Indleering hos drenge med Duchennes muskeldystrofi

En vurdering af resultaterne af psykologiske undersggelser af elever med Duchennes
og Beckers muskeldystrofi i projekt SKUD viser, at op mod halvdelen af eleverne har
generelle indlaeringsvanskeligheder, og at de har brug for seerlig tilrettelagt
undervisning. Men de psykologiske undersggelser viser ogsa et meget individuelt og
broget billede af de enkelte elevers staerke og svage sider, og at det derfor ikke er
muligt at konstatere en generel kognitiv profil hos eleverne.

Af bgrneneuropsykologerne Helle Kjeergard, Bente Stavring og Aase Tromborg og
ergoterapeut Ann-Lisbeth Hgjberg

For de to muskelsvindsygdomme — Duchennes og Beckers muskeldystrofi (DMD og BMD) —
har sygdommenes betydelige fysiske symptomer altid veeret i centrum for forskningen, men i
de senere ar har fokus i stigende grad veeret rettet mod andre aspekter, iszer de
socialpsykologiske, kognitionspsykologiske sider og ikke mindst den neurologiske
sammenhaeng mellem kognitive funktioner samt hjernens organisation og funktion (Kilde 1).
Det er bl.a. den viden, der har veeret igangseettende for et skole- og uddannelsesprojekt for
elever med Duchennes og Beckers muskeldystrofi (projekt SKUD), som RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind star for.

Det er ogsa den viden, der bl.a. er samlet og brugt i denne artikel, samt den viden, der indgar i
vores vurdering af de psykologiske undersggelser, som eleverne i projekt SKUD har
gennemgaet som led i projektet.

Dystrofin og hjerneudvikling

Nyere undersggelser (kilde 2) peger pa, at bgrn med DMD har en raekke mulige forandringer i
hjernen pa forskellige niveauer: Afvigelser pa celleniveau, atrofi (formindskelse af veev eller
organ, der har vaeret fuldt udviklet), biokemiske afvigelser (bl.a. forgget maengde af uorganisk
fosfat og optagelse af calcium), samt afvigelser i hjernens elektriske svingninger, malt med
EEG. Det skal dog understreges, at disse resultater ikke ses i alle undersggelser eller hos alle
barn.

De forelgbige forskningsresultater peger pa, at der er overordentlig stor forskel pa bagrnenes
funktioner, spaendende fra naesten normal hjernefunktion pa alle omrader til sveert afvigende
hjernefunktion pa mange omrader. DMD er saledes en saerdeles kompleks tilstand.

Det centrale spgrgsmal i forhold til at forsta de hjernemaessige og indleeringsmaessige
afvigelser hos mennesker med disse sygdomme er, hvilken rolle proteinet dystrofin spiller i
relation til hjernens udvikling og funktion. Man kan naturligvis kun meget indirekte undersgge
de preecise sammenheenge direkte hos bgrnene. Man har derfor udviklet en saerlig type mus,
som ggr det muligt at studere, hvordan fraveeret af dystrofin praeger musenes hjerneudvikling
og adfeerd (kilde 3 + 4).

Resultater fra sddanne modelforsgg omsaettes til hypoteser om proteinets betydning for
centralnervesystemet (CNS) hos mennesker. De forelgbige resultater peger i retning af, at
proteinet spiller en central rolle pa flere omrader: | fosterets udvikling er dystrofin meget aktivt
meget tidligt og kulminerer i 15. fosteruge, hvorefter maengden aftager, seerligt efter fadslen.



Dystrofin ser ud til at spille en central rolle i forhold til plasticiteten i synapserne
(forbindelsesstedet, hvor signalet transmitteres fra en nervecelle til en anden) (kilde 4).
Dystrofin er i seerlig grad til stede i lillehjernen og her specielt i Purkinje cellerne (taet
forgrenede neuroner i lillehjernens bark). Men ogsa andre omrader i hjernen (mediale
temporale strukturer, sensomotoriske omrader samt temporal neocortex) ser ud til at vaere
bergrt af den aendrede omseetning af forskellige substanser.

