. Dette og mye mer har vi ikke fatt med i

boka — denne gangen.

Gjenbruk. De fleste artiklene har allerede veert publisert i ulike tidsskrifter
i 2005. Med denne samlingen vil vi sarge for at stoff fra fagomradet for
syn blir samlet og tilgjengelig, ogsa utenfor vare WEB-sider.

Synssektoren hadde sitt eget tidsskrift, «Synspunkt», fram til 2004. Det var
forankret pa Tambartun kompetansesenter. Etter at det ble nedlagt, har
synssektoren vaert uten eget tidsskrift. Det er ikke minst for & bate pa
dette, vi gir ut artikkelsamlingen.

Sentrene satser na pa a publisere fagstoff i ulike tidsskrift. P4 den maten
kan vi synliggjare mennesker som har synsvansker og fagfeltet vart ogsa
utenfor vart eget miljg. Slik kan vi na lenger ut med var kompetanse.

Neeringskjede. Det tilflyter oss stadig ny kunnskap om ulike
synshemninger og pedagogiske tilnaermingsmater. For & omsette denne til
godt hverdagsliv for mennesker med synshemning, ma vi fagfolk ha
mulighet & veere tett pa synshemmede, der de er. Det er dem vi er til for,
og det er den synshemmede selv som vet hvor skoen trykker, og som skal
veere med & bane retningen for vart arbeid.

Samtidig ma vi ha oppmerksomheten rettet mot vitenskap og forskning.
Kompetansesenterets oppgave blir, ikke minst, & bearbeide ny og gammel
kunnskap slik at den blir praktisk anvendbar og tidsmessig. Det er ved a
trekke veksler pa hverandre i denne neeringskjeden at vi kan gjare
innholdet i tjenestene bedre: synshemmede og lokalt fagmiljg,
kompetansesenter og universitet og hggskoler i stadig naer kontakt og i
samarbeid.

Et utvilsomt hgydepunkt i 2005 var synspedagog Per Fosses
doktorgrads-avhandling om AMD - Alders macula degenerasjon.
Avhandlingen er i seg selv et godt eksempel pa hvordan nitidig forskning
blir omsatt til praktisk handling til beste for synshemmede. En artikkel
som langt pa vei sasmmenfatter innholdet i avhandlingen, er med i boka.

Grgden fordeles. Boka er laget for alle som er interesserte i fagstoff fra
synssektoren. Artikler og tekster har veert skrevet for forskjellige grupper
lesere, bade leg og leerd. Her er kort og langt, lett og tungt om
hverandre. Artiklene kan lastes ned gratis pa www.statped.no

Som en del av vart formidlingsarbeid, vil vi med denne boka dele grgden
for aret 2005 med vare lesere. Velbekomme!

Synngve M. Sydnes
Redaktar



Synspedagogiske
perspektiver

Barnas framtid og vare utfordringer

Av Knut R. Ramberg,
senterleder, Huseby kompetansesenter

Alle barn som har synsvansker i Norge skal bli faglig ivaretatt pa beste
mate. Slik skal det veere. Men vi vet at det er enda et stykke vei & ga far
vi nar dette malet. | denne artikkelen gir senterleder Knut Ramberg ved
Huseby eksempler pa enkelte av dagens utfordringer og oppgaver for
kompetansesenteret. Artikkelen er skrevet som en hilsen til
foreldreforeningen Assistanse som rundet 35 ar i 2005.

Hvordan kan vi komme naermere mal? Spgrsmalet er omfattende og skal
ikke her besvares i sin fulle bredde. Like fullt er vi som fagfolk forpliktet til
a ha spgrsmalet med oss i vart daglige arbeid. Gruppen synshemmede er
ikke som den var for 20 ar siden, nye pedagogiske trender presser pa, og
dette og mye annet krever at kompetansesenteret ma finne ut av
hvordan vi best kan tilpasse gammel og ny kunnskap til en ny tid.

Det er heldigvis mange medarbeidere i ulike etater som jobber for at det
skal bli bedre og enklere a leve med en synsvanske. En viktig forutsetning
for & lykkes er nettopp en felles innsats fra politikere, kommune-
administrasjon, hjelpeapparat og pedagogiske utdanningsinstitusjoner.

En annen viktig forutsetning er i hvert fall pa plass: Fagmiljgene for
synsvansker er i et tett og godt samarbeid med brukerne blant annet




gjennom foreldreforeningen Assistanse. Ser vi pa den helt nzere fortid,
har Assistanse gjennom Samarbeidsforum vist imponerende engasjement
og innsats i forhold til arbeidet knyttet til bade Opplzeringsloven og til
«Statped prosjekt 2005», for & nevne noe. Betydningen av et slikt
samarbeid er stort. Kan vi samarbeide om det vi mener er viktig for barn
som er synshemmet, gar det fortere framover.

«Mitt barn er synshemmet». Det er slik det begynner. Det er herfra vi som
fagfolk ma ta fatt. Vi opplever at foreldre gnsker kontakt med erfarne
fagfolk. Det gir en trygghet & mgte fagfolk som har mgtt flere barn som
har en liknende synsvanske som det deres barn har. Foreldrene gnsker
veiledning fra noen som har innsikt i barnets helt spesielle synshemning.

“Det gir en trygghet & mgte fagfolk
som har mgtt flere barn som har en
liknende synsvanske som det deres
barn har.”

De vil vite hvordan deres barn best kan leere seg & kompensere for
synstapet, og hva som er klokt a satse pa av tilrettelegging — bade praktisk
og pedagogisk. Alt sammen for at barnet skal fa en god og glad
oppvekst. Ingen barn er like, derfor finnes det heller ingen standardsvar
pa de utfordringer foreldre og barn star overfor. Det er derfor av
uvurderlig betydning at barnet til daglig har kompetente fagfolk rundt
seqg. Fagfolk vil kunne oppdage behovene til barnet og be om hjelp der
de selv ikke strekker til. Pa Huseby ser vi en Kklar tendens til at der det er
kompetente fagfolk rundt barnet, der etterspgarres ogsa i langt starre
grad bistand fra kompetansesentrene. Dermed far enkelte barn en
kvalitativt bedre oppfelging enn andre barn. Det er dessverre slik at
fagfolk er ulikt fordelt og systemet fungerer ikke like rettferdig for alle.
For & bate pa dette, ma vi fortsette samarbeidet med universitetet for &

utdanne flere synspedagoger til barnehage, skole og fritid. Og enda
viktigere: kommunene ma ansette dem!

Ingen synspedagog kan alt. Det sier seg selv at en fagperson umulig kan
ha topp kompetanse pa alle typer synshemninger og kompetanse relatert
til den enkelte elevs behov i oppleeringssituasjonen. Til det er variasjonen
av barn med synstap for stor. Synspedagoger og andre fagpersoner som
har ansvar for & fglge opp barnet, ma derfor ha mulighet til a statte seg
pa et sterkt fagmiljg. Det blir kompetansesentrenes oppgave a forsyne
landet med ngdvendig synspedagogisk kompetanse i forhold til de mange
ulike synsvanskene. P4 kompetansesentrene skal de kunne hente kunn-
skap om det helt spesielle og kompliserte. En faglig oase — det er det vi vil
jobbe for a veere. Synshemmede, foreldre og fagfolk skal kunne komme
til kompetansesenteret for utredning, veiledning, opplaering, kurs og
konferanser.

Flere barn fgdes for tidlig. | dag reddes stadig flere barn med unormalt
lav fadselsvekt. Som en fglge av prematuritet vokser mange barn opp
med kompliserte synsvansker relatert til hjernen. For foreldrene kan et
slikt synstap fortone seg bade gatefullt og vanskelig a forsta. Heldigvis
leerer vi stadig mer om hvordan disse barna opplever verden, og hva de
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trenger for & kunne ha en god oppvekst. Men vi trenger enda mer kunn-
skap og mer mannskap for & mgte disse barna som vi vet at det stadig blir
flere og flere av. Disse barna kan ha flere funksjonshemninger som kan
forsterke eller skjule hverandre. Vi ma finne ut av hvordan ulike vansker
virker sammen. Barna vil ha behov for kompetanse fra flere fagmilja. For
a spare foreldrene for ungdige pakjenninger, ma vi utvikle enda bedre
rutiner og fortsette samarbeid med andre aktuelle fagmiljg. Foreldrene
ma ofte forholde seg til et urimelig hayt antall fagfolk, og det er slitsomt.

“V&r hverdag er preget av ikoner, bilder,
video og film. Denne utviklingen kan vi
ikke stoppe, men vi kan gjgre noe.”

Barn, bilder og film. Barn som er synshemmet, vokser opp i en kultur som
blir mer og mer visuell. BAde foreldre og fagfolk er bekymret over at
skolen gker bruken av visuelle virkemidler. Var hverdag er preget av
ikoner, bilder, video og film. Denne utviklingen kan vi ikke stoppe, men vi
kan gjgre noe. Vi ma arbeide hardt for a redusere de barrierene en visuell
kultur kan bety for den som har et synstap. Vi snakker igjen om kompen-
sering og tilrettelegging. Vi snakker om & kunne pavirke tilrettelegging av
leerebgker, data og andre leeremidler. Vi snakker om & komme i dialog
med de pedagogiske miljgene og forleggere om den utstrakte bruken av
visuelle metoder i opplaeringen. Produksjon av leerebgker i punkt, lyd og
digitale medier samt utvikling av laeremidler for synshemmede, ma
fortsette. For & kunne na s& mange som mulig, vil vi fortsette & produsere
veiledningshefter for fagfolk, foreldre og synshemmede. Summen av
oppgaver i forhold til oppleering er store. Vi skulle gjerne hatt enda flere
kompetente medarbeidere som kunne gyve lgs pa de store oppgavene
som ligger foran oss pa dette feltet.

Forskning til nytte for barna? Det er ingen automatikk i at vitenskapens
nyvinninger kommer barn som er synshemmet til gode. Det er fgrst nar
den nye kunnskapen blir omsatt til praksis at den kan bety noe for det
enkelte barnet. Kompetansesenteret er i en mellomposisjon mellom det
akademiske miljget og praksisfeltet. Det betyr at vi hgster ny kunnskap
som i neste omgang ma transformeres til praktisk arbeid der barna er.

Et aktuelt eksempel gjelder forskning som har avdekket at lesevansker hos
dyslektikere i mange tilfeller kan skyldes store gyemotoriske vansker.

““...noen mé& ha kompetanse p& hvordan
barna kan trene for a forbedre
leseteknikk og gke lesehastigheten. 7

For oss betyr dette at noen ma ha kompetanse pa hvordan barna kan
trene for a forbedre leseteknikk og gke lesehastigheten. Nye og ulgste
oppgaver presser seg pa for fagfolkene.

Fra lovtekst til hverdagsliv. Oppleeringsloven er det gode ankerfeste for
barn og unge som er blinde eller sterkt svaksynte. Den gir rett til
oppleering i kompenserende ferdigheter som punktskrift, mobilitet, ADL
(dagliglivets aktiviteter) og IKT. Rektor ved den enkelte skole er forpliktet
av loven, og ma sgrge for pedagoger med rett og nadvendig
kompetanse. Kompetansesentrene arbeider stadig for a ruste seg, slik at
de kan mgte behovene fra den enkelte kommune. Det har veert skrevet
mye om Oppleeringsloven og rettighetene for elever som er synshemmet.
Det kreves en innsats fra bade skole, synspedagog og kompetansesenter
om lovens intensjoner skal settes ut i livet. Arbeid med leereplaner,
veiledninger, kurs og radgivning er godt i gang, men det er enda mye
ugjort for at dette skal kunne fungere slik det er tenkt.
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Assistanse tar imot. | tiden som kommer, vil Assistanse sannsynligvis fa
enda flere foreldre som har fatt et prematurt barn, foreldre som har barn
som er opererte for hjernetumor og foreldre med minoritetsspraklig bak-
grunn, for & nevne noen. Det er et stort og viktig arbeid Assistanse gjar,
og vi pad kompetansesenteret vil fortsette a anbefale alle foreldre & melde
seg inn i foreningen. Utfordringene for Assistanse i forhold til & mgte
ulike foreldregrupper med ulike behov ser ikke ut til & bli mindre med
arene. Men a gi nye foreldre god plass og varm velkomst, det er heldigvis
noe Assistanse kan.

Feie for egen dar. Det er sa visst et stykke vei & ga far vi er i mal. Mye kan
gjeres mye bedre. Et klokt rad gar ut pa a feie for egen dar. Med disse
ordene falger derfor et aldri sa lite lafte om a feie for var egen
Husebydagr. Vi vil rydde og fjerne det vi kan av hindringer foran daren, slik
at det skal bli enklere & komme til Huseby. Terskelen sliper vi ned og
velkomstskiltet skal vi pusse. Vi vil jobbe hardt for at menyen skal bli god
og innholdsrik, slik at de som er synshemmet, skal fa det de kommer til
oss for a fa.

Takk til Assistanse for fint samarbeid! Oppgavene star i kg, og vi ser fram
til viktig samarbeid om sma og store, nye og gamle oppgaver til beste for

barn med synsvansker og deres familier.

Fra Notater nr 2/05 (noe omarbeidet)

A leve med en synshemming

- psykososiale aspekter og psykisk helse

Av Aase Frostad Fasting,
psykologspesialist, Huseby kompetansesenter

Flere brukerorganisasjoner har i 2005 satt den psykososiale situasjonen
ved det & leve med en synshemming pa dagsorden. For oss som arbeider
med personer med synsvansker bade i skole og i yrkesaktiv alder, ma den
pedagogiske innsatsen ga hand i hand med fokus pa psykososiale
aspekter.

| lapet av hgsten 2005 har det veert flere arrangementer som tyder pa at
det er gkt oppmerksomhet pa psykisk livskvalitet og den sosiale
situasjonen for personer som har en synshemming. Jeg ble bedt om — pa
vegne av Huseby - a forelese om dette tema eller bidra pa andre mater
ved konferanser og undervisningsopplegg i flere sammenhenger og vil
gjerne oppsummere noe av stoffet og erfaringene. For meg som psykolog,
er det naturlig og viktig at dette sa tydelig er satt pa dagsorden. Nar vi na
ser at brukerorganisasjoner og foreldre synes a ha gkt oppmerksomhet
mot temaet, tilsier det at vi som kompetansesenter, ogsa bar sparre oss
om vi har viet tilstrekkelig oppmerksomhet til psykologiske faktorer ved
det & leve med en synshemming. Det dreier seg om «a veere, ikke bare om
a laere».
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Ungdom og psykisk helse

Farst ute med & sette dette tema pa dagsorden var foreldreforeningen
Assistanse. Ved kurset i oktober 2005 valgte de & sette temaet «Ungdom
og psykisk helse» opp som en av fire parallellsesjoner. Valget ble
begrunnet med at en de siste ar har erfart at ungdom med synshemming
sliter rent psykisk, og foreningen gnsket a bidra til en diskusjon om hva en
kan gjare for & forebygge utvikling av slike vansker. Hovedspgrsmalene
Assistanse stilte var «Hva kan bli vanskelig, hvorfor blir det vanskelig, og
hva kan vi gjgre». Spgrsmalene ble belyst med ulike eksempler.

Det viste seg at de fleste av deltakerne hadde valgt nettopp denne
parallellsesjonen, noe som skulle tyde pa at det er et tema som opptar
mange foreldre. Undertegnede som sto ansvarlig for denne sesjonen,
satte fokus pa ungdom og psykisk helse generelt sett ut fra forskning pa
omradet. Noe forskning finnes ogsa for a belyse situasjonen for ungdom
med funksjonshemming. Nar det gjelder psykisk livskvalitet og psykisk
helse hos ungdom som har en synshemming, finnes det lite forskning.
Men i litteraturen finnes enkeltstaende rapporter og artikler som
omhandler temaet, blant annet fra Sverige.

“N&r det gjelder psykisk livskvalitet og
psykisk helse hos ungdom som har en
synshemming, finnes det lite forskning.

A leve med albinisme

Norsk forening for albinisme arrangerte fagdager hgsten 2005 i samar-
beid med Huseby kompetansesenter. Temaet var «A leve med albinisme».
Tittelen som jeg fikk til dette arrangementet var «Psykisk helse og sosial
situasjon» og med undertema «Ansvar for egen sosialisering,
sorgreaksjoner ved a fa et barn med albinisme, reaksjoner pa eget
utseende osv». Etter et innledningsforedrag, fordelte deltakerne seq i

grupper for videre diskusjoner og bearbeidelse av temaet. Ogsa ved dette
arrangementet var interessen hos deltakerne stor for temaet psykisk helse
og sosial situasjon.

Dobbelt sansetap og psykologiske reaksjoner

Situasjonen for personer som er dgvblindblitte, ble satt pa dagsorden med
forelesninger for hele personale ved Eikholt kompetansesenter.
Hovedtemaet var «Psykologi — hvordan innvirker funksjonshemmingen pa
adferd og utvikling». Temaet ble vinklet mot hvordan personalet pa
Eikholt kan mgte mennesker i ulike faser av aksept og mestring.

Falelser nar synet svikter

Retinis Pigmentosa foreningen i Norge har i lgpet av de siste arene
produsert to viktige informasjonsfilmer om diagnosen Retinitis
Pigmentosa og de utfordringer denne sykdommen gir dem som har
diagnosen. Foreningen har na tatt initiativet til & komplettere filmserien
med en presentasjon og drgfting av de emosjonelle og psykososiale
utfordringene, og har oppnevnt en prosjektgruppe der undertegnede
deltar pa vegne av Huseby. Arbeidet er bare sa vidt i gang og vil fortsette
i 2006.

Vision 2005

Ogsa i internasjonal sammenheng er psykologiske forhold ved det & leve
med en synshemming fokusert det siste aret. Ved Vision 2005 var

Jill Keeffe’s forelesning «Psycho-social Impact of Vision Impairment on
Adults» et av hovedforedragene farste dag, med selveste Alan Suttie som
den som presenterte tema og foredragsholder. Flere innlegg i lgpet av
kongressen tok ogsa opp sparsmal knyttet til psykologiske reaksjoner.

Sa vidt meg bekjent var dette faktisk farste gangen at «<myke emner» som
psykologiske reaksjoner og psykisk livskvalitet har veert satt opp som egne
emner pa Vision-kongressene.

Fagmiljgene med gkt fokus pa psykososiale aspekter
For oss ved Huseby som arbeider med mennesker i ulike aldre og med
ulike varianter og grader av synshemming, er dette, etter min
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oppfatning, ogsa et signal om at vi bar vie slike sparsmal gkt
oppmerksomhet i var virksomhet. Det er et tankekors at det er brukere og
foreldre som selv etterspgr temaet. Vi kan kanskje tenke at her burde vi
selv ha veert i forkant. Og kanskje har vi veert det, uten at det har veert
riktig synlig. Senteret har i mange sammenhenger og gjennom flere ar
ogsa rettet oppmerksomheten mot sosial situasjon og reaksjoner pa det a
veere eller bli synshemmet. Temaet tas opp bade direkte i mgtet med
brukere, ved brukerkurs, foreldrekurs, og ikke minst ved rehabiliterings-
kurs. Det er likevel grunn til & sparre seg om vi har viet de psykologiske og
sosiale forhold nok interesse i arbeidet vart.

“Det er et tankekors at det er brukere og
foreldre som selv etterspgr temaet.”

Er det kanskje slik at vi — i likhet med mange andre fagfolk — setter i gang
med tiltak og oppleering, uten a veere lydhare nok eller sgke kunnskap
om hvor den enkelte bruker befinner seg nar det gjelder den
falelsesmessige delen av tilpasningsprosessen og hva hun selv gnsker av
tiltak?

Medfadt eller ervervet type synshemming — ulike psykologiske reaksjoner
Hva vet vi sa om psykisk livskvalitet hos personer som er synshemmet?

Vi vet at psykologiske reaksjoner vil variere i betydelig grad fra person til
person, og at reaksjoner pa det a bratt bli synshemmet som falge av
sykdom eller ulykke, eller det a fa en diagnose som innebzerer en
progredierende synshemming, vil veere sveert forskjellige fra reaksjoner
som personer med medfgdt eller tidlig ervervet type synshemming kan
ha. Vi vet at det & bli synshemmet bratt eller gradvis innebzerer
psykologiske reaksjoner som, dersom disse ikke blir mgtt og ivaretatt, kan
fa konsekvenser for rehabiliteringsforlapet, og at reaksjonene ogsa vil ha
betydning ved beslutningen om det a ta i bruk hjelpemidler. Slik kan det
ogsa veere for en person med en medfadt type synshemming, og

spgrsmalet for oss nar vi er i kontakt med brukeren, blir nar vi skal sette
dette tema pa dagsorden for den enkelte. | arbeidet med farskolebarn er
dette sentrale tema, men senere i forlgpet blir vi kanskje mer opptatt av
oppleeringssituasjonen, uten & ta tilstrekkelig hensyn til at det
pedagogiske og det psykologiske ma ga hand i hand.

Psykologiske reaksjoner innebeerer kanskje farst og fremst falelser vi kan
kalle sorg- og krisereaksjoner som selvsagt kan variere fra person til
person og likeledes gjennom faser av livet. Mange kan komme i en
identitetskrise. Det & bli synshemmet, eller det a oppleve seg som seende
og blind pa samme tid, innebzerer en eksistensiell prosess som noen vil
trenge bistand med fra profesjonelt hold.

Mestring og medvirkning — familiens og brukerens oppfatning av behov
For brukerens familie kan det ogsa ofte veere reaksjoner som det er viktig
for familien & fa hjelp med. Dette tilsier at det er viktig at vi som arbeider
med mennesker med synshemming, erkjenner at enten vi setter dette
tema pa dagsorden eller ikke, vil det veere psykologiske reaksjoner og
sosiale forhold som pavirker oppleering og mestring hos den enkelte.

Hvis psykososiale aspekter ikke ivaretas, kan reaksjoner og prosesser
kunne utvikle seg over tid og fa et format som gjer at personen far
psykiske helseproblemer av ulik type og grad. Det ma veere viktig for alle
parter at en, sa langt rad er, tenker tiltak som kan forebygge slike vansker.
Hvis det utvikler seg vansker over tid hos en person, bgr det ogsa veere en
selvfalge at personen kan fa hjelp med vanskene. | og med at
reaksjonsmgnstre kan variere, ikke bare fra person til person, men ogsa
for ulike typer synsdiagnoser, er det er viktig at vi kjenner til hvilken
synsdiagnose den enkelte har og hvilket typisk forlep og/eller andre
funksjonsvansker enn de rent synsmessige denne diagnosen kan ha.

For brukeren selv er det ogsa viktig a ha god kjennskap til sin
synshemming og arsakene til denne. Likeledes har det betydning for den
enkelte at han kjenner til at det er normalt & ha ulike psykologiske
reaksjoner og at det kan vaere et vendepunkt a vage a ta opp og snakke
om falelser knyttet til livssituasjonen og holdninger en mgter. Det er viktig
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ogsa a ha klart for seg at det dreier seg om psykologiske livsprosesser, og
at en samtale om fglelser eller ett innlegg om den psykososiale
situasjonen ikke kan gi vesentlig hjelp til personer som faktisk trenger
stgtte over tid med a sortere og forsta sine reaksjoner og hvordan disse
pavirker dagliglivet, selvfglelsen og evne til mestring.

“det er viktig at vi kjenner til hvilken
synsdiagnose den enkelte har, typisk
forlap og andre funksjonsvansker enn
de rent synsmessige denne diagnosen
kan ha.”

Falelser er fakta

| boka «Fglelser er fakta» gar det igjen i flere av kapitlene at det ofte
synes lettere & fokusere pa «det tekniske» som hjelpemidler og
leeremetoder, noe som selvsagt kan ha avgjgrende betydning for den
enkelte, og at falelser av mange, bade fagpersoner og brukere selv,
oppleves som et vanskelig og privat tema som en sjelden trekker frem
som viktig. Noen kan kanskje vaere engstelig for at en ved & fokusere pa
folelser, kan medvirke til at fglelsene «tar overhand» og at det kan bli
vanskeligere a leve med funksjonsvanskene. Mange forfattere i boka
«Falelser er fakta» som selv har en funksjonshemming, papeker at slik er
det ikke. Det hevdes derimot at det & ta opp tema som psykologiske
reaksjoner og sosial situasjon, a fokusere det a veere — ikke bare det &
leere, kan bli vendepunkt for den enkelte, et vendepunkt som far positiv
betydning for tilpasningen og det a leve med en synshemming.

Pedagogikken fgr, na og fremover

Av @ystein Forsbak,

senterleder Tambartun kompetansesenter,
Foredrag ved foreldreforeningen Assistanses
35-ars jubileumskurs

De farste store institusjonene for synshemmede i Europa ble
grunnlagt for mer enn 200 ar siden: 1784 Institutt for blinde i Paris,
1811 Det Kongelige blindeinstitut i Kebenhavn, 1861 Christiania
Institut for blinde, 1886 Den nordenfjelske blindeskolen. | 1912 kom
Dalen off. skole for blinde og i 1940 Huseby off. skole for
blinde/Huseby kompetansesenter. Tambartun kompetansesenter
sto ferdig hgsten 1975.

Pedagogikken i de gamle spesialskolene, far integreringen

Segregering

Holdningene til elever med funksjonshemninger kan karakteriseres under
begrepet segregering/utskillelse. Det beste eksemplet pa dette var en
brosjyre som var gitt ut fra sentralt hold og som viste bilder av hvilke
elever som med stort utbytte kunne ga i spesialskolene, og hvilke typer
elever som var «for lavtstaende til & ha nytte av en skolegang. De kan av
og til ha litt nytte av opplaering i seerskilte arbeidsheimer». | de gamle
spesialskolene for synshemmede, Dalen off. skole for blinde og Huseby
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off. skole for blinde, ble elever med sma mentale ressurser (psykisk
utviklingshemmede) utskrevet som ikke oppleeringsdyktige og overfart til
oppbevaring i andssvakeomsorgen.

Tempodifferensiering

Den pedagogiske metodikken i skolene var basert pa tempodifferensiering
og fokus pa trening av elevenes svake prestasjonsomrader. Alle elever
skulle i utgangspunktet gjennom samme pensum, og de som hadde tungt
for det ble bare «hengende etter» de andre i klassen. De elevene som
strevde pa spesielle fagomrader skulle drilles pa disse omradene.

En mente synshemmede elever hadde behov for lenger tid til
skolearbeidet enn andre elever. Dette var sannsynligvis hovedarsaken til
at elevene i blindeskolen fikk ga ett ar lenger i folkeskolen enn andre
elever fogr de ble flyttet over i realskolen.

Pedagogikk og leeremidler

Pedagogiske valg av leseopplaering med vanlig skrift eller punktskrift ble
gjort av gyelege, og den manglende pedagogiske synsfunksjons-
kartleggingen resulterte i at en god del svaksynte elever satt og leste
punktskrift med gynene. Selvfalgelig ble det ogsa benyttet luper og
lamper for svaksynte elever som leste vanlig skrift.

Undervisningen var hovedsakelig basert pa de blinde elevene, og en
benyttet pa skolene spesielle hjelpemidler for denne elevgruppen i lesing,
skriving og regning. | matematikktimene regnet elevene med Taylor slates
for en i 1960-arene gikk over til Abakus, og for skriving fikk elevene
oppleering pa pren og tavle ved siden av bruk av punktskriftsmaskiner.
Elever fikk i tillegg oppleering i bruk av vanlig skrivemaskin.

Tilgangen til lzere- og hjelpemidler var begrenset. | de fleste fag
disponerte skolene ett lzereverk, og dette ble benyttet i sa mange ar at
det lett ble foreldet. Skolene var rikt utstyrt med anskuelsesmateriell, som
utstoppede dyr og fugler, miniatyrmodeller av gjenstander og bygninger
m.v. ble hyppig benyttet i oppleeringen. Punktskriften og de spesielle
hjelpemidlene ble pekt pa som en hindring for at synshemmede elever
kunne fa sin oppleering i vanlig skole.

Blindeskolene var internasjonalt orientert bade med hensyn til & ta i bruk
nye tekniske hjelpemidler og fagtilbudet. Det kan nevnes at engelsk kom
med pa fagplanene fra 6. klasse allerede fra 1913, og at ved siden av
engelsk som fremmedsprak, ble det undervist to timer pr. uke i esperanto
pa 5. klassetrinn fram til 1965.

Nytteperspektiv i opplaeringen

Fagfordelingen allerede i barneskolene la vekt pa det pragmatiske
perspektivet for oppleering mot selvstendig liv. Fram til 1925 var det tilbud
til de yngste elevene bade i Trondheim og i Oslo, men fra dette aret ble
barneskoletilbudet til blinde plassert i Trondheim. Her ble det i selve
skoledagen gitt opplaering i husstell (alle elever fikk en gkt pr uke pa
skolekjgkkenet) og i sansetrening. | internatet leerte elevene personlig
hygiene og selvstendighetstrening for dagliglivet. Ved siden av lesing og
skriving med braille og maskinskriving skulle elevene leere formen pa
vanlige sortbokstaver. | musikk og formings-undervisningen benyttet en
de fremste kapasitetene i byen ved for eksempel domorganist Lindemann
og domkirkearbeider Vedel Santi. Mobility og ADL kom som skolefag pa
slutten av 60-tallet.

Yrkesoppleering til blindeyrkene

Yrkesskolen 1 i Trondheim fra 1905 til 1925, men fra 1925 ble all
yrkesfaglig oppleering for denne elevgruppen lagt til Oslo. Her ble det
primeert gitt oppleering til de tradisjonelle blindeyrkene kurvmaker,
barstebinder, mgbeltapetserer, mgbelsnekker, pianostemmer, musiker,
jern- og metallarbeider, mens jentene fikk opplaering i sgm, strikking,
husarbeid og veving. Seinere kom tilbudene om oppleaering til
sentralbordbetjent (kontor og telefoni), lydtekniker og fysioterapeut
(forkurs).

Sosial kontakt

Elevenes sosiale kontakt utenfor skolene var minimal. | Trondheim ble
dette forsgkt bedret med bruk av sgndagsforeldre for mange elever.
Kontakten med foreldre og eget hjem var for de fleste elevene begrenset
til feriene, men da fem dagers skoleuke ble innfart i Norge, fortsatte en
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med seks dager i blindeskolen for at elevene skulle kunne reise hjem hver
femte uke.

Kontakt med andre skoler i Trondheim fikk elevene gjennom arlige
friidrettskonkurranser, men den sosiale kontaktverdien var sveert
begrenset da dette utelukkende omfattet skolene for hgrselshemmede.

Integreringsperioden og pedagogikken

Opplaeringen i blindeskolen var tuftet pa lovgivningen fra 1959 med egen
lov om spesialundervisning og egne leereplaner. Endring i den
pedagogiske og organisatoriske tenkningen rundt elevgruppen registreres
ved at leererrad ved Dalen off. skole for blinde allerede i skolearet 1965-66
vedtar at malsettingen for skolen skal veere a gjare seg selv overflgdig
som internatskole for synshemmede.

Grunnlaget for lovendringer kom i 1970 med Blomkomiteens «Innstilling
om lovregler for spesialundervisning», med framlegg til ny lov. | 1975 fikk
vi sa en felles lov for grunnskolen, «Integreringsloven». Selv om
«Integreringsloven» ikke kom far i 1975/76, sa startet den strukturerte
overfgringen av synshemmede elever fra Dalen off. skole til vanlig skole
pa hjemstedet allerede skolearet 1969/70.

Selve skoleavdelingene i Oslo og Trondheim ble lagt ned ved at siste
ungdomsskoleelev pa Huseby ble utskrevet i 1987, siste elev pa Tambartun
i 1989 og i 1995 ble siste gruppe helarselever pa Huseby utskrevet.

Bakgrunn for integreringsbglgen

Endringen i oppleeringstilbudet for synshemmede har sin bakgrunn i hele
samfunnsutviklingen og utviklingen i vanlig skole. | tillegg bgr det
bemerkes at en i 60-arene fikk et sveert kritisk blikk pa spesialskolene i
den offentlige debatten. Her kan journalist Arne Skauens bidrag nevnes.

En utlgsende faktor for «integreringsbglgen» som spredte seg fra USA,
er at antallet pedagogisk blinde fgrskolebarn ble fordoblet i en

10-arsperiode rundt 50-arene som fglge av kuvgsene og diagnosen
Retrolental fibroplasi.

| trad med samfunnsutviklingen ble det et sterkere fokus pa borgernes
rettigheter, og en fikk brukerorganisasjoner som hadde pavirkning pa
utviklingen av opplaeringstilbudet til synshemmede elever. Her i Norge
hadde foreldreforeningen Assistanse skoletilbudene, utdanning av
synspedagoger og opprettelse av stillinger for fylkessynspedagoger som
sine fagrste fanesaker.

Den formelle omveltningen av spesialundervisningen i Norge fikk vi fra
1991 da Stortinget i juni vedtok reorganisering av spesialundervisningen i
Norge, med nedleggelse av spesialskolene og opprettelse av
kompetansesentre og Nord Norge-programmet. | den samme perioden
fikk vi HVPU-reformen (1991-94).

Spesialpedagogikken i integreringsperioden

Elevene var na i samsvar med reformene organisatorisk plassert i vanlige
klasser, men i begynnelsen av 70-arene ble det hevdet at blinde elever
matte fa sin begynneroppleering i spesialskole far de kunne integreres.

| Sverige ble dette trukket sa langt at integreringen farst kunne skje i
ungdomsalderen.

For alle elever som kom ut i vanlig skole, hadde separasjonstenkningen
satt spor inne i klasserommet. Spesialpedagogen underviste den
synshemmede eleven, helst pa et grupperom, gjerne som
eneundervisning. Spesialpedagogikken var preget av at en skulle
reparere det som var skadet, trene svakhetene, og kartlegging og
diagnosetenkning var viktig for spesialpedagogen.

Fra spesialskolen var en opptatt av kvaliteten pa opplaeringstilbudet
elevene skulle fa, og at det i den forbindelse i en avtale/kontrakt mellom
kommunen og spesialskolen (staten) skulle beskrives alle elementene i
tilbudet med kravene som stiltes til kommunen og hvilke tiltak
spesialskolen/kompetansesenteret forpliktet seq til. | disse avtalene
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inngikk opplaeringsplanene for elevene (IOP), sentrenes forpliktelser til
leerebokproduksjon og annen laeremiddelformidling, utstyrspakker og
pedagogisk veiledning ved reiseleerere til bade svaksynte og pedagogisk
blinde elever. Her ble ogsa forpliktelsene for samarbeid med
foreldre/foresatte i form av ansvarsgrupper og basisgrupper skissert.

| 1970-arene fikk elektronikken stor innvirkning pa opplaeringstiloudene
og undervisningen. De sterkt svaksynte elevene kunne ved hjelp av CCTV
(lese-TV) benytte vanlige leerebgker, og fra 1977 ble leerebokproduksjonen
i braille revolusjonert ved utviklingen av den farste braille-printer (Braillo)
i samarbeid mellom Tambartun og NTH (NTNU) i Trondheim. Dette
realiserte mulighetene for krav om at punktskriftsbrukerne skulle ha
tilgang til samme laerebok i braille som den resten av klassen benyttet.

| den pedagogiske radgivningstjenesten fra kompetansesentrene ble det i
samsvar med Blomkomiteens innstilling tatt utgangspunkt i de tre defi-
nerte malomradene: organisatorisk, sosial og pedagogisk integrering.

Den pedagogiske integreringen bar preg av at en hadde en
forstegenerasjon bade av elever og leerere som stod overfor nye
metodiske utfordringer i vanlig skole. | oppleeringen og radgivningen ble
det lagt mye vekt pa ren teknikktrening i mobility, maskinskriving, ADL,
synstrening, punktskriftslesing og abakusregning. De spesielle begynner-
verkene i for eksempel norsk og matematikk forutsatte at eleven ble
trukket ut av klassen til eneundervisning, mens mangel pa metodisk og
pedagogisk kunnskap medfarte at leerernes klasseundervisning i stor grad
var uendret. | Norge var nok forholdene i stor grad de samme som i
Danmark, der en undersgkelse viser: «Undervisningen i klassen skjer i alt
overveiende grad pa de seende elevenes premisser, idet organisasjons-
form, stoffutvelgelse, virkelighetstilknytning, nesten fullstendig synes
upavirket av tilstedeveerelsen av en synshemmet i klassen.

De synshemmedes seerlige undervisningsbehov sgkes tilgodesett gjennom
individualisering av undervisningen for denne eleven, ikke ved at
undervisningen av hele klassen tilpasser seg den synshemmede elevens
seerlige innleeringssituasjon».

Pedagogikken i dag og fremover

| de seinere arene er spesialundervisningen blitt stilt i et sveert kritisk lys.
En har begynt a stille krav til effekten av spesialpedagogikk. Det blir stilt
spgrsmal om en har lyktes med integreringen, og om kanskje
spesialpedagogene er blitt en hindring for integreringens intensjoner.

Nytt fokus

Forskningen pa tilgrensende fagomrader har medfart nytt fokus for
spesialpedagogikken. Fra arbeid med elevenes svake sider har en fatt
kunnskap som medfarer at en skal gjgre det motsatte, bygge pa og
videreutvikle elevens sterke sider. Vi har fatt fokus pa mestring, kanskje
best beskrevet ved godfot-teorien av Nils Arne Eggen. Fra tidligere fokus
pa mangel ved elevene, har vi na fokus pa mangel ved undervisningen,
skolen skal tilpasse seg elevene.

| planleggingen av opplaeringen har en bade kortsiktige og langsiktige
mal, og spesialpedagogene arbeider i tverrfaglige nettverk i samsvar med
elevenes IP (individuelle plan).

Fra tidligere satsning pa ren teknikktrening har en nd i langt stgrre grad
oppdaget verdien av at den beste oppleeringen, seerlig for noen
elevgrupper, skjer i funksjonell sammenheng.

Arbeidsmater og organisasjonsformer

Det er innfart nye organisasjonsformer i skolen, der klassen som
grunnpilar er blitt borte, og hvor en har en fleksibel organisering ut fra
arstrinn. | undervisningen er tempodifferensieringen erstattet med
varierte differensieringsmetoder der elevene arbeider med forskjellig
leerestoff ut fra individuell oppleeringsplan, og den enkelte eleven kan
falge forskjellige «spor». Tidligere «kateter-undervisning» fra
leererpersonalet er i stor grad erstattet av arbeidsmater som skal innfri
kravet om at alle elever skal fa tilpasset opplaering. Dette omfatter for
eksempel arbeidsmatene ut fra metodikken i leeringsstrategier med
venn-diagram, tankekart, vghl-skjema, FOSS, styrkenotat og spoletekst.
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Gjennom a benytte kunnskap om de alternative laeringsstilene, har skolen
i dag ogsa mulighet til & ta hensynet til elevenes preferanser vedrgrende
hvordan de kan utnytte auditiv, visuell, kinestetisk eller taktil/haptisk per-
sepsjon.

Lovgrunnlag og skolepolitiske fgringer

Ved innfgringen av L 97 fikk vi en differensiering mellom begrepene
integrering og inkludering, og med Opplaeringsloven av 1998 fikk vi en
helhetlig lov for grunnskolen og den videregdende opplaeringa.
Lovendringen fra 2000/2001 der blinde og sterkt svaksynte elever fikk
utvidet rettigheter etter 88 2.14 og 3.10 til punktskriftsoppleering,
oppleering pa tekniske hjelpemidler og i mobilitet, vekker internasjonal
oppmerksomhet og anerkjennelse.

“Fra integreringspolitikk som var aktuell
for «farstegenerasjonen» og omfattet de
som skulle integreres, er dagens faringer
basert pa mangfoldspolitikk som bergrer
oss alle og tilrettelegging av hele
samfunnet.”’

| oppleeringsloven og skolepolitiske fgringer er det stilt nye krav under
hovedbegrepene inklusjon og en skole for alle. Fra integreringspolitikk
som var aktuell for «fgrstegenerasjonen» og omfattet de som skulle
integreres, er dagens faringer basert pa mangfoldspolitikk som bergrer
oss alle og tilrettelegging av hele samfunnet. Gjennomfgringstakt for
tiltak er beskrevet i meldingen «Fra bruker til borger». Vi har fatt en
anerkjennelse av at begrepsbruk er viktig for & oppna intensjonene med

inklusjon. Det er fglgelig viktig at kravene som er stilt i opplaeringsloven
vedrgrende begreper som mestring, delaktighet, deltakelse, skolemiljg og
trivsel blir ivaretatt.

Enkelte forslag om endring av oppleeringsloven, som ville bergrt
opplaeringen for synshemmede elever, ble nedstemt i Stortinget. Med
erfaringene fra gamle dager da elever pa grunnlag av medisinernes
pedagogiske avgjarelser valgte a lese punktskrift med gynene, er det
kanskje fornuftig for var elevgruppe at Stortinget ikke gnsket at ansvaret
for enkeltvedtak skulle legges til spesialisthelsetjenesten.

Tilpasset oppleering og spesialundervisning

Diskusjonen om begrepene tilpasset oppleering og spesialundervisning har
fort til en del kaos om forstaelse av begrepene. Ingen elever har rett til
ideell tilpasset opplaering eller ideell spesialundervisning, men en kan se
disse begrepene mer som en malsetting for utviklingen av
opplaeringstilbudene for den enkelte elev. Hovedforskjellen i dag mellom

“*spesialundervisning er en rettighet som
gis pa grunnlag av sakkyndig vurdering
og enkeltvedtak

de to begrepene er at spesialundervisning er en rettighet som gis pa
grunnlag av sakkyndig vurdering og enkeltvedtak, og hvor avgjgrelser
kan ankes videre. Tilpasset opplaering er en plikt kommunene og skolene
har overfor alle elever, men selve rettighetsaspektet for enkelteleven er
mer usikkert. A legge et pedagogisk innhold i begrepet tilpasset
opplaering blir en utfordring for utdanningsinstitusjonene som skal gi
leererne den ngdvendige kompetansen eller redskapene. Forskningen
viser at den viktigste faktoren for realisering av tilpasset opplaering (med
spesialundervisning) er det gode inkluderende laeringsmiljget med leerere
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som har gode og neere relasjoner til elevene, som kan lede klassen og som
har leert flere alternative strategier for pedagogiske tiltak. Videre er det
avgjgrende at det er god samhandling mellom foreldre/foresatte og
skole/leerer, der skolen har foreldrestgtte og at eleven opplever at foreldre
og leerere har tillit til og ikke motarbeider hverandre.

Teknologi og leering

| pedagogisk tenkning har vi de siste arene gatt fra behavioristisk
tenkning til mer kognitiv, med vekt pa individet og den sosiale
kulturforankring og med sprak som redskap for tenkning.

Tidligere klarte vi oss med papir, penn og blyant. | dag har vi tilgang til
multimodale datamaskiner som benyttes i en slags vekselvirkning mellom
tenkning og teknologiens muligheter. Vi har et mangfold av teknologi
som kan simulere alle prosesser, som apner et hav av muligheter for
informasjonstilgang, kunnskapsutvikling og for kommunikasjon. For
elevene gjelder dette dggnet rundt, og utfordringen er hvilke
verktgy/digitale medier som stimulerer de forskjellige utviklings- og
leeringsprosessene. Tilgangen til datamaskiner ute i skolene er i dag ikke
imponerende, men det digitale klasserommet er pa full vei inn i skolen.

Datateknologien gir mange muligheter ved multimodalt arbeid, men
sveert mye er basert pa visuell presentasjon og kommunikasjon. Dette
medfarer store utfordringer for & gjare teknologien tilgjengelig for vare
elever, og den representerer ogsa store pedagogiske utfordringer. | skoler
foregér for eksempel begynneroppleering med leik pa datamaskiner der
lesekoden knekkes far elevene begynner med vanlig skriving fra 3. klasse.

Samfunnsutvikling og skole

Det er ingen eller fa andre omrader der Stortinget i sa sterk grad styrer
utviklingen direkte som pa skolesektoren. Skolepolitikken vil fglgelig i stor
grad kunne svinge med skiftende regjeringer, og den er i sterk grad farget
av internasjonale stramninger. Aktuelle begreper som kan nevnes for a
beskrive dagens tendenser er:

» Oppleeringen skal veere evidensbasert, en skal kunne dokumentere
effekten av tiltak og vurdere maloppnaelse.

= Det blir stilt krav til ressurseffektivitet, og det blir stilt spgrsmal om
hva en far igjen for ressursbruken.

= Hvordan er kvaliteten pa opplaeringen som gis i norsk skole, hvor star
norske skolebarn sammenlignet med barn i andre land, hva viser
internasjonale undersgkelser som PISA og TIMSS?

e Oppleering skal i sterk grad bidra til oppleering i grunnleggende
ferdigheter.

» Hele skoletilbudet skal veere preget av mangfold, uten spesielle krav til
ideologi eller pedagogisk retning, med en stor variasjon av
undervisningsformer og teknologi og som tar hensyn til elever med
forskjellige vansker og etnisk bakgrunn.

= At en har styrket brukermedvirkningen fra brukerpavirkning (rett til &
uttale seg), til brukermedvirkning som innebaerer at bruker har reell
innflytelse, og til brukermyndighet med ansvar.

Retningen pa de skolepolitiske faringene de farste arene framover kan en
kanskje lese av den nye regjeringens plattform for skole og utdanning:

De fremste kjennetegnene for kvalitet og mangfold i fellesskolen skal
veere kunnskap og ferdigheter, arbeidsglede og mestring, selvstendighet
og fellesskap. Bred basiskompetanse og tydelige krav til grunnleggende
ferdigheter skal bl.a. besta av sosial kompetanse, leeringsstrategier og
motivasjon. Nasjonale prgver skal forbedres, men begrenses i omfang og
kostnader, og prgveresultatene skal veere offentlige, men ikke legges til
rette for rangering av skoler.

For mange kan det lyde truende nar det blir hevdet at vi er i ferd med a
bevege oss bort fra velferdssamfunnet til et postvelferdssamfunn med
starre krav til effektivitet i alle ssmfunnstiltak. Et samfunn der den enkelte
i starre grad ma ta eget ansvar og sgrge for seg selv. Pa denne bakgrunn
kan det vaere beroligende nar dagens regjering har utviklet fglgende
motto for norsk skole og for formingen av skoleelevene:

«Gjennom sosial leering, utdanning og medvirkning skal barn leere a ta
ansvar, vise omsorg, utvikle kritisk sans og selvtillit.»
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Verden og synspedagogikken gar videre

Av Gunvor B. Wilhelmsen,
synspedagog/dr. scient.
Huseby kompetansesenter

Synspedagogikk er spesialpedagogisk arbeid for og med elever som har
synsvansker. Metodiske tiltak bygger pa innsikt i den enkelte elevs evner
og anlegg, og legger vekt pa deres spesielle behov i forhold til begrensete
visuelle kapasiteter. Som pedagogisk spesialisering har synspedagogikk
veert et fag ved Universitetet i Oslo, og tidligere ved Statens
Spesiallzererhagskole, i snart 35 ar. Fagets historie kan imidlertid trekkes
mye lenger da pedagogisk arbeid blant synshemmede er utviklet over
flere hundre ar.

| begrepet utvikling legges evnen til at noe gradvis endres og vokser fram
over tid. Dette er som oftest en langsom endring fra en tilstand til en
annen. En av den moderne tids store vitenskapsfilosofer, Karl R. Popper
(1902-1994), skapte en teori om at vitenskapen utvikles giennom
forkasting av hypoteser (Baune 1993). Forkastingen skjer ved at en
gjennomfarer lgsningsforsgk eller pragver ut en forutsetning som skal
forklare et fenomen, men ma forkaste denne fordi den ikke oppfyller
forventningene. Hypoteser som ikke forkastes blir vurdert som sanne,
men det viser seg ofte at de bare er forelgpige sannheter. Utviklingen gar
videre.

Gjennom forskning og praksis framsettes stadig nye hypoteser eller teorier
som forkastes, falsifiseres, eller motbevises som feilaktige. Det er ikke
meningen a ga dypt inn i Poppers teorier, men hans tanker om
vitenskapens utvikling kan kanskje brukes til & belyse endringer som har
foregétt innen undervisningen av svaksynte de siste hundre arene.

Blindeskolene startet

Popper var i sin vitenskapsleere opptatt av fglgende faser (Popper 2005):
1. Problemet - 2. Lgsningsforsgket — 3. Eliminasjonen (forkaste/fjerne) — 4.
det nye problemet.

Da skoleplikten ble innfgrt i Norge i 1736 omfattet den ikke blinde og
svaksynte. For noen var dette kanskje en helt naturlig begrensning av
opplaeringstilbudet. Etter et besgk i Danmark sa imidlertid inspektar

J. Johansen ved Rikshospitalet i Kristiania at vi i Norge hadde et problem.
| motsetning til i Danmark, fikk ikke blinde barn undervisning. Han ble
initiativtaker til Norges farste skole for blinde som ble apnet i Kristiania i
1861. Til tross for etableringen av skolen, ble skoleplikt for blinde farst
innfart tjue ar senere.

Opprettingen av blindeskoler farte til at spesielle undervisningsmetoder
ble tatt i bruk. | alt skriftlig arbeid og for all lesing ble punktskrift
benyttet. Det viste seg imidlertid at noen av elevene kunne lese
punktskriften med gynene. Samtidig satt det svaksynte elever ute i de
vanlige skolene som ikke mestret lesing av trykket svartskrift pa grunn av
redusert syn. Dette var elever som ikke var synshemmet nok for en
blindeskole. Det farste pedagogiske tilbudet til synshemmede elever er et
godt eksempel pa hvor lett vi har for & lgse et problem med enten/eller
lgsninger. Vi ser problemstillingen svart/hvitt. Enten er eleven blind eller
seende, og falgen er opplaering i punktskrift eller vanlig skrift. De
svaksynte falt mellom to stoler. Riktignok regnes svaksyntpedagogikkens
historie & ha startet i 1802. Da ble de pedagogiske problemene de
svaksynte representerte, papekt av den gsteriske blindepedagogen, von
Gaheis (Monrad-Frantzen 1970). Men det skulle ta lang tid far det
pedagogiske tilbudet endret seg.
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Den unyanserte problemlgsningen i forhold til undervisning av
synshemmede foregar i en rekke land den dag i dag, i &r 2005. En
forholdsvis ny undersgkelse av undervisningen ved blindeskoler i
Saudi-Arabia avdekker at 60 % av elevene ikke er blinde, men likevel far
undervisning som om de er det (Wilhelmsen 2004).

Skaneundervisning og svaksynsmetodikk

Ved forrige arhundreskifte radet det en oppfatning om at en svaksynt
person matte skanes fra visuelt arbeid, noe annet kunne fare til blindhet.
The Myope School i London ble verdens farste svaksyntskole, opprettet i
1908. Som navnet tilsier, var mange av elevene sterkt myope. De fikk
«skaneundervisning» som innebar at lesing og skriving var forbudt.

““Over skoledgren stod det «Reading and
writing shall not enter here» ...
skaneprinsippet ble fulgt fram mot 1930.

Over skoledgren stod det «Reading and writing shall not enter here»
(Hathaway 1947). Denne skolen farte til at det ble opprettet
svaksyntskoler i USA og Europa, og skaneprinsippet ble fulgt fram mot
1930. Pa et eller annet tidspunkt dristet laerere seqg til & la elevene lese
store bokstaver.

Forsgkene med a la svaksynte lese stor skrift fgrte til at det ble
eksperimentert med hvor stor skrift de kunne trenge. Pa grunnlag av
dette ble det laget retningslinjer som skulle veere lgsningen pa problemet.
| 1934 viste en engelsk undersgkelse til at svaksynte barn under 8 ar matte
ha 24 punkts bokstaver mens eldre skulle lese 18 punkts skrift. Det ble
imidlertid framhevet at det ikke var forbudt a lese mindre skrift, bare ikke
lesingen strakte seg over lang tid. Vi stod altsa overfor et nytt
lgsningsforslag, det gamle forslaget om punktskrift for alle synshemmede

var forkastet. Na skulle svaksynte lese stor skrift av en bestemt starrelse.
Men ogsa dette lgsningsforslaget ble etter hvert forkastet da en
amerikansk forskergruppe, The Sight Saving Workshop Group i Arkansas,
i 1957 mente at svaksynte elever skulle ha lov til & lese den starrelsen de
foretrakk sa lenge en kunne veere sikker pa at de ikke ble trette. Selv om
bade skolebgker og annen litteratur ble trykket i stor skrift i Europa og
USA pa 60-tallet, ble det slatt fast at ingen typestarrelse kunne fastsettes
som standard (Hansen 1970).

Flere nyanser

Stadig videre utprgving viste at det ikke bare var starrelsen pa bokstavene
som var viktig 4 tilrettelegge for en svaksynt elev. Pa syttitallet omfattet
konklusjonen for tilretteleggingen tre hjelpemidler: «.... Riktig optikk,
riktig lys og riktig trykk...» (Monrad-Frantzen 1970, s. 65). Dette ble langt
lettere a tilpasse da de forstgrrende tv-systemene, CCTV, kom pa
markedet. Systemene gjorde det mulig & velge en individuelt tilpasset
forstarrelse, belysning og kontrast i forhold til den aktuelle oppgaven.

