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Sammendrag

Foreliggende oppgave handler om utformingen av et klinisk pedagogisk tiltak ovenfor en
ung mann med multifunksjonshemning. Han har en rekke alvorlige diagnoser, og kan sies
a kommunisere ved hjelp av kroppssprak. Siden han gir minimal respons til omverden,
kreves sveert oppmerksomme kommunikasjonspartnere. Det beskrevne tiltaket har som
mal & gke hans kommunikasjonsmuligheter ved a ta i bruk bryterstyring som hjelpemiddel.
Problemstillingen er falgende: kan han pavirke omgivelsene eller leere a gjare dette ved
hjelp av en bryter. For a utforme tiltaket har jeg brukt teori og forskning for a belyse
aktuelle omrader knyttet til problemstillingen. Teori og forskning inkluderer
multifunksjonshemning, deltakelse, kommunikasjon, samhandling, selvbestemmelse,
myndiggjering, etikk, sansestimulering, preferansekartlegging ved intervju og
eksperiment, og bryterstyring. Pa bakgrunn av dette draftes utformingen av en klinisk
intervensjon bestaende av kartlegging av ressurser og preferanser, valg av mal og
utforming av bryterstyring. Designet er et AB-design, som betyr at jeg starter
bryterstyringen med & lage en baseline. Til slutt skal intervensjonen evalueres, med
bakgrunn i malvalgene, for a avgjere hvorvidt bryteren er et egnet hjelpemiddel for &
kommunisere. Siden tiltaket beregnes gjennomfert i etterkant av denne oppgaven, er
resultater forelgpig ikke tilgjengelig.

This work considers the construction of a clinical interventions towards a young man with
profound multiple disabilities. He has several severe diagnoses, and can be said to
communicate through body language. Because he is minimally responsive to his
surroundings, extremely attentive communication partners are needed. The proposed
intervention is intended to increase his ability to communicate through the help of a
microswitch. The thesis is as following: Can he affect his conditions, or learn to, through
the use of a switch. In developing the intervention, | have leveraged theory and research to
single out areas pertinent to the thesis. Theory and research taken into consideration
include profound multiple disabilities, involvement, communication, sosial interaction,
autonomy, empowerment, ethics, sensory stimulation, preference mapping interviews and
experiments, and switch control. On this basis a clinical intervention, consisting of
mapping of abilities and preferences, goal-setting and construction of switch control, is
proposed. The design is an A-B-design, which means that I will start with no switch

control as a baseline. The intervention will be evaluated against the set goals, to decide if



the switch is a suitable communication aid. Because the intervention is not yet done, the

results are not yet available.
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1.0Innledning

Denne fordypningsoppgaven skal veere et utviklingsarbeid tilknyttet mitt arbeidssted. Jeg
har et gnske om & bruke dette som en mulighet til & utvide spennet i anvendt
kommunikasjon, og har som siktemal a utforme og beskrive et eksperimentelt klinisk tiltak
for en ung mann med multifunksjonshemning, som er ment a gke hans
pavirkningsmulighet pa omgivelsene. Intervensjonen som beskrives vil vere et planlagt
tiltak, og beregnes gjennomfart i etterkant av denne oppgaven. Diskusjonsdelen vil derfor i
hovedsak knyttes til utformingen av tiltaket.

1.1 Ivan

Ivan er en ungdom pa sytten ar og er elev ved en tilrettelagt del av en ordinzr
videregaende skole i hjembyen. I seks-syvarsalderen flyttet han til en barnebolig hvor han
har bodd siden. Hans mor er ded og kontakten med far er svert sporadisk; begge har ogsa
de seneste arene bodd utenbys. Derimot har han jevnlig kontakt med besteforeldre pa
begge sider, og er sarlig naert knyttet til mors foreldre, som na ogsa er verger. Hans
tilstand er det som kalles for multifunksjonshemmet, som dermed har til falge forskjellige
typer utfordringer. Han har flere alvorlige diagnoser, blant annet lissencefali, cerebral
parese, multippel sklerose, epilepsi og skoliose. Videre er han vurdert som kortikalt blind
og dav2. Med sine omfattende og alvorlige tilstander, er han avhengig av hjelp til det aller
meste. Det er med andre ord en ungdom med en rekke utfordringer, men ogsa med

muligheter for et godt liv.

Denne oppgavens hovedanliggende kretser rundt kommunikasjon, sa jeg vil alt na antyde
et utgangspunkt, eller startsted. Ivan har en rekke utfordringer, og pa hvilken mate eller i
hvilken grad han kommuniserer, er pa mange mater et apent sparsmal. | det daglige gir han
tilsynelatende noe ner ingen tilbakemeldinger eller respons til menneskene rundt seg.
Ogsa enhver form for intensjonelle handlinger synes fravaerende. Samtidig, tankevekkende
nok, er det like utenkelig at han ikke kommuniserer: mimikk og orale lyder forteller og

avspeiler inntrykk, og bevegelser vitner om en rettethet: han forholder seg til omgivelsene

! Lissencefali. Som betyr «glatt hjerne» er en tilstand som inntreffer under fosterutviklingen hvor hjernen blir
glatt og ikke furet (Socialstyrelsen og Frembu 2015).

2 Corticalt blind og dav innebeerer at sansene fungerer, men hjernen har problemer med & oppfatte, kjenne
igjen, bearbeide og tolke visuell og auditiv informasjon (Statped 2015, hjernesynshemning).



i en eller annen forstand (Horgen, Slatta & Gjermestad 2010). Man kan ogsa si at han rar
over ikke-intensjonelle aktive responser (Holden 2013a). Men hvordan hans livsverden
egentlig ser ut, kan man egentlig bare anta. Og helt avgjegrende blir fglgelig: hvordan

responderer omverdenen; hvilket gjensvar gis han?

1.2 Begrunnelse for valg av tema

Med dette utviklingsarbeidet gnsker jeg & undersgke mulighetene for at Ivan skal kunne
pavirke sine omgivelser i starre grad og pa den maten gis anledning til a styre noe av
hverdagen. For en tid tilbake mottok Ivan en bryter, som var tenkt som et
kommunikasjonshjelpemiddel. Dette ble forsgkt, og man mente han utlgste bryteren, uten
at dette egentlig ble verifisert, og de mer eller mindre vilkarlige bestrebelsene ebbet ut.
Siden har bryteren stavet ned pa et lager. Men denne bryteren representerer en mulig
inngang til samhandling med Ivan og en anledning for ham til & virke i omgivelsene. Som
jeg nevnte over kommuniserer han noe til omgivelsene og han rar trolig over ikke-
intensjonelle aktive responser (Horgen, Slatta & Gjermestad 2010, Holden 2013a). Det
innebzrer at han reagerer pa stimuli, enten det er taktile, auditive eller andre. En annen
motivasjon fins i at jeg legger til grunn at mennesker ikke er noe konstant, men tvert imot i
stadig utvikling, slik at ogsa mennesker med betydelige og alvorlige hjerneskader kan
tilegne seg ferdigheter, om enn aldri sa enkle (Hart 2011:26-30). Cerebral plastisitet er
«hjernens evne til & forandre seg som falge av erfaring og til a restituere seg etter skade
eller sykdom» (Bjarnaes 2008:1081). Dessuten er «[h]vert eneste vesen (...) kjennetegnet
av evnen til & skaffe seg informasjon fra omverden, sette den i forbindelse med sin egen
kropp og ut fra det danne ‘forestillinger’ som innvirker pa videre aktiviteter» (Frolich

1995:40).

1.3 Problemstilling

Falgende problemstilling kan dermed utledes:

Kan lvan pavirke omgivelsene ved hjelp av en bryter eller leere a gjgre dette?



1.4 Avklarende begrunnelser, begrensninger og begreper

Grunnleggende innenfor faget vernepleie de siste tiar, kan trolig sies & vare vernepleierens
arbeidsmodell tilbake fra 1984 (FO 2008:15, Lgkke & Lgkke 2013). Modellen bestar av
fire faser: behovskartlegging (altsa et erkjent misforhold mellom reell og gnsket situasjon:
et problem), malvalg, tiltaksarbeid og evaluering. Selv om jeg pa mange mater kan sies a
ta utgangspunkt i tiltaksarbeidet med blant annet bryterstyring, er dette like fullt pa
bakgrunn av kjennskap til Ivan og en erkjennelse av betydningen a kommunisere, i et
gnske om & utvide hans mulighet for & pavirke omgivelsene. Andre hjelpemiddel eller
mulig veier til & pavirke omgivelsene kunne tenkes, men slik jeg ser det, er
bryterutlgsning, ett mulig hjelpemiddel, og kommunikasjons- og samhandlingsutviklende
initiativ vil gjerne vaere positive per se. Videre vil jeg hevde at valget av bryterstyring i
noen grad i det minste et mer eller mindre faglig kjennskap til malpersonen, som falge av
at jeg har kjent og vert jevnlig sammen med ham siden han var atte, ni ar gammel; vi
kjenner hverandre godt, for & si det sann. For det tredje vil jeg nevne at en del
intervensjoner ofte vil praves ut simpelthen fordi de eksisterer, og man grunner forsgk pa
mer eller mindre analoge situasjoner, samt et hap og gnske om a gjere mer. For det fjerde
har han mottatt en bryter fra hjelpemiddelsentralen, tenkt som et mulig
kommunikasjonshjelpemiddel, men som enna ikke anvendt systematisk. Avslutningsvis
nevnes at et slik arbeid, som det vil fremga under, trolig vil bidra til gkt kjennskap til lvan

0g en bedre og mer observant samhandling, kort sagt en utdyping av relasjonene.

Begreper som krever avklaring vil jeg stort sett redegjare for lgpende. Imidlertid er det er
pa sin plass med en stutt diskusjon omkring begreper dreiende rundt problemstillingen,
som valg, intensjon, bevisst og ubevisst, og & pavirke. Dette er termer med ulik betydning
innenfor forskjellige retninger innen psykologi og filosofi, uten at jeg frister noen
inngaende drgfting her, hvor temaet sa visst er et annet (se for eksempel Egedius 1996). |
stedet har jeg anvendt en mer pragmatisk forstaelse av begrepene, slik de defineres i en
velutstyrt ordbok (Kirkeby 2014). Like fullt, termen & velge er med hensikt ikke nyttet i
problemstillingen. Begrepet innebaerer & bestemme seg for ett alternativ fremfor andre, og
krever utgvelse av vilje. Vilje kan betraktes som evne til en bevisst handling, som fordrer
en bevissthet om situasjon og foreliggende alternativ. A velge er uttrykk for en intensjon,
eller en tanke bak handlingen. Det motsatte av bevisst er ubevisst, eller det som ikke er
erkjent, men som i stor grad like fullt kan styre menneskers handlinger (Holden 2013a).



For eksempel vil de faerreste vaere seg bevisst ulike handlingsalternativer i det fotfestet
tapes pa isen, men snarer strekke ut armene for a ta seg for, som kan betraktes som en laert
og automatisert handling. A pavirke innebarer med andre ord ikke noe mer enn & utgve
innflytelse pa ett eller annet i en eller annen form. Nar jeg i problemstillingen benytter
pavirke omgivelsene i stedet for a velge mellom, ligger folgelig ingen implisitte krav til
bevisste handlinger, men snarere ubevisste, eller ikke-intensjonale aktive responser.
Samtidig overlapper dette, som det vil fremga nedenfor, med kommunikasjon pa et
farspraklig niva, deltakelse i form observasjonshandlinger og naturlige reaksjoner (Slatta

2010). I det videre falger en beskrivelse for hvordan jeg vil ga frem for a utarbeide tiltaket.