Lillehjernen betragtes dog som den centrale struktur for forstaelsen af dystrofins betydning for
hjerneudviklingen. Lillehjernen indgar i komplekse netvaerk med frontale omrader af hjernen.
Der er nogen usikkerhed om den preecise betydning af disse netvaerk (kilde 10), men de er sat
i forbindelse med det, der kaldes “skilled mental performance” og formodes seerlig at have
betydning i forhold til verbal arbejdshukommelse (kilde 4).

Engelsk veerktgjskasse med anbefalinger

Den aktive forskning i dystrofins rolle har naturligvis ogsa sat fokus pa bgrnenes kognitive
funktion. Et tidligere projekt i regi af RehabiliteringCenter for Muskelsvind (kilde 5) har antydet,
at bagrnene har normale intellektuelle forudseetninger, men specifikke vanskeligheder i forhold
til hukommelse, koncentration og opmaerksomhed.

| to nyere studier (kilde6 + 7) er beskrevet vanskeligheder med hukommelse, indleering,
eksekutive funktioner (eksekutive funktioner er en generel evne til at udfgre uafhaengig,
selvdirigeret adfeerd, der har et klart formal) (kilde 6), samt med kompleks opmaerksomhed,
fluency (ordproduktion) og ikke-sproglige hukommelsesfunktioner (kilde 7). Derimod er
tilstedende omrader som verbal indlzering, langtidshukommelse og ekspressivt sprog normalt
fungerende.

| Storbritannien har man i en arraekke arbejdet systematisk ud fra en opfattelse af, at barnene
har specifikke indleeringsvanskeligheder, og man har samlet en raekke konklusioner i en
veerktgjskasse med praecise anbefalinger i forhold til bgrnene (kilde 8).

Opsummerende vurderes det:

[0 Barnene klarer sig generelt svagere end deres jeevnaldrende i intelligenstests. 1/3 af
barnene klarer sig sa meget darligere, at de ma betegnes som retarderede i et eller andet
omfang.

0 Arbejdshukommelsen, dvs. evnen til at huske og operere med flere samtidige informationer,
er nedsat.

0 Der ses specifikke sproglige vanskeligheder, isger evnen til mere abstrakt sprogbrug er

] nedsat, hvorimod ordforradet generelt beskrives som godt.

0 Der ses leesevanskeligheder, der minder om dysleksi.

Det er velkendt fra andre grupper af bgrn med fysiske handicap, f.eks. barn med Cerebral
Parese, at der ses karakteristiske mgnstre af kognitive vanskeligheder, som kreever en seerlig
tilrettelagt undervisning, for at barnene far optimale muligheder for boglig indleering (kilde 8).
De psykologiske undersggelser af drengene i projekt SKUD afpraver, om der findes et sadant

feelles mgnster, som kan danne baggrund for en mere ensartet "dystrofi’-psedagogik.

Testning af elever fra projekt SKUD
Duchennes og Beckers muskeldystrofi er sveert fysisk invaliderende, men med de



behandlingsmuligheder, der tilbydes i dag, bl.a. respiratorbehandling, har drengene ofte et
ganske langt livsperspektiv. Dette har sat fokus pa behovet for malrettede skole- og
uddannelsestilbud for at sikre bagrnene og de unge fornuftige uddannelses- og
beskeeftigelsesmuligheder. Projekt SKUD afprgver bl.a., om opbygning af netveerk mellem de
leerere, som underviser elever med DMD og BMD, kan optimere undervisningen i relation til
elevernes behov.

Som led i projekt SKUD er de deltagende barn i projektet blevet opfordret til at fa foretaget
psykologisk undersggt med kognitiv testning.

Formalet med at foretage testningerne er at undersgge og vurdere fire omrader:

1. Om der er generelle treek, der gar igen hos et flertal af bgrnene, som kan udmeantes i
beskrivelsen af en kognitiv profil. En sadan profil kunne i givet fald danne udgangspunkt

1. for en reekke paedagogiske anbefalinger, der kunne optimere undervisningen af bgrnene.

