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Forord

Jeg vil farst og fremst rette en hjertelig takk til John, hans foreldre, leerer og assistent pa skolen.
Oppgaven hadde ikke vaert mulig & gjennomfare uten velvillig hjelp fra dem. Takk ogsa til min
veileder Berit Rognhaug, som har vert til stor hjelp med bevisstgjering og til a strukturere
oppgaven. Jeg vil takke Melanie, Birgitte og Mina for trygge, faglige, kritiske blikk og
oppmuntrende tilrop ved behov. Jeg vil ogsa rette en stor takk til min sgnn Morten, gvrig familie,

venner og kollegaer for stette, interesse, oppmuntring og overbzrenhet i denne tiden.

Illustrasjon: Tone Eikestad
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SAMMENDRAG:

Tittel: “Selvoppfatning- nar kroppen ikke virker”” Et casestudie av et barn med tetraplegi,

tonusveksling og store kommunikasjonsvansker, med vekt pa selvoppfatningen.

Stikkord: Selvoppfatning, Selvbilde, Selvfglelse, Self efficcacy, Cerebral Parese, Tetraplegi,
Tonusveksling, Case studie, Kasusstudie.

Problemstilling: Hvordan vil sterk grad av cerebral parece pavirke selvoppfatningen hos barn?
Jeg har ogsa hatt som malsetting a finne ut av hvordan kan selvoppfatningen hos barn med sterk
grad av CP vurderes, og ikke minst a fa stgrre innsikt i hvilke omrader som har betydning for

selvoppfatning. Disse problemstillingene har veert knyttet til John som case.

Metode: Hovedfagsoppgaven er en kombinasjon av et teoristudie og et casestudie.

Det teoretiske rammeverket for oppgaven bestar av en del som omhandler cerebral parese og
konsekvensene av denne tilstanden, og en del som omhandler selvteori. Jeg har valgt a legge stor
vekt pa teori om cerebral parese fordi dette er en viktig del av Johns eksistensielle tilstand, og
defor ogsa et viktig fundament for & vurdere selvoppfatning. Nar det gjelder selvteori har jeg
valgt & ta med mange sider ved dette temaet. Jeg har lagt stor vekt pa de sidene som er spesielt
ved dette caset, som er hans sammensatte funksjonshemming, men ogsa selvteori det er vanlig &
legge vekt pa nar man skal undersgke selvoppfatning generelt.

Jeg har brukt semistrukturert intervju og en standarisert selvoppfatningsevaluering. Intervjuene er
tatt opp pa video for a sikre valid transkribering. Intervjuguidene ligger som vedlegg til

oppgaven.

Innfaring i caset: Denne hovedfagsoppgaven er et forsgk pa a finne svar pa om/ i hvor stor
grad Johns selvoppfatning pavirker hans laeringslyst. John er en ungdom med alvorlig grad av
CP. Nar jeg i denne oppgaven skriver om alvorlig grad av CP, mener jeg en tilstand som pavirker
hele kroppen, det vil si at John ikke kan ga, sta, snakke, eller klare seg selv med eller uten
hjelpemidler i noen gjgremal. John har ogsa svart store kommunikasjonsvansker, bade med og

uten hjelpemidler og tolk. John kommuniserer hovedsaklig med blikkpeking, og kan skrive ved
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hjelp av en blikkpeketavle dersom han ma. John blir oppfattet som en noksa umoden gutt med

normalt evnepotensiale, med sammensatte leerevansker som antagelig kommer av CP. Han vegrer
seg ofte for utfordringer som stiller krav til hans selvstendighet, selv om det blir lagt opp til
oppgaver det skal veere mulig for ham & mestre. Dette er et fenomen som har undret mange opp

igjennom arene

Hovedkonklusjoner: Etter en lang prosess med innfaring i teori, intervjuer og
selvoppfatningsvurdering fant jeg at John pa de fleste omrader har en god selvoppfatning. Han
oppfatter seg som en snill, flink, pen gutt som er elsket av familien og godt likt av de som kjenner
ham. Noen omrader er likevel skadelidende. Dette dreier seg iseer om mangel pa samvar med
jevnaldrende og venner. Hovedarsakene til at John ikke har mye samvaer med jevnaldrende, er
slik jeg ser det, hans store kommunikasjonsvansker og generelt store hjelpebehov som virker som
en barriere for normal interaksjon. John har i tillegg mye ubehag og smerter i kroppen som kan
vaere en trussel mot selvoppfatningen. John virker ogsa bevisst sine begrensninger i hva han

mestrer, men ser ut til & akseptere dette som en del av funksjonshemmingen.
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1 PRESENTASJON AV OPPGAVEN

Denne hovedfagsoppgaven er et casestudie om John (14) som jeg har kjent og veert opptatt av i
mange ar. Selvoppfatning har veert det sentrale temaet, sett i forhold til at John har en alvorlig
funksjonshemming. John er en blid og trivelig gutt som har tetraplegi og tonusveksling. Tittelen
pa oppgaven ble til ved at en av informantene oppfattet det slik at John nok av og til var irritert pa
kroppen sin nar den ikke "funker”. Dette uttrykket synes jeg var sa treffende at jeg mente det
kunne sammenfatte tanken bak oppgaven. Jeg valgte likevel & oversette det muntlige uttrykket
“funker” til "virker”, fordi dette er en skriftlig hovedfagsoppgave. John har ikke verbalsprak men
kan langsomt og upresist betjene en bryter. Brytere har vist seg a ikke kunne brukes som
hjelpemiddel til kommunikasjon, fordi utfarelsen er for krevende og upresis. Han har lzrt seg a
lese og skrive, og viser dette ved hjelp av blikkpeking (5.3.3. s.75/ 76). Til tross for at han har
noen fa muligheter til & formidle seg mer nyansert, vegrer han seg for 4 ta dette fullt ut i bruk. Det
samme gjelder andre muligheter for pavirkning som man umiddelbart skulle tro ville veere

attraktivt. Vegringen kan tolkes som frykt for krav eller angst for & mislykkes.

John har tonusvekslingssyndrom som medfgrer at musklene vekselvis og ukontrollert er helt
slappe (hypoton) og tilstivnet (hyperton/spastisk). Dette gjar funksjonshemmingen hans sveert
alvorlig, fordi han ikke kan kontrollere hverken musklene eller spasmene. Han har opplevd
mange nederlag pa grunn av den sterke funksjonshemmingen, og han har minimale muligheter til
a gjere ting uten voksen hjelp, og jeg tror at han pa grunn av dette har utviklet "lert
hjelpelgshet”. John har lite indre "driv”, spesielt nar det gjelder ting som krever egenaktivitet.
Dette er ogsa karakteristisk ved en del hjerneskader (Ellertsen, 1993). Han har gradvis fatt mer
"driv” i de siste arene, men dette gjelder spesielt situasjoner der han er tilskuer eller der han blir
handledet til aktiviteter.

John er tilknyttet en forsterket skoleenhet (senere kalt skoleenheten) ved en grunnskole der det
gar 6 andre elever med multifunksjonshemming. Disse elevene har varierende grad av fysiske
funksjonshemminger og er moderat til dypt utviklingshemmet. Her far John fysioterapi,
svemming, ridning og andre tilbud. Hver dag far lunsj jobber han i klassen (senere kalt klassen)
som er en helt vanlig ungdomsklasse. Her far han oppgaver i skolefagene klassen har, tilpasset

sitt niva. Noen ganger jobber han alene med laerer eller assistent pa et grupperom. | tillegg er han
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to halve dager i maneden pa besgk pa en spesialskole (senere kalt spesialskolen), der det er en

elev med en noksa lik funksjonshemming som John har. Her far han undervisning i en liten
klasse der alle har omtrent det samme faglige niva. John har lite likeverdig (emosjonell) kontakt
med jevnaldrende, og omtrent aldri uten voksen hjelp. John har selv valgt sitt alias ved hjelp av
en blikkpeketavle.

Jeg har kjent John fra han var seks ar, og har vert leereren hans i ca. 6 av disse arene. Arbeidet
med John har vaert spennende, forvirrende, utfordrende, og har stimulert meg til & sgke ny
kunnskap underveis. Parallelt med interessen for Johns situasjon, har temaet selvoppfatning veert
av stor interesse for meg bade generelt og ang. John spesielt. Jeg har fglt behov for a leere mer om
dette feltet enn jeg hadde mulighet til i mitt daglige arbeid. Etter & ha blitt kjent med John, har
gnsket om 4 forsta hans situasjon bedre, blitt stadig sterkere. Han befinner seg i en szrs vanskelig
stilling ved at han har alvorlig grad av Cerebral Parese (heretter forkortet til CP) og store

kommunikasjonsvansker.

Nar jeg i denne oppgaven skriver om alvorlig grad av CP, mener jeg en tilstand som pavirker hele
kroppen, det vil si at personen ikke kan ga, sta, snakke, eller klare seg selv med eller uten
hjelpemidler i noen gjeremal. Personen har ogsa sveert store kommunikasjonsvansker, bade med
og uten hjelpemidler og tolk. Tilsynelatende viser John en sveert ujevn modning og kognitiv
fungering. De voksne som kjenner ham mener at umodenheten er en falge av mangelfulle
erfaringer og stimuli. Sen modning kan ogsa vere en direkte falge av hjerneskaden (Ellertsen,
1993). Kombinasjonen av tetraplegi, og normal intelligens er uvanlig (Rasmussen og Tvedt,
2002). Kombinasjonen tonusveksling (dyskinesi) og normal intelligens er derimot mer vanlig
(Rasmussen og Tvedt, 2002).

Hans fysiske funksjonshemming viser seg ved:

o motoriske vansker- Han har ingen funksjonelle viljestyrte bevegelser untatt & styre blikket
raskt og effektivt. Han kan peke med blikket, se opp for ja, og ned/til siden for nei. Han kan snu
hodet til siden (som uttrykk for "nei”), men han kan ikke kontrollerer styrken pa denne
bevegelsen. Han kan bruke spasmene til & sparke seg ukontrollert fremover nar han star i gastativ.
Han kan langsomt og nesten usynlig vinke med den ene handen, men da snur hodet samtidig til
siden fordi han har asymmetrisk tonisk nakkerefleks, som normalt blir borte i spedbarnstiden.
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John kan upresist bevege hodet ned (haken mot brystet), som signal for ”stopp” "du er pa

villspor” eller du gjetter feil”. John kan langsomt og upresist/spastisk bevege en knyttet hand
opp mot munnen, for eksempel hvis han far hjelp til 3 plassere en blyant eller en pglse i handen.
Han kan lgfte pa rompa i et spastisk manster dersom fattene blir fiksert, nar han ligger pa ryggen
eller sitter i stolen. Han kan langsomt og upresist bevege tungen i en lepjende bevegelse, ofte som
initiering av kommuniksjon om noe som handler om mat eller drikke eller noe som kan forbindes

med dette.

Hans funksjonshemming gjer at det ikke har veert mulig a teste hans kognitive kapasitet med
standariserte tester. Som 9-aring ble han testet med deler av forskjellige psykolingvistiske tester
som indikerte at han 1a 3-4 ar under sin kronologiske alder. Testene ble administrert ved at John
fikk blikkpeke, eller ved at testleder skannet (pekte) fra bilde til bilde og han fikk
bekrefte/avkrefte med ja-/nei-signal. Enkelte tester matte avbrytes fordi John sterkt motsatte seg
disse. Dette dreide seg om tester som baserte seg pa hans visuospatiale evner, og ville nok malt
hans svakeste sider. | og med at testene matte administreres tilpasset John, og det ikke er mulig &
gjennomfare hele testene, ble validiteten svekket. Det gav likevel en indikasjon pa hva han kan

prestere under pressede omstendigheter, som var verdifullt & ta med seg i det videre arbeidet.

Til tross for at John antagelig ligger under sine jevnaldrende kognitivt, har jeg valgt a ikke
benytte litteratur som omhandler utviklingshemmedes selvoppfatning. Dette valget er gjort fordi
jeg opplever at det er en kvalitativ forskjell pa utviklingshemmede og Johns kognitive fungering.
Hans prosseseringshastighet (det vi kan observere) er variabel, men kan noen ganger vere veldig

rask.

John har for eksempel benyttet en gyepeketavle (utviklet av Anette Diesen) til & stave ord, og
mange synes det er vanskelig a fa med seg hans lynraske gyepeking. Spesielt vanskelig er det
fordi han noen ganger bruker lang tid pa a samle oppmerksomheten om oppgaven (se nonverbale
lerevansker), men nar det er pa plass ma den voksne vere svert konsentrert, fordi John da

lynraskt kan gjere seg ferdig.

Johns raske prosesseringshastighet kan ogsa vise seg ved at John umiddelbart oppfatter det
humoristiske i at en voksen vurderer a trekke ut det nederste handkleet i en hgy bunke. Han
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forstar tydelig at resultatet da ville veert at hele bunken ville veltet utover. Han forstar ogsa at det

er ment som en spgk fra den voksnes side.

Noen timer etter at leerer har lest et par kapitler hgyt fra en bok (for eksempel Harry Potter), blir
John stilt sparsmal med svaralternativer som alle virker plausible og som har en sammenheng
med teksten. John svarer nesten alltid korrekt alternativ. Jeg opplever ogsa raskere kroppslig

respons fra John enn jeg har erfart hos utviklingshemmede.

Teoretikere er uenige om det er en kvalitativ forskjell pa den kognitive fungeringen hos
utviklingshemmede og andre(forskjellsteoretikere), eller om utviklingshemmede har en
langsommere utvikling, langsommere prosseseringshastighet og at utviklingen stagnerer tidligere,
enn hos mennesker som er innenfor normalomradet kognitivt (utviklingsteoretikere) Weisz &
Zigler, (1979) og Zigler og Hodapp (1986) i Gjeerum og Grasvik (2002).

Begge teoriplattformene er enige om at utviklingshemmede har en langsommere
prosseseringshastighet, sa selv om John utvikler seg langsommere kognitivt enn sine
jevnaldrende tyder hans (-noen ganger sveert-) raske prossesseringshastighet pa at han ikke bar

betraktes som utviklingshemmet.

| den tiden jeg har kjent John, har jeg ofte lurt pa hvorfor John vegrer seg mot a bli utfordret i
undervisningen. Jeg har lurt pa om det skyldes at John har darlig selvtillit, at John blir sliten, om
undervisningen er for vanskelig, om undervisningen er for lett, om John blir presset for lite, om
John opplever & ikke kunne holde pa konsentrasjonen etc. Jeg har ogsa tenkt at det er sveert viktig
a fa svar pa disse sparsmalene for a kunne tilpasse undervisningen enda bedre. Var tilnaerming til
undervisningen vil veere veldig forskjellig om vi vet at han vegrer seg fordi vi krever mer enn han
kognitivt kan klare, eller om han vegrer seg fordi han fort blir sliten. Dette er spgrsmal jeg har

gnsket & fa svar pa i denne oppgaven.
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1.1 Problemstilling - formal

Hvordan vil sterk grad av cerebral parece pavirke selvoppfatningen hos barn?

Jeg har ogsa hatt som personlig malsetting a finne ut av hvordan kan selvoppfatningen hos barn
med sterk grad av CP vurderes, og ikke minst a fa stgrre innsikt i hvilke omrader som har
betydning for selvoppfatning. Disse problemstillingene har veert knyttet til John som case, og jeg
har tenkt at resultatene kan ha informasjonsverdi for lignende tilfeller. For a finne ut hvordan
selvoppfatning hos barn/ungdom med sterk grad av CP kan vurderes, har jeg hatt nytte av mange
ars erfaring i tillegg til utpraving underveis i oppgavens forlgp. For a finne ut hvilke omrader
som har betydning for selvoppfatning har jeg studert litteratur fra tilstatende omrader slik som
spedbarnsutvikling, medisin og psykologi i tillegg til pedagogikk. Selve temaet selvoppfatning er
bredt sammensatt, og nar det i tillegg blir knyttet til en funksjonshemming som har en rekke
tilleggsvansker har jeg gnsket a favne bredt teoretisk for a fa et helhetlig bilde av problematikken.

For & n&erme seg denne problemstillingen ma man reflektere over at mennesket bestar av en
sammenvevet helhet av kropp og sjel. Fysiske og psykiske omrader pavirker hverandre, og gjer
det vanskelig for ikke a si umulig, a skille hvor det ene temaet slutter og det neste begynner.
Selvoppfatning er et mangesidig begrep som ma sees pa fra mange av livets omrader. Dette har
medfert at jeg har tatt opp mange temaer i denne oppgaven, men jeg har konsentrert meg om
omradene jeg fant viktigst. Noen grenseoppganger har det vert behov for. Hva er
funksjonshemming, hva er helse og hva er sykdom? Innholdet i begrepet funksjonshemming har
gjennomgatt et paradigmeskifte fra a bli knyttet til problemer den enkelte person matte ha, til a se

pa misforholdet mellom individets forutsetninger og samfunnets krav.