“Etter hvert ble synspedagoger Kklar over at
synsvansker var langt mer enn
redusert evne til & skille ut detaljer.

| tillegg til at tekniske hjelpemidler er utviklet, har forskningsresultater fra
en rekke fagomrader gitt oss bedre innsikt i synssansens kompleksitet.
Riktignok var det forsket og skrevet om mange forskjellige synskvaliteter
og komplekse synsforstyrrelser allerede ved forrige arhundreskifte.

Denne innsikten hadde dessverre begrenset innflytelse pa det

pedagogiske arbeidet. Etter hvert ble synspedagoger klar over at
synsvansker var langt mer enn redusert evne til & skille ut detaljer.
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Der pedagogisk arbeid for synshemmede ivaretas av synspedagoger, har vi
sett utvikling av mer nyanserte metoder. Metodikken skal tilpasses elever
med tap av synsfelt, svekket fargesyn, redusert kontrastsyn, forstyrret
lysadaptasjon, unormal gyemotorikk og alle dem med kombinasjoner av
visuelle vansker. Det synspedagogiske arbeidet ma starte sa tidlig at barn
stimuleres til & utnytte og utvikle sine visuelle evner lenge far bokstavene
skal leeres. Dansken Monrad-Franzen hadde et viktig poeng da han sa:
«Almindeligvis vil den svagtseende imidlertid veere i besiddelse af en
latent synsreserve, som vil kunne tages i brug, nar han stilles over
bestemte konkrete krav til synet. Det er svagsyntleererens opgave at kalde
denne reserve frem, ikke pa kommando, men gjennom gradvis optraening
ved hjelp af egnede midler...» (Monrad-Franzen 1970, s.63)

Etter at synspedagogikk ble en fordypning i spesialpedagogikk pa
70-tallet, har malet veert a fa kompetente pedagoger inn i pedagogisk
arbeid for dem uten syn og dem med redusert syn. Vi har oppnadd mer
innsikt i diagnoser og diagnosenes konsekvenser pa visuelle kvaliteter. Nye
tekniske hjelpemidler er kommet til. Spesielt viktig er det blitt med
datamaskiner som har syntetisk tale, forstarring og punktskrift.
Hjelpemidler er blitt lasningsforslaget pa stadig flere problemstillinger ved
synsvansker. Har dette resultert i bedre tilrettelegging, en kvalitativt bedre
individuell undervisning og gkt livskvalitet? Ja, et stykke pa vei. Men er vi
aerlige, ser vi stadig problemer som ikke lgses tilfredsstillende med de
lgsningsforslagene vi kommer opp med. Treffsikre synspedagogiske
metoder for leering, stimulering, utvikling og en selvstendig livsfarsel er
mer mangfoldig enn en teknisk tilrettelegging.

Hvor er synspedagogikken og synspedagogen? Dagens utfordring er &
koble synspedagogisk utredning, innsikt i synets kvaliteter, nevrologi,
nevropsykologi, rehabilitering, pedagogikk, produktinnsikt i optikk, lys,
data og taktile alternativer sammen for en individuelt tilpasset
synspedagogisk metodikk som i starre grad kan fremme ngdvendig
leering og utvikling for dem med synsrelaterte vansker. Har vi veert kritiske
nok til & eleminere/forkaste lgsninger som ikke har veert gode nok?

Skal standardlgsninger brukes for alle nar de fungerer for noen? Kan vi
utvikle bedre synspedagogiske metoder ved & veere mer kritiske?

Synsvansker - et skjult handikap

Synsvansker er i stor grad et skjult handikap. Det er derfor krevende
arbeid a fa innsikt, og det er ngdvendig med involvering. Den
pedagogiske utfordringen kan bare lgses ved et neerere, tettere og mer
engasjert samarbeid med den det gjelder — ellers ser vi ikke detaljene i
utfordringen.

““Den pedagogiske utfordringen kan bare
lgses ved et naerere, tettere og mer
engasjert samarbeid med den det

gjelder — ellers ser vi ikke detaljene i
utfordringen.”

Vi ma kjenne elevens leeringsmuligheter, mestringsstrategier og
forutsetninger, men ikke minst viktig er det & kunne se de sma og store
endringene og eventuelle effektene av tiltakene. Bare da kan kursen
stadig endres, tiltak styrkes, utfordringer intensiveres og oppgavene
utvikles etter individuelle behov. Et laeringsmiljg inkluderer synsmessige
krav, taktil kompensering, auditiv feedback, pedagogisk tilrettelegging,
motoriske utfordringer og ikke minst bygging av sosiale relasjoner. Dette
forvaltes i for stor grad av personell med liten eller ingen innsikt i
synsvansken, dens konsekvenser og pedagogiske muligheter. Hvor skal da
de kritiske spgrsmalene oppsta? Hvem skal da ta fatt i utpreving av nye
lgsningsforslag? Er dette etisk forsvarlig?

En elev som ble operert for hjernesvulst i farskolealder fikk kontakt med
synspedagog i 7. klasse til tross for at det var registrert synsfeltutfall som
falge av operasjonen. Synsstyrken hennes var normal, og ingen hadde
veert klar over konsekvensene av hennes utfall. Lesing og visuell
orientering var imidlertid vanskelig. Skolen brukte derfor store ressurser
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pa henne med spesialpedagog og ene-timer flere ganger i uken i sju ar.
Ingen hadde hatt innsikt i at hun bare sa den bokstaven hun fikserte p3,
og at resten av ordet mot hgyre, resten av setningen, resten av linjen,
resten av rommet — alt mot hgyre var ikke-eksisterende! Lesehastigheten
var 11 ord per minutt. | sin uvitenhet hadde skolen prgvd a forstgrre
bokstavene i hap om 4 lette lesingen. Resultatet ble at mer tekst forsvant i
det blinde omradet. Allerede etter to maneder med intens
synspedagogisk lesetrening var lesehastigheten tredoblet. | hele sin
skoletid hadde hun opplevd manglende pedagogisk forstaelse. Det a gi
henne selvinnsikt og a leere henne hensiktsmessig leseteknikk var a vise
henne respekt og gi henne verdighet.

1. Vare handlinger skal vurderes etter konsekvensene.
2. Vi skal sgke etter ny innsikt med et moralsk mal for gyet.
Stadig bedre innsikt for en forbedret praksis for den enkelte.

Utfordringene

Falges Poppers idé om & ta nye problemstillinger pa alvor, prgve andre
lgsninger gjennom kritisk analyse og forkaste det som ikke fungerer, vil vi
se de nye problemstillingene. Da kommer det fram nye lgsningsforslag
som ma utprgves. Synspedagogisk utvikling skal bidra til bedre
leeringsmuligheter for dem som sliter med en skadet eller redusert
synsevne. Malet er bedre muligheter til selvstendig mestring.

Den moderne verden stiller nye og starre krav til vare visuelle evner. Vi er
prisgitt en simultan oversikt og kvikke, stadige sakkader i stadig flere
sammenhenger. Med tastaturer og skjermer skal vi styre vare omgivelser.
Ber vi om assistanse, straffes vi med gebyrer. Var hastige livsstil krever rask
visuell gjenkjenning og oppmerksomhet. De som ikke lykkes, kan mgte
stengte dgarer.

Dessverre bagatelliseres ofte synsforstyrrelsene. «Du kan vel bare sette
deg naermere, fa deg briller, ta deg sammen, gve mer, skru pa lyset, se deg
for...»

Selv i dag eksisterer skaneprinsippet. En ung slagpasient opplevde at
familien nektet henne a lese. De var redde for at anstrengelsen kunne
fare til et nytt slag. Allerede den synspedagogiske utredningen opplevde
hun som en befrielse. En av dagens store utfordringer er nettopp dette at
stadig flere har hjernerelaterte synsvansker. Disse problemstillingene
krever nye synspedagogiske Igsninger (Wilhelmsen 2003).

Synspedagogikken ma utvikles. Pedagogiske lgsninger kan analyseres og
forkastes med forskningsmetoder. Faget vart begynner a bli «voksent»
ved at flere doktorgrader er pa trappene. Mer forskning med fokus pa
problemstillinger, utprgving av lgsninger og eliminering av det som ikke
holder mal, er ngdvendig for & komme videre. Forskning alene er
imidlertid ikke nok. Synspedagogen ma veere i praksis, for der ligger
problemene.

“Mer forskning med fokus pa
problemstillinger, utprgving av lgsninger
og eliminering av det som ikke holder
mal, er ngdvendig for & komme videre.”
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Poetisk poliklinikk

Fra Bergens Tidende har vi hentet denne
kronikken om & fa en datter som er blind.

Av Siren Sundland

Fem dagar seinare ringjer ho. Eg kan hayre pa stemma at noko

alvorleg er hendt. Eg heldt pusten, vagar ikkje bryte av mens ho fortel om
fadselen. Ho seier det gjekk sa fint, ho hadde kjent seg sa roleg. Eg praver
a spgrje om noko er gale, men ho heldt fast ved forteljinga si. Ho vil
forme den farste historia om dottera sjalv, ho fortel med kronologisk
kjeerleik. Til slutt far eg vite. Alt sdg normalt ut, alt sag ut til & vere i
orden. Men veslejenta har ikkje auge. Ho kjem aldri til & sja.

Foreldra snakkar varmt til veslejenta si, dei synest dei kan kjenne at ho
svarar. Men tvilen ligg og ulmar: Har dei verkeleg kontakt med henne,
eller er det berre noko dei trur? Det gar ikkje lang tid far dei innser at alt
som er vesentleg her i livet, det er berre noko vi trur. At vi skal fa vere
saman med dei vi elskar, at ungane vare skal vere glade og friske, at liva
vare skal vere lyse; alt dette er berre noko vi trur. Det er ikkje garantert,
det er ikkje empiri. Det er noko vi trur. Det er noko vi berre ma tru.
Kjeerleik er & tru pa ei god, felles historie.

| eit utriveleg rom péa Barneklinikken forstar to slitne foreldre at kjeerleik
er & fortelje kvarandre trygge. Sa dei startar med ein gong, dei har inga
tid & miste. Dei startar si eiga historie om veslejenta, ei god forteljing om
alt ho er og kan. | farste kapittel diktar dei fram ein rosa sykkelhjelm.
Han er akkurat passe stor til den vesle jenta som er pa sykkeltur for aller
farste gong. No susar dei nedover dalen. Veslejenta sit bak pa barnesetet
og roper unna veg, her kiem eg mens den mgrke luggen hennar star rett
til veers. Eit anna kapitel handlar om sommarkveldane ved fjorden.
Foreldra diktar fram synet av veslejenta sine sma nakne fgter som trgr
mot runde steinar i fjaera. Seinare kjem dei til avsnitta fra vinterfjellet, dei
kan sa vidt skimte den vesle nasen som stikk opp bak vindskjermen pa
pulken. Foreldra diktar fram skispor etter jenta i sngen. Dei fortel henne
om alt ho er, om alt ho kan. Kva veit vi eigentleg om framtida for ungane
vare? Kva kan vi gjere for a kjenne oss trygge? Vi gjer det einaste vi kan
gjere. Vi fortel var eiga fine historie om alt vi er, om alt vi skal gjere
saman. A f& barn er eit krevjande forteljaransvar. Vi som far vere saman
med veslejenta og familien hennar veit at vi er heldige, vi far sja stor
forteljekunst pa neert hald. Veslejenta er kan hende den heldigaste av
alle, men det tenker ho ikkje noko seerleg pa. Ho har det altfor travelt
med a turne pa stovegolvet.

Kvar veke reiser dei tre til kontroll pa sjukehuset. Foreldra har ikkje tal pa
alle spesialistane som skal granske den sjeldne skaden, dei har mista
oversikta over alle legane og sjukepleiarane som skal ha eit ord med i
laget. Det einaste foreldra veit er at skulemedisin ikkje er god medisin for
forteljande foreldre. Pa sjukehuset rar heilt andre spraksyn. Foreldra
kjempar for & skapa gode samanhengar, mens spesialistane leitar etter
nye awik. Foreldra fortel lyse historier om veslejenta, mens spesialistane
snakkar lagt om usikre diagnosar. Foreldra trur at dette skal ga bra.
Foreldra trur for harde livet, mens dei som skal vere stgtteapparat ikkje
kan by pa anna enn tvil: Har veslejenta eit sjeldan syndrom? Kan ho ha
Downs? Er ikkje graten uvanleg lag? Kan ho vere stum? Er musklane
sterke nok? Dei leitar etter nye avvik, men finn ingen sikre svar. No skal
ein ny spesialsjukepleiar ta rgntgen av veslejenta som ligg heilt stille, heilt
slapp pa benken. Sjukepleiaren veit ingen ting om at veslejenta alltid
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reagerer slik nar ho er redd. «<Er ungen hypoton? Denne muskulaturen
kan no ikkje vere skikkeleg utvikla, ho er jo sa slapp,» seier sjukepleiaren,
som heller ikkje veit at blinde babyar gjerne vert apatiske i skremmande
situasjonar. Madrer som bruker alle kreftene sine pa a fortelje, fedrar som
bruker alle dagane sine pa a tru; dei treng meir enn nye, tilfeldige
diagnosar. Dei treng meir enn mistankar og systematisk tvil. Foreldra er sa
trgytte av & forklare, dei faler dei ma forsvare veslejenta. Dei reiser heim
fra sjukehuset med langt mindre mot enn da dei kom.

“Foreldra kjempar for & skapa gode
samanhengar, mens spesialistane leitar
etter nye avvik. Foreldra fortel lyse
historier om veslejenta, mens spesialistane
snakkar 1&gt om usikre diagnosar.”

Forteljarkreftene er sterke krefter. Etter nokre dagar har foreldra rista
av seg sjukehusspraket og sjukehustvilen. No lar dei spesialistane leite
etter svara sine i fred. Sjglv diktar dei fram ei god forteljing som handlar
om livet pa Poetisk Poliklinikk. P& Poetisk Poliklinikk kan menneske i akutt
tvil f4 gode forteljingar a halde seg fast i. Pa Poetisk Poliklinikk far legar
og sjukepleiarar innfgring i narratologi og kunnskap om dei enorme
kreftene som finst i forteljande foreldre. Pa Poetisk Poliklinikk kan redde
foreldre styrke spraket sitt sa dei far forteljarkraft nok til & kome seg
gjennom dei mgrkaste avsnitta. Rgynda finst i s2 mange versjonar. Pa
Poetisk Poliklinikk far slitne foreldre kraft til & halde ungane sine fast i
fine forteljingar om alt dei er, om alt dei kan. Blinde babyar kan ikkje
smile, seier dei pa sjukehuset. Eit smil er sosial spegling, og blinde babyar
kan ikkje smile fordi dei aldri har sett eit smil. «<Du ma ikkje hgyre for
mykje pa spesialistane, vesle jente. Det der med smilet er berre noko dei

trur,» kviskrar mor og kysser dottera pa den perfekte panna. Veslejenta
skjgnnar nok meir enn vi anar. Ho legg ei lita hand pa kinnet til mor og
svarar med eit stralande smil.

Fra Bergens Tidende 18.07.04
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Er barnehage noe for blinde smabarn?

Av Bente Corneliussen,
spesialpedagog

Torill Skjeerseth,
farstekonsulent,
Tambartun
kompetansesenter

Hvor tidlig skal de begynne? Det har veert hevdet at blinde sméabarn ikke
bar begynne i barnehage far 3-arsalder. | denne artikkelen blir det hevdet
at barna tvert imot bgr begynne i barnehage langt tidligere, ettersom
dette gir mulighet for kontakt med andre smabarn. Det er imidlertid
sveert viktig at barnehagen gjennom forberedelse og tilrettelegging
gjeres i stand til & ta pa seg denne oppgaven.

| Norge er det vanlige at blinde smabarn begynner i barnehage ved ett ars
alder, og som ansatt ved Tambartun kompetansesenter, er det en del av
vart ansvar bade a veilede foreldre, personalet og kommuner for
tilrettelegging av barnehagestart for blinde smabarn. Gunnilla Preisler
(1997) som arbeider ved Universitetet i Stockholm, Psykologisk institutt,
har ut i fra sin forskning bidratt til at man i Sverige er skeptisk til at blinde
smabarn begynner i barnehagen far de er 3 ar. Hun fant at blinde
smabarn som begynte i barnehage som 2-aringer gikk tilbake i utvikling.

Gjennom denne artikkelen vil vi se pa noen av hennes forskningsresultater
og hvilke momenter hun vektlegger i forhold til barnehagestart for blinde
smabarn. Vi vil skrive om hva vi mener er viktige forutsetninger for at
blinde smabarn kan begynne i barnehagen og hvorfor vi mener det er

viktig at de skal ga i barnehage. Vi vil hevde at det stort sett gis et godt
tilbud i norske barnehager til blinde smabarn fordi det er godt forberedt
og tilpasset det enkelte barn. Smabarn er her definert som barn i alderen
0-3 ar. Vi bruker ogsa begrepet «blinde smabarn» eller «det blinde
barnet» i stedet for «<smabarn som er blinde» eller «barnet som er blind»
da det er lettere & lese. Blinde smabarn er farst og fremst barn, med sin
egenart og grunnleggende behov som alle barn har. | tillegg er de blinde
med de utfordringene det innebeerer for dem selv og omsorgspersonene.

Sma barns sosiale kompetanse

Nyere forskning viser at sma barn er mer sosialt kompetente enn vi trodde
tidligere. De er biologisk forberedt for & delta i sosialt samspill og pavirker
sine omgivelser pa samme mate som foreldre er forberedt til & veere
omsorgspersoner( Smith og Ulvund,1991). Synet er viktig i den tidlige
dialogen, til a starte, delta i og avslutte.

“Mye av det vi trodde var begrensninger
hos barnet viser seg a veere
begrensninger i var evne til a observere,
tolke og forsta barnets hensikter.”

Blinde smabarn har ved 5-maneders alder samme ferdigheter som seende
I det sosiale samspillet med foreldrene (Preisler,1991). Videoopptak av
blinde smabarn viser at de gjentatte ganger viser oss hva de vil og hva de
er opptatt av (Preisler 1997). Et kritisk punkt i utviklingen, mener hun er
mellom 6-14 mnd da det seende barnet begynner med blikkpeking og
fingerpeking ut i rommet, som uttrykk for evne til & dele oppmerksomhet
med noen om noe og at barnet har en fglelse for felles inntoning med
dialogpartneren (affect attunement, Stern,1985). Video-observasjoner
viser at ogsa sma blinde barn fra 15-18 maneder peker, med overkroppen
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og hodet nar de ble oppmerksomme pa lyder, men dette er lett & overse
av oss som bruker blikket som referansepunkt for forstaelse. Mye av det vi
trodde var begrensninger hos barnet viser seg a vaere begrensninger i var
evne til & observere, tolke og forsta barnets hensikter. Dersom foreldrene
ikke ser at det blinde barnet er en aktiv pavirker i det sosiale samspillet, vil
de kunne tolke dette som mangel pa interesse fra barnet. Dette kan, sier
Preisler, fa foreldre til & la veere & initiere aktiviteter som involverer
omgivelsene. Det vil igjen kunne medfgare at det blinde barnet vil fa feerre
bekreftelser pa at det blir sett og dermed at det tar feerre initiativ til

samspill. | artikkelen «Social and emotional development of blind children:

a longitudinal study» (Preisler 1997) sier hun at blinde smabarn ved
2-arsalder har forsinket motorisk og spraklig utvikling. De utforsker leker
og gjenstander med fingre, munn, tunge og egen kropp, noe som ser
merkelig ut for leererne og de mestrer ikke enkel rollelek. Det blinde
barnet innehar med andre ord ikke de ferdighetene som ma til for &
kunne begynne i barnehagen med seende barn, far ved 3-arsalder i fglge
hennes forskning. Personalet i barnehagen i hennes studie fikk tiloud om
et 3-dagers kurs pa en av spesialskolene, samt oppfalging lokalt med
besgk av spesialleerer. Hun understreker at det ikke var gjort fysiske
tilrettelegginger i barnehagen far det blinde barnet begynte der.

| Norge er det som tidligere nevnt vanlig at blinde smabarn begynner i
barnehage ved ett-arsalder nar foreldrenes permisjonstid er ferdig. Det er
ogsa hjemlet i opplzeringsloven (§ 5-7) at barn som har seerlige behov for
spesialpedagogisk hjelp far oppleeringspliktig alder har rett til det. Vi
mener at barnehage er et godt tilbud til det blinde barnet og dets familie
nar det er lagt til rette for det. Vi vil na se pa hvordan dette kan gjgres pa
en god mate. Et hvert barn har ulike behov, og vokser opp i forskjellige
familier og pa steder med sin lokale kultur slik at tilretteleggingen ikke
blir helt lik for alle blinde smabarn i Norge.

Tiltak rundt blinde smabarn

Ved mistanke om blindhet henvises barnet for eksempel til Tambartun
kompetansesenter, som er et av to kompetansesenter for synshemmede i
Norge. Det er viktig & komme i kontakt med foreldrene sa tidlig som
mulig og da er det ngdvendig med et hjemmebesgk hvor vi treffer barnet

og foreldrene pa deres hjemmebane hvor de er trygge. | Igpet av dette
besgket knyttes de farste kontakter. Ofte deltar en fra kommunen, gjerne
helsesgster, som foreldrene kjenner fra far. Allerede her tar en opp
forhold det er viktig & veere klar over i samspill med blinde smabarn. Nar
synet mangler blir barnet og foreldrene ngdt til finne andre mater &
kommunisere pa. Hvordan ser det blinde barnet ut nar det er
oppmerksomt, lytter og vil ha kontakt med foreldrene? Hvordan er
kroppsholdning, hender, pust, hodestilling og ansiktsuttrykk? Det er viktig
a sette ord pa og bekrefte at en ser hva barnet gjar, for a skape felles
oppmerksomhet for samspill.

Det kan ofte veere behov for et utredningsopphold pa Tambartun hvor
barn og foreldre deltar ssmmen med fagpersoner fra lokalt hjelpeapparat
hvor den videre oppfalgingen planlegges ut fra barnets, familiens og
kommunens behov. Det blinde barnets behov for barnehageplass tas opp
tidlig i kontakten med foreldre og kommune. Plan- og tilrettelegging av
plass i barnehage tar tid.

““Hvordan ser det blinde barnet ut nar
det er oppmerksomt, lytter og vil ha
kontakt med foreldrene?

Kommunen ma tidlig tenke bade pa egnet barnehage og finne
spesialpedagog, og det ma lages en plan for hvordan dette skal
gjennomfgres. Det blinde barnet har behov for et eget rom i barnehagen
slik at barnet kan skjermes for for mange inntrykk pa en gang. | store rom
med mange barn og hgyt lydniva, kan det blinde barnet lett miste
oversikt. Det blir vanskelig og slitsomt & orientere seg etter lyd da
harselen er en sterk informasjonskanal hos blinde (Elmerskog, forelesning
2003 og Jacobsen, upublisert). Rommet blir en base hvor barnet far gjare
seg kjent og det blir utgangspunkt for & bli trygg i hele barnehagen, bade
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med de fysiske og menneskelige forhold. Dette rommet ma fa et navn,
ikke bli «det blinde barnets rom» og slik bidra til & stigmatisere

barnet (Karlsson, 1999). Rommet skal veere attraktivt slik at jevnaldringer
etter hvert som barnet blir kjent i barnehagen, naturlig sgker kontakt
med det blinde barnet. Faste plasser for mgbler, leker, ved bordet under
maltidet og en fast dagsrytme er viktige strukturer i hverdagen for at
barnet skal bli trygg, ha oversikt, kunne foregripe og bli egenaktiv i det
som skjer i lgpet av dagen og i sma enkeltsituasjoner. Det kreves en god
struktur pa hele barnehagetilbudet for at det blinde barnet skal ha
mulighet til & ha den oversikt som er ngdvendig for trygghet og trivsel.
Det blinde barnets forstaelse av verden ma bygges opp systematisk ved
handlingskjeder som skaper forstaelse og sammenheng (Elmerskog m.
1.1993).

Barnehagen ma bli kjent med barnet

| god tid faor barnehagestart bar spesialpedagogen bli kjent med barnet
og familien. Helst i barnets hjem hvor barnet er trygt og kjent, mens
foreldrene er til stede. Gradvis kan spesialpedagogen overta mer av
ansvaret for barnet og sa snart som rommet i barnehagen er tilrettelagt,
kan pedagogen og barnet besgke barnehagen for gradvis tilvenning. Det
er sveert viktig at barnet blir kjent i rommet farst og at noen barn fra
avdelingen kommer dit. En ma tenke gjennom hvordan er gjar dette slik
at det ikke blir for mye & forholde seqg til for det blinde barnet pa en
gang. Sammen med foreldrene ma personalet i barnehagen finne ut
hvilke aktiviteter barnet kan delta i sammen med de andre barna i
gruppen (vanligvis 10-13 barn) pa avdelingen. Nar en velger aktivitet er
det naturlig a ta utgangspunkt i hva det enkelte barnet foretrekker. Det
bar helst veere aktiviteter som oppleves som positive av barnet. Det vil i
starten kanskje veere naturlig & begynne med aktiviteter som
samlingsstund og maltid som er klart avgrensede aktiviteter med tydelig
start og slutt. Preisler viser i sin studie at aktiviteter som dette, var
situasjoner hvor det blinde barnet kunne delta sammen med seende pa
en meningsfull mate og det virket ogsa som de hadde glede av det.

Personalet ma fa veiledning i forhold til at det blinde barnet tilhgrer hele
avdelingen og barnehagen. Det er viktig at alle i barnehagen blir kjent
med det blinde barnet og faler seg trygg i forhold til & ta kontakt.
Personalet som arbeider med det blinde barnet, bar pa sikt rotere slik at
barnet blir kjent og trygg pa flere voksne. Det er sarbart dersom assistent
eller spesialpedagog som har ansvar for det blinde barnet, blir fraveerende
over lengre tid samt at det kan bli sterke bindinger mellom den voksne og
det blinde barnet.

Individuell oppleeringsplan med malsetting for aktiviteter, bar lages.
Personalet ma fa tiloud om lokalt kurs i konsekvenser av synstap (ogsa
vikarer og renholdere) gjerne sammen med familiens nettverk. Spesifikke
kurs, som kurs i mobility, arbeidsseminar for personalet som arbeider med
blinde smabarn og arstrinnsamling for det blinde barnet sammen med
foreldre og sgsken, er ogsa kurs som er aktuelle. Gjerne kurs i
konsekvenser av synstap for de eldste barna i barnehagen.

“Personalet ma fa tilbud om lokalt kurs i
konsekvenser av synstap, gjerne sammen
med familiens nettverk.”’

Venner er viktig for alle barn, sma ettaringer viser stor glede av a dele
fysisk aktivitet med andre ettaringer (Lokken 1989,1996). De hermer
hverandre, ler og tayser. Synet spiller en viktig rolle i slik hurtig fysisk lek,
de tar initiativ, de deler oppmerksomhet og kan uttrykke seg i fellesskap
med andre. Ettaringene far gjennom leken erfaringer med a veere en del
av et fellesskap der de selv er aktive bidragsytere. Sma blinde barn vil ofte
veere avskaret fra fritt & kunne kaste seg med i denne elleville leken,
derfor blir det pedagogiske tiloudet i en god barnehage sveert viktig for &
fa slike muligheter. Seende barn har mange erfaringer med jevnaldringer,
de viser fra de er helt sma en helt spesiell interesse for andre barn. Sma
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blinde barn ser ut til i mindre grad & ha det da mye av den far-spraklige
kontakten er visuell og skapt av visuell interesse. Sma barn som ikke ser,
ma ha hjelp til & forsta hva andre barn er og hva de gjar.

Vi ma hjelpe det blinde barnet til & tolke hva andre mener og faler.

Preislers funn versus vare erfaringer

| Preislers artikkel som er nevnt tidligere, fremgar det at med fa unntak
lekte det blinde barnet bare med voksne. Dette er uheldig og samsvarer
med vare erfaringer i Norge. Den voksne sysselsetter det blinde barnet
med aktiviteter som blir spesielle i forhold til det seende barn pa samme
alder holder pa med.

“Vi har erfart at ved & laere voksne &
vaere bevisst pa a se det blinde barnets
initiativ og ha tro pa at det blinde barnet
vil leke, kan vi lykkes med sma gyldne
gyeblikk av lek og samspill mellom
seende og blinde smabarn.”

De blinde barna kan da bli lite attraktive i leken og ga glipp av
samhandlingsopplevelser med andre barn. | fglge Preisler henvendte
seende barn seg sjelden eller aldri direkte til barnet som ikke ser, og pa
samme vis er det var erfaring at det blinde barnet heller ikke tar direkte
kontakt. Kontakten gar gjennom en voksen. Blinde barn far derfor fa
erfaringer med direkte kontakt med andre barn. De far ikke slipt sin
vaeremate pa den direkte maten barn er mot hverandre og som ingen
voksne kan erstatte. Blinde barn far lite trening i hvordan de med egen
kraft kan bli aktive deltagere i sosiale samhandlinger. Hvordan de kan
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oppleve a bade pavirke og la seg lede, bruke sin fantasi sammen med
andre og utvikle store lekeprosjekter. Hvordan de kan ta tur, komme inn i
leken og delta i forhandlinger om lekens innhold (Am ,1984,1989). Dette
er viktig for barns egenverd og leering av sosiale regler. Leken er selve
livets drivkraft for barn, dette ma vi forsgke & la det blinde barnet fa ta
del i.

| frileken er det sveert vanskelig & ha oversikt, barna fyker omkring og alt
skjer i full fart. Var erfaring er at skal det blinde barnet kunne vaere aktiv
deltager i leken méa det vaere under gode rammer og med hjelp av en
voksen. Det innebeerer fare for at barn-barn kontakten forstyrres, derfor
krever det at den voksne har god kompetanse bade pa lek og blinde
barn, og har anledning til & fa veiledning og tilbakemelding pa egen
rolle gjennom videoopptak (Janson, upublisert). Preisler sier at ved 3-ars
alder var det sveert fa stunder med spontan interaksjon mellom seende
barn og det blinde barnet. Vi har erfart at ved a leere voksne & veere
bevisst pa a se det blinde barnets initiativ og ha tro pa at det blinde
barnet vil leke, kan vi lykkes med sma gyldne ayeblikk av lek og

samspill mellom seende og blinde smabarn. Det & leke har sin egen
struktur som starter med opplevelse og erfaring og som bygges
systematisk opp sammen med en voksen. Nar det blinde barnet mestrer
lek med en voksen, kan en ta med ett barn i tillegg til det blinde barnet
og slik kan det bli en liten lekegruppe. Det er en viktig del i veiledningen
fra oss som fagpersoner a legge vekt pa samspillet mellom det blinde

barnet og foreldrene, det blinde barnet og pedagogisk personalet og ikke

minst det blinde barnet og relasjoner til jevnaldrende.

Som sagt tidligere sier Preisler at i Sverige anbefaler de ikke
barnehagestart fgr barnet er tre ar. Hun begrunner dette med at
undersgkelsen viste at barna gikk tilbake i sin utvikling i lgpet av det
farste aret i barnehagen, fysisk, emosjonelt, mentalt og sosialt da de
startet som 2-aringer. Preisler tar ikke opp hvordan det ble tilrettelagt i
barnehagen, bare at leererne fikk et tredagerskurs og at ingen av verken
barn eller voksne hadde erfaringer med blinde barn. Preisler refererer til
at i fa tilfeller var det blinde barnet involvert i lek med seende barn, der
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leken var tilrettelagt av de voksne. Hun diskuterer ikke om det ville blitt
mer samleik mellom dem dersom de voksne tilrettela mer for det, bortsett
fra at i strukturerte situasjoner kunne det blinde barnet ha bedre
mulighet til & delta, som vi tidligere har nevnt.

Hun vektlegger et individpsykologisk syn, hun ser mer isolert pa barnets
ferdigheter og hun diskuterer ikke om bedre tilrettelegging i barnehagen
kunne ha pavirket barnets utvikling og trivsel. Hvis vi derimot legger til
grunn et mer interaksjonistisk syn, vil mange faktorer pavirke hvordan
barnet har det i barnehagen. Vi kan forsgke a forandre eller legge til rette
miljget pa en slik mate at en mgter det blinde barnets behov pa en best
mulig mate. Preisler er opptatt av indre faktorer hos det blinde barnet,
men hun sier at fokus i veiledningen i for stor grad har dreid seg om det
blinde barnets manglende ferdigheter og lite om relasjon med
jevnaldrende. Det & kunne forsta andre, se ting fra andres stasted, bygges
nettopp opp gjennom erfaringer med de andre (Frgnes 1997). Sett fra et
sosiologisk stasted er evnen til & desentrere sveert viktig. Nettopp dette
leerer du ved a delta i jevnaldenes leik. | lekens indre liv og forhandlinger
om tema er det a lytte til den andres synspunkt, komme med eget bidrag
og tilpasse hverandres forstaelse, det som betegnes som lek- og
kommunikativ kompetanse. Dette gnsker vi det blinde barnet skal ta del i.

Var erfaring er at det blinde barnet ikke taper i sin utvikling dersom
barnehagestarten er godt forberedt og tilrettelagt. Vi anbefaler
barnehageplass fordi der mgter det blinde barnet andre barn og det gis
anledning til & utvikle sin sosiale kompetanse. A ha venner er viktig,
barnehagen er et sted det finnes venner. Norsk lov hjemler at barn som
har seerlige behov for spesialpedagogisk hjelp far opplaeringspliktig alder
har rett til det. Dette kan lettere gis i barnehagen ved kompetente voksne.
De fleste foreldre i Norge gnsker ogsa barnehageplass for sine barn.
Mangel pa syn kan gi til dels alvorlige konsekvenser, hele familien trenger
hjelp og statte. Barnehageplass er en mate a gi hjelp pa, bade til det
blinde barnet og familien.
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Fra Spesialpedagogikk nr 4/2004

@kende interesse for kunnskap om

hjernesynshemning hos barn

Av Aase Frostad Fasting, psykologspesialist,
Huseby kompetansesenter

Huseby kompetansesenter registrerer en gkende etterspgrsel fra de
medisinske miljgene etter kompetanse relatert til hjernesynshemning
hos barn.

Samtidig som antall henvisninger for barn med hjernesynshemning gker
pa Huseby, gker ogsa ettersparselen fra spesialisthelsetjeneste og sykehus
etter kompetanse relatert til hjernesynshemning. @yelege, nevropsykolog
og synspedagoger fra Huseby har i 2005 hatt en utstrakt utadrettet
virksomhet som foredragsholdere ved blant annet Landskonferansen for
barnehabiliteringstjenestene, ved habiliteringstjenester for barn, og som
kursholdere ved gyeavdelinger og andre medisinske avdelinger.

Prematurt fgdte barn og CViI

Som ledd i arbeidet med & gke kunnskapen om prematurt fgdte barn og
hjernerelatert synsproblematikk, begynte Huseby i 2004 et samarbeid med
Rikshospitalets barnenevrologiske seksjon. Barn fra to kommuner som er
inne i Rikshospitalets oppfalgingsprogram for premature barn, far tiloud
om en tverrfaglig synsutredning ved Huseby ved 5-ars alder. | lapet av en
tredrs periode vil rundt 30 barn ha vaert inne til slik utredning. Gjennom
dette samarbeidet vil det bli mulig & kunne sammenholde data fra
medisinske og radiologiske funn med resultater fra de synsutredninger
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som har veert gjort pa Huseby, og vil derved fa gkt var kunnskap om
gruppen. Det er et gnske ogsa a kunne tilby tverrfaglig synsutredning ved
8-ars alder.

Allerede i 1996 ble det etablert et nordisk nettverk der gyeleger,
psykologer og synspedagoger fra Sverige, Danmark, Finland og Norge
jevnlig har lagt frem og drgfte ny kunnskap om cerebral visual
impairment (CVI). Dette samarbeidet har bidratt sterkt til & gke var
kunnskap om CVI pa Huseby.

Mange barn henvises til utredning med spgrsmal om CVI

Antall henvisninger til tverrfaglig utredningsteam der henvisningsgrunnen
er spgrsmal om CVI gker for hvert ar. Erfaringer fra mgtet med barn som
har hjernesynshemming, kombinert med kunnskap fra det nordiske
samarbeidet og fra internasjonale studier, har gjort at fagteamet ut fra
dette i 2005 for farste gang har tilbudt egne kurs for PPT, leerere, foreldre
og andre om perseptuelle synsvansker hos barn. Det har ogsa for farste
gang veert arrangert et eget kurs for familier med barn som er operert for
hjernesvulst, og der sykdommen har fart til helt eller delvis synstap hos
barnet. Det siste kurset ble avviklet pa Huseby i juni 2005 i samarbeid med
Rikshospitalet og @verby kompetansesenter.

Kort om hjernesynshemming hos barn Fra Huseby
kompetansesenters
informasjonsfolder
Hva er cerebrale synsvansker?

CVI er synsproblematikk som skyldes dysfunksjon eller skade i hjernen. Graden og
arten av vansker kan variere og kan veere forskjellig fra barn til barn. Det kan virke
som barnet ser godt, men forstar ikke hva det ser eller har problemer med & orientere
seg og finne frem. For omgivelsene kan det veere vanskelig & forsta vanskene og
hvorfor barnet oppfarer seg som det gjgr. Vanskene kan opptre hos barn som ikke
synes a ha noen andre problemer og fungerer godt evnemessig. De kan ogsa opptre
hos barn med mer sammensatt problematikk som for eksempel Cerebral Parese (CP),

ulike syndromer og utviklingshemming.

Hva er arsak til vanskene?

Arsaker til CVI er oftest svikt i surstofftilfgrsel til hjernen eller gkt vaesketrykk og kan
veere knyttet til prematur fgdsel, til andre fgdselskomplikasjoner som infarkter eller
cystedannelse i hjernen, infeksjoner og ulike andre hjerneskader.

CVI kan veere vanskelig & oppdage

Det er oftest foreldrene som farst mistenker eller lurer pa om barnet kan ha
synsrelaterte vansker. Vanlig gyemedisinsk undersgkelse kan konkludere med at

barnet har «normalt syn», eller det kan ha en skjeleproblematikk. Andre funksjons-
vansker kan maskere en synsrelatert problematikk. Nar barnet begynner i skolen, reises
det spgrsmal om barnets synsfunksjon, da barnet ofte kan ha problemer med a tegne,
pusle og fa oversikt over omgivelsene. Noen ganger oppfattes barnet som lat eller
uvillig. Enkelte barn beskrives som «plukkete» eller urolige.

Tverrfaglig synsfunksjonsutredning

Nar foreldre eller andre er usikre pa hvordan et barn ser, er det viktig at barnet blir
henvist til en tverrfaglig synsfunksjonsutredning, slik at barnet kan fa tilpasset hjelp.
Barnet blir da undersgkt av gyelege, optometrist, synspedagog og nevropsykolog.

Ved en slik undersgkelse kartlegges ulike delfunksjoner av synsfunksjonen slik som
synsskarphet, synsfelt, gyemotorikk og samsyn, akkommodasjon, kontrastsyn, fargesyn,
synsoppmerksomhet, gye-hand-koordinasjon, orienteringsevne og visuell persepsjon
(synsmessig forstdelse og tolkning). Resultater fra synsundersgkelse relateres til en
kartlegging av barnets generelle fungering i dagliglivet. Utredningen gir et grunnlag
for & kunne gi rdd om tilrettelegging og tiltak.
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Hvorfor er det viktig a fa kartlagt eventuelle vansker?

Det er viktig at foreldre og andre naerpersoner sa langt rad er forstar hvordan

barnets vansker arter seg. Bare pa denne maten kan en bidra til en tilrettelegging som
gjor at barnet kan klare seg best mulig. | forbindelse med tverrfaglig synsfunksjonsut-
redning, vil informasjon om fgdselen, eventuelle medisinske komplikasjoner og resulta-
ter ved ultralyd eller MR-undersgkelse kunne gi viktig informasjon.

Kompenserende strategier

For noen barn kan kompensering veere a velge bgker eller TV programmer med

klare, fargerike bilder istedenfor komplekse og detaljrike bilder. Barnet har oftest et
sterkt fargesyn og utnytter dette til & skaffe seg oversikt over omgivelsene nar den
synsmessige forstaelsen ellers kan vaere vanskelig. | skolen vil mange ha god nytte av a
begynne og bruke lydbgker og data tidlig.

Ved undersgkelse av barnet legges vekt pa a kartlegge barnets sterke, sa vel som svake
sider. Barnet utvikler ofte naturlig kompenserende teknikker i dagliglivet men kan
ogsa kamuflere vanskene. Barnet bruker ulike stgttestrategier, hukommelsesteknikker
og gode resonnerende evner, eller de kan utnytte sitt ofte gode fargesyn til a skaffe
seg oversikt.

Henvisning av barnet til Huseby kompetansesenter

Nar det foreligger mistanke om at et barn kan ha hjernerelatert synsproblematikk, kan
PP-tjenesten i kommunen, habiliteringstjenesten i fylket eller gyeavdelingen henvise
barnet til Huseby kompetansesenter for tverrfaglig synsfunksjonsutredning. Det er en
fordel om barnet fgr henvisningen er undersgkt av gyelege og eventuelt av

PPT, pedagog, psykolog og andre.

Ved senteret arrangeres ogsa kurs for foreldre, leerere og andre om CVI og hvordan en
kan tilrettelegge i skole og hverdag slik at barnet far brukt sine ressurser og derved
kan kompensere for synsproblematikken.www.statped.no/huseby.

Vil du vite mer

Det finnes mer informasjon om cerebrale synsvansker pa ulike nettsteder.

Du kan ogsa henvende deg til PP-tjenesten eller til Barnehabiliteringstjenesten med
sparsmal, og disse kan eventuelt henvise deg videre til Huseby. Hvis du vil vite mer om
Huseby kompetansesenter, finnes informasjon pa www.statped.no/huseby.
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CVI - den diffuse synshemmingen

Av Anders Mostad, psykologspesialist,
Tambartun kompetansesenter

Tambartun kompetansesenter har kommet et stykke pé vei i forhold til &
finne gode verktay for kartlegging av CVI (Cerebral Visual Impairment).
Dersom en finner at diagnosekriteriene er tilfredsstilt, kan gode tiltak
settes i gang.

| de seneste arene er det blitt en gkende tendens til mer fokus pa de
sakalte bokstavbarna. Diagnoser med bokstaver er ment a fungere som
kjennetegn som skal kunne gi et grovt kategorisk signal om hva
problematikken handler om. Et eksempel er ADHD (Attention Deficit
Hyperactivity Disorder).

CVI er en relativt ny bokstavdiagnose. Far var CVI en forkortelse for
«Cortikal Visual Impairment», mens man na i starre grad opererer med
termen «Cerebral Visual Impairment». Trolig er denne endringen i
beskrivelse relatert til at en ved & trekke inne det cerebrale apner opp for
at det er hele hjernen som pa en eller annen mate er affisert heller enn a
avgrense det til korteks. CVI har pa denne maten utviklet seg fra &
beskrive en ren hjerneskade til mer fokus pa dysfunksjon (lik MBD —
ADHD).
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Diffus synsvanske

CVI kan defineres som en diffus synsvanske. Dette fordi disse synsvanskene
ikke kan plasseres innenfor den tradisjonelle klassifiseringen av
synshemming (WHO-1980). Vanskene CVI kan med andre ord ikke spores
direkte til skader i selve gyet, men mer mot hjerneorganiske forhold. Disse
vanskene angar derfor mer problemer som kommer til utrykk gjennom
det & tolke og forsta visuelle inntrykk.

Det en ofte finner nar en undersgker personer som har CVI-problematikk
er at de kan ha moderat nedsatt visus. Mer pafallende er derimot deres
vansker med a tolke komplekse visuelle inntrykk. Deres synsfunksjon
samsvarer altsa ofte ikke med visusmalingene. Pasientene kan ofte ha
merkelig synsatferd som for eksempel vansker med a kjenne igjen ansikter
(prosop agnosi) og vansker med & skille ut detaljer fra helhet (crowding).

CVI er ofte assosiert med PVL (periventrikuleer leucomalaci), og ofte
blandes de to begrepene. At disse to diagnosene blandes sammen kan
nok oppleves som forvirrende, noe som er naturlig fordi PVL og CVI
faktisk ikke er det samme. CVI er et mer overordnet begrep, mens PVL er
en radiografisk diagnose som stilles etter MR-undersgkelse (magnetisk
resonans). PVL-diagnose settes med bakgrunn i manglende hvit substans
(hjernebaner) i omradet mellom de indre strukturene i hjernen og
korteks. Det har vist seg at personer kan ha PVL uten CVI-vansker. Det er
ogsa vist at personer kan ha CVI, men at de ikke har PVL. Det er med
andre ord ingen lineser sammenheng mellom de to diagnosene, men den
ene diagnosen utelukker selvsagt ikke den andre.

| vart arbeid ved Tambartun har vi sett det som sveert nyttig a
giennomfare evnepraver pa de av barna som henvises og hvor det er
mistanke om CVI. For eksempel tester vi barn mellom 6 1/2 -15 1/2 ar med
WISC-III. Det fine med wechslertestene er at de opererer med to
hovedomrader, nemlig de verbale delpraver pa den ene siden og de
praktisk problemlgsningsrelaterte (visuelle) pa den andre. WISC-testene
gir et godt mal pa hva som er barnets sterke og svake sider. Grovt sett vil
barn med CVI skare hgyere pa de verbale delpravene fordi oppgavene

som administreres er auditive og derfor ikke stiller krav til visuelle
ferdigheter. De visuelle delprgvene vil derimot ofte bli vanskeligere for
dem. Det vil veere et diagnostisk kriterium hvis barnet pa visusmalinger
skarer relativt bra, nar barnet skarer bra pa de verbale delprgvene, men
har pafallende lave skarer pa de praktiske delpravene. | en typisk WISC-
profil hos et barn med CVI vil det veere et betydelig avvik i totalskaren pa

den verbale delen sammenlignet med totalskaren pa utfaringsoppgavene.

Vi bruker ogsa testen VMI (Developmental Test of Visual-Motor
Integration) i kartlegging av barn hvor det er mistanke om CVI. Denne
testen er delt inn i tre hovedomrader: 1. Maling av visuomotorisk
funksjon, 2. Maling av ren visuell persepsjon (uten motorisk aktivitet) og
3. Maling av motorisk koordinasjon (finmotorikk). VMI har veert et nyttig
verktgy i forhold til kartlegging av eventuell CVI fordi en med denne
testen klarer a isolere ferdighetsomradene. Et rent treff for hjelp til
diagnostisering av CVI vil det vaere dersom barnet skarer godt pa 3.,
middels eller lavt pa 1. og lavt eller sveert lavt pa 2.

| vart arbeid ved Tambartun kompetansesenter far vi henvist mange barn
hvor det er mistanke om CVI. Var oppgave blir ofte a avkrefte eller
bekrefte om barnet har denne diagnosen, og pa det grunnlag komme
med forslag til tiltak. Vi finner sveert sjeldent den typiske «CVI-er» som er
beskrevet over. Noen ganger er det slett ikke snakk om CVI.

Andre vansker kan assosieres med CVI

Av og til opplever vi 8 matte avvise CVI-hypotesen. Dette er i de tilfellene
hvor vi med en gjennomgang av resultater, inntrykk gjennom
observasjoner og foreliggende dokumenter i saken finner at de
rapporterte tolkningsproblemene kan ha en annen arsak enn vansker
med visuell persepsjon.

Et fenomen som ofte kan framsta som lik CVI-problematikk er
prosesseringsvansker. Disse vanskene kommer til uttrykk gjennom at
personen i utgangspunktet har vansker med a bearbeide
informasjonsbearbeiding heller enn et tolkningsproblem. | slike tilfeller
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kommer vanskene som oftest til uttrykk uavhengig av om de oppgavene
barnet har er av auditiv eller visuelle karaktér. Typiske mal pa
prosesseringsvansker er lave skarer pa oppgaver som maler visuell og
auditiv hukommelse. Barn med denne type vansker har god nytte av
forutsigbare og tydelige undersvisningsopplegg hvor man unngar a gi
barnet for mye informasjon, heller enn & ha hovedfokus pa den visuelle
tilretteleggingen.

Rene sprakvansker kan ogsa forveksles med CVI. Dette kan gi seg utslag i
at personen ikke har problemer med & tolke de visuelle inntrykkene, men
at det har vansker med a si navnet pa det objektet de ser. Om
problemene er eksplisitte eller implisitte skal vi ikke ta stilling til her.
Generelt sett bagr undervisningen for disse personene veere konsentrert
om innlaering av begrep, konkretisering og opplevelsesleering knyttet til
begrep heller enn visuell tilrettelegging.

Personer som har Cerebral Parese (CP) blir ofte henvist oss. Ikke sjelden er
de allerede diagnostisert med CVI i tillegg til CP. Ofte assosieres de to
diagnosene med hverandre pa grunn av at en i denne pasientgruppen
ofte har funnet manglende hvit substans ved radiografiske malinger.
Ofte har disse ikke problemer med visuell persepsjon, men heller vansker
med & koordinere det visuelle med det motoriske dvs. vansker med
visuomotorisk integrasjon. Av og til kan ogsa disse vanskene opptre
sammen med prosesseringsvansker.

Personer med store generelle laerevansker henvises ogsa til oss, og av og
til med mistanke om CVI. Dersom kriteriet med et betydelig avvik mellom
auditive og visuelle ferdigheter er tilfredsstilt, skulle det ikke veere noe i
veien for & kunne stille en CVI-diagnose ogsa her, men en ma da ta da
utgangspunkt i personens egen profil. Problemer kan derimot oppsta nar
personen fungerer sa lavt intellektuelt at det vil ha problemer med
tolkning uansett hvilke sansemodalitet de bruker. | slike tilfeller vil det
kanskje ha liten hensikt & gi en CVI-diagnose. Dette fordi en
tilleggsdiagnose kanskje heller vil legge en ekstra stein til byrden enn a
veere til nytte i hverdagen.

Oppsummering

Oppsummert mener vi & ha kommet et stykke pa vei i forhold til a finne
gode verktgy for kartlegging av CVI og at en, dersom en finner at
diagnosekriteriene er tilfredsstilt, vil kunne gi gode tiltak knyttet til
problematikken. Er denne gruppa mindre enn vi tror, eller er det mgrke-
tall i forhold til at mange med denne problematikken ikke er oppdaget?

““Jeg tror at prosesseringsvansker,
sprakvansker, Cerebral Parese og
generelle laerevansker lett kan assosieres
med CVI, og at en derved star i fare for a
ha feil fokus i forhold til tiltak.”

Jeg tror at prosesseringsvansker, sprakvansker, Cerebral Parese og
generelle leerevansker lett kan assosieres med CVI, og at en derved star i
fare for & ha feil fokus i forhold til tiltak. Per i dag ser det ut til at vi har a
gjere med en relativt liten gruppe personer som har spesielle problemer
som kun kan forklares med en liten hjerneorganisk funksjonsvikt med
merkelige funksjonsutfall. Ytterligere klinisk observasjon og forskning vil
forhapentligvis kunne gi flere svar pa om CVI-gruppa er stgrre enn den
virker & veere.

Foto: Morten Brun
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Systematisk observasjon av fgrskolebarn

med diffuse synsvansker, et spgrreskjema

Av May Nyheim, synspedagog/cand.polit.,
Tambartun kompetansesenter

Barn med diffuse synsvansker kan ha skader som kan medfare spesifikke,
visuelt perseptuelle og kognitive forstyrrelser. | tillegg til medisinske,
nevrologiske, psykologiske og pedagogiske utredninger er det viktig a ha
grundige samtaler med foreldre og andre neerpersoner. Her kan et
spgrreskjema veere nyttig i tillegg til observasjon av barnet i vanlige,
daglige aktiviteter. Ved Tambartun kompetansesenter er det utviklet et
slikt spgrreskjema.

Diffuse synsvansker kan man se hos barn som bruker synet sitt pa en litt
annerledes méate enn det som er vanlig. Arsakene til synshemning er
mange. Noen skyldes sykdom i selve gyet, andre i synsnerve/
synsbaner/visuell cortex' , mens noen knyttes til feil i tilharende
assosiasjonssentre i cortex. Groenveld et al (1990) tok konsekvensen av
dette og delte de synshemmede i to hovedgrupper - de med fremre og de
med bakre skader. Fremre skader lokaliseres til de deler av syns-apparatet
som ligger foran chiasma? . De bakre skadene knyttes til cortikale/
cerebrale arsaksforhold (CVI ). CVI kan defineres som en diffus

! Cortex: hjernebarken.
2Chiasma: synsnervekryssningen
$CVI: Cortical Visual Imparament/Cerebral Visual Imparament
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synsvanske. «Dette fordi disse synsvanskene ikke kan plasseres innenfor
den tradisjonelle klassifiseringen av synshemming (WHO 1980)»,
(Mostad 2005). Det er ikke nedsatt visus eller skarpsyn som er det
primaere, men spesielle sider ved bearbeidingen og tolkningen av
synsinntrykk (Wirsching 2003).