2.0 Metode

Malet er & skape en ny pavirkningsmulighet pa omgivelsen for Ivan, ved bryterstyring.
Denne tilnermingen bygger bade pa et teoretisk underlag og klinisk forskning. Teorier
inkluderer kommunikasjon, samhandling og deltakelse, mens forskningen serlig statter
kunnskap knyttet til preferanser og brytermuligheter, for & nevne noe. Sammen med
kunnskap om Ivan vil dermed dette forhdpentligvis muliggjere a skape et tilpasset tiltak.
Kunnskapskildene er forskjellige fagbgker om de ulike temaene, i tillegg til litteratursgk
etter eksisterende forskning.

2.1 Litteratursgk

Jeg har foretatt sgk etter litteratur i databaser og sekemotorer, som gav en rekke treff.
Treffene ble vurdert som enten aktuelle, og innlemmet i det teoretiske grunnlaget, eller
ganske enkelt slgyfet, tuftet pa bestemte kriterier. Vurderingen tok utgangspunkt i
sjekklister fra Kunnskapssenteret for helsetjenesten i Folkehelseinstituttet, et statlig
forvaltningsorgan underlagt Helse- og omsorgsdepartementet, som skal vare en nasjonal
kompetanseinstitusjon for blant annet helsetjenester (Wikipedia 2016: Folkehelseinstituttet
0g Kunnskapssenteret 2016). Sarlig viktig i denne sammenheng var krav som gjaldt
relevans med tanke pa malperson og intervensjon, og implisitt overfgrbarhet. Det ma
legges til at mange artikler var sapass like, og kom frem til likelydende resultat, at jeg ikke
fant plass til alle. Der hvor jeg har brukt eldre artikler, skyldes det at jeg ikke fant
tilsvarende forskning i nyere artikler. Jeg har, med et par unntak, benyttet meg av
enkeltstudier, siden det er lite starre og oppsummert forskning som belyser akkurat dette

emnet.

2.1.1 Databaser og sgkemotorer

Jeg har benyttet fglgende databaser og sekemotorer:
e Ovid
e Oria
e ProQuest
e Erica

e Norart



McMasterPlus

2.1.2 Sekeord

Sek, som er utfgrt bade pa norsk og engelsk, inkluderer:

Multifunksjonshemming/multifunksjonshemning (Profound multiple disability)®
Lykke

Preferanser

Leering

Bryter (microswitch)

ASK (alternativ og supplerende kommunikasjon)

Stimulering

2.2 Datainnsamling

Tiltaket vil munne ut i et kvantifiserbart resultat. For & sikre at datamaterialet blir mest

mulig korrekt benyttes inter-observer reliability (IOR). Denne fremgangsmaten skal bidra

til & sikre at malatferden blir rapportert i henhold til dens operasjonelle definisjon (Darling

& Circo 2015). Typisk vil en enighet pa minst 80 % mellom to observatarer gjare

materialet reliabelt (ibid).

3 En annen mye nyttet term er PIMD (profound intellectual and multiple disabilities), men dette fanges opp
av sgkeordene PMD.



3.0 Teoretiske innganger

Teoretisk bakgrunn kan favne vidt, gripe de store linjene i menneskets liv, eller operere pa
et detaljniva. Jeg vil presentere teori som inkluderer begge perspektivene. For eksempel,
som vi skal se, kan leering som fenomen betraktes pa ulike mater, samtidig som det kan
analyseres egenskaper som i en eller annen forstand er lert. Videre vil jeg ogsa holde frem
teoretiske betraktninger som kan synes motstridende, men som kan bidra til & belyse
problemstillingen. Jeg starter med ganske kort a skissere opp med noen betraktninger

omkring pa valg av mal.

3.1 Arbeidsmodell og valg av madl

Sé godt som alle arbeidsmodeller som munner ut i et klinisk tiltak, eller en klinisk
pedagogisk tilneerming i arbeidet med mennesker med utviklingshemning, inneholder valg
av mal av ulike format (se for eksempel FO 2008, og Owren & Linde (red.) 2013).
Malvalg foretas pa bakgrunn av analyse, og skal danne grunnlag for & tilpasse tiltak (Linde
& Nordlund 2013). Tre typer mal som sarlig er aktuelle i denne sammenhengen slik jeg
ser det, er leeringsmal, trivselsmal og omsorgsmal. Leeringsmal er knyttet til utvikling av
ferdigheter, mens trivselsmal handler om gk trivsel og livskvalitet. Omsorgsmal bergrer
personalets evne til & yte omsorg (ibid.). I det falgende vil jeg kort redegjere for syn pa

utviklingshemning, far jeg borrer noe dypere ned i multifunksjonshemning.

3.2 Syn pa funksjonshemning

Utviklingshemning kan betraktes som en kognitiv funksjonsnedsettelse. Hvilket syn man
har pa dette, vil veere med & avgjare pa hvilken mate man mgter fenomenet. Ganske
kortfattet vil jeg nevne tre hgyst ulike modeller, slik Kassah og Kassah (2009:22f) splitter
dem. Innenfor den medisinske modellen tilhgrer funksjonshemningen individet, som er et
offer med en skade, og med det innrammes liten selvstendighet. Malet er a helbrede eller
minimalisere skaden. Innenfor den sosiale modellen betraktes samfunnet som
«funksjonshemmer» ved sine barrierer. Den funksjonshemmete er dermed undertrykket, og
lasningen er folgelig endring av omgivelsene. Ulike relasjonelle modeller representerer
den siste forstaelsen. Sarlig aktuell i var sammenheng er den nordiske relasjonelle
modellen. Funksjonshemningen betraktes innenfor et slikt perspektiv som et misforhold

mellom individets kapasitet og omgivelsenes krav. For eksempel vil en hgrselshemmet



ikke veere funksjonshemmet i et miljg hvor alle benytter tegnsprak. Gap- eller
misforholdsmodell er andre navn pa en slik forstaelse. Verdt  nevne er ogsa at det er en
slik oppfatning som ligger til grunn i politiske dokumenter i dag (Owren & Linde (red.)
2013:37). Fra ulike mater a betrakte funksjonshemning pa, beveger jeg meg i det neste

over til mennesker med omfattende funksjonsnedsettelser, eller multifunksjonshemning.

3.3 Multifunksjonshemning

Multifunksjonshemning er ikke en egen diagnose, men en samlebetegnelse som typisk nok
innebeerer flere utfordringer, hvor omfattende kognitiv svikt, bevegelsesvansker, vansker
med sanseinntrykk, samt helsemessige utfordringer generelt er til stede (Statped 2015:
Multifunksjonshemming, Horgen, Slatta & Gjermestad 2010:15, Frolich 1995). Som regel
kan heller ikke symbolsk kommunikasjon, som tale, tegn eller grafiske symboler nyttes
(ibid.). Mulighetene for & pavirke omgivelsene er ofte sma og omsorgsbehovet er stort
(Hgiseet 2005:9). | alt vesentlig overlapper dette med det som benevnes profound multiple
disabilities (PMD) (Roche et al. 2015:246). De papeker videre at slike sammensatte
vansker ogsa begrenser en laereprosess (ibid.). Kunnskap om leering og samhandling,
kommunikasjon og deltakelse knyttet til mennesker med multifunksjonshemning er
dermed vesentlig nar jeg skal utforme et tiltak som er ment & utvide

pavirkningsmuligheter, og blir tema i det videre.

3.4 Lzring og samhandling, kommunikasjon, og deltakelse

Livet til mennesker med slike omfattende vansker som det her er tale om, er i sa naer som
samtlige betydninger av ordene, lagt i andres hender. Dermed blir hvilket menneskesyn
man har viktig, og videre: hvordan ulike fenomen i verden betraktes; fenomen som
deltakelse, samhandling, leering og kommunikasjon. Og at dette er helt sentralt i
pavirkningen av eget livsmiljg er knapt verdt & nevne. Leering, samhandling, deltakelse og
kommunikasjon er naturlig nok vide og innholdsrike begreper, men jeg har skaret dem til
slik at brennpunktet for en stor del er, eller kan veere, mennesker med

multifunksjonshemning.



3.4.1 Leering og samhandling

Vi mennesker kan simpelthen ikke unnga a leere (Horgen, Slatta & Gjermestad 2010:17).
Men laering kan forstas pa fire mater, ifalge Illeris (2000:14f): 1) som resultat av
leeringsprosesser, altsa det som er laert, 2) som kognitive eller psykiske prosesser, som
leder til punkt nummer én, 3) vise til samspillsprosesser mellom den leerende og
omgivelsen, og 4) som undervisning. Ikke overraskende er det den tredje forstaelsen,
samspillsprosesser, som sarlig er aktuell for mennesker med multifunksjonshemning, selv
om denne betydningen neppe er den mest vanlige. Samspill og samhandling kan eventuelt
fare til leering slik det forstas etter den farste og andre betydningen (ibid.). Synet pa lering
som samspills- og samhandlingsprosesser, som Dysthe (2001:10) betegner sosiokulturelt,
forsgker nettopp a fange det komplekse samspillet mellom «det indre og det ytre, mellom
individ og fellesskap». Laering er i denne forstand et sosialt anliggende, og kunnskap
konstrueres ved samhandling i en kontekst (lbid.:11,42). Pa mange mater har
leringsprosessen analogier til de tidlige, farspraklige leeringsprosessene, hvor
samspillspartneren tillegges stor vekt, som Stern (1992 og 1995) kaller farspraklige
erfaringer. Slike erfaringer, og farspraklige uttrykksmater, er for eksempel blikk, pust,
hode- og gyebevegelser, og det skapes et felleskap, en delt opplevelse, hvor
kommunikasjonspartneren har en helt sentralt rolle og «opererer innenfor (...) den
allernermeste udviklingzone» (Stern 1995:19). Ofte er slike uttrykk ikke lett & legge
merke til, og krever gjerne inngaende kjennskap til vedkommende (Gjermestad 2010:50ff).
Et slikt syn pa leering dpner for det intuitive i samspill, preget av en anerkjennende
tilnzerming. Et slikt fungerende samspill er det Horgen (2010:58) kaller for «det naere
spraket» og muliggjar en felles forstaelse, eller «sprakmiljg». Uatskillelig med lzring og

samspill i denne sammenheng er selvsagt kommunikasjon.

3.4.2 Kommunikasjon

Kommunikasjon henger sammen med interaksjon. Litt forenklet kan man kanskje atskille
far-intensjonell kommunikasjon fra intensjonell kommunikasjon. | fgrstnevnte er en
formidlet mening resultat av et samarbeidsprosjekt, beslektet med Sterns ikke-spraklige
erfaringer og Horgens sprakmiljg, mens sistnevnte betegner en overfgring av et budskap
fra en avsender til mottaker (Horgen 2010:62f, Stern 1995). Ikke usannsynlig vil kan
hende de fleste forbinde mest med overfagringsmodellen, ogsa kalt lineaer

kommunikasjonsmodell, som er den modellen man gjerne stater pa, selv om det dialogiske
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ogsa gjerne kan betones (Nass 2015:18). En anvendelig definisjon snakker rett og slett om
en overfgring fra et individ til et annet (Her Endresen 2016, egentlig: Granlund & Olsson
1987: Talspraksalternativ kommunikation och begavningshandikapp). En slik definisjon er
selvsagt vid, men samtidig fanger den noe vesentlig: det skjer, eller pagar, en formidling,

som nettopp vil gjelde for mennesker med multifunksjonshemning.

