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Sammendrag

Problemstilling: Hensikten med dette arbeidet er & belyse hvordan en gutt med
dobbeltdiagnosen Down syndrom (DS) og autisme fungerer i to hverdagslige

situasjoner 1 en avlastningsbolig: Vaske og terke hender og Kle pa/av seg.

Metode: Observasjonsstudie med et observasjonsskjema med lukkede kategorier for

kvantitativ analyse og en apen kategori for kvalitativ innholdsanalyse.

Resultater: Gutten hadde stort hjelpebehov i de to hovedsituasjonene vaske og terke
hender og ta pa /av et plagg. Det var en statistisk signifikant ssmmenheng mellom
type situasjon og graden av prompt fra personalet. Puff/handledelse fra personalet sa
ut til & vaere mest virkningsfullt rett for gutten utferte en handling. Guttens atferd okte
1 takt med antall prompt personalet ga. Det var signifikant forskjell 1 grad av
”selvstimulering” og “’ser pé personalet for instruksjon” etter forste instruksjon og
etter to eller flere prompt. Gutten folger et typisk menster nar han skal ta pa sape og
torke seg. Han folger ogsé et typisk menster nér han tar av og pa klerne sine via et
bestemt stasted for utforelsen, deretter kler han alltid av et og ett plagg, vrenger sa
plaggene, er opptatt av hvor plaggene skal ligge, mister plaggene og blir stdende med
plagget i handa. Til sist viser gutten et typisk oppmerksomhetsmenster ved at han

gjentar samme type atferd i flere situasjoner.
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1. Introduksjon

Dobbeltdiagnosen Down syndrom (DS) og autisme kjennetegnes i dag av enkelte
trekk sett hos autister og frafall eller fullstendig tap av tidligere ervervede ferdigheter.
Det er en stadig ekning av sammenfallet, men forekomsten er forskjellig avhengig av
hvilken studie det refereres til (1-11 %). Mangelen pa informasjon og kunnskap om
dobbeltdiagnosen sannsynliggjer at forekomsten kan vere storre. Dette har negative
folger forst og fremst for individene selv, men ogsa for de som er i kontakt med disse
menneskene daglig — foreldre som fagfolk. Mer klinisk forskning er derfor nedvendig

og avgjerende for hvordan vi best mulig kan hjelpe disse menneskene.

Fordi jeg arbeider med denne mélgruppen og derfor daglig kjenner det store behovet
for mer kunnskap pa kroppen kontaktet jeg leder for prosjektet "Down syndrom og
autisme” 1 regi av Autismeenheten ved Rikshospitalet. Prosjektet startet i 2004 og
formadlet er & innhente opplysninger og kjennetegn ved dobbeltdiagnosen. Denne
masteroppgaven er resultatet av det innledede samarbeidet og en del av det store

prosjektet.



2. Bakgrunn

I denne delen av oppgaven redegjores det for hva vi vet om dobbeltdiagnosen i dag. [
tillegg blir DS og autisme beskrevet kortfattet hver for seg fordi det kan muliggjere
en dypere forstaelse for ssmmenfallet. Siden det ikke finnes noen helhetlig profil av
dobbeltdiagnosen er det umulig & konkludere med hvilke trekk som er DS og hvilke

trekk som er autisme.

2.1 Dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme

Termen dobbeltdiagnose DS og autisme uttrykker at en person bade har kognitiv
svekkelse og en psykisk forstyrrelse. Det er verdt & nevne at denne termen tidligere
ikke har veert benyttet pd grunn av oppfatningen av at kognitiv svekkelse ikke kan
eksistere sammen med en mental forstyrrelse. Fordi atferdsmessige problemer var
knyttet til den kognitive svekkelsen hos mennesker med utviklingshemning var ingen
videre utredning nedvendig. Den senere tid har dobbeltdiagnose blitt et velkjent
fenomen. Det er likevel dessverre lite teoretisk grunnlag og derfor snever tilgang til
medisinsk og pedagogisk behandling og kunnskap om utvikingsforlegpet for
mennesker med DS og psykisk tileggsdiagnose (Capone, 1999; Capone, Goyal, Ares,
& Lannigan, 2006; Howlin, Wing, & Gould, 1995; Kroeger & Nelson, 2006).
Arsaken til sammenfallet er umulig 4 vite selv om flere teorier forsoker 4 forklare
nettopp dette. Arsaksforhold som kognitiv funksjon, arvelighet eller medisinske

faktorer som kromosomforstyrrelsen er nevnt (Howlin, et al., 1995).

2.1.1 Problemer med diagnostisering

Det var forst etter en kasusrapport fra 1979, som beskriver en ung gutt med DS som
trolig har autisme, at dette ble et fenomen som andre etter hvert sluttet seg til
(Wakabayashi, 1979). Denne rapporten ble senere diskutert i forhold til problemer og

forvirring ved diagnostisering. A kun basere seg pa atferdskriterier for



diagnostisering av autisme ble hevdet & vere utilstrekkelig, pad den andre siden ble
autisme hevdet 4 vere et atferdsyndrom - ikke en sykdom. Slik sett kunne autisme
oppsta hos andre utviklingsforstyrrelser og mennesker med kognitiv svekkelse (Maltz

& Schopler, 1979).

Ofte starter mistanken om autisme hos mennesker med DS med en bekymring fra
foreldrene. De legger merke til at barnet opptrer annerledes, at det ma vare noe mer,
og saker dermed kontakt med fagfolk (Capone, 1999). Pa grunn av lite kjennskap til
at et barn med DS kan ha autisme blir mange ikke diagnostisert for 1 sen alder. Det
kan derfor oppleves som en lettelse for foreldrene nar de endelig far et navn, en
diagnose pa vanskene (Howlin, et al., 1995). Foreldrene oppdager ofte trekk som
fraviker fra barnets typiske trekk tidlig, og blir derfor fortvilet nar de ikke far noe svar
pé hva det skyldes. Foreldre som ikke vet at vanskene de ser hos barnet med DS
skyldes autisme blir sveert fortvilet nar hjelpen de fér fra logopeder og andre fagfolk

ikke har noen virkning.

Sen diagnostisering kan blant annet skyldes at de autistiske trekk barnet med DS viser
blir oversett som en del av syndromet. Autisme blir ofte kjent for barnet fyller tre,
barn med DS som trolig ogsd har autismediagnosen diagnostiseres derfor sent fordi
det blir sett pa som treg eller sen utvikling. Foreldre og fagfolk som ikke har
kjennskap til at symptomene kan skyldes autisme forklarer det dermed med at DS

barn “utvikler seg tregere”.

Det er ogsa viktig & vere klar over at trekk som virker & vere autistiske hos
mennesker med DS kan skyldes andre vansker. Symptomer som kan forveksles med
autisme er dyp depresjon, post traumatisk stressforstyrrelse, tilpasningsvansker,
engstelighet, barn som blir utsatt for ekstremt stressende og kaotiske omgivelser, og
medisinske problemer som tannverk og ereverk (kan fore til autistisk lignende trekk
som selvskading fordi barnet har vondt, men ingen forstér). Disse symptomene kan
vare vansker som ADHD eller tvangsforstyrrelser. Autismen kan ogsa bli forvekslet

med vansker tilknyttet utviklingshemningen hos mennesker med DS (Capone, 1999).



Det autistiske spektrum 1 seg selv kan ogsa medfoere at diagnosen ikke stilles hos
mennesker med DS. Siden det autistiske spekteret favner et stort omrade, kan det
vare vanskeligere 4 identifisere. Symptomer barnet med DS viser, kan overses som
autistiske trekk som ikke nedvendigvis resulterer 1 en autismediagnose (Vatter,

1998).

Selv om mennesker med DS er beskrevet som vennelige og kjerlige viser
undersegkelser at dette ikke er likt for alle med syndromet. Studier har vist at enkelte
barn med DS har vanskeligheter med sosiale ferdigheter, motivasjon,
oppmerksombhet, atferd og a lere nye ferdigheter (Rasmussen, Borjesson, Wentz, &
Gillberg, 2001). Voksne mennesker med DS skiller seg fra andre voksne mennesker
med annen utviklingshemning gjennom en lavere grad av tilpasningsatferd. Kliniske
studier anslar at ca 10-20 prosent av mennesker med DS har atferdsrelaterte vansker
(Ghaziuddin, 2000). Atferdsvansker som kan vare typisk for mennesker med DS og
som dermed kan forveksles med autisme har blitt undersekt 1 en studie hvor hensikten
var a eliminere disse, slik at vanskene ikke kan forveksles. Resultatene indikerer at
autisme fortegner seg som et atskilt atferdsfenomen hos mennesker med DS (Carter,

Capone, Gray, Cox, & Kaufmann, 2007).

2.1.2 Forekomst og kjennetegn

Det er som nevnt fi studier som omhandler dobbeltdiagnosen, men studiene antyder
likevel at dobbeltdiagnosen er mer vanlig enn hva man tror. Forekomsten varierer
mye, fra 1-11 %, avhengig av studiepopulasjon, diagnostiske kriterier og metodologi
(Starr, Berument, Tomlins, Papanikolaou, & Rutter, 2005). Kjennetegn som kan vere
typisk for autister og som er blitt observert hos mennesker med dobbeltdiagnosen er:
Uvanlig respons pa lyd, lys, berering og smerte; Uvanlig lek med leketoy og andre
objekter; Vanskeligheter med forandring i rutiner; Oppheng i enkelte matsorter; Liten
eller ingen meningsfull kommunikasjon; Atferdsproblemer, hyperaktivitet, kort
oppmerksomhetsspenn og impulsivitet; Selvskading, sevnforstyrrelser; og

Tilbakegang 1 sprak og sosiale ferdigheter (Capone, 1999).
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En studie antyder at 4-5 % av mennesker med DS har autisme. I studien skildres tre
personer med dobbeltdiagnosen. Alle tre er 1 pubertetsalder eller tidlig voksen alder.
Diagnostiseringen baserer seg pa forelderens beskrivelser av barnets livslop, intervju
med barnet, og kriterier for diagnostisering av autisme (Ghaziuddin, Tsai, &
Ghaziuddin, 1992). Forfatterne er opptatt av viktigheten av diagnostisering pa grunn
av konsekvensene for opplering. Med en autismediagnose 1 tillegg kan et
undervisningsopplegg med strenge rutiner veere mer fordelsmessig enn et opplegg
basert pa tiltak for mennesker med bare DS (Ghaziuddin, et al., 1992). Dette blir ogsa
fremhevet 1 en annen studie som 1 tillegg tydeliggjor viktigheten av at barnet med DS
blir diagnostisert med autisme sé tidlig som mulig. En ”vente og se holdning” er
uakseptabel pa grunn av virkningene det har pé opplaering og samvarstiltak som vil
prege barnets utvikling. Det finnes per 1 dag ikke et eget undervisningsopplegg for
mennesker med dobbeltdiagnosen. I stedet er tiltak og opplaring spesielt utviklet for
mennesker med autisme av betydning nér det vanlige” opplegget basert pa

mennesker med DS ikke fungerer (Patterson, 1999).

Studier viser at mange med dobbeltdiagnosen har en historie med frafall av tidligere
erfarte egenskaper (Castillo, et al., 2008). Dette frafallet kan vare egenskaper og
ferdigheter innenfor kommunikasjon, sprak og/eller i sosiale sammenhenger. Frafallet
er ikke atypisk for mennesker med autisme; 21-33 % av mennesker med autisme har
en historie med lignende frafall i1 utviklingen. Det antydes en signifikant forskjell i
frafall 1 assosiasjon med alder mellom mennesker med dobbeltdiagnosen og
mennesker med autisme alene. Frafallet ses 1 mye senere alder for mennesker med
dobbeltdiagnosen. Enkelte foreldre beskriver at barna med dobbeltdiagnosen forst
lerte tegn, for deretter & utvikle verbalsprak. Nér frafallet begynte var det forst

verbalspraket som falt bort, deretter tegna (Castillo, et al., 2008).