Bakre skader kan medfare spesifikke, visuelt perseptuelle og kognitive

forstyrrelser (Wirsching 2003). Disse forstyrrelsene kan vise seg som

vansker med a forsta eller tolke visuelle stimuli:

e sette sammen detaljer til en helhet (crowdingproblemer)

e gjenkjenne former, objekter eller ansikter (formagnosia,
prosopagnosia)

 fastsla retning (romorienteringsvansker)

« svikt i oppfatningen av bevegelser (akinetopsia)

« relasjoner (topografisk agnosia)

= manglende evne til & oppfatte mer enn ett synsobjekt om gangen
(simultanagnosia)

= forstyrrelser i evnen til & oppfatte farger

Forstyrrelsene kan ogsa gi en komplisert problematikk omkring visuelt-
motoriske samordningsvansker og i blant ogsa oppmerksomhets- og
konsentrasjonsproblemer (Ek, 2002). Det bgr presiseres at noen kan ha en
kombinasjon av fremre og bakre skader.

Ved mistanke om cerebral synshemning er det ngdvendig med en
tverrfaglig tilneerming. Dersom barnets sykehistorie tilsier det, eller om
det er et misforhold mellom objektive funn ved gyeundersgkelsen og
barnets synsoppmerksomhet, er det aktuelt & ga videre med spgrsmal om
barnets utvikling, kommunikasjonsevne og synsadferd (Wirsching 2003).

| tillegg til medisinske, nevrologiske, psykologiske og pedagogiske
utredninger er det viktig & ha grundige samtaler med foreldre og andre
naerpersoner. Her kan et spgrreskjema veere nyttig i tillegg til observasjon
av barnet i vanlige, daglige aktiviteter. Slik far man svaert nyttige
opplysninger om hvordan barnet bruker synet sitt til daglig. Da er det
lettere & gi rad om pedagogisk tilrettelegging og hvilke kompenserende
teknikker som er ngdvendig i skole og hverdagsliv.

Sparreskjema

Ved Tambartun kompetansesenter er det utviklet et spgrreskjema som
kan veere til hjelp i systematisk observasjon av fgrskolebarn med diffuse
synsvansker. Det er ikke alltid at funksjonell bruk av synet samsvarer med
de funn som gjgres ved vanlige synsutredninger. | tillegg kan det veere
usikkerhet eller uenighet blant barnets naerpersoner om hva barnet
egentlig oppfatter av synsinntrykk (Fosse & Tangvold 2004). Dette er en
ikke uvanlig problemstilling nar en har med visuelle persepsjonsvansker a
gjare. Det var derfor naturlig for oss a stille mange spgrsmal med
bakgrunn i CVI ved utformingen av sparreskjemaet. Det er viktig &
understreke at spgrreskjemaet pa ingen mate er ment som et instrument
for a diagnostisere CVI. Spgrreskjemaet bestar av 67 spagrsmal og er tenkt
brukt som en forberedelse til synsfunksjonsutredning. Sparsmalene er
laget ut fra tidsaktuell faglitteratur og praktiske erfaringer omkring barn
med ulike former for synshemning.

“Det er viktig & understreke at
spgrreskjemaet pa ingen mate er ment
som et instrument for a diagnostisere
CVI, men er tenkt brukt som en
forberedelse til synsfunksjonsutredning.”

Spgrreskjemaet kan nyttes av synsfunksjonsutredere og sendes til foreldre
og pedagogisk personale, f. eks i barnehagen. Uavhengig av hverandre
fyller de ut hvert sitt skiema som danner basis for videre analyse.
Resultatene vurderes sammen med medisinske epikriser og pedagogisk/
psykologiske rapporter som bakgrunn for forberedelse og gjennomfaring
av en synsfunksjonsutredning.
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Kategorier i spgrreskjemaet.

Det er syv kategorier i spgrreskjemaet. Disse er valgt med bakgrunn i
CVI- problematikk. Svarene er neerpersonenes subjektive oppfatning av
hvordan barnet bruker synet sitt.

KATEGORI 1: TOLKE OG SORTERE INFORMASJON (SPZRSMAL 1 - 16)
| denne kategorien stilles det spgrsmal om barnets evne til &
skille ut detaljer fra en helhet. Dette kan dreie seg om a finne en
leke blant flere, peke ut kjente familiemedlemmer pa et bilde
eller & kjenne igjen kjente personer med bruk av synet. | tillegg
stilles det spagrsmal om barnets evne til & sortere informasjon.
Dette kan vaere a legge enkle puslespill eller a sortere
gjenstander i grupper.

KATEGORI 2: VISUO-MOTORISK SAMORDNING (SP@RSMAL 17 - 25)
| denne kategorien stilles det spgrsmal om barnets evne til &
oppfatte og samordne visuelle inntrykk med motorisk utfgrelse.
Dette kan vaere a fange en ball som ligger i ro eller triller pa
gulvet, samt finmotoriske oppgaver som & legge perlemgnster
eller & kopiere noe andre har tegnet.

KATEGORI 3: OPPMERKSOMHET OG KONSENTRASJON

(SP@RSMAL 26 - 30)
| denne kategorien stilles det spgrsmal som har med barnets
oppmerksomhet og konsentrasjon & gjare. Dette kan dreie seg
om hva barnet kan konsentrere seg om over tid og om det er
spesielle stimuli som kan avlede barnet.

KATEGORI 4: SYNSFUNKSJON (SP@RSMAL 31 - 44)
Denne kategorien omhandler flere sparsmal om ulike
delfunksjoner i bruk av synet. Dette er spgrsmal knyttet til
orientering, synsfelt og visus. Det stilles spgrsmal om hvordan
barnet gar i trapp, i ulendt terreng og om hvordan barnet tolker
endringer i underlaget. Videre kan spgrsmalene dreie seg om
hvordan barnet reagerer pa endring i lysniva og i hvilke
avstander barnet foretrekker a se nar det skal studere noe pa
naert hold.

KATEGORI 5: KOMPENSATORISKE TEKNIKKER (SP@RSMAL 45 - 58)
| denne kategorien stilles det spagrsmal som er knyttet mot
barnets mate a kompensere for sin eventuelle syns- og
forstaelsesproblematikk. Dette kan veere om barnet bruker
fargen pé klaerne for & gjenkjenne personer. Bruker barnet
personer i omgivelsene til & hjelpe seg nar det ikke forstar, eller
ikke ser det som skal gjgres? Foretrekker barnet bare a forholde
seg til voksne, eller kan det leke med et eller flere barn?

KATEGORI 6: SPATIAL FORSTAELSE (SP@RSMAL 59 - 63)
| denne kategorien stilles det spgrsmal om barnets oppfatning
av romlige forhold. Det kan veere spgrsmal om a reagere pa at
et rom er ommagblert eller om barnet kan peke pa farst og sist i
en rekke pa tre.

KATEGORI 7: SIMULTAN PERSEPSJON (SP@RSMAL 64 - 67)
| forbindelse med & tolke og sortere informasjon kan simultan
persepsjon veere et problem. Sparsmalene i denne kategorien
dreier seg om barnets evne til & bruke flere sanser samtidig, eller
om barnets evne til & delta i gruppelek.

Informasjonen til foreldre og pedagogisk personale samt eksempler pa
utfylling av spgrreskjemaet ser slik ut:

«Foreldre eller personale forteller ofte om det enkelte barns mate a bruke
synet sitt pa. Vi har samlet en del slike utsagn, og ber om at dere svarer pa
spgrsmalene i skjiemaet. Svarene vil veere til stor hjelp for den som skal
legge til rette for utredning av barnets synsfunksjon. Vi vil informere om
at alle sparsmal ikke kan besvares av alle. Dette vil bero pa barnets alder
og utviklingsniva. Slike spgrsmal kan krysses av i kolonnen «lIrrelevant».



Eksempel pa «utfylling»:

Nr | Barnet: Ja | Nei | Avogtil | Vet ikke | Irrelevant | Kommentar

Finner yndlingsleken sin blant flere andre leker X En rad lekebil

Kjenner igjen kjente personer kun ved hijelp av synet X Tror han ser for darlig

Vil ikke bruke hendene

1

2

6 | Kan legge et puslespill med flere enn 3 brikker X
0 | Kan peke ut en bestemt figur blant flere ulike, eks: bil, X

ball, kopp

70

11 | Kan fortelle/vise hva som mangler pa et bilde, X Er ikke prevd

eks ansikt uten munn

17 | Kan fange en ball som triller p& gulvet X

21 | Kan treffe en ball med foten, nér ballen er i ro X

Datainnsamling

Et eget dataprogram for a registrere data fra spgrreskjemaene, er under
utvikling. | programmet skal ikke barnets navn og fadselsdato benyttes,
bare kjgnn og alder. Svarene vedrgrende hvert enkelt barn skal registreres
I to skjema besvart av henholdsvis foreldre og pedagogisk personale.

Nar de to skjemaene sammenfattes, kan en sammenligne svarene som er
gitt. Dataprogrammet vil vise eventuelle awvik i svarene fra foreldre og
personale og innenfor hvilke kategorier barnet kan ha problemer eller
ikke.

““Erfaringer viser at ndr naerpersonene har
tenkt gjennom og diskutert aktuelle
spgrsmal pa forhand, far man mer
inngaende informasjon om barnets mate
& bruke synet sitt pa.”’

Den informasjonen som er samlet inn, brukes i innledende samtaler med

foreldre og personale nar barnet skal til synsfunksjonsutredning.
Erfaringer viser at nar naerpersonene har tenkt gjennom og diskutert

aktuelle spgrsmal pa forhand, far man mer inngaende informasjon om
barnets mate a bruke synet sitt pa. For den som skal legge til rette for
synsfunksjons-utredningen, gir informasjonen fra spgrreskjiemaene en god
pekepinn om pa hvilke omrader en bar observere/prgve barnet spesielt.
Vi er klar over enkelte svakheter ved bruk av spgrreskjema. Det er blant
annet ingen garanti for en felles forstaelse av spgrsmalene mellom de
som har laget dem og de som skal svare pa dem. Svarene som blir gitt er
subjektive opplevelser der og da. De kan muligens besvares annerledes av
de samme personene ved en senere anledning. Av og til kan det ogsa
krysses av feil. Disse faremomentene ma det tas hgyde for. Den enkelte
synsutreder som sender ut spgrreskjema, er ansvarlig for a registrere
svarene. Spgrreskjema med registrerte svar oppbevares i barnets journal
pa lik linje med andre sakspapirer.

Spgrreskjemaet kan faes ved henvendelse til Tambartun
kompetansesenter, v/ May Nyheim, Brekktrga, 7224 Melhus.
TIf: 72 87 93 00 eller pa e-mail: may.nyheim@ks-tambartun.no

Referanser som er brukt ved utforming av det uformelle
spgrreskjemaet

Ek, U. (2002). Den forandrade populationen av synskadade barn. Nordisk
samling om «SYN OG AUTISME», Sluttrapport. Autismeteamet pa
Tambartun kompetansesenter, Melhus.

Ek, U. (2000). Children with Visual Disorders. Cognitive development,
developmental disorders and consequences for treatment and counseling.
Department of Psychology, Stockholm

University.

Fosse, P. og Tangvold, K. (2004). Seertrekk i bruk av synet hos barn og
unge med autisme. Rapport nr 2. Autismeenheten, ISP, UiO.
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Heyerdahl-Larsen, E, (1991). Multifunksjonshemmede barn med corticale
synshemminger. Hovedfagsoppgave i spesialpedagogikk (1990), UiO.
Jacobson, L (1998). Visual Dysfunction and Ocular Signs Assosiated with
PVL in Children Born Preterm. Doktoravhandling. Acta Ophtalmol.

Scand. 1999 June; 77 (3): 365-6.

Lindqvist, S (2002). Cerebralt betinget synshemming. (Etter Lea Hyvarinen
og gyeklinikken, Drottning Silvias sjukhus for barn och ungdomar,
Goteborg)

Mostad, A, (2005). CVI - den diffuse synshemmingen. Spesialpedagogikk
# 10. Oslo

Nyheim, M., og Tangvold, K., (2004). Synsfunksjonsutredning av barn og
unge med autisme. Rapport nr. 3. Autismeenheten, ISP, UiO.

Ostad, S., (1985), Kjenne, gve, leere. Grunnleggende matematikkinnsikt i
forskolealder. Opplegg for stimulering. Tiden Norsk Forlag. Melhus / Oslo

Rekkedal, M. B (2000). Ny kunnskap om synsvansker hos premature barn.
Synsforum # 1.

Totland, K., (2004). Prosesseringsvansker. Spesialpedagogikk 0104

Warburg, M (1999). Nye arsager til synshandicap hos preemature bgrn.
Synshandicap # 1.

Wirsching, J. m.fl. (2003). Rapport fra en arbeidsgruppe nedsatt av
Statens

helsetilsyn vedr. synsundersgkelser pa helsestasjoner og i
skolehelsetjenesten
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Trekantsammenligning

— 11 fagutviklingsprosjekt

Av Bente Kristiansen,
Huseby
kompetansesenter og
Magnar Storlilgkken,
Tambartun
kompetansesenter

En posterpresentasjon fra
Fagtorget 2005, Bergen

Huseby kompetansesenter og Tambartun kompetansesenter har inngatt
et samarbeid med Autismeenheten ved Universitetet i Oslo om et
paraplyprosjekt med 11 fagutviklingsprosjekter. Prosjektene skal beskrive
og sammenlikne sentrale seeregenheter og problemer hos de tre
gruppene 1) mennesker med synshemming 2) mennesker med autisme

3) mennesker med synshemming og autisme. Gjennom a finne fram til lik-
heter og forskjeller mellom de tre gruppene, gnsker en a kartlegge og
beskrive saerskilte forutsetninger for a lage gode tilbud til blinde
mennesker med autistiske vansker.

Prosjekt 1

Seertrekk ved bruk av taktil/haptisk og auditiv informasjon ved
orientering og objektpersepsjon hos blinde individer, individer med
autisme og individer med synshemming og autisme

Prosjektets malsetting: Hvilke representative seertrekk finnes hos aktuelle
malgrupper vedrgrende bruk av taktil/haptisk og auditiv informasjon ved
orientering og objektpersepsjon? Prosjektgruppe:

Bengt Elmerskog og Magnar Storlilgkken, Tambartun kompetansesenter
Harald Martinsen og Jon Magne Tellevik, Autismeenheten, Universitetet i
Oslo

Prosjekt 2
Blinde barn og autisme

Malet med fagutviklingsprosjektet er a utvikle verktay for & avdekke
autismeproblematikk hos sma barn som er blinde. Videre gnsker en &
bidra til at blinde barn som har behov for ekstra tiltak far dette pa et sa
tidlig tidspunkt som mulig, og at tiltakene skal veere tilpasset behovene
deres.

Prosjektgruppe:

Annbjgrg Bjarlo, Rita H. Jeremiassen, Toril Loe og Eva Nordberg,
Tambartun Kompetansesenter.

Knut Brandsborg, Huseby kompetansesenter

Prosjekt 3
Magnus - fra barnehage til skole

Overgangen fra barnehage til skole skal forlgpe sa greit som mulig for
Magnus og de som arbeider med ham til daglig. Han skal selv gis
mulighet for a overskue hva som skjer i flytteprosessen.

Prosjektansvarlig:
Kari Tangvold, Tambartun kompetansesenter

Prosjekt 4
Synsfunksjonsprgving av barn og unge med autisme

Malet med prosjektet er a gi praktiske eksempler pa hvordan en kan
giennomfare synsfunksjonspraving av malgruppen. Prosjektgruppe:
May Nyheim og Kari Tangvold, Tambartun kompetansesenter
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Prosjekt 5
Felles oppmerksomhet mellom personer med synshemning og
autismelignende vansker

Ved videoanalyse av aktiviteter hvor malgruppen deltar, er falgende
problemstillinger belyst:

Hvordan viser felles oppmerksomhet seg hos personer med synshemning
og autismelignende vansker?

Hvilke forutsetninger fremmer muligheten for felles oppmerksomhet hos
personer med synshemning og autismelignende vansker?

Prosjektgruppe:
Mia Endresen, Bente Kristiansen og Inger Rime, Huseby kompetansesenter
Veileder: Harald Martinsen, Autismeenheten, Universitetet i Oslo

Prosjekt 6
Tid som virkemiddel i oppmerksomhet og oppmerksomhetsretting

Det er gjennomfart et casestudium. Ved bruk av videoanalyse er fglgende
problemstillinger belyst:

Hvilke faktorer pavirker hvor lang tid barnet trenger for a gjennomfare
aktiviteten?

Hvilke betingelser ma veere tilstede for at barnets oppmerksomhet rettes
mot malet for aktiviteten?

Hvordan regulere bruk av tid og rette oppmerksomheten mot det som er
viktig malsetting for barnet?

Prosjektgruppe:

Bente Kristiansen og Inger Rime, Huseby kompetansesenter
Jorunn Ytrehorn, Nordvoll skole og autismesenter

Veileder: Harald Martinsen, Autismeenheten, Universitetet i Oslo

Prosjekt 7
Bruk av taktile/haptiske symboler og planer som hjelpemiddel for
blinde barn med autismerelaterte vansker

Prosjektet fokuserer pa forekomst av gkt initiativ, forventning, utfgrelse
av handlinger og kommunikasjon hos 4 blinde barn med autismerelaterte
vansker i sammenheng med bruk av taktile/haptiske symboler og planer. |
tillegg har det blitt sett pa om méten slike symboler og planer blir
administrert pd, farer til gkt sannsynlighet for at barna viser reaksjoner.

Prosjektansvarlig: Gro Aasen, Huseby kompetansesenter

Prosjekt 8
Ord til handling
Utvikling av sprak hos en blind gutt med autisme.

Sprak og emosjonell utvikling er beskrevet pa bakgrunn av samtaler
nedskrevet i lgpet av en 7-ars periode og av video- og kassettopptak av
samtaler som er transkribert og lagt inn i kodebok og analyse.

Prosjektgruppe:

Anne Signe Piros, Vikersund skole

Inger Rime og Gro Aasen, Huseby kompetansesenter

Harald Martinsen, Universitetet i Oslo, Institutt for spesialpedagogikk

Prosjekt 9
Forebygging av konflikter i overgangssituasjoner mellom aktiviteter

Malet for prosjektet er & samle erfaringer pa omradet - overganger
mellom aktiviteter — og & peke pa eventuelle elementer som kunne veert
mer fokuserte i denne sammenhengen.

Prosjektgruppe:

Magnar Johansen og Knut Brandsborg, Huseby kompetansesenter
Harald Duun, Tambartun kompetansesenter

77



78

Prosjekt 10
Seertrekk hos mennesker med autisme og synshemming

Arbeidet presenterer en sammenfatning av de 11 fagutviklingsprosjektene
i trekantsammenligningen. Det er valgt ut fire tema for den samlende
prosjektvirksomheten:

Individualitet

Oppmerksomhet

Bruk av sansene

Funksjonell kommunikasjon

Prosjektgruppe:

Magnar Storlilgkken, Tambartun kompetansesenter
Bente Kristiansen, Huseby kompetansesenter

Harald Martinsen, Autismeenheten, Universitetet i Oslo

Prosjekt 11
Seertrekk i bruk av synet blant antatt normaltseende og svaksynte barn
0g unge med autisme

Undersgkelsen inngar som en del av et starre arbeid der en gnsker a skaffe
til veie kunnskap som gjer en i stand til & forsta hvordan antatt
«normaltseende» og svaksynte personer med autisme bruker synet.

En gnsker a se om det er et generelt misforhold mellom funksjonell og
potensiell synsfunksjon i gruppen, og sgke etter faktorer som gjor at de
kan utnytte synet best mulig.

Prosjektansvarlig:
Per Fosse og Kari Tangvold, Tambartun kompetansesenter

Et prosjekt om blinde barn og autisme

Posterpresentasjon pa Fagtorget 2005, Bergen

Av Annbjgrg Bjgrlo, Rita H. Jeremiassen, Toril Loe og Eva Nordberg,
Tambartun kompetansesenter

Knut Brandsborg, Huseby kompetansesenter

Faglig bakgrunn

Blindfgdte barn og barn med autisme kan ha en del felles trekk.
Fellestrekkene kan ha lik uttrykksform, men ha ulik arsak og formal.
Autisme eller autismerelaterte vansker er en sveert utbredt
utviklingsforstyrrelse hos blinde barn. | nordiske og internasjonale studier
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har opp til en tredel av gruppa vist atferd og symptomer som kan
betegnes som autisme eller store autismerelaterte vansker.

Studiene har omhandlet heterogene grupper, hvor arsaken til blindheten
har variert. Seerlig ofte ser det ut til at denne typen vansker forekommer
hos helt blinde premature barn. Uavhengig av arsak krever tilstanden
spesielle former for tiltak. Tiltakene bgr veere forankret i den
dobbeltkompetansen som er utviklet i samarbeid mellom fagmiljger som
har spesiell kunnskap og erfaring om henholdsvis blinde barn og barn
med autisme. | dag finnes det ikke redskap for a identifisere
autismerelaterte eller autismelignende vansker hos sma barn som er
blinde.

Organisering

Huseby kompetansesenter i Oslo og Tambartun kompetansesenter i
Melhus, Sgr-Trandelag har knutepunktfunksjon i Nasjonalt
kompetansenettverk for autisme — Autismenettverket.

| forbindelse med Autismenettverkets satsing er det ved Huseby og
Tambartun kompetansesentra opprettet autismeteam som har til oppgave
a yte tjenester til blinde og svaksynte barn, unge og voksne med
autismeproblematikk. De etablerte autismeteamene innehar kompetanse
bade pa synshemning og autisme. Huseby kompetansesenter samarbeider
med Nordvoll skole og autismesenter i Oslo. Tambartun kompetansesenter
samarbeider med Oppleeringstilbudet for barn og unge med autisme ved
Asveien skole i Trondheim. Som en del av dette arbeidet er det satt i gang
fagutviklingsprosjekt som har til hensikt & heve kompetansen om
malgruppas spesielle saertrekk og behov.

Mal
Malet med fagutviklingsprosjektet er a utvikle verktay som kan avdekke
autismeproblematikk hos sma barn som er blinde.

Metode

Vi har laget ei sjekkliste med tanke pa tidlig oppdagelse av autisme og
autismerelaterte vansker hos blinde barn fra 0 til 4 ar.

Sjekklista er utformet som et screeningsinstrument og bestar av 117 ledd.
Leddene i sjekklista er basert pa egne erfaringer omkring blinde barn og
autisme, litteratur og artikler og annet kartleggingsmateriale.

Lista er delt inn i ulike aldersniva og de tre utviklingsomradene som
kjennetegner autismeproblematikken, og som gjenspeiles i diagnosekrite-
riene i ICD - 10:

e Kommunikasjon

e Sosial interaksjon

e Atferd og interesser

Som en kvalitetssikring er sjekklista sendt til 22 foreldre med blinde barn i
alderen 4 — 12 ar. Utvalget bestar av barn med og uten autismediagnose.
Sjekklista vil bli revidert ut fra de svarene vi far inn.

Materialet er analysert fra en teoretisk innfallsvinkel og ved hjelp av
statistikkprogrammet SPSS.
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Tabell 1. Korrelasjoner mellom spgrsmal og totalskaren
Tabellen viser hvilke spgrsmal som skiller seg ut som spesielt kritiske

ALDER SPORSMAL TOTAL

0-3mnd Barnet svarte ikke ofte med lyder nar kjente personer snakket til det 61*

3- 7 mnd Barnet var uvanlig stille (lagde lite lyder) 61%
Barnet |3 ikke stabilt og godt pa flatt underlag 81%*

7-15 mnd Barnet kunne ikke imitere f.eks. lyder .65%
Barnet hadde tilbakegang i lydproduksjonen .65*
Barnet henvendte seq ikke til andre for 3 oppna noe 67*
Barnet satt ofte alene uten a gjere noe .67*
Barnet lot ofte vaere & gi reaksjon pa foreldrenes initiativ til samspill 81%*
Barnet la seg ofte og lenge tilsynelatende umotivert ned med bortvendt ansikt .65*
Barnet foretrakk aktiviteter som hadde gynge-element framfor andre aktiviteter 67*

15-24 mnd Barnet hadde ikke to-ordssetninger 61*
Barnet likte ikke a bli «forstyrret i sin egen verden» 6%
Barnet aktiviserte seg selv bare alene .65*
Det var vanlig at barnet stanset opp midt i en forflytning og ble opphengt i sma detaljer .57%
0g gjenstander det kom over

2-4 ar Barnet deltok ikke i samtaler (turtaking over mer enn to ledd) J2**
Barnet kunne ikke snakke om hva det ville gjere .68*
Barnet gjenfortalte ikke hva det hadde gjort 61"
Mye av barnets sprak var ekkotale og gjentagne fraser .83
Barnet reagerte vanligvis ikke positivt pa henvendelse fra barn J2**
Barnet viste ikke frem ting til andre pa oppfordring 81%*
Barnet kunne ikke dele oppmerksomhet med andre uoppfordret 81"
Barnet hadde en uvanlig mate & ta kontakt pa, f.eks. lugget, slo J4*F
Barnet viste ikke interesse for & vaere med pa det de andre holdt pd med J0*¥
Barnet hadde ugnsket atferd mot andre 75%*
Barnet brukte ikke navnene til voksne og barn for a «sjekke» omgivelsene .68%
Barnet hadde lite mimikk/alvorlig ansiktsuttrykk 65
Barnet var uvanlig opptatt av visse gjenstander eller aktiviteter .58*
Barnet hadde ikke «late-som» lek 67*
Barnet kastet ofte ting fra seg .84%*
Barnet talte ikke forandringer i den daglige rutinen 61*
Nar barnet lekte, brukte det ofte gjenstander pa en uvanlig mate, for eksempel ved & JEE
dunke dem langvarig mot underlaget

Annet Barnet var uvanlig falsom for smerte 69**
Barnet mistet ferdigheter det hadde hatt tidligere J6**
Barnet mistet interessen for ting det likte tidligere .85%*
Barnet viste fa tegn pa glede 65%
Barnet skadet andre (bet, slo eller annet) J5%*

* Korrelasjonen er signifikant pa 0.05 niva (2 — halet)

** Korrelasjonen er signifikant pa 0.01 niva (2 — halet)

To av sparsmalene er ogsa typiske for blinde barn:

Barnet foretrakk aktiviteter som hadde gynge-element framfor andre aktiviteter.

Barnet stanset opp midt i en forflytning og ble opphengt i sma detaljer og gjenstander det kom over.

Figur 1. Fordeling av risikoskaren
Figuren viser hvordan barna har fordelt seg nar det gjelder risikoskarer

P& grunnlag av dette materialet kan barna deles inn i tre grupper:

e Barn med atferd som kan betegnes som autisme
e Barn med autismerelaterte vansker
e Vanligfungerende blinde barn

Vyer

Med dette prosjektet gnsker vi a bidra til at blinde barn som har behov
for ekstra tiltak far dette pa et sa tidlig tidspunkt som mulig. Tiltakene ma
veere tilpasset det spesifikke behovet til hvert enkelt barn. Et videre arbeid
kan vaere a se pa hvilke tiltak som kan veere aktuelle mot de forskjellige
risikoskarene.
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Magnus — fra barnehage til skole

En posterpresentasjon fra Fagtorget 2005,
Bergen

Av Kari Tangvold, synspedagog/cand. polit.,
Tambartun kompetansesenter

Prosjektet er et samarbeid mellom Vinne skole, Verdal kommune og
autismeteamet ved Tambartun kompetansesenter.

Magnus er fgdt blind og multifunksjonshemmet. Mor og far har skrevet
en presentasjon av gutten sin i dagliglivet. Magnus har utviklet en del
autismelignende vansker. Man vet at darlig forberedte overganger i livet
fra en arena til en annen — som fra barnehage til skole — kan ha negativ
innvirkning pa utviklinga for den det gjelder. Dette var utgangspunktet
for at prosjektet ble igangsatt.

Bakgrunn

Magnus skulle begynne pa Vinne skole i august 2003. Vi vet at slike
overganger i livet kan gi alvorlige fglger for utviklingen hos blinde
personer dersom ikke overgangen planlegges i detalj, og i god tid. Nar man
i tillegg har autismelignende vansker blir behovet for oversikt og
forutsigbarhet i hverdagen ytterligere forstarret. Vi gnsker derfor &
fokusere pa denne overgangen som prosjektrettet arbeid og gjare
skolestarten sa oversiktlig og trygg som mulig for Magnus.

Mal for prosjektet

Overgangen fra barnehage til skole skal forlgpe sa greitt som mulig for
Magnus og de som arbeider med ham til daglig. Han skal selv gis
mulighet for a overskue hva som skjer i flytteprosessen. Overgang til
skolen skal innebaere oppbygging av en dagsplan for Magnus. Innbakt i
prosjektet ligger ogsa en kunnskapsoppbygging om Magnus hos
personalet pa skolen. Prosjektrapport i form av en video, som avspeiler
prosessen for Magnus og personalet rundt ham. Denne videoen tenkes
brukt som undervisnings-materiale for andre i samme situasjon.

Prosessen

En god overgang for Magnus besto i at en av hans yndlingsaktiviteter ble

flyttet fra barnehagen til skolen pa varen far skolestart. Magnus og

personale fra barnehagen dro til skolen 2 ganger pr. uke i mai og juni for

a gjennomfare yndlingsaktiviteten «Vannleik» der. Det ble laget et

strukturert opplegg bade omkring forflytning i faste ruter (1 - 4) og

angaende kommunikasjon (dagsplan). Gjennom gjentakelse og

gjenkjennelse, fikk Magnus oversikt, og begynte & vise initiativ.

e Etter skolestart, i august 2003, henta han lekene i baljen selv — uten
hjelp

e | september 2003 fant han bade dgrhandtaket, stellebenken, skapet
hvor baljen star og vasken i enden av ruta. Han fant ogsa kranen sely,
og ville ha hjelp til & tappe opp vannet.

Fordi ruta og aktiviteten er sa strukturert oppbygd og gjennomfart, er det

forutsigbart bade for Magnus og personalet, og det er lettere a tolke hva

Magnus vil. | klassen bruker han noen av de tegnene han kan,

klassekameratene leerer etter hvert og de ma ofte minne leerer eller andre

personale pa hva Magnus vil — de tolker tegnene hans.

Resultater

Motorisk /taktil utvikling

= Han aker seg ned av sofaen for a sta

= Han har ogsa begynt & ake seg baklengs bortover golvet.

= Han har mye stgrre toleranse for & ta i ting; aktiv sgking i hele
naerrommet rundt seg, etter ting som han vil ha.
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= Allerede i september 2003 gikk han hele rute 2 (langstanga) uten a
stoppe opp (det var en god dag).

= | november hadde han gkt utholdenheten ved a sta ved vasken i
Vannleik til 20 min — i mai klarte han bare 5-7 min.

« Det at han har stgrre taktil toleranse gjer at han er mer tilgjengelig for
taktile tegn (handledelse).

Passivitetsformer

= Et av problemene til Magnus er at han protesterer ved & dunke hodet
sitt. Vinteren 2003: ca. 20 — 40 slag mot hodet pr. dag.

= Na& pa varen 2004 kan man registrere 0 — 5 pr dag (0 pa gode dager og
kanskje opptil 5 pa darlige dager).

e For 1 ar siden kunne han sitte i sofaen hjemme og dunke hodet bare
han ble irritert — na aker han seg ned pa golvet for 3 sta.

Aktiviteter

P& skolen har han fatt nye favorittaktiviteter.

e Musikkbenken

e Kassettspiller med bryterstyring.

e Morgensamling i klassen.

= Magnus har utvidet repertoaret nar det gjelder musikksmak; det siste
er jazz, da lytter han intenst, og klapper for hver ny improvisasjon i
musikkstykket.

= Magnus er ellers altetende nar det gjelder musikk. Variasjon er viktig.

Konklusjon

Begynn forberedelsene tidlig.

Da Magnus begynte pa barnehagen ble det avgjort at han skulle ga pa
Vinne skole. Verdal kommune, i samarbeid med foreldre, barnehage,
skole og Habiliteringsteamet for barn laget et godt utgangspunkt med a
starte draftinger omkring skolestart allerede da Magnus var ca. 2 ar.
Planlegging av bruk av rom, bygningsmessige endringer og hvem som
skulle veere klassestyrer foregikk da Magnus var 3-4 ar. Personer ble
ansvarliggjort i forhold til de enkelte gjgremal, og alt sto ferdig tidlig pa
varen far skolestart. Ved skolestart kom Magnus til et kjent miljg, kjente
personer og kjente aktiviteter.

Tid som virkemiddel i oppmerksomhet og

oppmerksomhetsretting

Av Bente Kristiansen, cand. paed. spec.,
Huseby kompetansesenter

Et prosjekt presentert pa Fagtorget 2005;
Bergen

| arbeid med barn som bade er synshemmet og som har autisme, kan det
oppsta et dilemma mellom pa den ene siden a ikke gi god nok tid til
orientering, utforsking og egne initiativ — og pa den andre siden a dvele
sa lenge ved en aktivitet eller i en utforskning at barna kan bli passive
eller begynne med selvstimulering.

Utgangspunktet for prosjektet var arbeidet med en ni &r gammel jente
som er synshemmet og som har autisme. Det var store utfordringer i a ha
felles oppmerksomhet og & holde hennes oppmerksomhet over tid mot a
gjennomfgre aktiviteter som kunne fremme hennes utvikling. Hun ble lett
distrahert og hun var vanskelig a lese. Det medfarte at det var vanskelig a
vite hvor hun hadde oppmerksomheten. Dobbeldiagnosen gjorde at det
oppstod et dilemma mellom & gi god nok tid til orientering og utforsking,
men samtidig & ikke dvele for lenge slik at det gikk over i selvstimulering
eller passivitet.

Prosjektet hadde fglgende problemstillinger: «Hvordan regulere bruk av
tid og rette oppmerksomheten mot det som er viktig malsetting for
henne». Metoden var videoanalyse av situasjoner hvor jenta skulle
gjennomfgre en aktivitet.
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Det ble tatt videoopptak av 20 situasjoner som ble analysert og beskrevet
med tanke pa a besvare problemstillingen. | arbeidet med
problemstillingen gikk veien om & analysere videoopptakene for:

- a identifisere elementer som pavirket hennes oppmerksomhet

— & beskrive hennes uttrykk for oppmerksomhet for lettere & kunne «lese»
henne. P& Fagtorget 2005 ble prosjektets arbeid presentert i sin helhet.
Presentasjonen tok for seg bakgrunn for problemstillingen, valg av
metode, videoanalysen og en drgfting av resultatene. | dette
sammendraget presenteres kun problemstillinger og prosjektarbeidets
konklusjoner, ikke selve analysematerialet og drgftinger gjort av disse.

““Dobbeldiagnosen gjorde at det oppstod
et dilemma mellom a gi god nok tid til
orientering og utforsking, men samtidig

a ikke dvele for lenge slik at det gikk over |
selvstimulering eller passivitet.

Hva pavirker oppmerksomheten?

| arbeidet med a identifisere hvilke elementer som pavirker hennes
oppmerksomhet, viste analysen at det er tre sentrale faktorer som er
viktig for henne. Det er et godt og forutsigbart lydmiljg og en god
praktisk tilrettelegging. Dette er to forhold som pavirker hvor lett det er a
gjennomfgre aktiviteten uten at uforutsette elementer eller
vanskeligheter opptar oppmerksomheten hennes. Hvis hun far problemer
med & gjennomfgre en aktivitet av praktiske grunner eller av
lydforstyrrelser, opptar det hennes oppmerksomhet og det kan skape
kognitive gkonomiproblemer for henne.

Det tredje elementet av betydning for & skape oppmerksomhet og
opprettholde den gjennom aktiviteten, er & kommunisere tydelig om
rekkefglgen i den planlagte aktiviteten.

Gjennom analysen fikk en beskrevet klare kjennetegn pa oppmerksomhet
og uoppmerksomhet og hva en ma se etter for a vite hvor hun har
oppmerksomheten. Beskrivelse av kropps- og ansiktsutrykk og
kroppsholdning er de viktigste hjelpemidlene for a se etter hennes
oppmerksomhet. Ro i kroppen var et sterkt kjiennetegn pa at hun var
oppmerksom mot aktivitet. Alle episodene hvor det ble registrert at hun
var oppmerksom mot & gjare en aktivitet eller var taktil oppmerksom ble
beskrevet med at hun var rolig i kroppen. Videre ble det registrert at
kroppen og hodet var i en oppreist stilling. Rolig eller konsentrert
ansiktsuttrykk er den maten mimikk og ansikt blir beskrevet pa i disse
situasjonene. For a skille taktil oppmerksomhet og oppmerksomhet mot
aktiviteten ma en se pa kroppsholdningen som er mer framoverbgyd nar
hun er taktil oppmerksom. | sterk kontrast til beskrivelsen av ro ved
oppmerksomhet beskrives det med stor uro nar hun er uoppmerksom.

““N&r hun er oppmerksom, har hun
mange initiativ som fgrer henne gjennom
aktiviteten. De initiativ hun har nar hun
er uoppmerksom eller passiv, har et helt
annet preg.”

Uroen er bade i ansikt og i kroppen. Ut fra disse beskrivelsene er det klare
kjennetegn pa hennes kroppsuttrykk, holdning og ansiktsuttrykk nar hun
er oppmerksom. En annen tydelig forskjell er a se pa hennes initiativ.

Nar hun er oppmerksom, har hun mange initiativ som farer henne
gjennom aktiviteten.
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De initiativ hun har nar hun er uoppmerksom eller passiv, har et helt
annet preg. De er preget av ulyst og ikke gode falelser for situasjonen
hun er i.

En fokusendring

| arbeidet med problemstillingen: «Hvordan regulere bruk av tid for
jenta og rette oppmerksomheten mot det som er viktig malsetting for
henne», skjedde det underveis en fokusdreining. Denne dreiningen flyttet
fokuset fra selve tidsreguleringen og over mot a se pa hennes
oppmerksomhetsutrykk og hvordan vi kunne lese hennes uttrykk for
oppmerksomhet. Det er nettopp hennes oppmerksomhet og hva hun
retter oppmerksomheten mot som er ngkkelen og maleredskapet som vi
ma benytte nar tiden skal vurderes.

““Gar aktiviteten over i passivitet eller
selvstimulering, ma pedagogen ga

aktivt inn og forsgke a flytte
oppmerksomhetsfokus over pa noe annet
som er nyttig for hennes utvikling.”’

For & kunne regulere tiden ma en lese hennes uttrykk for oppmerksomhet
og se hva hun er oppmerksom pa. Dette arbeidet har vist at vi i stor grad
kan lese pa& hennes ansikts- og kroppsuttrykk og holdning om hun er
oppmerksom og hva hun er oppmerksom pa. Hennes individuelle
kjennetegn er ro i kroppen, oppreist holdning, et rolig ansikt og initiativ
som farer aktiviteten framover. Nar vi skal benytte tid som virkemiddel i
oppmerksomhet og oppmerksomhetsretting ma vi bruke denne
kunnskapen - sammen med en god porsjon pedagogiske vurderinger og
innsikt. S& lenge hun er opptatt av en aktivitet og & gjennomfare den, ma

hun selv fa regulere hvor lang tid hun bruker pa aktiviteten og ga i sin
egen fart. Nar taktil utforsking opptar hennes oppmerksomhet i stedet for
a gjere den planlagte aktiviteten, star en imidlertid overfor en pedagogisk
oppgave. Det kreves konstant observasjon av hennes uttrykk og holdning
hvor en benytter kjennskapen til oppmerksomhetsutrykk. Dette ma
vurderes helhetlig og langsiktig ut fra hva som er viktig at hun bruker tid
pa for a fa en best mulig utvikling. Gar aktiviteten over i passivitet eller
selvstimulering, ma pedagogen ga aktivt inn og forsagke a flytte
oppmerksomhetsfokus over pa noe annet som er nyttig for hennes
utvikling. Det kan imidlertid skje at taktil utforsking kan forega i sveert
lang tid uten at det skjer noe urovekkende av den grunn — den
pedagogiske oppgaven blir da & vurdere om denne utforskingen er viktig
a bruke tid pa for henne, sett ut fra hva som er viktig for hennes

utvikling. En annen viktig pedagogisk oppgave blir & tilrettelegge
oppleeringssituasjonen slik at en far best mulig betingelser for at hun kan
holde oppmerksomheten i de aktivitetene som er viktig at hun
gjennomfgrer. Element som er spesielt viktige for henne er rekkefalge,
god praktisk tilrettelegging og a skjerme henne for lyder.

Prosjektet er gjiennomfart av Autismeteamet ved Huseby
kompetansesenter. Prosjektgruppe har bestatt av: Jorunn Ytrehorn Wiik,
fra Nordvoll skole og autismesenter, Inger Rime og Bente Kristiansen
(prosjektleder) fra Huseby kompetansesenter.

Veileder har veert professor Harald Martinsen.
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Temahefte om synsfunksjonsutredning av

barn og unge med autisme

Av May Nyheim, synspedagog/cand. polit.,
Tambartun kompetansesenter

Temaheftet omhandler litt teori; om autisme, om syn og om
kombinasjonen synshemning og autisme. Fgrst og fremst er det samlet
eksempler fra mange synfunksjonsutredninger. Det gis praktiske
eksempler pa hvordan en kan tilrettelegge og strukturere slike prgvinger
med utgangspunkt i den enkeltes veeremate. | utredningssammenheng
ma man til enhver tid forsgke a finne karakteristika for det enkelte
mennesket som skal utredes med tanke pa synsfunksjon.

Synsfunksjonsutredning av barn og unge med autisme eller
autismelignende vansker er blant annet en sentral del av det a utvikle et
helhetlig og individuelt tilrettelagt tjenestetilbud for den enkelte.
Synsfunksjonsutredning medfarer ofte utfordringer for den som skal
foresta utredningen. Disse barna kan ha en uforutsigbar veeremate, noe
som gjar at man ofte ma legge til side mange av de vanlige standardiserte
tester og ta i bruk mer ukonvensjonelle metoder for & kunne finne ut av,
og si noe om synsfunksjonen. Forfatterne har ingen visjoner om a utdype
verken arsaker til autisme eller avgrense grupper innenfor
autismespekteret. De har heller ikke tenkt a trekke faste grenser mellom
hva som er synsmessige sanseforstyrrelser hos mennesker med autisme og
hva som er cerebrale synsproblemer, kalt CVI.
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Tambartun kompetansesenter har veert et av landets to nasjonale
knutepunkter for synshemning og autisme. Arbeidet ved knutepunktene
kjennetegnes ved en prosjektrettet arbeidsform; hver elev sitt prosjekt.
Autismeteamet ved Tambartun har gjennom flere ar bygd opp spesiell
kompetanse knyttet til denne malgruppen, blant annet om
synsfunksjonsutredning av barn, unge og voksne med autisme.
Forfatterne av dette temaheftet har gjennom mange ar hatt gleden av a
arbeide med synsfunksjonsutredning av mennesker med autisme, og
haper med dette a videreformidle praktiske erfaringer til andre aktuelle
fagmiljs. Malgruppen er i farste rekke synspedagoger, men ogsa
gyeleger og optikere kan ha nytte av erfaringene. En haper ogsa at
foreldre og personale i barnehage, skole, arbeid og avlastningsbolig rundt
det enkelte menneske med autisme kan ha utbytte av temaheftet.

Temaheftet er utgitt av Autismeenheten, Universitetet i Oslo, og
Tambartun kompetansesenter v/autismeteamet.

Temaheftet kan bestilles fra

Tambartun kompetansesenter, eller lastes ned fra
WWW.isp.uio.no/autisme/publikasjoner/2004/synsfunksjonsutredning.pdf
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Videreutvikling av dataprogrammet

Sarepta.

Av Med Beghdadi, radgiver
Tambartun kompetansesenter

Dataprogrammet Sarepta har tidligere veert omtalt i «Autisme i dag» i
desember 03. Sareptaprosjektet er inne i sitt andre ar. Et nytt
dataprogram — Sarepta — holder pa a ta form. Da Strukturprogrammet var
etablert, kom det en rekke forespgarsler fra foreldre om a prgve ut dette
hjelpemidlet pa deres barn med autismerelaterte vansker. Det viste seg at
Struktur ikke dekket alle behovene hos barn og unge med
autismerelaterte vansker. Det er derfor gjort en rekke tilpasninger og
utviklet seks nye moduler som er rettet mot deres spesielle behov. Dette
arbeidet er gjort med utgangspunkt i gnsker og behov som er
fremkommet fra foreldre og pedagogisk personale i lgpet av vare
samlinger. Disse programmene kan brukes uavhengig av Struktur.

Tiden er na moden for & utvikle dette til et selvstendig program for
malgruppen.

Hva er Sarepta?

Dataprogrammet Sarepta er under utvikling. Vi har 5 forskjellige moduler
ferdig per i dag. Programmet er tilpasset barn og unge med
autismerelaterte vansker og andre brukere med tilleggshandikap, som
ikke kan bruke standard dataprogrammer som Word, Excel Outlook etc.
Sarepta er et multimedialt kommunikasjonsprogram som er basert pa
bruk av teksteditor, digital/ syntetisk tale, digitale bilder, videosekvenser,
MP3 filer av f.eks. musikk, lydbgker, egne lydopptak etc. Programmet har

stor fleksibilitet og kan styres ved hjelp av tilpasset tastatur og ved behov
enkle brytere. Sarepta har fglgende funksjonsmoduler som alle er stgttet
av digital og syntetisk tale.

Aktivitetsmodul som hjelper brukeren til & kommunisere med
omverdenen ved hjelp av spgrrende strukturer linket til ulike tema /behov.
Eks.: «Mappa mi», E-post: lese og sende etc..., Kalender, Timeplan,

Musikk, Handle, Reporter (intervju, samtaleprogram), Album

E-postmodul og telefon som gir avanserte postfunksjoner (tilsvarende
Outlook) men har sveert lav brukerterskel. Modulen gir brukeren tilgang
til pa en enkel mate & kommunisere med omverdenen ved hjelp av
tekster, bilder og lydfiler. Sarepta inneholder ogsa en modul som styrer
telefon ved hjelp av to taster, ( ja/nei).

Audiovisuelt album (AV-album). Bilder er et viktig
kommunikasjonsmedium for seende, men ogsa for synshemmede.

Denne modulen gir bade svaksynte og blinde som har hatt syn et tilpasset
audiovisuelt album. AV-Albumet kan hjelpe dem & kommunisere, dele
opplevelser, styrke og videreutvikle sine begreper og visuelle forestillinger.
Bilder fra aktuelle situasjoner, for eksempel en tur, kan tas med digitalt
kamera. Lydopptak fra situasjonen gjares pa minidisk eller annen lydopp-
taker. Beskrivelser og kommentarer til bildene leses inn digitalt eller man
bruker talesyntese. Andre typer lydfiler kan legges til. AV-Albumet har en
enkel mappe og det er lett a legge inn bilder og beskrivelser,
kommentarer etc. Modulen kan brukes pa ulike mater:

A. Gjennom AV-Album kan brukeren kommunisere ogsa med seende,
gjenoppleve og dele opplevelser og inntrykk pa en likeverdig mate.

( eks. Familien min, Klassen min etc.)

B. Modulen kan ogsa brukes til & initiere samspill og kommunikasjons-
situasjoner rundt brukerens saerinteresser. Eks. en bruker som er opptatt
av for eksempel dinosaurer kan samle pa bilder og faktaopplysninger og
gjennom dette dele og kommunisere sine kunnskaper og interesser med
andre.

C. AV-Albumet kan ogsa brukes til & skape trygghet gjennom &
introdusere nye aktiviteter og situasjoner, for eksempel konfirmasjon,
overgang til ny skole/ klasse, mobilitytrening osv.
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Kalender og timeplan er viktig redskap for alle til planlegging,
orientering og informasjon om kommende aktiviteter og hjelp til & huske,
gjenoppleve og repetere. Dette er moduler som kan brukes til &
strukturere og gi oversikt over innhold og aktiviteter i dager, uker,
maneder og ar. Bade kalender og timeplan stattes av talesyntese og
digitallyd. Funksjonaliteten er enkel & bruke men har mange muligheter
for tilknytning av filer. Modulene kan lett tilpasses brukerens kognitive og
motoriske niva.

Lese/skrivemodul

| denne kan brukeren fritt kommunisere/utforme egne tekster. Teksten
kan illustreres/utdypes gjennom tilknyttede filer (bilde, video, lyd). Teksten
stattes av digital eller syntetisk tale eller en kombinasjon.

Andre muligheter

Sarepta inneholder ogsa en rekke andre aktivitetsmuligheter hvor alle
moduler er tomme og skal fylles av personalet eller foreldre med for
eksempel spgrsmal fra kunnskapsleker som Trivial Pursuit, Geni osv., Blgff
eller fakta med poengberegning, Reporter (lage egne intervjuer) ,
Handle...

Hvorfor Sarepta

Sarepta er et unikt hjelpemiddel for en liten gruppe brukere som ellers
har et sveert begrenset lite tiloud utover rent tekniske hjelpemidler.
Sarepta kan gi gkt selvstendighet og mestring (ringe, sende e-post, lese,
velge aktiviteter pa egen hand) Pa enkleste niva kan brukeren
kommunisere ved hjelp av to brytere.

Programmet gir brukeren tilgang til vanlige funksjoner som andre
benytter seg av i det daglige. Samspill og kontakt med jevnaldrende blir
lettere nar man bruker samme «sprak», for eksempel MP3, e-post,
digitalkamera, minidisk. Sarepta gker muligheten for inkluderende
aktiviteter i skole og fritid. Sist men ikke minst samler Sarepta alle
elektroniske input rundt brukeren og fungerer som en minnebank for
kommunikasjon, oversikt, repetisjon, gjenopplevelse.

Utstyr som trengs i tillegg til Sarepta
Digitalt kamera, minidisk eller annen lydopptaker, strekkodeskanner
(for noen brukere).

Informasjon om Sarepta rettes til Tambartun kompetansesenter,
autismeteamet v/Mohammed Beghdadi pa telefon 72 87 93 00 eller
e-mail: med.beghdadi@eunet.no

Stian sin konfirmasjon
En film om dataprogrammet STRUKTUR, brukt i konfirmasjonsundervis-
ningen.

Dette er en prosjektrapport i form av en DVD om dataprogrammet
STRUKTUR brukt i konfirmasjonsundervisningen. Inne i coveret ligger et
informasjonshefte som omhandler litt om metodikk, samt informasjon fra
skolen og kateketen i menigheten. Prosjektet er et samarbeid mellom
hjem, skole, Hareid kirkekontor, Tambartuns autismeteam og
Autismeenheten.

Programmet kombinerer tekstbehandling med syntetisk tale og er skred-
dersydd for Stian. Forberedelsene har tatt to ar og startet med at Stian ble
fysisk kjent med kirka. Bare det a tgrre a ha pa konfirmasjonskappa var en
lang prosess. Gjennom hele laeringsprosessen via datamaskinen har skolen
tatt bilder og skrevet tekst slik at Stian kan hgre ordene gjennom digital
tale og de som er sammen med han ser pa bilder. PA denne maten har en
gnsket a skape en felles opplevelse. Overhgringa skjedde ved at Stian
svarte via en storskjerm i kirka. Det er laget en «dokumentarfilm» om
metodikk og praktisk gjennomfgring med Stian i sentrum.

Prosjektrapporten distribueres fra Hareid kirkekontor og Tambartun
kompetansesenter. Kontaktpersoner ved Tambartun kompetansesenter er
May Nyheim og Mohammed Beghdadi.
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Et samarbeid om Spielmeyer-Vogts

sykdom/NCL

Ved Ellen Skancke, Frambu senter, Sidsel Brgandmo, Huseby kompetanse-
senter og Kirsten Havelin Rekdal, Tambartun kompetansesenter

Bakgrunn

De tre kompetansesentrene Frambu, Huseby og Tambartun gir i dag
tilbud til barn og unge med Spielmeyer-Vogts sykdom og deres familier.
Tilbudene er imidlertid forskjellige, noe som har sitt utgangspunkt i
sentrenes oppdrag.

Frambu er en privat stiftelse som finansieres av offentlige midler. Frambu
har gitt tilobud til brukere med Spielmeyer-Vogts sykdom, deres pargrende
og hjelpeapparat siden 1985, men fikk i 2000 fra Sosial- og helse-
departementet, et spesielt ansvar for & gi landsdekkende tjenester til
brukere, pargrende og hjelpeapparat knyttet til fremadskridende
nevrologiske tilstander. Spielmeyer-Vogts sykdom er en av disse. Senteret
tilbyr tverrfaglige tjenester i form av kurs for familien og hjelpeapparatet,
sommerleire for barn og ungdom, lokal informasjon, veiledning og
kompetanseheving. Frambus mandat omfatter imidlertid ikke et fast
oppfaelgingsansvar. Senteret har en betydelig produksjon av
informasjonsmateriell. Tambartun kompetansesenter, tidligere

Dalen offentlige skole for blinde, hadde et ansvar for & gi skoletilbud til
synshemmede barn fra hele landet fram til 14-arsalderen, mens

Huseby offentlig skole for blinde, senere Huseby kompetansesenter,
hadde et tilsvarende ansvar for aldersgruppene over 14 ar. Barn med
Spielmeyer-Vogts sykdom blir vanligvis diagnostisert i 7-8-9 arsalderen,
noe som farte til at barna fikk sitt farste skoletilbud ved Tambartun og
skolen/senteret utviklet tidlig kompetanse vedrgrende undervisning av
barn med denne diagnosen. Det var derfor faglige hensyn som gjorde at
departementet etter hvert opprettet en konsulentstilling ved senteret for
Spielmeyer-Vogtgruppen, med tjenesteyting pa landsbasis etter hvert som
flere barn fikk sitt skoletiloud pa hjemstedet. Opprettelsen skjedde etter
patrykk fra og i samarbeid med foreldre/foreldreforening.