”Funksjonshemming er et misforhold mellom individets forutsetninger og miljgets krav til
funksjon pa omrader som er vesentlig for etablering av selvstendighet og sosial
tilveerelse”. St. meld. nr. 8 (1998-1999)

| St. meld. 8 (s.5) sier man videre om konsekvensene av definisjonen:
"Skal funksjonshemma ha hgve til full deltaking og likestilling, ma gapet mellom
faresetnader og krav fra samfunnet reduserast. Dette kan skje ved at den einskilde si

funksjonshemming blir kompensert gjennom individretta tiltak eller ved at samfunnet
endrar sine krav. "
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Helse er ikke det motsatte av sykdom eller funksjonshemming. WHO (http://www.who.int/en/)

har definert helse som en tilstand av fullkommen kroppslig, mentalt og sosialt velvere. Dette
beskriver en uoppnaelig ideal-tilstand og ma sies a veere en lite funksjonell definisjon. Man viser
likevel at det er sveert vanskelige begreper a definere, fordi definisjonen vil avhenge av kontekst.
Begrepet sykdom vil ogsa ha mange betydninger avhengig av kontekst. Snakker vi om hvilken
medisinsk behandling personen trenger, rettigheter i forhold til trygdeverket eller om tilstanden

skal formidles til en god venn?

1.2 Disposisjon av oppgaven

I denne oppgaven vil jeg betrakte medisinske tilstander som kroniske smerter, opstipasjon osv
som falgetilstander av funksjonshemmingen, og ikke en del av funksjonshemmingen. Tilstandene
ma likevel komme i betraktning nar de har betydning for hovedtemaet. Jeg har ogsa dreftet
cerebral parece generelt og tetraplegi og tonusvekslingssyndrom spesielt fordi dette gjar disse
barna annerledes enn andre barn og annerledeshet kan true barnets selvoppfatning.
Tilleggsproblematikk til CP er ogsa behandlet, fordi alle disse funksjonshemmingene hver isar
pavirker barnets selvoppfatning, og nar barnet har flere vansker kan dette pavirke sterkere enn
summen av vanskene. Jeg har fokusert pa omrader innen normal spedbarnsutvikling som har
betydning for barnets selvoppfatning. Dette gjelder bl.a tilknytningsproblematikk. Jeg har draftet
omrader innen psykologi og pedagogikk som har betydning for selvoppfatning som self-
efficcacy, jevnaldersamvaer, kommunikasjon, opplevelse av kroppen og en hel rekke andre

sentrale temaer.

| 1. kapittel har jeg presentert case, problemstilling og formal. Jeg vil ogsa klargjere

disposisjonen av oppgaven.

| kapittel 2 vil valg av metode begrunnes og forklares.

Oppgaven har to hoveddeler:1. teori om CP og selvoppfatning og 2. Presentasjon av funn/
intervju/ selvoppfatningsvurdering. Jeg har valgt a drgfte teorien i oppgaven fer jeg presenterer
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intervjuene og funnene, fordi teorifordypning var ngdvendig for 8 komme frem til intervjuguiden.

En del begreper som bgar forklares tidlig i oppgaven gjennomgas ogsa i teori kapitlene.

| kapittel 3 vil jeg presentere teori om CP og ga spesielt inn pa falger for barn med tetraplegi og
tonusveksling som er den mest alvorlige formen for CP. Jeg mener det er nyttig a ha et bredt
teoretisk fundament om de medisinske aspektene ved denne diagnosen for a forsta hvilke

pedagogiske konsekvenser symptomene kan gi, hver for seg og samlet.

| kapittel 4 vil jeg presentere selv-teori. Her vil jeg ta opp forskjellige aspekter som pavirker
barns selvoppfatning. Denne teorien baserer seg pa forskning blant vanlige barn og ungdom, samt

barn og ungdom med fysiske funksjonshemminger av forskjellige grader.

| kapittel 5 vil jeg presentere funnene jeg har gjort. Her vil jeg presentere tolkninger av
intervjuene og betraktninger rundt dette. Dette er empirien i oppgaven og kommer sent i
oppgaven fordi materialet bygger pa de foregdende kapitlene. Jeg vil beskrive John og relatere

teorien til hans problematikk. Jeg vil se hele oppgaven ut ifra et selvoppfatnings- perspektiv.

Helt til slutt vil jeg ha et kapittel (6) med oppsummering over det jeg har kommet fram til og

tanker om veien videre.
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2 METODISK TILNARMING

2.1 Metode

Valg av metode vil farst og fremst avhenge av hva som er formalet med oppgaven, forskningen
eller undersgkelsen. Det vil ogsa veere avhengig av forhandskunnskaper om emnet, muligheter
eller behov for kontroll av hendelsene, starrelsen pa studiet, behovet for generaliserbarhet og
hvilke ressurser forskeren sitter med. | denne oppgaven gnsket jeg a undersgke fglgende
problemstilling: Hvordan vil sterk grad av cerebral parese pavirke selvoppfatningen hos barn?
Med sterk grad av CP mente jeg tetraplegi med tonusvekslingssyndrom, og i denne oppgaven
snakker jeg ogsa om et case som antagelig har et kognitivt normalt utviklingspotensiale. Jeg har
0gsa hatt som malsetting a finne ut av hvordan kan selvoppfatningen hos barn med sterk grad av
CP vurderes, og ikke minst fa starre innsikt i hvilke omrader som har betydning for
selvoppfatning. Den siste malsettingen krevde teoretisk fordypelse. For a finne ut av hvordan
selvoppfatningen til barn med den aktuelle funksjonshemmingen kan vurderes, matte jeg finne ut
av hva jeg hadde tilgang til av materiell, bruke erfaringer fra tidligere praksis og utprgvinger for a

finne det som egnet seg best.

| forkant av intervjuprosessen hadde jeg behov for a studere teori, slik at jeg fikk starre innsikt i,
og oversikt over temaet jeg skulle undersgke. Teorien har jeg brukt som grunnlag for a utarbeide
sparsmal og kriterier for & vurdere selvoppfatningen. Jeg har utarbeidet faste spagrsmal for a sikre
at jeg kom innom de viktigste omradene, men under intervjuet sto jeg fritt til 2 bevege meg fritt
mellom spgrsmalene, hoppe over enkelte sparsmal, hvis de ikke ble relevante og komme med
oppfelgingssparsmal ved behov. Det er dette som kjennetegner semistrukturerte interviju.

Intervjuguidene vil ligge som vedlegg til hovedfagsoppgaven.

A f& anledning til & fordype meg i faglitteratur har veert svart spennende og nyttig.
Systematisering av teorien utgjer ca halvdelen av denne oppgaven. Selv om temaet har veert av
interesse over mange ar, har jeg veert sa engasjert i mitt daglige arbeid, slik at det ikke har vert

tid til & fordype meg i et tema slik som under dette arbeidet.
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Jeg har gjennomfart semistrukturerte intervju som kommer i kategorien selvrapportering. Nar

respondentene kan svare ja/ nei pa definerte utsagn eller gir frie beskrivelser innenfor gitte temaer
kalles det selvrapportering. Pa grunn av oppgavens problemstilling, har jeg hatt en
fenomenologisk tilneerming som er et innenfra-perspektiv. |1 den fenomenologiske tradisjon har
jeg forsgkt a se pa tingene som de er for John selv, a ha det samme verdisyn og stasted som ham i
den grad det er mulig. | ytterste konsekvens er det ikke mulig & ha det samme perspektivet som
en annen person, og spesielt ikke nar personen det gjelder en person som ikke kan snakke eller
uttrykke seg nyansert. Nar man benytter kvalitative metoder baserer man seg i stor grad pa sin
evne til innlevelse og empati. Fenomenologi er en tilneerming som egner seg godt til kvalitative
studier fordi man da forsgker & ivareta forskningsobjektets syn (Dalen, 2004). For & n&erme meg
Johns situsjon best mulig, har jeg brukt dette perspektivet som bakgrunn nar jeg fant frem til
teori. Det vil si at jeg sakte etter litteratur som jeg mente beskrev Johns situasjon best mulig sett

fra hans stésted.

| tredje fase var tolkning av resultatene et hovedfokus. Hermenautikk kan beskrives som leeren
om fortolkning og meningsutlegning. Respondentenes svar har gjennomgatt en fortolknings- og
organiseringsprosess for a skape ny innsikt. Jeg har beskrevet intervjuet detaljert, med en narhet
til feltet, og i farste omgang uten a tolke det som skjedde. Jeg har transkribert ordrett det
informantene hadde a si, for jeg ordnet og klassifisert uten a rangere rubrikkene mot hverandre.
Jeg har forsgkt a teoretisere, ved & organisere dataene i temaer og konstruere et forklarende
skjema for dette. Dette skjemaet ble senere erstattet av utfyllende tolkninger. Svarene John gav
pa intervjuene ble tolket ut fra situasjonen han opplever. Det har vert viktig for meg a finne ut
av hva som er viktig for John, hvem han identifiserer seg med og hvem som er signifikante andre
for ham. Systematiseringen av intervjuene, selvoppfatningstesten og tolkningene har veert gjort
med falgende koder: Apen koding: vil si & sette navn eller merkelapper p& funn man gjer i data.
Aksial koding: vil si at informantytringene samles og kategoriseres i grupper. Ved selektiv
koding finner en frem til det spesielle i materialet som kan danne grunnlag for ny teori(Strauss og

Corbin, 1998). Jeg opplever ikke at jeg har vaert med pa & generere ny teori.

| falge Skaalvik og Skaalvik (1988) kan instrumenter for a beskrive selvoppfatning deles inn i tre
hovedgrupper:
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e Selvrapportering, som kan dreie seg om frie beskrivelser av seg selv, flervalgstester hvor

personen krysser av for det alternativet som passer best for en selv, og til apne
sparreskjema som kan gi et mal pa hvilke egenskaper, roller og vurderinger personen farst
og fremst forbinder med seg selv. Med denne metoden far personen selv bestemme hvilke
omrader som er viktige, men man kan risikere at personen kan utelate gmfintlige omrader.
e Observasjon av atferd med etterfglgende tolkning av selvoppfatning.
e Projektiv testing som inneberer at personen gir frie verbale responser pa bestemte

stimuli, og stiller spesielle krav til tolkning og koding av informasjonen.

Det er viktig a veere kritisk til spgrsmalene, finne ut av hva de uttrykker, om de oppfattes slik at
respondentene svarer pa spgrsmalene man har gnsket a fa svar pa, og om spgrsmalene skal vektes
positivt, ngytralt eller negativt. For & oppna starst mulig grad av validitet er det viktig a uttrykke
det samme verdigrunnlag som informanten. Selvoppfatning er alltid subjektivt, og oppleves i
kontekst med hva personen oppfatter i gyeblikket. Personens beskrivelse av seg selv vil veere den
sanneste kvalitative mal pa personens selvoppfatning Duesund (1995). Sonstroem (1992 i
Mikalsen, 1997) hevder at undersgkelser av enkeltstaende, klart avgrensede dimensjoner av

selvoppfatning gir mer valide data enn undersgkelser pa et mer generelt niva.

2.2 Case studie

Jeg har brukt en kvalitativ metode i oppgaven. Hensikten med et casestudie er & utvikle en
forstaelse for det enkelte case sin situasjon sett ut fra den enkeltes virkelighet. Man kan si at
forskeren gar i dybden innen en problemstilling snarere enn i bredden. Det er relativt nytt at
casestudier er akseptert i forskningstradisjon, bl.a fordi denne metoden har fa kontrollmuligheter
over variablene. Denne metoden er imidlertid brukt i lang tid i forskning innen pedagogikk og
psykologi. Freud og Piaget benyttet seg av casestudier i store deler av sine arbeider (Borg og Gall
1989). Et feltstudie eller case studie slik som dette innebzerer at forskeren observerer og eventuelt
intervjuer mennesker i sitt naturlige miljg, uten a forsgke a endre eller pavirke noe. Et case studie
inneberer et dybdestudie av en enhet og vil gi forskeren detaljkunnskap om enheten, eller de
deler man velger & fokusere pa. Et case studie er derimot ikke spesielt godt egnet til

generalisering. Premissene for casestudier er a finne et case som kan sta som eksempel for det
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man gnsker a undersgke. Forskeren kan ikke vare fullstendig sikker pa i hvor stor grad caset kan

st som eksempel for lignende tilfeller. Arsaken til at man gnsker & benytte seg av denne
metoden, til tross for begrenset generaliserbarhet er den store rikdommen av detaljkunnskap om
enheten. Dette kan gi forskeren muligheter for a utvikle hypoteser ut fra informasjon han/hun
ikke far tilgang til med andre metoder, men informasjonen man kan samle ved hjelp av case
studiet er i seg selv nok. Problemet med generalisering kan reduseres ved a utfare mange
casestudier om samme tema. Dette blir ikke gjort i denne oppgaven pa grunn av tidsbegrensning.
Her blir det utfart et klinisk casestudie (Borg og Gall 1989) hvor man gnsker a forsta spesifikke

sparsmal ved en enkeltperson.

2.3 Teoristudie

Den teoretiske tilnermingen til denne oppgaven baserer seg pa teori innen selvoppfatning og
teori om cerebral parese.l tillegg har jeg basert meg pa rapporter og referater som omhandler
Johns historie. Teorien har jeg forsgkt & sette inn i virkeligheten til mitt case. Min kjennskap til
feltet har pavirket hvilken litteratur jeg fant relevant. | mangel pa teori om selvoppfatning hos
barn og ungdom med sa sterk funksjonshemming, har jeg stettet meg til teori om selvoppfatning
generelt, hovedsaklig Skaalvik og Skaalvik og D.Stern.Teori om cerebral parese baserer jeg mye
pa B.Gjerum et.al. Jeg har ogsa teori om selvoppfatning hos funksjonshemmede, hovedsaklig
L.Grue. Dessuten skriver L. Duesund om selvoppfatning og opplevelse av kropp, som jeg finner
interessant i denne forbindelsen.

2.4 Alternative muligheter

Jeg kunne valgt & utarbeide kriterier for hva som kan male god selvoppfatning, og kriterier for
hva jeg mente med alvorlig grad av CP. Ved a kontakte PPT i alle kommunene i hele landet
kunne jeg kanskje fatt et lite utvalg. |1 og med at det ikke finnes s&@ mange barn og ungdom med
kombinasjonen tetraplegi, tonusveksling, alvorlige kommunikasjonsvansker og antatt normal
kognitiv fungering, ville jeg sannsynligvis ikke fatt tilstrekkelig mange informanter i naerheten

slik at jeg kunne intervjue dem personlig. Dersom jeg skulle valgt en kvantitativ metode ville jeg
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veert ngdt til & utarbeide et sparreskjema, som jeg sendte ut til et utvalg av foreldre eller lerere til

malgruppen. Dette ville sannsynligvis styrket validiteten av de dataene jeg da ville funnet, men
det ville blitt en annen undersgkelse og gitt noen andre svar enn det jeg i utgangspunktet var
interessert i & finne ut av. Jeg ville fatt mindre kontroll pa intervjuene, som er den viktigste

informasjonkilden i denne type forskning. Dette var ikke gnskelig slik jeg sa det.

2.5 Informanter

Valg av informanter er sveert viktig ogsa ved kvalitativ forskning. Forskeren ma finne frem til
akkurat den eller de som vil belyse problemstillingen best. Bakgrunnen for valg av
problemstilling, er at jeg i min mangearige praksis har opplevet Johns situasjon som spesielt
utfordrende, kombinert med at jeg ikke har funnet litteratur som omhandler dette spesifikke
temaet. Jeg har fglt et stadig gkende behov for & sortere hva som pavirker Johns leringslyst, og
om hans selvoppfatning er med pa a pavirke dette. Jeg har ogsa forstatt at dette gjennomgaende
har veert et behov hos alle som har arbeidet med John. Utvalget av informanter kommer som et
naturlig resultat av valg av case. Det umiddelbart naturlige er & intervjue John selv. Han kan kun
svare pa mine forhandshestemte spgrsmal med ja/nei eller eventuelt forhandsbestemte
alternativer, uten a fylle dem narmere ut. Fordi han ikke har mulighet til & uttrykke seg nyansert,
gnsker jeg a se om jeg far sammenfallende resultater mellom intervjuene av Johns nermeste og
John. Hvis meningene og holdningene er sammenfallende mener jeg at det virker styrkende pa
validiteten av intervjuene, og hvis de ikke er ssmmenfallende er det viktig a analysere hva
grunnen til dette kan veere og hvordan det evt. pavirker John. Jeg valgte derfor & be om & fa

intervjue John, hans mor og far, hans leerer og hovedassistent.

I intervjuprosessen har jeg undervist John en time i uken i tillegg til timene vi har hatt i
forbindelse med hovedfagsoppgaven. Den kontakten vi har hatt i denne perioden har begrenset
seg hovedsaklig til arbeidet rundt hovedfagsoppgaven og dette kan vare gunstig for a skape den
ngdvendige ngytraliteten som denne oppgaven krever, og vil muligens kunne styrke validiteten

ved undersgkelsen.
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2.6 Intervjuguide og evalueringsskjema.