2. Hvor stor en gruppe af bgrnene der har mere generelle indleeringsvanskeligheder og alene
pa den baggrund har behov for seerlig tilrettelagt undervisning i folkeskoleregi og efterfglgende
vil have behov for seaerlige ungdomsuddannelses- og beskeaeftigelsesmaessige foranstaltninger.

3. Om der er nogle seerlige indleeringsmaessige vanskeligheder i forhold til lsesning.

4. Om der er tegn pa, at bgrnene taber kognitive feerdigheder med tiden, og dermed om de
eeldste barn generelt fungerer darligere kognitivt end de yngre barn.

Resultaterne af de kognitive tests vil indga i det samlede projekt og kan forhabentlig veere med
til bade at optimere den lgbende undervisning af barnene og danne baggrund for planleegning
af fremtidige tiltag pa uddannelses- og beskaeftigelsesomradet.

Dette afsnit af artiklen er en afrapportering fra den del af projekt SKUD, der omhandler de
kognitive undersggelser af drengene fra 0.-8. Klasse.

Baggrund for testningen

Alle forzeldre til barn i malgruppen, d.v.s. drenge med DMD eller BMD er blevet kontaktet af
projektlederen for projekt SKUD, Ann-Lisbeth Hgjberg fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, med en forespgrgsel om, hvorvidt deres barn matte deltage i projektet. Alle
foraeldre pa neer en enkelt har meldt bekraeftende tilbage. En del af bgrnene var i forvejen
kendt af og testet af kommunens PPR.

Artiklens forfattere har foreslaet en reekke relevante tests til vurdering af barnenes kognitive
funktion. Testene er udvalgt dels efter hvilke tests, der er anvendt i tilsvarende internationale
studier (WISC-III, evt. short form), samt efter hvilke velkendte, almindeligt anvendte tests, der
derudover kunne belyse/indfange de vanskeligheder, som tidligere danske og internationale
studier har peget pa som mulige problemfelter.

Valget er faldet pa DEP delprgven Visuel Hukommelse - Umiddelbar og Forsinket, som er
hurtig at gennemfgre og samtidig kan sige noget om bgrnenes hukommelsesfunktion.
Endelig er der anbefalet faglige pragver i form af IL-pr@gverne (Individuel lseseundersggelse) for
at vurdere, hvorledes de kognitive forudsaetninger omseettes til laering, specielt i forhold til
lzesning.

Der foreligger en mere omfattende anbefaling af kognitive tests udarbejdet af artiklens
forfattere, som interesserede kan rekvirere pa RehabiliteringsCentret.



Metode

| 2007 og 2008 blev alle PPR-kontorer i Danmark, hvor der i den pageeldende kommune er et
barn med DMD eller BMD i 0. - 8. klasse, opfordret til at teste barnet. Forinden havde PPR-
kontorerne fra Jylland og Fyn veeret inviteret til en temadag omsygdommen og projekt SKUD.
Pa denne temadag blev der bl.a. givet en introduktion til de forventede kognitive
vanskeligheder hos bgrnene og givet anbefalinger i forhold til den kognitive testning.

PPR har foretaget de konkrete testninger af bagrnene i Igbet af 2007-2008. Testningerne er
indpasset i PPR kontorernes almindelige arbejde. En stor del af testningerne er derfor
foretaget i forbindelse med den arlige revisitation til vidtgdende specialundervisning.
Testresultaterne og evt. rapporter er herefter fremsendt via RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind til denne artikels forfattere, som har staet for databearbejdning, fortolkning og
vurdering.

Testmateriale fra 61 % af bgrnene

Malgruppen af barn med DMD og BMD i 0. — 4. klasse omfatter 33 bgrn, og i 5.-8. klasse 21
barn. Der er indkommet testresultater pa 22 af de 33 0.-4.klasses bgrn og 10 af de 21 5.-
8.klasses barn, hvilket svarer til en deltagelse pa 61 %. Barnene er fordelt med 1 barn pa 4 ar,
1pa5ar,1pa6ar,4bgrnpd7ar,1pa8ar,4pagar,4pal0ar, 7pallar, 2pal2ar5
pa 14 ar og 2 pa 15 ar. Alderen er angivet pa testningstidspunktet.