Det er bekymringsverdig at frafallet hos mennesker med autisme og mennesker med
dobbeltdiagnosen kan utvikle seg til fullstendig frafall hos sistnevnte. Det
forekommer utflating eller fullstendig tap av spraklige og sosiale ferdigheter. Dette

kan fore til at de blir utelatt fra den sosiale verden gjennom at de kun passivt
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observerer 1 stedet for 4 delta 1 sosiale situasjoner. I kjolevannet ses irritasjon,
engstelse, og oppstart av repetitiv atferd. Dette er forst og fremst observert hos de
menneskene med DS som endrer atferd noe senere enn 1 tidlig barndom og har typisk
utvikling slik det er forventet for et barn med DS (Capone, 1999). De som viser tegn
til autisme 1 tidlig barndom har derfor et atypisk menster ulikt fra hva man forventer

med et barn med DS.

I et pagdende prosjekt om dobbeltdiagnosen viser forelapig resultater dyspraksi hos
flere av barna — at handlingene blir vanskelig & utfore nér fokuset er pa selve
utferelsen (Martinsen, Bakken, Helverschou Berge, & Narland, 2006). Dette kan
lede til en svaert uheldig utvikling. Befinner barnet seg i et milje hvor dette ikke blir

tatt hensyn til, vil sannsynligvis barnet bli stadig mer passiv.

2.2 Down syndrom

DS er en biologisk kompleks forstyrrelse hvor individene har et ekstra kromosom 21
og er en av de mest utbredte formene for utviklingshemning (Silverman, 2007). DS er
1 tillegg et av de mest studerte genetiske syndromene pé verdensbasis (Fidler &
Nadel, 2007). Barn med DS som fodes 1 dag sammenlignet med for bare 20 ar siden,
har derfor en mer positiv utvikling 4 se frem til fordi menneskers, samfunnets, og
helsevesenets holdninger er endret (Buckley, Bird, & Sacks, 2006; Hodapp, 2007).
Mennesker med DS har 1 dag forlenget levealder og bedre levevilkar. Familier med
mennesker med DS fungerer ogsa bedre sammenlignet med familier med mennesker

med annen utviklingshemning (Hodapp, 2007).

2.2.1 Sprak og hukommelse

Det er store individuelle forskjeller blant mennesker med DS (Silverman, 2007). Det
er hevdet a vare storre forskjell mellom to barn med DS, enn mellom andre barn
(Braadland, 2005). Grunnen til dette er at mennesker med DS har varierende grad av

utviklingshemning (Piek, 2006). Store individuelle forskjeller forer til at den
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kognitive opptreden blant mennesker med DS er vanskelig a definere (Silverman,

2007).

Omrader innenfor sprak og verbal hukommelse er sarlig svekket hos mennesker med
DS (Silverman, 2007). Barn med DS sammenlignet med andre barn viser betydelig
forsinkelse 1 sprakutvikling. Det er ogséd hevdet at det ikke er noen fremgang 1
sprakutviklingen etter pubertet (Rondal, 1988). P& grunn av et stort gap mellom hva
de oppfatter, og hva de kan uttrykke forstaelig, vil dette forsinke sprakutviklingen.
Siden prosesseringstiden er svekket (Lewis, 2003), vil den vanlige méten & utvikle
sprak pa vaere vanskelig. Barn laerer sprak i lag med andre. Ettersom barn med DS
trenger lengre tid pé & reagere, blir dette samspillet begrenset (von Tetzchner &

Martinsen, 2002).

Det er spesielt det ekspressive fremfor det reseptive spraket som er svekket hos
mennesker med DS 1 tidlig utvikling og fremover (Abbeduto, Pavetto, & Kesin,
2001; Rondal, 2004). Prelingvistiske artikulasjoner i spedbarnsalder og
kommunikasjon brukt ved intensjon i ferskolealder utvikles normalt for barn med DS
(Roberts, Price, & C, 2007; Silverman, 2007). Det er antydet at det likevel er
kvalitative atypiske menster 1 forhold til kommunikasjon og DS i tidlig alder som vil
fa folger for utviklingen av kognisjonen, selv om dette ikke er bevist (Silverman,
2007). Store individuelle forskjeller, miljgmessige forhold, og metodologien brukt i
studier vil trolig pavirke resultatene. For eksempel viser en studie at barn med DS har
relative styrker 1 det reseptive spriket sitt, mens andre funn peker pa at arsaken til

dette kan vere at testene som er brukt er idiosynkratiske.

Nar det gjelder det pragmatiske spraket har studier vist at mennesker med DS har
relative styrker (Roberts, et al., 2007; Silverman, 2007). Men selv om de dermed
oppfatter andres kommunikasjon, kan det vare vanskelig for andre & forstd hva de
sier. Artikulasjonen kan vaere darlig pa grunn av trang munnhule og svekket
ansiktsmuskulatur som gjer det vanskelig & plassere tunga pa riktig artikulasjonssted.

Alt 1 alt vil det veere mer anstrengende & oppfatte hva mennesker med DS uttrykker
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gjennom talespraket, selv om de selv er mottagelige for verbal kommunikasjon

(Lewis, 2003; Miller & Leddy, 1998; Rachidi & Lopes, 2008).

Hukommelsen hos mennesker med DS er, som for andre typer av utviklingshemning,
svekket. Hos mennesker med DS er dette spesielt svekkelse av kortidsminnet. Mulig
arsak er nedsatt hersel, men den endelige forklaringen péd hvorfor mennesker med DS
har problemer med verbal hukommelse uteblir (Silverman, 2007). Flere studier peker
pa at mennesker med DS bedre husker visuell framfor verbal informasjon (Jarrold,
Baddeley, & Phillips, 2002; Rachidi & Lopes, 2008; Rowe, Lavender, & Turk,
20006).

Det blir ofte sett pa som en styrke hos mennesker med DS at de ikke viser svekket
visuell hukommelse og handtegn er naturlig nok derfor den vanligste alternative
kommunikasjonsformen (von Tetzchner & Martinsen, 2002). Fordi mennesker med
DS viser svakheter ved det ekspressive spraket i tillegg, antas det derfor & vaere
mindre utfordrende for barn med DS 4 laere gjennom visuell stotte enn gjennom
verbal instruks alene (Fidler & Nadel, 2007). Personalet som omgés mennesker med
DS ber derfor vere oppmerksom pé disse to omradene nér de gir instruksjoner eller

prompt for best mulig fungering (Fidler & Nadel, 2007).

2.2.2 Atferd

Det er en allmenn oppfatning at mennesker med DS kjennetegnes som blide,
imetekommende og sosiale. De har oftere en sterkere tiltrekning til mennesker enn
objekter, hvilket gjor leken hos barn med DS annerledes (Feinstein & Singh, 2007).
De er ogsa hevdet & vaere stae, kranglete, uoppmerksomme, ulydige, impulsive og

kan vise tilbaketrekning (Dykens, 2007; Lewis, 2003).

Pé den sosiale og emosjonelle siden er det flere eksempler pa at mennesker med DS
utvikler egenskaper knyttet til disse omradene slik det forventes ut ifra
normalutvikling. Likevel vil, spesielt i1 sen barndom og videre voksenutvikling,

mennesker med DS vise blandede kvaliteter ved mer komplekse kognitive og sosiale
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situasjoner. I tillegg vil svekket sosial adapsjon og valg av sosiale strategier lede til
problemer (Fidler & Nadel, 2007). Grunnen til dette kan vere at kravene til sosial
fungering eker 1 samme takt. Personalet som omgéas med denne gruppe mennesker
ber vare oppmerksom pé dette og velge tilpassede strategier. Det vil for eksempel
vare sannsynlig at mennesker med DS laerer giennom modellering, nettopp pa grunn
av styrker ved sosialisering. I tillegg ber personalet vere oppmerksom pé barn som er
1 overgangsfase til ungdomsalder. Endringer 1 humer og sosial deltakelse ber
observeres og strategier ber derfor modifiseres 1 takt med denne overgangen (Fidler

& Nadel, 2007).

Nér det gjelder motivasjon er det typisk at barn med DS sgker mennesker eller sosiale
settinger fremfor objekter som for eksempel leker. Dette kan derfor hindre deres
muligheter til 4 laere fordi barna forlater oppgaven de er ment & fullfere. De tilegner
seg strategier for & fa fokuset bort bra oppgaven de er ment & arbeide med. Dette kan
medfere at de senere blir fraravet muligheten for meningsfull og viktig lering pé
grunn av at de tyr til det sosiale ndr oppgavene blir kjedelige eller utfordrende (Fidler

& Nadel, 2007; Rachidi & Lopes, 2008).

Det har vist seg at mennesker med DS har storre risk for & utvikle atferds-,
emosjonelle og psykiske problemer sammenlignet med populasjonen (Dykens, 2007).
Men sammenlignet med barn med annen utviklingshemning har de faerre slike
problemer (Rachidi & Lopes, 2008). Familier til mennesker med DS 1 tidlig
voksenalder opplever at de er mindre morsomme, utadvendte, og kjertegnede enn de
var da de var barn. Dette kan vare en naturlig konsekvens av det 4 bli voksen, men
det kan ogsa vaere en bekymring 1 forhold til & utvikle depresjon hos mennesker med
DS. Dessverre blir ofte symptomer som isolering, mutisme, passivitet, nedsatt appetitt
og sevnvansker ikke tatt hensyn til av klinikere, og heller sett pad som en del av
utviklingshemningen — ogsa kalt *diagnostisk overskygging’ (Dykens, 2007). I tillegg
ekskluderes de som har utviklingshemning i studier som studerer psykiske aspekter
som depresjon og angst 1 den generelle befolkningen. Det kan derfor stilles spersmal

ved hva vi faktisk vet om atferdsproblemer hos mennesker med DS (Dykens, 2007).
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2.2.3 Fysikk

Mennesker med DS er pé grunn av sine ytre trekk ofte svert gjenkjennelige
(Lofterad, 1989; Piek, 2006). Et annet kjennetegn er de mange og betydelige
helseplagene. Pa grunn av et svekket immunforsvar er de mer utsatt for & bli syke. De
har trangere passasjegang i ore og nesekanaler som ogsa gir gjentatte infeksjoner.
Dette pavirker herselen som ofte er nedsatt hos mennesker med DS. I tillegg er synet
og koordinering av synet nedsatt, og mennesker med DS bruker derfor ofte briller.
Stoffskifteproblemer og overvekt er ogsa vanlig. Det ene pavirker det andre og
resulterer 1 for lite mosjon og dermed overvekt. Mage og tarmproblemer péavirker

fordeyelsen og forverrer seg 1 kombinasjon av for lite mosjon (Bruni, 2006).

Uvanlig mykhet er ofte typisk hos de med DS; som den karakteristiske
skredderstillingen med bena i kors (Tidemand-Andersen, Skauge, & Halder, 2003).
Dette skyldes slakke leddband som dermed kan gi leddplager i enkelte ledd eller hele
kroppen. Den dérlige muskeltonusen skyldes nedsatt muskelspenning. Plagen kalles
hypotoni og kan sammen med leddplagene gi problemer med balanse (Lewis, 2003).
Sammen med muskelslapphet som gir problemer med koordinering og styrke vil ogsa

bevegelsene ofte vaere trege. (Eric, 2004; Piek, 2006).