2.6.1 Utarbeiding av intervjuguide

Jeg har valgt sparsmal som jeg finner relevante ut fra teori om selvoppfatning og hvordan jeg
kjenner feltet. Jeg har delt inn spgrsmalene i temaer som omhandler akademisk selvoppfatning,
fysisk selvoppfatning og sosial selvoppfatning, som igjen er delt inn i emnene tilknytning,
signifikante andre, og samfunnet. Denne inndelingen har jeg valgt pa grunnlag av teorien som
blir presentert i kapittelet om selvoppfatning. Jeg har forsgkt & unnga sparsmal som kan virke
statende eller forvirrende, og utelot av den grunn enkelte sparsmal i selvoppfatningsvurderingen.
Noen sparsmal som var fglsomme matte likevel stilles. Jeg stillet en del spgrsmal som var nesten
likelydende i ujevne mellomrom underveis i intervjuet, for a sikre meg at svarene var valide. Jeg
utarbeidet en intervjuguide til John, en til foreldrene og en til leereren og assistenten (Vedlegg
9,100g 11). Alle intervjuguidene bygger pa teori om selvoppfatning. Spgrsmalene er ment a gi

svar pa informantenes opplevelse av Johns selvoppfatning.

Intervjuguiden til John ble ganske annerledes enn de voksnes nettopp fordi han er et barn, og
derfor ikke kan svare pa en del av spgrsmalene de voksne far. Dette gjelder for eksempel
sparsmal fra Johns spedbarnstid. Jeg har ogsa stilt John noen spgrsmal som de voksne ikke har
mulighet til & svare pa fordi de handler om Johns indre liv. Intervjuguiden til John er ogsa styrt av
at han bare kan svare med ja/nei eller blikkpeking, men ikke minst at han har
farstehandskjennskap til hvordan det er & veere ham. Jeg utarbeidet farst en intervjuguide til John
med graderte alternativer. Det vil si at John farst skulle lese tekst med fire forskjellige
alternativer, holde dette i minnet og bestemme seg for hva han ville svare. Det virket som om han
brukte uforholdsmessig mye energi pa a lese alternativene og holde dem i minnet for a kunne
tenke over svarene han vil gi. Hvis han ble forstyrret av noe matte han starte pa nytt igjen. Jeg
hjalp til med & lese alternativene hgyt for ham. Likevel virket dette som en lite dynamisk form for
John. Jeg har likevel forsgkt 4 stille spgrsmal til alle respondentene som dekker de nevnte

kategoriene slik at det skal veere mulig a samle svarene i grupper og sammenligne resultatene.
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2.6.2 Gjennomfgring av intervju og analyse

Intervjuene ble foretatt pa skolen med de fleste informantene. Dette er en kjent arena for alle.
Foreldrene er pa skolen svart ofte, bade i forbindelse med kjering til og fra skolen nar John ikke
blir kjert i taxi, men ogsa fordi de svert ofte er pA mater eller sosiale arrangementer pa skolen.
De andre informantene tilbringer arbeidsdagene sine pa skolen. En av informantene ble intervjuet
hjemme hos henne, pa grunn av spesielle omstendigheter. Intervjuene foregikk i en uhgytidelig
form. De voksne intervjuene tok i underkant av en time og virket passelig i omfang. Alle
intervjuene ble apnet med en beskrivelse av intervjuenes hensikt og forklaring av hva jeg mener
med uttrykkene selvoppfatning og selvtillitt. Intervjuet av John ble til & begynne med delt opp,
slik at jeg hadde pa videoen til stadighet og stilte ham et par spgrsmal om gangen. Hensikten var
a fa mest mulig valide svar, fordi han sveert fort blir sliten av denne "formen”. Jeg prevde ut noen
spgrsmal med mange (4-6) svaralternativer som ble satt opp skriftlig pa blikkpeketavlen. Han
skulle besvare med blikkpeking, men jeg sa at dette virket rotete for ham. Jeg tok sa en
selvoppfatningsvurdering som ble administrert muntlig, ved at John svarte ja/nei med gynene.
John reagerte med a “stramme seg opp”, han ble oppmerksom og interessert. Dette fungerte sa
godt at jeg gjorde om hele intervjuguiden min til spgrsmal med ja/nei svaralternativ. Da hadde
jeg mulighet til 3 stille mange sparsmal etter hverandre, uten at han ble sliten. | denne
vurderingen var det enkelte spgrsmal jeg utelot av etiske grunner, fordi sparsmalene var beregnet
pa ikke- funksjonshemmede barn og noen sparsmal kunne virke stgtende, sarende og forvirrende

I hans situasjon.

Intervjuene foregikk med alle informantene separat. Dette gjorde jeg fordi jeg mente jeg ville fa
mer presise besvarelser pa den maten. Med det mener jeg at jeg sikret best mulig a fa frem den
enkelte informants oppfatninger. Ved a holde intervjuene separat, tenkte jeg at det ble lettere for
meg & fange opp stemninger og kroppssprak. Gruppeinterviju ville imidlertid gitt informantene
mulighet til & tenke hgyt sammen og minne hverandre pa hendelser. John matte uansett hatt ett
intervju pa egenhand for & "komme til orde” og for & beholde konsentrasjonen. Jeg tok opp alle
intervjuene pa video, slik at jeg kunne konsentrere meg om kontakten med informanten, og slippe
a notere underveis. Dette gjorde ogsa at jeg kunne se opptakene mange ganger etterpa, og derved
fa en mer ngyaktig transkribering. Fordi svar fra John er relativt lydlgs og lite nyansert, er det
ekstra verdifullt & analysere videoopptak da jeg kan tolke kroppsprak i kontekst til intervjuet. Det
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er ikke noen spesielle regler som gjelder mht. & bruke barn som informanter. Det er tvert imot

like viktig a forholde seg korrekt mht & opplyse om hva intervjuet skal brukes til, og hvordan
materialet skal behandles. Det er ogsa viktig & fa barna til a fale at de blir tatt pa alvor og ha et
barneperspektiv i maten a stille sparsmalene, og tolke svarene, sa langt det er mulig for voksne a
ha et barneperspektiv. Ved bruk av anerkjennende kommunikasjon vil barnet oppleve at den
voksne er tilstede i situasjonen, og fa opplevelsen av a bli tatt pa alvor. Dette er en forutsetning

for at barnet skal fa tillit til intervjueren, og fa lyst til & dele sin informasjon Dalen (2004).

Nar det gjelder transkriberingen har jeg valgt a skrive ut hele intervjuet ordrett, og beskrive gester
og ansiktsuttrykk. Dette valgte jeg a gjere for a se om jeg kunne fange opp spesielle ting i forhold
til ordbruk, gester og ansiktsutrykk. Jeg gnsket i farste omgang a beskrive den aktuelle
situasjonen, uten a fortolke. Deretter ville jeg lage noen tematiske kategorier for sa a tolke bildet
som fremtrer. Jeg ville analysere forbindelsene mellom kategoriene (finne likheter og ulikheter i
materialet) for sa & samle tradene og forsgke og finne en overordnet forstaelse ved hjelp av
teorier som kan forklare svarene. Dette ville lgfte materialet fra et beskrivende til et fortolkende
niva. Denne prosessen kaller Strauss og Corbin i Dalen (2004) for selektiv koding. Jeg har brukt
flere av Dalens (2004) eksempler pa mulige fremgangsmater for a analysere intervjuene. Noe av
dette har falt bort underveis i prosessen, og er erstattet av andre sorteringsmetoder.

e Tematisering (tilknytning, flow, signifikante andre etc.) Jeg vil sortere uttalelsene i temaer
som gjentar seg. Dette vil vaere temaer som er knyttet til teoristudiene som er gjort pa
forhand.

o Fillerye (sortere informasjonen i et skjema der f.eks. informanter er X og temaer Y).

o Kausuistisk (kasusbeskrivelse som eksemplifiserer forskningen).

e Sitater som fanger opp det essensielle.

e Sitater som kan sta som eksempel for mange for & vise enighet.

Jeg har analysert og systematisert Johns intervju for seg. Deretter har jeg analysert og
systematisert intervjuene av de voksne. De voksne intervjuene var utformet noksa likt sa det lot
seg gjgre a sammenligne og kategorisere direkte. Forskjellene er naturlige da foreldrenes og
skolens arenaer er forskjellige, med ulik erfaringsbakgrunn. Se vedlegg. Jeg har forsgkt a sgrge

for at spgrsmalene til John dekker de samme omradene som de voksne informantene har fatt, der
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det er mulig. Til slutt har jeg samlet hovedintrykkene fra Johns intervju og de voksnes intervju i

et felles oppsummerende kapittel (5).

2.6.3 Culture free self esteem inventories

Senere i intervjuprosessen prgvde jeg ut en standarisert vurdering av selvoppfatning: Culture free
self esteem inventories, form A. (Battle James, Austin: Pro-Ed. 1981, revidert andre utgave i
1992) Denne administreres ved at eleven skal svare ja/nei pa en rekke utsagn. Jeg hadde tilgang
til en annen prgve som administreres pa samme mate, men denne er ikke standarisert. Jeg har

ingen informasjon om hvor mye brukt disse vurderingsskjemaene er.

Culture free self esteem inventories er en test som skal kunne vurdere selvoppfatning hos
personer mellom 6 og 99 ar. Testen er ment a skulle vurdere generell selvoppfatning, sosial
selvoppfatning, personlig selvoppfatning, selvoppfatning i forhold til foreldre og skole. Den er
standarisert i Amerika for kvinner og menn. Det finnes ogsa normer for kjgnnene samlet. Prgven
blir administrert ved at personen skal svare "ja” eller nei” pa en del utsagn. Prgven er utgitt i tre
versjoner: Form A (60 utsagn), Form B (30 utsagn) og Form AD (40 utsagn). Form A og B er
beregnet pa barn og unge, og Form AD pa voksne.

Jeg valgte denne testen fordi den administres ved at John kun skal svare ja eller nei pa utsagnene.
Dette er den kommunikasjonsformen han er mest komfortabel med, og er mest vant til i
dagliglivet. Jeg synes ogsa det er en fordel at den er standarisert, slik at det er mulig & vurdere

svarene ut ifra en norm.

Far vi startet denne gjorde jeg det klart for ham at det ikke var noen riktige eller gale svar i denne
testen, og at han ikke skulle bruke tid pa a finne ut hva jeg mente. "Det er bare du som vet hvilke
svar som er riktige for deg”. Da fikk jeg et stralende smil til svar. Hans reaksjon pa den maten a
fa stilt sparsmalene pa var sveert positiv. Dette var utsagn som han skulle indikere om han sa seg
enig eller ikke enig, og som virket helt annerledes og mye mer dynamisk pa ham. Han virket
rettere i ryggen, mer engasjert, konsentret og aktiv. Hans reaksjon pa dette gjorde at jeg bestemte

meg for & endre intervjuguidens utforming, slik at John bare skulle svare pa enkeltspgrmal med
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"ja” eller "nei” og ved behov fylle ut med flere sparsmal, for & fa ett mer nyansert inntrykk av

hva John mener.

2.7 Etikk

I denne hovedfagsoppgaven er det tatt hensyn til NESH retningslinjer (2006). Dette er
forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi.

Jeg har fokusert mest pa retningslinjene som gjelder hensynet til informantene. Dette betyr ikke
at de andre retningslinjene ikke er viktige, men at de blir mindre fremtredende pa grunn av
oppgavens tema. Retningslinjene inneberer en del krav til forskeren om respekt for
menneskeverd, integritet, frinet og medbestemmelse. Det er krav om beskyttelse av barn og
konfidensialitet. Dette er krav jeg har vurdert lgpende under under intervjuene, og bearbeiding av

disse. Det er krav om & unnga skade og alvorlige belastninger, og krav om utstrakt informasjon.

Jeg har innhentet informert og frivillig samtykke fra alle informantene. Informantene fikk
skriftlig og muntlig informasjon om prosjektet, med en forespgrsel om de kunne tenke seg a
delta. De ble gjort oppmerksom pa at deltakelse var helt frivillig, og at de nar som helst hadde
mulighet til & trekke seg uten at det ville medfare negative konsekvenser for dem.

John har fatt muntlig informasjon og mulighet til & reservere seg, mens den formelle tillatelsen til
a intervjue ham har gatt via foreldrene. Underveis i arbeidet oppsto det et tilfelle der John vegret
seg mot at jeg skulle snakke med foreldre og ansatte pa skolen om resultatene av intervjuene med
ham, og jeg stusset veldig pa hva dette betad. Etter en del spgrsmal kom det frem at han ikke
orket at mange skulle snakke mye med ham om disse intervjuene, for han opplever det lett som
masete. Jeg lovet ham da at det skulle han slippe, men forklarte igjen hvordan opplysningene
kom til & bli brukt. Han fikk enda en gang mulighet til a trekke seg, men gnsket ikke det.

De etiske retningslinjene dreier seg ogsa om krav til lagring av opplysninger som kan identifisere
enkeltpersoner, konsesjon og meldeplikt Kalleberg et.al(2006). Jeg har meldt fra til Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) om a gjennomfare intervjuene, behandle og lagre

datamateriale forsvarlig, og fatt tillatelse til dette.
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Fordi jeg kjente informantene fra far ble det ekstra viktig a serge for at grensene mellom dem og

meg ikke ble utydelige eller private, slik at de kunne forledes til a uttale ting de ikke ville opplyst
om, dersom jeg var en fremmed. Jeg har veert varsom med utformingen av intervjuguiden. Jeg har
ikke gnsket a forutsette at informantene har sorg eller savn som de ikke har uttrykt selv og jeg vil
forsgke a unnga & pafere dem negative/destruktive tanker. Fordi John ikke har verbalsprak, stilles
det ekstra store krav til varsomhet. Jeg kan ikke vite hvilke tanker han har gjort seg om de
forskjellige temaene som blir tatt opp. Det kan veare temaer han har tenkt mye pa og gnsker a
hare om/ snakke mer om, eller det kan veere temaer han ikke har reflektert over. Underveis i
intervjuet oppsto det dillemmaer om hvor langt jeg skulle ga i utdypning av temaer jeg sa, eller
forsto er falsomme for John. Det vil ikke veere etisk forsvarlig & ga for langt fordi John ikke far
mulighet til & bearbeide sine tanker verbalt. Jeg stoppet med utdypende sparsmal i de tilfellene
jeg var i tvil. Dette er temaer det er mulig & ta opp igjen nar John far tilgang til en mer nyansert
mate & kommunisere pa. Nar man for eksempel opplever at barnet blir emosjonelt pavirket av
spgrsmalene, blir det en vurdering om man skal ga videre for & forsgke a finne ut av hva disse
emosjonene bestar i. Dersom man velger a ikke ga videre pa spgrsmalene kan man ga glipp av
verdifull informasjon. Man kan pa en annen side risikere a sette i gang falelser som personen
vanskelig kan bearbeide, og pa den annen side kan dette vaere omrader personen har et stort
behov for & snakke mer om. | et slikt tilfelle ma man avgrense sin rolle som forsker versus

terapeut. Et eventuelt behov for a bearbeide vanskelige emosjoner ma ivaretas i et annet fora.

Navn i oppgaven vil vare oppdiktet, for a sikre informantenes anonymitet. Informantene ble
forsikret om at ingen andre enn meg skal se pa video-opptakene fra intervjuene, og at de slettes
etter ferdigstillelse av oppgaven. Intervjuguidene ligger som vedlegg til oppgaven. | slutten av
arbeidet med oppgaven fikk foreldrene mulighet til & lese igjennom oppgaven for a vurdere om
de gnsket at den skal klausuleres. Leereren og assistenten fikk ogsa mulighet til & lese igjennom
oppgaven for a oppklare eventuelle misforstaelser. Fordi gruppen jeg har beskrevet er marginal,
kan jeg ikke garantere fullstendig anonymitet. Spisskompetansen innen CP med tonusveksling og
store kommunikasjonsvansker, utgjar en liten gruppe i Norge, og det er sannsynlig at noen av

disse kjenner igjen caset. Informantene er klar over disse forholdene.
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2.8 Forbehold

Jeg har benyttet meg av tilstgtende litteratur i som bakgrunn for utarbeiding av intervjuguidene
og jeg ma ta forbehold om at dette gjelder pa samme mate for malgruppen i oppgaven. Dette har
veert litteratur som omhandler forskjellige omrader av tilvaerelsen som kan pavirke en persons
selvoppfatning. Dette er litteratur eller forskning som ikke har i seg alle variablene som caset
problematiserer. Derfor star jeg overfor noe usikkerhet om denne forskningen ogsa gjelder for
dette caset som har andre betingelser. Jeg har ogsa benyttet meg av sakalt annenhandsinterviju.
Jeg har stilt Johns naermeste sparsmal om deres egne opplevelser, erfaringer og meninger, men
ogsa enkelte spgrsmal om hva de tror John tenker, mener og faler. Disse uttalelsene vil kunne gi
statte til Johns svar. John er lenge blitt oppfattet som et barn som gnsker 4 tilfredstille sine
naermeste ved a svare det han tror de gnsker & hgre. Samtidig demonstrerer han en sterk egenvilje
i enkelte tilfeller som kan ga pa tvers av hva andre matte mene. Disse forholdene kombinert med
at det kan veere vanskelig & kontrollere om han svarer det han mener a svare, gjer at det er en del
usikkerhet omkring validiteten av intervjuene. Ved & kombinere flere innfallsvinkler og
sammenligne dem har jeg gnsket jeg a redusere feilkildene. Jeg har ogsa stillet John mange
spgrsmal som omhandler samme emne, sett fra forskjellige vinkler, slik at det skulle bli lettere &

vurdere hva som var reelle svar.