Huseby og Tambartun er i dag sentre i det statlige spesialpedagogiske
tjenestesystemet, og gir blant annet lokal veiledning pa individniva til
synshemmede barn og unge i sine regioner. Huseby er sterkt inne i bildet
ved diagnostisering av Spielmeyer-Vogt i sin region og har hay
kompetanse pa a stille diagnose og formidling av denne til foreldre.
Huseby og Tambartun utvikler og produserer hjelpe- og leeremidler for
synshemmede elever, Tambartun for elever til og med 7. trinn, Huseby for
trinnene over dette. Punktskrift- og elektroniske bgker utgjer hoveddelen
av produksjonen.

Som tidligere nevnt fikk Tambartun kompetansesenter i 1983 i oppdrag
fra Kirke- og undervisningsdepartementet a etablere en landsdekkende
konsulenttjeneste for barn/unge med NCL/Spielmeyer-Vogts sykdom og
deres familier. Senteret har bygd ut denne tjenesten slik at den i dag
bestar av et team pa seks konsulenter/radgivere, men ogsa store deler av
senterets gvrige personale bidrar med ulike tjenester.

«Mestring og livskvalitet»

Hasten 2003 etterlyste foreningen NSVF et bedre samarbeid og en bedre

koordinering mellom sentrene. Fra sentrenes side var det gjennom forsgk
pa a etablere et samarbeid, vokst fram en erkjennelse av at det her er et

betydelig forbedringspotensiale.
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Ut fra NSVFs initiativ ble det i mgte mellom lederne for sentrene og NSVF
utarbeidet et mandat til et prosjekt «Mestring og livskvalitet». Prosjektet
tok sikte pa en gjennomgang av behovet for tjenester til gruppen barn og
unge med Spielmeyer-Vogts sykdom, sett i et livslgpsperspektiv med
utgangspunkt i gruppens rettigheter. Foreningen gnsket en gjennomgang
av «behov for informasjon og oppfalging innenfor bl.a. det medisinske,
psykologiske, pedagogiske og gkonomiske omradet». (Hentet fra
prosjektets mandat). Det var ogsa et gnske om at diagnoseoverlevering
og diagnosefasen skulle vies spesiell oppmerksomhet.

Oppnevning av styringsgruppe og arbeidsgruppe

Falgende styringsgruppe for prosjektet ble etablert 3. desember 2003:
« Knut Ramberg, senterleder Huseby

= Britta Nilsson, direktgr Frambu

e @ystein Forsbak, senterleder Tambartun

= Stein Stga, formann NSVF (leder pa dette tidspunktet)

= Svein Rokne, NSVF (leder pa det ndvaerende tidspunktet)

Videre ble en arbeidsgruppe med faglgende tre medlemmer oppnevnt:
e Ellen Skancke, avdelingsleder Frambu

« Sidsel Brandmo, avdelingsleder Huseby

« Kirsten Havelin Rekdal, avdelingsleder Tambartun (prosjektleder)

Mandat

Mandatet var omfattende. Det var et sterkt gnske fra NSVF om at tilbudet
som gis til Spielmeyer-Vogt gruppen i Danmark, skulle vurderes med
tanke pa om deler av den danske modellen kunne overfares til norske
forhold. Mandatets siste punkt inneholdt et gnske om oppmerksomhet
mot utvikling av nettbasert informasjon og tilgjengeliggjering av
informasjonen mot NSVFs hjemmesider.

Arbeidsgruppen vurderte sine rammer for arbeidet og sa seg nadt til &
gjere noen valg og avgrense mandatet. Arbeidsgruppens samlet seg om
en felles intensjon ut fra mandatet, «- a utarbeide en helhetlig modell for
samarbeid mellom sentrene som best mulig sikrer SV-gruppen de tjenester

den enkelte har behov for.» Kompetansesentrene sa et behov for i farste
rekke & bedre sin egen koordinering og gjennomga egne tjenestetilbud til
gruppen, med sikte pa & utnytte de samlede ressurser best mulig. En slik
avgrensning var ngdvendig fordi kompetansesentrene ikke kan bestemme
hvordan andre etater og organisasjoner skal arbeide. Alle tre
kompetansesentrene skal utgjgre et supplement i forhold til kommuner
og fylkeskommuner som sitter med ansvar for & gi tjenester til den
enkelte familie.

Aktiviteter i prosjektperioden

Arbeidsgruppen har stattet seg pa rapporten «Selvevaluering af
Spielmeyer-Vogt projekt», Refsnaesskolen, Danmark 2002, og rapporten
«Hjertet vil sa gjerne» av Janicke Kilian (Sosial- og helsedepartementet,
1995) i sitt arbeid. Pa bakgrunn av foreliggende materiale og sentrenes
egne erfaringer, har arbeidsgruppen blant annet beskrevet fasene i et
livslgpsperspektiv for en person med SV og behov i forhold til fasene bade
hos barnet/den unge, familien og det lokale hjelpeapparatet. P&
bakgrunn av en slik giennomgang har arbeidsgruppen drgftet om
tilbudene i dag er adekvate, og diskutert eventuelle mangler eller
overlappende tiltak.

Arbeidsgruppen drgftet grundig den danske modellen, men forkastet den
med tanke p& mulig overfaring til Norge. Arsaken til denne konklusjon
var primaert forskjellene i sentrenes mandat fra overordnete myndigheter,
fordelingen pa flere kompetansesentre, strukturen som i dag rar i

«helse- Norge» og radende geografiske forhold. Gruppen har imidlertid
pravet & trekke ut enkelte tiltak fra modellen som vi mener er
giennomfarbare ogsa i Norge.

Gruppen gnsket & komme fram til en rasjonell og effektiv samarbeids-
modell som kunne veere handterlig over Norges lange

avstander og samtidig gkonomisk forsvarlig. P4 bakgrunn av disse
draftingene ble det foreslatt a etablere en samarbeidsgruppe som skulle
koordinere arbeidet mellom de tre sentre. Samarbeidsgruppen har som
oppgave a utnytte ressurser og kompetanse ut fra sentrenes ulike
mandat, personalressurser og tilbud.
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Ny samarbeidsavtale

Prosjektet «Mestring og livskvalitet» har resultert i en viktig samarbeids-
avtale mellom Frambu, Huseby og Tambartun.

«Avtalens intensjon er & bedre samordningen av sentrenes tjenester til
familier med barn og unge med diagnosen Spielmeyer-Vogt/NCL, og nett-
verket rundt dem. Malet er at sentrenes tjenestetilbud til familiene og
deres nettverk skal veere koordinert»

“Avtalens intensjon er a bedre
samordningen av sentrenes tjenester til
familier med barn og unge med
diagnosen Spielmeyer-Vogt/NCL, og
nettverket rundt dem. Malet er at
sentrenes tjenestetiloud til familiene og
deres nettverk skal veere koordinert ™

Et hovedpunkt i avtalen er opprettelse av en samarbeidsgruppe med en
representant og en vararepresentant fra hvert av de tre sentrene.
Gruppen skal lage en arlig oversikt over det samlede tilbudet fra sentrene
til Spielmeyer-Vogt gruppen. Samarbeidsgruppen skal blant annet holde
kontakt og samarbeide med Norsk Spielmeyer-Vogt forening. Tambartun
har en koordinerende

funksjon for arbeidet i samarbeidsgrupppen. Avtalen varer fra 1. januar
2005, og den skal evalueres etter to ar.

Samarbeidsgruppe
Samarbeidsgruppen er tverrfaglig sammensatt. Fglgende er oppnevnt av
det enkelte senter som representant og vararepresentant:

e Frambu: Svein Artur Kallevik (psykolog) og Lise Beate Hoxmark
(sosionom)

« Huseby: Rgnnaug @ygard (sykepleier) og Sigmund Spetalen (gyelege)

e Tambartun: Kirsten Havelin Rekdal (synspedagog og logoped) og
Ingunn Aasen Bgrresen (logoped/radgiver)

Videre arbeid i samarbeidsgruppen
Den farste oppgaven for den nye samarbeidsgruppen blir & identifisere
samarbeidsomrader og utarbeide samarbeidsrutiner for gruppen og sette

opp utkast til en plan for det videre samarbeidet i forhold til malgruppen.

Samarbeidsgruppen hadde sitt farste mgte 6. desember 04 og deretter
9. og 10. mars 05.

Samarbeidet sentrene i mellom fortsetter, men na med utgangspunkt i
den nye avtalen. Tilbudet fra sentrene blir forhapentligvis stadig bedre
etter hvert som nye og forbedrede rutiner kommer pa plass og
iverksettes.
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NCL: Forstaelse og behandling

En psykologisk tilnaerming til forstaelse av
Nevronal ceroid lipofuscinose (NCL).

Av Anders Mostad, psykologspesialist,
Tambartun kompetansesenter

Innledning

Mal for tilbudene til barn med NCL

Ulike former for progredierende lidelser utgjer alltid en seerdeles stor
belastning for barnet og dets familie. For fagfolk kan det a bli konfrontert
med denne type sykdom utgjgre en utfordring og oppleves som tungt.

A hjelpe disse barna og deres familier er vanskelig. Det er spesielt barn
som far diagnosen Nevronal Ceroid Lipofuscinose (NCL) som blir omtalt i
denne artikkelen, men mye av arbeidet rundt disse barna er dog
representativt for andre grupper med progredierende tilstander og
grupper hvor utviklingen gar sveert sakte.

Hovedmalet i arbeidet med barn som har NCL-diagnose er & gke
livskvaliteten deres. Til dette kreves utvikling av en konstruktiv
forstaelsesramme hvor det blir viktig & finne eksempler pa hva som
kjennetegner et godt tilbud for gruppen. Problemstillingene i denne
artikkelen er knyttet opp mot hvordan en skal forebygge emosjonelle
problemer og psykiske vansker hos personer med NCL-diagnose, og gi et
tiloud som ogsa forholder seqg til familiens behov.
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Generell omtale av NCL

NCL diagnosen

NCL er en medfadt, progredierende, autosomal recessiv arvelig sykdom,
som over en periode pa 15-20 ar degenererer kroppens celler ved
opphopning av de biologiske stoffene ceroid og lipofuscinose i de
cerebrale cellene. Ceroid og lipofuscin er to fettlignende substanser som
hoper seg opp i nervecellene. En kjenner ikke arsaken til denne
opphopningen, men det som framholdes som den mest sannsynlige
forklaringen, er at det er et fettlignende enzym i fettstoffskiftet som
mangler. For noen ar tilbake klarte man a lokalisere sykdommens
genetiske arsak og nylig har forskere funnet genets plassering, men
fortsatt finnes ikke noen kjent behandling for lidelsen.

Utvikling

Barn og unge med NCL representerer en liten gruppe med en sjelden
diagnose som sveert fa kjenner til. | Norge finnes det om lag 40 barn og
unge med NCL, og antallet er gkende. Kompetansen er samlet rundt
enkeltelever i hjiemkommunen, hos enkelte fylkessynspedagoger, pa
Tambartun kompetansesenter, Huseby kompetansesenter, Frambu-senter
for sjeldne funksjonshemminger og i noen fa sykehus og forskningsmiljg.

Barna utvikler seg normalt til det farste symptomet viser seg ved fire til ni
ars alder, vanligvis i form av en gradvis synsnedsettelse som utvikler seg til
blindhet. | tillegg far barna etter hvert nedsatt korttidshukommelse. Noen
far leerevansker, og hos alle rammes talesenteret slik at evnen til &
uttrykke seg verbalt gradvis reduseres.

NCL farer til tap/reduksjon av de fleste sansefunksjoner unntatt hgrsel.
Det blir fulgt av gradvis tap av kognitive, spraklige og motoriske
ferdigheter. Sprakforstaelsen minker, men en ser likevel en betydelig
darligere evne til & utrykke seg enn til & forsta. Nevrologiske forstyrrelser
farer til gkt muskelspenning og over tid til manglende kontroll over
muskelbevegelsene og nedsatt farlighet. Epileptiske anfall forekommer
hos nesten alle og kan for noen veere det farste symptomet.
Utviklingsforlgpet varierer imidlertid fra individ til individ.
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Synsfunksjon

Barnet begynner a fa synsproblemer ved 4-9 ars alderen. Dette er vanligvis
det farste symptomet som registreres. Det manifesterer seg i store sentrale
synsfeltutfall, i utgangspunktet som mange skotomer (svarte flekker i
synsfeltet), og alvorlig redusert kontrastsynfunksjon. Synstapet skyldes en
gradvis atrofi av netthinnen og pigmentering av denne. Synet svekkes
farst i de sentrale deler av synsfeltet, mens det perifere synet (sidesynet)
bevares lengst.

P& grunn av sentrale synsfeltskader far barna et ikke-sentralt fikserings-
mgnster. Dette innebaerer at de etter hvert ser litt til siden for det objekt
eller den person de skal studere. Et karakteristisk trekk er ogsa at barna
dreier pa hode/ayne nar de skal studere enkeltstdende detaljer. Dette kan
delvis henge sammen med kompensasjon for ufrivillige gyebevegelser
(nystagmus), eller det kan skyldes at barnet opplever a fa bedre «kontroll»
over det omradet pa netthinnen som fungerer tilfredsstillende. Svekket
markesyn er ogsa et tidlig symptom, noe som bl.a. farer til at barnet blir
fort blendet og at det tar lengre tid far gynene omstiller seg til svakere
lys. | og med at det perifere synsfeltet ogsa blir gradvis verre, far dette
store konsekvenser for evne til visuell orientering. Foreldre og andre som
omgir barnet ser at ungen beveger seg usikkert, har problemer med a
finne sma gjenstander, stater borti mabler osv. Det tar som regel tid far
omgivelsene blir klar over synstapet, noe som sannsynligvis skyldes at
barna tilpasser seg den gradvise utviklingen, og at de ikke har erfaring
nok til & vurdere sitt syn som godt eller darlig. Synstap har ogsa store
konsekvenser for den fysiske utviklingen hos barna, for eksempel ved at
de beveger seg mer forsiktig noe som igjen farer til muskuleer bundethet
(Tetzchner, 1993).

Blindhet inntrer vanligvis i 10-15 ars alder. Lyssansen bevares imidlertid
ofte opp mot voksen alder. Vurdering av lysforhold i klasserom og
trafikkareal er ofte pakrevet. | forhold til den praktiske tilretteleggingen i
hverdagen er merking av darer, trappetrinn, klesknagger, orienterings-
punkter og lignende ngdvendig.

Hukommelse

Karakteristisk for NCL er en tidlig svikt i hukommelsesfunksjonene, og at
hukommelsen ofte rammes far synet. Dette gjelder bade korttids- og
langtidshukommelsen. Mest fremtredende er problemene med & huske
ord og uttrykk. Konkret kan dette fenomenet komme til uttrykk ved at de
vet hva de vil si, men ma forklare seg ved a bruke andre ord, synonymer
eller assosiasjoner.

Studier konkluderer med at korttidshukommelsesfunksjoner reduseres
tidlig, men at de senere forblir stabile (Lou og Kristensen, 1973).

Det finnes ogsa mange eksempler pa at barnet husker og kan gjenfortelle
episoder fra tidligere opplevelser, men at de ikke kan gjenfortelle nytt
hukommelsesmateriale. Det er karakteristisk for mennesker med NCL er at
de etter hvert far problemer med oppgaver som stiller krav til
«arbeidshukommelse». Nar de eksempelvis gnsker a fortelle en god
historie, makter de ikke & hente den fram. Ved litt hjelp og noen
assosiasjoner samt stikkord kommer sa hele historien. Ofte foretrekker
ungdommer og voksne med NCL a snakke om opplevelser og erfaringer
fra barnearene. Dette er trolig fordi disse minnene er bedre bevart, bade
giennom hjernens metode for lagring og pa grunn av regelmessige
gjentakelser. En malsetting i forhold til opplaeringen blir derfor a finne
frem til aktiviteter som lokker fram gode minner, tar vare pa disse og
bruker dem som utgangspunkt for f. eks. skolearbeid.

Motorikk

De fleste barn og unge med NCL far over tid motoriske vansker.
Muskulaturen blir etter hvert svakere pa grunn av manglende impulser fra
sentralnervesystemet. Alle motoriske ferdigheter, spesielt de finmotoriske,
gar gradvis tilbake. Handmotorikken blir dermed ogsa redusert. De vil
etter hvert ikke kunne bruke hendene og kun ha enkle grovmotoriske fer-
digheter i behold. Et eksempel pa en vanlig tilpasning i forhold til dette er
bryterstyring av datamaskin.
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Talesprak og sprakforstaelse

En ser ofte at sprak- og kommunikasjonsvansker innebzerer store
problemer hos personer med NCL. Fra & ha et fullt utviklet normalt
talesprak, mister de i lapet av ungdomsarene sa store deler av denne
ferdigheten, at den i praksis blir borte. Undersgkelser viser imidlertid at
evnen til & forsta tale som regel vil vaere bedre enn evnen til & utrykke seg
(Chaffey, 1981; Jong, 1985; og Wisniewski et al. 1988).

Klinisk erfaring viser at barn og unge med NCL er generelt verbale, og at
en del av sykdomsbildet karakteriseres av perioder hvor de snakker
ekstremt mye. | disse periodene er de tilsynelatende ikke opptatt av
dialog, men de har et tydelig behov for & uttrykke seg.
Sykdomsutviklingen farer imidlertid til at de etter hvert far problemer
med & formulere setninger og finne de rette ordene. Talespraket blir
typisk preget av stamming, ekkotale, artikulasjonsvansker, syntaktiske-,
grammatiske- og semantiske feil (Beghdadi, 1998). Klinisk erfaring viser at
barna har problemer som minner mye om dyspraksi noe som bar fa
betydning for tiltakene. | dette perspektivet vil for mye fokus/
oppmerksomhet pa bestemte typer aktiviteter fgre til at barnet «laser
seg».

Det er stor forskjell pa a skulle uttrykke egne tanker og det a forsta hva
som blir sagt om kjente tema innenfor en felles ramme. Hos barn med
NCL blir sprakforstaelsen mer og mer avhengig av at kommunikasjonen
foregar i et kjent miljg, og at samtalene handler om emner hvor elevene
har kunnskap og erfaring. De som omgir disse barna bgr derfor ha
inngaende kjennskap til deres biografi, omgivelser, hverdagsliv og
interesser. Det blir ogsa av betydning at en finner alternative mater a
kommunisere pa nar talespraket svekkes.

Tjenestetilbudet
Mal for arbeidet med gruppen

| arbeidet for personer med sykdommen NCL inngar det a planlegge for
funksjonstap. Dette gjgr at malformuleringene i en habiliteringsplan for

denne gruppa blir spesielle. Belastningene pa omsorgsgiverne er sa store at
bade barnet og dets omsorgspersoner bgr innga som malpersoner for det
kliniske arbeidet.

En problemstilling blir hvordan en skal sikre at barnet far kontroll over
hverdagen sin lengst mulig. Ved & sgrge for at de far mestringsopplevelser
og at omgivelsene forstar dem mest, best og lengst mulig, kan en gi disse
barna god livskvalitet. For & kunne oppna dette ma tilbudet planlegges
med de konkrete formene for funksjonstap for gye.

“| arbeidet for personer med
sykdommen NCL inngar det a
planlegge for funksjonstap.”

Hvordan en skal ivareta disse barna sine omsorgspersoner er ogsa en
problemstilling og ber innga som en naturlig del av planarbeidet.

Habiliteringsplaner som hjelpemiddel for a sikre et godt tilbud
Gode habilteringsplaner og godt habiliteringsarbeid er en ngdvendighet
for & kunne sikre disse barna et godt tilbud.

Den individuelle habiliteringsplanen er et virkemiddel for a sikre
brukermedvirkning der brukerens/pararendes mal er utgangspunktet for
bistand som ytes. Planen bgr ha som mal a styrke samhandlingen mellom
tjenesteyter og bruker. En habiliteringsplan blir derved et verktay for a
kvalitetssikre tilbud, tiltak og tjenester gitt til dem som har behov for
koordinering og samordning av tiltak og tjenester ut i fra et helhetlig og
langsiktig perspektiv.

Habiliteringsplanen bgr veere et individuelt og tverrfaglig forpliktende
dokument som skal styre det tverrsektorielle arbeidet. | planen bgr den
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enkeltes habiliteringsprosess beskrives, det vil si at en ma forholde seg til
individet og omgivelsene, samt tenke livslgp og framtid.

Habiliteringsarbeidet bestar av a tilrettelegge og igangsette malrettede
tiltak som gjer den enkelte bruker/familie bedre i stand til & mestre sin
livssituasjon. Arbeidet bar ha som intensjon a tilrettelegge for aktiv
stimulering og pavirkning gjennom forandring av omgivelsene, for derved
a gi den enkelte nye erfaringer som gir bedre levekar og gkt livskvalitet.

For barn med NCL-diagnose ma habiliteringsplanen selvsagt innbefatte en
vektlegging av de funksjonene som vil bli bergrt som en fglge av
sykdommen. For Thomas, som for noen ar siden var med i et prosjekt ved
Tambartun, s& man det som tjenlig & skissere antatte konsekvenser av
ulike funksjonstap over en 3-ars periode, eksempelvis konsekvenser i
forhold til innleeringsvansker, atferdsendring, epilepsi, sprakfunksjon og
muskelkontroll. Dette ble gjort for & sikre at personalet rundt gutten
skulle veere best mulig forberedt pa hva som kunne komme til a skje, og
legge best mulig til rette for det kommende funksjonstapet.

Barnet

Bruk av synet

Tap av synsfunksjon virker selvsagt inn pa de fleste omrader i livet. Det vil
gi seg utslag i en reduksjon i ferdigheter og mestringskompetanse knyttet
til dialog/lkommunikasjon med andre, hvordan en skal velge venner,
hvordan en skal vise interesse for andre, begrepsforstaelse, selvstendige
aktiviteter og bevegelsesfrihet — for & nevne noen omrader. | planarbeidet
rundt Thomas ble det derfor et mal & fa ham til & ta i bruk andre sanser
som taktilsans, auditiv sans, luktesans og smakssans. Der det var mulig ble
det lagt vekt pa a gi ham taktile erfaringer, ved f. eks & ta og kjenne pa
ting som samtidig ble beskrevet.

Bruk av hgrselen

Barn med NCL-diagnose rammes sjeldent hgrselsmessig. Harselen blir for
disse barna ofte deres sterkeste kanal. A henvende seg til denne kanalen
kan derfor generelt sett veere et godt utgangspunkt. Bruk av lyd som
alternativt input er ofte et naturlig hjelpemiddel og lydbgker er et sveert
aktuelt medium. For & ha godt utbytte av lyttingen, bgr eleven lzere seg a
bruke pauseknapp og hastighetsregulering aktivt. Her kan f. eks. godt
lydmateriell med ulike stemmer og lydillustrasjoner veere et laerings- og
opplevelsesmedium som virker motiverende og som kan by pa varierte
muligheter, bade som supplement, statte og alternativ til elevens egen
lesning og leering.

Det finnes ogsa andre mater a utnytte den auditive sansen pa. Man kan
f. eks. legge til rette for oversiktelighet i lydbildet i ulike situasjoner for a
fa barnet til a skille ut og sortere lyder. For Thomas ble det sett pa som
nyttig & fa ham til & lytte til og laere om auditive kjennemerker for
orientering samt bevisstgjgre ham pa omgivelsene - verbalt og motorisk.

Kognitive prosesser

For Thomas ble det tatt hensyn til at nylaering sannsynligvis ville bli en stor
utfordring for ham. Vansker knyttet til korttidsminne og tidsperspektiv
ville kunne skape problemer for ham. Han ville fa reduserte funksjoner i

forhold til tallforstaelse, mens det som han hadde leaert tidligere ville bli
husket best og derfor veere mest meningsfylt for ham.

“A miste sentrale ferdigheter
skaper for de fleste mennesker
livskriser. Thomas sin
habiliteringsplan la vekt pa a gripe
fatt i mulighetene.”
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Ferdighetstap og mestring

A miste sentrale ferdigheter skaper for de fleste mennesker livskriser.
Thomas sin habiliteringsplan la vekt pa a gripe fatt i mulighetene. Det ble
viktig & ha kunnskap om Thomas sine interesser, ferdigheter og behov, da
med utgangspunkt i det som var kjent og motiverende for ham. Det ble
ogsa lagt vekt pa at de som hjalp ham matte vaere talmodige mht. tid, ha
en klar formening om delmal og mal, samt veere sikker i aktiviteten.

Selv om barn og ungdom med NCL mister en rekke ferdigheter, kan ogsa
«lzert hjelpeslgshet» virke inn pa deres aktivitetsniva og hindre at de far
mestringsopplevelser. For lette eller for vanskelige oppgaver kan lettere
gjare at en mister oversikten og derved feilvurderer barnets egentlige
mestringsevne. Det er derfor av betydning at oppgaver og aktiviteter
tilpasses barnets ferdigheter pa det aktuelle omradet. Samtidig kan en
hele tiden her veere oppmerksom pa at for mye hjelp kan fare til at
barnet passiviseres. | dette perspektivet blir det hele tiden en balansegang
mellom hva barnet ikke mestrer pa den ene siden og hva det mestrer pa
den andre siden. Fordi NCL innebaerer et stadig funksjonstap pa flere
omrader, er det ngdvendig at de som omgir barnet hele tiden er mest
mulig oppdatert i forhold til hva barnet kan fa til pa det aktuelle
ferdighetsomradet, og at de forstar barnets emosjonelle uttrykk.

Allerede i 1826 beskrev Stengel passivitet som et framtredende trekk ved
sykdommen. Et middel for & forebygge depresjon og andre former for
psykopatologi er & legge til rette for meningsfulle aktiviteter.

Samspill og samveer med andre

| forhold til tilrettelegging for sosial kontakt og samhandling er det godt
a ha fleksible planer hvor det er rom for god tid til samtale og lange gkter
i aktivitetene. En stabil gruppe av voksne som kjenner barnet godt vil
0gsa ha stor betydning. Felles tema - felles opplevelser i gruppe eller indre
relasjoner er ngdvendig.

| tilretteleggingen for og i samspillet med disse barna kan en sta i fare for
a bli opptatt av a gjere det rette dvs. a veere riktig. Et slikt fokus kan
skape en avstand til barnet. Ved NCL finnes faktisk ingen
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kvalifiseringsperiode i og med at dette er en sykdom hvor utviklingen
reverserer. | dette perspektivet blir det heller av betydning at barnet far
delta i gode mellommenneskelige samspill ved at en retter
oppmerksomheten mot relasjonell tenkning. A dele opplevelser med
barnet bgr ha farsteprioritet «jeg gjar sann fordi du gjgr sann»

(dette er vart).

“... at en gjennom & opprettholde en
best mulig tilrettelagt kommunikasjon
kan beholde noe av barnets forstaelse
og oversikt pa tross av degenerasjon
av nervesystemet. ”’

Kommunikasjon

Stabilitet, kontinuitet og forstaelse i kommunikasjonen kan gi et mer
harmonisk liv og fare til mindre atferdsvansker (Chaffey 1981, Jong 1985,
1990 og Tams 1981). Et av flere forhold som en bar vaere oppmerksom pa
nar en samhandler med barn som har NCL er at sveert mye kognitiv
utvikling skjer gjennom kommunikasjon, og at en gjennom a
opprettholde en best mulig tilrettelagt kommunikasjon kan beholde noe
av barnets forstaelse og oversikt pa tross av degenerasjonen av
nervesystemet. Prinsippet her er at vi laerer om oss selv gjennom a bli
besvart. At en ikke forstar det barnet praver a si er ikke sa farlig. Det er
dog av betydning at en er genuint interessert i barnet.

En kombinasjon av tapt syn samt problemer med verbalsprak og
uttrykksevne er alvorlig og vanskelig for den som rammes og for dem som
omgir denne. Man bgr derfor legge forholdene til rette slik at en har god
tid nar kommunikasjonsproblemer oppstar. Nar problemet er der ma en ta
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det pa alvor, bearbeide falelser sa godt en kan, & ha en bevisst og vaken
oppmerksomhet mot de mulighetene og ferdighetene barnet har. En
tilrettelegging knyttet til hvordan en skal fa disse barna til & uttrykke det
de kan pa en verbal mate har som premiss at de som omgir barnet
kjenner det godt og kan tolke det best mulig. Et eksempel pa en mate a
gjore dette pa er at barnet far en ajourfart «elevens egen bok» som alltid
falger med og som inneholder detaljerte opplysninger til hjelp for
individuell kommunikasjon. Det er av betydning at en setter av den tid
som er behgvelig. Om mulig bagr en utnytte datakommunikasjon eller
tegn bade som alternativ kommunikasjon og som stgtte.

Falelsesmessige belastninger

Personer med NCL reagerer selvsagt forskjellig pa at de taper funksjoner
pa flere omrader, men generelt er de mer sarbare enn andre i forhold til
ytre hendelser som f. eks. skoleskifte og flytting hjemmefra som
innebaerer et brudd i kontinuitet (Jong 1985 og 1990). Det er ikke uvanlig
at store pakjenninger i form av endringer i hverdagen kan forarsake
psykoseproblematikk.

Personer med NCL har ofte bade angst- og depresjonsproblemer. Angsten
i dette er ofte knyttet til tap av kontroll og forvirring f. eks. i forhold til
redusert synsfunksjon. Depresjonen er koplet opp mot det at de stadig
konfronteres med hva de ikke lenger far til. Depresjonene og angsten blir
i dette perspektivet en reaksjon pa en vanskelig situasjon og fortvilelse
over tap av kontroll blant annet i forhold til regulering av uttrykk.

Mye taler for at fa eller ingen mestringsopplevelser, og som en fglge av
dette redusert livskvalitet, kan framskynde forlgpet hos barn med
NCL-diagnose. Det er i arbeidet med disse barna en iboende fare for at de
som omgas dem og barnet selv opplevelsesmessig blir staende for langt
fra hverandre. Dette understreker behovet for at de som omgir disse
barna ma veere tilstede og dele falelsene med dem. Ved & veere tilstede
nar barnet ikke mestrer og hjelpe til med a sette ord pa falelser, unngar
man at barnet blir alene med fglelsene sine. Samtidig hjelper man barnet
til & bli mer bevisst pa sitt eget falelsesliv. Ved & gke barnet sin

affektbevissthet vil en kunne gjare det i bedre stand til & handtere
vanskelige emosjoner som ofte vil bli aktivert nar en rammes av en
lidelse av progredierende karakter her NCL (Monsen, 1996).

“Ved & veere tilstede nar barnet ikke
mestrer og hjelpe til med a sette ord
pa falelser, unngar man at barnet blir
alene med folelsene sine. ”’

De emosjonelle reaksjonene aktiverer ikke bare den som far diagnose,
men ogsa omgivelsene. Samspillet mellom emosjon og kognisjon og
resultatet av dette samspillet kan veere avgjgrende for hvordan denne
situasjonen handteres. Barnet opplever at det ikke lenger har like god
kontroll over sine impulser og kan sare sine naermeste. | ettertid kan
barnet fale fortvilelse over at det ikke klarer & holde tilbake sinnet sitt.
Det blir etter hvert mer og mer tydelig at den kognitive komponenten
ikke lengre er i stand til & regulere de emosjonelle utrykkene, og i
kjglvannet av dette opplever barnet fortvilelse over tap av kontroll.

Til tross for tap av kognitive funksjoner, vil fglelseslivet hos disse
personene lenge veere intakt fordi falelseslivet grovt sett er lokalisert i
de dypere strukturene i hjernen (Jakobsen, 1998) og derfor ikke rammes
pa samme mate som hjernebarken (korteks).

Omsorgspersonene

Foreldres forventninger

Alle som venter barn tar det for gitt at det skal veere funksjonsfriskt, og

har derfor positive forventninger til det barnet som skal komme (dersom
de ikke har fatt beskjed om noe annet). Beskjeden om at man har fatt et
funksjonshemmet barn innebzerer at dreammebandene, i forhold til de
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milepaelene som det er forventet at et barn skal passere, brutalt klippes
over. Det er noe ubiologisk ved det & fa et funksjonshemmet barn.
Foreldrene som vanligvis har et ansvar for a drive utviklinga framover
mister dette ansvaret fordi den naturlige veksten i barnets totale utvikling
stopper opp nar barnet har en funksjonsforstyrrelse.

For foreldre som har barn med medfadte skader, og hvor utviklingen gar
sveert sakte vil foreldrerollen representere en toppbelastning pa de fleste
omrader. Foreldre som far funksjonsfriske barn har i utgangspunktet store
oppgaver foran seg, men opplever at barnet deres blir mer og mer
selvstendig etter hvert som det blir starre. Foreldre som har et
funksjonshemmet barn vil som oftest oppleve at dette tar lengre tid,
og/eller at frigjgringsprosessen ikke finner sted.

Familier som har barn med store funksjonshemminger vil ha en konstant
toppbelastning pa de fleste av livets omrader. Dette innebeerer at den
oppdragerrollen som i utgangspunktet er sveert krevende blir enda mer
krevende. Hos normale barn opplever en ofte tidlig og vedvarende
autonomi. Toppbelastningen kan komme til uttrykk for eksempel i
forhold til grensesetting, kommunikasjon, aktivisering, leik, samhandling,
bekymring/angst, sykdom og i behov samt vurderingen av behov for
avlastning for & nevne noen forhold. Til tross for stillstand og tilbakegang
pa flere funksjonsomrader er det foreldrene som har ansvaret for a drive
dette framover. | foreldrefunksjonen inngar ogsa stadig innblanding fra
eksperter som vurderer med tanke pa foreldrefunksjon. Foreldre strever
ofte stadig med reaksjonene pa beskjeden om at de har fatt et sykt barn,
og har stadig darlig samvittighet for at de gnsker at ungen var dad.

Foreldre til barn med NCL

Foreldre til barn med sykdommen NCL er i en slags mellomklasse. De har
opplevd at barnet deres har passert en del milepaeler, men oppdager etter
hvert at den naturlige utviklingen hos barnet stopper opp og reverseres.
Pa& toppen av det hele far de beskjed om at barnet deres har sykdommen
NCL og vil dg tidlig. Fasene i forhold til sorgbearbeiding far en annen
dimensjon her, fordi de skal forholde seg til et barn som gradvis dar. Dette

er en prosess som ofte kan vare i 15 - 20 ar (noen ganger lengre). Det er
pa en mate lettere for foreldre til barn som har fatt kreft-diagnose og
som har fatt beskjed om at barnet snart skal dg fordi det hele snart tar
slutt. Foreldre til barn med NCL-diagnose ma i mange ar veere i en
situasjon hvor de er vitner til gradvise og trinnvise funksjonstap som
minner dem pa at barnet deres er i ferd med a dg. Dette er en beintaff
prosess som sliter pa foreldrene, og som framtvinger ngdvendigheten av
at ogsa de ma inn som en del av planarbeidet. Ved a gjgre dette, sikres
barnets livskvalitet.

Innenfor kreftomsorgen er statteapparatet godt utbygd for a ivareta
omsorgspersoner sitt behov for a fa bearbeidet sorgen og smerten de
opplever ved a fa vite om at barnet deres har en livstruende sykdom.
Foreldre til barn med sykdommen NCL opplever ofte at personalet ved
sykehusene blir usikre nar de konfronteres med denne sjeldne
progredierende sykdommen, og familien blir da ofte skadelidende.

Det er alminnelig enighet blant fagfolk om at barn med alvorlig sykdom
ofte vet mer om den sykdommen de har fatt enn foreldre er klar over.
Dette gjelder ogsa for barn pa sveert lave alderstrinn (Raundalen og
Dyregrov, 1983). Dette ser ogsa ut til & veere aktuelt i tilfeller hvor barn
gjennomgar betydelig mental tilbakegang. En ser ofte at foreldre og
hjelpeapparat utveksler informasjon, foreldrene far hjelp og stgtte, men
at barnet selv lett blir alene med sin usikkerhet. | familien blir vanligvis
utveksling av falelser tillatt, mens emnet dad unngas. En ser ogsa at noen
ganger er foreldrene innstilt pa a gi bedre informasjon til sasken enn til
det syke barnet. | sum gjor dette at det er fare for at barnet blir alene
med det som det egentlig handler om, nemlig sykdommen. Barnet star i
fare for a bli veerende alene med sine viktigste falelser, mens

foreldrene har mer enn nok med a holde hodet over vannet.

| en fase hvor foreldrene far beskjed om at barnet har en alvorlig sykdom
er det ofte bare selve diagnosen foreldrene husker. Det er derfor viktig at
noen far i oppgave a sgrge for at foreldrene far informasjon flere ganger
i tiden etter at barnet har fatt diagnose. Det er fare for at foreldrene blir
stdende alene i denne perioden blant annet fordi det fra et medisinsk
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stasted ikke er sa mye a gjare far epilepsien inntrer. Andre faktorer som
spiller inn kan vaere at familien far for lite oppmerksomhet fra
hjelpeapparatet fordi barnet ikke er spennende nok for medisinske
eksperter (som f.eks. ved kreft), men ogsa at hjelpeapparatet opplever for-
tvilelse over & ikke kunne hjelpe. Familien bgr derfor ha en statteperson til-
gjengelig spesielt den farste tiden etter at diagnosen er satt, men generelt
i hele livslapet til barnet. Vissheten om at det finnes noen a snakke med
om barnets darlige prognose, og som taler a snakke om det kan trygge
foreldrene. Samtidig kan psykologisk informasjon alminneliggjere de
reaksjoner foreldrene har, og derved gjare dem bedre forberedt pa de
vanskene som matte komme.

Falelser som angst, sinne, skyld og sorg er ofte en normal del av
sorgprosessen. Under barnets sykdomsforlgp aktiviseres ofte disse
falelsene hos foreldrene. Fglelsen av avmakt og hjelpelashet blir ofte en
naturlig del av deres hverdag. Seerlig vanskelig blir det for foreldre a se at
den falelsesmessige ambivalensen faktisk er naturlig i den situasjonen de
befinner seq i.

“Vissheten om at det finnes noen a
snakke med om barnets darlige
prognose, og som taler a snakke
om det, kan trygge foreldrene. ™

Foreldrene opplever ofte angst og sjokk umiddelbart etter at de har fatt
vite at barnet er sykt, noe som ofte omfatter hele livssituasjonen, ikke
bare for barnet, men ogsa for hva som vil hende med resten av familien.
Angsten knytter seg ogsa til den sterkt reduserte muligheten til &
planlegge framtida. Derved oppstar det en utrygghet og en uvisshet i
forhold til hva som vil skje med dem i tiden framover.

A kjenne pa at nettopp deres barn er blitt rammet kan ofte fare til at
foreldrene reagerer med sinne og aggressivitet. Nar foreldrene klarer a si
noe om sitt sinne ogsa ovenfor det syke barnet, oppleves det som en
lettelse for dem (Brandsborg, 1986). Bade fordi de kan snakke om et
tabubelagt tema og fordi sinnet har et fokus og derfor er mer handterlig.

A veere foreldre til et barn som far sykdommen NCL er selvsagt en stor
belastning. De har ikke mistet barnet sitt, men vil i &rene som kommer
gradvis miste det. Foreldre vil nesten automatisk lage seg en typologi av
barna sine som gar pa at han/hun sikkert kan bli leerer, jurist etc. Ved &
tenke mye rundt dette om sine barn, bygger en opp identitet. Foreldre til
barn med NCL ma begynne & tenke annerledes i forhold til dette og gjar
derved noe ubiologisk. De har de samme foreldreegenskapene som andre
foreldre, men det er noe tungt her som ikke gar av seg selv. Satt pa
spissen er det en ulempe at barnet ikke blir narkoman fordi foreldrene
her vet hva som vil skje med barnet. Det blir pa en mate feil a kalle dette
sorg, fordi dette er vanskeligere enn sorg. Dersom et barn dar er det
ufravikelig, men det & ha et barn du ikke har mistet er noe annet. Du har
ikke tapt barnet helt.

Motstridende emosjoner kan dukke opp, ved at foreldrene blir lei seg,
men samtidig forbannet. Dette er symptomatisk for denne type sorg.

En sorg som gar pa at dad er mye «renere». Her har man ikke de samme
rettighetene i forhold til sorg. Den er vanskeligere & bearbeide fordi man
ikke vet hva dette innebeerer. Det er ikke sorg, det er vanskeligere enn
sorg. Det er ille at barn dar, men det er i alle fall konkret.

| familier hvor det er barn med sykdommen NCL vil det lett skje en opp-
hopning av stress, med gkt grad av sarbarhet overfor andre typer av
livsstress. Sarbarheten vil forsterkes ytterligere ved at familien lever i
usikkerhet om hvor raskt sykdommen utvikler seg. Mange foreldre
rapporterer derfor at sterk uvisshet er det aller mest belastende. Mange
opplever ogsa en kontinuerlig veksling mellom fortvilelse og hap, og i
dette ligger ogsa en form for vedvarende krisesituasjon.
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Et seertrekk ved sorgen som disse familiene opplever er at den er
antisipatorisk ved at den gker over tid. Denne sorgen er mer usikker
sammenlignet med sorg etter dgd fordi det en sgrger over er langt mer
ubestemt og uklart.

Avslutning

Foreldre som har fatt god oppfelging fra hjelpeapparatet rapporterer
ofte om at de har veert heldige som har mgtt de og de personene. En ser
en tendens til at rosen plasseres pa enkeltpersoner nar foreldre er
forngyde med oppfalgingen. Hvis tett oppfelging av barnets
omsorgspersoner i starre grad formuleres som et mal i
habiliteringsplanen, og derved blir en naturlig del av denne, kan man
unnga denne personfokuseringen. En konklusjon i retning av at foreldre
er forngyd med systemene er da mer naerliggende. Slik kan en spare
omsorgspersonene for mye av den avmakten de ofte faler i mgtet med
systemene, samtidig som enkelte personer i stattesystemet slipper a beere
«alt» ansvaret pa sine skuldre. Fagfolk som jobber i de ulike
stgttesystemene har ansvar for a inkludere ivaretakelse av
omsorgspersoner som et mal i habiliteringsarbeidet. Slik kan en med gkt
sannsynliglighet gjare det mer utholdelig for foreldrene a ta pa seg
ansvaret for barnet. Ja, hele familien bgr veere en naturlig del av
habiliteringsarbeidet. Ved a gjare dette, gker man sannsynligheten for at
barnet far et verdig liv og god livskvalitet

“Sarbarheten vil forsterkes ytterligere
ved at familien lever i usikkerhet om
hvor raskt sykdommen utvikler seg.”
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Barn med funksjonshemminger, her barn med NCL diagnhose og deres
omsorgsgivere star i fare for a bli vaerende alene med sine opplevelser. En bar
derfor ha in mente at den viktigste form for lsering er den vi opplever sammen
med dem, og at det med utgangspunkt i dette finner sted en opplevelsesmessig
input. Seerlig viktig i forhold til arbeidet rundt barn med NCL og deres foreldre og
barn med andre funksjonshemminger og deres foreldre er det at en forstar dem
og derved tar dem pa alvor.

| opplevelsesdimensjonen ligger betydningen av a ta vare pa de emosjonelle
signalene som dukker opp i samspill med disse barna. Med tanke pa livskvalitet
kan denne innfallsvinkelen vaere et utgangspunkt for & fa dem til a fgle og
oppleve at de kan kontrollere sine omgivelser. Hvis vi ikke tar dem pa alvor, pavir-
ker de ikke verden og star derved i fare for & utvikle depresjon eller andre former
for psykopatologi. Mistrivsel kan fort bli et psykisk problem. Det er

derfor rett og slett forebyggende a ta dem pa alvor.
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Lys lugg utfordrer fagkompetansen

Intervju med Joar Brakstad

Av Synngve M. Sydnes,
seniorradgiver/cand. philol.,
Huseby kompetansesenter

- Det er kanskje ikke sa rart at folk titter, men mange av oss kan oppleve
det som negativ oppmerksomhet. | lengden kan det bli slitsomt a skille
seg ut. Apenhet og informasjon ser vi gir positiv effekt, sier lederen for
Norsk forening for albinisme. Na vil den lille brukerorganisasjonen ha
fagmiljeet pa banen.

— Vi er sa fa som har albinisme og blir derfor et uvanlig innslag i
hverdagen. Vi mé ikke gjemme oss bort. Bade vi som har albinisme og
omgivelsene rundt, trenger & vite mer om hva albinisme er. Joar Brakstad
(25) framstar som en dynamisk ung mann som ogsa vet a si fra. Han er
mastergradsstudent i sosiologi og har allerede rukket a bli leder for Norsk
forening for albinisme (NFFA).

— Det hadde veert fint om folk visste hvorfor vi ser ut som vi gjar, og
hvorfor vi av og til har en litt sseeregen oppfarsel.

— Seeregen oppfarsel?

—Ja, de fleste av oss mangler pigment i hud, har og @yne og er sveert
lysemfintlige. Vi ma derfor skjerme oss for skarpt lys. Kanskje myser vi,
holder hodet litt pa skakke eller trekker oss litt unna. Noen bruker
filterbriller til og med i overskyet veer. @yekontakt kan veere vanskelig.
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Nar vi ikke hilser pa kompiser, er det rett og slett fordi vi ikke ser hvem
det er som kommer.

Sminke og stolthet

For noen blir det a skille seg ut en for stor belastning. Av og til arrangerer
foreningen sminkekurs for medlemmer. Men Brakstad er delt i synet pa
slike tiltak.

- Jeg vet at noen blir sa lei ugnsket oppmerksomhet, at de farger haret,
bruker fargede kontaktlinser og sminker seg. Det ma de gjerne gjgre. Det
er jo ogsa helt vanlig blant folk flest. Vi ligger utvilsomt et stykke unna
motebildet. Men jeg personlig er stolt over & vaere den jeg er. Jeg ser ikke
pa albinisme som et lyte og har ikke behov for a farge noe som helst.
Men her er vi forskjellige. Folk ma fa gjare ngyaktig som de faler for.

Brakstad forteller om en ung entusiastisk gjeng fra foreningen som har
engasjert seg.

— Na eller aldri, tenkte vi. Sliterne i foreningen fortjener at vi som er unge,
omsider engasjerer oss. Vi ma opp av dvalen og levere noe som er viktig

for medlemmene. Det trengs mer kunnskap og informasjon om albinisme.

Ideen er gammel og strategien er klar: Vi tar kontakt med erfarne fagfolk
pa Huseby kompetansesenter. Jo mer vi spgar, jo mer utfordrer vi
ekspertene, og jo raskere blir det vekst og fart i spisskompetansen.

““Jo mer vi spar, jo mer utfordrer vi

ekspertene, og jo raskere blir det vekst

og fart i spisskompetansen.”
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Vil ha fagmiljget pa banen

Foreningen far stadig henvendelser fra folk som spar.
Likemannskompetansen holder et stykke pa vei, men er langt fra nok. De
gnsker derfor et tettere samarbeid med fagmiljget.

— Na vil vi gi kompetansesenteret et skikkelig patrykk. Vi er fa som har
albinisme, og vi trenger toppkompetanse pa var funksjonsnedsettelse, sier
Joar Brakstad. Dermed ble Huseby kompetansesenter utfordret til et
konkret samarbeid om albinisme. Og initiativet er blitt til konkrete
resultater. En temadag ble arrangert en lgrdag na i hgst. Ungdommene
og 30 andre medlemmer i NFFA mgtte gyelege, optometrist,
spesialpsykolog og synspedagog fra Huseby kompetansesenter. Planen var
at dette skulle danne opptakten til foreningens informasjonsprosjekt
«Livslgpskompetanse for mennesker med albinisme».

Ulike synsvansker

— Hvordan har du opplevd mgtet med fagmiljget?

— Interessen var stor da gyelege Sigmund Spetalen hadde sin time. Folk
var engasjerte og spurte. Det var nok flere enn jeg som var overrasket
over den store variasjonen i synsvanskene. Dette ma bade vi, foreldre og
skole vite noe om. Det er ikke bare et spgrsmal om passe mengde lys.
Noen har darlig skarpsyn, astigmatisme og manglende samsyn i tillegg.
En del har ogsa ufrivillige gyebevegelser, nystagmus, som gjar oss enda
mer synshemmet.

Heldigvis fikk vi hgre om en optikk i rivende utvikling. Optometrist Arnulf
Myklebust hadde med seg eksempler pa det nyeste nye som vi fikk prave.
Det var ogsa fint & hgre synspedagog Erling Sundbg som selv har
albinisme. Han hadde mange tips og rad og var spesielt opptatt av at
elevene far en ngye tilpasset dose hjelpemidler og tiltak. Etter skolen er
det viktig & komme raskest mulig ut i arbeidslivet. Fra A-etat og SYA kom
Birger Kjellby og gav tips og rad om hvordan egen innsats burde legges
opp.

- Vi gnsket ogsa a ta opp de psykososiale sidene ved a ha albinisme. For &
unnga at det psykiske trykket blir for stort, mente psykolog Aase Frostad
Fasting at apenhet bade om barnas og de voksnes vanskelige falelser
rundt funksjonsnedsettelsen er ngdvendig. Det tror jeg pa.

Fakta om albinisme

= Albinisme er en sjelden genetisk tilstand som farer til mangel pa
pigment i gyne, har og hud. | noen tilfeller er kun gyet affisert.

e (Ca 200 personer i Norge har albinisme.

= Albino betyr hvit pa latinsk. De fleste er fgdt av foreldre som
ikke har albinisme, men som genetisk er beerere av det.
Albinisme forekommer hos personer fra alle raser.

= Albinisme kjennetegnes ved nedsatt eller manglende evne til &
danne pigment. Pigment er et fargestoff (melanin) som beskytter
mot solens straler. Personer med albinisme er i varierende grad
pigmentfattige.

@yebunn (Fundus) ved albinisme.
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Det finnes flere former for albinisme

Oculo-cutan albinisme

Pigmentet kan mangle i bade @yne, hud og har (oculo-cutan albinisme).
De mest vanlige formene for oculo-cutan albinisme er kalt tyrosinase
negativ eller positiv. Personer med ty-negativ albinisme har

ingen melanin / pigmentproduksjon, og starre problemer med synet.

Oculeer albinisme
Denne form for albinisme kjennetegnes med pigmentmangel i gynene.

Hermansky-Pudlak syndrom
Dette er en meget sjelden form for albinisme. Tilstanden resulterer i et
mildt blgderproblem som oppstar fordi det finnes en blodplatedefekt.

Albinismens medisinske ulemper

- Lysemfintlighet og svaksynthet.

- Nystagmus, dvs. «urolige gyne» som beveger seg frem og tilbake.

- @kt risiko for hudkreft.

- Synsituasjonen er over tid en begrensende faktor, noe som farer til at
en ma ta flere hensyn til seg selv og sine omgivelser enn gjennomsnitts-
mennesket.

Fra Statped nr 4/05

Synsskader etter hjerneslag

Intervju med

Dr. scient. og synspedagog

Gunvor B. Wilhelmsen,

Huseby kompetansesenter

Av Eli Gunnvor Grgnsdal, Helsenytt

- Ved hjerneslag oppstar sveert ofte synsproblemer som blant annet kan
resultere i at vedkommende kolliderer med dgrkarmer og andre
gjenstander. Skrive- og lesevansker er ogsa vanlig. Alt dette pavirker en
persons dagligliv. Det er derfor viktig at synet kartlegges ngye etter et
hjerneslag, sier synspedagog Gunvor B. Wilhelmsen.

- Synet er en av vare viktigste sanser. Et intakt syn er en forutsetning for a
kunne reagere pa farer og hindringer, finne retninger og & bestemme
hvor ting befinner seg i forhold til ens egen kropp. Den visuelle
informasjonen gker i dagens samfunn og kravet til synet er stgrre enn
noen gang, sier synspedagog Gunvor B. Wilhelmsen som er ansatt ved
Huseby kompetansesenter og arbeider for Universitetet i Oslo. Hun har
tatt sin doktorgrad pa emnet: «Synsforstyrrelser etter hjerneslag og
mulige tiltak» og er forfatter av boken «A se er ikke alltid nok».