Lorentzen (2013) poengterer betydningen av a fa gye pa menneskes allerede iboende evne
til @ kommunisere. Og det er ikke tilstrekkelig a bare kjenne til denne evnen: disse
ferdighetene skal danne arnested for kommunikasjonen og samhandling, og ansvaret ligger
hos personen med best forutsetning. Ifglge opplaringsloven har elever med behov for
alternativ og supplerende kommunikasjon rett til a benytte egne kommunikasjonsformer
(Oppleeringsloven 1998). Kommunikasjon har verdi i seg selv for oss mennesker. |
motsetning til den lineeere modellen beskrevet i forrige avsnitt, har en slik modell mer til
felles med en sirkulaer kommunikasjonsmodell (Neess 2015:17). Beslektet med Lorentzen,
er det som kalles Intensive Interaction, hvor man skaper kommunikasjon og samspill
utelukkende basert pa kommunikasjonspartnerens idiosynkratiske uttrykk. Ogsa her
betraktes det 4 fa kommunisere som verdifullt i seg selv, nettopp for & fa innpass i et annet
menneske (Phoebe Caldwell 2016). Felles er at god kommunikasjon er preget av
talmodighet, at man er motivert og interesse, ikke minst i samhandling med mennesker
med multifunksjonshemning (Neess 2015:329). Jeg har na belyst teorier omkring lering,
samhandling og kommunikasjon. Vevd sammen med disse begrepene er deltakelse, som i

hgyeste grad ogsa har betydning for & pavirke eget livsmiljg.

3.4.3 Deltakelse

Synet pa lering, samspill og kommunikasjon som uttrykkes over barer i seg et vidt og
inkluderende syn pa deltakelse. Slatta (2010) skiller mellom fire kategorier for deltakelse,
som makter a gjare alle deltakende. Kategori én er viljestyrte eller malstyrte handlinger, en
person som strekker seg ut for a bergrer noe; kategori to: Forventningshandlinger, en
person som smiler forventningsfullt; kategori tre: Observasjonshandlinger, en person retter
oppmerksomheten mot noe; og kategori fire: Naturlige reaksjoner, en person reagerer pa
direkte taktil stimulering. Som vi na har sett over, krever leering og samhandling,

kommunikasjon, og deltakelse et observant blikk for a inkludere mennesker med
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multifunksjonshemning, og en slik varhet retter lampen mot menneskelige relasjoner, og

da er et etisk perspektiv aldri langt unna.

3.5 Etikk, og selvbestemmelse og myndiggjaring

Som tilfellet var med forrige punkt, vil jeg ogsa her spisse det teoretiske utvalget, for i
starre grad treffe mal, mennesker med multifunksjonshemning. Aller farst vil jeg berare
det etiske perspektivet, som alltid bar vaere til stede nar det teoretiseres om mennesker —
ikke minst nar det er tale om individer som til de grader er overlatt sin neste, som

mennesker med sa omfattende vansker i realiteten er.

3.5.1 Etikk

Kanskje er nerveer og autentisitet i samhandlingen og forholdet noe av det mest sentrale
man kan strebe etter. | Jeg og du skiller Martin Buber (1992) mellom muligheten vi
mennesker har & skape to virkeligheter. Den farste er preget av overfladiskhet og
kategorisering, et jeg og det-forhold: verden vil veere et objekt. Den andre virkeligheten er
mer grunnleggende, og en forutsetning for farstnevnte. Jeg og du-forhold bekrefter den
andres frihet og annerledeshet — man mgtes som et subjekt (Kristiansen 2013:36f).
Lagstrup (1999) betoner at vi mennesker er selvutilstrekkelige, og i det ligger en fordring.
Denne tause fordringen kan besvares ved a fremme den andres liv eller destruere det. Noe
tredje alternativ finnes ikke! I relasjoner med mennesker med multifunksjonshemning kan
vi altsa fremme eller hemme livsutviklingen. Et slik gjennomfagrt etisk alvor, som Lagstrup
krever og Buber viser oss, vil trolig skape et godt grunnlag for & utvikle en relasjon, som
igjen utgjer en forutsetning for medbestemmelse og myndiggjering av mennesker med

multifunksjonshemning.

3.5.2 Selvbestemmelse og myndiggjgring

Selvbestemmelse for og myndiggjering av mennesker med multifunksjonshemming kan
selvsagt betraktes fra ulike kanter og gis ulikt innhold, men generelt har de mindre
innflytelse enn andre (Salthe 2009:153). Andre begrep kunne veert valgt, som for eksempel
brukermedvirkning. Men i denne sammenhengen vil selvbestemmelse og myndiggjering

dekke vesentlige aspekt ved det a virke i eget liv. Selvbestemmelse er kanskje ikke mulig a
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tydelig avgrense, slik Ellingsen (2007:27-30) viser, og jeg ngyer meg med den ganske
apenbare forstaelsen «a bestemme selv». Likeledes er myndiggjaring et komplekst begrep,
med forskjellige betydninger pa ulike nivaer, som for eksempel knyttet til individ eller
samfunn (Askheim 2012). Jeg vil her generelt benytte det i betydningen «styrke individets
forutsetninger», men samtidig ogsa som etableringen av motmakt, hvor brennpunktet blir
myndiggjaring for & motarbeide avmakt (Owren 2013:246). | en slik sammenheng kan
selvbestemmelse veere 4 i stgrre grad kontrollere betingelser i miljget, som a bestemme
tilgang pa foretrukket stimuli, velge mellom ulike stimuli og sette i gang sosiale
interaksjoner (Roche et al. 2015:247).

Innenfor forskningen er eksemplene mange pa at enkel medvirkning, som a starte
sansestimulering ved bryterteknologi, kan bidra til & skape glede. For eksempel fant
Lancioni et al. (2011:2606) klar gkning i humgret hos to forsgkspersoner, med tydelig gkte
indikasjoner pa glede. Det er altsa viktig & selv fa lov til & bestemme hva man skal
oppleve, og videre vil jeg vurdere hva mennesker med multifunksjonshemning kan

oppleve, og ikke minst, hvordan vi som narpersoner far tilgang til slik informasjon.

3.6 Sansestimulering hos mennesker med multifunksjonshemning

| Basal stimulering, som i sin helhet er viet mennesker med multifunksjonshemning,
gnsker forfatteren a anspore hele sanseapparatet, hvor «vestibulert, somatisk og
vibratorisk informasjonsopptak [er] basis for alle menneskelige sanseprosesser (Frélich
1995:137ff). Eksempler pa slik sansestimuli er gynging, dreiing, svinging, spenning og
avspenning ved stillingsforandringer, pustegvelser for rytmisk pust og vibrasjonsputer
(ibid.:137-164). Til sammen skal dette gi den multifunksjonshemmete kroppserfaring og
statte elementaer utvikling. Andre, og mye brukte terapeutiske metoder, som for eksempel
Snoezelen, aromaterapi, sanseintegrerende terapi og grunnleggende stimulering, er det
forsket lite pa (@yen 2014:2). Omgivelser som inneholder stor grad av sansestimuli kalles
beriket miljg (Vold 2005:11). En viktig del av sansestimulering for mennesker med
multifunksjonshemning vil veere a friste a avdekke hvilke stimuli som faktisk foretrekkes,

og hvordan dette kan gjares, vil vaere tema i det videre.
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3.7 Preferansekartlegging

Kanskje er det apenbart hvorfor preferanser bgr forsgkes avslart; en skulle tro det er
rimelig universelt & anske og oppleve foretrukne stimuli. Samtidig fins arsaker som mer
direkte kan knyttes til mennesker med multifunksjonshemning, og hvis malet er & pavirke
omgivelsene, slik tilfellet er her, vil selvsagt muligheten for & oppleve favorisert stimuli
veere av betydning. For mennesker med multifunksjonshemning, settes det & erfare
prefererte stimuli i forbindelse med gkt vakenhet, oppmerksombhet, sosial interaksjon og
mulighet for & velge (egentlig Logan & Gast 2001, her @yen 2014:5). Videre gker det a fa
oppleve noe man liker tegn pa glede, og forhapentligvis dermed ogsa livskvalitet (Darling

& Circo 2015:124). Ofte kan det ogsa veere et mal & avdekke mulige forsterkere.

| praksis har det imidlertid ofte vist seg vrient a avdekke preferanser hos mennesker med
multifunksjonshemming, som gjerne har begrensede mater a vise interesse pa (Spevack et
al. 2006:165). Og selv om man skulle klare a finne prefererte stimuli, er det sjeldent disse
vil vaere forsterkere (Saunders & Saunders 2011:1573). Forsterker betyr her at stimulusen
gker sannsynligheten for bryterutlgsning. Det kan tenkes flere arsaker til at det forholder
seg slik. Kanskje er ikke foretrukne stimuli godt nok kartlagt. Videre kan det hende at
betingelsene fra kartlegging til intervensjon endres. Mens kartleggingen ofte fordrer et
passivt valg forandres dette til mer aktive krav i pafelgende intervensjonsfaser, som for
eksempel utlgsning av bryter (ibid.). Et annet forslag er at innlaeringsprosedyren er for
kognitivt krevende for mennesker med utfordringer pa nettopp dette omradet (Her
Saunders & Saunders 2011:1573, egentlig Logan et al. 2001). Som jeg vil bergre mer
utfarlig under, kan til sist erfaring av forholdet mellom érsak og virkning vaere
utilstrekkelig. Men like fullt vil det stort sett veere mulig a avdekke preferanser i en eller
annen forstand, og det fins i hovedtrekk to mater: kartlegging ved hjelp av intervju eller

eksperimentelt. Typisk vil gjerne en kombinasjon nyttes.

3.7.1 Intervju

Den vanligst metoden for preferansekartlegging av mennesker med store og sammensatte
vansker er trolig samtale med eller intervju av narpersoner, enten pargrende eller ulike
tjenesteytere. Fisher et. al (1996, her etter Darling & Circo 2015:119) har utviklet en
standardisert intervjugaid, kalt RAISD (Reinforcement Assessment for Individuals with

Severe Disabilities, som er strukturerte intervju med neerpersoner. Malet er a skaffe til veie
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sd mye informasjon som mulig om mulige forsterkere for malpersonen fra naerpersoner. De
ulike mulige forsterkerne skal ogsa rangeres. Selv om de benytter termen forsterker, vil
denne i var ssmmenheng uten videre kunne erstattes med preferanser. En slik intervjugaid

er inkludert som vedlegg.

3.7.2 Eksperimentelle metoder

Ved siden av intervju kan preferert stimulus finnes ved hjelp av eksperimentelle metoder
hvor ulike stimuli prgves ut, noe som selvsagt krever kunnskap om det aktuelle mennesket.
Samtidig har denne fremgangsmaten avdekket mulig mangelfulle sider ved opplysninger
fra naerpersoner. For eksempel undersgkte Spevack et al. (2008:65) samsvaret mellom
preferanser basert pa intervju av en laerer om tre elever med multifunksjonshemming og
minimal bevegelse, og elevenes respons pa de samme stimuliene i en eksperimentell
situasjon, og fant liten enighet. Ogsa Fisher et. al (1996:22) undersgkelser viste noe av det
samme, men med starre enighet dersom det var benyttet strukturert intervju. Videre hevdes
det at slik direkte testing av preferanser er sarlig viktig nar det gjelder mennesker med

multifunksjonshemning (Spevack et al. 2008:61).