Det at jeg kjenner informantene godt fra far, kan oppfattes som en svakhet, da det kan pavirke
min far-forstaelse slik at det hindrer meg i a stille relevante sparsmal. Det kan ogsa hindre
informantene i & svare slik de ville svart dersom jeg var mer fremmed. De kan for eksempel
"glemme” & gi utfyllende svar fordi de vet at dette er opplysninger jeg allerede har personlig

kunnskap om.
Man kan ikke forvente noen direkte generalisering av denne oppgaven, og det vil heller ikke veere

hensikten. Refleksjonene som er gjort omkring relevant teori og intervjuene kan likevel veere

interessante for pargrende eller noen som arbeider med lignende kasus.
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2.9 Litteratur

Jeg har sgkt etter litteratur i databasene BIBSYS, ERIC og Psych INFO og jeg har ogsa sgkt pa
Nasjonal forskningsinformasjon (NFI). Jeg gikk bredt ut i sgkene til & begynne med, for & se om
jeg kunne finne litteratur om dette spesifikke temaet. Jeg brukte bade norske og engelske
sgkeord. Jeg har valgt ut litteratur som bearbeider barn og ungdoms selvoppfatning generelt,
selvoppfatning hos barn med laerevansker og funksjonshemmedes selvoppfatning spesielt. Jeg har
helt utelatt litteratur om utviklingshemmede barns selvoppfatning, da jeg mener det ikke er

relevant for denne oppgaven. Dette har jeg forklart et annet sted.

Sekeordene jeg har brukt for a finne litteratur om selvoppfatning har vert: selvoppfatning, self
concept, selvutvikling, self efficacy , selvbilde, self esteem, selvtillit, barns selvoppfatning, self

worth, utviklingen av selvet, self acceptance.

Sekeordene jeg har brukt for a finne litteratur om funksjonshemmede generelt og om barn med
CP har veert: funksjonshemmede, cerebral parece, CP, cerebral palsy, tetraplegi, kvadriplegi,

handicapped.

Jeg har ogsa sgkt mer spesielt pa litteratur om kommunikasjon og kommunikasjonsvansker og
brukt disse sgkeordene: communication and cerebral palcy, kommunikasjonsvansker, locked-in

syndrom, store kommunikasjons vansker, nonverbal.

Til slutt har jeg sekt etter litteratur som omhandler metodiske sparsmal og brukt disse
sgkeordene: annenhandsintervju, foreldreintervju, familieintervju, grounded theory, intervju av

foreldre, kvalitative intervju, pargrende intervju.

En del av sgkeordene har til dels samme betydning/ innhold. Jeg har likevel valgt a sgke med
overlappende sgkeord, fordi jeg ikke kan forutsi hvilke ngkkelord forfatteren velger til sin
avhandling. For eksempel vil cerebral parece dekke bade CP, tetraplegi, kvadriplegi og
tonusveksling. Litteraturen jeg fant var likevel forskjellig avhengig av hvilket sgkeord jeg valgte.
Jeg har ogsa sgkt pa forskjellige kombinasjoner av disse sgkeordene og med /uten bindestrek .
Jeg har fatt fra 0 til mange tusen treff pa sskene mine. Dersom jeg fikk for mange treff pa segkene

mine, kombinerte jeg flere sgkeord for & snevre inn sgket. Jeg har konsekvent sgkt pa ”"nyeste
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forst” eller sgkt pa litteratur fra de siste ti ar. Jeg har fgrst og fremst brukt nyere litteratur. Jeg

har ogsa sett pa andre avhandlingers litteraturlister, og dannet meg en oppfatning av hvilke
forskere som har veert sentrale innen feltet og lagt vekt pa disse. Ikke noen deler av litteraturen
jeg har funnet, behandler sa omfattende funksjonshemminger som mitt case har. Jeg har derfor
valgt & bruke tilstatende teori som referanseramme, i mangel av noe som treffer problemstillingen
direkte. Jeg opplever at litteraturen jeg har valgt, har relevans ogsa for denne problemstillingen,
selv om jeg ma ta forbehold med & overfare resultatene direkte fra tilstatende forskningsarenaer.
Jeg har blant annet behandlet noe tilstatende teori om kronisk syke barn og ensker ikke at leseren
skal oppfatte barnet jeg beskriver som kronisk syk, eller at jeg ”blander kortene” mellom kronisk
syke og funksjonshemmede. Mange barn med alvorlig grad av CP har stadige smerter og annet
fysisk ubehag som kvalme, obstipasjon (forstoppelse), smerter ved spasmer, hodepine, trykksar,
forstyrrelser i sanseopplevelsene, langsom persepsjon, slitasje i ledd ved feilstillinger osv. slik at
konsekvensene av disse vanskelighetene kan bli de samme for selvoppfatningen, som hos kronisk
syke barn. Jeg vil med dette forsgke a vise hvordan det vil veere a vokse opp med et slikt forhold

til kroppen sin og hvordan dette kan virke pa selvoppfatningen.

2.10Validitet/reliabilitet/generalisering

Validitetsspgrsmalet for en kvalitativ oppgave ma ngdvendigvis bli annerledes enn ved en
kvantitativ oppgave. Troverdighet handler om & ha en oppgave som er tillitsvekkende
gjennomfart. Det handler f.eks. om & behandle data etterettelig. Jeg har transkribert informantene
ordrett, og forsgkt a tolke intervjuene slik som jeg oppfatter respondenten gnsker for a sikre at
meningene deres blir respektert. Det er ikke er mulig & gjenta ngyaktig det samme intervjuet i et
case studie. Da psykiske variabler ikke kan observeres direkte, representerer de en trussel mot
validiteten. En feilkilde har vaert om John i forsgk pa a “please” meg svarer det han tror jeg helst
gnsker & hgre. Han kan ikke uttrykke seg mer nyansert enn det jeg gir ham alternativer til. Andre
mulige feilkilder er at han kan bli fort sliten, kjede seg eller ikke forsta oppgaven, uten at jeg har
mulighet til & kontrollere om det er slik. Jeg har gnsket a redusere feilkildene til et minimum og
derfor er alle intervjuene tatt opp pa video. Dette gav meg mulighet til & bruke bedre tid til &

tolke intervjuene. Nar det gjelder de andre intervjuene, har de voksne informantene fortolket
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Johns falelser og dette vil ogsa veere en trussel mot validiteten. Disse elementene har jeg tatt med

i betraktningen i tolkningsfasen.

De voksne informantene har fatt lese igjennom oppgaven og fatt mulighet til & gi meg
tilbakemeldinger. Jeg har gatt igjennom Johns svar med ham, for & sikre best mulig at jeg har fatt
de korrekte opplysningene. Dette vil styrke validiteten. Det kan betraktes som kildetriangulering
at jeg sammenligner informasjon gitt av John, skolepersonale, foreldrene og litteratur. Jeg gnsket
a oppna reliabilitet i dette tilfellet, men har ikke hatt som mal at resultatene skal kunne
generaliseres. Generalisering kan eventuelt skje i begrenset omfang, dersom man skulle finne

hele eller deler av denne oppgaven nyttig for a tolke lignende eller beslektede tilfeller.

Jeg har hatt tanker rundt denne problemstillingen i mange ar, kjenner feltet, problemomradet og
informantene godt fra far. Dette kan veere en styrke, men representerer ogsa en validitetsmessig
risiko. Styrken vil veaere at man vet hvilke omrader som er viktige a fa belyst, og man vet hvordan
man skal tilnaerme seg for om mulig & finne svarene. Svakhetene vil vaere at man risikerer
tendensigse, private eller subjektive tolkninger av resultatene. Disse risikoene er kalt: den
holistiske feilantagelsen som betyr at intervjueren risikerer a tolke informasjonen feilaktig pa
grunn av sin fgrforstaelse, og going native som betyr at intervjueren er sa godt kjent i feltet at hun
har problemer med a trekke ut sartrekk og spesielle kjennetegn Dalen (2004). Disse tingene er
det vesentlig a veere klar over, for & forsgke & beholde en mental distanse til materialet.

Palitelighet har jeg sgrget for savidt mulig, ved & legge ved dokumentasjon for det jeg har gjort.

Overfgrbarhet, kan jeg ikke regne med i noen stor grad, og det er i utgangspunktet ikke malet.

Tilstanden jeg studerer er noksa sjelden, og det finnes lite litteratur pa omradet.
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3 DEL 1A -CEREBRAL PARECE

3.1 Definisjon og klassifisering

Nar jeg her gjer rede for alvorlig grad av Cerebral Parece, statter jeg meg i hgy grad til
Rassmussen, Tvedt, Skjeldahl og Ellertsen i Hjerne og Atferd fra 1993 og 2002.
The International Workshop on the Definition and Classification of Cerebral Palsy har foreslatt

en fornyet definisjon av CP, som inkluderer noen av tillegsproblemene CP medfarer:

Cerebral palsy (CP) describes a group of disorders of the development of movement and
posture, causing activity limitation, that are attributed to nonprogressive disturbances that
occured in the developing fetal or infant brain. The motor disorders of cerebral palsy are
often accompanied by disturbances of sensation, cognition, communication, perception,
and/or behaviour, and/or by a seizure disorder.
(http://www.ucpresearch.org/proposeddef.htm)

Den tradisjonelle definisjonen har veert:

Cerebral Parese er en ikke-progressiv tilstand der kroppens bevegelse og stilling er
affisert. Tilstanden er varig, men ikke uforanderlig og skyldes en skade eller defekt som
rammer hjernen mens den er umoden (Bax 1964, Hagberg og Hagberg mfl. 1975, i
Rasmussen og Tvedt, 2002)

Som vi ser er den tradisjonelle definisjonen av CP mer snever og vanlig tilleggsproblematikk er
utelatt. Denne tilleggsproblematikken kan veere som vi ser ovenfor: utviklingshemming,
lerevansker, forsinket tale og sprakutvikling, defekt artikulasjon og epilepsi kan ogsa veere til
stede i varierende grad. Det er noe uenighet om hvor stor forekomst det er av CP, avhengig av
diagnosekriterier, men man regner med en forekomst mellom 1 og 3 % (Rasmussen og Tvedt,
2002). CP utgjer ikke en spesifikk tilstand, men inneholder mange forskjellige typer
hjerneskader. Symptomer og funn kan variere fra en ubetydelig funksjonsnedsettelse til en totalt
invalidiserende skade. Grad av kognitiv svikt vil ogsa variere sveert, avhengig av type skade. Pa
grunn av denne svaert sammensatte gruppen symptomer og konsekvenser for den enkelte, har det
veert uenighet om inndeling og klassifikasjon av skadene. Man kan dele inn gruppen etter
alvorlighetsgrader(alvorlig, moderat, lett grad), topografi (tetraplegi/kvadriplegi, hemiplegi,
diplegi), eller dominerende symptom (spastiske, ataktiske og dyskinestetiske syndromer). Mange
vil bruke Hagbergs inndeling fra 1975, som kombinerer alle inndelingsmulighetene (Rasmussen
og Tvedt, 2002).
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Spastiske syndromer (hgy muskelspenning/tonus)

Tetraplegi / kvadriplegi Tetra - mange, kvadri — fire, alle fire lemmer
er affisert. Dette er den mest alvorlige form for CP og hele kroppen er
affisert. Ca. 5-10 % av alle CP-tilfellene tilhgrer denne gruppen.
Konsekvensene for kognitiv funksjon vil oftest veere alvorlig ved denne
diagnosen. Mange har mikrocefali (liten hodeomkrets)og epilepsi er
sveert vanlig. De fleste av disse barna er generelt utviklingshemmet og
1/3 har gjennomgatt alvorlig fadselstraume med pafglgende symptomer

pa fadselsasfyksi (surstoffmangel ved fadselen).
Spastizk kuachiplegi

Fig: Catharina Henje

Hemiplegi Den ene halvdel av kroppen er affisert. Barna har vanligvis en
noe forsinket motorisk utvikling, men de aller fleste kan ga ved 2-3 ars
alderen. Dette vil ofte veere en stiv og haltende gange. Hemiplegi utgjar
35-40% av alle med CP.

Fig: Catharina Henje

Diplegi Begge siders armer og ben affisert, bena er alltid mest affisert.
Barna vil ha en forsinket og avvikende motorisk utvikling. Man vil se at
barnet er hypoton de farste 1-2 ar, men da vil gket muskeltonus vise seg.
Barnet vil krysse bena hvis man holder det opp (saksing) og man vil se at
barnet "star pa teerne” (taspissgange). Mange blir rullestolbrukere, og de av

barna som laerer & ga vil fa langsomme og stive bevegelser. Diplegi er den

starste undergruppen av CP og utgjer 40-45%. Det er sjelden at

* o fadselstraumer er arsak til Hemiplegi og Diplegi (Rasmussen og Tvedt,
Spastizi diplagl 2002)

Fig: Catharina Henje
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Ataktiske syndromer

Ataktisk diplegi, Dysequilibriumsyndrom og Generelle ataktiske
syndromer

Ataktiske syndromer er en relativt sjelden form for CP (mindre enn
10%)og skaden lokalisert i lillehjernen. Barnet har en sveert forsinket

motorisk utvikling, men de fleste far etter hvert en bredsporet, ustadig

gange. Koordineringsvansker og varierende grad av skjelving er

vanlig. Utviklingshemming er vanlig. | de fleste tilfellene skyldes

Afcdesi

Ataxi forhold far fgdselen (Rasmussen og Tvedt, 2002).

Fig: Catharina Henje

Dyskinestetiske syndromer

Disse barna har ufrivillige bevegelser som fgrst og fremst er til stede i
vaken tilstand, nar barnet skal utfare en vilkarlig bevegelse og/eller er
i affekt. Dyskinestetiske syndromer utgjar ca. 10% av CP- tilfellene
og det forekommer sjeldnere utviklingshemming blant denne formen
for CP. Vedvarende primitive reflekser vanskeliggjar utvikling av

funksjonell motorikk. Noen ganger kan blandingsbilder gjare det

vanskelig a skille dyskinesti fra spastisk tetraplegi. Normal

Dyskinesiintellektuell fungering er ikke uvanlig (Rasmussen og Tvedt, 2002).

Fig: Catharina Henje
Tonusvekslingssyndrom/dystoni - ufrivillig varierende muskelspenning. Barnet vil i sovende

tilstand veere meget slapt (hypotont), mens situasjoner som medferer stillingsforandringer,
viljestyrte bevegelser og/eller emosjonelle spenninger vil muskelspenningen (spastisiteten) gke
markant. Tonusveksling hos fullbarne er na den vanligste form for dyskinetisk CP, oftest som
folge av surstoffmangel ved fadselen. Hukommelsesvansker, visuo-motoriske og perseptuelle
vansker er vanlige fglger. Selv om man sier at utviklingshemming sjeldnere forekommer blant
disse syndromene kan alle slags nevrologiske og intellektuelle utfall forekomme, fordi

oksygenmangel kan pavirke alle deler av hjernen (Skjeldal og Tvedt,1993).

Atetose (vridende bevegelser)/ Chorea(raskere mer rykkvise bevegelser)
Langsomt vridende eller roterende rykkvise ufrivillige bevegelser som gker i emosjonelle

situasjoner (Rasmussen og Tvedt, 2002).
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3.2 Tilleggsvansker ved CP:

CP kan innebeere en del funksjonsforstyrrelser i tillegg til de motoriske. Blant barn med CP er
nonverbale leerevansker vanlig. Vanskene kan ogsa dreie seg om utviklingshemming, epilepsi,
persepsjonsforstyrrelser, tale-sprakforstyrrelser, spiseproblemer, sikling, synsdefekter, og
harselsnedsettelse. Forekomsten av tilleggshandikap som for eksempel utviklingshemming vil
variere kraftig avhengig av hvilken type CP barnet har, og nar skaden har oppstatt.
Konsentrasjonsvansker er vanlig, og mange arbeider sent og blir fortere slitne enn andre barn.
Mange lar seg lett distrahere av lyder eller ting som skjer i omgivelsene og en del far
visuospatiale vansker (orientering i rom og tid). Noen har problemer med medbevegelser, og
noen kan ha vansker med & komme i gang med, eller med a avslutte pabegynte handlinger eller
tenkemater (perseverasjon). Ved én til én undervisning, eller testsituasjoner vil ikke dette sa lett
komme til uttrykk da situasjonen oftest er mer skjermet for inntrykk (Skjeldal og Tvedt, 1993).
Oppmerksomhet og konsentrasjon eller vedvarende oppmerksomhet kan bli pavirket ved skader i
frontallappene, men ogsa andre deler av hjernen er involvert i regulering av disse funksjonene.
Skader i hjernens tinninglapper vil kunne medfgre hukommelsesvansker. Hukommelse bestar av
tre forskjellige funksjoner, innprenting, lagring og gjenhenting. Hukommelsesprosessen kan
gdelegges eller forstyrres pa et hvilket som helst niva. Ved innprenting blir oppmerksomhetsgrad
viktig. Bade for hay (f.eks. angst) og for lav (f.eks.sgvnighet) aktivering vil hindre innprenting av
nytt stoff. Ved lagringsprosessen, er det viktig at prosessen ikke blir forstyrret eller avledet
(Ellertsen, 1993).