(Unibup forlag 2003)

- Synsproblemer kan registreres hos rundt 60 prosent av
hjerneslagpasientene. De fleste av disse pasientene far trening i & mestre
kroppslige ferdigheter og tale- og sprakproblemer, mens trening av syn
og gyemotorikk er omtrent fravaerende i dagens rehabilitering.
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Det er med hjernen vi ser

Hjernen var har 12 par hjernenerver. Hele seks av disse har betydning for
var synsevne. Pa 1900-tallet trodde nevrologene at bildene fra omverden
nadde netthinnen i sin helhet, som et fotografi, men de siste tjue arene
har forskning vist at hjernen ikke bare analyserer bildene som faller pa
netthinnen, men at den aktivt ma konstruere en billedverden.

- Vare bevisste og ubevisste gyebevegelser har betydning for hvordan vi
oppfatter bilder. Hjernen gjennomfarer lynraskt den automatiske
puslespilloperasjonen det er a sette sammen alle de visuelle signalene til
en helhet. @yet er aldri helt i ro, selv om det kan se slik ut. Ogsa mens vi
fikserer blikket, utfarer gyet hele tiden bevegelser.

- Hva skjer nar en far hjerneslag?

- Ved et hjerneslag stopper blodtilfgrselen til bestemte deler av hjernen
opp. Hjerneceller har et starre oksygenbehov enn andre celler og de dar
etter fem til ti minutter hvis blodtilfgrselen hindres. Nar hjernen skades,
oppstar vansker alt etter hvor i hjernen skaden er lokalisert. De fleste av
oss tenker farst og fremst pa sprakvansker og vansker med a ga og
bevege seg. Synsvansker er ikke sa lett & legge merke til for andre enn
den rammede

- Hvordan testes synet?

- Nar en slagpasient far testet synet foregar ofte dette ved at
vedkommende ser pa en synstavle. En slik synstavle kjenner de fleste som
har fatt synet testet. Denne tavlen bestar av sorte bokstaver pa hvit
bakgrunn. Store bokstaver gverst og de minste nederst, og testen sier 0ss
hvor sma detaljer en person ser med skarpsynet nar kontrastene er gode.
Om en slagpasient ser godt ved en slik tavletest, betyr ikke dette
ngdvendigvis at alt er i orden med synet. For a fa innsikt i en slagpasients
syn ma en kartlegge for flere synsskader.

- Hva er de vanligste skadene?

- De vanligste skadene i forbindelse med et hjerneslag er redusert
sentralsyn, synsfeltskader og syemotoriske vansker.

Redusert syn

- Noen ser normalt pa synstavlen da kontrasten pa en slik tavle er sveert
god, med en klar hvit bakgrunn med helt sorte bokstaver, men far
unormale vansker med & se detaljer i sentralsynet nar kontrastene er
svakere. Da er kontrastfglsomheten nedsatt. Dette kan fare til problemer
med a lese avisen fordi avisens bakgrunnsfarge er mer gul enn hvit og
bokstavene gjerne er mer gra enn sort. For noen kan ogsa fargene endre
seg. Enkelte farger kan oppfattes som blasse. Dette kan resultere i at den
slagrammede far nedsatt oppmerksomhet i forhold til fargelagte objekter
som andre lett legger merke til.

Ved synsfeltskader klarer ikke den slagrammede & se alt fra hele
synsfeltet. Det betyr at deler av omgivelsene er borte vekk og dermed er
det vanskelig a orientere seg. En skade i venstre hjernehalvdel kan fare til
at vedkommende mister oversikten pa hgyre side pa begge gynene. Dette
kan resultere i at pasienten kolliderer med stoler og bord eller andre
gjenstander i den delen av synsfeltet som er skadet. Vedkommende kan
ogsa fayse ned glass, ga pa gjenstander eller overse mat pa tallerken.

De far ogsa ofte store problemer med & orientere seg, spesielt pa nye
steder. | butikken kan det fgles som om butikkhyllene kommer rasende
mot en og i bytrafikk oppfatter de ikke biler som kommer fra siden.
Lesing blir ogsa et problem fordi en ikke ser slutten av tekstlinjen mot
hayre eller mot venstre. Synsfeltskader kan fare til at en hopper over ord
eller deler av tekstlinjen og teksten mister sitt budskap.

- En annen kvalitet som kan skades er evnen til & oppfatte bevegelse.
Da kan slagpasienten beskrive at de ser en bil, men ikke oppfatte om
bilen star stille eller er i bevegelse. Dette problemet er vanskelig & teste.
En slik skade kan fare til alvorlige ulykker som eksempelvis pakjarsler.
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@dyemotoriske vansker

@yemotoriske vansker er det mest utbredte problemet hos
hjerneslagpasienter og har to hovedarsaker. Den ene arsaken er at
signalene til gyemuskulaturen direkte er forstyrret av slaget. Den andre
arsaken er mer indirekte.

- Nar vi ser noe ute i synsfeltet sender synsomradene i bakhodet beskjed
til omrader som styrer gyemotorikken om at blikket ma flyttes ut til siden.
For en som er blind til en side av synsfeltet, vil disse signalene ikke bli
sendt videre og dermed settes ikke gyebevegelsene i gang. @yemotorikk
er et avansert system hvor hvert gye blir styrt av seks muskler.
Nerveforbindelsene til disse musklene ma veere presise ellers kan dobbelt-
syn oppsta. | noen alvorlige tilfeller kan en bare ved & se pa den slagram-
mede observere at gynene er feilstilt, men hos de fleste er det vanskelig a
se om noe er galt. Lesing er den mest synskrevende av vare daglige
aktiviteter. Forstyrret gyemotorikk er derfor spesielt plagsomt nar
pasienten skal lese. De blir fort sliten i gynene fordi bokstavene flyter ut
eller blikket hopper til linjen over eller under. Dette farer til
vanskeligheter med a forsta sammenhengen i hva de leser.

Visuell oppmerksomhetssvikt

- En annen form for skade er visuell oppmerksomhetssvikt eller neglect.
Dette kommer som oftest som et resultat av en skade i hgyre
hjernehalvdel. Det spesielle med denne skaden er at den slagrammede ser
gjenstanden, eller situasjonen til venstre for dem, men overser den. Dette
kan fare til at vedkommende eksempelvis bare spiser det som ligger pa
hayre side av tallerken eller kler pa seg kun pa hayre arm eller fot og
neglisjerer venstre kroppshalvdel. Visuell oppmerksomhetssvikt kan ogsa
oppsta etter skade i venstre hjernehalvdel, men da neglisjerer pasienten
som oftest detaljer i hele synsfeltet, noe som farer til generell
uoppmerksomhet og konsentrasjonssvikt.

Trening av synet
Malet med synspedagogisk trening og oppleering er & gjare pasienten sa
selvhjulpen som mulig.

- Dette skjer gjennom en grundig kartlegging hvor pasienten far innsikt i
eget syn, funksjonsvanskene som fglger av synsforstyrrelsene og
mulighetene for synsrehabilitering. Hjerneslagpasienter som ikke far
trening etablerer ofte feilstillinger som skjev hodestilling eller en spesiell
blikkretning. De dreier gjerne mye pa hodet for & kompensere for det
gdelagte synsfeltet eller for & avlaste svak gyemotorikk. Dette kan
resultere i bade stiv nakke og hodepine.

“De ma laere & bruke blikket og ikke
hodet. Kartleggingen gjar det mulig a
vite hvilke intakte synsevner de ma
leeres opp til & utnytte og hvilke
strategier som er mest hensiktsmessig
som kompensering.”

Disse selvkomponerte strategiene ma ofte «avlaeres». De ma laere a bruke
blikket og ikke hodet. Kartleggingen gjer det mulig a vite hvilke intakte
synsevner de ma leeres opp til & utnytte og hvilke strategier som er mest
hensiktsmessig som kompensering. Oppleeringen gjer dem mer vaken og
bevisst pa hvordan de skal utnytte synet, og de fleste oppnar langt bedre
gyemotorisk kontroll. Leseferdighetene er sveert viktig & trene opp. A
kunne ta til seg informasjon gjennom trykte medier er en viktig del av var
kultur. Om en faller utenfor pa dette omradet, blir resultatet ofte nedsatt
selvbilde og redusert livskvalitet.
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- Nar skal pasienten starte trening?

- Skal behandlingen ha maksimal effekt bgr den starte opp samtidig med
annen trening. Synstrening pa et tidlig tidspunkt vil ogsa virke positivt pa
motorikk, sprak, vakenhet, intellekt og orientering. Imidlertid er det aldri
for sent & starte opp. Jeg mater en del slagpasienter som fungerer bra
bade fysisk og sprakmessig, men som er full av blamerker etter a ha
kollidert med gjenstander fordi de ikke har fatt hjelp med sine synsskader.

- Hva kan den slagrammede selv gjgre?

- Et skikkelig treningsopplegg ma basere seg pa en grundig kartlegging av
synsproblemene. En optiker eller gyenlege vil kunne kartlegge forskjellige
synskvaliteter, og se til at aktuell brillekorreksjon er gitt og at eventuelle
gyeskader og sykdommer er behandlet. Synspedagogen vurderer sa
pasientens synskvaliteter og funksjonsniva i forhold til praktiske oppgaver
og legger opp et individuelt trenings- og opplaeringsprogram som ogsa
innbefatter hjemmegvelser.

- Hvor lenge ma en trene?

- Slik trening ma veere intensiv. Det betyr at en ma trene hver dag, kanskje
over flere maneder for a oppna bedring, men det er store variasjoner med
hensyn til hvor lang tid det gar far en pasient oppnar bedring. Noen kan
klare seg med ti timer, mens andre ma trene opp til 50-60 timer far
bedringen kommer, alt etter hvor lang tid det er gatt siden slaget inntraff,
hvor stor skaden er eller hvor mange feilstillinger den slagrammede har
innarbeidet.

- Hva med hjelpemidler?

- Far det settes inn noen form for hjelpemidler bgr opplaering og trening

praves - ellers kan hjelpemidler bli en sovepute. A g til innkjgp av
eksempelvis hjelpemidler som forstarrer skriften har liten hensikt om den
slagrammede har redusert synsfelt da enda mer tekst vil falle inn i det
blinde omradet.

Grunnleggende kartlegging

Ung eller gammel, «store» eller «sma» synsforstyrrelser - behovet for en
strukturert synskartlegging er til stede hos alle som rammes av hjerneslag.
Av dem som far trening oppnar mange malbart bedre synsevner, mens de
fleste far bedret sitt funksjonsniva.

- Det er dessverre forelagpig sveert fa steder en slagpasient kan fa
opplaering og rehabilitering av en synspedagog. Noen kommuner har
ansatt synspedagoger i voksenopplaeringen. Disse vil kunne hjelpe med
kartlegging og trening. Ellers er det pr. dato kun Harstad sykehus og
Sunnaas sykehus som har ansatt egne synspedagoger. Hapet er at dette vil
bedre seg etter hvert som flere far kunnskap og forstaelse for hvilke
synsskader hjerneslagpasienter sliter med i hverdagen.

Fra Helsenytt - for alle nr 5/05

Foto: Ole Bjern Lier
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Undersgkelsesmetodikk i forhold til barn

som har funksjonshemninger

Av Arnulf Myklebust, optometrist,
Huseby kompetansesenter

Det er 66 medlemsorganisasjoner tilsluttet Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) og disse representerer til sammen ca. 265.000
norske medlemmer. Det skal med andre ord godt gjares & komme
igjennom en yrkeskarriere innenfor vart fag uten & ha med
funksjonshemmede & gjare. Ellers er det jo interessant & merke seg at det
er mye opp til miljget og samfunnet hvem som skal regnes som
funksjonshemmet. Ny teknologi vil trolig kunne bety at en del som er
funksjonshemmede i dag ikke lenger vil veere det om noen ar. FFO
definerer funksjonshemning som «en konflikt mellom individets
forutsetninger og miljgets og samfunnets krav til funksjon pa omrader
som er vesentlige for etablering og opprettholdelse av menneskers
selvstendighet og sosiale tilveerelse». Ut ifra definisjonen er det
selvfglgelig snakk om en sveert heterogen gruppe. Organisasjonene i FFO
representerer blant annet sgvnvansker, allergi-, hud- og tannproblemer.
Og man kan jo spgrre seg hvilke spesielle krav pasienter med unaturlig
haravfall eller psoriasis stiller til var yrkesgruppe — svaret kommer mot
slutten av artikkelen. A skulle skrive noe generelt om
undersgkelsesmetodikk er i hvert fall ikke helt enkelt. Jeg velger a ta
utgangspunkt i egne erfaringer, primeert fra Huseby kompetansesenter.

De innledende synsundersgkelsene

| prinsippet er alle brukere av Huseby Kompetansesenter
funksjonshemmede, idet de er erkleerte som synshemmede. Det er
imidlertid ofte snakk om multihandikappede med bade fysiske og
psykiske begrensninger. Kunnskap om utredninger av barn er selvfalgelig
ogsa nyttig ved undersgkelse av voksne, ikke minst psykisk utviklingshem-
mede. En typisk utredning begynner med at jeg henter barnet inn pa
kontoret, og allerede for vi har kommet inn vet jeg noe om
funksjonsnivaet. Det er ikke bare fordi jeg har tilgang til diagnose(r) og
journaler pa forhand; ganske ofte har man da dannet seg et bilde av et
barn som slett ikke er riktig. Men utredningen er egentlig i gang fra jeg
ser barnet og hilser pa det. Far jeg gyekontakt? Hvordan tar det seg fram,
kan det snakke — og i tilfelle — pa hvilket niva? Hvordan brukes gynene pa
veien til kontoret?

Disse observasjonene gir ofte grunnlag for hvordan resten av utredningen
foregar; i stol, pa fars fang, i rullestol eller vogn. Av og til gjar vi noe mens
foresatte beerer barnet, og resten liggende pa gulvet. Noen ganger sover
barnet under hele utredningen. Ikke akkurat noen gnskesituasjon for en
som er opptatt av synsfunksjon, men det gar alltid an & finne ut noe.

Mange brukere har med seg stort fglge som kan si noe om barnet og dets
synsmessige behov. Det kan veere foreldre, pedagoger, helsepersonell,
stgttekontakter, sgsken, etc. De fleste har noe a fortelle, og bare det at
de er sammen om barnet og dets syn, gir for mange viktig informasjon.
Sannheten om at anamnesen er den viktigste del av en utredning er ikke
mindre nar man jobber med funksjonshemmede, og pa Huseby tar vi oss
tid til & hgre pa alle. | mellomtiden far barnet anledning til & leke - hvis
det vil. Samtidig forsgker jeg, etter beste evne, a ta notater pa hvordan
det leker, og med hva. Noen ma fa lekene tildelt, andre forsyner seg aktivt
selv fra hyllene, som ikke er helt lett tilgjengelig plasserte. Det er av og

til overraskende for foreldre som faler at barnet ikke har evne til &
orientere seg.
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Betraktningsavstand, gye-/handkoordinasjon, hodestilling og interesse for
detaljer kan veere viktig & fA& med seg. Som regel blir det stadende noe i
feltet for innledende observasjoner pa utredningsskjemaet. Leker er for
ovrig utmerkede instrumenter for undersgkelse av synsfelt - fgre en annen
inn i synsfeltet mens barnet leker, for motilitetstesting — her kan man
ellers benytte eget ansikt - og for dynamisk retinoskopering. Tips: Leker
med lyd kan vaere bra for & holde pa oppmerksomheten, for eksempel
ved test av motilitet og covertest. Leker uten lyd kan brukes til test av
synsfeltets yttergrenser. Veer ellers klar over at mange kan ha vansker med
«parallell prosessering»; noen barn vil se bort nar de bruker andre sanser.

Visus

Det er vanskelig & unnga visus nar det er snakk om synsutredning. Som
regel er vi flere pa Huseby som undersgker dette, og vi prever a gjgre det
pa litt forskjellige mater. Det at synsstyrken varierer ved bruk av
forskjellige tester og metoder kan ofte fortelle vel sa mye som et enkelt
tall for visus. De innledende vurderingene gir ellers ofte godt grunnlag for
hvor lista skal legges.

Noen barn kan lese projiserte snellenbokstaver pa seks meter, men de
tilhgrer nok unntakene pa Huseby. Sheridan/ Gardiner testen har
«matche-kort» som gjar at barn som ikke er sikre pa bokstavene, kan
bruke den, og den lages bade i tavleversjon og med enkeltbokstaver, slik
at man kan avslare crowding-problematikk — og ikke minst gi rad i
forhold til dette. Lea-symbolene leveres i liknende varianter, for bade
avstand og neer. Broken Wheel test, Teller Acuity cards, Lea Gratings og
Cardiff Acuity test, bruker alle prinsippet «preferential looking», slik at
man ikke er avhengig av verbale responser. Noen av symbolene fra Kay og
@sterberg er ellers ofte greie, selv om de kanskje ikke gir de mest presise
malingene. Man kan ellers omsette forskjellige kakestrag pa varierende
bakgrunn til visusverdi, og det finnes noen rapporter fra Huseby der det
angis at barnet ser sort sytrad som beveges mot sort bakgrunn.

Det kan ogsa veere ganske kjekt a ha tilgang til VEP-instrumentering. Det
er ikke alle det er mulig & male naervisus pa, men det er spesielt viktig a

gjere dette nar man jobber med funksjonshemmede. Mange har sitt
virkeomrade mer pa nzert enn langt hold, og akkommodasjonsvansker
kan i s& mate gi en kraftig tilleggsfunksjonshemning. Diagnoser som
Downs syndrom, Cerebral parese/hjerneskade og psykogene
synshemninger kan ofte veere forbundet med slike problemer. Husk ogsa
at neertillegg ikke er forbeholdt folk som kan lese, og at progressive
brilleglass primeert er designet for voksne mennesker med binokuleert syn.

Kontrast

Kontrastsyn er noe mange regner som viktigere og mer virkelighetsnaert
enn visus. Dette gjelder ikke bare funksjonshemmede, men kanskje
spesielt synshemmede. For meg har dette gitt noen store aha-opplevelser,
bade med tanke pa hvorfor enkelte fungerer darligere enn antatt syns-
messig, og med tanke pa subjektive forverringer som ikke bekreftes med
andre malinger. Det finnes som kjent en rekke forskjellige tester bygget
over forskjellige prinsipper. Leas «Hiding Heidi» er et «preferential
looking» alternativ, som jeg opplever gir klare responser fra de fleste
«ikke-verbale». Mange barn har stor nytte av filterbriller, ogsa for a
bedre kontraster.

Samsyn

En del funksjonshemmede har dpenbare strabismer, og av og til ma
behandlingen begrenses til & hindre amblyopiutvikling. Responser pa
sensoriske samsynstester som stereosyn, Worth 4 dot og Bagolinilinser kan
det veere vanskelig @ oppna. Men det harer til unntakene at vi ikke kan si
noe om samsynsstatus. Mange barn vil akseptere at vi bruker en tommel
til covertest mens de selv betrakter en leke, men slett ikke alle. Her kan
ofte lys i et rom med redusert belysning veere til god hjelp. Det er et sa
sterkt stimulus at de fleste mer eller mindre automatisk vil fiksere det, —
og dermed har man allerede utfart Hirschbergs prave. @nsker man et mer
ngyaktig mal pa deviasjonen, kan en supplere med en prismestav
(Krimskys test). Ved & regulere staven til cornearefleksene faller
symmetrisk, kan man lese av verdien pa denne. Bruckners metode bgr
ogsa veere nevnt. Her betraktes fundusrefleksene fra begge aynene
samtidig gjennom et oftalmoskop, ca. en meter unna. Det er ingen
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ulempe om du kan synge eller plystre. Dersom det ene gyet har en lysere
refleks enn det andre, kan man ga ut ifra at dette gyet skjeler, og kanskje
ogsa er amblyopt. Samtidig far man et raskt overblikk over alle medier inn
til retina, og det er lett & se for eksempel katarakt av betydning. Ved &
vurdere overgangen mellom lys og skygge i refleksene, kan man i tillegg
leere seg & bedgmme myopi, hypermetropi og/eller astigmatisme. Og
dette bringer oss over til refraksjon.

Lea's neerprgvetavle, Patti Pics.

Refraksjon

Selv om jeg personlig er langt mer glad i phoropteret enn prgvebrillen, er
det bare a innse at de fleste brukerne av Husebys tjenester ikke finner seg
s& godt til rette bak et. Det er til tider ogsa bemerkelsesverdig hvordan et
funksjonshemmet og tilsynelatende ukoordinert barn kan klare a rive av
seg en prgvebrille i rekordfart. Man tenker seg gjerne om et par ganger
for man i det hele tatt foreskriver briller til slike barn, og en subjektiv
refraksjon kan man stort sett se langt etter. For noen kan en handholdt
autorefraktor som spiller barnevennlig musikk, veere en mulighet, men vi
har dessverre litt blandede erfaringer med maleresultatene. Bruk av

cycloplegi vil trolig gjare disse bedre, men vi praver & unnga drapene, hvis
vi ikke faler at vi ma bruke dem. Det hjelper uansett ikke sa mye hvis
instrumentet er uinteressant etter fire sekunder.

Lasningen kan igjen veere lys i mgrkt rom. Denne gangen er rommet helt
mgarkt, og lyset kommer fra retinoskopet, en halv meter fra gyet.
Malingen gjgres monokuleert; bruk lapp, foreldres hand, eller din egen
underarm til hdnden som holder retinoskopilista. Legg til -1.25DS

(i litteraturen er det litt variable anbefalinger her, men det spiller i praksis
sveert liten rolle om du ikke maler 100 % riktig — det kan heller ingen
andre gjgre), og husk begge hovedsnitt hvis det er snakk om szerlig
astigmatisme. Metoden er for mange kjent som Mohindras, men kalles
ogsa monokuleer naer-retinoskopi. Man ender opp med en ganske sa
palitelig avstandsrefraksjon, sa dette ma ikke forveksles med
naerpunkts-retinoskopering.

Sistnevnte kan for gvrig ogsa veere aktuell for funksjonshemmede.
Neervisus kan som nevnt gi indikasjon pa akkommodasjonsvansker.
Men dette kan sikres ytterligere ved en form for dynamisk
retinoskopering. Et mal pad akkommodasjonsamplitude far man hvis
belysningen i rommet gkes litt og man nok en gang finner fram
leketgyet. Fgr dette gradvis naermere barnets gyne og observer nar
refleksen fra retinoskopet snur. Samme metode, uten retinoskopet, kan
ellers veere grei @ male konvergensnaerpunkt med. Dersom objektive
undersgkelser viser behov for korrigering av astigmatisme, kan akseret-
ningen ofte fastslas med starre sikkerhet ved hjelp av keratometeret.
Men det Iyt gjerne skje fort!

@yeundersgkelse

Jeg har allerede nevnt noe nar det gjelder inspeksjon av gynene.

En spaltelampeundersgkelse er sjelden lett & utfgre pa disse barna, i hvert
fall ikke med et stasjoneert instrument. Det er derimot ofte mulig a fa
barn til & fiksere stjerna i oftalmoskopet, for derved a kunne si noe om
makulafunksjon. Det hender da ogsa at man oppdager fikseringsvansker
eller nystagmus, som ikke er sa synlig ellers. Av og til kan en 20D linse
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fungere greit for a fa et starre overblikk — ogsa gjennom en udillatert
pupill med et monokuleert oftalmoskop. Men det er ikke ngdvendigvis
lett & betrakte en papill som raser forbi i synsfeltet. Da kan det veere greit
a ha mulighet til viderehenvisning.

Tiltak

Det er mange flere prosedyrer det kan veere aktuelt for oss & utfare. Jeg
har for eksempel ikke skrevet mye om vurdering av gyemotorikk,
fargesyn, visuell persepsjon, svaksynsoptikk, etc. Og det finnes mer
metodikk enn det som er nevnt under hvert eneste av avsnittene i denne
artikkelen. Jeg har forsgkt & formidle at det ikke ngdvendigvis er utstyret
det kommer an pa. Det viktigste er kanskje likevel at hver test eller
metode ma kunne lede fram til noe, og at vi ikke gjar tester for testenes
egen skyld. Testingen ma selvfalgelig ogsa skje pa barnets premisser, og
det er sjelden mulig a falge et oppsatt skjema slavisk. Har man farst fatt
satt lapp pa et aye, er det ikke sikkert en far gjort det en gang til, og da
gjelder det a gjare ferdig det som er aktuelt med en gang — som regel
ganske raskt!

Og om vi ikke alltid kan rette opp en hodefeilstilling ved hjelp av prisme-
glass, kan det veere sveert verdifullt at vi kan opplyse at barnet bar sitte pa
andre siden av klasserommet eller i barnehagens samlingsstund. Nar vi
finner ut at synet brukes til orientering, men at hendene brukes til identi-
fisering av objekter (en helt normal del av synsutviklingen blant mindre
barn), noe som kan finnes hos langt eldre funksjonshemmede, bar vi
kunne si noe om aktiv stimulering og tilrettelegging. Dette kan veere helt
motsatte «behandlinger», og den ene utelukker slett ikke den andre.
Synspedagogene kan ofte mye om dette. For de som ellers gnsker & ga
mer i dybden pa det optometriske planet kan boka «Diagnosis and
Management of Special Populations», Dominick M. Maino, Mosby’s
optometric problem-solving series anbefales. Og pasientene med psoriasis
eller unaturlig haravfall? Ja, det er ikke alle i den farste gruppen som
kjenner til gkt hyppighet av uveitt. Sistnevnte gnsker trygderefusjon av
brilleinnfatninger for & skjule manglende gyebryn, sa da trenger de vel
briller, da...

Artikkel i Optikeren nr 04/05 (noe revidert)

Jar ulelg 9|0 10104
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Oppleering

Den gode prosessen fram mot en I0P

Av Arne Kjeldstad, seniorradgiver,
Huseby kompetansesenter

IOP som redskap for synspedagogisk
radgivning.
Forelesning ved Husebys Fagdager 2005.

Som synspedagog med lang fartstid, har jeg sett betydningen av
samarbeidet nar det gjelder & utarbeide en individuell oppleeringsplan
(IOP). | dette samarbeidet er det viktig a samle ulike typer kompetanse.
IOPen er et nyttig redskap ferst nar en sammen har oppnadd en
tilfredsstillende grad av konkretisering av opplaeringsmal og
arbeidsformer. Den konkretiserte I0Pen er viktig ut fra at den er et
lovbestemt arbeidsredskap, men den gode prosessen fram til den
konkrete I0Pen har ogsa avgjgrende betydning for elevens
oppleeringstilbud.

Tore mistet synet

Tore ble fgdt ei januarnatt i 1996. Han bor i utkanten av en stor smaby
sammen med mor, far, ei lillesgster og ei storesgster. Tore s normalt fram
til nyttarsaften 2003. Den kvelden ble han utsatt for et uhell med
fyrverkeri. Etter et lengre sykehusopphold, ble det konkludert med at
synet ikke lot seg redde. Han fikk heldigvis ikke andre varige fysiske
skader.

Mens han s, var Tore en positiv og aktiv gutt. Han klarte seg godt pa
skolen. | fritiden var han mye sammen med venner. Han var sveert opptatt
av PlayStation. Tore var ogsa med i speideren.
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Varen i 2. klasse ble det lite med skole for Tore, men skolen innsa at Tore
hadde behov for omfattende spesialpedagogiske tiltak de kommende
arene. Det ble stilt ressurser til radighet, og skolens spesialpedagog ble
bedt om & lage en IOP for skolearet 2004/05, selv om det ikke forela noen
sakkyndig vurdering.

I mars 2004 ringte skolens rektor til Huseby og spurte om det fantes
lydbgker som Tore kunne bruke pa skolen. Under samtalen konkluderte
rektor med at det kanskje var lurt & sgke tjenester fra Huseby. Jeg ba om
at en la ved all den dokumentasjon som var tilgjengelig. Huseby
kompetansesenter behandlet sgknaden om tjenester og utnevnte meg
som saksbehandler.

IOPen er for generell
Skolens IOP for Tore var et av dokumentene som var vedlagt sgknaden til
Huseby. Den sa slik ut:

Hovedmal Delmél Arbeidsmaéte, Organisering,
metode, tid, rom,
strategi struktur
Folge klassens rytme | Faglige delmal: - samspills-pedagogikk - klasseunder-visning
og undervisning slik | - felge klassen - styrke nysgjerrigheten - gruppetimer
at han kan trives - utvikle sansene - enetimer

pa skolen. Sosiale delmal:

- statusheving

- trivsel pa skolen

- beholde humer og
frimodighet

- lere normer, regler og
sam-spillmekanismer.

- begrepstrening

Skjemaet hadde ytterligere 4 kolonner, men de var ikke fylt ut.
Kolonnene var:

- Innhold, Leeringsaktiviteter

- Hjelpemidler, Materiell

- Leeringsbetingelser, Hjelp, Motivasjon, Miljg

- Dokumentasjon, Resultat, Vurdering, Evaluering

Denne I0OPen er alt for generell. Malene i en IOP bgr utformes slik at de
angir den kompetansen en tar sikte pa at eleven skal opparbeide pa de
aktuelle omradene (KUF, 2004). Noe matte gjares.

A bli kjent med Tore

Samarbeid om IOP er slik jeg ser det, et sveert godt utgangspunkt for
(synspedagogisk) veiledning til lokalmiljget. Jeg tok derfor kontakt med
skolen og sa at jeg gnsket & komme pa et to dagers besgk, hvor jeg farste
dag @nsket & treffe Tore, samt bli litt kjent pa skolen. Jeg ba ogsa om at
Tores stagttepedagog skulle veere tilgjengelig under hele besgket. Andre
dag gnsket jeg skulle brukes til konkretisering av den foreliggende IOP.

A samle ulik kompetanse

Jeg har erfaring med at det er viktig & ha med forskjellige

«kompetanser» under utarbeidelsen av IOP. Med bakgrunn i dette, ba jeg

skolen innkalle fglgende personer til arbeidsmgte: foresatte,

stgttepedagog, kontaktleerer, en person fra skolens administrasjon og

skolens kontakt i PPT. Alle som var invitert, hadde anledning til & mgte.

Pa mgatet tok vi utgangspunkt i sentrale punkter som en forventer en |OP

skal inneholde:

= personlige opplysninger

= pedagogisk kartlegging (styrke, behov, forstaelse, problemer, levekar,
sosialrolle, selvbilde og kunnskaper, ferdigheter og holdninger.)

» planlegging (mal, innhold, hvordan oppleeringa skal gjennomfares/
organiseres)

= evaluering (halvarsrapport)

e justering / revidering av planen

Avklare malene

Deltakerne pa arbeidsmgtet beskrev Tore som en aktiv og flink gutt. Det
var enighet om at Tore hadde potensial til a leve et aktivt, selvstendig liv
som voksen. Han ble vurdert til & kunne oppna kompetansemalene i
leereplanverket, men med ekstra hjelp. Dette var i overensstemmelse med
den IOP som allerede var utarbeidet. Viktig for a lykkes med dette var at
Tores IOP matte koordineres med klassens plan og at opplegget matte
tilrettelegges etter synspedagogiske prinsipper.
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| Tores IOP var ogsa sosiale delmal beskrevet: «statusheving, trivsel pa
skolen, beholde humgr og frimodighet og lsere normer, regler og
samspillmekanismer.» Disse omradene blir omtalt i forslag til «Leereplan i
kompenserende ferdigheter og teknikker for blinde og sterkt svaksynte i
grunnskole og videregaende opplaering» (Utdanningsdirektoratet, 2004).
De ferdigheter og teknikker som omtales i laereplanen, er dessuten en
forutsetning for a tilegne seg kunnskap og ferdigheter etter det ordineere
leereplanverket. For blinde og sterkt svaksynte er dette
normalundervisning hjemlet i 88 2-14 og 3-10 i Oppleeringsloven.

“Utfordringen ble altsa samordningen
av Tores og klassens plan.”

Pa arbeidsmgtet ble det raskt enighet om at Tore skulle ha de samme
malene som medelevene i forhold til L97. | tillegg skulle han fa oppleering
i kompenserende ferdigheter med utgangspunkt i «Leereplan i
kompenserende ferdigheter og teknikker for blinde og sterkt svaksynte i
grunnskole og videregaende oppleering». Utfordringen ble altsa
samordningen av Tores og klassens plan. Med andre ord, innhold og
hvordan undervisninga skulle gjennomfgares, matte bli neste hovedtema.

Praktisk nytte?

Pa arbeidsmgtet ble det stilt sparsmal ved den praktiske nytten av Tores
foreliggende IOP nar det gjaldt innhold og organisering av opplaeringen.
Det var enighet om at den var minimal. Det eneste som framkom av
betydning i planen, var at Tore skulle ha de samme malene som klassen,
men den sa ikke noe om innhold og hvordan opplaeringa skulle
gjennomfares.

Det beste utgangspunkt for samordning av IOP og klassens plan, er & ta
utgangspunkt i klassens plan. Det var imidlertid ikke laget noen klassens
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plan for neste skolear. Ofte er det imidlertid slik at halvars-/ arsplanene
ikke har store forandringer fra et ar til et annet. Derfor valgte vi & ta
utgangspunkt i klassens plan for innevaerende ars 3. klasse. Den planen
var laget som halvarsplaner som var inndelt i tema. Disse strakk seg over 2
— 4 uker. For hgsthalvaret sa planen slik ut:

* Kroppen (uke 36 — 39)

e Veer og vind (uke 40 — 43)

» Bondegarden (uke 44 — 46)

e Alle barn har rettigheter (uke 47 — 48)

e Jul (uke 49 - 52)

Leererne oppfattet raskt at halvarsplanen var alt for generell til & kunne
drgfte den synspedagogiske tilpasning som burde gjares.

“Leererne oppfattet raskt at
halvarsplanen var alt for generell til a
kunne drgfte den synspedagogiske
tilpasning som burde gjgres.”

Konkretisering

En innsa at en matte helt ned pa ukeplanniva far klassens plan ble sa
detaljert at en kunne finne ut om Tore kunne gjgre det samme som de
andre i klassen. For & vise viktigheten av langsiktig planlegging, samarbeid
mellom klasseleerer og statteleerer, samt synspedagogisk veiledning, valgte
vi som eksempel & ta utgangspunkt i ukeplanen for uke 36.
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UKEPLAN FOR KLASSEN

Fag

Innhold

Matte

Vise framgangsmate pa tavla.
- Gjar ferdig sidene i «Regnereisen» fram tom s. 85.
- Regnekort.

Norsk

- Les tekst i leereboka.

- Skriv faktaord til teksten.

- Se i de bgkene som er lagt fram pa biblioteket.

- Velg en person i familien din og lag en beskrivelse av
personen.

- Tegn et menneske og skriv navn pa kroppsdelene.

- Skriv sa mange smaord du finner (4, 3 og 2 bokstaver).

- Skriv s& mange nesten like ord du finner
(hun / hund, skal / skall)

Etter farste gjennomlesning av ukeplanen, kom en av leererne med fgl-
gende kommentar: Dette er vel en sammenblanding av innhold og

aktivitet (hvordan undervisninga skal gjennomfgres). Kanskje burde en
bruke tre kolonner: Fag, innhold og aktivitet.

Utgangspunkt i ukeplanen
Det som stod i klassens ukeplan for uke 36 ble fylt inn i et skjema for IOP
uten a rydde mht. innhold og aktivitet. Dernest gikk vi i gang med a se pa
hvordan tilpassingene til Tore for uke 36 ville se ut.

KLASSEN - UKE 36

TORE - UKE 36

Engelsk

ningene

- Les diktet pa s. 17 i engelskboka sammen med en annen.

- Fargelegg ferdig s. 6 tom. 8.

- Engelske ord for kroppsdeler, kleer og farger. Pek pa teg-
og makkeren din sier ordet.

Krl

Less. 10 — 12 i leereboka og skriv faktasetninger.
Tegn og fargelegg fra historien.

Natur
og miljg

- Regnbuen s. 81 - 89. Les og gj@r oppgaver.
- Se videoen. «Fra fadsel til gammel».

Musikk

- Leere sangene.

Gym

Kanonball ute.
- Hjgrnefotball.

Tema

Snakke om kroppen. Fargelegge og sette navn pa plansjer.
-Se «Jakten pa nyresteinen.

- Lese i hefte om kroppen.

- Lage en kropp i leire.

Innholdet i Gjennomfaring | Innholdet i Gjennomfaring av oppleeringa
oppleeringa av opplaringa | oppleeringa for for eleven med synsvansker.
for klassen. i klassen. eleven med

synsvansker.
Hva skal det Organisering: | Hva skal det Organisering:
arbeides med for | Timer, rom, arbeides med for | Timer, rom, klasse, grupper,
a oppna klasse, a oppna individuelt
delmalene? grupper, delmalene? Arbeidsform, metodikk
Pensumlitteratur, | individuelt Pensumslitteratur, | Pedagogiske og tekniske
aktiviteter Arbeidsform, | aktiviteter hjelpemidler

metodikk
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Her er noen eksempler hentet fra tabellteksten.

Eksempel: Norsk

Innholdet i opplaeringa for klassen og Tore

- Faktatekst (leereboka, andre bgker) i forhold til tema
- Smaord

- Nesten like ord

Aktiviteter for klassen

- Les tekst i leereboka

- Skriv faktaord til teksten

- Se i de bgkene som er lagt fram pa biblioteket

- Velg en person i familien din og lag en beskrivelse av personen
- Tegn et menneske og skriv navn pa kroppsdelene

- Skriv s& mange smaord du finner (4, 3 og 2 bokstaver)

- Skriv s& mange nesten like ord du finner (hun / hund, skal / skall)

Aktiviteter for Tore

- Statteleerer leser teksten og forklarer bilder

- Tore dikterer faktasetninger inn pa kassett/Daisyspiller

- Tore velger en person i familien, lager en beskrivelse og dikterer den
inn pa kassett

- Tore, statteleerer (og evt. noen andre elever) benevner sa mange
kroppsdeler pa seg selv som mulig. Hvis tid gjer de det samme pa ei
dukke.

- | forbindelse med oppleering i bruk av punktskriftsmaskin og innleering
av punktskriften, jobbes det med smaord og nesten like ord.

Forutsetninger for Tores aktiviteter:

Metode: K. Andersens opplegg

Voksenkompetanse: Leerer med punktskriftskompetanse

Organisering: Egen leerer tilgjengelig, bruk av grupperom ved behov
Hjelpemidler: Kassettspiller, kassetter, Daisyspiller, punktskriftmaskin og
punktpapir

Eksempel temaundervisning: Kroppen
Aktiviteter for klassen

- Snakke om kroppen

- Fargelegge og sette navn pa plansjer

- Se «Jakten pa nyresteinen»

- Lese i hefte om kroppen

- Lage en kropp i leire

Aktiviteter for Tore

- Tore deltar i samtalen om kroppen i klassen.

Klassens gvrige aktiviteter nedprioriteres til fordel for trening av kompen-
serende ferdigheter.

Forutsetninger for Tores aktiviteter:

Voksenkompetanse: Leerer med punktskriftkompetanse

Organisering: Egen leerer tilgjengelig, bruk av grupperom ved behov
Hjelpemidler: Punktskriftsmaskin, punktpapir, kassettspiller, kassetter og
Daisyspiller

Eksempel: Kroppsgving
Innholdet i oppleeringa for klassen og Tore
- Ballbeherskelse

Aktiviteter for klassen
- Kanonball ute
- Hjgrnefotball

Aktiviteter for Tore
- Goalball ssmmen med medelever, eventuelt aktiviteter med lydball sam-
men med leerer

Forutsetninger for Tores aktiviteter:

Voksenkompetanse: Leerer med kurs i gym for blinde elever
Organisering: Egen leerer tilgjengelig

Hjelpemidler: Lydball, eventuelt skjermer for seende medelever
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Behov for tilpasninger?

Gjennomgangen viste at Tore manglet flere ferdigheter som er en
forutsetning for a gjgre tingene pa samme mate som resten av klassen.
Oppgaver som hadde med lesing og skriving a gjare var ikke mulig for
Tore akkurat na. Bruk av visuelle hjelpemidler som videoer, aviser og
leksikon kunne lett fare til gkt nederlagsfalelse og eksklusjon.
Prosjektarbeid kunne by pa store utfordringer, og kroppsgving var en
utfordring for seg, bade garderobesituasjonen, men ogsa det foreslatte
ballspillet. Det dukket opp flere spgrsmal hvor synspedagogisk
kompetanse var av vesentlig betydning. Sentrale spgrsmal ble:

- Hvilke aktiviteter kan tilrettelegges slik at Tore kan ha utbytte av dem?
- Hvilke aktiviteter kan ikke tilrettelegges og hva gjer en da?

- Hvordan skal en fa plassert opplaeringen i kompenserende ferdigheter?

Draftingene viste dessuten hvor viktig det var & ha med ulik kompetanse,
f.eks. foresatte med sin naerpersonkompetanse.

IOP som plandokument

Den gjennomgangen vi hadde gjort, var pa ukeniva (36), og det er vel
ikke

seerlig hensiktsmessig i overordnet plansammenheng. Spgrsmalet som

mgtedeltakerne na stilte seg var: «Hvordan skal en fa til en IOP som er et

praktisk arbeidsredskap, men som ikke er for detaljert? Da vi s& gjiennom
tilretteleggingene for uke 36, sa vi at det meste som framkom i fjerde
kolonne, var av en sa generell karakter at det kunne gjelde for de fleste
uker. Matet konkluderte med at det var mest hensiktsmessig a lage en

- «generell» IOP som i det vesentlige omhandler rammebetingelser og

- konkretisert IOP bygd pa klassens ukeplaner.

Bruk av presens

Min erfaring er at det er viktig at malformuleringene i de individuelle
oppleeringsplanene blir utformet slik at de s& konkret som mulig angir
den kompetansen man tar sikte pa at eleven skal oppna. For a gjare
malene malbare, er det en fordel at de formuleres i presens. Her falger
noen av de malsetningene som ble formulert for Tore for hgstsemesteret.

“For & gjere malene malbare, er det
en fordel at de formuleres i presens.”

Punktskrift
1. Tore bruker punktskrift til lesing og skriving.
Tore leser og skriver alle bokstavene pa punktskrift.
Tore leser og skriver punktum og komma i punktskrift.
Tore leser og skriver trelydsord i punktskrift.
Tore leser og skriver fglgende matematiske tegn i punktskrift:
talltegnet, +, - og =
Tore...

Mobilitet

2. Tore finner fram alene inne pa skolen.
Tore gar fra klasserommet til toalettet / retur alene.
Tore gar fra klasserommet til gymsalen / retur alene.
Tore mestrer garderobesituasjonen uten hjelp.
Tore...

Hjelpemidler

3. Tore bruker aktuelle hjelpemidler.
Tore bruker kassettspiller til opptak og avspilling uten hjelp.
Tore bruker Daisyspiller ved lesing av lydbgker uten hjelp.
Tore...

Hvis en klarer a formulere svaert konkrete mal, vil det bli vesentlig lettere
a skille innhold og aktivitet.

Veiledning over nett

Skolen falte etter arbeidsmgtet behov for synspedagogisk veiledning i det
videre arbeidet. Det ble avtalt et nytt mate en uke senere for a ferdigstille

en «generell IOP». Det som stod under forutsetninger i kolonne 4 i
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tabellene over, ble en vesentlig del av den «generelle IOPen». Mht. den
konkretiserte IOPen ble en enig om falgende rutine: Klasseleerer og
stagtteleerer utarbeider sa tidlig som mulig forslag til neste periodes
arbeidsplan for klassen og forslag til Tores konkretiserte IOP for perioden.
Planen sendes pr. e-post til Huseby ved saksbehandler for
synspedagogiske kommentarer. Tilbakemelding gis i lgpet av 3-4 dager.
Dette ble gjort og har fungert sveert bra.

“IOP er en sveert viktig brikke i
elevens oppleeringstilbud, og det er
avgjgrende at det har en god kvalitet.
Etter min oppfatning er imidlertid
prosessen rundt utarbeidelsen av IOP
spesielt viktig.”

Den gode prosessen

Som det framkommer av loven, skal det utarbeides IOP for elever som far
spesialundervisning. IOPen skal bidra til a sikre elever med
spesialundervisning et likeverdig og tilpasset oppleeringstilbud.» (UFD,
2004). I0OP er en sveert viktig brikke i elevens opplaeringstilbud, og det er
avgjerende at det har en god kvalitet. Etter min oppfatning er imidlertid
prosessen rundt utarbeidelsen av IOP spesielt viktig.

Gjennom denne prosessen gis det muligheter for:

« systematisk refleksjon over oppleeringen for elever med behov for
spesialundervisning

= asette eleven i sentrum ved at opplaering bevisst tar sitt utgangspunkt i
kjennskap til elevens evner og forutsetninger

et helhetlig perspektiv pa leering og utvikling der oppmerksomheten
vendes mot bade individet og systemet

samordning med klassens plan og dermed samordning mellom
spesialundervisning og ordinger opplaering

samarbeid mellom leerere, og mellom laerere og andre hjelpeinstanser,
og dermed starre helhet i elevens oppleeringstilbud

dialog og samarbeid mellom skole og hjem

malrettet og samordnet bruk av ressurser (leerere, assistenter, tid, rom,
leere- og hjelpemidler m.m.)

kontinuitet i oppleeringen og dermed mulighet til 4 lette overgangen
mellom barnehage og skole, mellom trinn i grunnskolen og mellom
grunnskole og videregaende oppleering for elever med
spesialundervisning

god sammenheng mellom planlegging, gjennomfgring og vurdering
dokumentasjon av elevens oppleeringstilbud (omtale av mal, innhold
og hvordan oppleeringen ellers skal drives, er viktig dokumentasjon
dersom det i ettertid er ngdvndig a gjere rede for tiltak som skolen
har iverksatt)»

(UFD, 2004: 42).

Den gode prosessen mht. synshemmede elever slik jeg ser den er:

1.

Arbeidsmgtet. Her samles alle de ulike aktgrene og drofter
malsetninger og rammebetingelser.

. Det utarbeides en «generell» IOP hvor malsetninger og

rammebetingelser er framtredende elementer.

Kontaktleerer / fagleerer og stgttepedagog utarbeider i god tid en
konkretisert IOP med utgangspunkt i klassens ukeplan.

Den konkretiserte IOPen oversendes til saksbehandler pa
kompetansesenteret for kommentarer. Det er viktig a presisere at
kommentarene er en form for veiledning, ikke kontroll.
Gjennomfgring av planen.

Evaluering av den tilpasning som framkom i IOPen. Evalueringen
foretas i et arbeidsmgte med de samme aktgrene som deltok i mgtet
under punkt 1.

For at prosessen skal bli god, ma flere rammebetingelser veere til stede.
Tid til samarbeid og tid til & motta veiledning er to viktige av disse.
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Skriftlig hoderegning med tilpasninger for

synshemmede

Av Oliv Klingenberg,
synspedagog/cand. polit.,
Tambartun kompetansesenter

Innledning

Elever som bruker punktskrift i oppleeringen, bruker gjerne en av

falgende tre hjelpemidler nar de skal gjgre utregninger i de fire

regneartene:

e Abakus

= Utregning pa papir med Perkins Brailler og algoritmer tilpasset
punktskriften

e PC og leselist, med tilpassede algoritmer for punktskriften. Bruk av
leselist i matematikk er relativt nytt pa smaskoletrinnet.

Det er ogsa aktuelt & kombinere disse hjelpemidlene. | tillegg blir ogsa
lommeregner brukt, men den dekker et annet behov enn det & kunne
gjiennomfare utregningene pa egen hand.

Nar eleven bruker abakus eller tradisjonelle algoritmer for & lgse en
oppgave, falger de klare regler for hvordan hvert siffer i det enkelte tallet
skal «behandles». Skriftlig hoderegning, som er en «gammel-ny» mate &
gjere utregninger pa, fokuserer i starre grad pa hele tallet og pa
sammenhengen mellom tallene i regnestykket. Som betegnelsen antyder,
kombinerer skriftlig hoderegning det & regne i hodet og det & gjare noen
notater underveis. Ved & skrive ned noen mellomregninger, blir prosessen
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i utregningen tydelig bade for den som regner og for andre. | en
leeringssituasjon vil bade elev og laerer ha behov for & kunne ga tilbake og
forsta hva som var grunnlaget for en lgsning eller et svar. Hovedideen i
skriftlig hoderegning er a gi elevene trening i a vurdere tallstarrelser, og
ikke som i tradisjonelle skriftlige algoritmer der en har fokus pa
sifferbehandling.

Skriftlig hoderegning har fatt stort innpass i svenske skoler, og jeg viser til
«originalen» Skriftlig hoderegning av Birgitta Rockstrom (se referanse-
liste). Takk til kollega Marianne Eng i Stockholm, som gjorde meg
oppmerksom pa denne metoden. Jeg ser at det er mange elementer her
som er fint for synshemmede elever, og jeg vet ogsa at metoden er pa vei
inn i norsk skole.

“Hovedidéen i skriftlig hoderegning er
a gi elevene trening i a vurdere
tallstgrrelser, og ikke som |
tradisjonelle skriftlige algoritmer der
en har fokus pa sifferbehandling.”

| dag vektlegger vi mindre det & trene mye pa kompliserte talluttrykk i de
fire regneartene. Lommeregneren er et naturlig hjelpemiddel for & gjare
avanserte utregninger. Men elevene skal fortsatt mestre utregninger i de
fire regneartene bade med heltall og desimaltall. En gjennomgang av
resultatene fra de internasjonale skoleundersgkelsene viser at det bar
legges betydelig vekt pa a automatisere ferdigheter med de fire
regneartene (Grgnmo, m.fl. 2004, Bergem, Grgnmo og Olsen 2005). Jeg
gnsker & understreke samme synspunkt etter at Tambartun har
gjennomgatt resultater fra nasjonale praver 2005 fra elever som bruker
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punktskrift i undervisningen. Resultatene her viser at elevene gjar
forholdsvis mange feil i utregningsoppgavene.

Fordi skriftlig hoderegning enna er noe ukjent i Norge, vil jeg beskrive
metoden og ogsa foresla noen tilpassinger slik at den passer til
punktskriftnotasjoner. | denne sammenheng vil jeg poengtere at hodereg-
ning bgr ha en sentral plass i oppleeringen pa alle trinn og at elevene sta-
dig bgr bli utfordret med «gode» talloppgaver.

Til et elevkurs ved Tambartun varen 2005, lagde vi en samling med
oppgaver for innfaring og @ving etter prinsippene i skriftlig hoderegning.
| tilknytning til denne oppgavesamlingen har vi ogsa laget forslag til
utregningsmater. Elevene fikk som en studieteknisk oppgave a veksle
mellom disse to dokumentene, bruke sgkefunksjon, sette bokmerke og
bruke overskriftsniva og nummerering i elektroniske arbeidsbgker.
Dokumentene er lagt ut pa Tambartun sin hjemmeside, og heter:

e Oppgaver til skriftlig hoderegning, courier

e Lgsningsforslag til skriftlig hoderegning, courier

= Her ligger ogsa en utvidet utgave av denne artikkelen.

Erfaringer fra elevkurset viste at det var ngdvendig a gjennomgéa/forklare/
snakke om lgsninger som awviker fra «hovedprinsippet» i skriftlig
hoderegning. Jeg tror det vil veere nyttig a gi flere oppgaver som er godt
egnet til de alternative lgsningsmatene, enn det som oppgavesamlingen
inneholder.

Et nordisk arbeidsseminar pa Tambartun i desember 2005 med tema
utregningsmater for punktskriftbrukere, konkluderte med at en
kombinasjon av skriftlig hoderegning og abakus synes a veere en
funksjonell lgsning. Dette er beskrevet mer omfattende i den utvidede
artikkelen som ligger pa Tambartun sin hjemmeside.
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Forkunnskaper

Forstaelse av posisjonssystemet

Det er en forutsetning for a forsta skriftlig hoderegning at eleven forstar
posisjonssystemet. Men ved a bruke metoden vil det ogsa bli mer tydelig
hvordan sifferets plass er et uttrykk for selve tallverdien.

| begynnelsen vil det vaere ngdvendig a arbeide mye bade med &
«skrive sammen» tallverdier (tallsorter) til ett talluttrykk:

30+5=35; 700 + 80 +3 =783
og & dele opp tall i ulike «tallsorters:
47=40+7; 326=300+20 +6

Grunnprinsippet i skriftlig hoderegning er at man rekner hundrere, tiere,
enere, etc. for seg, og at man alltid starter med den starste tallsorten/
tallverdien.

Forstaelse av likhetstegnet

Likhetstegnet («=») er et uunnvaerlig symbol i matematikk, selv om det
historisk sett faktisk er et relativt nytt skriftlig symbol. | skriftlig hodereg-
ning blir

likhetstegnet brukt for & omskrive regneuttrykket til en form som kan
gjere utregningen enklere. Hovedprinsippet er at man deler opp tallene i
tallsorter og at man starter utregningen med den starste tallsorten. Eks:

326 + 141 =400 + 60 + 7 = 467
Man tenker: 300 + 100

20 + 40

6+1

| denne sammenhengen oppretter likhetstegnet relasjonen mellom
prosessen (regneoperasjonen) og resultatet. | andre sammenhenger, som
ved ligninger, har symbolet i starre grad funksjon av & vise likehet (som i
likevekt). Dette er en grunnleggende forstaelse av symbolet, som er viktig

nar en justerer tall for & forenkle en utregning. Reglene for bruk av «=»
er entydig, men det er mer komplisert & se sammenhenger (og helheter)
nar en leser taktilt og ikke visuelt. Selv om det er et hovedpoeng at en
ikke skal lase seg fast i strenge

skrivemgnster, s& ma man fglge matematiske regler. Seerlig i divisjon med
desimaltall kan dette sies & veere en utfordring i punktskrift, der vi har
strevd litt for & finne entydige noteringsmater som ikke er for
omfattende.