Mennesker med DS har motoriske ferdigheter som andre, men reaksjonstiden kan
vare svekket (Lewis, 2003). Flere studier peker pa at mennesker med DS har lavere
grad av reaksjonsevne som medferer svakheter av spesifikk eller generell grad
vedrerende den kognitive bearbeidingen. Dette er imidlertid omdiskutert (Silverman,

2007).

2.3 Autisme

Autisme er definert som et atferdssyndrom uten kjent arsak og diagnostiseres etter
bestemte kjennetegn. Det er sarlig tre omrader (triaden) som ses nedvendig for &
diagnostisere: sosialt, atferdsmenster, og kommunikasjon. Etter triadens diagnostiske

kriterier kan diagnosen stilles etter barnet er ca 3 &r. Karakteristiske trekk er
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svakheter og mangler 1 forhold til sosial interaksjon, begrenset og repeterende
atferdsmenstre, interesser og aktiviteter, og kommunikasjon (Jordan & Powell, 2000;

Ospina, et al., 2008).

De individuelle forskjellene er store 1 intellektuell utvikling og andre kognitive
faktorer. Diagnostiseringen kan vaere en utfordring siden holdepunktene er
atferdsmessige. Barn ble sett pd som schizofrene fram til Kanner i 1943 ga diagnosen
et navn og spesifikke kriterier. I dag er disse kriteriene utvidet til & gjelde andre
forstyrrelser (autistiske spekteret) 1 diagnoseklassifiseringen (Losh, Sullivan,
Trembath, & Piven, 2008; Williams, 2008). Autisme blir derfor klassifisert sammen
med et spektrum av andre forstyrrelser som Asberger syndrom og atypisk autisme. |
klinisk praksis blir termene brukt forskjellig alt etter hvilken bestemt type av det
autistiske spekteret det refereres til (Ospina, et al., 2008). Arsaken til at termene
“autisme’ og ’det autistiske spekteret’ blir brukt om hverandre eller enkelte ganger
ved intensjon, er et akseptert syn pa at autisme er et spekter av relaterte forstyrrelser

(Williams, 2008).

2.3.1 Sosialt

Avvikende og forsinket sosial utvikling kan fere til at mennesker med autisme blir
oppfattet som sare, enten fordi de isolerer seg og reagerer passivt pa sosial kontakt,
eller fordi de aktivt seker oppmerksomhet pd en forunderlig mate. Den sosiale
bevisstheten er péfallende avvikende. Sentralt er manglende forstaelse av sosiale
situasjoner, sosiale regler og hva andre gjor og sier. Disse forstaelsesvanskene vil
naturligvis gi konsekvenser i hverdagen. De kan oppfattes som ufleksible og rigide.
Ufleksible fordi behovet for oversikt, klare regler og standarder er uoverkommelig.
En sterk opptatthet av hva som er rett og rettferdig, regelbundethet og en pertentlig
varemate viser rigiditeten. Den ufleksible autist vil vise motstand mot forandring pé
alle plan. Manglende interesse og initiativ kan medfere tilpasningsvansker som vil gi
konsekvenser for a takle hverdagen (Jordan & Powell, 2000; Martinsen, Nerland,
Steindal, & Von Tetzchner, 2006).
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Forstielsen for den dagligdagse sosiale og kulturelle meningen 1 situasjoner der
kommunikasjon finner sted er mangelfull (Martinsen, Nerland, et al., 2006). I dette
inngar pragmatiske og semantiske aspekter som ofte uteblir hos en autist. En autist
kan plutselig begynne & le hoylytt nér det ikke passer seg eller repetere ord og fraser i
stedet for & bruke normalt sprék (Vatter, 1998). Dette viser seg gjennom for eksempel
ekkotale og at de tar den de samtaler med helt bokstavelig. De gjentar det andre sier
uten noen meningsfull verdi og kan snakke lenge om noe uten 4 la den andre slippe
til. De tar gjerne den andre pa ordet selv om det for eksempel er ironi. I tillegg har
ofte mennesker med autisme vanskeligheter med felles oppmerksomhet. Smé barn
med autisme kan lede handen til den voksne for & oppna noe, men uten a sgke
oynekontakt. Barnet vil heller ikke forseke & pavirke den voksnes oppmerksomhet

(von Tetzchner & Martinsen, 2002).

2.3.2 Atferd

Det er vanlig at mennesker med autisme har ulike atferdsproblemer som nervesitet,
depresjon, sgvnvansker, oppmerksomhetsvansker, temperamentsproblemer,
aggresjon og selvskading (Ospina, et al., 2008). Mennesker med autisme kan vere
ekstremt overaktive, eller motsatt, ekstremt passive. De foretrekker ofte & vare alene
slik at de kan beskjeftige seg med sékalte stereotype aktiviteter. Stereotype aktiviteter
er for eksempel & snu en lekebil pé hodet for & snurre pé hjulene 1 stedet for & bruke
den funksjonelt. Det er ikke selve bilen som er aktiviteten, men & ”snurre” og se pa at
hjulene gar rundt, autisten seker dermed objekter som “’snurrer”. De vil ogsé ofte

trekke seg unna kjaertegn og kos, selv fra de nermeste (Vatter, 1998).

Den stereotypiske repeterende atferden viser seg ogsa i forhold til rutiner. Mennesker
med autisme takler godt sterre forandringer som & befinne seg pé et helt nytt sted. Det
er ved brudd pa forventningen om at noe skal veere som det pleier at en umiddelbar
reaksjon kommer (Jordan & Powell, 2000), for eksempel gjennom protest og vegring
(Martinsen, Neaerland, et al., 2006). Lek og andre aktiviteter er ofte begrenset og kan

virke merkelig for de rundt; bygge haye tirn av klosser i stedet for & sparke ball med
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andre barn (Vatter, 1998). Ofte kan de holde pa med de samme aktivitetene store

deler av dagen, gjennom maneder og ar (von Tetzchner & Martinsen, 2002).

Det er vanskelig for en autist 4 kjenne igjen og beskrive egne folelser som dermed gir
darlig forstéelse for andres folelsesuttrykk (Aitken, 2008; Martinsen, Nerland, et al.,
2006). Opplevelsen av at noen har det vondt er vanskelig a reflektere over (Jordan &
Powell, 2000). Denne manglende evne til & reflektere over egen tankegang har
sammenheng med hukommelsen, som for mennesker med autisme skiller seg fra

andre.

Utenatlaring og diktater er autister ofte suverene i, det er de personlige hendelsene
som autisten har problemer med & huske. For at en autist skal hente frem noe fra
hukommelsen er de ofte avhengig av kontekst — spesifikke stikkord. Tenkemaéten er
videre ofte oppmerksomhetsspesifikk. En autist kan vere sd konsentrert om en
situasjon at det nermets blir tvangsmessig, og forholde seg likegyldig og dermed

virke ukonsentrert ovenfor beslektede situasjoner (Jordan & Powell, 2000).

En liten del av populasjonen av mennesker med autisme har en tilstand av en
undergruppe av dyspraksi. Dette gjor at personen har store problemer med 4 utfere en
handling nar fokuset er pé selve handlingen. Personene vil etter hvert lage seg
snarveier eller hjelpemidler for & gjennomfere handlingene, ved at de avbryter seg
selv og dermed endrer fokuset sitt. For eksempel gjennom & fryse 1 utferselen, bli
anspent 1 kroppen, hviske eller snakke med stor anstrengelse og rette
oppmerksomheten mot noe annet slik at de pd nytt kan preve & utfere handlingen. Nar
personene med dyspraksi utferer handlinger de ikke er bevisst pd, er ikke problemene
tilstede pd samme mate. Omgivelsene, slik som larere, foreldre og helsepersonell ber
derfor ikke gi ordre eller understreke handlingene de skal utfore. I stedet bor
beskjeder gis pa en indirekte méte og fokuserer pa mélet for handlingen, ikke selve
handlingen. De burde heller ikke presse personen under utferselen. Dette er
selvfolgelig vanskelig nar personer med autisme ellers har en helt motsatt veremaéte

hvor det gis direkte og eksplisitte beskjeder, og nér personen fortsatt ikke forstar vil
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de gjerne demonstrere og forklare handlingen neye. Personer med autisme og

dyspraksi er sdledes avhengig av en helt motsatt opplaring (Hildebrand, 2008).

2.3.3 Kommunikasjon

Kommunikasjon stdr som et fundamentalt problem snarere enn sprak, om hele det
autistiske spektrum ses samlet. Autister har svekket sprék og intelligens, noen har
mild grad av begge, andre har overhodet ikke sprak og alvorlig grad av kognitiv
svekkelse (Williams, 2008). Enkelte har eksellente spraklige evner, andre utvikler
aldri talesprék. Nesten halvparten av alle voksne med autisme har ingen funksjonell
tale (von Tetzchner & Martinsen, 2002). Dette er et problem fordi det begrenser
kommunikasjonen mellom autister og omgivelsene (Jordan & Powell, 2000). Studier
viser at & laere tegnsprak har positive konsekvenser for sprékutvikling nar det gjelder

artikulasjon og verbalt og nonverbalt sprak (Ospina, et al., 2008).

2.4 Utfordringer

2.4.1 Down syndrom

Det er gjort mye verdifull forskning pa flere nivaer nar det gjelder DS, for eksempel
karakterisering av menstre for kognitiv fungering, sprakutvikling, sosial fungering og
personlighetsbilde (Dykens, Hodapp, & Finucane, 2000; Fidler, 2005; Rondal &
Buckley, 2001). Likevel er fortsatt gapet mellom ervervet kunnskap og hva som blir
gjort 1 praksis stort. Mange leringsmodeller er ikke tilstrekkelig validert (Fidler &
Nadel, 2007). Det er dessverre ogsa lite empirisk stotte til sosiale teknikker og
strategier som modellering. Dette betyr at valg av leringsteknikker blir gjort pé et

antatt grunnlag (Fidler & Nadel, 2007).

Atferds- og psykiske problemer er mer pétagelig i tidlig barnealder og under

voksenutviklingen hos mennesker med DS, mens hva som skjer i puberteten vites det
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lite om. Det er derfor nedvendig med mer forskning om hva som faktisk skjer 1

mellom disse endepunktene, hva som knytter de sammen (Dykens, 2007).

Resultater av studier som forsker pd ulike mekanismer vedrerende syndromet kan
vare svart varierende pa grunn av valg av kontrollgrupper. Hvilke kriterier som
defineres som viktig for ssmmenligningsgruppene kan pédvirke resultatene og derfor
ogsd variere 1 stor grad nar to studier undersgker samme utfall (Silverman, 2007). For
eksempel hvordan gruppene matches 1 forhold til mental alder kan vere utfordrende.
En annen utfordring er forskjellen mellom prestasjon og faktisk kompetanse.
Mennesker med DS viser ikke alltid sitt sanne jeg, at de blir vurdert etter prestasjon er

derfor ikke ensbetydende med deres faktiske evner og egenskaper (Silverman, 2007).

2.4.2 Autisme

Naér det gjelder autisme er som nevnt en utfordring hvilke diagnostiske kriterier som
skal vektlegges. Det finnes ennd ingen helhetlig profil som gjelder for hele
populasjonen av autistiske forstyrrelser (Aitken, 2008). Autisme er et stadig ekende
fenomen, men kunnskap pd mange omrader som etiologi, diagnose og forebygging

mangler fortsatt (Williams, 2008).