Det fins ulike mater a gjennomfare eksperimentell preferansekartlegging pa, og ofte er de
tilpasset malpersonen, for eksempel ved & ta hensyn til latenstid, som er tid mellom
stimulus og respons (her Hgisat 20015:12, egentlig Catania 1998). En mate er a tilby én
og én stimulus i en viss tidsenhet og vurdere interesse, eller hva som likes og hva som ikke
likes. Typisk ma det gjentas en rekke ganger (Tam, Phillips & Mudderford 2011:2354).
Logan og Gast (2001, her @yen 2014:5) anbefaler 15-30 sekunder per stimulus og at
intervallet bgr veere konstant. Videre bgr ventetiden mellom hver ny stimulus veere 10 til
15 sekunder. Spevack et al. (2008:63) ventet 60 sekunder pa respons for hvert presenterte
stimulus. Dette gjentok de i randomisert rekkefalge til de forskjellige stimuliene hadde
veert presentert til sammen 10 ganger hver. Hver sesjon besto av 6 til 14 forsgk. Ifglge
Saunders og Saunders (2011:1577) klarte flere individer a fremvise preferanser dersom det
ikke ble skiftet sa ofte mellom ulike stimuli. Fisher et. al (1996:16) mener a finne
prefererte stimuli ved stadig & vise frem to og to stimuli, slik at malpersonen hele tiden ma
velge. For & bestemme preferanser eksperimentelt kreves operasjonelle definisjoner av

personens emosjonsuttrykk.
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3.8 Emosjonsuttrykk

o

Utrykk for interesse, glede, aversjon, ogsa videre, er ngdvendig kunnskap, som vi ogsa sa i
forrige avsnitt. Tilgang til slik informasjon fas gjennom naerpersoner og generelle tegn pa
affektive uttrykk. Ofte vil tegn pa at noe foretrekkes vere a rette oppmerksomheten mot,
strekke seg mot eller mimikk eller lyder. Tegn pa unngaelse kan vere a vende seg bort
eller ansiktsuttrykk. Ofte vil det ogsa veere hensiktsmessig & stramme malatferdene
ytterligere inn, som for eksempel hvor mange sekund skal oppmerksomheten vaere rettet
mot et stimulus for a telle som uttrykk for & like det (Tam, Phillips & Mudderford
2011:2354).

Darlington og Circo (2015:119) presenterer en empirisk metode for & avdekke emosjoner
hos mennesker med vesentlige kommunikasjonsvansker. Den sikreste maten a avdekke
tegn pa glede hos mennesker med multifunksjonshemming er, ikke serlig overraskende, a
finne konvensjonelle tegn for glede hos mennesker som ikke har noen utviklingshemming,
som for eksempel latter, smil og gkt bevegelse. Dette er mal pa glede som gar igjen i flere
studier (for eksempel Lancioni et al. 2002:151). 1 tillegg trekkes idiosynkratiske
dimensjoner, som lydproduksjon og bevegelser, frem (ibid.). Etter denne gjennomgangen

av preferansekartlegging, vil jeg i det videre redegjare for bryterstyring.

3.9 Bryterstyring

Mens jeg over, grovt oppregnet, har vurdert ulike innganger til samhandling,
selvstendighet, ytringer, etikk og preferanser, vil jeg i det videre vare mer opptatt av
konkrete og praktiske sider ved bryterstyring. Som problemstillingen indikerer, gnsker jeg
a undersgke pavirkning av omgivelsene, med serlig bruk av bryterstyring som

hjelpemiddel.

3.9.1 Bryter og bryterstyring

Bryter er et hjelpemiddel som gjer adaptive handlinger mulig, kontrollere miljgmessige
betingelser, som for eksempel sansestimulering, eller & initiere sosial interaksjon ved hjelp
av bevegelse i en eller annen form (Her Roche et al. 2015:247, egentlig Lancioni et al.
2013, Lancioni et al. 2010:1509). Det fins et utall brytervarianter pa markedet, som for

eksempel utlgses ved hodebevegelser, heving av gyenbryn, munnbevegelser, blikk og riste
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pa en ball, for & nevne noen (Lancioni et al. 2002, 2010). I tillegg til at valg av bryter

dreier seg om hvordan den betjenes, ma ogsa hva bryterutlgsning resulterer i avgjeres.

For det farste kan brytertrykk utlgse en stimulus i en periode. Bryteren er altsa koplet til en
timer, og nar tiden er ute, kan bryteren utlgses igjen, «fixed timer activation». Det andre
alternativet er at en bryterutlgsning aktiverer en stimulus og et ny bryterutlgsning stopper

stimulusen eller momentary activation» (Tam, Phillip & Mudford 2011:2353).

Det kan tenkes ulike mater a utlgse en bryter pd, eller krav til malatferd. For eksempel kan
et alternativ vere at det er tilstrekkelig & se pa bryteren i stedet for a trykke den inn, slik
jeg ogsa var inne pa over i behandlingen av preferansekartlegging. Videre demonstreres
dermed at dersom nye ferdigheter skal leres inn, ma man hele tiden vite at treningen er i
den proksimale sonen (Spevack et al. 2006:165f). Den proksimale sonen betegner
forskjellen mellom hva man kan klare alene og hva man er i stand til med hjelp, og kalles
derfor ogsa den proksimale utviklingssonen (egentlig Vygotsky, her Imsen 2001:159). | en
senere studie viser Spevack et al (2008:67) at responsen for en gruppe pa tre barn med
minimal bevegelse i de aller fleste tilfeller benytter seg av passiv respons, som for
eksempel & se mot stimulusen, fremfor en mer aktiv handling som 4 strekke seg etter. Et
annet hinder for mennesker med multifunksjonshemning kan vare manglende erfaring
med arsak og virkning, som sammen med en redegjaring for hvordan man kan avgjgre om

bryterutlgsninger er tilfeldig eller ikke, er tema under.

3.9.2 Ikke-tilfeldige handlinger, arsak-virkningsforhold og baseline

Dersom det 3 utlgse eller stanse en sansestimulering ved hjelp av en bryter skal vere en
pavirkning av omgivelsene til malpersonen, er det ngdvendig at handlingen som utlgser
bryteren ikke er tilfeldig. (Saunders et al. 2005:256, Blain-Moraes & Chau 2012:349).
Vanligst er la bryterutlgsning veksle mellom a pavirke en stimulus og ikke fare til noe.
Dersom frekvensen males, kan det gi en indikasjon pa om bryterutlgsningene er tilfeldige
eller ikke. Selvsagt innebzrer dette en fare for at motivasjonen for a betjene bryteren daler
(ibid.:257,265). Et slikt tallmateriale vil ogsa vaere uttrykk for en baseline. En baseline er
situasjonen far intervensjon, altsa i dette tilfellet frekvensen av brytertrykk far og etter at
det utlgser sansestimuli (Svartdal 2013:175).
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Stort sett vil mennesker utvikle en forstaelse mellom arsak og virkning (contingency
awareness). Mennesker med multifunksjonshemning kan ha vansker med & utvikle en slik
forstaelse fordi de mangler erfaringer i a pavirke miljget, i en form for lzert hjelpelgshet
(Blain-Moraes & Chau 2012:356). For a ramme allerede nevnte Stern (1992:15) inn i
begrepsbruken, forteller han hvordan et tre maneder gammelt menneske ved hjelp av en
bryter (smokk) viser interesse ved & veksle mellom & suge og a ta pause, eller ved hjelp av
samme bryter viser preferanser om hvorvidt morens stemme foretrekkes fremfor en annens
stemme. Sa lang har jeg vurdert selve bryterstyringen, men ogsa intensiteten i treningen

ma avpasses, som vi skal se under.

3.9.3 Omfang under trening

Omfang under trening med bryter gjelder to forhold. For det farste varighet i tid og for det
andre antall ulike stimuli som inngar. Mennesker med multifunksjonshemning, og andre
for den del, har avgrenset evne til konsentrasjon over tid og stort sett et gnske om
variasjon. Ved innlering av bryterstyring, og senere dersom det blir en del av et
handlingsrepertoar, bar seansene vere planlagte og begrenset i tid. Det kan veere vanskelig
a finne uttrykkelige meninger, men forskning om temaet opererer for eksempel med 2-10
10 minutters daglige seanser (Lancioni et al. 2010:1511, Tam, Katrina & Mudford
2011:2355), mens andre har lengre seanser, opptil 60 minutter (Saunders & Saunders
2011:4, Sanders et al. 2004:259). Ved innlaring av bryterstyring er det ogsa vanlig a gi
promts dersom malpersonen ikke utlgser bryteren innenfor et naermere angitt tidsintervall,
typisk rundt 60 sekunder (Tam, Katrina & Mudford 2011:2355, Sanders et al. 2004:259).
Promts er «direkte hjelp», ved for eksempel & henlede til malatferd (Holden 2013:196).
Uansett er det viktig at malpersonen gjgres godt kjent med bryteren (Saunders & Saunders
2011). Hvor mange ulike stimuli som inkluderes, varieres ogsa, men typisk gis det tilgang
til 3 til 10 ulike stimuli (Hgyset 2005:13). Noen inkluderer ogsa ikke-prefererte stimuli.
Motivet for det er gjerne et forsgk pa a verifisere bryterutlgsninger for prefererte stimuli
(Lancioni et al. 2011:2603). Generelt identifiserer Roche er al. (her 2015:256, egentlig
Lancioni et al. 2013) tre suksessfaktorer om bryterstyring og multifunksjonshemning: 1) at
bryteren er lett & utlgse, 2) & lgse ut bryteren avfader en meningsfull respons (forsterkning)
og 3) sikre tilstrekkelig veiledning og opplering. Etter denne gjennomgangen av konkret

utforming av bryterstyring, vil jeg far jeg gar over til & diskutere selve utformingen av
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tiltaket, ganske kort nevne noen andre moment som kan ha betydning, nemlig

motivasjonelle operasjoner.

3.9.4 Motivasjonelle operasjoner

Som alle mennesker har mennesker med multifunksjonshemning varierende dagsform. |
tillegg har de ofte helsemessige forhold som preger hverdagen. Slike forhold er med pa a
pavirke for eksempel oppmerksomhet og vakenhet, og kalles innenfor atferdsanalyse
motivasjonelle operasjoner, eller komplekse motivasjonelle forhold (Holden 2013b:62f)
Slike motivasjonelle operasjoner har til felles at de pavirker flere sider ved atferd og kan
foranledige etablerende operasjoner. Litt enkelt forklart er etablerende operasjoner at vi far

lyst pa noe fordi vi mangler det.

Jeg har hittil etablert et teoretisk fundament for a utvikle en intervensjon som skal gke en
ung mann med multifunksjonshemnings mulighet for a pavirke sine omgivelser, ved a ta i
bruk et nytt hjelpemiddel: bryter. | det videre faglger utviklingen av et slikt tiltak ved &

drgfte teori mot, og i lys, av empiri.
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4.0 Pa vei mot tiltak - diskusjon

Med all rimelighet ber det drgftes under utformingen av et tiltak, samt i ettertid nar tiltaket
skal diskuteres og evalueres. | alt det vesentlige vil drgftingen her omhandle hvordan
tiltaket utformes, siden tiltaket ikke er gjennomfart. VVidere kan denne fgrste drgftingen
tenkes pa to ulike niva nar den koples til temaet, multifunksjonshemning: pavirkning av
livsmiljg og bryterstyring. Det farste nivaet dreier seg om bryterstyring versus andre
innganger til sansestimulering og pavirkning av omgivelsene. Pa nivaet under havner
diskusjoner som dreier seg om konkret utforming av bruken av hjelpemiddelet i
intervensjonen: hvordan kan pavirkning av eget livsmiljg ved hjelp av bryterstyring gjares
best mulig? | denne delen er teksten strukturert slik at hver del av intervensjonen
diskuteres og munner ut i en konklusjon, som altsa utgjer tiltaket. At jeg gjer det pa denne
maten skyldes tiltakets forelgpige hypotetiske aspekt. En kortfattet skisse av det forelgpige
tiltaket er inkludert som vedlegg. Jeg starter med det gverste nivaet, hvorfor i det hele tatt
bryterstyring?