Generalisering av tabellkunnskapene

Nar elevene behersker regnetabellene (addisjonstabellen etc), og ogsa for-
star sammenhengen mellom den lille tabellen og tall som er ti- eller hun-
dre ganger starre, blir regningen forenklet. Erfaringer fra kurs pa
Tambartun viser at flere elever har behov for at denne sammenhengen
blir tydeliggjort:

- Du vet at tre pluss fire er sju, da kan du tenke at tre tiere pluss fire tiere
er sju tiere (eller sytti).

Jeg anbefaler at en arbeider mye med generalisering av
tabellkunnskapene, blant annet er det lurt & vie ti-ganger-tallene» litt
ekstra oppmerksomhet. Eks:

7+8=15

70 + 80 = 150 (sju tiere og atte tiere er femten tiere)

7000 + 8000 = 15000 (sju tusen og atte tusen er femten tusen).
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Addisjon

| addisjon adderes tallsort for tallsort, og man starter med den starste
tallsorten/tallverdien.

32+14=40+6
- farst tierne: 30 + 10 = 40
-sdenerne:2+4=6

326 + 141 =400 +60 + 7 = 467
- farst hundretallene, sa tierne og til slutt enerne

| eksemplene over blir ingen av tallsortene starre enn 9 (90, etc) etter at
de er summert, og mange elever vil derfor etter hvert kunne skrive svaret
direkte:

326 + 141 = 467.

| en periode vil jeg imidlertid anbefale at eleven skriver
mellomregningene, blant annet for a trene tankegangen i denne utreg-
ningsmaten, og for a fa avelse i a bruke likhetstegnet.

Nar det blir vekslinger, vil det variere hvor mange noteringer eleven vil ha
behov for & gjere:

326 + 148 =400 + 60 + 14 =400 + 70 + 4 = 474

326 + 148 =400 + 60 + 14 =474

Forenkling av tall slik at de blir enklere a addere

Hvis ett av tallene nesten er en tier eller et hundretall etc., kan det veere
enklere & lgse oppgaven ved & gjare det ene tallet litt starre og det andre
tallet

tilsvarende mindre. Eks:

13+49=12 +50 =62

- en ener flyttes fra 13 til 49

198 + 326 = 200 + 324 = 524
- to enere flyttes til 198 fra 326

For synshemmede barn er det fint dersom undervisningen legger vekt pa
at elevene skal fortelle hvordan de har gatt fram for a finne svar, fordi
forskning har vist at mange synshemmede elever bruker fa
regnestrategier og ofte uhensiktsmessige strategier (Klingenberg 1998).
Med tanke pa a gke bevisstheten om regnestrategier, er det derfor fint &
endre vektleggingen bort fra riktig/galt svar og over pa & snakke om
tallrelasjoner og utregningsmater.

En slik vektlegging er dessuten fin med tanke pa matematikkens
kommunikasjonskompetanse (Jfr. Kunnskapslgftet og nye lsereplaner).

“Med tanke péa a gke

bevisstheten om regnestrategier, er
det derfor fint a endre
vektleggingen bort fra riktig/galt
svar og over pa a snakke om
tallrelasjoner og utregningsmater.”

Elever tenker pa ulike mater nar de regner og kvaliteten ligger bade i at
elevene far trening i a beskrive sine utregningsmater, argumentere for
gode Igsninger og hgre om andre utregningsmater. P4 den maten kan
eleven gve seg i a vurdere ulike regnestrategier.

Eksempel: Oppgaven er 297 + 138 =, og en kan tenke seg at det i
elevgruppen blir brukt flere strategier for a finne svaret.
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- tradisjonell algoritme med minnesiffer:
Oppstilling i vanlig skrift: Punktskrift-oppstilling:
11

297 297
+138 138 = 435 (skrevet med tilbakeslag pa
Perkins)
=435

- justering / forenkling slik at tallene blir enklere & addere:
297 + 138 = 300 + 135 =435

- tallsort for tallsort:

297 + 138 =300 + 120+ 15=400 + 30 + 5=435
eller en elev som gjer den siste utrekningen direkte:
297 + 138 =300 + 120 + 15 =435

Subtraksjon

P& samme mate som ved addisjon, reknes hver tallsort for seg, og man
begynner med den stgrste verdien:

39-13=20+6=26

tenker: 30 - 10 = 20

9 - 3 =6. Fordi man regner tallsort for tallsort (hvor mye som er tilbake
av), ma enerne i denne oppgaven adderes i mellomregningen. Jeg har 9
og gir fra meg 3, da har jeg 6 tilbake. Altsa +6 i notasjonen.

33-19=20-6=14

tenker: 30 - 10 = 20

3 - 9ssier: jeg har 3 men skulle hatt 9, det er 6 for lite. Altsa -6 i
notasjonen.

397 -138 =200 + 60 — 1 = 259

tenker: 300 — 100 = 200

90 - 30 =60

7, men skulle hatt 8, det er én (1) for lite. 7-8 =-1

Subtraksjon nar forskjellen mellom tallene er liten («butikkmetoden»)
Seerlig dersom det er liten forskjell mellom de to tallene, kan det veere
greit & finne denne forskjellen ved a fylle pa tallene opp til naermeste hele
tier / hele hundretall.

52-38=2+10+2=14

tenker: fra 38 og til 40 er det 2 (teller oppover pa tallinja)
og fra 40 til 50 er det 10

og fra 50 til 52 er det 2.

213-198=2+13=15
tenker: fra 198 og til 200 er det 2
og fra 200 til 213 er det 13

Hvis vi bytter ordet forskjell med avstand, er det nzerliggende a tenke pa
tallinjen. Vi vet at mange synshemmede elever har stgrre vansker med
subtraksjonsoppgaver enn addisjon. For disse elevene kan
«butikkmetoden» veaere enklere a bruke. Den kan ogsa veere funksjonell a
bruke nar store tall skal deles opp som i divisjon.

Tilpassing av tall slik at de blir enklere & subtrahere

Dersom det ene tallet er naer opp til et helt tiertall eller et helt hundretall,
kan en gke eller minke begge tallene med samme mengde uten at
forskjellen blir forandret.

367 -298 =369 - 300=69

69 -12 =67 -10=57
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Multiplikasjon

Grunnprinsippet i multiplikasjon er det samme som for de to foregaende
regnematene. Vi regner hver tallsort for seg og starter med den starste
verdien.

5 23=100+15=115
tenker: 5« 20 =100
5 3 =15

6« 18=60+48 =108
tenker: 6 « 10 =60
6 8 =48

Tilpassing av tallene slik at de blir enklere & multiplisere
Hvis den ene faktoren er neer et helt titall, hundretall osv., kan en farst
multiplisere med dette hundretallet og siden subtrahere tillegget:

4 498 =4 <500 —4 2 =2000 -8 =1992

Resultater fra nasjonale prgver 2005 (7. trinn) viste at elevene i liten grad
var bevisst regnetegnenes hierarki (altsa at 4 i dette eksemplet ikke skal
trekkes fra 500, men at det farst skal multipliseres med 2). Dette gjaldt
bade seende og blinde elever.

En annen mate kan veere a endre tallene slik at de blir enklere &
tallbehandle. Dette er seerlig hendig nar den ene faktoren er 5 og det
andre er et partall:

5e 248=5e 2 124=10~ 124 =1240

466« 5=233 2 5=233« 10=2330

Birgitta Rockstrom betegner dette som dobling/halvering:

5e 48 =10« 24 = 240

14« 25=7+ 50 =350

Divisjon

| denne delen vil jeg presentere to hovedmater a utfgre divisjon pa. Den
farste kan vi kalle «utdelingsmaten» som i forstaelse ligger neer opp til
den méaten som barn bruker nar de konkret skal dele noe mellom seg, for
eksempel en pengesum. Hovedtanken i denne divisjonsmaten er at man
«deler ut» / «porsjonerer ut» hensiktsmessige tallstgrrelser. Nar hele
dividenden er delt ut, summeres alle utdelingene. En rendyrker altsa
divisjon som oppdeling.

Eks (trinn for trinn):

72:4=10+

- farst kan en for eksempel dele ut 10 til hver. 10 skrives da opp som farste
delsum:

For & kunne holde rede pa hvor mye som til enhver tid er tilbake fra det
opprinnelige tallet, ma man fare et eget «regnskap» for dette. Det gjares
pa linjen nedenfor selve oppgaven:

72:4=10+

72 — 40 rest: 32

tenker: 4 « 10 = 40. Vi har na delt ut 40 av de 72 kronene.

40 trekkes fra 72 pa «regnskapslinjen»

72 - 40 = 32.1 «regnskapet» brukes ikke = (er lik), fordi regnskapet er en
kladd som bare viser hva som er tilbake etter hver utdeling.

72:4=10+8

72-40rest:32-32r:0

tenker: 32 : 4 = 8. Jeg kan dele ut 8. Hele summen (mengden) er na delt
ut, og det star O i rest. Her er rest forkortet til r:.

Elevens besvarelse kan se slik ut;

72 :4 =10+ 8 =18===
72 -40r:32-32r0
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| begynnelsen kan det veere enklest & dele ut hele tiere eller hele
hundretall. Det gjer mellomregningene enklere. En effekt av & utfgre
divisjon pa denne maten, er at eleven vil fA mye trening i & tenke
halveringer og doblinger av

tallstarrelser.

684 :18 =10 +20 +5 +3 =38
684 -180 r:504 -360 r:144 -90 r:'54 -54 r:0

Dersom eleven mestrer abakus, kan det veere hensiktsmessig & gjare
mellomregningen pa abakus (setter opp 684 og tar vekk 180). Alternativt
er gjerne «butikkmetoden» funksjonell.

1024 :4 =100 +100 + 50 + 6 =256
1024 -400 r: 624 400 r: 224 -200r: 24 -24r: 0

En annen elev vil gjerne kunne «se» at det gar a dele ut 200 med en gang.

Da kan denne besvarelsen bli slik:
1024 :4 =200 +50 +6 =256
1024 -800 r: 224 -200r: 24 -24r: 0

Den andre hovedmaten er «brgkmaten». Fordelen med denne er at en
slipper eget regnskap. Eksempler:

72 :4=72/4 , men det vil veere ungdvendig a skrive «hovedregnestykket»
pa nytt som en brgk. Derfor:

72 :4=40/4 +32/4 =10 +8 =18

126 :9 =90/9 +36/9 =10 +4 =14

684 :18 =360/18 +324/18 =20 +180/18 +144/18 =30 +90/18 +54/18 =35 +3 =38
684 :18 =360/18 +324/18 =20 +360/18 -36/18 =40 -2 =38

1024 :4 =800/4 +224/4 =200 +200/4 +24/4 =250 +6 =256

Forenkling av tall slik at divisjonen blir enklere
72 : 4 =36/2 = 18 (halverer begge tall / forkorter begge tall med 2)

684 :18 =342/9 =360/9 -18/9 =400 -2 =40 -2 =38 (halvere begge tall)
eller kanskje slik: 684/18 =342/9 =114/3 =90/3 +24/3 =30 +8 =38

315 :5 =630/10 =63 (dobler begge tall)
eller: 315 :5 = 300/5 + 15/5 =60 +3 =63

Oppsummering

Vi ser av de siste eksemplene at hoderegning med doblinger og
halveringer gir et godt grunnlag for tallbehandling. Det er imidlertid en
forutsetning for a bruke skriftlig hoderegning at eleven kan
addisjonstabellene og multiplikasjonstabellene, og ogsa at disse tabellene
kan brukes i de motsatte regneartene subtraksjon og divisjon. Det er ogsa
ngdvendig & arbeide systematisk bade med a gjare tall ti og hundre
ganger stgrre, og ti og hundre ganger mindre. Desimaltall er ikke tatt
med i denne presentasjonen, men er omtalt i den utvidede utgaven pa
Tambartun sin hjemmeside.

Referanser

Bergem, O.K., Grgnmo, L.S. & Olsen, R.V. (2005) «PISA 2003 og TIMSS
2003. Hva forteller disse undersgkelsene om norske elevers kunnskaper og
ferdigheter i matematikk?» | Norsk pedagogisk tidsskrift. Argang 89 / side
31-44

Grgnmo, L.S., Bergem, O.K. Kjeernsli, M., Lie, S. & Turmo, A. (2003)
Hva i all verden har skjedd i realfagene. Norske elevers prestasjoner i

matematikk og naturfag i TIMSS 2003. Oslo, Akademika

Klingenberg, O.G. (1998) Blinde barn og tall. En fenomenografisk studie
av talloppfatninger hos blinde skolebarn, Melhus, Tambartun

Rockstrom, B. (2000) Skriftlig huvudrakning, Stockholm, Bonniers

171



172

Hvordan leser sterkt svaksynte elever?

Av Astrid Kristin Vik, synspedagog,

Huseby kompetansesenter,
dr. gradstudent,
Universitetet i Oslo

Dette spgrsmalet var utgangspunktet for Astrid Viks doktorgradsprosjekt.

Prosjektet er en leseundersgkelse av sterkt svaksynte elever som leser
bade punktskrift og visuell skrift pa grunnskolens mellom- og
ungdomstrinn i Norge.

Bakgrunn for prosjektet

Som synspedagog ved Huseby kompetansesenter har et av
arbeidsomradene veert oppfalging av barn som er sterkt svaksynte og som
leser bade punktskrift og visuell skrift. Dessverre opplevde jeg ofte at
mange slet med & utvikle de leseferdighetene en kunne agnske og
forvente. For mange elever var det «tgft» a mestre lesing og skriving pa
skolen og i fritiden. Hva kunne grunnene veere til det? Skyldes det
ulikheter ved de forskjellige lesemediene eller den komplekse situasjonen
det innebzerer & bruke flere lesemedier - eller er det andre forhold som vi
ikke har tatt hensyn til i var radgivningspraksis?

Tilbakevendende spgrsmal fra lzerere og foreldre var; hva er den beste
maten & lese pa for eleven, og hvordan kan vi stgtte eleven i & utvikle
gode leseferdigheter?

Flere mater a lese pa, muligheter eller frustrasjoner?

Jeg er selv blind som falge av en progredierende gyesykdom. Som
20-aring leerte jeg punktskrift og hadde i mange ar anledning til & dra
nytte av punktskrift, lydbgker og visuell skrift med hjelp av forstgrrende
TV. Noe av det som fasinerte meg mest, var de mange mulighetene som
apnet seg da jeg leerte punktskrift. Fordi jeg ikke ble sliten av a bruke
synet, kunne jeg arbeide mye mer effektivt enn tidligere. Forstgrrende TV
gav meg fortsatt tilgang til informasjon som ikke fantes i punktskrift. Det
var krevende & leere punktskrift, og jeg ble aldri noen rask leser. Flere
mater a lese pa gav likevel starre fleksibilitet i studier og arbeidsliv. Ofte
tenkte jeg at kanskje skulle jeg laert punktskrift pa et tidligere tidspunkt?

Far forstarrende TV ble et aktuelt hjelpemiddel fikk alle sterkt svaksynte
elever oppleering i punktskrift. Det blir fortalt at de fikk fa muligheter til &
utvikle synsfunksjonen. Nar forstgrrende TV ble tatt i bruk fikk vi en
periode pa 1980- tallet hvor sveert fa sterkt svaksynte elever laerte
punktskrift. Mange opplevde det som uheldig & satse pa visuell og auditiv
informasjon. Sterkt svaksynte elever slet ofte med a fglge med nar
behovet for rask og effektiv lesing gkte oppover i skolealderen. Utover
1990-tallet fikk vi bedre hjelpemidler bade innen forstarrende TV og
leselist med punktskrift. Det ble vanlig at sterkt svaksynte elever fikk
oppleering i bade punktskrift og visuell skrift. Hvordan har disse

elevene utviklet sine leseferdigheter? Greier de & oppna de
leseferdighetene som trengs for & kommunisere med jevnaldrende, &
mestre skole, fritid og dagligliv?

Behov for ny forskning

Det er lite litteratur & finne om lesing hos elever som benytter bade
punktskrift og visuell skrift. Kerstin Fellenius og Birgit Erikson i Sverige og
Holbrook og Koenig i USA er alle kjente forskere som har arbeidet
innenfor feltet. Fokuset i litteraturen er ofte rettet mot valg av
lesemedium. Spgrsmalet om hvordan elevene som bruker flere lesemedier,
utvikler sine leseferdigheter, er lite omtalt. Vi vet ogsa lite om hvilken
tilrettelegging som kreves for a hjelpe eleven til & bli en god leser. Det ble
derfor viktig & undersgke hvordan disse barna utvikler sine leseferdigheter
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her i landet. | aldersgruppen 10 — 15 ar er det i dag 13 norske barn som
bruker punktskrift, Daisy-bgker og visuell skrift med forstarrende TV.

Et tilrettelagt kartleggingsmateriell

Det fantes ikke egnet materiell for a kartlegge leseferdigheter hos sterkt
svaksynte elever. En av malsetningene i forstudiet til undersgkelsen var a
tilrettelegge lesepraver hvor elevene fikk vise sine leseferdigheter pa en
tilfredsstillende mate. Jeg hadde erfart at bruk av lydbgker var en viktig
del av skolehverdagen for disse elevene, og praven matte inneholde
tekster hvor de fikk vise ferdigheter ogsa pa dette omradet.
Utgangspunktet var prgver som brukes for seende barn i grunnskolen.
Jeg valgte ut oppgaver som kunne tilrettelegges i punktskrift og pa Daisy.
Materiellet ble satt sammen slik at eleven fikk vist ferdigheter i alle
lesemediene. Blinde og svaksynte elever som leste henholdsvis punktskrift
eller svartskrift pa respektive klassetrinn, prgvde ut oppgavene. Senter for
leseforskning i Stavanger som har laget kartleggingsprgvene og Institutt
for leererutdanning ved Universitetet i Oslo som har laget Nasjonal prgve
for 10. trinn, ble trukket inn for & kvalitetssikre materiellet.

Videofilming av leseteknikk i punktskrift

Litteraturstudier fra Millar i England om lesing av punktskrift og et
forskningsprosjekt i Lund i Sverige inspirerte meg til & finne fram til en
ngyaktig mate & registrere elevens leseteknikk pa. Sammen med kollegaer
ved Huseby kompetansesenter eksperimenterte vi med forskjellige mater
a videofilme lesing av punktskrift pa. Vi fant fram til en lgsning hvor
eleven leser pa et gjennomsiktig plastark. Et videokamera er plassert
under en glassplate og filmer elevens hender mot punktskriften nedenfra.
Metoden gir anledning til & registrere elevens leseteknikk pa en nayaktig
mate.

Dessverre kunne jeg ikke bruke metoden i min undersgkelse. Utstyret var
stort og vanskelig & frakte rundt til hver elev. Videoopptakene ble
imidlertid utgangspunkt for et observasjonsskjema for lesing av
punktskrift. Bade Huseby kompetansesenter og Tambartun
kompetansesenter har na hvert sitt eksemplar av dette utstyret.

Utpravingene er et eksempel pa hva som kan komme utav et forstudium.
Noe av det en prgver ut blir brukt i forskningsprosjektet, andre ting blir
forkastet. Nar utstyret ikke ble brukt i leseundersgkelsen er det bra at det
likevel kommer punktskriftlesende elever til gode. En kan observere
elevens bruk av hender i detalj, og gi eleven ngyaktig tilbakemelding som
kan bidra til en positiv utvikling av leseteknikken. Videoopptak pa denne
maten viser seg a kunne bli et nytt bidrag i kurs og veiledningsarbeid ved
sentrene.

Et helhetlig perspektiv pa lesing

Erfaringene fra arbeidet ved Huseby kompetansesenter tilsa at gruppen
elever som ble omfattet av forskningsprosjektet, er ssmmensatt. De har
sveert individuelle forutsetninger og behov. Kerstin Fellenius understreker i
sine studier av synshemmede og lesing, betydningen av a se elevens
leseferdigheter i sammenheng med forhold i miljget rundt eleven. Jeg
planla derfor en bred kartlegging av hver enkelt elev. Det omfattet
observasjoner i klassen, leseprgver, intervjuer av elev, foreldre og leerere,
og spgrreskjema til synspedagog med veiledningsansvar til eleven.

Gjennomfaring

Doktorgradsarbeidet er et samarbeid mellom Huseby kompetansesenter
og Tambartun kompetansesenter. Kartlegging av elevene foregikk i
samarbeid med synspedagoger pa begge sentrene.

| perioden 15. april til 15. juni reiste jeg rundt og foretok kartlegginger
hos 11 elever som leser bade punktskrift og visuell skrift. Det var satt av to
dager hos hver elev. Jeg var avhengig av lese og sekretaerhjelp til
eksempelvis fgring i observasjonsskjema og innstilling av videokamera.
Synspedagoger som kunne fylle denne rollen fikk ngye innfaring i
materiellet som skulle brukes og var til stor praktisk hjelp under
kartleggingen.
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Et samarbeidsprosjekt

Forskningsprosjektet har en referansegruppe med representanter fra
Offentlig utvalg for blindeskrift, foreldre samt fagfolk fra nevnte
kompetansesentra.

Hovedveileder er dr.scient. Gunvor B. Wilhelmsen, Universitetet i Oslo og
biveileder er PhD. Kerstin Fellenius, Lararhogskolan i Stockholm.

Huseby kompetansesenter er garantist for prosjektet. Faglig statte fra
brukerorganisasjonene og gkonomisk stgtte fra Norges Blindeforbunds
Forskningsfond og Stiftelsen Helse og Rehabilitering har veert avgjerende
for oppstart og gjennomfaring.

Resultater

All informasjon om deltagerne i prosjektet blir anonymisert i henhold til
godkjenningen fra Personvernombudet Norsk Samfunnsmessig
Datatjeneste. | desember 2005 ble erfaringene fra forstudiene presentert
pa konferansen «Getting in touch with litteracy» i Denver USA. Her kom
jeg i kontakt med forskere som arbeider med tilsvarende malgruppe.
Dette vil ha stor betydning for videre arbeid med prosjektet.

Resultatene fra selve undersgkelsen planlegges publisert som artikler i
internasjonale fagtidsskrifter. De er tenkt som grunnlag for min
doktorgrad i spesialpedagogikk.

Notater nr. 1/ 05 (Noe endret)

Leerer punktskrift via videokonferanse

Artikkel i Statped nr 2/05
Av Norunn Mathisen,
radgiver, Statped

Voksne som mister synet, har behov for a laere & lese og skrive pa nytt.
Kommunen, som har ansvaret for opplaeringen, kan ha problemer med a
skaffe kompetente leerere i punktskrift. Da kan videokonferanseutstyr
veere et godt hjelpemiddel.

Berit R. @ie har Usher syndrom. Dette innebaerer blant annet at synet
gradvis svekkes. — | senere tid har jeg fatt problemer med a lese flytende.
For & avlaste synet mitt mest mulig, er det viktig a bruke leselist pa PC-en.
For & gjegre det, ma jeg kunne punktskrift, sier Jie.

—Jeg fikk kartlagt alternativer for hvordan oppleeringen i punktskrift
kunne forega. Jeg gnsket ikke a reise bort og veere lenge borte fra
familien min. | framtiden er det punktskrift jeg ma forholde meg til nar
jeg skal lese, og det er viktig at familien er med i denne opplaeringsfasen,
forteller Berit Jie.

Ifalge Oppleeringslovens § 4A-1 har ogsa voksne rett til fornyet
grunnskole-oppleering nar for eksempel sykdom eller skade gjar at man
har behov for det. For Berit Qie gir det rett til opplaering i punktskrift.
Det er kommunen som har ansvar for & gi slik opplaering, men det er fa
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kommuner som har kompetanse i punktskrift. — Det har veert vanskelig
finne en leerer, papeker Gie. Kommunen har derfor engasjert
synspedagog Elin Eide, som arbeider i Nordnorsk spesialpedagogisk
nettverk, til punktskriftoppleeringen. Hun har, sammen med Berit Jie og
synspedagog Annelise Qvale ved Huseby kompetansesenter, planlagt
gjennomfgringen av opplaeringen.

— Vi fant ut at dette var en lgsning som passet alle parter, sier Elin Eide.

— Berit far opplaering pa sitt hjemsted av kommunen under veiledning fra
Statped. Samtidig far Statped pravd ut nye former for undervisning og
veiledning, vektlegger hun.

Videokonferanse

Annelise Qvale ved Huseby kompetansesenter gir veiledning til Berit Qie
og Elin Eide gjennom jevnlige videokonferanser.

— Veiledningen og leereboken fra Huseby er avgjgrende for min leering,
opplyser Berit @ie. — Jeg ma tillate meg a innbille meg at jeg er blind na
som jeg leerer meg punktskrift. Boken er meget bra, og den tvinger meg
til & leere punktskrift med fingrene, forteller hun.

“Veiledningen og laereboken fra
Huseby er avgjgrende for min leering.”

Gjennom videokonferansen kan Annelise Qvale se hvordan Berit bruker
fingrene i lesingen. — Kameraet kan zoome inn fingrene fra ulike vinkler,
og dette gir meg mulighet til veiledning, sier Annelise Qvale. Hun har
utviklet et nytt leereverk for unge og voksne som skal leere punktskrift.
Annenhver side er i henholdsvis punktskrift og vanlig skrift, slik at det skal
veere lett & falge med bade for elev og leerer.

- Videoveiledning er et godt supplement, men kan ikke erstatte den
direkte kontakten mellom eleven og laereren. All erfaring tilsier at
videokonferanseprosjekter ogsa bar inneholde direkte kontakt mellom
partene, understreker Qvale.

Foto: Ole Bjgrn Lier

Motivert

- Jeg vil og ma vaere forberedt pa at jeg blir blind. Da er det godt a vite at
jeg har et alternativt leseverktay. Nar en blir blind, er det s mange andre
faktorer & forholde seg til, sa jeg ansker iallfall & ha punktskriften inne.
Samtidig bruker jeg nok to ar pa a laere punktskrift. Bare det a trene opp
folsomheten i fingrene tar tid. Derfor er det bra at Statped, gjennom
videokonferanse og leerebok, kan bidra til oppleeringen min na som jeg er
motivert. | tillegg bidrar de til & bygge opp den manglende kommunale
kompetansen i forhold til punktskrift, avslutter Berit Jie.
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“Nar en blir blind, er det s& mange
andre faktorer a forholde seg til, sa

jeg gnsker i alle fall & ha punktskriften

inne... bare det a gve opp
falsomheten i fingrene tar tid.”

Foto: Morten Brun

Artikkelen er fra Statped nr 2/05

FAKTA

Punktskrift

Statlig kompetanse

Huseby kompetansesenter og Tambartun kompetansesenter star for en
betydelig satsing pa oppleering i punktskrift, produksjon av hefter om
temaet i Statpeds skriftserie, prosjekter og forskning pa omradet.
Begge sentre har ogsa et nzert samarbeid med Universitetet i Oslo og
Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet i Trondheim om
utdanning i syns-pedagogikk. Huseby kompetansesenter kan kontaktes
pa tif 22 02 95 00 eller e-post huseby@statped.no. Tambartun
kompetansesenter kan kontaktes pa tif. 72 87 93 00 eller

e-post tambartun@statped.no.

Rettigheter

Oppleeringslovens § 2-14 og § 3-10 gir sterkt svaksynte og blinde
elever rett til oppleering i punktskrift og nadvendig oppleering i bruk
av ngdvendige tekniske hjelpemidler. Dette gjelder ogsa for voksne
som trenger fornyet grunnskoleoppleering nar for eksempel sykdom
eller skade gjegr at man har behov for det, jamfer § 4A-1 og 8§ 4A-2.

Ny leereplan

En ny leereplan i kompenserende ferdigheter og teknikker for blinde
og sterkt svaksynte elever er sendt til godkjenning i Utdannings- og
forskningsdepartemententet (UFD). Planen legger hovedvekt pa
punktskrift, mobilitet/adl og bruk av tekniske hjelpemidler.

«Punktvis», kurs i punktskrift

Statped skriftserie nr. 29 er laget for ungdom og voksne som skal leere
a lese punktskrift med fingrene. Kurset egner seg best med statte fra
leerer, men kan ogsa veere selvinstruerende. Kurset bestar av tre
permer. De to farste tar for seg alle bokstavene, forkortelser, tall, enkel
oppstilling og de mest brukte skilletegnene. Den tredje permen
inneholder enkle tekster. Instruksjonene kan faes i punktskrift.
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Lesefunksjon hos personer med

netthinnesykdommen aldersrelatert
makula-degenerasjon (AMD)

Av Per Fosse, synspedagog/dr.philos.,
Tambartun kompetansesenter

Bakgrunn for doktorgradsprosjektet, etablering av Syns- og
lyslaboratoriet, metoder og hovedfunn fra undersgkelsen, og
pedagogiske konsekvenser.

Bakgrunn for doktorgradsarbeidet

Min interesse for arbeid med synshemmede eldre startet i perioden
1979-82 mens jeg var ansatt som synspedagog ved Synssentralen/
@yeavdelingen, Regionsykehuset i Tromsga. Arbeidet gikk i stor grad ut pa
optisk/teknisk og pedagogisk leserehabilitering av synshemmede eldre.
Mye av arbeidet var knyttet til utprgving av og oppleering i bruk av
spesialoptikk, i et samarbeid med bl.a. optikere, sosionom og @gyeleger ved
avdelingen. Vi drev ogsa en aktiv utadrettet tjeneste i Troms og Finnmark
der vi fikk se hvordan rehabiliteringstiltakene fungerte i praksis. Arbeidet i
Tromsg ble oppsummert i form av en rapport som vurderte effekten av
rehabiliteringstiltakene. Til sammen 178 pasientjournaler ble
gjennomgatt, og vi konstaterte bl.a. at anslagsvis 60 % av de som hadde
makuladegenerasjon oppnadde tilfredsstillende lesefunksjon

(som langtidseffekt) (Fosse, 1984).

Vel tilbake pa Tambartun avla jeg embedseksamen i spesialpedagogikk i
1992. Dette falt sammen med at Arne Valberg var blitt tilsatt som
professor ved Institutt for fysikk, NTNU. Valbergs stilling ble finansiert av
midler fra Thoning Owesen legat. Legatet ble administrert og ledet av
daveerende senterleder ved Tambartun, Per Andersen, som gnsket a styrke
senterets fagprofil pa svaksyntomradet. Valberg etablerte nye tverrfaglige
kurs innen synsomradet ved NTNU der flere av Tambartuns synspedagoger
deltok. | tillegg ble det utgitt en ny leerebok innen disse emnene (Valberg,
1998), der det na ogsa foreligger en revidert og utvidet utgave pa engelsk
(Valberg, 2005). Kursene ga opptakten til en konstruktiv diskusjon om
hvordan denne kompetansen kunne ha overfgringsverdi til praktisk
arbeid med synshemmede personer. Det var her ideen til opprettelse av et
eget Syns- og lyslaboratorium ved Tambartun farst ble luftet.

| 1995 var Syns- og lyslaboratoriet en realitet. Ideer til endelig utforming
kom fra kolleger ved Tambartun, i tillegg til fagpersonale fra NTNU og
universitetsmiljger i Nederland og USA. Praktisk utforming ble gjort i et
samarbeid med belysningsplanlegger Torbjgrn Selnes i Trondheim.

Syns- og lyslaboratoriet ble tidlig et funksjonelt laboratorium der vi
gjennom relativt avanserte malinger av synsfunksjoner kunne overfare
dataene til en praktisk og forskningsmessig setting. | og med at
synsfunksjonen varierer med lysforholdene, ble det ogsa installert
lysteknisk utstyr som gjorde kvantitative og kvalitative lysmalinger mulig.
Dette innebeerer at en i dag bl.a. kan tilrettelegge for lave sa vel som
haye lysniva, og at en kan prave ut lyskilder med ulik fargetemperatur og
fargegjengivelse. Det tekniske utstyret bestar ellers av gyemedisinsk,
optisk, psykofysisk, pedagogisk og teknisk materiale. Laboratoriet har
ogsa en mengde lese-TV/datasystemer til disposisjon under utredning,
veiledning og oppfalging (Fosse og Valberg, 1996; Fosse, Forsbak og Hoff,
2003).

Arbeidet i Syns- og lyslaboratoriet krever en tverrfaglig bemanning.

| perioder har bade synspedagoger, optikere, gyeleger og fysikere deltatt i
pravinger ved senteret, men fremdeles er det et laboratorium med et
primaert pedagogisk siktemal, og mye av fokus har veert rettet mot
lesefunksjon og orienterings-/ADL-ferdigheter.
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Med laboratoriet vel pa plass apnet det seg muligheter for a gjennomfare
systematiske tverrfaglige undersgkelser. Det var naturlig at vi valgte &
starte dette arbeidet i forhold til synshemmede eldre, bade fordi dette er
en relativt hgyfrekvent gruppe, men ogsa fordi eldre er ideelle
forsgkspersoner i den forstand at de gir presise svar og er motivert,
engasjert og aktiv deltakende i arbeidet. Prosjektsgknad ble utformet og
sgknaden vurdert av Datatilsynet og Regional komité for medisinsk
forskningsetikk, som ga sin tilslutning til gjennomfaring senhgstes 1995.
Innsamling av prgvedata startet et ar senere, hgsten 1996. Arbeidet ble
avsluttet med dr. disputas i mars 2005. Avhandlingen var basert pa fem
publiserte artikler (Fosse, 2001; Fosse og Valberg 2001;

Fosse, Valberg og Arnljot, 2001; Valberg og Fosse, 2002; Fosse og Valberg,
2004) og en upublisert artikkel (Valberg og Fosse, innsendt; Valberg og
Fosse, 2005). Jeg vil her, i en komprimert versjon, ta for meg noe av
teorigrunnlaget og de fem artiklene som er publiserte.

Noen utvalgte deler av teorigrunnlaget for
doktorgradsavhandlingen

Hva er AMD?

AMD (aldersrelatert makula-degenerasjon) er den vanligste arsaken til
synshemning blant eldre i den vestlige verden. Laatikainen og Hirvela
(1995) fant i en finsk undersgkelse (500 personer; alder>70 ar) at 8 % var
definert synshemmet grunnet AMD. Overfgrt til norske forhold kan en
grovt ansla at 40.000 personer i Norge kan veere synshemmet pa grunn av
AMD. Arsakene til sykdommen er ikke endelig avklart, men mye tyder pa
at blant annet arv, kosthold og livsstil spiller en rolle. AMD er en sykdom
som i seerlig grad pavirker skarpsynet og dermed det sentrale synsfeltet pa
netthinnen. Dette kan gi store visus- og kontrastfglsomhets-reduksjoner,
som i sin tur rammer leseevne, sosial funksjon m.m. (Backman, 2000; Fosse,
2000; 2005, s. 10-12).

Generelt om lesing

| forbindelse med lesing er det vanlig & peke pa to hovedkomponenter:
avkoding og forstaelse (Hgien og Lundberg, 2000; Tgnnessen, 1996).
Under avkodingen finner vi lesingens tekniske side som bestar i &
gjenkjenne skriftsprakets kode for & komme fram til hva som star skrevet.

““40.000 personer i Norge kan veere
synshemmet pa grunn av AMD.”

Dette kan skje pa flere mater — en omstendelig mate bestar i & ga veien
om lydering, bokstavering og stavelseslesing (fonologisk strategi) — en
annen er basert pa den automatiserte ordgjenkjenningen som er typisk
for den erfarne og gode leser (ortografisk lesing) (Hagien og Lundberg,
2000). Ortografisk strategi krever at en kan ga direkte fra den grafemiske
representasjonsform til ordets innhold og mening, mens den fonologiske
tar sitt utgangspunkt i mindre bokstavenheter. Dersom ordene opptrer i
en meningsbaerende sammenheng (eksempelvis en avisartikkel) kan
semantiske og syntaktiske holdepunkter ogsa veere til hjelp (Massaro and
Sanocki, 1993). Dette bringer oss over pa selve hovedformalet med lesing
— & forsta budskapet som ligger i teksten. Dette krever at en kan lese pa
en slik mate at kognitive ressurser frigis til tolking og mental bearbeiding
av tekstbildet og den ramme teksten inngar i. Hvis storparten av vare
mentale ressurser gar med til selve avkodingen, vil vi sta i fare for & miste
hele eller deler av innholdet i teksten (Backman, 2000, Hgien og
Lundberg, 2000).

Lesing hos synshemmede med AMD

De aller fleste med AMD opplever et dramatisk fall i leseevne. Far
sykdommen rammet dem, hadde de fleste en normal lesefunksjon. Na
befinner de seg plutselig i en situasjon hvor det a lese er vanskelig eller
umulig. Uten hjelpemidler er de kanskje kun i stand til & lese de starste
overskrifter i avisa. Uten gode rehabiliteringstiltak kan en derfor i mange
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tilfeller snakke om at synshemningen farer til en funksjonell
analfabetisme (Fosse, 2000).

“De aller fleste med AMD opplever et
dramatisk fall i leseevne.”

For synshemmede med sentrale synsfeltutfall (skotomer) grunnet AMD er
det fra flere hold dokumentert at deres lesehastighet er vesentlig
darligere enn normaltseendes (Legge, Rubin, Pelli og Schleske, 1985;
Baldasare, Watson, Whittaker og Miller-Shaffer, 1986; Legge, Ross,
Luebker og LaMay, 1989), selv med bruk av spesialoptiske eller
elektronoptiske hjelpemidler. Legge et al. (1989), Watson, Wright og De
I’Aune (1992) og Watson og Whittaker (1994) har likevel vist at
synshemmede voksne er i stand til & lese og forsta tekst som leses svaert
langsomt. Dette skyldes sannsynligvis at problemet med lav lesefart
primeert er knyttet til den sansemessige siden av lesingen, og at det vil
vaere av betydning a se pa forhold som gjar kvaliteten pa netthinnebildet
bedre. Whittaker og Lovie Kitchin (1993) og Watson og Whittaker (1994)
hevder at nedsatt synsfunksjon skaper en flaskehalseffekt som sinker
informasjonen fra det trykte ark til hjernen, men sa snart denne
flaskehalsen (her i betydningen nedsatt netthinnefunksjon) er passert, vil
informasjonen flyte normalt. De peker bl.a. pa identifikasjon av
forstarringsbehov, kontrastforhold, leseteknikk (basert pa skotomenes
starrelse og lokalisasjon) som sentrale faktorer en ma ta hensyn til. Disse
faktorene ma sa knyttes til ergonomi, variasjon i belysning, personlige
forhold, eksempelvis motivasjon, osv.

Synsfeltutfall og konsekvenser for gyebevegelser,

forstgrringsbehov og lesing

Det er generell enighet om at skotomer sentralt plassert i fovea/
makulaomradet har en negativ innvirkning pa lesefart (Legge et al., 1985;
Whittaker og Lovie-Kitchin, 1993; Bullimore og Bailey, 1995; Lovie Kitchin,

1996; Fletcher, Schuchard og Watson, 1999; Backman, 2000). For personer
med synsfeltutfall innen de sentrale 5 — 7 grader fant Fletcher et al. (1999)
at personer uten sentralskotom leste dobbelt sa fort som de med
sentralskotom. Legge et al. (1985) fant at forskjellene var enda starre
mellom disse to hovedgruppene, med en gjennomsnittlig lesefart pa 130
ord/minutt for synshemmede personer uten sentralutfall og 25 ord
per/minutt for de med sentralutfall. Arsakene til hvorfor lesehastigheten
blir s mye langsommere med sentralskotom er forklart med at det
oppstar en darlig og ustabil fiksering (Baldasare et al., 1986; Legge et al.,
1985; Whittaker og Lovie-Kitchen, 1993). Legge, Ross, Isenberg og LaMay
(1992) presiserer at nedsatt lesehastighet hos personer med
sentralskotom fortrinnsvis gjelder eldre med AMD, og at det ikke
automatisk kan overfares til yngre med sentrale synsfeltutfall, da mange
av de sistnevnte kompenserer lettere og har vist seg a lese raskere.

A lese eller tolke detaljer/objekter til siden for senter kalles parasentral
eller eksentrisk lesing, og da var evne til se detaljer er darligere i
periferien enn sentralt, er det ogsa sveert vanskelig a lese sma
bokstaver/ord under slike betingelser. Dette ma kompenseres med
forstarring av den tekst som skal leses. Her foreligger det egne tester som
gir en god indikasjon pa forstarringsbehov under lesing. Disse vil ikke bli
naermere omtalt her, men det vises til neermere omtale hos Fosse

(2005, 5.29-30; 43-44).

Mange personer med AMD har det som kalles en «preferred retinal
locus» (PRL), som gjer at de finner en fikseringsmate som gir
tilfredsstillende lesing. Det er tidligere dokumentert at PRL kan variere
med oppgavens art og belysningsniva (Guez, Le Gargasson, Rigaudiere og
O’Regan, 1993; Bullimore og Bailey 1995), slik at det & finne fram til
stabile lysforhold under lesing vil veere viktig. Det er heller ikke slik at
personer med AMD alltid finner fram til den PRL som er mest
hensiktsmessig for effektiv lesing. En gar i slike tilfelle inn og

analyserer synsfeltet og forsgker a etablere en «trained retinal locus»
(TRL) (Nilsson og Nilsson, 1986).
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Det er generell enighet om at en kartlegging av synsfeltets sentrale deler er
viktig for & beskrive/predikere lesefunksjon (Backman and Inde, 1975; Schuchard,
Naseer og de Castro, 1999; Whittaker og Lovie-Kitchin, 1993).

A finne entydige méter & kartlegge synsfeltet pa er likevel en stor utfordring,
spesielt ettersom sma sentrale utfall ikke alltid oppdages av de maleinstrumenter
en i dag bruker (Schuchard et al., 1999). | var undersgkelse kunne vi ikke fastsla
det sentrale synsfeltet sa godt at vi kunne gjare bruk av dette for a fastsla grad
av eksentrisk fiksering. Dette blir derfor ikke omtalt ytterligere i denne artikke-
len, men en viser til selve avhandlingen som bergrer dette feltet mer i detalj.

Kontrastfglsomhet og lesing

Kontrastfglsomhet har vist seg a gi en god pekepinn péa evne til & visuelt mestre
ulike omrader fra dagliglivet. Eksempelvis rapporterte Cornelissen, Bootsma og
Kooijman (1995) at for en gruppe synshemmede korrelerte kontrastfglsomhet
bedre enn visus med tanke pa var evne til a oppfatte objekter/gjenstander som
omgir oss i det daglige. Kontrastfglsomhet har ogsa vist seg a vaere en viktig
faktor under lesing (Brown, 1981; Legge, Rubin og Luebker, 1987; Rubin og
Legge, 1989; Whittaker og Lovie-Kitchin, 1993). Legge et al. (1987) og Rubin og
Legge (1989) fant at normaltseende tolererte kontrastreduksjoner mye bedre enn
synshemmede. Dette ble ogsa bekreftet av Leat og Woo (1997) som mente at
kontrastfglsomhet var en god indikator for & predikere lesefunksjon hos
synshemmede. Imidlertid er det ogsa studier som ikke viser slike klare
sammenhenger. Lennerstrand og Ahlstrom (1989), Bullimore og Bailey (1995) og
Haskjold (2002) fant lav korrelasjon mellom kontrastfglsomhet og lesing hos
personer med AMD.
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Belysningens betydning for lesing hos personer med AMD

Mange studier har vist at leseevne blant synshemmede pavirkes av
endringer i lysniva* (Sloan, Habel and Feiock, 1973; Fosse, 1984;
Cornelissen, Kooijman, Dumbar, van der Wildt og Nijland, 1991, Eldred,
1992). Sammenlignet med normaltseende som ikke har nevneverdig
reduksjon i leseevne under fotopiske? lysforhold (Legge og Rubin, 1986;
Bullimore og Bailey, 1995), vil personer med AMD generelt fa en bedre
leseevne med gkende belysning (Eldred, 1992; Bowers, Meek og Stewart,
2001). | en gruppe pa 18 personer med AMD fant Eldred (1992) at alle
hadde best funksjon over 480 lux, mens 11 foretrakk niva over 5900 lux.
Tilsvarende viste Bowers et al. (2001) at majoriteten av personer med
AMD foretrakk belysningsniva over 2000 lux for & optimalisere lesingen.

! Det mest kjente begrepet innen belysningsteknikken er belysningsstyrke som angir hvor stor
lysflux (angitt i lumen) som treffer en flate pr. flateenhet. Dette benevnes med Im/m’ eller lux.

Nar vi holder maleinstrumentet i et bestemt maleplan rettet oppover mot lyskilden, kan vi lese av
belysningsstyrken pa flaten. Belysningsstyrken sier dermed ikke hvor mye lys som treffer aynene
som ser flaten. Hvis vi maler 100 lux pa en flate, og denne flaten er meark, vil den reflektere mindre
lys enn om den var lys (hvit). Det at den er mgrk, skyldes at mindre lys treffer nettthinnen (siden
flaten avbildes i gyet). Det er her luminansbegrepet kommer inn. Luminans er et mal pa
lystettheten til en flate (hvor stor lysstyrken er per arealenhet enten flaten reflekterer innfallende

lys eller sender ut eget lys). Dette angis i candela pr. kvadratmeter (cd/m?).

Det er lettere ( og billigere) & male lux-verdier enn luminans. For hvite flater, kan en vanligvis
omskrive lux-verdiene til luminans ved & dividere lux-verdien med fire. En hvit flate som belyses av
100 lux, vil da fa en luminans pa ca. 25 cd/m?. Dette forutsetter at flaten reflekterer lyset likt i alle
retninger (at den er matt). Denne regelen fungerer ikke i den setting vi her opererer i da
luminansen i Syns- og lyslaboratoriet er malt i retning mot vegg, mens belysningsstyrken er malt i
retning mot tak. For a skrive om luminansdataene vi har benyttet i undersgkelsen, ma en

multiplisere med sju for & fa en tilnaermet belysningsstyrke (lux-verdi).

2 Fotopiske lysforhold (godt dagslys) kjennetegnes av at tappcellene (som gir skarpsyn og fargesyn)
pa netthinnnen er aktive, i motsetning til skotopiske lysforhold som kjennetegnes av at stavcellene

er i bruk.
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Malsetting med doktorgradsarbeidet

Det ble oppsatt et generelt mal om at vi gjennom disse undersgkelsene
skulle fa et bedre grunnlag til & forstd hvordan vi kan optimalisere
leseforhold for personer med AMD. | tilknytning til hovedmalet vil jeg her
kommentere fire av de delmalene som ble oppsatt.

1. Utvikle en lesetest som kunne bli brukt for identifisering av lysbehov
under lesing.
Begrunnelse: For a kvantifisere hvordan variasjon i lysniva pavirker
leseevne var det ngdvendig med en spesielt tilpasset test. Kravene som ble
oppsatt, var at testen matte veere enkel og rask & bruke, den matte gi et
presist mal pa lesehastighet (leste ord pr. minutt), den matte vaere sensitiv
for endringer i lysforhold, og den matte veere i stand til & isolere den
sensoriske komponenten under lesing (Fosse, 2005, s. 22 ff).

2. Male hvordan visus, malt med ulike maleinstrumenter, endret seg som
funksjon av belysningsniva hos personer med AMD.
Begrunnelse: Vi har tidligere omtalt hvordan belysningen kan pavirke
synsfunksjonen hos personer med AMD. Vi gnsket & undersgke dette
forholdet neermere og se dette i forhold til bruk av ulike
maleinstrumenter. Den vanligste formen for visusmaling er a benytte
formsymboler (eksempelvis bokstaver) som en skal identifisere pa
bestemte avstander. Jo mindre bokstaver en kan se, jo bedre blir visus,
som da er et mal pé gyets opplasningsevne. A male visus ved hjelp av slike
tavler stiller krav om at bokstavene kan gjenkjennes. En annen mate a
male visus pa er ved presentasjon av bestemte mgnstre (stripemgnstre
eller «gratings»). Hensikten har veert a fa et mal pa ayets opplgsningsevne
uten at det ngdvendigvis settes krav til gjenkjenning. Dette er en velkjent
metode for & male synsfunksjon hos sma barn, men det har ogsa i noen
grad veert brukt pa kommunikasjonssvake eldre med synshemming.
Et sentralt spgrsmal vil da veere om de to matene & male visus pa gir
samme svar.

3. Sammenligne monokulaer og binokuleer kontrastfglsomhet hos
personer med AMD, og evaluere effekten av visus og
kontrastfglsomhet for lesefunksjon hos personer med AMD.

Begrunnelse: Det har de siste ar veert generelt akseptert at kontrast

falsomhet gir et bedre mal pa synsfunksjon enn visus alene. Dette er ogsa

logisk da visus kun utgjar ett punkt (der falsomhetskurven skjeerer

X-aksen — se Figur 5) pa den totale kontrastfglsomhetskurven.

Kontrastfglsomheten varierer med starrelsen (bredden) av de flater

(striper) som presenteres. Samlet sett gir en slik kurve et uttrykk for hva

synssystemet er i stand til & oppfatte av kontraster i hverdagslivet,

eksempelvis evnen til & utskille en fortauskant fra en vei, en darkarm fra
en vegg/dar, svart tekst mot hvit bakgrunn m.m. Vi var spesielt opptatt av
kontrastfglsomhet i forhold til lesing.

4. Vurdere hvordan endringer i lysniva (luminansendringer) pavirker
lesefart og lesekomfort hos personer med AMD.

Begrunnelse: Her er vi inne pa ett av hovedmalene med selve
undersgkelsen. Hvordan pavirker lysforhold evnen til lesing. For &
gjiennomfare denne delen av undersgkelsen matte vi ha de ngdvendige
testeinstrument, inklusive lesetesten, og et egnet laboratorium som kunne
gi oss de maledata vi var ute etter.

Metode

Metodekapittelet i avhandlingen er relativt omfattende, og jeg vil her
bare bergre noen sider derfra. Nar det gjelder utvalg deltok 35
synshemmede og 32 normaltseende personer under utvikling av
lesetesten (delmal 1). For delmalene 2-4 besto utvalget opprinnelig av

22 personer med binokuleer AMD. Fglgende kriterier skulle veere oppfylte:
De skulle ha den tarre eller vate varianten av AMD, og visus pa beste gye
(malt med beste brille) skulle pa henvisningstidspunktet ligge mellom 0.05
og 0.33. Sfeerisk brytningsfeil i gyet skulle ikke veere stgrre enn

+ 6 dioptrier, og sylinder skulle veere lik eller mindre enn 3 dioptrier.
Deltakerne skulle heller ikke ha annen (gye)sykdom som teoretisk kunne
pavirke synsfunksjonen (eksempelvis diabetes). Etter meget grundige
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undersgkelser av gyelege viste det seg at kun 13 av de henviste personene
med antatt AMD fylte kriteriene for deltakelse for delmalene 2-4.
De hadde en aldersspredning fra 67 til 88 ar (snitt 75 ar).

Utvikling av Tambartun lesetest

Utviklingen av den nye lesetesten ble gjennomfart pa Tambartun. De
forskjellige lesekortene bestar av til sammen de 300 mest hayfrekvente
ord i det norske avissprak (Hunstad, 1992; Heggstad, 1971). De 300 ordene
ble tilfeldig fordelt i seks grupper med 50 ord pa hver test. Denne
prosedyren ble gjentatt fem ganger slik at vi stod tilbake med 30
testplater. Figur 1 viser en av testplatene.

ville flere saken norsk nnder gammel Norges £ 2ime vice lang godt wnge alt s mot tok
mener helst bkt kveld senere muindre memng ny hell egen tng livis mest oz¢ all noe vel
bedre gamle neste lyelp ellers videre vikhg gi nten =eft bven lyem seg gir ute for
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Figur 1. Tambartuntesten bestar av 30 testplater, hver med 50 ord.
Her vises en av platene.

Tambartuntesten ble sa vurdert i forhold til reliabilitet og validitet.
Reliabilitet ble malt ved at et utvalg av forsgkspersonene leste alle, eller
nesten alle, deltestene slik at svarene kunne sammenlignes. Valideringen
gikk ut pa & sammenholde resultater fra Tambartuntesten med utvalgte
tekster utarbeidet av Hunstad (1992). | motsetning til Tambartuntesten
inngar tekstene i Hunstads leseprave i en meningsbzerende sammenheng,
og dette ga oss anledning til & sammenligne lesefart med to forskjellige
maleinstrumenter. Begge testene ble administrert pa samme dag og med
samme forstarring og lysforhold.