3.2.1 Nonverbale leerevansker

John har sannsynligvis som en konsekvens av CP, nonverbale lerevansker (Eckhoff G. og
Handorff, J.A) i tillegg til omfattende fysisk funksjonshemming. Rourke opererer med spesifikke
kriterier, hvor man ma ha oppfylt et visst antall for a fa diagnosen (Klin, Rourke, et al., 1995).
Jeg vil ikke her ga naermere inn pa bakgrunnen for nonverbale leerevansker, utbredelse eller

hvordan det arter seg, men isteden vise til hvordan vanskene viser seg for John.

Kjersti Falch des. 2006



Side 33 av 117
o vansker med delt oppmerksomhet - John kan for eksempel ikke bade konsentrere seg om

en marker som flytter pa seg pa datamaskinen, samtidig som han forbereder seg pa a aktivisere en
bryter.

o vansker med vedvarende oppmerksomhet — som medfgrer at konsentrasjonen avbrytes

etter en viss tid.
o vansker ved interferens — det vil si at konsentrasjonen avbrytes ved enhver forstyrrelse.

o sosiale vansker — John har store kommunikasjonsvansker, ikke verbalsprak, begrenset

kroppssprak og begrenset/unyansert mimikk.

o muligens vansker med 4 lese andres falelsesuttrykk - dette har vist seg for eksempel ved
at han misliker sterkt at de voksne synger fadselsdagssanger eller lignende, har hagylytte

gledesutbrudd eller irriterte utbrudd.

o umodenhet, huller innenfor generell sosial kompetanse
o visuospatiale vansker - vansker med & orientere seg i rom og retning.
o svikt i eksekutive funksjoner — vansker med & respondere, planlegge, forberede, utgve

handlinger og modulere nivaet av en aktivitet.

o vansker med taktil persepsjon som bl.a viser seg ved at han har stor moro av ekstra sterke
taktile stimuli. Kjenne pa en varm tekopp(raskt), holde hendene under kaldt vann (raskt), holde

en isbit eller sngball inni handflaten, kjenne kortvarig og ikke for hardt pa spisse gjenstander etc.

o foretrekker kjente situasjoner — vante arbeidsmgnstre. Vansker med a skaffe seg orden i

en omskiftelig verden.

o matematikkvansker — vi har oppfattet at matematikk ikke er en styrke hos John, selv om

vi ikke har fatt testet ut hvor store vanskene er.
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3.2.2 Epilepsi

Ca. 27,9% av barn med CP har epilepsi, og forekomsten av epilepsi gker med gkende skade. Det
er en tett korrelasjon mellom epilepsi og mental retardasjon, da epilepsi er fire ganger mer vanlig
blant mentalt retarderte barn med CP (Lagergren 1981, i Braende 1997). Epilepsi er gjentatte
samtidige elektriske utladninger av mange nerveceller i hjernen. Anfallene kan arte seg sveert
forskjellige avhengig av hvilke omrader i hjernen som blir aktivisert. Noen anfall er knapt
merkbare(absenser), mens andre medfarer kramper, urinlating, pustestans og bevissthetstap
(grand mal). Det finnes epileptiske anfall i uendelig mange grader og typer imellom disse
ytterpunktene. Noen oppdager spesielle anfallsutlagsende faktorer for sin epilepsi. Dette kan veere
mangel pa sgvn, oppvakningsfasen etter sgvn, stress, angst, depresjon, alkohol, hyperventilasjon
eller flakkende lys. Antiepileptika kan gi en del bivirkninger som er viktig a ta hensyn til.
Bivirkningene kan veere trgtthet, langsom persepsjon, svimmelhet, konsentrasjonsvansker,
irritabilitet, sevnvansker, kognitive forstyrrelser og hyperaktivitet. Andre bivirkninger kan veere:
vektakning, gkt produksjon av tannkjatt, leverskade, allergier, hodepine, ustghet, skjelvinger, og
kvalme. Epileptiske anfall kan fa betydning for personens kognitive fungering,
persepsjonshastighet selv mange timer etter selve anfallet(-ene), og personen vil ha problemer
med fokusert og vedvarende oppmerksomhet. Barn med epilepsi har hyppigere lerevansker enn
andre barn. Ca. 1/3 har behov for en eller annen form for spesialpedagogiske tiltak i skolen
(Dalen og Engelsen, 1993).

3.2.3 Persepsjonshastighet, medisinering og behandling

Mange barn med CP far en langsommere persepsjonshastighet, oppfatter og reagerer annerledes
pa sansestimuli enn andre barn. En stor del av barn med alvorlig grad av CP bruker
epilepsimedisin, som i sin tur vil kunne fa konsekvenser for personens kognitive funksjoner sa
lenge han/hun har medisinen i blodet. Dette far store konsekvenser nar det gjelder a tilhgre en
barnegruppe. Hvis barnet som har CP har en langsom persepsjonshastighet og/eller svarhastighet
vil ofte ikke de andre barna ha tid til & vente lenge nok. Mange ganger vil de ikke oppfatte om
barnet med funksjonshemming har forstatt dem. Dersom barnet for eksempel reagerer sterkt pa

bra lyder, og skvetter til, kan det hemme de andre barna i sin vanlige atferd og dette vil kunne
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skape usikkerhet og avstand. Dersom det funksjonshemmede barnet reagerer sterkt pa mye uro og

bevegelse rundt seg, vil ogsa dette kunne skape avstand til de andre barna. De andre barna vil
sannsynligvis bli tryggere pa denne uvanlige atferden hvis de far anledning til & venne seg til den,
ved a vaere ofte sammen og snakke om det de lurer pa. Spesialpedagogen og andre voksne som
arbeider med barnet ma vite noe om de pedagogiske konsekvensene av bade tillegshandicapene

og bivirkningene av evt. medisiner, og forholde undervisningen til dette.

Barn med alvorlig grad av CP vil ha behov for behandling av ulik slag i lgpet av skoletiden. Dette
kan dreie seg om fysioterapi, bade for a utsette feilstillinger og for & minske smerter, bruk av
stastativ, ortopediske/ kirurgisk behandlinger og ikke minst tilpasninger av hjelpemidler. Pa
grunn av sterke spasmer blir sener og muskler over tid forkortet, og dette medferer feilstillinger,
feilbelastninger og smerter. Behandlinger vil for en del barn ta mye tid fra skoledagen, slik at det
blir forstyrrelser i samveeret med klassen, som igjen kan medfere at klassen ikke alltid kan regne
med at barnet med funksjonshemming blir med i gruppen. Hvis de andre barna til stadighet
opplever at barnet som har CP til stadighet er borte pa grunn av fysioterapi, sykehusopphold eller
lignende vil dette kunne prege holdningene til barnet. Bade fordi barnet ikke er tilstede, og fordi
det vil fa en annerledes oppmerksomhet pa grunn av fysiske hjelpemidler. For barn med alvorlig
grad av CP vil disse tiltakene legge beslag pa store deler av hverdagen, og det vil vere en
prioriteringssak hva man skal fylle dagene med. Fysioterapeuten vil kanskje veaere mest opptatt av
at kroppen skal degenereres minst mulig, og saktest mulig. Ergoterapeuten vil veere mest opptatt
av a tilpasse forskijellige hjelpemidler slik at barnet vil veere mest mulig selvhjulpent, og for &
statte opp under fysioterapeutens og pedagogens arbeid, og pedagogen vil vaere mest opptatt av at
barnets kognitive funksjoner far best mulige vekstvilkar. Foreldrene vil gjerne at barnet skal ha
mye av alt som er bra for barnet, og det kan vaere vanskelig & prioritere ut fra sprikende rad fra
faggruppene. Det vil vere viktig a sgrge for en habiliteringsgruppe som kan samarbeide godt om
prioritering av tiltak innenfor den tiden barnet har til radighet.

Sterkt funksjonshemmede barn kan oppleve at en god del av hverdagen deres gar med til 3 vente,
uten at de er i stand til a aktivisere seg selv. Jeg tolker ut fra de undersgkelsene som er nevnt
tidligere at dette sannsynligvis kan fa negative konsekvenser for deres selvoppfatning. Det gjar at
vi ma veere spesielt oppmerksomme pa de barna som har sterke funksjonshemminger at de

trenger hjelp til & veere fysisk og mentalt aktive, sa selvstendig som mulig. Dersom det er slik at
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vi opplever verden gjennom kroppen, vil ogsa enhver endring av kroppens funksjon forandre var

opplevelse av verden. Personen vil ogsa oppleve mer smerter i kroppen dersom han/hun ikke har
mulighet til & veere aktiv (Duesund, 1995). Det er naturlig & tenke seg at dersom man opplever at
man ikke kan pavirke omgivelsene, ikke far skaffet seg erfaringer eller aktivisert seg selv

gjennom bevegelse vil man etter hvert passifiseres.

3.2.4 Syn

En del barn med CP (ca. 9 %) har synsforstyrrelser enten ved at selve gyet eller synsbanene er
skadet. Dette kan dreie seg om synsutfall som innebaerer at barnet ikke oppfatter inntrykk pa
hayre eller venstre side av kroppens midtlinje. Dette kan ogsa dreie seg om flekkvis synsutfall
som for eksempel tunellsyn. Barnet kan ha mer eller mindre skjeling eller nystagmus(ukontrollert
bevegelse av blikket) som vanskeliggjer fastholdelse av visuell persepsjon (Skjeldal og Tvedt,
1993). Ca. hver femte barn har forskjellige visuelle persepsjonsproblemer [grunnen til at dette
tallet er mye starre er at dette kan dreie seg om barn som er kortikalt blind, der det ikke blir
funnet skade pa gyet eller synsbanene, men at barnet likevel ikke oppfatter synsinntrykket fordi
hjernen ikke bearbeider det] (Hyvarinen et al., 1994, i Braende 1997). Det kan se ut som om
spastiske barn er mer utsatt for visuelle persepsjonsproblemer enn atetotiske barn (Abercrombie
1964, Menken et al., 1987, i Braende 1997). Barnet kan ogsa ha apraktiske gyebevegelser som
innebarer at barnet ma snu pa hodet til gyet treffer objektet eller blikkpareser som kan medfare
dobbeltsyn, problemer med fiksering og visuell oppmerksomhet. Ukontrollerte hodebevegelser
kan ogsa vanskeliggjere fastholdelse av visuelle inntrykk (Breende 1997).

Bertenthal og Campos (1987, i Breende 1997) hevder at barn som ikke kan forflytte seg
selvstendig i rommet har gkte problemer med dybdepersepsjon og lokalisering i rommet. Det kan
se ut som om manglende selv-initiert bevegelse i seg selv kan gi lavere beherskelse innen visuo -

spatiale oppgaver.
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3.2.5 Harsel

Ca. 8,2 % av barna som har CP har hgrselsvansker. Skade pa hgrselsnerven forekommer
hyppigere hos barn med CP enn hos andre barn. Ufrivillige bevegelser av nakke og hode kan
medfgre avbrytelse av auditiv persepsjon. Dette kan sammenlignes med delvis hgrselsutfall, og
barnet vil matte fylle ut det som mangler av informasjon ut ifra konteksten barnet har oppfattet.
Slike ufrivillige bevegelser med hodet kan ogsa gjgre det vanskeligere & oppdage en
herselsnedsetting (Berry 1969, i Breende 1997). Harselen kan for eksempel bli pavirket paen
slik mate at hegrselen angivelig er uskadet, men barnet er likevel ikke i stand til & oppfatte sprak
(Ellertsen,1993). [En del barn med CP opplever ogsa haye lyder eller plutselige lyder som
ubehagelig og/eller smertefullt. Hvis man er forberedt f.eks. kino eller konsert, kan det lgnne seg

a dempe lydene med grepropper].

3.2.6 Sensorisk

Skader i de bakre omradene av hjernens to halvdeler gir som sagt spesifikke motoriske og
sensoriske dysfunksjon(er). Dette kan vise seg som endret taktile opplevelser, for eksempel at en
person kan kjenne at han blir berart pa fingeren, men ikke er i stand til & avgjere hvilken finger
som blir berart (Ellertsen, 1993). | en undersgkelse utfart av Lagergren (1981, i Breende 1997 )
ble ekstremt lavt tempo registrert hos 17 % av barna, som hovedsakelig 1a innenfor
normalomradet intellektuelt. En del barn med CP opplever ogsa bergring som ubehagelig (taktil
sky), mens noen kan oppleve glede over ekstra sterk taktil stimulering.

3.2.7 Vedvarende reflekser

Primitive eller infantile reflekser er normalt hos spedbarn, men vil vanligvis forsvinne etter hvert
som sentralnervesystemet modnes. Vedvarende reflekser indikerer nevromotoriske skader, som

man finner hos barn med CP. Disse refleksene kan vere:
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o mororefleksen / omklamringsrefleksen / fallskjermrefleksen (Ved plutselig skarpt lys, lyd

eller bra bevegelser, slar barnet ut med armene og strekker fingrene for sa a fare armene
sammen)
e symmetrisk tonisk nakkerefleks (ved press mot pannen vil haken presses ned mot brystet
og armene Vil bgyes opp med hendene knyttet)
e asymmetrisk tonisk nakkerefleks (nar hodet dreies til siden vil arm og ben pa samme side
strekkes ut, mens motsatt arm og ben bayes)
o sugerefleks (barnet begynner refleksivt a suge dersom noe bergrer leppene)
o spkerefleks (barnet vil refleksivt snu hodet ,dersom det blir strgket over kinnet)
e gangrefleks (bena beveger seg automatisk dersom man holder barnet opp i staende, lett
fremoverbgyd stilling, slik at bena bergrer underlaget)
o griperefleks utlgses ved a stryke/trykke mot barnets handflate eller fotsdle (Aagaard
1999).
Slike vedvarende reflekser vil kunne medfare store pedagogiske utfordringer. For eksempel vil et
barn med vedvarende sgkerefleks ha problemer med a benytte bryter med kinnet eller siden av
hodet, da hodet refleksivt vil dreie til siden, og oppmerksomheten mot oppgaven brytes. Et barn
med symmetrisk tonisk nakkerefleks vil ha et noe tilsvarende problem ved bruk av for eksempel
pannepeker osv. Det vil si at det er viktig for en spesialpedagog som skal undervise denne
elevgruppen, & veere oppmerksom pa hvilke reflekser som fortsatt er tilstede, sett opp mot hvilke

muskelgrupper som kan utfare viljestyrte bevegelser hos den aktuelle eleven.

3.2.8 Smerter

Ved store smerter kan kroppen oppleves som noe utenfor selvet, neermest som en gjenstand pa lik
linje med andre gjenstander som kan manipuleres og repareres. Ved stadige smerter kan barnet
forsgke a beskytte seg selv ved a skape en mental avstand til kroppen sin, og dermed vil selvet
trues (Strauss 1963, i Duesund, 1995). Dette er en ubevisst mate a skille mellom selvet og sin
funksjonshemming eller smertene. Normalt vil vi ikke ha et sterkt og bevisst forhold til var indre
kropp, og dens funksjoner. | det gyeblikket kroppen ikke virker som den skal, vil det kreve var
oppmerksomhet, og dermed er det mindre plass til oppmerksomhet rettet mot omverdenen

(Duesund, 1995). Et typisk eksempel pa dette er eldre mennesker som ofte blir mer opptatt av
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sine urin- og fordgyelsesfunksjoner etterhvert som det oppstar problemer med dette. Etter hvert

som barnet vokser til vil det hos mange dukke opp problemer som feilbelastninger og
feilstillinger i kroppen. Dette vil senere ofte medfare smerter. 28 % av de voksne med CP svarer
at de har daglige smerter, mot 15 % av befolkningen foravrig. Det er viktig a tenke en balansert
bruk av kroppen for a unnga eller minske belastningsskader (Oftedal, 2004).

3.2.9 Psykiatriske symptomer

Hjerneskader som har oppstatt for eller under fadselen innebarer at barnet aldri har opplevd &
leve med en normalt fungerende hjerne. Det vil si at de i oppveksten har mattet tilpasse seg
ferdigheter og kognitive muligheter det har uten a veere seg bevisst hvilke tap det har lidd
(Gaddes, 1980 Hynd og Obrzut, 1981, i Gjeerum og Ellertsen, 1993). Barn med CP har i likhet
med andre barn med hjerneskade en gket risiko for psykiatriske symptomer. Dette kan vere en
falge av hjerneskaden i seg selv, eller en falge av en vanskelig livssituasjon (Grinde 1972, i
Skjeldahl og Tvedt, 1993). Skade i venstre side vil ogsa kunne medfgre psykiatriske endringer
som angst, uro, forvirring og i verste fall psykoser. Skader i hgyre hjernehalvdel vil kunne
medfare likegyldighetsreaksjon og /eller depresjon. Disse personene vil ogsa kunne ha vansker
med & tolke emosjonelle signaler fra andre mennesker og tilpasse seg sosiale situasjoner. Medfadt
skade i hgyre hjernehalvdel kan prege personens utvikling slik at han/hun blir fattig pa mimikk
og far en umoden emosjonell kommunikasjon. Skader i fremre deler av frontallappene vil kunne
medfare en atferd som virker impulsiv, kritikklgs, oppstemt, rastlgs, at personen ikke klarer &
komme i gang med ting eller ikke klarer & avslutte ting. Skade i de bakre deler av hjernen vil fa
spesifikke motoriske og sensoriske funksjonsutfall (Ellertsen, 1997). Nar man underviser barn
med alvorlig grad av CP er det viktig a veere oppmerksom pa alle disse mulige utfallene, for &

vurdere best mulige pedagogiske tiltak avhengig av den kliniske situasjonen.
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3.3 Normalbegavede barn med tetraplegi og tonusvekslingssyndrom

Nevropsykolog Erik Aagaard har i sitt arbeid ved Torshov kompetansesenter mgtt en sveert liten
gruppe mennesker med en invalidiserende form for CP. Ved tonusveksling vil vi finne at barnet
beholder primitive reflekser livet ut. Om barn som verken kan peke eller tale sier han:

Denne gruppen er en spesiell utfordring, blant annet fordi vi her finner en del
barn, ofte med alvorlige dyskinesier, med mer eller mindre normalt
evnepotensiale pa tross av meget sparsom voluntaer motorikk. | denne gruppen
finner vi ogsa de alvorlige tetraplegier, og hos dem er det ofte en markert skjev
evneprofil som det er vanskelig, men meget viktig a avslgre (Aagaard 1999).