4.1 Hvorfor bryterstyring?

Tradisjonelt vil man ofte tenke at et godt liv for mennesker med slike omfattende vansker
som Ivan har, primart innebaerer fraveer av smerte, varierte sanseopplevelser og fysisk
trening, eller det som gjerne benevnes beriket miljg (Vold 2012:11). Slike omgivelser
bestaende av foretrukne sanseopplevelser og sosial interaksjon, ble gjerne ble ansett som
bedre enn malrettet trening (Roche et al. 2015:246f). Lancioni et al. (2002:157), som
sammenligner hvordan trening med mikrobryter og stimulering respektivt utlgser
indikasjoner pa glede, finner at brytertrening gir vel sa gode resultat. Basal stimulering slik
Frolich (1995) fremstiller det, i en tidlig fagbok om emnet, er et annet eksempel. Pa
nittitallet kom brukermedvirkning inn for fullt, og myndiggjering og selvbestemmelse ble
etter hvert et sentrale begrep. For eksempel fremholdes det at bryterstyring kan veere én
mate a gke selvbestemmelsen til nettopp mennesker med store og sammensatte
funksjonsvansker (Roche et al. 2015:247). Samtidig har det, ikke minst de seneste arene,
stadig veert et tilfang av nye tekniske hjelpemidler (Askheim 2012:11,102, Roche et al.
2015:247). Ett eksempel er velferdsteknologi, som blant annet er ment a styrke deltakelse

og livskvalitet (Helsedirektoratet 2012:11). Forskning indikerer videre at muligheter for a
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starte, stoppe eller velge sansestimulering virker gunstig pa lykke eller trivsel, samt gkt

vakenhet og oppmerksomhet (@yen 2014:10).

Bryterstyring vil i praksis uten videre kunne betraktes som en form for kommunikasjon.
Som vi har sett, meddeler multifunksjonshemmete seg i starre grad enn andre ved hjelp av
alternativ kommunikasjon. Kroppssprak og farspraklig kommunikasjon som pust,
muskelspenning, blikk og lyder blir viktige innspill i samhandling og samveer (Stern 1992,
1995, Horgen, Slatta & Gjermestad 2010). Lorentzen (2013) og Caldwell (2016)
poengterer betydningen av omgivelsenes evne til & gripe den utviklingshemmetes egne
uttrykk. Miljgets lydhgrhet og etablering av et felles sprakmiljg vil dermed kunne gi den
multifunksjonshemmete en mulighet for pavirkning av og samhandling med sine
narpersoner. Pa mange mater kan det, trolig med rette, pastas a vare en motsetning
mellom dette perspektivet og nettopp bryterstyring, hvor sistnevnte knapt kan sies a
representere lvans egne uttrykk. Til dette kan anfgres at Ivans idiosynkratiske
meddelelsesformer kommer til uttrykk i preferansekartleggingen, og legges pa den maten
til grunn for bryterstyringen. Videre kan bryterstyring, foruten a veere et supplement, gi
konkret og direkte mulighet for & pavirke. Den blir da én metode for & fa tilgang til verden,
bade for den multifunksjonshemmete selv, og den andre veien, gi naerpersoner innblikk i
malpersonens verden. Interaksjon uten annet mal enn interaksjonen i seg selv, har, som jeg
har vist over, ogsa vist seg @ medfare gkning i sosial aktivitet (Blain-Moraes & Chau
2012:356). Bryterstyring kan altsa sies & ha potensielt positive innvirkning for mennesker
med multifunksjonshemning, og i det videre skal jeg diskutere utformingen av et tiltak
som involverer pavirkning av livsmiljget ved hjelp av bryterstyring. Den farste fasen
bestar av forarbeid.

4.2 Forarbeid - kartlegging

Rimeligvis er omhyggelig forarbeid i form av kartlegging avgjerende. | en forstand vil
kartleggingen fremsta som ufullstendig, siden deler av den ikke vil veere utfgrt nar
oppgaven skrives, noe som selvsagt har innvirkning pa utformingen av det endelige
tiltaket. Men samtidig utgjer Ivans og min tiarige relasjon én, og ikke uvesentlig, kilde til
kunnskap. Uansett vil forestdende analyse besta av en mer utferlig beskrivelse av Ivans

resurser, samt sprak og samhandling, og en preferansekartlegging.

21



4.2.1 lvans resurser

Som vi har sett over, kan synet pa funksjonshemning skisseres gjennom tre ulike modeller:
den medisinske, den sosiale og den nordisk relasjonelle (Kassah & Kassah 2009:22f). Ivan
blir lett med sine mange og omfattende utfordringer ikke sjeldent et «offer» for den
medisinske modellen; det handler om diagnoser, ernaring, tarmfunksjon, leiring og
tallfesting og kategorisering av epileptisk aktivitet. Og, det ma medgis, i sin radikale form
er det vrient & forestille seg at samfunnet «funksjonshemmer» lvan, pa linje med synet
innenfor den sosiale modellen. Men nar det sagt, gjeres det mye for a dekke over «gapet»
mellom egne forutsetninger og samfunnets krav: Han har mennesker ansatt til & hjelpe seg,
bor i en barnebolig med universell utforming, og transporteres rundt i rullestol utstyrt med
skallsete, som betyr at sitteplassen er formstgpt etter Ivans kropp. Daglig anvender han et
stabrett. Ut over dette har han treningsbenk og dusjvogn. For a forflyttes mellom de ulike

stedene, brukes heis.

Samtidig er aldri den medisinske forstaelsen langt unna, noe den heller ikke bar veere.
Flere av lvans utfordringer er av medisinsk karakter, som for eksempel epilepsi, spastisitet,
kontraksjoner, utstrakt luftveisproblematikk som falge av lite bevegelse, for & nevne noe.
Ved riktig behandling lindres symptomene og bidrar til & lette hverdagen. For eksempel
blir alle stell- og forflytningssituasjoner mindre ukomfortable dersom spastisiteten
reduseres, og trening hindrer at slim fester seg i lungene og gir lungebetennelse. Hans
kompliserte medisinske tilstand gir ham ogsa den uoffisielle statusen «apen-dgr-pasient»,
som i praksis vil si at han til enhver tid reelt sett er pasient ved barneavdelingen ved Helse
Mgre- og Romsdal. Fra denne mer generelle beskrivelsen av Ivan, skal vi se naermere pa
forhold som sarlig berarer utformingen av bryterstyring, nemlig hans sprak, samhandling

og deltakelse.

4.2.2 lvans sprak, samhandling og deltakelse

Sprak, samhandling og deltakelse er, som jeg har vist over, tett forbundet. Likeledes

innebzrer Ivans multifunksjonshemning betydelige utfordringer pa dette omradet. Typisk
for mennesker med hans utfordringer, disponerer han ikke noe symbolsprak, men kan sies
a kommunisere i form av Sterns farspraklige kommunikasjon (Stern 1995, Statped. 2015).
Overforing av et budskap slik det gjerne fremstilles i en ordinaer kommunikasjonsmodell,

makter ikke a gripe Ivans sprakmiljg, snarere er det tale om en overfaring (Endresen
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2016). Samhandlingen foregar ved hjelp av pust, muskelspenning, grimaser, blikk og orale
lyder. I trad med Lorentzen (2013) er et slikt sprakmiljg etablert ved a vare var for Ivans
seeregne meddelelsesform. Deltakelse foregar ved observasjonshandlinger og naturlige
reaksjoner (Slatta 2010:77). Ivan retter oppmerksomheten mot bevegelser og lyder i
omgivelsene, samtidig som han responderer pa bergring og forflytning, altsa naturlige
reaksjoner og observasjonshandlinger. Samtidig kan dette ogsa betraktes som ikke-
intensjonale aktive responser, og i noen grad som reflekser (Holden 2013b). Ved ubehag,
skjeerer han grimaser og vrir seg, noe som ofte inntreffer ved stell og forflytning. Noen
ganger holder han blikket og synes observant, for siden a miste interessen. Dersom han er
sliten, er slik kontakt vanskelig & oppna. Ved a gi uttrykk for velvare, i form av avslappet
ansiktsmimikk, kan vi fortsette med det vi holdt pa med, for eksempel massasje. Pa den
maten kan man si at Ivan har ferdigheter til 4 avslutte i det minste noen aktiviteter.
Sammen med musikkterapeuten, som lager «hans» lyder, svarer han med orale lyder, som
et svar pa hennes stemme. Et slikt mgte hvor man kommuniserer er mulig, men fordrer
ikke minst varhet. Naturlig nok innebarer det en del tolking, men kanskje mest av alt
kjennskap til ham. Eller et forhold; det tar tid & bli kjent, noe som i hgyeste grad ogsa
gjelder lvan. Samtidig fordrer det ogsa en vilje og interesse for skape en relasjon (kilde).
Mens det medisinske perspektivet naermest driver frem en Jeg og det-verden, krever lvans
sprak, deltakelse og potensielle samhandlingen en jeg og du-verden, slik vi sa beskrevet av
Buber (1992). Selvutilstrekkeligheten og den tause fordringen krever av oss a fremme, og
ikke hemme, hans liv (Lggstup 1999). Et slikt naerveerende etisk perspektiv har betydning
for Ivans livsutfoldelse. Det vil ogsa bade vaere en forutsetning for, og samtidig
muliggjere, a skaffe kunnskap om hvordan Ivan uttrykker blant annet interesse, glede og
misngye. Slik informasjon vil ytterligere utfylles ved intervju, som nevnes nedenfor, og er

pakrevd for & legge grunnlaget for hvordan vi kan spore Ivans preferanser.

4.2.3 lIvans preferanser

A uttale seg eller danne seg et bilde av Ivans preferanser er krevende, og henger selvsagt
sammen med funksjonsniva, formidlingsevne og det eksisterende sprakmiljg, som jeg
draftet over. | forskning er det dokumentert at opplevelse av prefererte stimuli kan ha ulike
positive effekter, samt indikasjoner pa mer opplevelse av glede (Lancioni 2011:2606).

Kort sagt dreier det seg om livskvalitet. Selvsagt er det forhapentligvis lite utbredt a tilby
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stimuli som ikke prefereres i var sammenheng, om man ser vekk fra sakalte den ikke

ubetydelige mengden av ting man «ma», som for eksempel basal pleie eller forflytning.

Med andre ord er det altsa positivt & presentere Ivan for stimuli som han kan tenkes a
gnske, og som det fremgikk av teoridelen, er det seerlig to metoder som egner seg til bruk
ovenfor mennesker med multifunksjonshemning for a friste & lage et sa presist register som

mulig: intervju og eksperimentelt.