Visusmalinger og kontrastsynsmalinger

Formsymbolvisus ble malt pa 11 ulike lysniva (fra 0.4 til 1200 cd/m?) for alle
deltakere, men for normaltseende malte en ogsa pa lavere niva enn dette
(0.02, 0.04 and 0.2 cd/m?). Stripemgnstervisus ble malt pa atte niva (fra 0.4
til 300 cd/m?) med Teller acuity cards (Teller, 1990). Figur 2 viser bilder av
de to testene. Kontrastfalsomhet ble malt med et eget videografisk
system, VIGRA (Valberg, Seim, Zhang, og Fosse, 1994), som ga 0ss
absolutte grenseverdier for fglsomhet (Gjerde, 1997). Spesielle prosedyrer
skulle benyttes under alle disse malingene, og disse omtales ikke her.

Figur 2. Her vises en tradisjonell formsymboltavle og Teller acuity cards.

Lesehastighet og lesekomfort som funksjon av lysniva
Lesehastighet ble malt ved bruk av Tambartun lesetest, som er omtalt
tidligere. P& hvert lysniva skulle de lese sa raskt de kunne fra to eller tre
tilfeldig utplukkede testplater. Lesehastigheten ble registrert med antall
korrekt leste ord per minutt.

For & sammenligne de objektive mal for lesehastighet med
selvrapportering skulle hver deltaker indikere pa en skala fra 1 (sveert
ukomfortabelt) til 5 (sveert komfortabelt) hvordan de opplevde a lese
under bestemte lysforhold. De fikk instruksjon om ikke & sammenligne ett
lysnivd med et annet, men pa helt selvstendig grunnlag fastsla grad av
komfort i de ulike lesesituasjoner.
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Resultat og drgfting

Tambartun-testen

Reliabilitet og validitet ga hgy skare, og testen viste ogsa at den hjalp oss
a identifisere endringer i leseferdighet som funksjon av luminans og
forstarring. Figur 3 viser et eksempel pa skaringer med Tambartuntesten
0g Hunstadtesten. Generelt viser Tambartuntesten noe lavere
lesehastighet enn Hunstadtesten, noe som er naturlig da lesing av
sammenhengende tekst normalt er lettere, og dermed raskere, enn lesing
av enkeltstdende ord som ikke inngar i en meningsbeerende sammenheng
(Baldasare et al., 1986; Watson et al., 1990).
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Fig. 3. Forholdet mellom lesehastighet malt med Tambartun- og
Hunstad-testen. Apne sirkler representerer 22 synshemmede personer
mens svarte sirkler representerer 16 personer med normalt syn.
Trendlinjen er lagt inn i forhold til personer med normalt syn

(sakset fra Fosse, 2001).

Formsymbolvisus og stripemgnstervisus som funksjon av
belysningsniva

Som forventet ble det som gjennomsnitt registrert en forbedring i
formvisus og stripemgnstervisus jo hgyere lysniva en benyttet. Pa
individniva var derimot bildet ikke fullt s& klart. For tre personer ble det
registrert at formvisus avtok for hgye lysniva, og for en person var det sa a
si ingen endring i formvisus som funksjon av luminans. Nar en
sammenligner formvisus med stripemgnstervisus, er det et
giennomgaende funn at stripemgnstervisus ligger hayere enn

formvisus, men en ser ogsa at maleverdiene neermer seg hverandre for
haye luminansniva for de personer som oppnar en formvisus i omradet
0.2 til 0.3. Dette kan henge sammen med at det sentrale synsomradet pa
netthinnen (makula) fungerer tilfredsstillende for de personer som oppnar
hay formvisus. For de personer som har darlig makuleer funksjon, kan
forskjellene i disse to visusformene tilskrives at en lettere kan se
stripemgnstre (gratings) enn symboler nar ikke-sentrale omrader pa
netthinnen benyttes.

Figur 4 viser visus som funksjon av luminans for to personer (A og E).
For person A ser en bl.a. at skillet mellom de to visusformene er tilstede
uavhengig av luminansniva, mens det for person E skjer en
sammensmelting for hagyere luminansniva.

Figur 4. NLA (near letter acuity — naervisus - stiplet linje) og Teller acuity
(stripemgnstervisus — heltrukken linje) som funksjon av luminans. @vre
linjer merket N er gjennomsnittskurvene for de fire aldersmatchede og
normaltseende personene.
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Konsekvensene av dette er ganske apenbare. | de tilfeller en ikke kan
operere med formsymbolvisus, ma en veere varsom med a trekke
konklusjoner hvis stripemgnstertester benyttes. For noen risikerer en da a
fa s& hgye visusmal at de ikke lenger er berettiget til statte fra det
offentlige. Dette kan spesielt dreie seg om kommunikasjonssvake eldre
som ikke er i stand til & gi relevant feedback pa ordineere
formsymboltester. Disse personene kan nok ha vansker med a lese, men
det blir likevel viktig a karakterisere grad av synshemming i forhold til
andre rettighetsaspekter, eksempelvis gratis bruk av lydbgker,
berettigelse til lesehjelp, tilrettelegging av belysningsforhold m.m.

Monokuleer og binokulaer kontrastfglsomhet hos personer med AMD
Generelt var kontrastfglsomhet mest nedsatt for de hgyere (smale striper)
og midlere spatiale frekvenser. For lave spatiale frekvenser (dvs. brede
striper) 1a verdiene mye naermere de en finner for normaltseende.
Normalt vil det veere slik at binokulaer kontrastfalsomhet vil veere hgyere
enn monokuleer fglsomhet. Dette framkommer av Figur 5A der en ser at
den binokuleaere fglsomhetskurven er hgyere enn den monokuleere.

| var undersgkelse fant vi at noen synshemmede med AMD hadde en
lavere binokulzer falsomhet enn monokuleer pa hele eller deler av
falsomhetskurven. Resultatene indikerer at noen synshemmede med AMD
ser lav-kontrast objekter bedre med ett gye enn med begge gyne brukt
sammen (binokuleer hemming).

| Figur 5B er det gitt eksempel pa en slik hemming. Der ser en at
falsomheten for venstre gye (V@) er hgyere enn den binokulsere
folsomheten. Det framkommer ogsa at hgyre gye (HJ) har sveert darlig
kontrastfglsomhet.
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Figur 5. A: Gjennomsnittlig monokulaer og binokuleer kontrastfglsomhet
for 10 normaltseende personer (snittalder 46 +5 ar). Monokulaer
folsomhet er lavere enn binokuleer for alle frekvenser. Den nedre grafen
viser forholdet mellom monokuleer og binokuleer fglsomhet for de ulike
spatiale frekvenser. B. Et eksempel pa lavere binokulzer enn monokulaer
folsomhet hos en person med AMD. En noterer stor forskjell i fglsomhet
mellom venstre gye (V@) og hgyre gye (HJ). | originalartikkelen

(Valberg og Fosse, 2002) der disse figurene er sakset fra, er det angitt grad
av usikkerhet og spredning i malingene.

Vi sammenholdt ogsa monokulzer lesing med bl.a. monokulaer
kontrastfglsomhet, monokulaer stripemgnstervisus og monokulaer
formsymbolvisus. Vi fant starst samsvar mellom kontrastfglsomhet og
lesing, mens begge visusformene korrelerte darligere med monokulaer
lesing. Dette funnet gir en indikasjon pa at kontrastfglsomheten er en vel
sa viktig faktor & male som visus. Vi ma likevel vaere varsomme med a
trekke for bastante konklusjoner da antallet personer som deltok i studiet
var lavt.
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Konsekvensene av binokulaer hemming kunne ved farste gyekast synes
apenbare, nemlig a tildekke det gyet som skaper problemet. | praksis
gjores ogsa dette ofte i og med at det er vanskelig & kombinere
sterkoptikk (glass som gir mer enn 3X forstarring) og binokuleer lesing
(Jose, 1989). En skulle likevel tro at de som opplever binokulser hemming
foretrekker a lese med ett gye nar lese-TV benyttes, men her spiller det
ogsa en rolle hvordan synsfeltet blir pavirket, og ikke minst hva den
enkelte synes er behagelig. Det er derfor ikke gitt at en viss bedring av
kontrastfglsomhet oppveier for den ulempe noen synes det er a lese
monokulaert.

Lesehastighet og lesekomfort sett i forhold til belysningsbehov

For de seks personene med normalt syn endret ikke lesefarten seg
nevneverdig sa fremt lysnivaet ble holdt innen omradet 4 til 1200 cd/m?>.
Til sammenligning viste alle personer med AMD en mye darligere lese-
funksjon enn de normaltseende, uansett lysniva som ble benyttet. Dette
framkommer av Figur 6, som viser gjiennomshittshastighet for
normaltseende og personer med AMD.

Figur 6. Gjennomsnittlig lesehastighet + 1 standardavvik for seks personer
med normalt syn (gjennomsnittsalder 74 ar, gvre graf) og 13 personer
med AMD (nedre graf). Figuren er sakset fra Fosse og Valberg (2004).

Sju personer med AMD fikk hgyest lesehastighet for luminansverdier
mellom 80 og 400 cd/m?, og de opplevde en tilfredsstillende og
komfortabel lesing innenfor et enda starre intervall enn dette. Fem
personer hadde en maksimum lesehastighet for luminansniva lik eller
hgyere enn 300 cd/m?. En person fikk ikke hgyere lesehastighet enn

15 — 20 ord/minutt uansett hvilket belysningsniva en valgte. Dette skyldtes
et meget stort sentralskotom.

Figur 7 viser, gjennom fargekoder, individuelle data pa to personer

(C og F). Bla linjer og bla tekst viser lesehastighet. Oransje linjer og oransje
tekst viser visus, mens lilla linjer og lilla tekst viser grad av komfort

(1: sveert ukomfortabelt; 5: sveert komfortabelt). X-akse viser
luminansverdiene. For Person C ser vi at han oppnar maksimal
lesehastighet rundt 100 cd/m?, mens visus stiger opp til 600 cd/m?2.
Lesehastighet avtar for hgyere belysningsniva. Best lesekomfort

oppnar Person C fra 80 til 1200 cd/m?. For Person F er det en gkning i visus
og lesehastighet som funksjon av luminans, og best lesekomfort oppnas
fra 300 — 1200 cd/m>. Det viste seg at det var vanskelig & oppna reliable
malinger av lesekomfort, mens de objektive malingene av lesefart var
bade reliable og valide, som tidligere vist med Tambartuntesten.

Arbeidet viste at en ved bruk av bestemte prosedyrer kunne fastsla hvilke
lysniva som fungerte best i forhold til lesing. Det er i avhandlingen gitt
praktiske eksempler pa hvordan dette kan gjennomfares.

“Dette doktorgradsarbeidet kan fa
betydning for hvordan en gjennomfgrer
synsfunksjonelle undersgkelser knyttet
til rehabilitering.”
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Figur 7. Visus, lesehastighet og lesekomfort som funksjon av luminans.
Se tekst for forklaring.

Avsluttende kommentarer

Dette doktorgradsarbeid kan fa betydning for hvordan en gjennomfarer
synsfunksjonelle undersgkelser knyttet til rehabilitering. Testmateriellet
som er utviklet og prosedyrene som er foreslatt, vil gjgre det lettere a
giennomfare ngdvendige malinger. Med enkle tilpasninger kan en ogsa
gjere bruk av denne forskningsmetodikken overfor andre grupper av
synshemmede i nye studier.

Arbeidet har dokumentert betydningen av at bestemte tester og
prosedyrer anvendes nar graden av synshemning skal fastsettes. Dette er
seerlig viktig for personer som er berettiget til stotte fra det offentlige
med grunnlag i sin synshemning.

“Arbeidet har dokumentert betydningen

av at bestemte tester og prosedyrer
anvendes nar graden av synshemning
skal fastsettes.”

Det framgar av resultatene at variasjonene i lysbehov er sa store at det er
vanskelig & gi generelle rad om lystilrettelegging for lesing. Lysbehovet
varierer ogsa med de oppgaver som skal Igses. Det er bare gjennom
individuell utprgving at gunstige betingelser for lesing kan identifiseres.

Personer med normalt syn har bedre kontrastfalsomhet nar begge ayne
benyttes samtidig enn nar bare ett gye brukes. For noen av
forsgkspersonene med AMD ble det pavist at kontrastfglsomheten
reduseres nar begge ayne benyttes samtidig. Dette kan ha konsekvenser
for hvilke hjelpemidler og leseteknikker en tar i bruk under lesing.

Hvis en ikke gar inn med tiltak for & gjenvinne lesefunksjon hos eldre
ny-synshemmede, kan dette lede til sekundaervansker som passivitet,
depresjon, innesluttethet, og i noen tilfelle miljgbetinget senilitet (NOU,
1973). Sansetap blant eldre blir i noen grad sammenlignet med samme
tapsfalelse som en far nar ektefelle/samboer faller fra. Dette innebaerer at
det vil veere viktig & komme inn med raske tiltak, og sette realistiske mal
for rehabiliteringsarbeidet. Selv der en ikke kan na fram med en
pedagogisk-teknisk synsrehabilitering, finnes det alternativer der en gjar
bruk av andre sansemodaliteter for a reaktivere personen. Men - langt de
fleste med AMD kan hjelpes - hvis vi forstar de utfordringer den enkelte
og omgivelsene star overfor.
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‘Det er bare gjennom individuell
utpreving at gunstige betingelser for
lesing kan identifiseres.”
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A kunne lese er viktig — ogsé for

synshemmede

Av:
Gaute Mohn Jenssen, optiker, HMS Hedmark

Tambartun kompetansesenter pa Melhus har tidligere arrangert en rekke
spennende kurs innen synsrehabilitering (belysning, synspraving,
kategorisering, fargesyn etc). Etter noen ars pause var senteret tilbake
med et 2-dagers kurs om leserehabilitering av synshemmede voksne og
eldre. Forskning, pedagogikk, hjelpemidler, trening og oppfaelging var
viktige stikkord.

Avdelingsleder Leif Myklebust fra Tambartun gnsket velkommen, og sa at
ett av malene med kurset var at man skulle ende opp med et notat pa
problemstillinger innen omradet og en skisse til lasning pa disse.

| etterkant av kurset kan vi trygt si at malsettingen, i hvert fall i grove
trekk, ble oppfyit.

Frikkedea, deereveerstjagrt!

Synspedagog Rolf Lund startet med & snakke om leseferdigheter og
betydningen av & mestre lesing i dagens samfunn. Leseferdighet males
ofte i klasseniva og leser man pa attende klasse niva (14 ar), er dette nok
til & kunne gi en person muligheter for full sasmfunnsdeltagelse og laering
hele livet (Koenig 1992). Det & mestre lesing bidrar til uavhengighet, &
kunne utfagre en rekke av dagliglivets aktiviteter, kommunisere med andre
og motta informasjon.
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| falge Lund viser forskning at eldre synshemmede med makula-
degenerasjon har en lese- og skrivekyndighet fra tredje klasse og oppover
hele skalaen. Selv etter synsrehabilitering kunne 34% ikke lese tekst over
attende klasse niva (lavere enn Koenigs niva for lese- og skrivekyndighet).
To tredjedeler av de som ligger pa laveste niva for lese- og
skrivekyndighet, er personer over 65 ar. Pasienter med lavt skar pa lese- og
skrivekyndighet har ogsa dobbelt sa stor risiko for innleggelse i sykehus
og koster samfunnet helsemessig langt over gjennomsnittet.

| den norske grunnskolen har lese- og skrivevansker i mange ar veert et
viktig tema, mens det er lite fokus pa betydningen av lese- og
skriveferdigheter blant eldre. Disse kan lett utvikle seg til «analfabeter»
som faglge av aldersbetinget synshemning. Lund poengterte derfor
ngdvendigheten av synsrehabilitering som bidrag til opprettholdelse av en
funksjonell leseferdighet.

Frikkedea, deereveerstjagrt! Problemer med a forsta disse utsagnene?
Lund mente at kanskje kan det veere pa samme maten for en del
synshemmede. Man ma bruke tid pa & analysere teksten ngye for a fa
med seg innholdet. Bruker man tid pa uttrykkene ovenfor oppdager man
at det star «Hvorfor ikke det da» og «Det er det verste jeg har hgrt».

Viktige begreper nar man arbeider med synshemmede og lesing vil veere
lesehastighet, lesengyaktighet, leseutholdenhet og ikke minst
innholdsforstaelse. Det er for eksempel ikke uvanlig at en synshemmet
som benytter sterk optikk, bruker s& mye energi pa a avkode teksten at
man ikke far konsentrert seg om innholdet! Det finnes forskjellig verktay
for & kartlegge visuelle ferdigheter under lesing. Lund omtalte flere tester,
blant annet den sakalte Pepper-testen, som ogsa finnes i en norsk versjon.

Andre strategier som brukes, bevisst eller ubevisst, er ulike holdepunkter.
Man kan oppfatte ord ut i fra sammenhengen i en setning eller i et
avsnitt. Ord gjenkjennes ut i fra grammatiske holdepunkter eller rett og
slett ut i fra utseende (ordbildet, logografisk holdepunkt). | fglge Lund
har synshemmede primeert problemer med avkoding og ikke
innholdsforstaelse.

Mange forhold kan pavirke den visuelle avkodingen. Lund kom inn pa
funksjoner som visus, synsfelt, lysforhold, kontrast, gyebevegelser og
gye/hand koordinering. Betydningen av visusreserve ble poengtert.
Leser man med starrelse neer sin terskelverdi (lesevisus) oppnar man
normalt ingen tilfredsstillende lesing. Skal man oppna bedre lesing bar
man ha en lesevisusreserve pa minimum 3:1. Det betyr at teksten bgar
veere 3x starre enn tekst man til ngd kan klare a lese.

| forhold til synsfelt la Lund spesielt vekt pa problematikken med
skotom(er) sentralt i synsfeltet. Det er her ikke likegyldig hvor man
eventuelt «plasserer skotomet» ved a finne sakalt «preferred retinal
locus» (PRL). Ved a prgve & plassere skotomet kl. 6.00 eller kl. 7.00 vil man
i folge Lund finne et PRL som gir raskere og mer feilfri lesing enn ved
mange andre «skotomplasseringers.

“Betydningen av visusreserve ble
poengtert.”

Andre forhold som pavirker lesingen, ble ogsa bergrt. Dette kan veere
lesekyndighet, kognitive forhold, neurologiske forhold, binokulsere
forhold, belysning og forstaelse av hjelpemidlet. Ogsa bruk av
ikke-optiske hjelpemidler kan veere et viktig bidrag. Noe av det aller
viktigste er som Lund papeker, a lytte til pasientens forklaringer og sarge
for realistisk praktisk prgving pa aktuelle oppgaver.

Kontrast- og fargesyn hos personer med AMD

Professor Arne Valberg startet med en gjennomgang av en
kontrastfglsomhetskurve for en person med «normalt» syn. Etter maling
av tilsvarende kurver for en del personer med en rein AMD-diagnose (og
visus fra 0,3 til 0,05) ble det funnet at spennvidden i denne AMD-gruppen
var stor, men at maksimal fglsomhet var redusert i forhold til
normalkurven. Imidlertid er kontrastfglsomheten for store objekter
(svart/hvitt) ofte bra.
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Dersom man maler kontrastfglsomhet pa et svart/hvitt sinusgitter for
personer med normalt syn, finner man at kontrastfglsomheten er bedre
under binokulaere forhold enn ved monokuleere. Det samme ble
tilfeldigvis malt hos de nevnte AMD-pasienter. For flere ble det funnet at
kontrastfglsomheten var darligere binokuleert enn monokuleert. Det kan
bety i praksis at en del pasienter med AMD vil ha behov for starre
kontrast nar begge gyne brukes samtidig. Dette kan fa direkte
konsekvenser for eksempel ved sparsmal om lesing skal forega under
monokulaere eller binokulaere forhold.

“Dersom man maler kontrastfglsomhet
pa et svart/hvitt sinusgitter for personer

med normalt syn, finner man at
kontrastfglsomheten er bedre under
binokuleere forhold ”

Selv hadde ikke Valberg noen sikker forklaring pa hvilke mekanismer som
forarsaker dette. Han sammenliknet likevel fenomenet med Fechners
paradoks hvor man far en subjektiv fglelse av redusert lysmengde i
synsfeltet ved binokulaert syn, for eksempel etter at det ene gyet har veert
lukket fgr det apnes og ser giennom et markt grafilter (5% transmisjon).

Ogsa maling av fargekontrast ved hjelp av fargesinusgitter pa en
dataskjerm var blitt utfert pa de samme AMD-pasienter. Ved lave spatiale
frekvenser (tilsvarer store objekter) er rgd/grgnn fargekontrast generelt
bedre enn svart/hvit kontrast med en faktor pa 10. Valberg har ogsa
tidligere vist at personer med nedsatt syn pa grunn av katarakt,
oppfatter fargekontrast vesentlig lettere enn luminanskontrast. Valberg
stilte spgrsmalet om dette ogsa er tilfelle for personer med
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makuladegenerasjon. | falge malinger han presenterte, er svaret pa dette
et klart nei. For personer med AMD er fargekontrasten (red/grenn og
bld/gul) betydelig redusert ved lave spatiale frekvenser. En mulig
forklaring pa dette kan i falge Valberg veere at fargefunksjonen avtar
raskere enn svart/hvit funksjonen nar man beveger seg vekk fra den
sentrale delen av netthinnen.

Synsrehabilitering — krav til prosessen

Universitetslektor Orjan Backman har arbeidet i forhold til synshemmede i
over 30 ar. Han har veert involvert i synspedagogutdanningen i Sverige og
er medforfatter til boka «Synstrening med optikk». Han er ogsa sterkt
engasjert i synsrehabiliteringsutdanning i utviklingsland.

| Sverige bor det ca. 9 millioner mennesker. Antall barn og eldre vil gke i
arene framover. | fglge Backman vil antall personer over 85 ar gke med
70% fram mot 2015/2020. | tillegg vil den nye eldregenerasjonen etter
hvert stille starre/andre krav blant annet pa grunn av bedre helse og
bedre gkonomi. Dagens ressurser innen synsrehabilitering vil ikke strekke
til for & mate behovet. | forhold til synstrening stilte Backman sparsmalet
om vi ma tenke «gruppetrening» framfor a trene med en og en person.

Synstrening

Backman valgte her & skille pa personer uten visuell erfaring og de med
visuell erfaring. Ut i fra dette hadde han to tilnserminger til «low vision
training», nemlig en fysiologisk/optisk/teknisk funksjonell trening og en
persepsjons/kognisjonstrening. Han mente at det i Sverige i dag fokuseres
mye pa tilpassing av optiske/tekniske hjelpemidler pa bekostning av
tilpassing til nye leseteknikker og utvikling av effektive strategier for
funksjonell lesing. Han kom inn pa trening av grunnleggende visuelle
ferdigheter og valgte videre & dele opp treningsprogrammene etter det
funksjonelle synet, for eksempel personer med totalt sentralt skotom,
personer som har betydelige problemer med a kontrollere gyebevegelser
(nystagmus), personer med redusert synsfelt perifert, men med (noe)
sentralsyn, og personer med synsnedsettelse av andre arsaker. Dette kan

veere alvorlig myopi (myopia gravis), hypermetropi og diabetisk retinopati.
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Backman kom her inn pa den nye og omarbeidede utgaven av boka
«Synstrening med optikk» som na har Krister Inde som forfatter/redakter
og heter «Synstrening» (vil bli omtalt i et seinere nummer av Optikeren).

“i Sverige i dag fokuseres det mye
pa tilpassing av optiske/tekniske
hjelpemidler pa bekostning av
tilpassing til nye leseteknikker og
utvikling av effektive strategier for
funksjonell lesing.”

Forskning

Ut i fra egen forskning og annen svensk forskning innen omradet, nevnte

Backman blant annet faglgende:

= Ordinasjon av optiske lesehjelpemidler ma alltid kombineres med sterk
pedagogisk statte.

= | et tre ars perspektiv ble antall synshemmede eldre som brukte sin
optikk til lesing, feerre, men de som fortsatte a benytte sin sterke
leseoptikk, forbedret ytterligere sine leseferdigheter.

» Generell alderssvekkelse kan bety mer enn spesifikke synsforandringer
nar det gjelder & opprettholde lesemulighetene.

= Eldre synshemmede som oppnar tilfredsstillende lesning, er hyppigere
brukere av andre medier (radio, tv, etc).

e Gjenopprettet lesemulighet bidrar til et mer selvstendig liv og en bedre
livskvalitet pa eldre dager.

Hvordan male synsfunksjonen?

| falge synspedagog Per Fosse handler psykofysikk om forholdet mellom
ytre pavirkninger (stimuli) og sansefornemmelser som falge av disse. | den
fysiske verden er vi vant med at vi kan oppgi eksakte verdier ved hjelp av
riktige instrumenter (antall kg, antall liter, antall grader etc). Dette er ikke
like enkelt nar vi forholder oss til en funksjon som syn. Ved visuell
psykofysikk har man prgvd a finne lovmessigheter i hvordan sanseinntrykk
oppfattes og skalere disse i forhold til den objektive fysiske stimulering de
reagerer pa.

“Ved visuell psykofysikk har man
prevd a finne lovmessigheter i
hvordan sanseinntrykk oppfattes og
skalere disse | forhold til den objektive
fysiske stimulering de reagerer pa.”

Fosse nevnte en rekke forhold som kan pavirke psykofysiske maledata.
Dette kan veere:

e Dbelysning

e oppmerksomhet/konsentrasjon

e interesse

e kognitiv kapasitet

e emosjonell tilstand

Eksempelvis kan man male komfortbelysning for en person i en bestemt
situasjon. Dette kan gjgres ved at personen angir grad av komfort ved
ulike lysnivaer. Fosse var likevel opptatt av spgrsmalet om hvor nyttig

en slik maling vil veere og hvor god overfaringsverdi den vil ha i det
praktiske liv.
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Fosse kom inn pa to pastander fra Haien (2005) og Haien og Lundberg
(2000) som gjelder ved dysleksi:

* Ngyaktig og automatisert ordavkoding er en ngdvendig forutsetning
for god leseferdighet.

e Automatisert ordavkoding er en ngdvendig, men ikke tilstrekkelig,
forutsetning for god leseferdighet.

Spgrsmalet er om disse pastandene ogsa har gyldighet for eldre
synshemmede. Mange av de som blir synshemmet har tidligere veert gode
lesere. Gordon Legge (1985) fant at eldre personer med sentralskotom i
gjiennomsnitt leste 25 ord/minutt med bra innholdsforstaelse.

Enkelte forskere knytter redusert lesehastighet ved sentralskotom til
darlig fiksering. Fosse var derfor opptatt av at kartlegging av
fikseringsmgnster og parafoveal fiksering bar gjgres. Ogsa det faktum at
synsfeltet endrer seg som funksjon av luminans, og at PRL ogsa kan
pavirkes av type oppgave, er forhold som ma tas med i totalbildet.

Digitale medier gir nye utfordringer

Radgiver Tore Pukstad er utdannet leerer og har arbeidet 10 ar pa
Tambartun med blant annet utprgving av datahjelpemidler for
synshemmede. Han var opptatt av at den teknologiske utviklingen gar
sveert fort, den er uforutsigbar og mye nytt dukker opp. Pukstad minnet
0ss om at det var i 1995 at Internet ble tilgjengelig for folk flest og i 2005
er 90% av solgte kameraer i Norge digitale.

Pukstad mente at fremtidens eldre synshemmede databrukere fortsatt er i
jobb og at de er fra 40 - 60 ar. Statistikk viser at 75% av de som naermer
seg pensjonsalderen bruker «nettet», mens dette kun gjelder 25% av de
som har passert 60 ar. Dette betyr at 600 000 eldre vil trolig benytte seg av
ny teknologi fordi de er vant med det i dag. En del av disse vil bli syns-
hemmet, og hva gjer vi for & mgte denne utfordringen? Pukstad mente at
vi ma tenke i nye baner bade med hensyn pa utdanning av fagpersoner

0g organisering av oppleering til synshemmede databrukere. Han innfagrte
begrepet syns-/datapedagoger. Disse ma ha bred kunnskap om syns-
funksjonen men ogsa ha god kjennskap til data (utstyr og programvare)
og kunne fglge godt med pa utviklingen. Blant annet vil god kunnskap
om leserehabilitering vaere viktig siden mer og mer lesing vil forega pa
skjerm.

“600 000 eldre vil trolig benytte seg
av ny teknologi fordi de er vant med
det | dag. En del av disse vil bli
synshemmet, og hva gjer vi for a
mgte denne utfordringen?”

Nar det gjaldt utdanningen sa Pukstad for seg at «synspedagoglinja» ved
Universitet i Oslo vil utgjgre en basis, men andre aktarer (f.eks NTNU) kan
veere ansvarlige for aktuelle synspedagogiske temaer. Det ma utvikles
egne syns-/datafaglige emner og syn/data - emner ma innlemmes i
etablerte fag. Ogsa arbeid under veiledning/praksis vil vaere aktuelt.

Pukstads budskap kan oppsummeres som falger:

« Antall eldre synshemmede databrukere vil gke

* Nye utfordringer i forhold til oppleering

= Vi ma tenke nytt rundt organisering (effektivisering)

e Behov for utdanning av syns- og datapedagoger med fundament i
synspedagogikken
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Leserehabilitering sett fra Hjelpemiddelsentralen sitt stasted
Undertegnede kom inn pa den relativt korte historien til
hjelpemiddelsentralene og dagens nasjonale standarder. Disse skal blant
annet klarlegge hva brukerne og samarbeidspartnere kan forvente av
tjenesten og hvilke krav det er realistisk 4 stille til sentralene.

Det ble ogsa stilt spgrsmal om det faglige tilbudet til synshemmede i dag
er darligere enn for noen ar tiloake. Undertegnede tillot seg a stille dette
spgrsmalet pa bakgrunn av at antall fagpersoner pa synsomradet innen
hjelpemiddelsentralene i dag er redusert sammenliknet med for ca 10 ar
siden, samtidig som bade antall synshemmede og kravene fra den enkelte
gker. En gjennomgang av hvordan man har valgt & legge opp arbeidet
med synshemmede i Hedmark ble foretatt. Betydningen av et godt
samarbeid med andre synsfaglige ressurser i fylket ble poengtert. Ogsa
viktigheten av en ngye synsfunksjonsutredning forut for en eventuell
hjelpemiddelutprgving ble vektlagt.

Undertegnede mente at hjelpemiddelsentralene generelt er gode pa
uttak av riktige hjelpemidler (bade type og antall) i forhold til lesing, men
at sentralene ikke er gode pa (prioriterer ikke) synstrening ved for
eksempel sentrale skotomer eller nystagmus.

Leserehabilitering — ansvar for oppfaglging

Saksbehandler Aslak Olsen representerte Fylkesmannen i Sgr-Trgndelag.
Han sa at aktuelle rettigheter er hjemlet i flere lover som kommunen er
forpliktet til & fglge. Det er et gnske fra lovgiver & sikre rettigheter etter
flere lover, og det er opp til kommunen & finne en god lasning.

Aktuelle lover som Olsen kom inn pa var oppleeringsloven,
folketrygdloven, sosialtjenesteloven og kommunehelsetjenesteloven.

| opplaeringsloven er det seerlig kapittel 4A som Olsen mente var viktig i
var sammenheng. | 84A-2 star det blant annet: «Vaksne som har seerlig
behov for opplaering for & kunne utvikle eller halde ved like
grunnleggjande dugleik, har rett til slik opplaering»
(grunnskoleoppleering).

Olsen var klar pa at det a kunne lese og det a kunne ta seg fram inne og
ute (mobilitet) er & anse som grunnleggende ferdigheter. Opplaering for &
fa dette er en rettighet etter loven. Oppleeringen er gratis og det er
kommunens ansvar a sgrge for aktuell oppleering.

Nar det gjelder folketrygdloven nevnte Olsen at det i kapittel 10, paragraf
10-7 star: «Til et medlem som fyller vilkarene i §10-6, kan det ogsa ytes til-
skott til oppleeringstiltak».

“fagpersoner pa synsomradet innen
hjelpemiddelsentralene | dag er redusert
sammenliknet med for ca 10 ar siden,
samtidig som bade antall synshemmede
og kravene fra den enkelte gker.”

Olsen presiserte at det her er trukket en grense mellom laeremidler som
er kommunens ansvar knyttet til oppleeringsrettigheten, og andre
hjelpemidler som er trygdens ansvar.

Diskusjon

Mye av den avsluttende diskusjonen gikk pa hvordan man skal skaffe
tilstrekkelig antall fagstillinger for & mgte den gkende gruppen med eldre
synshemmede. Synspedagog Sigurd Riise fortalte kort om modellen man
har i Hordaland. Tidlig pa 90-tallet synliggjorde man behovet for
hjelp/opplaering til eldre synshemmede for skolesjefen i kommunene.
Dette resulterte i en interkommunal tilsetting.

Per Fosse fra Tambartun var opptatt av at et sansetap oppdages pa et
tidlig stadium og at tiltak kan settes inn raskt. Han viste til NOU nr 26 om
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eldres helse, aktivitet og trivsel hvor det star: «Institusjonsplassering,

sansetap eller tap av ektefelle kan lede til slavhetstilstander som feiltolkes

til senil demens».

Ogsa arbeidet til synspedagog Gunvor Wilhelmsen om visuelle
forstyrrelser etter hjerneslag ble trukket fram av Fosse. Dette arbeidet
konkluderte blant annet med at hele 64% av de som inngikk i
undersgkelsen hadde synsforstyrrelser. Dette er altsa nok et felt hvor det
antagelig er store udekkede behov innen synsomradet. Et interessant
spgrsmal er hvordan man kan dokumentere behovet ute i kommunene.
Kan dette veere aktuelt som et forskningsprosjekt?

Rolf Lund poengterte at det er viktig & bygge bro mellom forskning og
praksis. Han er selv medlem av Forskningsradet i Norges Blindeforbund,
og han oppfordret oss alle til 8 komme med innspill knyttet til utviklings-
arbeid. Han presiserte at det skal veere en lav terskel for & komme med
innspill. Eventuelle sparsmal/ideer kan sendes til: rolf.lund@provista.no

Til slutt la Backman fram noen tanker rundt framtiden innen
synsrehabiliteringen. Han trakk fram team med gyelege, optiker og
synspedagog som en viktig faktor. Han mente ogsa at vi burde
samarbeide mer innen Norden, bade i forhold til grunnutdanning,
studentutveksling, kompetanseutvikling (blant annet starre konferanser)
og rekruttering av forskere innen feltet.

Oppsummering

Foredragsholderne pa kurset var alle innom viktigheten av & kunne
lese. Synspedagog Rolf Lund pekte pa at det & mestre denne
ferdigheten bidrar til uavhengighet pa en rekke plan, ikke minst i
samhandling med vare medmennesker. Han refererte til undersgkelser
som viste at pasienter med darlige leseferdigheter har dobbelt sa stor
risiko for sykehusinnleggelse, og at de koster samfunnet langt over
gjennomsnittet.

Professor Arne Valberg refererte at kontrastfglsomhet hos en gruppe
AMD-pasienter er darligere enn binokulaert en monokulzert, noe som
kan bety at pasienter med AMD kan ha behov for starre kontrast nar
begge gyne brukes samtidig. For de samme pasientene er farge-
kontrasten (rgd/grenn og bla/gul) betydelig redusert ved lave spatiale
frekvenser.

Universitetslektor Orjan Backman sa framover i tid og slo fast at
behovet for synsrehabilitering vil gke betydelig. Dette betyr at det vil
bli behov for starre ressurser enn i dag. Han mente at forskningen
innen synsrehabilitering er et forssmt omrade i Norden, og at man ikke
er flink nok til & benytte nye leseteknikker for lesing og trening av
grunnleggende visuelle ferdigheter.

Synspedagog Per Fosse snakket om behovet for og problemet med a
male synsfunksjonen. Han spurte ogsa om de samme forholdene som
man mener gjelder for dyslektikere, ogsa gjelder for eldre
synshemmede i forhold til lesing.

Radgiver Tore Pukstad var opptatt av at fremtidens svaksynte vil vaere
databrukere som er i jobb, og at dette gir nye utfordringer. Han foreslo
en ny yrkesgruppe «syns-/datapedagoger».

Optiker Gaute Mohn Jenssen pekte pa viktigheten av en nagye
synsfunksjonsutredning tidlig i prosessen og tverrfaglig samarbeid som
nagdvendig for & lgse problemene.

Fra Optikeren nr 1/06
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Masterfil-basert produksjon av leerebgker

betyr framskritt

Av Per Sennels, cand. scient.,
Huseby kompetansesenter

Tenk deg at du har en maskin som helt automatisk gjer om poteter til
potetsalat, pommes frites, potetmos, gratinerte poteter og lignende, -
alle varianter pa én gang fra den samme poteten. La oss si at du i 2008
finner ut at du kan forbedre potetsalaten ved a justere «potetmaskinen».
Selv dine «gamle» poteter fra 2006 kan bli en ny og bedre potetsalat.

Da begynner dine tanker a ligne pa Huseby kompetansesenters tanker
om masterfil-basert produksjon av leerebgker.

Effektiv produksjon og bedre kvalitet

Huseby kompetansesenter prgver na ut en ny spennende
produksjonsmodell basert pa ny, avansert teknologi. Gevinsten er stor
ettersom denne nye produksjonsmodellen vil medfare hayere kvalitet pa
tilpassede leerebgker og mer effektiv produksjon av bgkene.

@kt effektivitet gir flere titler og kortere leveringstid. @kt kvalitet vil
merkes ved at det er mulig & optimalisere bgkene med hensyn til
behovene til forskjellige brukergrupper. Det blir ogsa lettere a forholde
seg til mange titler i lgpet av skoledagen ettersom alle bgkene
produseres over samme lest.

Tradisjonelt har synshemmede elever pa ungdomsskole og videregaende
skole kunnet bestille tilpassede leerebgker fra Huseby kompetansesenter i
tre forskjellige formater:

e Som punktskrift pa papir

* Som ebgker som leses med leselist

e Som lydbgker, normalt i DAISY-formatet

Dette tilbudet er selvfalgelig nadvendig for a dekke brukernes forskjellige
behov for tilpasning, men har samtidig representert en utfordring for
leeremiddelavdelingen pa Huseby.

Produksjonsmodeller

A tilpasse en bok til et bestemt sluttformat innebeerer at bokens struktur
ma gjennomgas og bearbeides. Oppsett av overskrifter ma tilpasses det
aktuelle formatet, lister og tabeller ma endres, sideskift ma markeres og
sa videre. Det finnes forskjellige standarder for de forskjellige
sluttformatene, og beslektet arbeid med strukturering ma derfor utfgres
for hvert format som skal produseres. En grovskisse av denne produksjons-
modellen er vist i figur 1. Arbeidet utfgres med passende redigerings-
verktgy pa PC, og utgangspunktet er en datafil med originalbokens
innhold, enten kjapt fra forlaget eller fremskaffet ved a skanne
originalboken. | tillegg til arbeidet med a strukturere teksten ma det ofte
skrives bildebeskrivelser til alle relevante grafiske elementer i boken,
eventuelt erstatte disse elementene med taktile utgaver.

Husebys nye produksjonsmodell, skissert i figur 2, innebaerer at alle
aktuelle formater kan genereres mer eller mindre automatisk fra en
masterfil. Filosofien bak denne produksjonsmodellen er a gjare mest
mulig arbeid én gang, ved a lage en innholdsrik og velstrukturert
masterfil. Deretter kan fruktene av dette arbeidet hgstes ved & generere
automatisk alle de sluttformater vi matte ha behov for. | noen tilfeller vil
det veere behov for et manuelt etterarbeid, for eksempel i forbindelse
med lydbgker som ogsa ma gjennom en innlesingsfase.
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“Filosofien bak denne produksjons-
modellen er a gjgre mest mulig arbeid
én gang, ved a lage en innholdsrik og
velstrukturert masterfil. Deretter kan
fruktene av dette arbeidet hgstes ved
a generere automatisk alle de
sluttformater vi matte ha behov for. ’

9

XML som masterformat
Modellen er ikke uten utfordringer. En av dem er a definere et passende
filformat for masterformatet.

P& Huseby har vi valgt XML(eXtensible Markup Language), eller mer
presist, XML-formatet DTBook som masterformat. DTBook er et
XML-format som er meget velegnet for & beskrive bgker. Formatet er
spesifisert av DAISY-konsortiet, og er utviklet til & bli en NISO-standard.

Det er flere fordeler med XML:

e Det er mulig & automatisk kontrollere at den strukturen man definerer
for en bok er i samsvar med gitte regler, i dette tilfelle i samsvar med
DTBook-standarden.

= XML-filer er sveert godt egnet for & konverteres til andre formater.
Denne prosessen kalles med XML-terminologi for en transformasjon.

= Bruken av XML medfarer et gkt fokus pa tekstens struktur og en
mindre vektlegging av de visuelle aspektene ved originalboken. Dette
er gunstig ettersom masterfilen, i motsetning til de ferdige tilpassede
utgavene, ikke skal representere en spesiell visuell, auditiv eller taktil
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representasjon av originalboken, men snarere et ngytralt format som
«inneholder alt», og som er strukturert slik at det er mulig & omforme
denne strukturen til andre representasjoner av den samme
originalboken.

e Etsiste forhold ved bruk av XML, er at XML er en veletablert og
veldokumentert teknologi, og det er grunn til a forvente at XML vil fa
en lang levetid som filformat. Det vil forhapentligvis ta lang tid far vi
opplever at vare XML-filer ikke kan leses og prosesseres av
programvare.

Figur 1

Figur 2

Figur 3
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En annen utfordring har veert & utvikle selve transformasjonssystemet. Huseby
kompetansesenter har skrevet transformasjonsregler for alle de strukturelle
elementene vi bruker i masterfilene, og disse transformasjonsreglene brukes nar
spesialprogramvare for transformasjon av XML-filer skal lage de forskjellige
sluttformatene med utgangspunkt i masterfilen. Se figur 3. Et interessant
forhold her er at informasjonen om standarder for de forskjellige
sluttformatene ligger i transformasjonsreglene. Det betyr at dersom det skjer
endringer i en standard, for eksempel for hvordan overskrifter markeres i en
elektronisk bok, sa er det tilstrekkelig & oppdatere transformasjonsreglene for a
reflektere dette. Nar sa en masterfil transformeres til en elektronisk bok, vil den
nye overskriftsformateringen vaere pa plass. Det gjelder ogsa selv om
masterfilen ble skrevet flere ar far endringen av standardene. Tidligere matte
hver eneste ebok endres separat for a sikre kompatibilitet med endrede
standarder.

En omlegging av en produksjonsmodell er ikke bare en teknisk utfordring.

Det er ogsa ngdvendig & motivere og kompetanseheve ansatte som tradisjonelt
er vant til & jobbe med «sitt» format og pa «sin» mate. Men med masterfil-
basert produksjon jobber man pa sett og vis med alle sluttformater pa én gang,
og dette krever en solid kompetanse hos den som skal jobbe med
tilretteleggingen. Det vil ogsa vaere behov for teknisk ekspertise knyttet til
XML-teknologi i forbindelse med arbeidet med tilretteleggingen. Dette
innebeerer at den nye produksjonsmodellen kan bety at flere personer blir
involvert i arbeidet med en bok.

XML-filer fra forlag

Nar en bok skal settes i produksjon hos oss, kjgper vi ofte filer fra forlag eller
trykkeri. Disse filene brukes som utgangspunkt for tilretteleggingen av
originalboken, og leveres normalt som PDF- eller Word-filer. Med XML-basert
produksjon vil det veere gnskelig a fa disse filene i et passende XML-format.
Ettersom XML er veldig «konverteringsvennlig», kan disse filene enkelt
transformeres til vart eget DTBook-format. Det eneste som gjenstar da, er &
legge bildebeskrivelser og annen informasjon som er spesiell for den
tilrettelagte utgaven, inn i masterfilen.

Flere bgker — bedre bgker?

Var motivasjonen for omlegging til masterfil-basert produksjon er gkt
effektivitet; at vi totalt sett bruker mindre tid pa & tilrettelegge alle de
forskjellige sluttformatene. Selv om det & utarbeide selve masterfilen kan
bli et omstendelig og krevende arbeid, vil det likevel vaere en gevinst
ettersom det er sa enkelt & generere sluttformater fra masterfilen. For
brukeren betyr gkt effektivitet at det vil bli produsert flere titler, og at
nyproduserte bgker kan leveres hurtigere enn i dag.

““Var motivasjon for omlegging til
masterfil-basert produksjon, er gkt
effektivitet.”

Brukeren vil ogsa oppleve en gevinst ved at forskjellige bgker fra Huseby
er tilrettelagt automatisk, og dermed er mindre fglsomme i forhold til
tilretteleggerens arbeidsmetode, kompetanse og innsats. Alle bgker,
uansett fagomrade, produseres med utgangspunkt i det samme
masterformatet og ved hjelp av de samme transformasjonsreglene, og
vil derfor fremsta som mer helhetlig produsert.

En annen side ved dette er at det som nevnt blir lettere & falge opp
endringer i standardene for sluttformatene. Ettersom en bok alltid
genereres med de mest oppdaterte transformasjonsreglene, vil brukeren
ikke lenger oppleve at boken fglger en gammel og ukjent standard.

Det er enkelt & generere sluttformater fra masterfilen, og det er ogsa
relativt enkelt & opprette nye sluttformater. Dette betyr at det i fremtiden
kan bli mer & velge mellom nar man bestiller en bok. De tradisjonelle
formatene har veert lydbok, ebok og punkt, men vi kan etter hvert se
flere nye og mer spesialiserte formater. For eksempel storskrift-utgaver,
HMTL-utgaver av elektroniske bgker og lignende. Med den nye
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produksjonsmodellen vil ogsa alle lydbgker produseres som fulltekst
DAISY-bgker.

P& Huseby kompetansesenter er vi nd inne i en utpravings- og
utviklingsfase. Parellelt med at vi fortsatt produserer i henhold til den
tradisjonelle produksjonsmodellen, produserer vi et lite antall bgker
basert pa den nye modellen. Samtidig med dette utvikler vi hele tiden
selve transformasjonssystemet, slik at det er i stand til & handtere de fleste
elementer man kan vente a finne i en typisk leerebok.

“For brukeren betyr gkt

effektivitet at det vil bli produsert flere
titler, og at nyproduserte bgker kan
leveres hurtigere enn i dag.”

| dette arbeidet opparbeider vi bade teknisk, pedagogisk og
organisasjonsmessig erfaring som vil komme godt med dersom vi
bestemmer oss for & innfgre masterfil-basert produksjon som
leeremiddelavdelingens primaere produksjonsmodell.
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Tilpasning av MS Word for elever som

trenger et enkelt tekstbehandlingsprogram

Av Tore Pukstad,
radgiver/cand.polit.
og

Arne Aarrestad,
pedagogisk konsulent
Tambartun
kompetansesenter

| denne artikkelen vil vi peke pa hvilke muligheter som ligger i forenkling
av skjermbilder i MS Word*. Alle som har grunnleggende kjennskap til
MS Word, vil kunne gjare slike tilpasninger.

Dersom vi tilpasser MS Word til den enkelte elev, kunne mange elever
som i dag bruker spesialprogram til tekstbehandling, like gjerne ha nyttet
dette programmet. Sveert mange leerere og foreldre bruker MS Word, og
behovet for oppleering ville dermed bli mindre dersom eleven hadde
brukt samme tekstbehandlingsprogram. Fra tid til annen ma en
oppgradere operativsystemet pa elevens PC. Etter slike oppgraderinger
opplever vi ganske ofte at elevens spesialprogram fungerer darligere eller
til og med krasjer. Dersom vi bruker tekstbehandlingsprogram og
operativsystem som er utviklet av samme firma, slipper vi slike
frustrasjoner. Nar dette er sagt, bgr det presiseres at MS Word ikke har
lgsninger for elever med store behov i forhold til kommunikasjon.

Var malgruppe er elever med lese- og skrivevansker, generelle
leerevansker, noe nedsatt synsfunksjon eller andre som har bruk for et
enkelt «skriveprogramy.

! Det vil veere noen forskjeller fra versjon til versjon av MS Word. | de nye versjonene har en
vanligvis ikke fijernet funksjoner - kun tilfart nye. Denne artikkelen er skrevet med utgangspunkt i
MS Word 2002 og burde derfor ogsa kunne nyttes av brukere som har nyere versjoner av dette

tekstbehandlingsprogrammet. 229



Hva kan forenkles i MS Word?

Strengt tatt kan det meste forenkles dersom en har nok kompetanse. | var
sammenheng er det farst og fremst interessant a se pa de mulighetene
som ikke krever spesiell kompetanse utover grunnleggende kjennskap til
MS Word.

| MS Word er det enkelt & endre verktaylinjer og menyer. Vi kan f.eks.
sette inn et ikon som lar eleven apne en bestemt side pa Internet. Dersom
eleven har laget en elektronisk bildebok, kan denne aktiviseres direkte fra
MS Word. Lydfiler vil ogsa kunne apnes i MS Word péa en enkel mate.
Noen ganger kan det vaere greit a lage en tilpasset verktaylinje for eleven
hvor en kun tar med de funksjonene som eleven har bruk for. | tillegg kan
en ev. sette inn en meny for laereren hvor alle standardfunksjoner i MS
Word er tilgjengelige.

Uten spesialkunnskaper er det ikke mulig a skreddersy dialogbokser til
den enkelte elev. Vi vil derfor ikke ga inn pa endring av dialogbokser i
denne artikkelen.

Figur 1 pa neste side viser et eksempel pa hvordan skjermbildet i MS Word
kan forenkles. Menylinja er fijernet, og kun noen fa ikoner er beholdt.

Her har vi nyttet standard ikoner og begreper som ellers nyttes i MS
Word. Dette er gjort for at leerere, klassekamerater og foreldre lettere
skal gjenkjenne skjermbildet. Dersom det skulle veere gnskelig, kan
selvsagt bade ikoner og tekst endres. En egen meny for leereren er ogsa
tatt med.

230

2§ Dokument1 - Microsoft Word

3
Laererv'

ﬁrﬁpne I Lagre & Skriv ut %] Avslutt
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Det var en gang tre bukker som skulle til Rediger
seters |for a gjore seg fete ..... Vis

B Sett inn
Farmat
Verktoy
Tabell
Vindu

Hijelp
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Figur 1: Forenklet skjermbilde i MS Word

Fordeler og ulemper

Dersom det gjgres for store endringer i MS Word, er det en fare for at
tekstbehandlingsprogrammet far et sa spesielt utseende at det blir
vanskelig for elevene a fa hjelp fra «vanlige» brukere av programmet.
Alle vesentlige endringer av ikoner, menyer o.l. méa derfor vaere
pedagogisk begrunnet ut fra den enkelte elevs behov. Noen elever vil
f.eks. veere tjent med & ha tekst til ikonene (slik vi har vist ovenfor), mens
andre ikke vil ha nytte av dette.

Ngkkelen til forenkling av skjermbilder i MS Word

Ngkkelen til & forenkle skjermbilder ligger i dialogboksen «Tilpass» pa
«Verktgy-menyen». Nar denne dialogboksen er framme, kan vi endre
bade menylinje og verktaylinjer. Far vi gjer starre endringer av
skjermbildet i MS Word, bgr vi legge tilgang til dialogboksen «Tilpass»
lett tilgjengelig fra menylinja. Vi vil da ha mulighet til & gjenopprette
standard skjermbilde dersom vi har «rotet til» skjermbildet slik at vi ikke
finner tilbake. Tilgang til dialogboksen kan legges inn som et eget ikon,
en egen meny eller som et valg i en undermeny.
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Elementer flyttes mellom menyer, verktgylinjer m.m. ved hjelp av venstre
musetast. Hayre musetast brukes for & endre navn pa ulike menyer og
ikoner samt tilordne hyperkoblinger.

1. Legge dialogboksen «Tilpass» pa menylinja?

Under ser vi dialogboksen «Tilpass». Dialogboksen legges inn pa menylinja
slik:

Verktay | Tilpass... | velg fanen Kommandoer | velg Verktay under
Kategorier | velg Tilpass... under Kommandoer | hold nede venstre
musetast pa kommandoen Tilpass... dra Tilpass... opp pa menylinja, slipp
tasten nar du har flyttet Tilpass... til hgyre pa menylinja, ved siden av
Hjelp-menyen.

Verktaylinjer ~— Kommandoer | Alternativer I

Hvis du vil legge til en kommando pd en verktaylinje, velger du en
kategori og drar kommandoen ut av denne dialogboksen til en
verktgylinje.

Kategarier: Kommandoer:

Fil - Tale d
Rediger

Vis Verktoy pd Weben...

Settinn

Format | Tipass... |

:

Tobel Autoruling |
Wweb E' Oppdater felt j
Vindu og Hielp

Teaning LI
Valgt kommiando:

Beskrivelse | Endre merket omrade. = |

@l Lagrei_:lNormaI.dot VI Tastatur... | Lukk

Figur 2: Dialogboksen «Tilpass».