Selv om det er mye forskning vedrerende atferds og utviklingsmenstre hos
mennesker med autisme, er det fortsatt stor uenighet om hvilke laringsstrategier og
behandlingsformer som er mest effektive (Ospina, et al., 2008). En arsak til dette er
de store individuelle forskjellene innenfor det autistiske spekteret og de mange ulike
symptomene (Ospina, et al., 2008). En mulig lesning er & velge behandling tilpasset

symptomer og levevilkér for det enkelte barnet med autisme (Ospina, et al., 2008).

2.4.3 Dobbeltdiagnosen

Det er dessverre slik at pd grunn av de mange vanskene som felger DS, vil mange
vegre seg for & diagnostisere autisme, selv nar kriteriene for autismediagnosen er

oppfylt (Castillo, et al., 2008). Videre er de diagnostiske kriteriene som legges til
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grunn for autisme hos mennesker med DS varierende. Det er dessuten en forskjell pa
diagnostiseringen i1 forhold til autisme og autistiske trekk. Det kan derfor diskuteres
om personen med DS har autistiske trekk eller om en kognitiv svekkelse ligger til

grunn (Starr, et al., 2005).

P& grunn av sa store variasjoner innenfor det autistiske spekteret og 1 diagnostisering
av autisme hos mennesker med DS, er det derfor fare for at diagnosen overses helt
eller at mange far diagnosen 1 sen alder. Den umiddelbare konsekvensen av dette er at
foreldre er frustrerte over at barnet deres ikke blir diagnostisert 1 rett tid og derfor
ikke har fatt oppleringsopplegg og samvarstiltak det trolig ville hatt behov for,
serlig fordi de alltid har sett pa barnet sitt som annerledes enn andre barn med DS.
Det er derfor viktig at autisme oppdages sa tidlig som mulig hos barn med DS og at
diagnosen ikke overskygges av syndromet selv. Familier rundt barn med
dobbeltdiagnosen opplever blant annet & fole seg isolert eller at informasjonen rundt
tilleggsdiagnosen er utilstrekkelig eller uvesentlig. I tillegg opplever de at fagfolk
ikke vet hvordan de skal stette familien gjennom tilrettelegging av
oppleringsprogram (Medlen, 2007). P4 den andre siden er det ogsé en fare for at
enkelte far diagnosen feilaktig pd grunn av autistiske trekk som 1 realiteten er relatert
til Down syndromet. Selv om mennesker med DS alltid har blitt sett pd som blide og
sosiale, er det store individuelle variasjoner av atferdproblemer av ulik grad

(Rasmussen, et al., 2001).

Studier som rapporterer tilstedevarelsen av autisme hos mennesker med DS, mangler
beskrivelse av frafallet av tidligere ervervede egenskaper. Det beskrives likevel en
assosiasjon mellom intellektuell fungering og autisme hvor det hevdes at jo hoyere
grad av utviklingshemning hos mennesker med DS - jo sterre mulighet for

autismediagnose/autistiske trekk. (Castillo, et al., 2008).

Videre er de fleste studiene som omhandler dobbeltdiagnosen kasusstudier hvor det
beskrives hvorfor autisme diagnostiseres 1 enkelttilfellene. De fleste andre studier
omhandler forekomst og biologiske og nevrologiske arsaker til autisme hos

mennesker med DS. Det er derfor stort behov for klinisk forskning for & identifisere



22

kjennetegnene til denne gruppen mennesker. Forst da vil det vaere mulig & beskrive

oppleringsbehov slik at tilretteleggingen tjener barnet.
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3. Problemstilling

Den generelle hensikten med denne studien er & belyse hvordan en ungdom med
dobbeltdiagnosen (DS og autisme) fungerer i hverdagslige situasjoner i en

avlastningsbolig.
De spesifikke problemstillingene er:

1) Guttens selvstendighet og hjelpebehov i to hovedsituasjoner; vaske og terke
hender og ta pa/av et plagg.
Hypotese:

Gutten har ulikt hjelpebehov avhengig av hvilken situasjon han utfgrer.

2) Hvilken type prompt gitt av personalet som hjelper gutten direkte til & utfore
de to hovedsituasjonene.
Hypotese:
Det er forskjell i hvor selvstendig gutten utferer en situasjon avhengig av

hvilken type prompt personalet benytter.

3) Hvordan guttens atferd blir pavirket av mengden prompt gitt av personalet
under utferelsen av de to hovedsituasjonene.
Hypotese:

Guttens atferd pavirkes av mengden prompt gitt av personalet.
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4. Design og metode

Denne oppgaven er en observasjonsstudie av en gutt med DS og autisme observert i
to hovedsituasjoner; vaske og terke hender og ta pa/av et plagg. Observasjonen var
avgrenset via et strukturert skjema med lukkede kategorier som var utarbeidet pd
forhand (Bjerndal, 2002). I tilegg inneholdt skjemaet en dpen kategori for
kontekstuelle beskrivelser av situasjonene. Observateren (oppgavens forfatter) filmet
forst situasjonene og la de over pd PC, for deretter & fylle i skjemaet mens hun sa pa
klippene sa mange ganger som nedvendig. Hun var udelaktig observater, det vil si at
hun forholdt seg i bakgrunnen og mest mulig usynlig under filmingen. Settingen for
observasjonene var ikke-konstruert, det vil si 1 gutten sitt naturlige miljo (Sarantakos,
2005). Verken gutten eller personalet fikk instruksjoner eller annen form for

retningslinjer i forkant, underveis eller etter observasjonene.

4.1 Kasus

Utvalget i denne observasjonsstudien er en 15 ar gammel gutt med DS som nylig har
fatt autismediagnose. Han har hatt avlastning pa en avlastningsbolig fra han var liten.
Foreldrene beskriver gutten for som glad, bedagelig og en skikkelig livsnyter. Han
har i felge dem vaert avhengig av tilsyn 24 timer i dognet og er derfor uselvstendig pa
alle mater. Gutten har et begrenset ordforrdd, han har brukt verbalsprak med
enkeltord og korte setninger, ofte i kombinasjon med hédndtegn. Han har gjort seg
bedre forstitt med tegn pé grunn av artikulasjonsproblemer, og har benyttet dette i
stort omfang. Han beskrives som en sosial gutt som alltid har vart glad i mennesker
og a veere tilstede i sosiale settinger. Han har alltid veert glad i & bade, leke 1
sandkasse, ga turer, bygge ting med klosser og & pusle puslespill. Han har ogsa alltid

veert veldig glad i & synge og spille pé instrumenter.

De siste arene har foreldrene observert en uheldig utvikling med frafall av tidligere

ervervede ferdigheter. For eksempel viser han tilbaketrekking og er mer passiv i
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sosiale settinger. Han virker & trives best ved & vaere alene og kan da ofte bli sittende
helt passiv hvis aktiviteter ikke blir tilrettelagt for han. Verbalspraket er nesten borte

og han bruker kun noen fa handtegn.

Personalet beskiver samme uheldige utvikling. Han viser motstand og vegring for
aktiviteter og sosiale settinger han tilbys a vere del av. Han uttrykker bestemt a fa
vare pa rommet sitt hvor han ofte blir sittende med begrenset og merkelig atferd. For
eksempel tar han av sokken og klapper med den mens han stirrer pd den foran

ansiktet.

4.2 Datainnsamling

Gutten ble filmet over en fem méneders periode fra november 08 til og med mars 09
pa avlastningsboligen. Han ble filmet i to hovedsituasjoner: vaske og terke hender og
ta pd/av et plagg. Dette foregikk alltid pa gutten sitt bad og personalet var alltid
tilstede. Tidspunktet for observasjonene varierte etter nar gutten hadde avlastning.
Avlastningstilbudet fordeler seg over noen dager etter hverandre 1 uka og ellers
annenhver helg. Tidspunkt pd degnet for observasjonene var avhengig av nar gutten

vasket og terket hendene og kledde pa og av seg.

Observasjonsskjema med lukkede kategorier for guttens atferd og personalets atferd
ble utarbeidet pa forhind. Kategoriene var basert pa hva som kunne forventes &
observeres pa bakgrunn av den faglige kunnskapen om dobbeltdiagnosen. Blant annet
handlet dette om forventet personalatferd og tydeliggjoring av utferelsesvansker.
Utforelsesvansker som dyspraksilignende ble valgt ut ifra vansker som kan forventes
fra mennesker med autisme, og ellers pa grunnlag av tidligere erfarte observasjoner
av mennesker med dobbeltdiagnosen. Et pilotstudium ble foretatt for a teste

observasjonsskjemaet (vedlegg 1).

Gutten ble provefilmet ti ganger, proveanalysering ble foretatt og det ble klart at
endringer var nadvendig. For det forste var episodene av lang varighet. Gutten kunne

bruke opptil 20 minutter pa & vaske og terke hendene. Dette forte til at det ble
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problematisk & analysere episodene. Hovedsituasjonen & vaske og terke hender ble
derfor delt opp 1 5 undersituasjoner: brette opp ermer, ta pa sape, gni hendene, skylle,
og terke. For det andre ble det klart at enkelte av kriteriene ikke var nedvendig 1
skjemaet. For eksempel utferte aldri gutten en situasjon helt alene”. 1 tillegg ble
mengde instruksjon lagt til 1 skjemaet. Disse endringene ble gjort fordi det
muliggjorde at alle situasjonene ble sortert etter type situasjon og mengde prompt fra

personalet.

Det endelige observasjonsskjemaet (vedlegg 2) inneholdt to hovedkategorier; type
prompt gitt av personalet og guttens atferd. Type prompt ble delt 1 fire
underkategorier; kun verbalsprak, kun tegn/modell, kun puff/handledelse, og
kombinasjon tegn/modell og verbalsprék. Disse instrukstypene ble valgt pa bakgrunn
av personalatferd som er vanlig 1 samvar med mennesker med DS og mennesker med
autisme. Med kun verbalsprdk menes at personalet ga prompt verbalt. Ved kun
tegn/modell ga personalet prompt gjennom héndtegn eller modellering gjennom a
vise pa seg selv. Ved kun puff/hadndledelse ga personalet prompt gjennom & fysisk
berare gutten eller hindlede han. Ved kombinasjon tegn/modell og verbalsprak ga
personalet prompt gjennom & bruke hadndtegn eller modellering samtidig med at de

brukte verbalsprik.

Farste instruksjon personalet ga ble kalt ”selvstendig” fordi gutten forst ma bli fortalt
hva han skal gjere. Instruksjoner gitt etter dette ble kalt prompt. Mengde prompt fra
personalet ble delt inn 1 seks nivéer: 1 = gutten gjennomfoerer pé eget initiativ, 2 =
gjennomforer etter forste instruksjon, 3 = gjennomferer etter ett prompt, 4 =
gjennomforer etter 2-4 prompt, 5 = gjennomferer etter 5-10 prompt, og 6 =

gjennomferer etter mer enn 10 prompt.

Guttens atferd ble delt 1 seks underkategorier: selvstimulerer, fryser i bevegelsen, ser
pé personalet for instruksjon, fjern, fokusskifte, og lydene hans. Disse atferdstypene
forklares kvalitativt pa bakgrunn av pilotstudien: Selvstimuleringen betyr

klapping/risting med klaerne ofte samtidig med at han stirrer pd plagget, eller leking
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med vannet ved & for eksempel bli stdende med hendene under springen mens han

kikker pa strélen.