Begrundelserne for, at knap 40 % af de kommunale PPR kontorer ikke har gnsket at deltage
(=indsende testmateriale), har veeret forskellige: En del har ikke svaret. Enkelte har meddelt,
at de gnsker betaling for at foretage testning af barnene, hvilket projektet ikke har haft
mulighed for at ingdekomme. Enkelte har svaret, at barnet ikke vil blive testet, da der ikke
vurderes at veaere behov for det.

Da alle barn med undtagelse af en enkelt i malgruppen har givet tilsagn om at deltage i
projektet, har der dog kunnet indhentes generelle skoleoplysninger om de bgrn, der ikke er
indkommet testresultater pa. Disse skoleoplysninger viser, at de ikke-testede bgrn i forhold til
skoleplacering fuldstzendig ligner de testede barn, idet ogsa de ikke-testede bgrn fordeler sig
mellem normalskole, specialklasse og specialskole. Resultaterne fra de testede bgrn kan
derfor, med en lille usikkerhed, antages at vaere daekkende for hele gruppen af bgrn.
Testningen er i alle tilfaelde foregaet pa barnets skole og i flere tilfeelde gennemfart af en
psykolog, som i forvejen er kendt af barnet. Barnene har reageret meget forskelligt pa selve
testsituationen. En reekke barn har uproblematisk indgaet i samarbejdet med psykologen, men
4 af bgrnene har haft en del modstand mod testningen. Psykologen har pa forskellig vis
forsggt at imadega barnets modstand, bl.a. ved at sprede testningen over flere gange og
indlaegge en raekke pauser med hyggesnak eller kortspil. | alle tilfeelde har det dog veeret
psykologens vurdering, at testresultaterne er palidelige.

Testresultater

6 af barnene er sa retarderede, at der ikke kunne gennemfgres testning med WISC-IlI, 3 af
bgrnene er sa unge, at de er testet med WPPSI eller DEP, og et enkelt barn udgar af
undersggelsen, da testningen er foregaet for 6 ar siden med en tidligere udgave af WISC. Der
er saledes gennemfart WISC-III testning med i alt 24 bgrn.

Der foreligger resultater fra DEP delprgverne visuel hukommelse, umiddelbar og forsinket, pa
15 barn.



Der foreligger faglige praver pa ganske fa barn.

WISC-III test
WISC-III testen opdeles i 5 indekser:

1. Et generelt feerdighedsindeks (GFI), der benyttes som et mal for barnets generelle funktion
eller begavelse.

2. Verbal forstaelses indeks (VFI), omfatter almen viden, sproglig forstaelse, begrebsdannelse,
sprogfunktion og reesonnement.

3. Perceptuel organisations indeks (POI) omfatter ikke-sproglig reesonneren, logik og
visuomotorisk koordination, evne for visuel analyse og syntese samt visuospatial forstaelse.

4. Opmaerksomhedsstyring/arbejdshukommelse (OSI) - omfatter sproglige opgaver, der
kreever talforstaelse, opfattelse af reekkefalger samt evnen til at fastholde en opgave uden at
lade sig aflede af uvedkommende stimuli.

5. Forarbejdningstempo (FHI) - omfatter ikke-sproglig hastighed og motorisk sikker udfgrelse
af opgaver.

Indeksveerdierne af det generelle faerdigheds indeks — GFI- pa de 24 bgrn ses i figur 1:

Figur 1: X-aksen viser de enkelte bgrn, nummereret med et tal pr. barn. Tallene 1-16 daekker
barnene fra 0.-4. kl., tallene 17- 26 er de aeldste. Y-aksen angiver den generelle indeks score.
En gennemsnitlig score udgar 100. Det, der ligger over 100, regnes for en bedre praestation
end de fleste, mens en vaerdi under 100 anses for mindre god end de fleste. Man kalder
almindeligvis omradet, der daekker veerdierne 80-120, for normalomradet.