2Nedenfor er fet skrift nyttet for teksten som skal skrives inn fra tastaturet. Taster som skal trykkes, er
skrevet med fet skrift mellom tegnene <og>. <Alt+F> betyr Alt-tasten og bokstaven f skal trykkes
samtidig. Valg i menyer o.l. er skrevet med kursiv. Loddrett strek er nyttet for & skille mellom
etterfglgende valg som ma gjares for & bruke en funksjon. Eksempel: Dersom du vil &pne en fil som heter
«svar», kan dette gjgres slik: <Alt+F> | Apne | <Enter> | svar | <Enter>

2. Fjerne enkeltvalg fra menyer enkeltikoner fra verktgylinja

For enkelte elever vil det veere aktuelt & fierne noen valg i menyer.
Dersom vi f.eks. gnsker & fierne valget «Versjoner» under menyen «Fil»,
gjeres dette pa folgende méte: Ta fram dialogboksen Tilpass... | Apne
menyen Fil (fra menylinja) | ga til Versjoner... Hold venstre musetast
nede og trekk valget Versjoner rett ut til hgyre i skrivefeltet.

Slipp musetasten.

Nar dialogboksen «Tilpass» er framme, kan vi ogsa hente et valg fra en
meny og flytte det over til en annen meny. Skal en f.eks. flytte valget
«Kopier» fra «Rediger-menyen» til «Fil-menyen», kan dette gjgres det
slik: Verktay | Tilpass | Velg menyen Rediger| flytt til Kopier. Hold venstre
musetast nede og trekk valget «Kopier til filmenyen og slipp musetasten
pa gnsket sted i menyen.

lkoner fjernes ogsa ved at de merkes og trekkes ut: Ta fram dialogboksen
«Tilpass». Velg et ikon fra en verktaylinje. Hold venstre musetast nede og
trekk ikonet ned i skrivefeltet. Slipp musetasten.

Verktaylinjer kan tilbakestilles til standard visning pa fglgende mate: apne
dialogboksen Tilpass | under Verktaylinjer markeres gnsket verktagylinje |
Tilbakestill... | OK

3. Fjerne hele verktgylinjer og hele menyer®

Hele verktaylinjer fjernes/legges til slik: Vis | Verktaylinjer | klikk f.eks. pa
Standard.

Dersom vi flerner haken foran verktgylinja «Standard», vil denne verktay-
linja forsvinne. Nar vi setter til en hake foran navnet pa en verktgylinje, vil
den aktuelle verktaylinja aktiveres.

Hele menyer, f.eks. menyen «Vis» fjernes slik: Verktay | Tilpass | marker
Vis... . Hold venstre musetast nede og trekk valget «Vis» ned i
skrivefeltet. Slipp musetasten.

® Tilbakestilling av MS Word til standardvisning gjeres pa falgende méte: Verktay | Tilpass | under
Verktaylinjer markeres Menylinje | Tilbakestill | OK | Lukk
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4. Sette sammen en tilpasset elevmeny

De viktigste funksjoner i MS Word ligger pa «Fil-menyen». Det er disse
funksjonene, elevene har mest bruk for. De andre menyene kan derfor
slas sammen til en meny som kan brukes av leereren. | eksemplet under
har vi gjort store endringer av menyer. Vi har kun tatt med 2 menyer.
Menyen «OLE» inneholder 4 av de mest brukte funksjonene i MS Word.
Menyen til lsereren inneholder alle menyer som vi vanligvis finner i MS
Word.

Figur 3: Forenklet menylinje.

a) Lage ny meny («OLE»).

Verktoy | Tilpass... | Kommandoer | Ny meny under Kategorier | klikk med
<Venstre musetast> pa Ny meny under Kommandoer | Hold nede
<Venstre musetast> og dra Ny meny og plasser den til hayre pa Menylinja
| slipp musetasten | hgyreklikk pa Ny meny | skriv inn nytt navn pa
menyen dvs. &OLE. Tegnet & betyr at en kan aktivisere menyen med
hurtigtasten «Alt» + farste bokstav bak tegnet. | menyen vises dette ved
at bokstaven O far en strek under.

b) Legge inn valg i en meny.

Verktgy | Tilpass... | Kommandoer | Velg Fil under Kategorier | Velg Apne...
under Kommandoer | Hold nede <Venstre musetast> dra Apne... og
plasser denne funksjonen pa «Ole-menyen». Pa tilsvarende mate legges-
de andre funksjonene f.eks. «Lagre», «Skriv ut» og «Avslutte» inn pa
«Ole-menyen».

c) Endre navn i det enkelte menyvalg

Standardinnstilling er at valg i menyer har stor forbokstav. For & fa store
bokstaver i hvert enkelt menyvalg, kan fglgende gjgres:

Verktgy | Tilpass... | Venstreklikk pa menyen OLE | Hgyreklikk pa menyen
Apne... | endre navn fra A&pne... til A&PNE... i dialogboksen. G& ut av
menyen.

For a legge til hurtigtast i menyvalg hvor dette mangler, skriver en inn
aktuell hurtigtast i feltet hvor navnet pa funksjonen star. Dersom vi f.eks.
vil ta med hurtigtasten for «Avslutt», ma en skrive «Alt+F4» fortrinnsvis til
hayre for «&Avslutt».

d) Lage menyen «L/ERER>.

Menyen «Laerer» lages tilsvarende som menyen «OLE». Trekk over de
ulike valg fra andre menyer. Etter hvert som menyene er temt, fjernes de
helt ved a trekke dem rett ned i skrivefeltet. Framgangsmaten har vi
beskrevet tidligere.

5. Bytte ikoner og sette inn tekst/beskrivelse til ikonene.

| utgangspunktet bgr en som tidligere nevnt, vaere forsiktig med a endre
standardiserte ikoner. Alt som er annerledes enn forventet, kan gjare
programmet mindre brukervennlig. | eksemplet nedenfor skal vi likevel se
pa hvordan vi kan bytte ut et ikon og legge til en beskrivende tekst.

Her tar vi for oss ikonet for «Ny» som ligger i «Fil-menyen».

Verktay | Tilpass... | Apne Fil-menyen | Trykk p& <Hgyre musetast> pa Ny...
| velg Bytt knappesymbol | velg ett av symbolene som na vises. Ga ut av
menyen.
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Tilbakestill
Slett

Navn:

M&ytt tomt dokument

Kopier knappesymboal
Lim inn knappesymbol
Tilbakestill knappesymbol
Rediger knappesymbol...

| Bytt knappesymbol 3 A N
Standardstil @ @ (i;‘ m B H
Ren tekst (alltid) A b
Ren tekst (p& menyer) | ' ‘ Q *
Bilde og tekst ﬂ, B m % |:| ‘?.
Tilordne hyperkobling » Aalin i N 4 ﬁl ﬁ
EEl ¥ ow &5 410 I

f L3 ®Q 7

Figur 4: Valg av ikoner.

- Vi vil na legge inn teksten NYTT som beskrivende navn ved siden av
ikonet. Erstatt den opprinnelige teksten som star til hayre for «Navn»:
med NYTT. Kryss deretter av for «Bilde og tekst».

- Det er ogsa mulig a redigere ikoner: Velg «Rediger knappesymbol...»
fra menyen over. Velg deretter ulike farger og merk av i tegnefeltet.
Nar du har gjort de endringene du @nsker, kan du trykke «OKb».

Trykk «Avbryt» hvis du ikke vil at endringene skal lagres i menyen.
Endringer av knappesymbol vil ikke forandre ikonene i kartoteket som
figuren ovenfor viser.
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6. Legge funksjoner til ikoner
Vi skal her se pa noen eksempler:

a) Tilordne et ikon til elevens bildearkiv (dvs. apne mappe eller fil ved
hjelp av hyperkobling.)*

Her vil vi legge en hyperkobling til ikonet for «Ny».

Verktoy | Tilpass... | Apne Fil-menyen | Hayreklikk pé ikonet for Ny... |

velg Tilordne hyperkobling | Apne... | skriv inn «stien» eller bla deg fram til
filen eller mappa som inneholder bildeboka f.eks. c:\bildebok | OK | Lukk.
Etterpa bgr en endre ikon og eventuelt sette inn en passende tekst for
ikonet.

Dersom vi aktiviserer ei mappe som inneholder elevens bilder, bgr en
velge «Miniatyrbilder» som ligger pa «Vis-menyen» i Windows utforsker.
Eleven vil da fa en oversikt over bildene som ligger i den aktuelle mappa.
Det enkelte bilde kan forstarres ved a dobbeltklikke pa venstre musetast
eller ved a bruke hurtigtaster.

b) Tilordne et ikon til en makro.

En makro brukes for & forenkle rutinemessig arbeid. Vi kan f.eks. lage en
makro som gker eller minsker skriftstarrelsen, skriver inn tekst som ofte
brukes f.eks. navn og adresse, bytter mellom sma og store bokstaver o.l.

| eksemplet nedenfor vil vi vise hvordan vi kan lage en makro som setter
inn elevens navn og adresse. Makroen skal deretter legges inn pa
menylinja og knyttes til et ikon:

1) Verktay | Makro | Registrer ny makro... | <Enter> | Makronavn | her kan
en f.eks. skrive Adresse | Verktaylinje | Lukk | skriv inn elevens navn og
adresse | Verktay | Makro | Stopp registrering.

Na har vi opprettet en makro MS Word. Dersom vi gnsker a lage en
makro som gjgr noe annet, kan vi legge inn de aktuelle tastetrykkene
etter «Lukk» i oppskrifta ovenfor.

* P4 tilsvarende mate kan vi tilordne en hyperkobling til en internettside, til et program som

f.eks. starter et spill, til et dokument som viser elevens timeplan o.l.

237



238

2) Plasser makroen pa gnsket sted, f.eks. pa menylinja.
| Verktay | Tilpass... | Kommandoer | under Kategorier velges Makroer
| under kommandoer velges makronavnet (i vart tilfelle
Normal.NewMacros.Adresse) | Flytt denne makroen ved a holde nede
venstre musetast til f.eks. menylinja.

3) Endre navn og ikon for makroen.
Dialogboksen Tilpass ma veere apen | hayreklikk pa makronavnet som
du har plassert pa menylinja | skriv inn et passende makronavn f.eks.
Adresse | velg Bytt knappesymbol og velg et passende ikon her |
deretter velges Standardstil (viser kun ikon) eller Bilde og tekst | Lukk

Behovet for makroer vil vaere individuelt. Her er noen flere eksempler pa
funksjoner som kan gjares enklere ved hjelp av makroer:

- gke eller minske starrelsen pa bokstaver

- fijerne all tekst pa en side

- endre linjeavstand

- bla mellom 2 &pne dokumenter

7. Lage ny verktgylinje

Hvis flere elever bruker den samme datamaskinen, kan det veere en fordel
a opprette egne verktaylinjer for de enkelte elevene. Da blir det enkelt &
endre verktaylinjer ut fra ulike behov. Ny verktaylinje lages pa falgende
mate:

Verktgy | Tilpass | Verktaylinjer | Ny... | Skriv navn pa den nye verktgylinja
f.eks. Elev | OK .| Den nye, tomme verktgylinjen vil komme fram midt pa
skjermen.

For a kunne sette inn ikoner pa den nye «Verkgylinja» ma dialogboksen
«Tilpass» veere apen.

Verktay | Tilpass...| velg Kommandoer | Funksjonene vi gnsker & ha med
pa den nye verktgylina dras over fra dialogboksen til den nye verktgylinja
ved hjelp av venstre musetast | Lukk

Aktivisering av den nye verktaylinja: Vis | Verktaylinjer | kryss av for gnsket
verktgylinje f.eks. Elev. Plasser verktgylinja pa gnsket sted ved venstre
musetast. Aktivisering av verktaylinjer kan ogsa gjeres fra dialogboksen
«Tilpass».

8. Lage nye menyer

Nye menyer kan enten lages ved a endre eksisterende menyer eller pa
folgende mate:

| Verktay | Tilpass... | Kommandoer | under Kategorier velges Ny meny |
Flytt Ny meny fra Kommandoer til menylinja med venstre musetast| legg
deretter inn de funksjonene som eleven har bruk for | Lukk

9. Eksempler pa tilpasninger av MS Word.
a) Moderat forenkling av menylinje og verktgylinje med ikoner.

| menyer er det mange valg som blir lite brukt. Nar en fjerner slike valg,
vil eleven fa et enklere skjermbilde & forholde seg til.

) Fil Rediger Vis Settinn Format Verktoy

DEES-

Figur 5: Forenklet meny- og verktaylinje.

Her har vi tenkt at eleven skal ha tilgang til de viktigste funksjonene ved a
bruke ikoner. Som figur 5 viser, er mange ikoner fjernet. | tillegg kunne vi
kanskje tatt med ikoner som endrer skriftstarrelse, ikoner for kopier, klipp
ut m.m. Menyene er i stor grad uforandret da «var elev» foretrekker a
bruke ikoner. For enkelte elever vil det kanskje veere ngdvendig a fierne
hele eller det meste av menylinja. Dersom en gnske dette, bgr en som
tidligere nevnt, farst legge ut et eget ikon for & kunne fa fram
dialogboksen «Tilpass». Dette bar gjares slik at en har mulighet for &
endre menylinje m.m. tilbake til standardvisning.
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b) Moderat forenkling av menylinje og menyer.

Det er mange valg i menylinja som de feerreste har bruk for. For elever
som foretrekker a bruke menyer, kan det vaere aktuelt a lage filmenyen
slik vi har vist nedenfor:

Figur 6: Forenkling av meny.

Menyen «Rediger» kan ogsa forenkles ganske mye. De viktigste
funksjoner som eleven har bruk for, finnes vanligvis i fil- og
redigermenyen. Dermed har eleven kanskje ikke bruk for de andre
menyene. Dersom eleven fgler at det er problematisk & ha mange menyer,
kan en ev. sla sammen menyer som eleven ikke bruker til en felles meny til
bruk for laereren. Framgangsmaten er beskrevet tidligere.

c) Menylinje med store endringer.
Selv om vi har fjernet en god del valg i de to eksemplene ovenfor, vil
skjermbildet veere lett & kjenne igjen for alle som bruker MS Word.
Gjenkjennelsen av skjermbildet blir vanskeligere dersom en bruker flere
muligheter for & endre skjermbildet slik vi har vist nedenfor. Poenget
med figuren nedenfor er & vise mer radikale endringer i MS Word som
ogsa kan gjares.

Figur 7: Alternativ menylinje.

Forklaring til figuren pa forrige side:

- OLE: Apner en enkel elevmeny hvor vi har lagt inn noen
grunnleggende funksjoner dvs. apne og lagre dokument,
utskrift samt avslutte MS Word.

- BLA: Flytter mellom flere apne dokument. Ikon og tekst er
knyttet til Word-kommandoen «NesteVindu»®.

- STORE/sma: Bytter mellom store og sma bokstaver i dokumentet.

Her har vi laget et nytt ikon. Ikonet er knyttet til en makro
som markerer en tekst og skifter mellom store og sma
bokstaver.

- Symbolet T: Apner et dokument med elevens timeplan. Her har vi ogsa
laget et nytt ikon.

- BILDER: Gar til mappen «Mine Bilder» ved bruk av hyperkobling.

- LYD: Apner dialogboksen for lydinnspilling ved hjelp av
hyperkopling. Her kan eleven legge inn egne lydfiler.

- SPILL: Apner et kortspill ved hjelp av hyperkopling.

- KLAR TALE: Apner nettleseren og nettavisa «Klar Tale» ved hjelp en
hyperkobling.

Her ligger alle tekstbehandlingsfunksjonene som elevens
leerer har bruk for.

- LARER:

10. Andre aktuelle tilpasninger

Dersom eleven stort sett bare bruker tekstbehandling, kan en starte
programmet automatisk nar eleven slar pa datamaskinen.

For a fa dette til, kan vi legge en snarvei til MS Word inn i mappa for
oppstart. Dette kan gjares pa falgende mate: Aktiviser Start-menyen |
Programmer | Oppstart | Finn snarvei til Microsoft Word og bruk
<Venstre musetast> for & dra ikonet over til Oppstartmappa.

Nar flere elever skal dele samme datamaskin, kan hver elev fa sin egen
brukerkonto. Spesielle innstillinger som er gjort for den enkelte elev, vil
kun vises nar elevens brukerkonto aktiviseres. Nye brukerkontoer kan
opprettes ved & apne «Brukerkontoer» som du finner pa
«Kontrollpanelet». Dersom en bruker «Klassisk Stat-meny» apnes
«Kontrollpanelet» slik: Start | Innstillinger | Kontrollpanel

Lykke til!

® Word- kommandoen «NesteVindu» finner du pa falgende méte: Verktay | Tilpass ... |
Kommandoer | Kategarier | Alle kommandoer | Kommandoer | NesteVindu



GPS - et moderne orienteringshjelpemiddel

av Tor Ulland, radgiver/cand. philol.,
Huseby kompetansesenter

Artikkelen tar for seg GPS som orienteringshjelpemiddel for
synshemmede.

GPS star for Global Positioning System. Det er et satellittbasert
navigasjonssystem som drives av USA. Med en GPS kan man fa vite hvor
pa jordoverflaten man er angitt i bredde- og lengdegrader. Nar man
overfarer denne informasjonen til et kart, kan man f.eks. fa vite hvilken
gate man er i, hva som er naermeste kryss osv. For at GPS-en skal kunne
finne ut hvor man er, er den avhengig av fri sikt til minst tre satellitter
samtidig. Dess flere satellitter den mottar signaler fra, dess mer ngyaktig
posisjon far man. Gar man pa fortauet i en smal gate med haye
bygninger, kan GPS-dekningen forsvinne.

GPS-posisjonen er heller ikke helt ngyaktig. Den kan variere etter hvilken
tid pa aret eller dagen det er, eller ut fra andre forhold. Man har en
feilmargin pa rundt 10 meter i hver retning. Dette innebaerer at man
f.eks. kan fa beskjed om at man er i et kryss ti meter far man faktisk er
der, eller man kan fa beskjed om at man naermer seg et kryss nar man
allerede er ute i krysset.
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Men selv om det er begrensninger, er det likevel til stor hjelp a fa vite
hvor man er, og hvor man skal ga for & komme til gnsket mal. Nar man
skal leere en rute uten hjelp av GPS, er det ofte et stort problem & finne
og huske kjennemerker som forteller hvor man er. Har man med seg en
GPS, slipper man & huske alle slike smadetaljer. Man kan i stedet
konsentrere seg om & ga trygt og sikkert og & unnga hindringer.

“Nar man skal leere en rute uten hjelp
av GPS, er det ofte et stort problem a
finne og huske kjennemerker som
forteller hvor man er. Har man med
seg en GPS, slipper man a huske alle
slike smadetaljer. Man kan i stedet
konsentrere seg om a ga trygt og
sikkert og & unnga hindringer.”

Det er likevel viktig & huske at en GPS for synshemmede er ment som et
orienteringshjelpemiddel. Den kan ikke erstatte mobilitetshjelpemidler
som hvit stokk eller farerhund. Man ma ogsa bruke sunn fornuft nar man
gar med GPS. Det er ikke sikkert at den ruta GPS-en foreslar er den beste
eller tryggeste for en som er synshemmet. | tillegg kan det ogsa veere feil i
selve kartene som GPS-programmet er basert pa.

Det har i mange ar veert snakket om at GPS kan bli et sveert nyttig

hjelpemiddel for blinde og sterkt svaksynte. Det er imidlertid forst i de
siste fa arene at det har kommet produkter i ordineert salg.
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De produktene som finnes, kan deles i to hovedgrupper. Det er
programvare spesielt utviklet til bruk for synshemmede, og kommersielle
programmer som er tilpasset slik at de i stgrre eller mindre grad kan b
rukes sammen med skjermlesingsteknologi for blinde. Felles for begge
typer programvare er at de bruker kartdata som er beregnet for GPS
navigasjonssystemer for bil. Dette innebeerer at kartene kun dekker veier
som er beregnet for bilkjgring. Gang- og sykkelveier eller turstier er altsa
ikke med pa kartet.

| januar 2006 er det to ulike programmer i salg i Norge, men vi kjenner til

to andre programmer som er i salg andre steder i verden.

De to programmene som selges i Norge er:

= Wayfinder, som kan brukes pa mobiltelefoner sammen med
skjermlesingsprogrammene Talks og Mobil Tale

« Victor Trekker, som selges som en oppgradering til
noteringshjelpemiddelet Maestro.

De to produktene som selges andre steder i verden er:

e Braillenote GPS, som brukes sammen med noteringshjelpemiddelet
Braillenote, og

» StreetTalk, som brukes pa PacMate noteringshjelpemiddel med
skjermleseren Pocket JAWS.

Huseby kompetansesenter kjgpte i desember 2005 inn programmene
Wayfinder og Victor Trekker for & kunne sammenligne dem og prgve dem
ut i ulike situasjoner. Siden dette skrives i januar 2006, er vi bare i en tidlig
oppstartfase nar det gjelder & sette oss inn i og prave ut programmene.

Wayfinder

Wayfinder kan kjgpes pa internett pa www.wayfinder.com eller hos f.eks.
Telenor eller Clas Ohlson. Pakken bestar av en GPS-mottaker, programvare
og bruksanvisning. Ifglge opplysningene pa www.wayfinder.com kan man
enten kjgpe et 12 maneders abonnement eller et sakalt
livstidsabonnement. Programmet er knyttet opp mot den mobiltelefonen
der det er installert. Nar man bytter mobiltelefon, m& man betale for nytt
abonnement pa den nye telefonen.
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Wayfinder installeres pa mobiltelefoner med Symbian operativsystem i
60-serien. For at en skal kunne bruke programmet som blind, ma man ha
installert skjermleserne Talks eller mobil Tale pa telefonen. Talks selges av
Handytech Norge AS (www.handytech.no) og Mobil Tale av SynsIT.
Skjermlesere for mobiltelefon er godkjent som hjelpemiddel for
synshemmede etter 1.04.06 Wayfinder er ikke laget spesielt for
synshemmede. Det man har gjort er a tilpasse skjermleserne slik at de er i
stand til & lese menyer og kjenne igjen ikoner i programmet.

Wayfinder er farst og fremst laget for bruk i bil, men programmet har
ogsa en fotgjengermodus. Med Wayfinder kan man lage ruter, sgke etter
interessepunkter eller legge inn egne favoritter. Interessepunktene er delt
inn i kategorier, og man kan her tydelig se at programmet farst og fremst
er laget for bilturister. Kategoriene omfatter bl.a. restauranter, hoteller,
parkeringshus, bensinstasjoner, fergekaier og natteliv.

“En fordel med programmet Wayfinder
er at man kan installere det pa sin
vanlige mobiltelefon. ™

Nar man skal lage en rute, ma man sette inn bade start- og sluttpunkt for
ruten. Programmet beregner sa en rute mellom de to punktene.
Startpunkt kan enten veere aktuell GPS-posisjon, en favoritt eller en
gateadresse som man sgker etter. Sluttpunkt kan enten veere en favoritt,
et interessepunkt eller en gateadresse som man sgker etter. Programmet
logger seg automatisk pa Wayfinder sin server pa internett og laster ned
kart for det omradet man befinner seg. Man har altsa ikke et kart
liggende fast pa mobiltelefonen. En fordel med denne lgsningen er at
man alltid vil ha tilgang til de nyeste kartene. Man trenger heller ikke a
tenke pa a skaffe seg og a installere kart for ulike omrader nar man er ute
og reiser. En ulempe er at det koster penger hver gang man laster ned
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kartdata. Hvor dyrt dette blir i praksis er det forelapig for tidlig a si noe
om. For at nedlasting av kart skal ga raskest mulig, er det en fordel a ha
en sakalt 3G-telefon.

Nar man har laget en rute, kan man
«bla gjennom» ruten fgr man gar.
Wayfinder vil da opplyse om de gatene
man skal ga, hvor man skal svinge, og
hvor lange de ulike strekningene er.
Nar man er ute og gar, far man kun
beskjed om hvor man skal svinge, -
f.eks. «<Om 100 meter, sving til hayre.»
Beskjeden blir sa gjentatt ved 50 meter,
25 meter og nar man skal svinge.
Programmet sier verken hvor man er til
enhver tid, - f.eks.

«Du er na ved Stasjonsveien 34.», eller
hvilke gater man skal krysse. Disse opp-
lysningene vises pa kartet, men siden
det bare vises grafisk er det ikke mulig
a fa taleprogrammet til a lese det. For
en som har noe syn, er det mulig & kombinere tale og forstarring pa
mobiltelefonen, og da kan det veere mulig a fa disse opplysningene ved a
se pa kartet. Gar man feil og havner utenfor ruten, gir programmet
beskjed om dette, og det er mulig & «omdirigere ruten» slik at man blir
ledet inn igjen pa rett vei.

Jar wiglg o) 10104

Det kan hende at det er innstillinger i programmet som gjgr at man kan
f& ut mer informasjon om kryss, adresser osv. Men inntil n& har i hvert fall
ikke vi greid a finne noen slike innstillinger. Selv om man kan finne veien
til et sted bare ved & fa vite om hvor man skal svinge, hadde det veert en
stor fordel & fa noe mer informasjon.

Siden programmet er sa knyttet opp mot gatekartet og bilkjaring, ser det
ut til at det ikke er mulig a fa noen informasjon nar man er utenfor

gatekartet. Selv om det er mulig & kjare bil et sted, er det ikke sikkert at
veiene er med pa kartet. Dette kan f.eks. gjelde inni boligomrader. Veiene
i blokkbebyggelsen pa Hovseter, som bestar av fem borettslag med flere
tusen mennesker, er f.eks. ikke med pa kartet. Hvis man praver a legge
inn Hovseterveien 98 som destinasjon for en rute, blir man kun «guidet»
til begynnelsen pa Hovseterveien, og da er det fortsatt flere hundre meter
igjen til malet.

En fordel med programmet Wayfinder er at man kan installere det pa sin
vanlige mobiltelefon. Har man en mobiltelefon med Symbian
operativsystem og enten Talks eller Mobil Tale, trenger man kun a kjgpe
pakken med programvare og GPS-mottaker. Prisen pa denne kan variere
avhengig av hvilken type abonnement man velger, men den vil
sannsynligvis ligge et sted rundt 2.000 kroner. Men vi har ogsa sett
kampanijetilbud pa godt under tusen kroner. Siden GPS ikke er et
godkjent hjelpemiddel som dekkes av Folketrygden kan jo prisen veere
et ganske vesentlig moment.

En annen fordel med & ha programmet pa mobiltelefonen er at det
eneste ekstrautstyret man ma ha med seg, er GPS-mottakeren. Denne er
ikke stort stgrre enn en fyrstikkeske, sa det blir ikke mye & dra pa.

Hvis man er kjent med tastene, menysystem og programvaren pa
mobiltelefonen fra far, blir det ikke sa vanskelig a leere & bruke Wayfinder.
Programmet har samme oppbygning som andre program pa
mobiltelefon. Man gjar valg pa vanlig mate, beveger seg i menyene pa
vanlig mate og skriver inn adresser pa vanlig mate.

Et problem med & ha programmet pa mobiltelefon kan veere at det i
noen situasjoner er vanskelig & hgre hva som sies. Er man i en gate med
mye stgy, ma man enten holde telefonen opp til gret hele tiden eller
bruke gretelefon. Man ma sannsynligvis kjgpe et ekstra handsfree sett til
mobilen siden de fleste som faglger med er beregnet pa at man har
gretelefoner i begge arene. Dette er sveert lite praktisk nar man bruker
grene for a orientere seg, og man ma derfor skaffe en gretelefon som er
beregnet pa kun ett gre.
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Victor Trekker

Trekker er utviklet spesielt for synshemmede. | Norge selges den av

firmaet BO Jo AS (www.bojo.no) som ogsa leverer mange andre

hjelpemidler for synshemmede. Trekker produseres av HumanWare Canada som
ogsa produserer DAISY lydbokspillerne Victor Reader (www.humanware.ca).
HumanWare Canada er identisk med firmaet som tidligere het VisuAide.

| 2005 slo dette firmaet seg sammen med Pulse Data International pa

New Zealand og dannet HumanWare. Braillenote GPS, som er det andre
GPS-programmet spesielt beregnet pa synshemmede, er utviklet og produseres
av Pulse Data, dvs. HumanWare pa New Zealand (www.humanware.com). Hva
det vil innebeere for framtida at samme firma na produserer to ulike
GPS-lgsninger beregnet for synshemmede er vanskelig a vite for en utenforsta-
ende, men man ma vel i det minste kunne anta at det vil skje en samordning av
de to produktene.

Trekker kan enten kjgpes som et enkeltstaende produkt eller som en
oppgradering til noteringshjelpemiddelet Maestro. | Norge vil den bli solgt som
en oppgradering til Maestro. Grunnen til dette er at man sannsynligvis vil fa
dekket Maestro som et noteringshjelpemiddel fra Folketrygden, og det blir da
billigere a kjape Trekker som en oppgradering. Prisen for Maestro er kr 17.500 +
mva, og tilleggsprisen for Trekker er kr 8.500 + mva. Far man dekket Maestro,
ma man altsa betale rundt 10.600 kroner selv. Hva prisen ville blitt for Trekker
uten Maestro er ikke klart, men den vil nok ligge noen tusen hgyere.

Nar man far Maestro med Trekker, far man en pakke som bl.a. bestar av:
e En PDA, - Personal Digital Assistant (handholdt PC),

< en skulderreim med en hgytaler og GPS-mottaker festet til,

e et spesielt tastatur for PDA-en,

« kart over Norge og ngdvendig programvare pa CDROM,

e bruksanvisninger i svart og pa CDROM.

Maestro-programmet inneholder bl.a. kalender, adressebok, noteringsprogram
og program for & lese DAISY-bgker. Den PDA-en som brukes, er en Dell Axim
X50 PDA. Slike PDA-er har en trykkfglsom skjerm, og nar seende bruker dem,
trykker de pa skjermen med en spiss «pinne». A bruke PDA-en pa denne maten

er ikke mulig for en synshemmet, og det fglger derfor med et spesielt
tastatur som man trer pa PDA-en omtrent som en hanske. Nar man tryk-
ker pa tastene, er det sma pinner som trykker mot bestemte punkter pa
skjermen.

Tastaturet inneholder:

e et stort og godt telefontastatur som man skriver med,
e navigasjonstaster som pil, Tab, Home, End osv og

e funksjonstaster - menytast, ESC osv.

Nar man skriver, kan man enten skrive pad samme mate som pa en
mobiltelefon, eller sa kan man bruke tastaturet som et punkttastatur.

To kolonner i tastaturet blir da definert som en punktcelle. For & skrive en
bokstav trykker man ned hvert enkelt punkt i bokstaven etter hverandre,
og sa trykker man en bekrefttast. Det blir omtrent som & skrive med pren
og tavle bortsett fra at man slipper a skrive speilvendt.

“Med Trekker kan man bla i kartet
na&r man sitter hjemme.”’

Med Trekker kan man «bla i kartet» nar man sitter hjemme. Man kan ta
utgangspunkt et sted, og «vandre» rundt for a gjare seg kjent med
omgivelsene. Trekker vil da fortelle om hvilke gater man er i, kryss man
kommer til, og om interessepunkter i omgivelsene. Siden det er samme
kartdata bade for Trekker og Wayfinder, finner man stort sett de samme
interessepunktene, men i Trekker er det flere kategorier. Man kan f.eks.
sgke etter bibliotek, men det hjelper lite nar ikke ett eneste av
bibliotekene i f.eks. Oslo er lagt inn. Derimot finner man mange

Peppes restauranter.

A legge inn egne favoritter er sveert enkelt pa Trekker. N&r man er pé det
stedet man vil legge inn, trykker man ganske enkelt pa en knapp og leser
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inn informasjonen. Senere kan man skrive inn kommentarer og redigere
informasjonen og navnet pa punktet.

Med Trekker kan man lage ruter pa samme mate som pa Wayfinder.
Forskjellen er at Trekker gir mange flere opplysninger. Trekker sier fra nar
man naermer seg et kryss uansett om man skal svinge der eller ikke.
Programmet prgver ogsa & beskrive hvordan krysset ser ut. Det kan f.eks.
si: «Treveiskryss - Stasjonsveien krysser Landingsveien pa din venstre side.»
Man kan ogsa fa opplyst om hvor man er til enhver tid. Programmet kan
f.eks. si: «Du er neer Stasjonsveien 49.» Man far ogsa opplyst om lengden
pa den delen av ruta man er i, - altsa hvor langt det er fgr man skal svinge
til hgyre eller venstre, og hvor langt det er igjen for man er framme.
Programmet sier ogsa hvilken himmelretning man gar i, og om man
passerer noen interessepunkter pa veien. For den som matte ha

interesse av det, kan man ogsa fa vite ngyaktig bredde- og lengdegrad.
Gar man bort fra ruten vil programmet prave a lede en tilbake. Insisterer
man pa & ga i en annen retning enn det programmet foreslar, vil Trekker
foresla en ny rute som tar hensyn til det man har gjort.

“Insisterer man pa & ga i en annen
retning enn det programmet foreslar,
vil Trekker foresla en ny rute som tar
hensyn til det man har gjort.”

En rute er som regel korteste avstand mellom to punkt. Hvis man gnsker a
ga ut og ga f.eks. en runde, kan man ikke legge den opp som en rute.

| slike tilfeller kan man bruke Trekker slik at den forteller hvor man er,
hvilke kryss man kommer til, og hvilke interessepunkt man passerer. Skulle
man rote seg vekk og ikke huske hvordan man kommer seg hjem igjen,
kan man jo bare lage en rute fra der man er og hjem.
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Hvis man gar utenfor gatekartet, - f.eks. i en park, et boligomrade som
ikke dekkes av kartet eller pa en gang- og sykkelvei, gar Trekker over i et
sakalt «frimodus». Den kan da opplyse om hvilken retning man gar i, hva
som er naermeste gate i den retningen man gar dersom den ikke er for
langt vekk, og retning til naermeste interessepunkt. Man kan ikke legge
opp ruter i frimodus, men det er mulig & legge opp en rekke
interessepunkter og sa ga fra interessepunkt til interessepunkt. Gar man
pa et omrade med gangveier, kan man f.eks. legge et interessepunkt i alle
kryss. Hvis man gir disse punktene fornuftige navn, skulle det ga greit &
vite hvor man er.

Nar man gar med Trekker, kan man ha hele enheten i den reima som
falger med. Hvis man har den rundt halsen, far man bade GPS-mottak ren
og hgyttaleren omtrent pa skuldrene. Det er da lett & hgre hva
programmet sier selv om man gar i steyende trafikk. PDA-en henger ogsa
slik at det er lett & betjene den. Hele utstyret veier til sammen rundt 600
gram. Noen vil kanskje synes det er litt lite diskret & ga med et slikt utstyr
pa seg. Man kan da i stedet feste PDA-en i belte eller legge den i
jakkelomma. GPS-mottakeren kan festes pa jakka eller kanskje
farerhundselen. | stedet for hgyttaler kan man bruke en standard
gretelefon.

Et problem med PDA-er er at de bruker stram nar de er avslatt. De er
avhengige av strgm for & holde pa dataene. Hvis batteriet blir utladet,
forsvinner program og andre data som er lagt inn. Siden Maestro og
Trekker installeres pa en standard PDA, har man dette problemet ogsa
der. Etter & ha brukt Trekker to gkter pa en dag gikk det mindre enn to
dager uten lading far programmet var forsvunnet fra PDA-en. Det ma da
installeres pa nytt via PC. Selv om det ikke er snakk om en komplisert
installasjon, kan nok personer med liten PC-kunnskap oppleve det som
vanskelig. For & unnga dette problemet ma man sette Trekker pa lading sa
snart man har brukt den, og det vil nok vaere en fordel om den star
konstant pa lading nar den ikke brukes.

251



Kartene over Norge som falger med Trekker, er inndelt i flere regioner, og
hvis man reiser til en annen region, enn der man bor, ma man ogsa
installere nytt kart. Dette gjgres ogsa via PC. Kartene ligger pa et
minnekort, og kart og interessepunkter forsvinner derfor ikke selv om
batteriet blir utladet. Kartene oppdateres en gang i aret, og
oppdateringen er gratis. Reiser man til utlandet, er det mulig a kjgpe kart
for det landet eller omradet man reiser til.

Braillenote GPS og StreetTalk

| folge den informasjonen som ligger pa internett (www.humanware.com
og www.freedomscientific.com), ser det ut til at Braillenote GPS og
StreetTalk har om lag de samme funksjonene som Trekker. Selv om disse
to enhetene ikke er i ordineert salg i Norge i dag, er det mulig & skaffe
dem. Firmaet Provista i Arendal er norsk distributer for det tidligere Pulse
data (HumanWare New Zealand). De har prisforhandlet Braillenote og
kan dermed skaffe Braillenote GPS. StreetTalk brukes pa PacMate, og
norsk distributer for PacMate er Bo Jo AS. De kan skaffe StreetTalk, men
den vil ikke bli oversatt til norsk.

“Den starste hindringen for at GPS
skal sla gjennom som hjelpemiddel for
synshemmede, er at det | dag ikke
dekkes av Folketrygden. ™
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Avslutning

Den starste hindringen for at GPS skal sla gjennom som hjelpemiddel for
synshemmede, er at det i dag ikke dekkes av Folketrygden. Ut fra de
testene vi har gjort sa langt, kan vi sla fast at GPS absolutt er et nyttig
hjelpemiddel for blinde og sterkt svaksynte. Det er sveert nyttig alltid a
vite hvor man er. Mange Vil nok synes at det er for skummelt & ga en helt
ny rute bare med hjelp av instruksjonen fra GPS-programmet. Man far
f.eks. ikke vite hvor fotgjengerfeltene er, og om det er lyskryss eller ikke.
Men gar man en rute, sammen med en annen én gang, kan man jo legge
inn informasjon om fotgjengerfelt og lyskryss nar man er der. Da skulle
det géa rimelig greit for mange a ga ruten selv andre gangen.

Selv om GPS-ene i dag ikke gir en 100 prosent ngyaktighet, vil dette bedre
seg i arene som kommer. Den europeiske romfartsorganisasjonen ESA er i
ferd med & etablere et nytt GPS-system med navnet Galilei. Den farste
satellitten ble skutt opp i slutten av 2005, og i 2010 vil alle satellittene
veere pa plass. Feilmarginen vil da komme ned i en meter. Etter hvert som
GPS blir standardutstyr i biler og ogsa blir integrert i ordinzere
mobiltelefoner, kan man regne med at kartene blir langt bedre enn i dag.
Forhapentligvis vil ogsa gangveier og turstier komme med pa kartene.

Av de to programmene vi har testet, er Wayfinder det billigste, men de
fleste vil nok synes at det gir for lite informasjon. Trekker gir langt bedre
informasjon, men det er ogsa dyrere. Skulle vi gnske oss noe, matte det
enten veere a fa Trekker pa mobiltelefonen, eller mobiltelefon pa Trekker.
Pa den maten slipper man & baere med seg to enheter, og man kan
sannsynligvis ogsa spare penger.
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tekster

Tilbud om synsutredning av barn med
medfadt hgrselshemming

Prosjektledere:
Sissel Torgersen og

Aase Frostad Fasting,
Huseby
kompetansesenter

Rundt 70 familier har takket ja til at barna deres skal delta i et
synsscreeningprosjekt ved Huseby kompetansesenter.

Huseby kompetansesenter fikk i 2004 i oppdrag fra
Utdanningsdirektoratet (SKI - sentral koordinerende instans for
devblinde) & gjennomfare synsscreening av barn som har medfadt

harselshemming for & avdekke eventuell synsproblematikk og komme
med forslag til en modell for synsundersgkelse av barn med medfadt
harselshemming. Formalet er tidlig & avdekke eventuelle synsproblemer
som kan pavirke barnas mulighet for kommunikasjon, tilgang til
informasjon og orientering i omgivelsene, og malsetning for prosjektet er
blant annet a vurdere om det er aktuelt & anbefale at det skal tilbys
synsutredning av alle barn som har en medfadt hgrselshemming.

@kt forekomst av synsproblematikk

Det er kjent fra flere studier at en viss andel av barn som har medfadt
harselshemming ogsa kan ha synsproblemer. En liten andel (5-10%) kan
ha den progredierende gyesykdommen Retinitis Pigmentosa, og en starre
andel kan ha brytningsfeil eller annen synsproblematikk som vil kunne
hemme dem i utvikling og kommunikasjon. Kombinerte sansetap blir
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oftest oppdaget sent i ungdomsalder, og dette kan vaere sent & komme
inn med tilrettelegging og kompenserende tiltak.

Samarbeid med hgresentralene i tre fylker

| samarbeid med sykehusene (hgresentralene) i Oslo, Akershus og @stfold
fikk alle familier med barn som har medfadt hgrselshemming, har fatt
hgreapparat og er i alderen 0-8 ar et tilbud fra senteret om a delta i
prosjektet. Rundt 70 familier takket ja til & delta i prosjektet.

“Formalet er tidlig & avdekke
eventuelle synsproblemer som kan
pavirke barnas mulighet for
kommunikasjon, tilgang

til informasjon og orientering |
omgivelsene ... ”

Barna blir undersgkt av gyelege, optiker og synspedagog

Det ble etablert et samarbeid med Hggskolen i Buskerud, Avdeling for
optikk som undersgker de tilmeldte barn med optiske tester. Barna
undersgkes ogsa av gyelege, blir undersgkt med ERG (elektroretinografi)
og gjennomgar noen praktiske synsfunksjonspraver. Det er utarbeidet
protokoller for gjennomfaring av undersgkelsene og sendt melding til
Datatilsynet og Regional Medisinsk Forskningsetisk komite. Genetiske
miljger i Norge og Danmark har bistatt med synspunkter pa et
drgftingsmgte tidlig i prosjektperioden.

Synsscreening av alle barn med medfgdt hgrselshemming?

| lapet av 2005 har 45 barn i alderen 0-8 ar gjennomgatt en systematisk

synsutredning, og de resterende vil bli undersgkt i januar 2006. Prosjektets

malsetning er

« A samle kunnskap om forekomst av synsproblematikk i den aktuelle
gruppen

» A prove ut en aktuell modell for synsutredning og vurdere aktuelle
barns behov for tiltak og egnete undersgkelsesmetoder

« A bruke de erfaringer som prosjektet frembringer til & gjgre en
vurdering av om det er aktuelt & anbefale rutiner for synsscreening av
barn med medfadt
hgrselshemming.

De innsamlete data fra prosjektet vil bli bearbeidet systematisk, og vil bli
presentert i aktuelle fagtidsskrift.

Foto: Morten Brun



Familiesamlinger gir felles opplevelser

Av Annbjgrg Bjerlo, logoped/cand. polit.,
Tambartun kompetansesenter

Tambartun kompetansesenter har gjennom en arrekke arrangert kurs og
samlinger for farskolebarn som er blinde, deres foreldre og sgsken.
Malsettingen med kurset er & gi barn og foreldre felles opplevelser
gjennom lek og samhandling. Videre gnsker vi at foreldre skal mgtes for a
drgfte felles problemstillinger gjennom forelesninger og samtalegrupper,
samt knytte kontakter som kan opprettholdes utenfor senterets samlinger.
De synshemmede barna vil ogsa senere treffes pa skoleforberedende kurs
og klassetrinnskurs ved senteret.

Nar det gjelder tema og innhold péa kursene for de blinde barna, har vi pa
forhand fatt innspill fra foreldrene pa& hva som kan veere aktuelt. Vi har
for eksempel hatt tema som - lyd og bevegelse — samhandling — familien
min — kroppen min, og vi apner for tema som foreldrene er opptatt av
der og da. Det er anledning til & utrede barna dersom det er behov for
det.

For sgskengruppen har vi lagt opp til alternative aktiviteter som padling,
klatrevegg, Vitensenteret i Trondheim, kino, sang, dans, punktskrift,
abacus etc, der de selv ut i fra dette er med pa a legge opp til hva de
gnsker a gjgre. Det vi synes er viktig, er at sgsken til funksjonshemmede
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barn har mulighet til & treffes, knytte kontakter gjennom felles
utfordringer og opplevelser samt f& anledning til & snakke om det a ha et
funksjonshemmet sgsken.

unJg US3I0. 1030

| etterkant av familiesamlinga blir det holdt et arbeidsseminar for det
pedagogiske personalet som arbeider med det blinde barnet lokalt.

Etter samtykke fra foreldrene blir hvert enkelt barn presentert pa video.
Personalet har pa forhand sendt til senteret de problemstillingene de
gnsker & drgfte med senterets tilsatte og de andre kursdeltakerne.

| etterkant tar vi med oss disse drgftingene i var veiledning lokalt. Vi ser
ofte at noen av de problemstillingene som personalet tar opp, er
sammenfallende med foreldrenes. Det blir ogsa holdt forelesninger under
seminaret, og eksempel pa tema kan veere: bruk av lyd, struktur og taktil
persepsjon, forberedende punktoppleering og motorisk utvikling. Dersom
foreldrene gnsker det, kan dette ogsa veere tema pa forelesninger pa
familiesamlingen.
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Stagrre utbytte av trippelkurs

Synngve M. Sydnes,
seniorradgiver/cand. philol.,
Huseby kompetansesenter

— Svaksynte elever som er pa kurs samtidig med sine foreldre og laerere,
far starre utbytte og andre opplevelser enn om de hadde kommet hver
for seg, sier Anny Vollan, synspedagog ved Huseby kompetansesenter.

— Dette ma vaere dine briller. Sann ser ikke jeg.
— Hva? Har du gult filter, du? Jeg liker best oransje.

De gér pa 2. trinn, de er svaksynte og de er pa kurs. De har nettopp hatt
kroppsgving, og snart skal de ha matematikk. Noen kjenner hverandre fra
far. Andre opplever for aller fagrste gang at det finnes andre barn som har
like darlig syn som dem. | tre dager pa Huseby kompetansesenter er det
plutselig helt normalt og helt alminnelig & se darlig. — At barn som har
synsvansker, far mates, er av stor betydning for personlighetsutviklingen
og for utvikling av identitet som synshemmet, sier Anny Vollan, som er en
av kurslederne.

Barna er for sma til & komme alene til Huseby og hovedstaden, der
senteret ligger. Bade foreldre og laerere er med. Denne gangen skal alle
kurses samtidig, noe som er trygt og godt for elevene, og leererikt for de
voksne. For foreldrene er det fint & se andre barn som er svaksynte. Det er
godt a se ungene i lek sammen, og det er interessant & mgte andre

foreldre som er i samme situasjon og har samme forstaelse av hverdagen.
Foreldrene skal lazere om syn og synsfunksjon, om svaksyntoptikk og
hjelpemidler, og de skal utveksle erfaringer om hverdagsliv og
inkludering. - Fint og leererikt, jeg kan ta tak i ting pa en annen mate.
Godt for barna a treffe andre i samme situasjon, men vi gnsker en
kursdag til, uttrykte en av foreldrene etter kurset.

En viktig effekt av at leerere og elever kurses parallelt og sammen, er at
de far felles referansepunkter, og at de gar bedre i takt nar de kommer
hjem. Ved tradisjonelle, separate kurs er ulempen at eleven gjerne
kommer inspirert tilbake til skolen og har leert mye nytt. Leereren har
ennd ikke veert pa kurs, og kan ikke mate elevens behov for oppfalging
pa samme mate. Det er ogsa viktig at leereren far se og vaere sammen
med andre barn som er synshemmet. Utveksling av erfaringer leererne
imellom viser seg ogsa a veere sveert nyttig. Laererne har veert pa et
generelt informasjonskurs tidligere. Pa dette kurset skal de gjennom en
rekke temaer som supplerer det farste. Kursutvalget er stort for den som
vil lzere mer. Kursene omfatter mange trinn, og byr blant annet pa
fordypning i kroppsgving, matematikk eller andre fag.

Ja17 wielg 9|0 103104

— Fellesskapet mellom foreldre, fagfolk og elever er av uvurderlig
betydning, ikke minst for elevene. Vi ser ogsa at kursene baner vei for
et bedre samarbeid mellom foreldre og leerere nar de kommer hjem.
Kursmodellen har veert under utvikling i flere ar. Den er spennende og
effektiv, og har et potensial som vi gnsker & utnytte i langt starre grad.
Bade foreldre og leerere gir klart uttrykk for betydningen av slike kurs,
fastslar Anny Vollan.

Acrtikkelen er fra Statped nr 2/05

Jar] wiglg 9|0 0304
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To doktorgradsprosjekt med tema
matematikk og lesing

Hederspris til synspedagog Steinar Dybvad

To skolerelaterte doktorgradsprosjekt er under arbeid ved
Huseby og Tambartun kompetansesenter.

Et doktorgradsprosjekt knyttet til synsvansker og kompetanser i
matematikk er under oppstart ved Tambartun komptansesenter. Oliv
Klingenberg arbeider med matematikk nar elever bruker punktskrift i
oppleeringen. Leereplaner for Kunnskapslgftet inneholder tydelige
kompetansemal for hva elevene skal kunne mestre etter oppleering pa ulike
trinn. Hovedmalsettingen med studien er & fremskaffe mer kunnskap om
matematiske kompetanser nar eleven er sterkt synshemmet, og om
ordinaere evalueringsformer er egnet til & male slike kompetanser.

Astrid K. Vik ved Huseby kompetansesenter er godt i gang med et prosjekt
om lesing hos sakalte dobbeltbrukere — dvs elever som er synshemmede og

som bruker bade punktskrift og forstarret skrift i leseoppleeringen.
Doktorgradsprosjektet er presentert som egen artikkel i boken.

Henning leser punktskrift, filmet gjennom glassplate Foto: Ole Bjorn Lier
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Steinar Dyvad
Huseby kompetansesenter
Omtale ved Anne Berit Gransjgen

Retinitis Pigmentosa-foreningens hederspris ble for farste gang delt ut pa
10-ars jubileet i 2003. Nar vi pa arets hgstkonferanse delte ut den tredje
prisen i rekken, er utdelingen nesten a regne som en tradisjon.

Da styret tidligere i ar satt sammen for a diskutere eventuelle kandidater
til hedersprisen 2005, ble valget ogsa dette aret enkelt. Steinar Dybvad,
synspedagog ved Huseby kompetansesenter, var den som absolutt stod
gverst pa listen over kandidater. Han har bred erfaring i arbeidet med
bade hgrsels- og synshemmede og har veert ansatt ved Huseby siden
60-tallet. Om Steinar Dybvad kan det sies fglgende:

Andre er gode pedagoger, Steinar Dybvad er kunstner. Han far alltid et
spesielt forhold til sine elever. Han har faglig tyngde og stor kunnskap.
Sa er han meget god til & kombinere faglighet og praktisk arbeid.
Steinar Dybvad har et menneskesyn som gjgr han til en god leerer og en
god kollega. Han tar folk pa alvor og preger det miljget han er til stede i.
Det ryktes at han rett og slett er meget godt likt. Steinar Dybvad har
deltatt i begge filmene som RP-foreningen har laget. Gjennom disse
produksjonene har vi fatt ta del i kvalitetene han har. Han viser faglighe-
ten, tydeligheten, menneskeligheten og ikke minst far vi hgre stemmen.

Fra RP-NYTT 4/2005
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Brukerens advokat

Laila Mortensen
Huseby kompetansesenter

Sakset fra en artikkel i Rehabiliteteringsmagasinet
BRIS 1/2005

—Jeg fungerer ofte som brukerens advokat. Mange kommuner har liten
kunnskap om rettigheter, og det hender ogsa at fagfolk trenger veiled-
ning og opplzaering selv for & kunne hjelpe brukeren, sier Laila Mortensen,
ergoterapeut og spesialpedagog ved Huseby kompetansesenter.

Brukerne bor vanligvis pa Huseby i tre dager for a bli utredet.

— Vi undersgker om det er en synsrest tilbake og hvordan den eventuelt
kan utnyttes. Vi kartlegger hvilke behov brukeren har for rehabilitering
og oppleering i forhold til synshemning og informerer om rettigheter.

Nar brukerne er her til utredning eller pa rehabiliteringskurs mater de
andre i samme situasjon. Brukerne utveksler erfaringer, noe de fleste synes
er verdifullt.

Etter at Vidar Bentsen ble utredet pa Huseby, skrev Laila Mortensen en

rapport om hva hun mente han hadde behov for og tok initiativet til et
mgte med Modum kommune.
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- Det ble begynnelsen pa en ansvarsgruppe for Vidar, og det var mange ting
a ta fatt pa. Oppfelging av data gjennom voksenopplaeringen,
mobilitetstrening og til rettelegging pa arbeidsplassen ble satt i gang. Det ble
det ny runde med Arbeid med bistand. PP-tjenesten, ergoterapeuten i kom-
munen, som ogsa er synskontakt for hjelpemiddelsentralen, og en fra voksen-
oppleeringen, var ogsa med.

Huseby kompetansesenter jobber pa oppdrag fra kommunene, og det betyr
at brukeren ma ha henvisning fra PP-tjenesten. Senteret

samarbeider tett med bostedskommunen. Sammen med brukeren setter
Huseby rehabiliteringsprosessen i gang, men det er kommunen som ma falge
opp bade hjemme hos brukeren og pa arbeidsstedet.

— Som regel samarbeider vi godt med kommunene; og
rehabiliteringsprosessen til Vidar er et stjerneeksempel pa godt samarbeid
mellom mange instanser og forskjellige fagfolk. Uten Vidars vilje og ustoppe-
lige pdgangsmot hadde det selvsagt ikke gatt.

Fra Rehabiliteringsmagasinet BRIS 1/2005
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