Disse barna er sveert vanskelig a teste med konvensjonelle testoppgaver pa en mate som
rettferdiggjer deres evnepotensialer. Det er likevel en forutsetning a fa kartlagt deres kapasitet,
for at barna skal fa en sa godt tilrettelagt undervisning som mulig. Uten en slik kartlegging er
risikoen for & feilvurdere barna er stor. Mange barn med denne funksjonshemmingen har en skjev
evneprofil som det er vanskelig, men sveert viktig a avslgre. Nar man skal tilpasse en
standardisert evnetest til barnet, ma man vaere klar over at usikkerheten i forhold til testresultatet
gker jo starre tilpasninger man gjer. Disse tilpasningene kan for eksempel dreie seg om mate a
svare pd, peking, blikkpeking, auditiv, eller visuell tilpasning. Det er ogsa viktig a ta hensyn til
barnets svarhastighet som ma kartlegges pa forhand. Noen barn har forsinket svarhastighet og
noen barn har sveert rask svarhastighet, slik at testleder kan risikere a ga glipp av svaret. Noen
barn har variabel svarhastighet slik at det blir viktig & fa hjelp med tolkningen av svarene av en
som kjenner barnet godt. En variabel svarhastighet kan svekke svarenes troverdighet, fordi det vil

gjere oss usikre pa tolkningen.

For a utarbeide en individuell opplaringslan for barn som er "ikke testbar”, ma vi noen ganger
akseptere testresultater med store feilmarginer. Vi ma stette oss til den informasjonen vi far,
uansett om den er mindre reliabel enn man skulle gnske. Uformell observasjon vil ogsa utgjere en
viktig del av kartleggingen av disse barna. Hvis barnet har tilstrekkelige kognitive forutsetninger
for a leere a lese og skrive, er dette den beste form for alternativ kommunikasjon og man bar
satse mye, gjennom flere ar pa dette. Et innlaerings- problem for barna som ikke kan snakke er at

de ikke har muligheter for & hare hva de selv leser, og derved korrigere sin egen lesing og
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skriving. For a statte barnet i lesing og skriving kan man innstallere syntetisk tale i PC-en, eller

pedagogen kan bruke sin egen stemme, nar hun "guider” barnets lesing eller skriving. Syntetisk
tale vil ogsa gi barnet en stemme, som kan styrke deres tilstedevarelse i sosiale situasjoner. Det
er viktig a ikke bare teste disse barna non-verbalt, selv om de ikke har verbalsprak. Man risikerer
da & bare male deres svakeste side nemlig visuospasial prosessering, som er en karakteristisk non-
verbal vanske hos disse barna. De har ofte en vesentlig sterkere side, nemlig sprak som man kan
male med sprakforstaelsestester, og dette vil nok sannere uttrykke deres beste evner (Aagaard
1999).

3.4 Kommunikasjon og sprak

Kommunikasjon er overfagring av et budskap fra et individ til et annet. Dette vide
synet pa kommunikasjon innebarer at alt som et individ gjar, ubevisst eller
bevisst kan kommunisere noe bare det finnes en mottaker som bevisst eller
ubevisst oppfanger budskapet og tolker det (Granlund og Olssons 1988).

Kommunikasjon forutsetter at avsenderen er i stand til & forutsi noenlunde hvordan mottakeren
oppfatter budskapet, selv om dette ikke ngdvendigvis skjer bevisst. Det forutsetter ogsa at
budskapet blir mottatt og forstatt, bevisst eller ubevisst. Formen budskapet blir gitt i er
underordnet. Det vil si at ogsa kroppsprak og annen nonverbal kommunikasjon kommer inn
under denne definisjonen, dersom det ligger en intensjon bak budskapet. Avsenderen av
budskapet kan fgrst vite at budskapet er mottatt og forstatt hvis hun far en bekreftelse pa dette
(Granlund og Olsson 1988). Nar man skal klassifisere barns sprak og talevansker opererer man
med to hovedkategorier. Forsinket sprakutvikling som kan komme av mental retardasjon,
harselstap, utviklingsmessig dysfasi og defekt artikulasjon som kommer av forskjellige
dysfunksjoner i sentralnervesystemet (Morley 1957, i Sletmo et al, 1993).Nar det gjelder barn
med CP kan begge kategorier gjare seg gjeldende. Lokaliseringen av skaden vil veere avgjgrende
for hvilke vansker som kommer til uttrykk. Sprakforstyrrelser er ofte et tegn pa skade i den
venstre hjernehalvdel. Man kan ogsa finne sammenhenger i funn, for eksempel vil barn som har
ekspressive sprakvansker ofte samtidig ha motoriske utfgrelsesproblemer, nedsatt generell
atferdsregulering , oppmerksomhet og konsentrasjon. Dette har sammenheng med hjernens
organisering (Sletmo et al, 1993). Sprakvansker farer ofte med seg en del emosjonelle problemer.
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Blant barn med sprakvansker finner en ofte det en kan kalle umoden atferd, dvs.
impulsivitet, konsentrasjonsvansker og uselvstendighet, usikker atferd som
sjenanse og vegring eller sosiale tilpasningsvansker som aggresjon eller sosial
tilbaketrekning (Sletmo et al., 5.240,1993).

Nar barna har kommunikasjonsvansker vil dette hemme deres interaksjon med andre, og vil i seg
selv hemme ytterligere utvikling av spraket eller sprakforstaelsen (Sletmo et al 1993). Det er
studier som viser at barnet pa en eller annen mate er ngdt til & veere i et aktivt samspill med
omgivelsene, for at normal sprakutvikling skal finne sted. Det er ikke tilstrekkelig a veere en
passiv mottaker av sprak (Snow et al., 1976, i Braende, 1997). Det er ogsa forskning som viser at
barn som er talehemmet pa grunn av lammelser i taleorganet kan oppna normal sprakforstaelse
(Lenneberg, 1962, i Braende, 1997). Det vil si at de barna som har de stgrste motoriske
hemmingene kan risikere darligere sprakforstaelse til tross for at de i sa mate kan ha normale
forutsetninger, dersom man ikke passer pa at de pa en eller annen mate far mulighet til & ha et
aktivt samspill med sine narpersoner. Dette samspillet er ikke ngdvendigvis avhengig av
verbalsprak. Dersom barnets fysiske funksjonshemming er stor kan det vare vanskelig & tolke
barnets aktiviteter intensjonalt, og barnet blir lettere tolket som utviklingshemmet. Det vil ikke
veere sa lett & fange opp at barnet har intensjonell aktivitet, bl.a fordi man ikke kan gjennomfare
en korrigerende samtaleprosess. Undersgkelser gjort av Light et al., (1985, i Breende 1997) og
Hagemoen et al., (2004) viser at omsorgspersoner til funksjonshemmede barn uten tale, oftest
velger & kommunisere pa et meget enkelt, konkret her og na plan. Kommunikasjonen bar ofte
preg av enkle ja/nei sparsmal og madrene foretrakk & kommunisere i situasjoner der de kunne
forutsi svaret eller kunne vaere sikker pa a kunne tolke barnets svar. Dette kan medfare at barnet
ikke leerer opprettholdende kommunikasjonsatferd fordi kommunikasjons-temaet er ”i rommet”,
og derved ikke trenger sa mange oppfelgingsspgrsmal. Barna i denne undersgkelsen viste ogsa
liten ferdighet eller mulighet til & initiere en samtale. Barna vil etterhvert utvikle et svarende
mgnster som kan vere svart vanskelig a endre, selv om barnet senere skulle fa muligheter til det,
for eksempel med alternativ og supplerende kommunikasjon (Brande, 1997). Barnet har behov
for at det voksne tolker barnets atferd intensjonalt. Uten dette vil ikke barnet oppdage sin egen
intensjonale atferd (Trevarthen, 1974, i Braeende, 1997). A kunne formidle tanker, fglelser og
opplevelser er naert knyttet opp til selvstendighet, selvrespekt og egenverd (Bruner, 1983, i
Breende, 1997).
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3.4.1 Bruk av alternative og supplerende kommunikasjonshjelpemidler
(ASK)

Mange barn med alvorlig form for CP har behov for en eller annen form for alternativ og / eller
supplerende kommunikasjon. Da evne til kommunikasjon er vesentlig for en persons interaksjon
med andre, og pa den maten kan fa stor innvirkning pa en persons selvoppfatning synes jeg det er
riktig & ta med et avsnitt om alternative og supplerende kommunikasjonshjelpemidler (ASK) i
denne sammenhengen. ASK innebzrer alle kommunikasjonshjelpemidler man matte ha behov
for ved siden av verbalsprak, kroppsprak og skriftlighet. Dette kan for eksempel dreie seg om
talemaskiner, bilder, symbolsprak, tegnsprak, peketavler, blikkpeketavler eller mer personlige
hjemmelagede former for kommunikasjonshjelpemidler. Hvis barnet ikke far mulighet til &

kommunisere kan det bli utsatt for leert hjelpelgshet.

Watson (1979 og 1980, i Stern, 2003) har gjort forsgk med at spedbarn fikk snu hodet mot en
pute med trykkfealer for & fa en uro til & dreie. Barna som var i tre-maneders alder, viste stor evne
til & & skille mellom hva som gav gnsket respons og hva som ikke gav respons. Dette
eksperimentet viser at spedbarn er i stand til & eksperimentere seg frem til hvordan de ved hjelp
av en bryter kan oppna gnsket respons. Det vil igjen si at de vil kunne leere a benytte bryteren

kommunikativt.

Berg Gard som hgrer under Rikshospitalet, Barnenevrologisk seksjon (BNS) arbeider i
tverrfaglige team med utredning og habilitering av barn og unge med Cerebral parese og andre
utviklingsforstyrrelser med arsak i nevrologisk dysfunksjon (Rikshospitalet.no). Berg gard hadde
i 2001 til 2003 et prosjekt "Jeg har noe a si!" for barn med sterk grad av CP og store
kommunikasjonsvansker. 6 barn mellom 9 og 12 ar, deres foreldre og lerere jobbet sammen med
prosjektgruppen for & bedre barnas kommunikasjonsmuligheter/-ferdigheter. Formalet med
gruppeinleggelsen var a hgste kunnskap om hvilke faktorer som har betydning for
kommunikasjon mellom barna og deres narpersoner. Prosjektgruppen gnsket & se pa hva som
fremmer kommunikasjonsferdigheter/ -muligheter nar barna har behov for  bruke

kommunikasjonshjelpemidler.

Barna ble i begynnelsen av prosjektet kartlagt i forhold til sin spraklige, kognitive, synsmessige

og motoriske funksjon. Det var lagt opp til trening i mer hensiktsmessige kommunikasjons
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systemer, med foreldrene og senere ved besgk pa barnas skoler. Det ble ogsa lagt opp til

organisert sosialt samveer mellom deltakerne og forsgk pa spontankommunikasjon mellom barna
ved hjelp av ngdvendige voksne og hjelpemidler. Prosjektet viste at barna i stor grad var
avhengige av at de voksne stilte gode generelle spgrsmal. Informasjon som barna ble bedt om a gi
til de voksne strandet ofte, fordi narpersonene laste seg i et snevert kommunikasjonssystem som
forutsetter at de vet svaret pa forhand. Dette bedret seg noe i andre opphold da voksne og barn
hadde fatt trening i bruk av de nye hjelpemidlene og en mer systematisk spgrreteknikk. Barna
hadde ogsa fatt mer trening i a bruke ngkkelord for a formidle det de gnsket. Dette kunne for
eksempel vare at de skulle fortelle foreldrene sine at barna og de voksne pa Berg gard hadde
planlagt en avslutningsfest pa oppholdet (fest, ballonger eller andre ngkkelord som kan sette
samtalepartneren pa riktig spor). De kunne ogsa fortelle at de hadde planlagt menyen til festen
(mat, palser, brus, eller lignende ord). Det viste seg at de fleste elektroniske hjelpemidlene var
lite funksjonelle. Dette kunne veere fordi barnet ikke hadde motorikk til & styre hjelpemiddelet,
fordi hjelpemiddelet til stadighet matte pa reparasjon eller innholdet tok mye tid & endre. Et
annet problem kunne veere at hjelpemidlene ble fylt med et innhold, eller pa en slik mate, som var
lite kommunikasjons- vennlig. Bruk av elektroniske hjelpemidler stiller store krav til leererens
tekniske kompetanse og forutsetter at det settes av mye tid til oppdatering og vedlikehold av
utstyret (Hagemoen et al., 2004).

3.5 Refleksjoner

| praksis er CP en diagnose som kan vere vanskelig a forholde seg til, fordi den inneholder en sa
stor bredde av funksjonshemminger at diagnosen ikke beskriver virkeligheten nar nok. Selv nar
man begynner a spesifisere CP-tilstandene, sier dette lite om alvorlighetsgraden av
funksjonshemmingen. En som er kjent med disse begrepene vil da forsta at et barn har spastisk
kvadriplegi har en alvorlig grad av CP. Diagnosen beskriver likevel ikke funksjonsnivaet verken
kognitivt eller motorisk serlig ngyaktig. Dette kan gjare det vanskelig for de berarte eller deres

pargrende a forholde seg til hverandre som en gruppe.

Hvis man ser nermere pa hvor mange av gruppen med tetraplegi og tonusveksling som er

utviklingshemmet, vil det ikke vare uventet om dette preger vare forventninger nar vi mgter disse
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barna. Folk flest har den erfaring at de personene som er sa annerledes i bevegelser og

kommunikasjon, som regel er dypt utviklingshemmet. Dermed skal det litt starre oppmerksomhet
til & oppdage de som er sterkt fysisk funksjonshemmet men samtidig ikke utviklingshemmet. Jeg
mener at hvis barnet igjennom oppveksten til stadighet blir oppfattet som utviklingshemmet, vil
det veere en risiko for at dette har en negativ effekt pa selvoppfatningen. Barnet opplever at
fremmede mennesker henvender seg til de voksne som er med, istedenfor & inkludere barnet, og

det venner seg til & ikke bli regnet med som en likeverdig samtalepartner.

Ovenfor har jeg vist til at velfungerende kommunikasjonsevne er viktig,og hva sprakvansker kan
medfare. Jeg har ogsa papekt at 75% av tonusvekslerne far motorisk betingede sprakvansker.
Sprakvansker er ogsa vanlig ved tetraplegi. Min erfaring er at store kommunikasjonsvansker er
en nermest uoverstigelig hindring for jevnaldersamvar og samveer med ukjente uten tolk. Jeg
mener dette stiller store krav til oppfalging fra barnehage og helsestasjon, slik at tiltak kan
iverksettes tidlig nar man oppdager at et barn ikke kommuniserer tilfredstillende. Dette kan for

eksempel dreie seg om ASK pa et tidlig tidspunkt.
Ovenfor har jeg vist til at CP ofte medfarer tilleggsvansker av forskjellige slag. Jeg har gjort dette

fordi hver av disse tilleggsvanskene kan ha betydning for selvoppfatningen, og jo flere vansker

personen har desto mer vil han skille seg ut fra jevnaldrende.
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4 DEL 1B - SELVOPPFATNING

To teoretikere har primert dannet gunnlaget for moderne selvteori. James (1892) og Cooley
(1902) (i Grue,1998) hadde forskjellig oppfatning av utgangspunktet for selvoppfatningen.
@verst i hierarkiet av begreper innen selvteori finner vi begrepet generell eller global

selvoppfatning.

Med selvoppfatning mener vi enhver oppfatning, fglelse, tro eller viten som en
person har om seg selv. Slik har begrepet selvoppfatning mange aspekter og kan
brukes i ulike betydninger. Begrepet kan derfor best forstas som en
fellesbetegnelse pa ulike sider av en persons oppfatning eller falelse i forhold til
seg selv (Skaalvik og Skaalvik,1996 s.13).