Intervju av naerpersoner for a for tilgang til preferanser er trolig den enkleste og minst
ressurskrevende metoden, og er ofte bedre egnet enn et standard utvalg (Fisher et al.
1996:22). Inspirert av RAISD (Reinforcement Assessment for Individuals with Severe
Disabilities), skal det gjennomfgres strukturerte intervju med lvans narpersoner med
siktemal & avdekke hans preferanser (ibid.:15-25). Hvor grundig intervjuet utfgres og hvor
mange narpersoner man samtaler med, vil avgjgre hvor tidkrevende denne fasen blir, og
hvor ngyaktige resultater som kan forventes. Ngyaktig i denne forbindelsen dreier seg ogsa
om mangfold og bredde — kanskje mister man det ene gode stimulusen ved for snevert
utvalg? Hvor mye tid som er til radighet, vil selvsagt ogsa vaere bestemmende. Jeg vil i
tiltaket ta utgangspunkt i spgrsmalene fra RAIS og intervjue fire narpersoner som jeg med
rimelig sikkerhet antar kjenner Ivan inngaende. | dette intervjuet vil jeg ogsa inkludere
spgrsmal om lvans uttrykk av ulike emosjoner. Ved store svardifferanser, vil dette ogsa

matte vurderes.

Den andre metoden som formodentlig kan gi opplysninger om preferanser, er a teste ulike
stimuli eksperimentelt. Eksperimentelle forsgk utfares ved a eksponere for ulike stimuli
mens reaksjoner registrerer og tolkes. Hvordan dette gjennomfares, varieres. Vanligst er &
presentere én og én stimulus og registrere interesse eller tegn pa interesse (Hgisaet
2005:11, Tam, Phillis & Mudford 2011:2354, Spevack 2006:167). Andre opererer med
parvise stimuli (Fisher et al. 1996:22). Jeg tror at én og én stimulus vil vere & foretrekke
for lvan. Et typisk omfang vil vere a teste ut 10 stimuli, som er fremkommet pa bakgrunn
av intervjuene, over 50 forsgk, altsa 5 forsgk per stimulus (Spevack et al. 2006). En
estimert utstrekning av varighet vil veere om lag 1 til 2 uker. Kunnskaper om Ivans typiske
uttrykk for glede, interesse, likegyldighet, altsa hans kommunikasjon, er dermed en
forutsetning. For a fa tilgang til hvordan Ivan uttrykker glede og interesse, vil bade
«vanlige» uttrykksmater og idiosynkratiske uttrykksmater matte vurderes (Tam, Phillips &
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Mudford 2011:2354). lvan retter blikket mot mennesker, gjenstander og hendelser i
omgivelsene, i det vi over kalte observasjonshandlinger, og kan pa den maten sies a utvise
interesse. Det kan ogsa forstaes som ikke-intensjonelle aktive responser. Hendelser i denne
sammenheng inkludere ogsa lyder. Ofte vil han snu seg vekk etter en stund, som kan tolkes
a korrelere med interessen for den aktuelle stimulusen. Dette vil da kunne utgjere en mate
a male hans interesse pa, nemlig tidsrommet oppmerksomheten er rettet mot noe pa. Dette
vil serlig gjelde visuelle eller auditive stimuli. Kan hende kommer det ogsa flere
emosjonsuttrykk til etter intervjuene. For om mulig & avdekke de mest prefererte stimuli,
kan tiden lvan holder oppmerksomheten mot dem males og pa den maten rangeres,
forutsagt at det avtegner seg et stabilt mgnster. Under utgvelse av dette, ma det iberegnes
latenstid. Interesse eller lvans mening om andre stimuli, som taktile, avdekkes ved hjelp av
andre uttrykk. Neerliggende her er observasjoner av pust, muskelspenning og
ansiktsuttrykk. Ivan har mye spasmer, men vil ofte synlig hvile ut dersom han opplever
behagelige kroppskontakt. Samtidig vil ofte ansiktsmimikken vere mer avslappet. Ved a
vurdere disse kommunikasjonsformene, eller signaltolkingen, kan ulike stimuli rangeres,

for pa den maten finne sarlig prefererte stimuli.

Naturlig nok vil en slik liste over mulige foretrukne stimuli ngdvendigvis ikke pa
naveerende tidspunkt kunne fullfares. Men ut fra min kjennskap til Ivan og ellers typiske
sansestimuleringer for mennesker med multifunksjonshemning, vil mulige stimuli omfatte
ulike typer musikk, lydbok, opptak av familizere naerepersoner, fjernsyn med ulike
program, lyskanon, duftlys, ulike typer massasje — bade med og uten kremer og oljer, se pa
bilder av familie, forflytning til fellesrom, smake pa noe sgtt eller kanskje kan
kombinasjon tenkes, som for eksempel meditativ musikk og duftlys. Selvsagt kan det vare
en vanske forbundet med slike kombinasjoner nar det gjelder tydelighet og avgrensning av
stimuli, men dette vil igjen matte diskuteres i evalueringen av tiltaket. En annen mulig
begrensning som jeg vil komme tilbake til under, utgjar bryteren, som pa grunn av

utforming, krever at Ivan sitter i rullestolen sin.
Forhapentligvis vil denne kartleggingsfasen munne ut i ulike sansestimuli som Ivan

foretrekker, samt klargjer andre faktorer omkring Ivan, og etablerer dermed basis for &

velge malsettinger, som diskuteres nedenfor.
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4.3 Valg av mal

Alt na har vi et rimelig godt bilde av Ivan, og nar kartleggingen er komplett, et enda mer
utfyllende et, og jeg har felgelig et grunnlag for a sette opp malsettinger pa vegne av ham.
Som vi sa i teoridelen, er det sarlig ulike typer mal, som er sarlig aktuelle her: leeringsmal,
trivselsmal og omsorgsmal (Linde & Nordlund 2013). Problemstillingen, om Ivan kan
pavirke omgivelsene ved hjelp av en bryter eller lzere a gjere dette, er ogsa selvsagt med a
gi malene innhold og form. Et overordnet mal vil derfor vare at Ivan kan pavirke, eller
leere & pavirke, omgivelsene ved hjelp av en bryter. Men denne malsettingen bar brytes
ned, for & gjere den mer anskuelig. Det teoretiske tilfanget har ogsa vist noe av
kompleksiteten i alt fra kommunikasjon og bryterstyring, til kartlegging og avdekking av
preferanser for mennesker med sapass store og sammensatte vansker. Et annet moment er
at disse malene forutsetter at Ivan i tillegg til reflekser, ogsa rar over ikke-intensjonelle
aktive responser. Malsetting for preferansekartleggingen, vil veere a fa en oversikt over de
fem mest foretrukne stimuliene gjennom intervju og eksperimentelt. Avhengig av hvordan
disse overlapper, er malet & sta igjen med omkring 5 foretrukne stimuli som kan danne
utgangspunkt for forsgk med bryter. Et realistisk mal for bryterstyring, kan ogsa vere
vanskelig a formulere, av samme arsaker som er nevnt over. Uansett ber en slik malsetting
gjere oss i stand til de facto avgjere hvorvidt Ivan pavirker omgivelsene ved hjelp av en
bryter. Pavirke betyr her & utlgse bryteren. Fglgelig ma et slik mal kombinere en baseline
med bryterforsgk koplet til sansestimulering. Malet blir dermed en gkning i antall
bryterutlgsning sammenlignet med baseline. @kningen ma vare signifikant, altsa betydelig
nok til at det ikke er tilfeldig, og stabil. Som vi ser er dette et leeringsmal, hvor malet er at
Ivan skal tilegne seg en ferdighet. Samtidig er det ogsa et trivselsmal, fordi jeg gnsker a
gke hans trivsel og livskvalitet gjennom tilgang til prefererte stimuli og pavirkning av sin
omgivelser (Linde & Nordlund 2013).

Foruten slike leerings- og trivselsmal, vil intervensjonen ogsa ha sekundzare omsorgsmal
(Linde & Nordlund 2013). Her er det snakk om mal for personalet, som i neste instans vil
gi Ivan bedre omsorg. I likhet med trivselsmalet, kan dette hares vanskelig kvantifiserbart
ut, men jeg legger ikke annet i det enn at vi som personal ved gkt fokusering pa Ivan, hans
kommunikasjon, hans preferanser og mulige ressurser med tanke pa bryteren, kan komme
enda neerme ham og hans indre liv, i en utdyping av relasjonen. | det videre danner disse

malvalgene grunnlag for a videreutvikle tiltaksbeskrivelsen med bryterstyring.
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4.4 Brytertrening

Den gjennomfarte kartleggingsfasen vil gi informasjon om Ivans ressurser og sprakmiljg,
og mulige attraktive stimuli, slik at mal kunne utformes, som igjen muliggjer at
bryterstyring kan tilpasses og utformes. Logisk nok, blir ogsa dette i skrivende stund,
preget av foregdende fases ufullstendighet. Skjematisk vil tiltaksbeskrivelsen i sin ferdige
utforming besta av ytterligere to deler foruten kartleggings- og malvalgsfasen: 1)
utforming av en baseline og 2) forsgk med bryter koplet til stimuli. Dette vil danne
grunnlag for evaluering, ytterligere diskusjon og en eventuell viderefgring av

bryterstyring.

Nar det er dannet et bilde av stimuli som Ivan forhapentligvis kan tenkes a foretrekke, som
dermed kan bidra til & gjere bryterstyring mer attraktivt, eller veare forsterkende for
bryterutlgsning, kan bryterstyring koples pa. Men helt vesentlig da er forst 4 ta stilling til
mer grunnleggende egenskaper ved bryterstyring. Alt fra type bryter og til kontroll av
denne, ma vurderes, som falgelig i det videre blir gjenstand for drafting.

4.4.1 Valg av bryter

Det fins et utall ulike brytere, som vi har sett over (Lancioni 2002, 2010). Mange vil passe
til Ivan, mens andre ikke kan anvendes. Na er det imidlertid slik at Ivan, som alt nevnt,
disponerer en bryter. Bryteren, som han mottok som kommunikasjonshjelpemiddel fra Nav
hjelpemiddelsentralen for tre fire ar siden, er tilpasset ham, og kan selvsagt ogsa kan
betjenes av ham. Med det siste mener jeg utlgses i fysisk forstand. Imidlertid kan det veere

like fullt veere ngdvendig & i noen grad diskutere dette.

Ivans bryter er det som gjerne betegnes en hodestyrt bryter, og som navnet indikerer
utlgses ved hjelp av hodebevegelse. Selve bryteren er utformet som en stor sirkulaer
trykknapp som utlgses ved a trykkes inn. Den monteres slik at Ivan ved a vri hodet til den
ene siden, utlgser bryteren. Denne bevegelsene er i fysisk forstand uproblematisk for ham,
som nar han er posisjonert i stolen stadig vrir hodet fra side til side. Sarlig to aspekter ved
dette er verdt a stoppe opp ved. For det farste er det slik at mennesker med sa omfattende

utfordringer som lvan, kan ha gkt bryterutlgsning dersom krav til malatferd senkes
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(Spevack et al. 2006, 2008). For Ivans del kan dette innebzre at det & snu seg til den ene
siden kanskje kan tenkes a veere tilstrekkelig for a utlgse bryteren. Eventuelt kan det tenkes
at bryteren kan veere foran ham pa den ene siden, og at han ved a snu seg til den siden og
ser pa bryteren, utlgser den. Men samtidig krever bryteren bare et lett trykk, sa i
utgangspunktet er malatferden som kreves av Ivan at han bergrer og utlgser bryteren med
hodet pa sin hgyre side nar han er posisjonert sittende i stolen. Om denne malatferden

senere ber endres, vil eventuelt matte veare tema i evalueringen.