Fryser 1 bevegelsen betyr at han under utfoerelsen stopper opp noen sekunder uten 4 se
bort eller bli fjern. Ser pd personalet for instruksjon betyr at han stopper opp 1
utforelsen og retter blikket mot personalet med tydelig intensjon om hjelp. Fjern betyr
at han stopper 1 utferelsen og ser ut i lgse luften. Fokusskifte betyr at han stopper

utforelsen med intensjon. Lydene hans betyr en karakteristisk talelyd gutten lager.

I tillegg til type situasjon inneholdt ogsa skjemaet opplysninger om type prompt gitt
rett for utforelse. Intensjonen med denne variabelen var a tydeliggjore hvilken type
prompt som direkte ledet til utferelsen nar flere typer prompt ble gitt i samme

situasjon.

Skjemaet inneholdt ogsa en kvalitativ kontekstbeskrivelse der observateren etter hver
situasjon hadde mulighet til & beskrive situasjonen med egne ord direkte etter
filmingen. Hensikten var at guttens atferd kunne beskrives mer utfyllende og derfor

fungere som et supplement til den kvantitative analysen.

Under den kvantitative analysen ble hver episode skaret fire ganger av observateren.
Farste gang var fokuset varigheten av episoden. Deretter ble personalets atferd skéret
etter hvilket og hvor mange prompt som ble gitt. Videre ble gutten sin atferd skéret
etter type atferd (for eksempel fryser 1 bevegelsen) og hvor mange ganger atferden
ble gjentatt 1 lapet av episoden. Til slutt ble hvilken type prompt gitt rett for utforelse

skaret.

Eksempel: Situasjonen a ta av eller pa et plagg tok 110 sekunder, personalet ga to
prompt ved bruk av verbalsprik og ett prompt ved bruk av tegn/modell i tillegg til
forste instruksjon. Mengde prompt ble derfor totalt fire. Gutten ble fjern tre ganger og
skiftet fokus to ganger. Til slutt ble tegn/modell observert rett for gutten utforte

handlingen.
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4.3 Analyse

Sammenhengen mellom graden av guttens hjelpebehov og type situasjon ble
analysert med hjelp av Pearson Chi-Square test. Forskjeller 1 guttens
gjennomsnittelige forekomst av observerte atferder (eks. selvstimulering) med og

uten prompt gitt av personalet ble analysert med Independent Samples t-test.

Alle tester ble utfert med signifikans niva a = 0.05. De statistiske analysene ble utfort
ved hjelp av SPSS statistiske dataprogram for Windows (SPSS 17.0, SPSS Inc.,
Chicago, IL, USA).

De kontekstuelle beskrivelsene ble analysert ved hjelp av kvalitativ konvensjonell
innholdsanalyse (Hsieh & Shannon, 2005). Denne analysemetoden er generelt brukt
nar hensikten er 4 beskrive et fenomen og er best egnet nér eksisterende teori eller
forskningslitteratur angdende fenomenet er begrenset. I stedet for & bruke
forutbestemte kategorier lar forskeren kategoriene komme fra dataene selv — ogsa
beskrevet som induktive slutninger. Analysen starter med at all data leses 1 sin helhet
flere ganger for a fa en generell og oversiktelig forstaelse for materialet. Deretter
leses dataene mer detaljert gjennom a streke under ord og setninger som omhandler
viktige situasjoner eller temaer. Til slutt samles like situasjoner og temaer til

overgripende kategorier som beskrives 1 relasjon til hverandre.

4.4 Metodediskusjon

Observasjon er i dag en av de mest sentrale teknikkene benyttet i1 sosial forskning. I
strukturert observasjon benyttes et formelt, organisert og veldefinert sett med
observasjonskategorier. Fordelen med dette er at det hjelper forskeren & systematisere
materialet under analysen (Sarantakos, 2005). Ulempen er at kategorier som ikke

inngér 1 skjemaet ikke blir tatt hensyn til.

I denne oppgaven ble observasjonene filmet med videokamera for senere a fylle i

skjemaet ved & se pd episodene via PC. Denne indirekte méten & observere pa ble
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valgt fordi ved direkte observasjon kan egenskaper ved observateren som for
eksempel svekket hukommelse, oppmerksomhet eller persepsjon péavirke utfyllingen
av skjemaet (Bjerndal, 2002). Filmingen innebar ogsé at episodene kunne ses si
mange ganger som negdvendig under analysen. I tillegg hadde veiledere anledning til
a se episodene, hvilket gav to fordeler. For det forste kunne flere se episodene og
avkrefte eller bekrefte de slutninger forfatter dro. For det andre kunne opptaket
fungere som et supplement til forskers egne oyne; det var faktisk slik forsker

oppfattet det pa stedet (Befring, 2007; Braten, 1996).

[ udelaktig observasjon studerer observataren subjektet fra “utsiden”. Ideelt er da
observateren “usynlig” under observasjonen (Sarantakos, 2005). Det er likevel en
mulighet for at gutten og personalet oppforte seg annerledes enn vanlig nar de ble
observert, enten fordi de ble forstyrret av filmingen eller fordi personalet ensket & gi
ett optimalt inntrykk av hvordan de vanligvis er i samvar med gutten. De episodene
hvor det var tydelig at observateren forstyrret "normal” handling ble forkastet. For
eksempel situasjoner der gutten rettet sin oppmerksomhet mot kameraet for a ta pa

det.

Fordi forfatteren av denne oppgaven hadde personlig tilknytning til utvalget kan dette
ha hindret en fullstendig udelaktig observasjon (Bjerndal, 2002), for eksempel ved at
gutten henvendte seg til observateren 1 stedet for personalet. Filmingen ble avbrutt 1
disse situasjonene. Det sentrale validitetsproblemet var derfor & balansere narhet og
distanse (Grenmo, 1996). Nar det gjelder personalets atferd var det ogsé episoder
som maétte forkastets pa grunn av at de henvendte seg direkte til observateren. Om
personalet ikke hadde kjent observateren fra for, er det en mulighet for at de ikke
ville ha hatt like stor tilbgyelighet til & gjore dette. P4 en annen side kan det at
observateren hadde personlig kjennskap til utvalget ha fort til at de folte seg trygge,
og derfor ikke forandret vaeremate. For eksempel kunne gutten folt seg truet og

motsatt seg 4 observeres hvis han ikke kjente observateren.

For a oke validiteten burde to forskere analysert materialet uavhengig av hverandre,

for s & komme sammen og diskutere seg fram til en versjon som begge mente
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representerte materialet sa ngyaktig som mulig (Hill, Thompson, & Williams, 1997).

Dette var det dessverre ikke tid eller ressurser til innenfor denne masteroppgaven.

Observasjonsstudien er basert pa en kombinasjon av to analysemetoder; en
kvantitativ analyse av de lukkede kategoriene og en kvalitativ analyse av den dpne
kategorien. Disse metodene er ofte blitt diskutert opp 1 mot hverandre, med
forkjempere pa hver sin side (Johnson & Onwuegbuzie, 2004). Kvantitativ metode
har opphav fra positivisme hvor det ontologiske perspektivet er realisme og
objektivisme. Rene kvantitative forskere mener at sosiale observasjoner skal
behandles pd samme méte som fysiske fenomen. Videre hevder de at observateren er
separat fra subjektet/det fysiske fenomenet som observeres. Tids- og kontekstfrie
generaliseringer er mulig og drsaker til utfall kan bestemmes. Kvantitative sosiale
forskere skal derfor eliminere alle bias, distansere seg folelsesmessig fra objektet som
studeres, og teste eller empirisk (av)bekrefte en hypotese (Johnson & Onwuegbuzie,

2004; Sarantakos, 2005).

Rene kvalitative forskere avviser positivismen og fremholder en konstruktivistisk
ontologi og en interpreterende epistemologi. De hevder at virkeligheten er konstruert
og subjektiv; den tolkes forskjellig avhengig av observateren. Observateren og
resultatet kan ikke separeres, fordi den subjektive observateren er den eneste kilden
til virkeligheten som studeres. Videre er tids- og kontekstfrie generaliseringer verken
onskelige eller mulige, og det er umulig & skille arsak og utfall fullstendig. Det er
viktigere & forstd drsakene og forklaringene. Forklaringer/resultat genereres induktivt
fra datamaterialet, det vil si at logiske slutninger gér fra det spesifikke til det generelle
og fra det konkrete til det abstrakte (Johnson & Onwuegbuzie, 2004; Sarantakos,
2005).

Som et pragmatisk alternativ til disse to tradisjonelle forskningsretningene har en
tredje retning oppstatt 1 lapet av det siste tidret kalt “mixed methods research”. Mélet
med denne kombinerte retningen er ikke 4 erstatte de tradisjonelle retningene, men
heller & maksimere fordelene og minimere ulempene ved bruken av disse 1 en-metode

studier. Hovedargumentet er at forskningsmetoder skal kombineres slik at det
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muliggjer den beste miten & besvare viktige forskningsspersmél. Det vil si at det
mest fundamentale er forskningsspersmalet og metodene velges som folge av det.
Ulempen med mixed methods research er at det kan vare vanskelig for en enkelt
forsker & benytte bade kvantitativ og kvalitativ metode, da dette krever at forskeren
bade lerer seg og forstir begge metodene og hvordan de skal kombineres (Johnson &

Onwuegbuzie, 2004).

Siden det tradisjonelt har veert kontroverser mellom kvantitativ og kvalitativ
tilnerming 1 forskning (Creswell, 2003) har validitet og reliabilitet ulik betydning i

disse to kontekstene.

4.4.1 Kvantitativ kontekst

Observasjonsskjema ble utfylt direkte pa PC. Overforingsfeil, for eksempel fra tall
nedskrevet pa papir til PC, ble derfor forhindret.

Spersmalet om kausalitet er sentralt i denne oppgaven (Kvernbekk, 2002; Sarantakos,
2005). Siden kvantitativ metode er deduktiv vil slutninger om kausalitet derfor bare
vare mulig om det er basert pa strenge eksperimentelle regler og prosedyrer (Befring,
2007; Sarantakos, 2005). Ettersom det observeres kun en gutt i en avlastningsbolig er
ikke kriteriene for dette oppfylt (Kvernbekk, 2002; Lund, 2002). For det forste er det
for lite uvalg; kun en person. For det andre er utvalget kjonns — og aldersavhengig da
det kun observeres en gutt pa 15 ar. Det kan derfor for eksempel ikke dras direkte
slutninger om jenter med dobbeltdiagnosen eller om forskjeller i aldersgrupper.
Kausalitet er et diskutert begrep i pedagogisk sammenheng. I forhold til denne
oppgaven kan det dras induktive slutninger fra utvalget, som riktignok ikke muliggjor
generalisering, men som likevel kan gi stotte eller bekrefte senere hypoteser

(Kvernbekk, 2002).
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4.4.2 Kvalitativ kontekst

Kvalitativ forskning kan bli vurdert ifelge de to kriteriene validitet og relevans (Mays
& Pope, 2000). Indre validitet stiller spersmalet om studien maler hva den er ment &
male, mens ytre validitet sper 1 hvilken kontekst resultatene er gyldige (Malterud,
2001). Valget av studiepopulasjon er ikke basert pa et enske om et randomisert utvalg
av populasjonen, men det utvalget som best kan gi den enskede informasjonen. I
denne studien observeres en gutt med kjent dobbeltdiagnose. For a kunne tolke eller
vurdere gutten sine kliniske hverdagslige situasjoner ble kontekstuelle beskrivelser

benyttet (Befring, 2007).