James mente utgangspunktet for en global selvoppfatning 1a i hvordan man selv opplevde sin
kompetanse innen ulike felt, mens Cooley mente at hvordan personen ble sett og oppfattet av
andre var det viktigste bidraget for den globale selvoppfatningen. Cooley introduserte begrepet
”the looking glass self”, et begrep som Mead (1934 i Grue,1998) videreutviklet til ”den
generaliserte andre”. Med dette mente de samfunnets normer og oppfatninger internalisert.
Teoretikere er uenige i om man skal oppfatte den globale selvoppfatningen endimensjonalt eller

en multidimensjonalt.

o Self-concept er falelsen av a vare flink eller generelt ha gode evner innen et felt
(Skaalvik,1996). En endimensjonal forstaelse vil innebare at man maler indivitets oppfatninger
om seg selv innenfor en rekke viktige arenaer. Hver enkelt arena vil bli gitt en skare, og alle
arenaer vil tillegges den samme vekt, slik at man kan regne ut et uttrykk for individets globale
selvoppfatning (Coppersmith,1967 og Piers-Harris,1969, i Grue 1998).

o Self- efficacy (forventning om mestring), som blir malt mer oppgavespesifikt, er
forventninger om a klare helt bestemte oppgaver (Skaalvik,1996). Tilhengere av
multidimensjonal forstaelse av selvoppfatningen hevder at man kan ha helt forskjellig oppfatning
av seg selv pa forskjellige omrader, og at en slik gjennomsnittskare ikke ngdvendigvis blir riktig
(Mullener & Laird, 1971, Harter,1985 og Marsh,1987, i Grue, 1998).
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Rutter (1990) mener dette skjer gjennom to kanaler. Den ene dreier seg om a sikre trygge og

harmoniske relasjoner til andre mennesker, mens den andre dreier seg om mestring av oppgaver
som individet verdsetter Rutter & Quinton (1984). James (1890), Snygg og Combs (1949) og
Maslow (1970), i Skaalvik og Skaalvik (1996) er noen teoretikere som fremhever
selvoppfatningen som et av menneskets grunnleggende behov. Lav selvakseptering kan medfare
darlig mental helse. Dette kan gi seg utslag i psykosomatiske symptomer som magesmerter,
hodepine, depresjon, angst og stress (Kaplan, 1980,Skaalvik, 1989, Ystgaard, 1993, i Skaalvik og
Skaalvik, 2005). En rekke undersgkelser konkluderer med at fysisk funksjonshemmede oftere
enn ikke- funksjonshemmede har psykiske plager (Cadman et al, 1987, Reinhard & Weissenborn,
1990, Ormel et al,1993 i Grue,1998). Imidlertid viser forskjellige fysiske grunnlidelser forskjellig
forekomst av psykiske plager, men en fysisk funksjonshemming i seg selv kan representere en
psykisk belastning. Det er likevel rammebetingelsene rundt barnet/ungdommen som er
avgjerende, og spesielt trekkes jevnaldersamveer frem som en viktig og positiv faktor (La
Greca,1990 i Grue,1998).

Generell selvoppfatning bygger i falge Skaalvik og Skaalvik pa fem hovedomrader som er
akademisk selvoppfatning, fysisk selvoppfatning, sosial selvoppfatning, emosjonell og moralsk
selvoppfatning. Disse hovedomradene blir igjen delt opp i mer spesifikke omrader. De siste 15-
20 ar har forskere innen selvvurdering benyttet seg av mer spesifikk maling av
selvoppfatningsomrader fordi man bedre kan forutsi personens innsats, utholdenhet osv innenfor
avgrensede omrader. En persons selvoppfatning kan variere sterkt fra omrade til omrade, og kan
ikke ngdvendigvis males som en generell verdi (Skaalvik, 1997; Skaalvik og Skaalvik ,1993, i
Skaalvik og Skaalvik, 2005)

e Akademisk selvoppfatning bygger pa en persons opplevelse av hvor gode resultater han

far i enkelte skolefag, eller hvor intelligent han opplever seg selv som. En person kan ha
forskjellig selvoppfatning innen forskjellige akademiske disipliner.

e Fysisk selvoppfatning bygger pa en persons opplevelse av sitt eget utseende og kroppens

funksjon. Man kan oppleve svert forskjellig selvoppfatning i for eksempel fotball eller

sitt utseende.
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e Sosial selvoppfatning bygger pa hvilket forhold personen har til andre mennesker og

spesielt til sine signifikante andre (foreldre, dagmamma, leerer, venner etc.- personer som
folelsesmessig betyr mye). En person kan for eksempel mestre sosiale situasjoner med
jevnaldrende, mens kommunikasjon med foreldre og lerere ikke fungerer sa godt, eller
omvendt.

e Emosjonell selvoppfatning bygger pa hvordan personen opplever sitt eget temperament

og sine falelser(angst, sinne, glede eller tilfredshet).

e Moralsk selvoppfatning som viser til om en person ser seg selv som erlig, til & stole pa,

som en som oppfarer seg etter vanlige normer og regler etc (E. Skaalvik, 1982). Disse to
siste kategoriene kommer jeg ikke til & drofte, fordi det er tema som ligger utenfor

oppgavens problemstilling.

Vanligvis avgrenser vi selvoppfatning til den bevisste opplevelsen av oss selv, begrenset til var
kropp, vare kunnskaper, vare evner og tanker. William James, (1890 i Skaalvik og Skaalvik,
1996) hadde en videre forstaelse av begrepet. Han hevder at alt en person kan kalle sitt (foreldre,
hus, kleer,andre materielle ting, eller personlige ting) er en del av selvet. Dette vil Rosenberg
(1979 i Skaalvik og Skaalvik, 2005) kalle ego-utvidelser. Rosenberg fant at hvis noen sier eller
gjor noe ufordelaktig mot ens familie sa vil dette oppleves som et angrep pa en selv. En
undersgkelse viste at 89% av de spurte ville oppleve et angrep pa sin mor som et personlig
angrep (Skaalvik og Skaalvik, 2005).

En mer generell selvoppfatning vil veere mer stabil enn en spesifikk. Et barn kan for eksempel ha
hgy akademisk selvoppfatning, og oppleve seg som dyktig i matematikk. Dersom barnet far
problemer med brgkregning (relativt spesifikt selvoppfatningsomrade), men har en forhistorie
som tilsier at han ikke har et generelt matematisk eller akademisk problem, vil dette pavirke
hvordan han opplever dette problemet, og hva han gjer for a lgse det. Dette kalles forventning om
mestring (self-efficacy), som er et sentralt begrep innen selvoppfatning. Falelse av mestring er en
viktig kilde til god selvoppfatning. Denne falelsen er pavirket av hva man opplever andre mestrer
i forhold til egen mestring, men ogsa av a arbeide med oppgaver som er tilpasset eget
mestringsniva (Skaalvik og Skaalvik, 1988). | fglge Maslow(1970, i Skaalvik og Skaalvik, 1996)
har menneskene behov for en positiv selvoppfatning og anerkjennelse fra omgivelsene.
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I Atkinsons teori om prestasjonsmotivasjon vil to motiver gjgre seg gjeldende. Dette er motivet

for & oppna suksess og motivet for & unnga nederlag. Personen vil sgke mot det som anses for
mest sannsynlig. Dersom personen far gode resultater etter lite jobbing vil dette tjene som bevis
for gode evner. Dersom man etter & ha demonstrert hard jobbing med skolearbeidet, likevel far
darlige resultater, vil dette kunne oppleves som et bevis for darlige evner. Hvis man far darlige
resultater etter lite jobbing kan man, for & beskytte selvoppfatningen, attribuere dette eksternalt
(forklare resultatet utenfor personlige egenskaper som for eksempel darlig arbeidsinnsats, darlig
motivasjon, prioritering etc.). Dette kan medfgre at personen er villig til & arbeide darlig, og ofre
gode karakterer dersom han anser det som sannsynlig at han uansett vil fa darlige resultater.
Denne strategien vil pa kort sikt sikre personens akademiske selvoppfatning. Pa sikt vil
manglende arbeidsinnsats gi darligere akademisk selvoppfatning, fordi personen da vil fa

gjentagne darlige resultater (Skaalvik og Skaalvik, 2005).

Bade skoleresultater og utseende er viktige arenaer for selvoppfatningen i var kultur (generelt),
og gode skoleresultater vil vanligis fa positive konsekvenser for den akademiske
selvoppfatningen, og ogsa fa positive konsekvenser for den generelle selvoppfatningen. Pa grunn
av skolens status i det Norske samfunnet vil det veaere vanskeligere & nedvurdere betydningen av
skolefag. | falge Skaalvik og Skaalvik er akademisk selvoppfatning er hgyt korrelert med
generell selvoppfatning. Hvis en person gjer det darlig innen et felt, vil det veaere avgjgrende hvor
mye dette feltet betyr i miljeet generelt og for personen personlig. Man kan for eksempel tenke
seg en person som beskriver seg selv som darlig til & spille fotball, men likevel viser en hgy grad
av selvtillit. Harter (1988 i Grue, 1998) viser til utseende som den faktoren som har hgyest
korrelasjon med generell selvoppfatning i ungdomsarene. Begge faktorene er derfor viktige a ta

hensyn til ndr man skal vurdere en persons selvoppfatning.
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4.1 Utvikling av selvoppfatning

Fra fgdselen av vil fornemmelsen av et ”gryende selv” oppsta. Dette er i fglge Stern (2003) en
medfadt evne til & ordne opplevelser. Det ordner fornemmelser av affekter, persepsjoner,
sensomotoriske opplevelser, minner og andre opplevelser. Ved to-maneders alderen skjer det en
ny utvikling. Barnet leerer & smile sosialt. Det vil si at barnet oppdager at det kan pavirke sine
omgivelser med sitt smittende smil. Barnet opplever kjerneselvet”. En gang mellom syv og ni
maneder vil barnet oppdage at det finnes andre helt avgrensede sinn “der ute”. De vil na oppfatte
at andre ogsa har subjektive tilstander, falelser, motiver og hensikter. Dette vil veere med pa a
definere og avgrense en opplevelse av sitt "subjektive selv” fra ”de andre”. Ved 15-18 maneders
alder utvikles enda et avgrensende perspektiv mellom seg selv og andre. Barnet vil na utvikle en
bevissthet om sitt "verbale selv”(Stern, 2003). Disse omradene av selvopplevelsen vil iflg. Stern
(2003) leve side om side i barnet livet ut, og vil ikke veere faser som tilbakelegges i en utvikling.
Jeg tenker meg denne utviklingen som en lgk, slik at hver ny erfaring legges utenpa den gamle.
Barnet pa 15-18 maneder vil na ha et lager av viten som gjar at de har mulighet til a fale
sammenhenger mer konkret enn tidligere. Tidligere vil barnet kanskje ha en vag uspesifikk
fornemmelse av ubehag dersom det er tarst eller sulten. Barnet vil nd i kraft av sin erfaring,
kunne kjenne igjen falelsen, og koble det til behovtilfredstillelse. 1 og med at ogsa avgrensningen
av selvet er sterkere vil barnet vere bedre i stand til & styre sin kommunikasjon slik at
omsorgsgiver kan forsta det. Barnet kan ha ubevisste opplevelser som kan se sann ut: Jeg husker
fglelsen av a veere tarst, og sann feler jeg det nd. Jeg kan huske at det er saft i kjgleskapet. Hvis
jeg gjer mamma oppmerksom pa hva jeg vil, sa vil hun hjelpe meg til a fa saften. Nar jeg har
drukket saften vil jeg fale meg bedre (Stern, 2003). Behovet for & kunne gjere seg forstatt pa et
tidlig tidspunkt vil jeg komme tilbake til senere.
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4.2 Psykologisk sentralitet

Det er to motiver som vil vere viktige i forhold til selvoppfatning. Disse motivene er
selvkonsistensmotivet (behovet for en stabil selvoppfatning) og selvaksepteringsmotivet (behovet
for & akseptere eller verdsette seg selv). Rosenberg hevder at dette er individets fundamentale
referanseramme. Dersom disse to motivene blir konkurrerende ser det ut til at
selvaksepteringsmotivet vil vaere sterkest. Hvis en person mener han har svake akademiske evner
og plutselig far et godt resultat pa en prave, vil et slikt konkurrerende motiv oppsta. Det vil vere i
personens interesse a endre denne selvoppfatningen for a fa hgy selvakseptering, mens
selvkonsistensmotivet kan holde ved like den negative oppfatningen av seg selv. Rosenbergs
(1979 i Skaalvik og Skaalvik, 1988) Selvoppfatningen kan veere bade beskrivende og vurderende.
Hvis en person mener at han er darlig pa skolen, vil dette veere en beskrivende kategori. Det vi da
ikke vet er hvor viktig dette er for personen (psykologisk sentralitet), som vil tillegge kategorien

en vurderende og emosjonell dimensjon.

Selvoppfatning inneholder alle aspekter av seg selv sann som utseendet, intelligens, om personen
blir elsket, kroppsbeherskelse, sosiale ressurser osv.

Selvoppfatning er en sosialt strukturert, kognitivt organisert og fenomenalt sann
oppfatning som individet har av seg selv. Selvoppfatningen er alltid subjektiv og i den
forstand fenomenologisk sann (Duesund, 1995 s. 85).

Selvoppfatningen er subjektiv, og selv om personen speiler seg i andres reaksjoner pa en, og
sammenligner seg med andre, sa vurderer man seg selv ut fra sitt personlige stasted. Det vil si at
om man skal finne ut noe om en persons selvoppfatning ma man ogsa vite noe om hvilket miljg
personen vurderer sin selvoppfatning ut ifra, hva personen opplever som betydningsfullt og hvem

personen identifiserer seg med.

Marsh og Parker (1984 i Skaalvik og Skaalvik, 2005) har utviklet en referanserammeteori, der
hypotesen er at en "middels flink” elev som gar i en "flink” klasse vil komme til & vurdere seg
selv svakere enn om den samme eleven gar i en “svak” klasse. Forskning viser at hgyt begavede
elever har hgyere akademisk selvoppfatning hvis de gar i en vanlig klasse enn dersom de gar i en

klasse for spesielt begavede barn (Zeidner og Schleyer, 1999 i Skaalvik og Skaalvik, 2005).
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Andre undersgkelser statter dette ved at barn med laerevansker, far darligere akademisk

selvoppfatning av a ga i vanlig klasse enn a ga i spesialklasse (Marsh og Craven, 2000 i Skaalvik
og Skaalvik, 2005). Forklaringen pa dette ligger i referansegruppen. Barnet identifiserer seg med
klassen sin, og vurderer seg selv ut fra normen i klassen uavhengig av hvordan denne gjer det i

forhold til andre klasser/grupper.

Selvoppfatning blir pavirket av hvilke reaksjoner en person far fra signifikante andre, og ved
sammenligning (iseer med sammenlignbare andre). Selvoppfatning innen et omrade blir ogsa ulikt
pavirket avhengig av hvor viktig dette omradet er for personen. "Oles” fysiske selvoppfatning
kan for eksempel inneholde variabelen fotballspill. Dersom dette er en viktig arena for Oles
omgangskrets, vil dette sannsynligvis bli viktigere for Ole ogsa. Dersom Ole har mulighet til & fa
gode resultater innen fotball, vil han sannsynligvis oppleve dette som en viktig arena, og dette vil
veere med pa a hgyne Oles fysiske selvoppfatning. Dersom Ole tilhgrer et miljg som ikke
verdsetter fotball, men isteden verdsetter matematiske eller sosiale evner hgyere, vil Oles
fotballegenskaper fa mindre betydning. Dersom fotball fortsatt er veldig viktig for Ole, vil han

sannsynligvis sgke til et annet miljg som verdsetter dette hgyt (Skaalvik og Skaalvik, 1988).

Dersom Ole ikke kunne spille fotball i det hele tatt, ville dette veere en helt annen problemstilling.
Fotball-miljget ville da veere et dissonant miljg for Ole, og det ville kunne oppleves ubehagelig a
skulle tilhgre dette miljget. Et dissonant miljg vil si et miljg der en skiller seg sterkt ut i forhold
til de andre (Rosenberg, 1975, 1977, 1979 i Skaalvik og Skaalvik, 1988). Dette vil kunne
medfare objektifiserende blikk, som kan oppleves som ekskludering. Rosenberg og Pearlin har
ikke funnet noen sammenheng mellom selvoppfatning og sosiogkonomisk miljg(Rosenberg,
1978 i Skaalvik og Skaalvik, 1988), men derimot ser det ut til at om man har lavere
sosiogkonomisk status enn flertallet i sammenligningsgruppen vil dette fa negativ konsekvens for
selvoppfatningen (Rosenberg, 1975 i Skaalvik og Skaalvik, 1988). | et dissonant miljg der en
person skiller seg negativt ut vil personen ubevisst kunne velge a avvise vurderingen fra miljget.
Dette kan gjares for eksempel ved & nedvurdere betydningen av miljget. Hvis personen derimot
velger & akseptere den negative vurderingen fra det dissonante miljget vil dette kunne medfare en
negativ generell selvoppfatning (Rosenberg, 1977 i Skaalvik og Skaalvik, 1988). Mange vil

ubevisst definere omrader man ikke mestrer eller mestrer darlig, til & ikke veere spesielt viktig.
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Dette vil gjgre at svak mestring pa disse omradene ikke vil utgjere en sa stor trussel mot

selvoppfatningen. Det viktigste for a opprettholde en god selvoppfatning er & gjere det bra pa
omrader som er viktig for en selv. Man kan, for & beskytte selvoppfatningen nedvurdere omrader
man ikke mestrer sa godt, og oppvurdere omrader man mestrer bedre. Det kan virke som en sunn
og fornuftig strategi 4 akseptere det man ikke mestrer, ved & nedvurdere betydningen av det, hvis
dette gjenspeiler realisme (Skaalvik og Skaalvik, 1995).