14 af de 24 barn scorer inden for normalomradet. Det betyder i dette materiale, at gruppen af
barn med normale generelle kognitive feerdigheder udggr ca. 50 % af de testede bgrn (idet
yderligere 6 barn er sikkert retarderede, og 1 barn som naevnt udgik af undersggelsen). Der
ses ingen tydelig forskel pa de to aldersgrupper.



Figur 2: Viser bgrnenes sproglige feerdigheder - verbal forstaelse indekset:

Figur 2: X-aksen viser pa samme made som i figur 1 de enkelte bgrn nummereret med et tal
pr. barn. Y-aksen angiver scoringen i verbal forstaelse. 18 af de 24 barn ligger inden for

de normale veerdier, men bemeerk, at det ikke ngdvendigvis er akkurat de samme bgrn, som
scorede normalt indenfor det generelle feerdighedsindeks. Tendensen for de eeldste bgrn er, at
de scorer en smule svagere end de yngre bgrn. Arsagen til dette kan ikke afgeres sikkert ud
fra materialet, men nar der ses pa detaljerne bag indekset, ser det iseer ud til, at omradet
information, som vurderer bgrnenes almen viden, ikke udvikles i tilstreekkeligt omfang.

Figur 3: | det perceptuelle indeks ser veerdierne saledes ud:

Figur 3: X-aksen viser som tidligere de enkelte bgrn nummereret med et tal pr. barn. Y-aksen
angiver scoringen i forhold til perceptuel organisation.

12 bgrn ligger fortsat inden for normalomradet. Der ses en svag tendens til let faldende
preestation med alderen, men i forhold til det fysiske handicaps progression er faldet



faktisk forbavsende lille. Det ser ud til, at mange af bagrnene bevarer en hurtig og sikker
handmotorik igennem deres skolegang.

Figur 4: Indeksveerdier for opmaerksomhedsstyring/arbejdshukommelse (bla) og
forarbejdningstempo (rad):

Figur 4: X-aksen viser som fgr de enkelte bgrn nummereret med et tal pr. barn. Den farste
kolonne pa y-aksen angiver opmaerksomhedsstyringsindekset (OSl), og den anden kolonne
pa y-aksen angiver forarbejdningshastighed (FHI).

Et barn udgar af materialet pga. manglende data. OSI viser 12 bgrn inden for normalomradet,
og FHI viser 10 barn inden for normalomradet. OSI indekset viser, at nogle af selv de sprogligt
og perceptuelt velfungerende bgrn (se f.eks. barn 1 og 18) har massive vanskeligheder med
omradet. Vanskeligheder, som det formentlig er afgarende vigtigt at vaere opmaerksom pa i
forhold til den paedagogiske indsats omkring barnet. Der ses desuden en svag, men ret sikker
tendens til, at barnene med alderen far en bedre funktion pa omradet. Feerdighedsindekset
viser derimod en svagt faldende tendens, hvilket ikke er overraskende, da opgaver inden for
dette omrade typisk kreever motorisk hgijt tempo.

Intet generelt mgnster i delpraver

En overraskende stor gruppe af bgrnene (50 %) ligger ud fra en vurdering af det generelle
kognitive funktionsniveau under graensen for, hvad der statistisk set anses for normalomradet.
Disse bgrn ma betragtes som havende generelle indlaeringsvanskeligheder i et omfang, der
kreever en seerligt tilrettelagt undervisning.

Ses der pa de enkelte testresultater, uafthaengigt af det gennemsnitlige niveau, er det slaende,
hvordan enkelte bgrn skiller sig markant ud. Barn nr. 3 scorer saledes pa det sproglige indeks
sikkert inden for normalomradet, men pa det perceptuelle indeks meget langt under. Barn nr.
13 viser det modsatte billede!