De kontekstuelle beskrivelsene ble analysert med konvensjonell innholdsanalyse
(Hsieh & Shannon, 2005). Fordelen med denne metoden er at den gir direkte
informasjon fra studiepopulasjonen uten predefinerte kategorier. En annen fordel er at
typiske menster kan trekkes ut av et stort datamateriale og induktive slutninger kan
gjelde for andre med dobbeltdiagnosen og danne noe av grunnlaget for senere
teoriutforming (Befring, 2007; Hsieh & Shannon, 2005). En ulempe er at man ikke
far en komplett forstaelse for konteksten som kan resultere 1 at resultatene ikke
representerer datamaterialet eksakt. En annen ulempe er at metoden kan forveksles
med andre kvalitative metoder som for eksempel grounded theory eller

fenomenologi.

En mulig feilkilde ved de kontekstuelle beskrivelsene er at observateren glemte
detaljer eller misforstod situasjonen. Observateren kan ogsa ha oversett viktige
situasjoner pa grunn av sin egen forforstielse og/eller subjektive tolkning (Bjerndal,

2002).
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5. Etiske overveilelser
Prosjektet er godkjent av etisk komité og datatilsynet for personvern.

For empirisk forskning kreves det at informantene skal samtykke 1 deltakelsen pa et
fritt og informert grunnlag (vedlegg 3). Ansvarlig for prosjektet skal forsikre at
informasjonen er forstalig, spesielt der forskningen inneberer belastningsrisiko. I
denne oppgaven hadde foreldrene det avgjerende ordet og samtykket pd vegne av sin
sonn. Etiske hensyn ma ses i sammenheng med at belastningen for deltakelsen for
gutten er ubetydelig, og at det er en sannsynliggjort nytteverdi av forskningen. Gutten
ble ikke tatt ut av sitt naturlige miljo og verken han eller personalet fikk instruksjoner
under observasjonen som endret deres naturlige atferd. Dette medferte at gutten
hadde mulighet til & fungere slik som han pleier. Etiske overveielser ble tatt der
observateren sa personalet gjore noe som virket ubehagelig eller som en belastning
for gutten. I disse situasjonene grep observateren inn og avsluttet observasjonen

(Befring, 2007).
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6. Resultater

Det endelige analysematerialet omfattet ca atte timer film og utgjorde 169 episoder.
Gutten vasket og terket hender totalt 62 ganger og tok pa/av et plagg totalt 107

ganger.

6.1 Guttens selvstendighet og hjelpebehov

I tabell 1 presenteres guttens selvstendighet og hjelpebehov i de to
hovedsituasjonene; vaske og terke hender og ta pé/av et plagg. Hovedkategorien &
vaske og terke hender er delt opp i1 underkategoriene; brette opp ermer, ta pa sape,
sape seg inn, skylle, og terke. For eksempel brettet han opp ermene totalt 8 ganger og
hadde et hjelpebehov alle gangene. Fordi antall episoder er mindre enn fem i fire
celler i tabell 1 vil ikke en Pearson Chi-Square test vaere gyldig. Underkategoriene til
hovedsituasjonen ’vaske og terke hender’ ble derfor kollapset til & gjelde bare
hovedsituasjonen under testen. Testen viste da at det er en statistisk signifikant (p=
0,001) sammenheng mellom type situasjon og graden av prompt. Det kan se ut til at

dette gjelder for alle situasjoner unntatt ’sipe seg inn’.
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Tabell 1. Gutten sin selvstendighet og hjelpebehov 1 de to hovedsituasjonene; vaske

og terke hender og ta pd/av et plagg.

Gjennomfoering
Antall : :
Situasjon episode Selvstendig Hjelpebehov
r
(Forste (>2 prompt)
instruksjon)
Vaske og tarke 62 7 55
hender
Brette opp ermer 8 0 8
Ta pé sépe 7 0 7
Sape seg inn 11 5 6
Skylle 18 2 16
Torke 18 0 18
Ta pa/av et plagg 107 38 69

Totalt 169 45 124
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6.2 Type prompt rett far utfgrelse

I 53 av de 169 episodene ble det observert at én type prompt ledet direkte til at gutten
utforte en situasjon. I tte situasjoner hjalp kun verbalsprék gutten, i 13 situasjoner
hjalp kun tegn/modell, i 28 situasjoner hjalp kun puff/handledelse, og i 4 situasjoner
hjalp kombinasjon verbalsprak og tegn/modell (figur 1). Resterende episoder var det

ingen eller umulig & identifisere hvilken type prompt som hjalp gutten direkte.

30

25

20 A

15 4

Antall

10

Kun verbalsprak Kun tegn/modell Kun pufffhandledelse Kun kombinasjon
verbalsprék og
tegn/modell

Figur 1. Stolpediagram som viser type prompt gitt av personalet rett far
gutten utfgrte en situasjon.

6.3 Guttens atferd

Figur 2 viser gjennomsnittelig forekomst av guttens atferd (eks. selvstimulering) etter
forste instruksjon og etter to eller flere prompt. T- testen viste at det var signifikant
forskjell i grad av selvstimulering” (p= 0,011) og ser pa personalet for instruksjon”

(p=0,011) etter forste instruksjon og etter to eller flere prompt.
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— Selvstimulerer
27 — Fryseri bevegelsen

Ser pa personalet for
instruksjon

— Blir fiern
Fokusskifte
— Lager lyder

1.57

0.5

Gjennomsnittelig forekomst av observerte atferder
a

—

I
Etter farste instruksjon Etter to eller flere prompt

Figur 2. Gjennomsnittelig forekomst av observerte atferder med og uten
prompt.

6.4 Kontekstuelle beskrivelser

Analysen genererte tre hovedkategorier med underkategorier (tabell 3): Manster ved
vaske og terke hender (A): *Trykke pa sapepumpa (A1)’ og *Papir fra beholderen
(A2)’; Manster ved ta pa/av et plagg (B): ’Stésted (B1)’, ’Kler av et og et plagg
(B2)’, *Vrenger plagg (B3)’, ’Opptatt av hvor plaggene skal ligge (B4)’, *Mister
plagg (B5)’ og ’Blir stdende med plagget i hdnda (B6)’; Mgnster ved guttens
oppmerksomhet (C): *Fokusskifte (C1)’, ’Lang prosesseringstid (C2)’, A fange
oppmerksomheten til gutten (C3)’ og ’Lést i situasjon (C4)’. Den ene kategorien

utelukker ikke den andre, det er heller slik at kategoriene utfyller hverandre.
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Tabell 3. Guttens menster ved vaske og terke hender, menster ved av- og pdkledning
og menster ved guttens oppmerksomhet.

A. Mgnster ved vaske og tarke hender
1. Trykke pa sapepumpa

2. Papir fra beholderen

B. Mgnster ved av- og pakledning

1. Stisted

2. Kler av et og et plagg

3. Vrenger plagg

4. Opptatt av hvor plaggene skal ligge
5. Mister plagg

6. Blir stdende med plagget 1 handa

C. Manster ved guttens oppmerksomhet
1. Fokusskifte

2. Lang prosesseringstid

3. A fange oppmerksomheten til gutten

4. Last 1 situasjon
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Mgnster ved vaske og tarke hender (A): Gutten folger et typisk menster nar han skal

ta pa sipe og torke seg.

Trykker pd sdpepumpa (A1): Gutten trykker pa sdpepumpa raskt, mange ganger etter
hverandre slik at det blir store mengder med sipe. Personalet klarer forst & stoppe han

ved handledelse, andre type av prompt er da ofte forsekt benyttet 1 forkant.

Papir fra beholderen (A2): Gutten tar forst et ark, s to ark, sé tre ark - fortsetter helt
til personalet klarer & stoppe han ved handledelse, andre typer av prompt er ofte

forsekt benyttet i forkant.

Mgnster ved av- og pakledning (B): Gutten folger et typisk menster nir han tar av og
pa klerne sine som tar utgangspunkt i et bestemt stésted for utferelsen, deretter kler
han alltid av et og et plagg, vrenger sd plaggene, er opptatt av hvor plaggene skal
ligge, mister plaggene og blir stdende med plagget 1 handa.

Bestemt stasted (B1): Gutten stiller seg pa et bestemt sted pd gulvet pa noyaktig

samme plass hver gang ved av- og pakledning.

Kler av et og et plagg (B2): Gutten drar forst ned buksa hvor han omstendelig bretter
den rundt fottene. Deretter gjor han det samme med stillongs og underbuksa. Han kler
dermed aldri av flere plagg samtidig. Om et plagg henger igjen 1 et annet plagg, for
eksempel stillongsen sammen med buksa, tar han pa igjen stillongsen, for sé a ta av

buksa, for sé a ta av stillongsen.

Vrenger plagg (B3): Gutten vrenger klerne ved avkledning. Han vrenger de alltid
tilbake for han kan gi fra seg plagget til personalet eller slippe det pa gulvet.

Opptatt av hvor plaggene skal ligge (B4): Dette viser han ved a slippe plaggene fra
seg pd en bestemt plass pa gulvet. Om personalet tar imot plagget slipper han ikke

plagget for personalet slipper det pd samme bestemte plass pa gulvet. Sammenlagt

kan gutten derfor bruke mye tid pé a kle av seg som dermed kan forklare at

personalet forsgker & hjelpe han.
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Mister plagg (BS): Hver gang gutten tar imot et plagg fra personalet s mister han det

pa gulvet - og ma dermed boye seg ned for & ta det opp igjen.

Blir stiende med plagget i hdnda (B6): Gutten tar imot plagg fra personalet og blir
stdende med plagget 1 hdnda ofte samtidig med at han rister 1 plagget og vugger med

kroppen. Samtidig ser han bort en eller flere ganger fra plagget han holder.

Mgnster ved guttens oppmerksomhet (C): Gutten viser et typisk oppmerksomhets

menster ved at han gjentar samme type atferd 1 flere situasjoner.

Fokusskifte (C1): Gutten retter ikke oppmerksomheten mot det han driver med, men

har fokuset bort fra utforelsen.

Lang prosesseringstid (C2): Gutten utforer ikke rett etter at personalet gir han
instruks eller prompt. Han blir stdende a kikke pé personalet noen sekunder for han
utforer. Dette er situasjoner hvor gutten etter hvert utferer det personalet ber om.
Altsé ser det ut til at han dermed har forstatt instruksen gjennom at han bekrefter

dette ved a utfore.

Fange gutten sin oppmerksomhet (C3): Gutten kan dette ut” for, underveis og etter
en utforelse. Gutten detter ut ved & fryse 1 bevegelsen, bli fjern eller han
selvstimulerer. Et lite puff fra personalet forer til at han ser pd henne og er mottagelig

for instruks eller prompt.

Komme ut av en lést situasjon (C4): Gutten ser ut til 4 streve med utferelsen. Viser
dette ved bruk av hyppig fokusskifte. Dette gar over 1 selvstimulering om fokusskifte
ikke hjelper.
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7. Diskusjon

7.1 Selvstendighet og hjelpebehov

7.1.1 Krav i situasjonen

Av tabell 1 fremgér det at gutten trenger hjelp 1 nesten alle episodene nar han vasker
og terker hendene, mens han bare trenger hjelp 1 halvparten av episodene hvor han
kler pa eller av seg. Det kan diskuteres om hjelpebehovet gutten har i de to
hovedsituasjonene kan skyldes krav 1 situasjonene. Det kan vaere en forskjell 1 krav
eller vanskelighetsgrad i utferelsene. Der personalet tydelig ser at gutten ikke
mestrer, for eksempel ved & ta pd sdpe, er det mer sannsynlig at de vil intervenere.
Nér gutten tar pa eller av et plagg kan det vaere mindre krav 1 situasjonen som forer til
at personalet ikke intervenerer. Nettopp fordi de antar at gutten burde mestre
selvstendig eller de oppfatter ikke like tydelig at han ikke mestrer. Slik sett kan denne
studien inneholde metodebias eller det kan veere tilfeldig at gutten har ulik grad av

hjelpebehov 1 begge situasjoner.