4.4.2 Utvikling av forstaelse av arsak og virkning og promts

Yiterligere et sparsmal er knyttet til betjening av bryteren. Kanskje vil lvan ha vansker
forbundet med grunnleggende forstaelse av arsak og virkningsforhold. Ved bryterstyring
kan dette tenkes & medfare vesentlige hinder ved bade innleering og utavelse (Blain-
Moraes & Chau 2012:356). Slik livet til Ivan fremstar i dag, vil han, som vi har sett,
kommunisere pa mater innenfor hans nzre sprakmiljget, samtidig som han i liten grad kan
sies & initiere noe pa egen hand; han far sondemat pa faste tidspunkt, trenes pa faste
tidspunkt, reiser pa skolen pa faste tidspunkt, og er utover det «prisgitt» den til enhver
aktuelle nrpersons gjgremal, som hvor de skal vere (stue, fellesrom, kjgkken etc) eller
hva de skal gjare (se fjernsyn, hgre musikk etc), for a nevne noe. Dette forer ikke evnen til
a ta initiativ, myndiggjaring eller helt konkret: forstaelsen av sammenheng mellom arsak
og virkning. For lvans vedkommende vil dette bety at innlzering av bryterstyring kan veere
krevende, og falgelig ogsa tidkrevende. Trolig innebzrer dette at han vil ha behov for
omfattende veiledning. Sa vidt jeg har funnet ut, kan denne egenskapen utelukkende leeres
gjennom erfaring basert pa gjennomfaring. | utformingen av tiltaket tas dette aspektet
hayde for, ved tilstrekkelig tidsrammer og anledning for Ivan a styre bryteren sammen

med noen; vi sgrger for a holde oss i den proksimale sonen (Imsen 2001:159).

Som tilfellet ofte er ved innlaering av bryterstyring, vil ogsa Ivan motta promts, altsa hjelp
til & utlgse bryteren (Lancioni et al. 2011, Tam, Phillips & Mudford 2011, Saunders et al.
2004). Slik hjelp kan vere veiledning ved direkte & fare hodet hans mot bryteren, eller
bergre hodet hans. Hva som vil kreves er selvsagt vanskelig a vite noe sikkert pa forhand,
men tiltaket vil starte med a gve pa a utlgse bryteren ved hjelp av a lede hodet hans. Under
de senere seansene vil han motta promts i form av lett bergring av hodet etter tretti

sekunders inaktivitet, noe som ogsa er vanlig innenfor forskningen (ibid.). Dette vil ogsa
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gjelde under utformingen av baseline. Det fins enkelte eksempler pa at promts ikke ble
avgitt under utarbeidelsen av baseline, men slik jeg ser det, vil resultatet da kunne bli
skjevt (Tam, Phillips & Mudford 2011). Men hva skal skje nar Ivan utlgser bryteren?

4.4.3 Hva sKkjer nar bryteren utlgses?

En viktig side ved bryterstyring, er selvsagt a avgjere hva som skal skje nar bryteren
utlgses, og her er det, som vi har sett ovenfor, flere mulige alternativer. Hva hender nar
Ivan trykker pa bryteren? To typiske alternativer er trolig mest aktuelle her. Dette er «fixed
timer activation» og «momentary activation» (Tam, Phillip & Mudford 2011:2353). Andre
alternativer eksisterer ogsa, men siden disse kan sies a veere mer kompliserte, vurderes de
ikke her (Saunders & Saunders 2011). Mens fagrstnevnte utlgser en stimulus som utlgser en
stimulus en periode, vil sistnevnte utlgse en stimulus om krever ytterligere en
bryterutlgsning for & stoppe. Ved «fixed timer activation» vil flere bryterutlgsninger mens
stimulusen allerede er aktivert ikke ha noen betydning (Tam, Phillip & Mudford
2011:2353.).

Hva som vil veere mest hensiktsmessig for lvan, vil trolig vaere det som kan karakteriseres
som den enkleste. Mest krevende er varianten som betinger at lvan slar sansestimuleringen
av og pa, selv om denne varianten samtidig kanskije styrker koplingen mellom érsak og
virkning, siden enhver bryterutlgsning vil ha en konsekvens. Samtidig vil det veere mindre
innviklet for Ivan & utlgse sansestimulering ved ett brytertrykk. Siden kan han gjare dette
pa nytt nar stimuleringen er over. Med i vurderingen ma ogsa lvans muskelspasmer, som
innebaerer ufrivillige vridninger av hodet. Jeg tror at det kan bli uoversiktlig dersom
sansestimuli stadig avbrytes og starter pa nytt, som da vil kunne bli konsekvensen av
«momentary activation». Videre bgr dette ogsa ses i sammenheng med hvilke stimuli som
til slutt inkluderes i forsgkene med bryterstyring, noe som altsa ikke er avgjort. Jeg vil bare
nevne ett eksempel, hvor dette vil ha betydning. Dersom en bryterutlgsning skal ha som
folge at Ivan beveger seg fra rommet sitt til et fellesareal, vil dette kunne vise seg ungdig
vanskelig dersom dette stadig matte avbrytes som falge av nye bryterutlgsninger, szrlig
ogsa med tanke pa Ivans ufrivillige bevegelser. | utformingen av tiltaket med bryterstyring
vil jeg derfor benytte «fixed timer activation». Avhengig av hvilke stimuli som ender som
favoriserte, vil stimuleringen vare i 2 til 3 minutter. Balansen mellom opplevelse og lering

eller erfaring, er her bestemmende.
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4.4.4 Sekvenser, lengde, valg av stimuli, og valg av design

Nar hva bryterutlgsningene inneberer er klarlagt, ma dette brytes videre ned. Spgrsmal
som ma avklares er for eksempel hvor mange sekvenser, hvor lange sekvenser, hvor
hyppige sekvenser og hvilke stimuli som utlgses. Som tilfellet er for gvrig, ma ogsa dette
ses i sammenheng og drgftes mot teoretisk underlag, kombinert med kunnskap om lvan.
Siden preferansekartleggingen enna ikke er fullfart, kan selvsagt ikke hvilke stimuli som

aktiveres fastslaes.

Ivan synes a ha noen begrensninger med & holde oppmerksomhet mot noe over tid, og
treningen ber derfor ikke vare for lenge. 1 til 2 10 minutters seanser 5 dager i uken vil
trolig veere tilstrekkelig, og innenfor det som er typisk (Lancioni et al. 2010:1511, Tam,
Katrina & Mudford 2011:2355). Til sammen vil brytertreningen dermed besta av 1 til 2
seanser av 10 minutters varighet 5 dager i uken i om lag 6 uker, fagr det evalueres. De
farste 3 til 4 seansene brukes til & gjare Ivan kjent med bryteren, de neste 3 for & danne en
baseline. Selve brytertreningen vil besta av sirka 20 seanser, som vil gi rom for &
eksponere for de 5 ulike stimuli valgt pa bakgrunn av preferansekartleggingen, i vilkarlig
rekkefalge minst 10 ganger per stimulus. Nar det gjelder lengde pa sansestimuli som
utlgses, vil et tidsrom pa 2 til 3 minutter veere tilstrekkelig. Dette tidsintervallet sikrer
muligheten for 2 til 3 utlgsninger i hver seanse, samt gir Ivan mulighet for & opprettholde
konsentrasjonen. | tillegg kommer som nevnt over sirka 1 uke som er avsatt til

eksperimentell preferansekartlegging.

Under dannelsen av baseline vil som nevnt, bryterutlgsningene ikke medfare noen ting, og
for & fa korrekt tallmateriale, vil tiden som sansestimuli pagar, matte trekkes fra. Man bar
imidlertid veere klar over at a lage en baseline kan ha noe utilsiktede konsekvenser. Serlig
kan det tenkes at bryterutlgsninger uten noen form for konsekvenser demper lvans
motivasjonen for nettopp a utlgse bryteren. Samtidig er dette neermest et uunngaelig
moment (kilde). Et slikt oppsett som her er beskrevet kalles gjerne et AB-design. Nar
baseline er frembrakt, vil neste trinn vaere a kople sansestimulering til bryteren. Siden vil
antall brytertrykk pa ny registreres, og man har dermed sammenlignbare data, som
forhapentligvis kan vaere med a avgjere hvorvidt bryterutlgsningene er tilfeldige eller ikke.

Ofte er det vanlig a ta en ny baseline pa et senere tidspunkt, slik at designet blir ABA. For
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ikke & veere ungdig forvirrende, tror jeg at videre arbeid med bryteren til lvan kan besluttes

pa bakgrunn av et AB-design.

4.4.5 Reliabilitet, tydeliggjorende rammer og motivasjonelle

operasjoner

For a sikre at registreringene blir sa valide som mulig, er det noen hensyn a ta. For det
farste ber det ikke veere fa personer som gjennomfarer trening og registrerer utfall. Fire
naerpersoner velges ut til gjennomfgringen. Ved en fjerdedel av seansene skal det veere to
personer til stede, som begge skal registrere, for a trygge reliabiliteten (IOR), eller
samsvaret av utfallet. En enighet pa om lag 80 % ber oppnas (Darlington & Circo 2015).
Registreringene bgr ogsa inkludere kvalitative faktorer som trgtthet, vakenhet, uro,

smerter, som er en del av Ivans hverdag og som pavirker hans daglige gjgremal.

Videre vil sannsynligvis vere lurt a legge til rette for identiske rammer rundt det vi kan
kalle aktiviteten bryterstyring. Tidspunkt pa dggnet, antall ganger per uke og lengde per
seanse bgr veere fastlagt pa forhand, for & sa godt det lar seg gjare, sikre oversikt for lvan,
slik det er lagt opp til ovenfor. Omgivelsene bar vaere mest mulig rolige, med minst mulig
konkurrerende stimuli (Saunders et al. 2005:265). Bade den eksperimentelle
preferansekartleggingen og treningen med bryteren skal forega pa rommet hans, med

dgren til fellesarealet lukket.

Som nevnt i ovenstaende avsnitt, bar det tas hensyn til motivasjonelle operasjoner (Holden
2013b). Dette innebeerer at treningen bar forega pa et tidspunkt av dggnet hvor Ivan typisk
er vaken og opplagt. Aktuelle tidspunkt vil veere midt pa dagen i helgene og ettermiddag
pa hverdager, slik at han rekker a fa hvilt ut etter skolen. Fredager vil trolig ikke veere en
velvalgt dag, etter som han denne dagen mottar fysioterapi i basseng, som gjar han sveert
sliten. Det er trolig heller ikke lurt & legge brytertrening til dager hvor Ivan er pa lengre
utflukter, noe som ogsa har vist seg sveert energikrevende for ham. Videre er Ivan relativt
ofte plaget av helsemessige forhold, noe som gjerne gjagr ham trgtt og sliten. I utformingen
av tiltaket tas dette hensyn til, ved at trening utgar eller opphgrer ved slike anledninger.
Seansene bgr ha en tydelig start og stopp, for a lette Ivans oversikt. Starten vil signaliseres
ved at Ivan far ta og se pa bryteren, far den festes ved nakkestatten hans, og seansen kan

begynne. Han har per i dag ikke noe entydig tegn for at noe er ferdig. Dette kan kanskje
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veere en idé & utvikle eller legge til. Ofte avsluttes noe med at det rett og slett er ferdig,
eller noe nytt settes i gang, og trolig er vel dette noe Ivan kan sies a ha erfaringskunnskap

om.