Kigges der pa enkelte delprgver, har 7 barn deres bedste praestation i delpraven Puslespil,
som stiller krav om gode rumlige forestillingsevner samt god og hurtig finmotorik, mens fire
andre har deres svageste praestation her.



Resultatet i Informationsprgven er hos seks bgrn det svageste og dermed den opgave, flest
barn har sveerest ved, men manstret er ikke konsekvent, idet to barn ogsa har deres bedste
preestation her.

Der ses generelt desuden overraskende lille forskel pa de 2 indekser perceptuel
organisation og verbal forstaelse, hvilket er udtryk for, at der gennemgaende ikke er et
mgnster med henholdsvis seerligt staerke eller svage sider overordnet og generelt hos
barnene. Dette kan virke overraskende hos bgrn med sa nedsat motorisk funktion.
Opmeaerksomhedsstyringsindekset er gennemgaende lavere end de gvrige indekser, men
variationerne i forhold til de enkelte bgrns scoringer er for stor til, at forskellen kan tilleegges
generel betydning. Det mé& dog antages, at nogle af bgrnene har relativt store vanskeligheder
med opmaerksomhed og arbejdshukommelse.

DEP resultaterne viser, at af de 15 indkomne resultater scorer 12 af bgrnene i 1. prgverunde
sikkert inden for normalomradet, svarende til scoregruppe 3 (middel) eller bedre. Dette ses
som udtryk for, at bgrnenes evne til umiddelbart at fastholde informationer, der gives bade
mundtligt og visuelt, er god.

| forsinket gengivelse scorer seks barn inden for normalomradet. Dette kan antyde, at en del
af bagrnene har specifikke vanskeligheder med at fastholde informationer over tid. Der er
indkommet for fa faglige praver til, at der kan konkluderes ud fra disse.

Vurdering og diskussion

Testresultaterne afspejler et sammensat billede af bgrnene. Nogle fa bgrn fungerer
overordentligt godt og viser gode evner inden for alle omrader. En relativt stor gruppe barn
viser let til moderat nedsat kognitiv funktion, bredt hen over alle funktioner. Endelig er der en
sidste gruppe, som viser specifikke vanskeligheder, seerligt i forhold til opmaerksomhed og
hukommelse.

Dette billede af en sammensat gruppe med varieret kognitiv formaen er velkendt fra andre
studier. Den hypotetiske forklaring er, at sygdommen viser sig med relativ stor variation i
maengden af dystrofin i hjernen. Denne variation har konsekvenser for hjerneprocesserne med
efterfglgende variation i bgrnenes kognitive funktion. Variationen formodes at opsta som fglge
af forskelle i placeringen af mutationerne pa generne (kilde 3).

Metodisk er denne undersggelse begraenset af, at undersggelserne er foretaget af forskellige
psykologer, hvorfor der kan veere en uhensigtsmaessig stor variation i forhold til
testgennemfgrelserne. Derudover er der usikkerhed om, hvorvidt de undersggte bgrn er
repraesentative for hele malgruppen. Disse metodiske usikkerheder gar det veesentligt at veere
forsigtige med at drage for bombastiske konklusioner.

Konklusion
| forhold til de 4 opstillede undersggelsesomrader kan det konkluderes:

1 Der er meget stor forskel pa de individuelle bgrn, og disse individuelle forskelle er sa store,
at det i denne gruppe af bgrn ikke er relevant at tale om en generel kognitiv profil.

Materialet viser derimod, at alle bgrnene har store variationer hen over den individuelle profil,
og dermed har de et individuelt mgnster af styrker og svagheder, som kan danne baggrund for
en malrettet paedagogisk indsats. Resultaterne viser ogsd, at den praksis, som ses nogen
steder med ikke at undersgge kognitive



funktioner, der involverer motoriske funktioner, er seerdeles uhensigtsmaessig og kan lede til
en helt forfejlet opfattelse af barnets samlede funktion.