7.1.2 Problemer i oppstart og avslutning av situasjoner

Tabell 1 viser ogsa tydelig at gutten har stor grad av hjelpebehov néar han vasker og
torker hendene. Det er kun situasjonen ’sape seg inn’ som ser ut til a ikke ha
sammenheng med grad av hjelp. Det er en tydelig trend at gutten har behov for mye
prompt frem til han saper seg inn, hvor han utferer dette halvparten av gangene
selvstendig, for sa & vere nesten totalt hjelpeavhengig nér han skal terke hendene.
Forklaringen pé dette kan vare at gutten har behov for mye prompt for & komme i
gang med en situasjon samt & avslutte den. For eksempel viser de kontekstuelle
beskrivelsene at gutten ma stoppes av personalet ved handledelse nér han impulsivt
med kjappe bevegelser river ut ark pa ark fra papirbeholderen nér han skal terke seg.

Handledelsen innebar a fysisk berere handen hans eller stanse bevegelsen ved at
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personalet holdt hdnda foran papirbeholderen slik at gutten ikke kom til. Dette
gjentok personalet ofte vekselvis med at gutten fortsatte & forseke & komme til for 4 ta
mer papir. Gutten virker fiksert pa utferelsen og ser ut til & ikke ville stoppe
bevegelsene selv om han stdr med en stor mengde papir i hendene. Hvis personalet
forseker & stoppe han 1 bevegelsen med andre typer av prompt ser dette ikke ut til &
ha noen effekt. Fikseringen gutten har pd papirbeholderen kan ligne autistiske trekk
der personen kan konsentrere seg om en situasjon slik at det naermets blir et
tvangspreg (Jordan & Powell, 2000). Samtidig kan bade mennesker med DS og
mennesker med autisme kjennetegnes av impulsivitet, noe som ogsa er observert hos

mennesker med dobbeltdiagnosen (Capone, 1999; Dykens, 2007; Lewis, 2003).

Det kunne vaert hensiktsmessig at torke kategorien igjen ble delt opp i
underkategorier. For eksempel; ta papir ut av beholder, torke hendene, og kaste
papiret i seppeldunk. Da kunne det vart mulig & se tilsvarende tendenser og menster
som sammen med vaske kategorien kunne bidratt med & forklare hvorfor gutten er

hjelpeavhengig 1 oppstart og avslutning av situasjoner.

7.1.3 Rutinepreg nar gutten kler pa og av seg

Naér det gjelder den andre hovedsituasjonen & ta pd/av et plagg utferer gutten dette
selvstendig omtrent halvparten av gangene. De resterende situasjonene gutten kler pa
eller av seg har han behov for stor grad av prompt fra personalet. En forklaring pé
dette kan vere mensteret gutten har i disse situasjonene identifisert i de kontekstuelle
beskrivelsene. Gutten tar alltid samme utgangspunkt fra et bestemt stasted i rommet.
Ut ifra dette stistedet begynner han & kle av seg, men aldri flere plagg samtidig. Han
vrenger klerne for han kan gi de fra seg, og virker opptatt av hvor han eller
personalet skal legge fra seg plaggene. Sammenlagt kan gutten derfor bruke lang tid
pa & kle av seg som igjen kan forklare hvorfor personalet forseker & hjelpe han sa

mye.

Nér det gjelder pakledning er det samme menster ved fast stisted hvor personalet gir

han et og et plagg. Dette forer igjen til to ulike menster hos gutten. Enten mister
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gutten plagget med en gang personalet gir han det, eller han blir stdende med plagget
1 hdnda. Det forste mensteret kan det tyde pa at gutten ikke mister plaggene, men at
han faktisk slipper de med intensjon. Hver gang han ”mister” plagget pa gulvet ser
han nemlig bort en eller flere ganger i det han bayer seg for & ta det opp. Det kan se
ut til at nettopp ved a slippe plagget fra seg gir han seg selv en pause til 4 konsentrere
seg om 4 ta pa plagget gjennom at han mé plukke det opp ferst. Om gutten ikke
mister plagget blir han stdende med plagget 1 hdnda, ofte samtidig med at han rister 1
plagget og vugger med kroppen. Samtidig ser han bort en eller flere ganger fra
plagget han holder.

Den rutinepregede atferden er et typisk autistisk trekk. At gutten ikke gir fra seg
plagget personalet tar i mot for det er plassert pa en bestemt plass pa gulvet, er et
eksempel pd motstand mot forandring av rutiner (Jordan & Powell, 2000; Martinsen,

Nerland, et al., 2006).

Det kunne ha vart hensiktsmessig at denne hovedsituasjonen ble delt opp pa en
annen mate. For eksempel at situasjonen fulgte et utviklingsforlgp ved forste plagg,
plagg nummer to, plagg nummer tre osv ved pa eller avkledning. P4 denne méten
kunne det veert mulig & se tendens til at gutten har oppstart — og avslutningsproblemer

slik det var mulig ved vaske hender situasjoner.

7.1.4 Oppmerksomhet i utfgrelsen

De kontekstuelle beskrivelsene viser at gutten ofte ikke retter oppmerksomheten mot
det han driver med, som & kle pa eller av seg, men i stedet retter fokuset bort fra
utforelsen. En mulig forklaring pa dette kan vaere at gutten har dyspraktiske vansker
og at han dermed benytter seg av fokusskifte for & gjennomfere utferelsen
(Hildebrand, 2008). Gutten kan ha problemer med & utfere en handling nér fokuset
for den spesifikke utforelsen er fanget av oppmerksomheten. Derfor lager gutten seg
snarveier eller hjelpemidler for & gjennomfere handlingene, ved at han avbryter seg
selv og dermed fokuset sitt, for eksempel gjennom a fryse 1 utferelsen eller se bort og

rette oppmerksomheten mot noe annet (Hildebrand, 2008). Disse vanskene kan
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opptre hos mennesker med autisme (Hildebrand, 2008), men de er ogsa observert hos

mennesker med dobbeldiagnosen (Martinsen, Bakken, et al., 2006).

De kontekstuelle beskrivelsene viser ogsé at gutten ikke alltid utferer en handling rett
etter at personalet har gitt han instruks eller prompt. Siden gutten har et begrenset
sprak bade verbalt og nonverbalt kan det veere vanskelig for personalet & fa bekreftet
at gutten har forstatt instruksen eller prompte. At gutten ser ut til & bruke tid pa a
komme i gang med utforelsen kan vare fordi mennesker med DS har langsom
prosesseringstid og kan ha nedsatt reaksjonsevne (Lewis, 2003; Silverman, 2007).
Om personalet ikke tar hensyn til dette ved & la gutten fa den tiden han trenger kan
dette fore til at samspillet begrenses (von Tetzchner & Martinsen, 2002). Enten ved at
personalet maser fordi de tror han er sta eller ved at personalet tar over utferelsen slik

at han ikke utforer selvstendig.

Sammenlagt kan oppstart og avslutningsproblemer, rutinepreg og
oppmerksomhetsretting forklare hvorfor gutten har stor grad av hjelpebehov. Dette
kan ha to utfall; enten hjelper personalet han ved at de kjenner til vanskene hans eller

sé kan de hindre han 1 utfere ved a benytte prompt som gjer det vanskelig for gutten.

7.2 Type prompt fgr utfarelse

Hypotesen var at gutten sin utferelse ble pavirket av hvilket prompt som ble gitt
underveis. Basert pd tidligere studier kunne det forventes at tegn eller modell som
instruksjon fra personalet ville virke effektivt pd gutten sin utfoerelse. Kun verbalsprak
ville likeledes ikke ha noen virkning (Fidler & Nadel, 2007). Denne forventningen
var pa grunnlag av hvordan mennesker med DS og hvordan mennesker med autisme
best forstir instruksjoner eller prompt. Mennesker med DS kjennetegnes nemlig av at
de oppfatter bedre med visuell stotte enn kun gjennom verbalsprak. De er ogsa
kjennetegnet av 4 ha relative styrker pa det sosiale aspektet som medferer en

antakelse om at de lerer effektivt giennom modellering. Bdde mennesker med DS og
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mennesker med autisme benytter 1 tillegg godt hdndtegn som kommunikasjonsform

(Ospina, et al., 2008; von Tetzchner & Martinsen, 2002).

Det er derfor overraskende at resultatene 1 denne oppgaven ikke har samme utfall. Av
figur 1 er det tydelig at puff/hdndledelse er det prompte som hjelper gutten 1 & utfore
en situasjon. De kontekstuelle beskrivelsene kan vaere med pa a forklare dette. Bade
ved at puff/hdndledelse fanger gutten sin oppmerksomhet og at puff/handledelse
hjelper gutten & komme ut av en last situasjon. De kontekstuelle beskrivelsene av
guttens utforelse er knyttet til mengde av selvstimulering som gjor at han virker fjern
og uoppmerksom pa det som foregar rundt seg. At personalet benytter seg av
verbalsprak, tegn eller modell for & hente han inn igjen viser seg 4 ikke vere
tilstrekkelig. Det er mulig at han herer personalet eller sa vidt skimter tegnet, men det
er et puff, for eksempel gjennom & fysisk rere ved han som gir utelling. P4 bakgrunn
av dette kan man anta at de situasjonene hvor gutten har stort hjelpebehov er nar

personalet bruker andre typer av prompt.

Blant annet ettersom utvalget var lite 1 denne oppgaven kan det ikke konstanteres at
puff eller handledelse er det prompte som ferer til guttens utferelse — det vil si
bestemme kausaliteten. Man kan bare antyde at det ut ifra denne oppgavens

begrensninger ser ut til & veere slik.

7.3 Guttens atferd

7.3.1 Stor grad av selvstimulering og ser pa personalet for
instruksjon

Figur 2 viser at graden av selvstimulering og at gutten ser pd personalet for
instruksjon gker tydelig med antall prompt personalet gir. Altsa ser han oftere pa
personalet jo mer prompt han far. Dette kan forklares med at personalet gir han
instruksjon, derfor ser han pa personalet. Men det kan ogséa forklares med at gutten

ikke vet hva han skal gjere, eller ikke far det til. Gutten kan dermed se pa personalet
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med intensjon om hjelp, at personalet ikke ”svarer” gutten kan fore til at han
selvstimulerer. Altsa at personalet ’svarer” gutten med feil type prompt, eller at de
blir stdende passive som forer til at han ikke kommer seg videre. Gutten ser ogsé ut til
a samtidig bli fjern jo lengre situasjonene varer. Dette kan ogsé forklare at gutten ikke
forstdr hva han skal gjere, eller at han ikke far det til pd eget initiativ. Han blir 1 stedet
stdende passiv a kikke ut 1 lose lufta. Det ser derfor ut til at det ikke kun er guttens

atferd som pavirker utferelsen uheldig, men ogsa personalets atferd.

Lydene til gutten, at han benytter seg av fokusskifte, og fryser 1 bevegelsen ser ikke
ut til & oke med antall prompt personalet gir. At lydene til gutten ser ut til & ikke
pavirkes av antall prompt og heller ikke opptrer 1 ssmmenheng med & se pa personalet
for instruksjon, kan vere et resultat av at gutten uttrykker at han er forneyd og trives 1
situasjonen. Det kan derfor antas at lydene opptrer nér han ikke strever med

utforelsen.