4.5 Etterarbeid - evaluering

Etterarbeid og evaluering av intervensjonen er selvsagt viktig, og en ngdvendig del av
tiltaket. En slik evaluering ma ses i sammenheng med de malsettingens som er skissert
over. Data fremkommet ved sammenligningen av baseline og pafalgende intervensjon kan
danne grunnlag for a si noe om frekvensen av brytertrykk gker ved kopling til sansestimuli
og derfor ikke er tilfeldig. Dette vil vaere viktige funn for a avgjere hvorvidt Ivan skal
fortsette med bryterstyring som en del av sine aktiviteter. Men det er ogsa andre moment
som bar evalueres i etterkant. Er det detaljer i utformingen som kunne veert gjort pa andre
mater? Er malatferdene tilstrekkelig tydelige? Ber andre malatferder vurderes? Og hva
med andre stimuli? Man ber videre legge til rette for a si noe om uttrykk for tilfredshet,
glede og kanskje vakenhet. Personalets opplevelse av intervensjonen ma gjeres til
gjenstand for refleksjon: har vi leert noe om lIvan, og i tilfelle hva har vi leert? Jevnlig
arrangeres det fagmeter, hvor lvans primere narpersoner ved boligen deltar i tillegg til
gvrig det gvrige personalet. Erfaringer og eventuell nyvunnet kunnskap om Ivan skal
fremlegges pa en slik samling. Samlet skal evalueringen muliggjere a foreta kvalifiserte

valg om videre arbeid med tiltaket.
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5.0 Avslutning

Selv om tiltaket enna ikke kan summeres opp, Vil jeg like vel samle noen trader som
avslutning. Ved & belyse problemstillingen om Ivan kan pavirke livsmiljget sitt ved a
benytte bryterstyring med teori og forskning, har jeg utformet et klinisk pedagogisk tiltak
hvor hans preferanser kartlegges, og han introduseres for og gis mulighet for & pavirke
omgivelsen ved hjelp av en bryter. Gjennomfgringen av intervensjonen, vil forhapentligvis
vise om dette er en egnet mate for Ivan a virke i miljget pa. Jeg vil ogsa legge til at jeg ser
frem til & introdusere Ivan for bryteren, og ma tilsta at jeg er sveert nysgjerrig pa utfallet og
hva han vil synes om bryteren. Videre finner jeg det viktig a stadig drive utviklingsarbeid,
ogsa for mennesker med sa store og sammensatte vansker, som Ivan tross alt har. For
uansett om tiltaket, eller snarere forsgket, objektivt sett kan karakteriseres som en suksess
eller ikke, vil vi som lvans narpersoner uansett trolig leere mer om ham, og det
representerer noe verdifullt i seg selv. Hans sprakmiljg vil tydeliggjares nar det blir gjort
til gjenstand for granskning og refleksjon, og kanskje kan det anspore til ytterlige utvikling
av sprakmiljget? Det er ogsa mulig at vi leerer mer om hva han liker, og ikke minst, hva

han virkelig foretrekker.
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Vedlegg

Vedlegg 1: RAISD, intervjugaid

Reinforcement Assessment for Individuals with Severe Disabilities (RAISD)

Student’s Name:
Date:

The purpose of this structured interview is to get as much specific information as possible
from the informants (e.g., teacher, parent, caregiver) as to what they believe would be
useful reinforcers for the student. Therefore, this survey asks about categories of stimuli
(e.g., visual, auditory, etc.). After the informant has generated a list of preferred stimuli,
ask additional probe questions to get more specific information on the student’s
preferences and the stimulus conditions under which the object or activity is most
preferred (e.g., What specific TV shows are his favorite? What does she do when she plays
with a mirror? Does she prefer to do this alone or with another person?)

We would like to get some information on ’s preferences for different items and
activities.

1. Some children really enjoy looking at things such as a mirror, bright lights, shiny
objects, spinning objects, TV, etc. What are the things you think most
likes to watch?

Response(s) to probe questions:

2. Some children really enjoy different sounds such as listening to music, car sounds,
whistles, beeps, sirens, clapping, people singing, etc. What are the things you think
most likes to listen to?

Response(s) to probe questions:

3. Some children really enjoy different smells such as perfume, flowers, coffee, pine
trees, etc. What are the things you think most likes to smell?

Response(s) to probe questions:
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Some children really enjoy certain food or snacks such as ice cream, pizza, juice,
graham crackers, McDonald’s hamburgers, etc. What are the things you think
most likes to eat?

Response(s) to probe questions:

Some children really enjoy physical play or movement such as being tickled,
wrestling, running, dancing, swinging, being pulled on a scooter board, etc. What
activities like this do you think most enjoys?

Response(s) to probe guestions:

Some children really enjoy touching things of different temperatures, cold things like
snow or an ice pack, or warm things like a hand warmer or a cup containing hot tea
or coffee. What activities like this do you think most enjoys?

Response(s) to probe questions:

Some children really enjoy feeling different sensations such as splashing water in a
sink, a vibrator against the skin, or the feel of air blown on the face from a fan. What
activities like this do you think most enjoys?

Response(s) to probe questions:

Some children really enjoy it when others give them attention such as a hug, a pat on
the back, clapping, saying “Good job”, etc. What forms of attention do you think
most enjoys?
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Response(s) to probe gquestions:

9.  Some children really enjoy certain toys or objects such as puzzles, toy cars, balloons,
comic books, flashlight, bubbles, etc. What are ’s favorite toys or objects?

Response(s) to probe guestions:

10. What are some other items or activities that really enjoys?

Response(s) to probe guestions:

After completion of the survey, select all the stimuli which could be presented or
withdrawn contingent on target behaviors during a session or classroom activity (e.g., a toy
could be presented or withdrawn, a walk in the park could not). Write down all of the
specific information about each selected stimulus on a 3” x 5” index card (e.g., likes a
female adult to read him the ‘Three Little Pigs’ story.) Then have the informant(s) select
the 16 stimuli and rank order them using the cards. Finally, list the ranked stimuli below.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

© N o a &~ w N

16.

Notes:
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Vedlegg 2: Tiltaksbeskrivelse — forelgpig skisse
Tiltak: Utvide lvans kommunikasjonsmuligheter

Hjelpemiddel: Bryter
Bakgrunn: Kan Ivan pavirke omgivelsen ved hjelp av bryterstyring?

Malsetting:
1) Pavirke omgivelsene ved bryterstyring — starte sansestimulering ved hjelp en
bryter.
2) Bedre trivsel for Ivan ved gkt pavirkningsmulighet.
3) Bedre omsorg som faglge av gkt kjennskap til Ivan blant narpersoner og gvrig
personal.

Generelle rammer: Skal forega pa Ivans rom med dgren lukket til fellesareal med en eller

to personal. Unnga forstyrrende element under gjennomfgringen, som prat, lyder og annet.
Promts gis etter 60 sekunders uvirksomhet. Hver seanse skal ha sirka 10 minutters varighet
og skal gjennomfares 5 ganger per uke over 6 uker. I tillegg kommer preferansekarlegging
med intervju av fire personer, og 1 uke med eksperimentell kartlegging av 10 foretrukne
stimuli pa bakgrunn av intervju.

Tiltaksbeskrivelse:

1) Kartlegging.
To forhold skal kartlegges: 1) Ivans affektive uttrykk og preferert sansestimuli.
a) Intervju av fire neerpersoner, hvor malet er a avdekke affektive uttrykk og
preferert stimuli. Intervjuskjemaet falger til slutt i denne tiltaksbeskrivelsen.
Ved endt intervju er resultatet ulike mater Ivan viser interesse, glede,
likegyldighet og misngye. Videre 10 sansestimuli som han antas a favorisere.
b) Eksperimentell testing av de 10 sansestimuliene. Foregar noe ulikt avhengig av
hva slags stimuli som fremkommer under punkt a). VVurderes slik: Visuelle:
hvor lenge holder han oppmerksomheten, rangeres etter dette. Auditive:
rangeres etter generelle tegn pa interesse. Taktile: kroppslige bevegelser, som
vende seg bort, ansiktsmimikk. Smak: ansiktsuttrykk og vende bort hodet.
Lukt: ansiktsmimikk og vende seg bort. Ender opp med 5 prefererte stimuli
som skal veere med i brytertreningen.
2) Bryterintroduksjon — 3 seanser
Bli kjent med bryteren. Ivan far se pa og ta pa bryteren. Dette vil siden veere
markgren for aktiviteten bryterstyring. Bryteren monteres pa stolen og han ledes
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forsiktig til & utlgse bryteren. Gjgres flere ganger, med pauser imellom. Etter hvert,

forsgk og bergr hodet hans lett, og se om han utlgser bryteren.

3) Baseline — 3 seanser
Antall bryterutlgsninger skal telles uten at bryteren utlgser noen sansestimuli.
Antall bryterutlgsninger registreres.
4) Brytertrening — 20 seanser
Bryter utlgser preferert stimuli. Til sammen 5 ulike stimuli som presenteres i
tilfeldig rekkefalge. Hvert utlgst stimuli har en varighet pa 2 til 3 minutter. Dette
gjere i 10 minutters seanser 5 dager per uke i 4 uker. Hvert stimuli vil da veere
presentert om lag 10 ganger. Antall bryterutlgsninger skal telles. Tiden hvor
sansestimulering pagar skal trekkes fra nar antall summeres opp.
5) Evaluering
a) Sammenholde baseline med brytertrening, avgjere om bryterutlgsning er
tilfeldig eller ikke, avgjer hvorvidt brytertrening skal fortsette.
b) Refleksjon og arbeid i fagmater med narpersoner og personal
Intervjugaid:
1) Emosjonsuttrykk
a) Det er mange mater a utrykke interesse pa, hvordan uttrykker Ivan dette?
b) Har han ulike mater & uttrykke interesse for noe avhengig av hva der er, for
eksempel om det er noe han ser, faler, harer eller opplever?
c) Det er mange mater & uttrykke glede pa, hvordan tror du Ivan uttrykker dette?
d) Har han ulike mater & vise glede pa avhengig av hva det gjelder, for eksempel
om det er noe han ser, faler, harer eller opplever?
e) Det er mange mater & uttrykke at man ikke liker noe. Hvordan viser Ivan dette?
f) Har han ulike mater a vise at liker noe avhengig av hva det er, for eksempel om
det er noe han ser, foler, hgrer eller opplever?
2) Preferansekartlegging

a) Mange liker a se pa ting, som speil, lys, skinnende objekt og fjernsyn. Hva tror
du Ivan liker best a se pa?

b) Mange liker ulike lyder, som forskjellig musikk, sang eller klapping. Hvilke
lyder tror du Ivan liker & hare pa?

c) Mange liker forskjellig lukter, som parfyme, mat, blomster eller kaffe. Hvilke

lukter tror du Ivan liker?
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d) Mange liker ulike smaker, som sgtt, surt eller salt. Hva tror du Ivan liker a
smake pa?

e) Mange liker fysisk bergring, som massasje eller klapp. Hva tror du Ivan liker?
Og eventuelt hvor liker han bergring?

f) Mange like & bergre ting som har ulike temperatur, som is eller en varm kopp.
Hva tror du Ivan liker?

g) Mange liker fglelsen av at ulike ting bergrer huden, som vann eller varm luft.
Hva tror du Ivan liker?

h) Hvilke andre aktiviteter eller objekter tror du Ivan liker?

Ulike svar rangeres etter hvor godt de likes og hvor hyppig de er benyttet i svarene.
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