0 Ca. 50 % af bgrnene falder uden for normalomradet og ma formodes at have behov for en
seerlig tilpasset undervisning alene pa denne baggrund.

1 Der kan ikke konkluderes i forhold til spgrgsmalet om faglige vanskeligheder.

[ Intet tyder p3, at eeldre barn generelt klarer sig darligere end yngre bgrn. De
opmaerksomhedsvanskeligheder, som ses hos en raekke af de yngre barn, viser en tendens til
at blive mindsket blandt de aeldre bgrn. Der er derimod en svag tendens til at bgrnenes
almene viden ikke helt falger med deres jeevnaldrendes.

Perspektivering

Undersggelsen viser, at barn med DMD OG BMD i kognitiv sammenhaeng er en sammensat
gruppe, hvor der ikke ud fra handicappet entydigt kan forudsiges noget om bgrnenes kognitive
funktion. Ses resultaterne i sammenhaeng med de internationale undersggelser, tegner der sig
et billede med fglgende hovedkonklusioner:

1. Der er en forhgijet risiko for, at barnene har lette til moderate generelle kognitive
1. vanskeligheder.

2. Der er en forhgijet risiko for specifikke kognitive vanskeligheder, saerligt i forhold til
opmeaerksomhed og hukommelse.

3. Der er forgget risiko for indlaeringsvanskeligheder, saerligt i forhold til lsesning.

4. Det er afggrende vaesentligt at foretage en bred vurdering af bgrnenes kognitive forméaen,
hvis der skal tilretteleegges en optimal paedagogik. En del af bagrnene har saledes klart deres
starste ressourcer inden for kognitive omrader, der involverer motorisk funktion!

Undersggelse inden skolestart anbefales

Pa baggrund af de internationale og denne undersggelses resultater ma det klart anbefales, at
alle barn med DMD og BMD individuelt undersages kognitivt inden skolestart med henblik pa
individuelt tilrettelagt undervisning. Den psykologiske undersggelse bgr have fokus pa savel
afdeekning af det generelle funktionsniveau som specifikke neuropsykologiske funktioner:
opmaerksomhed, sprog, perception, hukommelse og eksekutive funktioner. Undersggelsen
bar omfatte bade sproglige og ikke-sproglige tests. Det ma saledes forventes, at ca. 2/3 af
barnene har behov for individuelt tilrettelagt undervisning ud over det, deres motoriske
begraensninger betinger! Dette betyder naturligvis ogsd, at det ma forventes, at der vil veere en
gruppe foreeldre, som har behov for konkret vejledning i forhold til deres barn - en vejledning
som raekker ud over de naturlige sorg/krise reaktioner og de konkrete begraensninger,
handicappet betinger, og retter sig mod bl.a. strukturering og forventningsjustering.

Barnenes faglige udvikling ber ogsa lgbende vurderes, med seerligt henblik pa at falge
specielt leeseudviklingen. Der kan her med fordel vaere fokus pa den fonologiske
arbejdshukommelse.

Denne artikel har alene omhandlet de kognitive sider af DMD. Det er imidlertid abenlyst, at en
sygdom med s& voldsomme konsekvenser for barnets udfoldelse altid ma ses i sammenhaeng
med hele barnets sociale, familiemaessige og falelsesmaessige situation.



Litteraturen peger desuden pd, at der er en forgget risiko for comorbiditet (samtidigt
forekommende lidelser) med isaer autisme (kilde 9).



Det skal derfor understreges, at forfatternes anbefaling er at se helhedsorienteret pa bagrnene
og gennem lgbende, tveerfaglige vurderinger lave samlede handleplaner for det enkelte barn.
Den kognitive og neuropsykologiske undersggelse og dimension kan bidrage pa afggrende
punkter i forhold til at udvikle en psedagogik, der giver barnet optimale udviklingsmuligheder,
men den kan aldrig sta alene og ma heller ej komme til at sta i vejen for en stigende
inddragelse af barnet selv i forhold til, hvordan det enkelte barn selv gnsker at bruge sine
kreefter og udnytte sine ressourcer.
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