En mulig forklaring til at fokusskifte ikke oker 1 takt med antall prompt kan vaere at
han ikke er 1 gang med utferelsen av handlingen. Han blir stdende og selvstimulere og
sporre personalet om hjelp ved & kikke pad dem uten & komme 1 gang. Dermed kan han
ikke hjelpe seg selv 1 & utfere handlingen gjennom fokusskifte. Siden det ser ut til at
fokusskifte minsker noe med antall prompt gutten far kan dette vaere fordi han
forsgker & utfore, men strever slik at han blir fjern eller at selvstimuleringen overtar.
At gutten ikke fryser 1 bevegelsen i1 takt med antall prompt personalet gir kan
forklares ved at denne atferden ikke kan opptre nar gutten selvstimulerer; nar gutten

fryser har han jo ingen bevegelser.

At gutten viser stor grad av selvstimulering kan vare et autistisk trekk kalt
stereotypisk atferd (Vatter, 1998). Gutten repeterer atferd som for eksempel & klappe
med sokken mens han stirrer pa den (Jordan & Powell, 2000; Ospina, et al., 2008).
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7.3.2 Gutten strever i utfgrelsen

De kontekstuelle beskrivelsene viser at gutten benytter seg av fokusskifte nar han blir
stdende & streve. Blir han stdende & streve uten prompt fra personalet glir det raskt
over 1 selvstimulering som det ser ut som han forseker & komme seg ut av. Han vet
han skal ta pa genseren sin, men det virker som han kjemper med seg selv for & utfore
det. Han ser gjerne bort til siden, ofte pd samme sted. Ved forste gyekast kan en anta
at han ser mot et objekt han kanskje er opptatt av. At han faktisk kikker pé noe av
nysgjerrighet. Et personal antok dette fordi gutten flere ganger hadde sett til siden
under pdkledning. I stedet for & gi han et prompt, fjernet hun derfor objektet hun

trodde var arsaken til fjernheten hans. Gutten fortsatte likevel 4 kikke til siden.

Enkelte ganger ser det ut til at han henger seg opp 1 denne fjernheten; han strever
veldig 1 utforelsen og ser bort flere ganger. Nér han virkelig sliter som dette ser det ut
til at selvstimuleringen overtar. Han forseker a skifte fokus ved & kikke bort, ser ned
pa buksa si, ser bort igjen, pa buksa, bort osv. Det er da han bruker forferdelig lang
tid og det er da personalet ikke tolker han rett og blir stdende som tilskuer. I stedet for
at personalet gir han et lite puff eller hdndledelse blir de stdende & observere gutten.
Enkelte ser oppgitte ut og tror kanskje at gutten somler. Andre ganger gir de han
prompt som ikke er tilstrekkelig for at han skal komme seg ut av det, for eksempel
verbalsprak. Da er det besverlig & observere at gutten faktisk ser ut til & ”sperre” om
hjelp til & komme seg ut av det ved & se pd personalet, ofte flere ganger. Personalet

ser tilbake, men tolker ikke dette som et tegn pé hjelp.

7.4 Fremtiden

Gutten har et stort hjelpebehov bade nar han vasker og terker hendene og kler av og
pa seg. En mulig forklaring til det store hjelpebehovet er vanskeligheter nér gutten
skal starte en situasjon og avslutte den. I tilegg har gutten flere typer av menster som
han er bestemt pa a gjennomfore. Monsteret kan vere en arsak til at situasjonene tar

veldig lang tid og at personalet dermed forsgker & hjelpe til ved & gi prompt, som
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igjen resulterer 1 stor grad av selvstimulering og hjelpebehov. Gutten ser ogsa ut til &
ha vansker med & utfore handlinger pd grunn av fokus pa utferelsen og dyspraktiske

vansker.

Puff eller hdndledelse fra personalet ser ut til & hjelpe gutten & utfore handlinger. P&
denne maten fanges oppmerksomheten hans slik at han kan hente seg inn igjen.
Personalet burde benytte seg av dette prompte tidlig 1 situasjonen og unnga andre
typer prompt som kan fore til at gutten ikke kommer noen vei. Samtidig er det fare
for at personalet tar over utferelsen ved & bruke puff/handledelse som dermed kan
hindre guttens selvstendighet. Likevel er det tydelig ut ifra resultatene at gutten har et
stort hjelpebehov uansett om han utferer etter forste instruksjon eller etter gjentatte

prompt.

En mulig lesning for & hindre personalet 1 & overta guttens utforelse er at de
observerer guttens atferd 1 situasjonen. Gutten har stor grad av selvstimulering og ser
pé personalet for instruksjon ofte der situasjonene har lang varighet. Personalet kan
dermed tolke denne atferden som et tegn pa at gutten sliter og ikke la han bli stiende
med denne atferden fordi de oppfatter det som somling. Nar gutten fortsetter samme
type atferd, uten & gjore det han skal, ber personalet vurdere bruk av andre typer
prompt. Det kan vare av stor betydning for guttens videre utvikling at personalet er
oppmerksom pa dette siden det er observert passivitetsvansker og frafall i1 ferdigheter

hos mennesker med dobbeltdiagnosen (Castillo, et al., 2008).

Gjennom frafallet av tidligere erfarte egenskaper (Castillo, et al., 2008) skjer en
utflating eller fullstendig tap av spraklige og sosiale ferdigheter. Dette kan fore til at
de blir utelatt fra den sosiale verden med engstelse og oppstart av repetitiv atferd som
en folge av dette. Dette er observert hos mennesker med DS som endret atferd noe
senere enn 1 tidlig barndom (Capone, 1999). Siden gutten 1 denne
observasjonsstudien ble diagnostisert 1 sen alder kan det diskuteres hvilke folger dette
kan ha hatt. For eksempel nér guttens autisme faktisk ble synlig og dermed burde ha

blitt tatt hensyn til 1 form av opplaring og samverstiltak underveis 1 guttens uvikling.
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Viktigheten av tidlig diagnostisering, opplering, og samveerstiltak tilpasset barnas

behov er stor (Patterson, 1999).

Fordi gutten ser ut til 4 ha dyspraktiske vansker ber for eksempel personalet ikke gi
ordre eller understreke handlingene han skal utfere. Personalet burde gi instruksjoner
eller prompt pé en indirekte mate og fokusere pa mélet for utferelsen, ikke selve
utforelsen. De burde heller ikke presse eller terpe pa gutten 1 utferelsen. Dette er
selvfolgelig vanskelig nar personer med autisme og personer med DS ellers har en
helt motsatt veereméte. Personalet kan dermed gi direkte og eksplisitte beskjeder og
ndr gutten fortsatt ikke forstér, vil de gjerne demonstrere og forklare noye
handlingen. Personer med autisme og dyspraksi er avhengig av en helt motsatt
oppleering (Hildebrand, 2008). Siden det er observert andre mennesker med
dobbeltdiagnosen som ogsa viser samme dyspraktiske vansker er det
bekymringsverdig hvilken utvikling de kan fa (Martinsen, Bakken, et al., 2006). Om
vanskene ikke blir tatt hensyn til eller at de som omgds gutten ikke er klar over at han

har dem, vil gutten sannsynligvis bli mer og mer passiv.

P4 bakgrunn av denne oppgaven kan forstaelsen for dobbeltdiagnosen fortegne seg
ulikt. Er dobbeltdiagnosen et sammenfall av DS og autisme med kjente typiske trekk
fra begge, eller er det er en tredje forstaelsesramme? Nar oppleringsprogram og
samverstiltak skal velges hva skal det legges vekt pd? Kan man spa de kliniske
trekkene og utviklingen til et barn med dobbeltdiagnosen ut ifra det man vet om de to

syndromene hver for seg?

P& grunn av lite kunnskap tilgjengelig om dobbeltdiagnosen er det ikke formulert
hvordan personalet best mulig skal hjelpe mennesker med dobbeltdiagnosen 1
hverdagslige situasjoner. I tilegg har det vist seg at det er behov for mer klinisk
forskning bdde hos mennesker med DS og hos mennesker med autisme. At begge
syndromer har store individuelle forskjeller kan gjore forstielsen for
dobbeltdiagnosen vanskelig. Denne observasjonsstudien kan derfor vere et bidrag til
videre forsking hvor hensikten er & komme frem til opplerings- og samverstiltak

tilpasset deres behov og forutsetninger.
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8. Konklusjoner

Gutten hadde stort hjelpebehov 1 de to hovedsituasjonene vaske og tarke

hender og ta pé /av et plagg.

Det var en statistisk signifikant (p=0,001) sammenheng mellom type situasjon
og graden av prompt. Det kan se ut til at dette gjelder for alle situasjoner

unntatt *sdpe seg inn’.

Det ser ut til at puff/handledelse fra personalet er mest virkningsfullt rett for

utforelse av en handling.

Det var signifikant forskjell 1 grad av ”’selvstimulering” (p=0,011) og “’ser pa
personalet for instruksjon” (p=0,011) etter forste instruksjon og etter to eller

flere prompt.

Gutten folger et typisk menster nér han skal ta pé sdpe og terke seg. Han
folger ogsa et typisk menster nédr han tar av og pd klerne sine via et bestemt
stdsted for utferselen, deretter kler han alltid av et og ett plagg, vrenger si
plaggene, er opptatt av hvor plaggene skal ligge, mister plaggene og blir
stdende med plagget 1 hnda. Til sist viser gutten et typisk oppmerksomhets

menster ved at han gjentar samme type atferd 1 flere situasjoner.
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Vedlegg

Vedlegg 1
Utfgrelsen ved fglgende personalatferd Kvalitet ved utfgrelsen ved fglgende personalatferd
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Vedlegg 2

Tid Puff/ Type
Mengde |1 Kun |Kun hénd | Kombinasjon promt rett Ser pa
Episode | Type |instruksjo |sek |verba |tegn/model |ledel |tegn/modell og for Selvstimul | Fryser i voksen for Fokusskift | Lyden
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Vedlegg 3

Samtykke gjelder observasjon av x (gutten) og personal pa avlastningsbolig.
Observasjonen vil vere 1 form av videoopptak. Opptakene vil forega nér x har
avlastning 1 perioden november 2008 til mars 2009. To ulike situasjoner vil bli filmet,
av- og pakledning og vaske/terke hender. Undertegnede vil vaere observateren som
filmer situasjonene. Personalet og x vil vaere fokus for observasjon. Personalet vil

variere etter hvem som har ansvaret for x.

Det opplyses om at observasjonene skal foregd minst mulig som en belastning eller
forstyrrelse for x. Undertegnede vil forholde seg helt udelaktig og i bakgrunnen av

situasjonene.

Jeg/vi samtykker 1 at opplysninger innhentet fra meg/oss eller fra ovennevnte steder
kan registreres og oppbevares 1 avidentifisert eller anonymisert form underveis og
etter prosjektavslutning ved fagutviklings-/forskningsprosjektes database ved

Autismeenheten.

Jeg/vi samtykker videre 1 at de innsamlede opplysningene kan brukes 1
oppfelgingsundersakelser av forskere 1 Autismenettverket som forplikter seg pa
gjeldende regler i lov og forskrift, nettverkets konsesjonsvilkdr og undertegner

serskilt taushetserklaering.

Jeg/vi er ogsa kjent med at deltakelse 1 prosjektet er frivillig, og at jeg/vi ndr som
helst kan trekke meg/oss fra prosjektet og be om a fa slettet opplysningene som er
registrert om meg/oss 1 prosjektets database. Dette gjelder ogsa etter at prosjektet er

avsluttet, dersom opplysningene ikke er anonymisert.
Sted Dato Underskrift av foreldre/personal

Stine Moen, tlf nr:
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