A vaere en person andre mennesker liker, kan ha ulik betydning for forskjellige mennesker.
Rosenberg (1965 i Skaalvik og Skaalvik, 1988) har gjort en undersgkelse som omfattet 5024 high
scool elever i ti skoler i New York USA. Elevene vurderte seg selv bl.a med hensyn til & vaere en
person som andre liker, og hvor mye dette beted for dem. Noen av resultatene var at av de som
vurderte seg selv som darlig likt, og som syntes det var viktig a veere godt likt, fant Rosenberg en
lav generell selvoppfatning hos 50% . Hos de som vurderte seg selv som darlig likt, men som
ikke syntes dette var sveert viktig for dem, fant Rosenberg en lav generell selvoppfatning hos

19 %. Dette viser at en lav selvvurdering pa et bestemt omrade tillegges forskijellig vekt avhengig

av hvor mye det betyr for personen.

Menneskets selvoppfatning antas a vaere en pavirkende og motiverende faktor for atferd
(Duesund, 1995 og Skaalvik og Skaalvik ,1996). Noen teoretikere (Maslow, 1970 og Kjormo,
1988 i Mikalsen, 1997)har gjort undersgkelser som viser at det er en signifikant sammenheng
mellom selvoppfatning og livskvalitet. De hevder at den grunnleggende arsaken til all
menneskelig aktivitet er beskyttelse, opprettholdelse og oppbygging av selvaksepteringen. Det vil
da veere avgjgrende hvordan personen attribuerer situasjonen. Noen litteraturstudier har
konkludert med at tendensene heldigvis gar i faver av selvaksepteringsmotivet som sterkere enn
selvkonsistensmotivet (Jones, 1973, Krauss og Critchfield, 1975 i Skaalvik og Skaalvik,1988).
Det kan se ut til at selvaksepteringsmotivet og selvkonsistensmotivet som regel ikke er
konkurrerende motiver men at de trekker i samme retning (Snygg og Combs, 1959, Backman og
Lecord, 1968; Rosenberg, 1979; Aitkenhead, 1980; Burke og Reitzes, 1981; Norem-Hebeisen,
1981, i Skaalvik og Skaalvik, 1988) Noen forskere mener at en hgy selvakseptering er det
sterkeste motivet for menneskelig atferd (Snygg og Combs, 1949,Hayakawa, 1963; Kaplan,

1972; i Skaalvik og Skaalvik 1988). Vi vil finne tendenser til at man tillegger omrader man
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lykkes godt i, en hagyere verdi enn omrader man mestrer darlig. Dette vil fungere som en

beskyttelse av selvoppfatningen. En lav selvakseptering og en lav selvoppfatning vil vere en
sveert ubehagelig tilstand. Rosenberg (1968 i Skaalvik og Skaalvik ,1996) har en teori om
psykologisk selektivitet der han viser til fem beskyttelsesmekanismer for selvoppfatningen.

o selektivt valg av verdier, man har en tendens til a verdsette hgyere omrader man forventer
gode resultater, og verdsette lavt omrader man forventer darlige resultater.

o selektiv tolkning, en person kan tolke negative resultater positivt ved a forklare dem pa en
akseptabel mate.

o selektivt valg av standard (aspirasjonsniva), de fleste personer ser ut til a velge et
oppnaelig aspirasjonsniva. Aspirasjonsnivaet defineres av andre i miljget og etter
sammenligning med andre.

o selektivt valg av referansegruppe (sosial interaksjon), man har tendens til & velge
personer som er mest mulig lik en selv i alder, kjgnn, evner, som referansegruppe. Man
velger ofte personer man liker @ omgas, og personer som vurderer 0ss positivt.

o selektivt valg av situasjoner og aktiviteter, Vi vil ofte oppsgke situasjoner der vi blir
vurdert positivt. Barn har en del begrensninger i sa mate, fordi de ikke har anledning til

skifte omgangskrets, arbeidsoppgaver etc som oppleves truende for selvoppfatningen.

| folge Kjormo (1988 i Mikalsen, 1997) er det viktig for en positiv selvoppfatning at den er reell-
slik det objektivt er, snarere enn ideell- slik man skulle gnske det var, eller at det er minimal

diskrepans mellom de to. En ideell selvoppfatning vil veere sveert sarbar for nederlag.

4.3 Akademisk selvoppfatning og selvakseptering

Seleshi Zeleke (2004) bruker begrepet akademisk selvoppfatning om individets verdibaserte
falelser i forhold til seg selv. Han har i sin artikkel for European Journal of Special Needs
Education studert og gjort rede for et uttall undersgkelser som har sammenlignet
selvoppfatningen til barn med matematikkvansker i forhold til andre barn. Han papeker

ngdvendigheten av & ha omrade-spesifikke malinger, fordi det viser seg at selvoppfatningen kan
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variere svert fra et felt til et annet. Det viser seg at barn med leerevansker oftere enn andre barn

har darlig akademisk selvoppfatning. Sammenhengen mellom sosial selvoppfatning og
leerevansker er mindre tydelig. Her viser det seg at barn med leerevansker/atferdsvansker har
signifikant darligere sosial selvoppfatning enn barn uten leerevansker, og barn med

lerevansker/normal atferd.

Selvakseptering star for individets akseptering av seg selv pa godt og vondt. En undersgkelse
som er gjort av Skaalvik og Skaalvik(1995) viser at 85 % av de elevene som betrakter seg som
"flink pa skolen” hadde hgy generell selvakseptering. Blant de elevene som betraktet seg selv
som “lite skoleflinke” var det bare 15 % som hadde hgy selvakseptering. Dette viser hvor viktig
barnets subjektive oppfattelse av sine skolefaglige ferdigheter er for de fleste unges
selvoppfatning. Studier viser at det er grunn til & tro at akademiske selvoppfatning og

selvakseptering pavirker hverandre gjensidig. (Skaalvik og Skaalvik, 1988).

4.3.1 Attribusjon

Attribusjon kan beskrives som en arsaksforklaring pa egen og andres atferd eller resultater.
Mennesker liker a trekke slutninger om egen og andre menneskers atferd, fordi det organiserer
verden slik at vi oppfatter den som mer stabil, og vi vil oppleve gkt kontroll (Aronson 1984, i
Skaalvik og Skaalvik, 1988). Hvordan vi trekker disse slutningene far viktige konsekvenser for
oss selv. Man skiller mellom internale/ eksternale, stabile/ ustabile, kontrollerbare/

ukontrollerbare faktorer.

Det er tegn som tyder pa at personer med god selvoppfatning har tendens til & attribuere gode
resultater internalt (der arsaken tilskrives personen selv), for eksempel evner, dyktighet,
arbeidsinnsats og darlige resultater eksternalt (der arsaken tilskrives forhold i miljget etc).
Personer med darlig selvoppfatning har en tendens til & forklare gode resultater eksternalt og
darlige resultater internalt. Flere undersgkelser viser at personer som har en tendens til &
attribuere egen suksess internalt og nederlag eksternalt er mer tilfreds og stolt av seg selv enn
personer som attribuerer egen suksess eksternalt og nederlag internalt (Weiner 1979, Weiner
Russel og Lerman 1979, i Skaalvik 1988). Sammenheng mellom internal attribuering og falelse

av hjelpelashet er funnet av Diener og Dweck (1978, i Skaalvik 1988). Det vil si at dersom en
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som har darlige resultater attribuerer dette internalt, vil dette oppleves som en stabil faktor som

personen vanskelig kan pavirke.Det kan se ut til at attribusjonsmansteret og selvoppfatningen
pavirker hverandre gjensidig. Hvis man har hgy selvoppfatning har man lettere for a attribuere
suksess internalt osv. og omvendt vil internal attribuering av suksess forsterke selvoppfatningen.
Det er ogsa funnet kjennsforskjeller bade nar det gjelder selvoppfatning og attribusjonsmanster,
men det er et felt som faller utenfor denne oppgaven. Det er flere undersgkelser som tyder pa at
det er av stor betydning hvilken vekt vi tillegger innsatsomradet (psykologisk sentralitet).
Undersgkelsene viser at det er en sammenheng mellom hvor godt barnet lykkes innen et felt og
hvilken vekt barnet tillegger feltet. Omvendt har man en tendens til & nedvurdere betydningen av

et omrade som man ikke lykkes sa godt med (Rosenberg, 1968 i Skaalvik og Skaalvik, 1988).

4.3.2 Forventning om mestring (self-efficacy)

Banduras (1986, i Skaalvik og Skaalvik, 1996) teori- forventning om mestring og Atkinsons
teori- forventning om suksess har det til felles at autentiske mestringserfaringer er primeerkilden
til forventning er om mestring. Hvilke forventninger vi har til & mestre vil vaere avgjerende for
valg av oppgave, utholdenhet og innsats. Dersom vi ikke tror vi har mulighet til & beherske en
oppgave Vil vi ha tendenser til a forsgke a unnga den. Positive mestrings-forventninger virker
positivt pa leeringsaktiviteten, bade ved valg av leringsstrategi og mot til & ga lgs pa
oppgaven(Skaalvik og Skaalvik, 1996). Bandura (1990 i Skaalvik og Skaalvik, 1996) viser at
dersom eleven betrakter evner som noe en tilegner seg gjennom innsats, vil ikke "nederlag”
oppleves sa negativt for forventning om mestring. Barnet vil da fgle at feiling underveis er et ledd
i leringsprosessen. En elev som ikke forventer a lykkes vil primart veare opptatt av a gjere
skaden sa liten som mulig. Dette vil eleven gjare ved a forsgke a unnga nederlag, ikke ved a

jobbe mot suksess.

Leert hjelpelgshet er betegnelsen pa atferdsformer som vanligvis etableres nar en person lever
under uforutsigbare og ukontrollerbare betingelser. Leert hjelpelgshet kan karakteriseres ved
passivitet, initiativigshet og leerevansker, flukt og unngaelsesadferd og destruktive kognitive

strategier (Imsen ,1984)
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En metode for a beskytte selvaksepteringen ved svake resultater, vil bl.a kunne vaere mangel pa
innsats. | et slikt tilfelle vil mangel pa innsats veere en konsekvens av lave forventninger.
Innsatsen vil ikke ha noen hensikt, men vil tvert imot true selvoppfatningen. Dersom en person
mislykkes etter stor innsats tvinges han til & forklare det darlige resultatet med sma evner
(Covington, 1984 i Skaalvik og Skaalvik, 1996). Forventningen om a ikke mestre vil vaere

seerlig sterk dersom det knyttes til indre og ukontrollerbare faktorer. Seligman (1975 i Brande,
1997) hevder at dersom barnet opplever manglende pavirkning pa omgivelsene over tid, vil dette
kunne medfare laert hjelpelgshet, det vil si manglende motivasjon til & fremkalle endringer. Dette
vil igjen kunne fare til emosjonelle forstyrrelser, depresjon og veere kritisk for senere laering [min
utheving]. Flere studier statter dette synet Skaalvik(1996). Mange funksjonshemmede barn og
ungdommer blir ”lert opp” til & bli uselvstendige uten evne til & ta initiativ og administrere sin
egen hverdag. De blir tidlig avhengig av en voksen person som leser og tolker deres behov
gjennom hverdagen, og yter hjelp og stgtte automatisk for a gjere dagen mest mulig problemfri.
Dette vil etter hvert kunne resultere i leert hjelpelgshet som medfarer vegring mot a ta
utfordringer, eksperimentering osv. og far i neste omgang konsekvenser for selvoppfatningen
(Grue 1998). Undersgkelsen "Pa terskelen” (Grue 1998) avdekket at en del ungdom med
funksjonshemming blir overbeskyttet av sine foreldre, og at dette kan medfare en trussel for
selvoppfatningen. Denne involveringen fra foreldrene ble tolket som en positivt intendert
innblanding, men kunne gjere ungdommene mer hjelpelgse enn ngdvendig. Dersom barnet far fa
mestringsopplevelser fordi det ikke er i stand til fysisk a leke, leere, manipulere, forflytte osv vil
dette kunne veare en medvirkende arsak til resignasjon. Barnet vil i tillegg, pa grunn av sin
passivitet, lettere bli oppfattet som utviklingshemmet og risikerer a bli understimulert. For a bryte
dette mgnsteret, og la barnet oppleve at det kan pavirke sine omgivelser, ma man tilby barnet
muligheter til pavirkning tidlig i livet, for eksempel ved bryterstyrte leker og pakaller-bryter
(Breende 1997). En pakaller-bryter vil kunne gi barnet flere sosiale erfaringer, fordi et stille barn
lett blir "glemt”. Dersom barnet er reelt hjelpelgs blir det etter min erfaring en mental forskjell
mellom tilstanden lzrt hjelpelgshet og reelt hjelpelgs, men forskjellen kan fa avgjgrende

betydning for motivasjon og instilling til nye og ukjente utfordringer.
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4.4 Sosial selvoppfatning

4.4.1 Signifikante andre

Signifikante andre er viktige personer som barnet speiler sin selvoppfatning i. Dette begrepet ble
introdusert av Sullivan i 1947. Nar barnet holder pa a danne sin personlighet, vil det vare av stor
betydning at- og hvordan betydningsfulle andre oppfatter og speiler barnet. Vanligvis vil barnet
forsgke a etterligne foreldrene og gjer denne etterligningen til en del av seg selv. En atskillelse
fra foreldrene vil ut fra psykodynamisk tenkning skape psykisk smerte hos barnet. Barnet vil
forsgke & minske dette ved a skape en indre relasjon til foreldrene, gjennom identifikasjon
(Hummelvoll, 2004). Til & begynne med er det moren, faren og evtuelt andre spesielt naere
voksne, barnet speiler sin selvoppfatning i. Etter hvert overtar jevnaldrende stadig mer av denne
funksjonen. Skolen blir for de aller fleste en arena som blir viktig for utviklingen av
selvoppfatningen. Elevene i klassen er som regel like gamle, og kommer ofte fra det samme
sosiogkonomiske omradet. Jo mer laereren vektlegger ensartet undervisning jo sterkere vil den
sosiale sammenligningen bli. Dette vil kunne dempes ved at elevene far tilpasset undervisning til

den enkelte, med innhold, tempo og rekkefglge (Skaalvik og Skaalvik, 1988).

Signifikante andre, foreldre, venner, eller klassen vil ha stor betydning for selvbilde. Det er
spesielt tilknytningspersonene, oftest foreldrene, som er de signifikante andre de farste levearene.
Disse personene Vil fa stor betydning for barnets selvoppfatning da barnet vil speile seg i disse
personenes bilde av seg selv. For skolebarn utgjer ofte klassen den viktigste sosiale
sammenligningsgruppen. | ungdomsarene blir jevnaldrende uvurderlig. Det er ssmmen med
andre barn at viktige deler av selvbildet dannes (Raundalen, 2004). | en undersgkelse om
funksjonshemmet ungdom og livskvalitet som ble utfart av Lars Grue (1999), viste det seqg i
grove trekk & ikke veere sa store forskjeller pa funksjonshemmet ungdom og annen ungdom med
hensyn til livskvalitet. | rapporten slar Grue fast at selvoppfatningen er den viktigste
enkeltfaktoren for livskvalitet i ungdomstiden. Ogsa han har vist at det er en neer tilknytning
mellom jevnaldersamver og selvoppfatning. Man kan ikke tenke seg at et menneske som har lav
generell selvoppfatning og samtidig god livskvalitet. East et al., (1987 i Mikalsen, 1997) papeker
at ungdom som av en eller annen grunn ikke far stette og aksept fra jevnaldrende, er spesielt

sarbar for psykologisk stress, fordi de mangler "de signifikante andre” i denne alderen. De vil i sa
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fall veaere ngdt til & erstatte jevnaldergruppen som signifikante andre, med for eksempel hjelpere,

lerere, og foreldre. Kommunikasjonsvansker, store funksjonshemminger og utviklingshemming

er forhold som lett kan fare til avvisning fra jevnaldergruppen (East et al.,1987 i Mikalsen, 1997).

Vi vurderer vare prestasjoner bade i forhold til hvilke reaksjoner vi far fra signifikante andre
(speiling), men ogsa ved direkte sammenligning. Festinger (1954, i Skaalvik og Skaalvik, 2005)
hevder at dersom man kan velge mellom flere personer & sammenligne seg med vil man velge en
som er mest mulig lik en selv med hensyn til kjgnn, alder, erfaringer, atferdsmanster, evner og
anlegg (referansegruppe). En person som er altfor ulik en selv vil ikke oppleves som relevant
sammenligning. En spesiell form for sosial sammenligning, nemlig andres eksempler, kan gi 0ss
en forventning om mestring selv innen omrader som er ukjent for oss. Barnet vil helst se etter en
rollemodell han kan identifisere seg med (Schunk, 1989 i Skaalvik og Skaalvik, 1996). Nar man
opplever at man tilhgrer en gruppe vil man overta de gjeldende holdninger og vurderinger
(rolletaking), og vurdere seg selv ut fra disse. Dette vil pavirke hvor viktig det er & fa gode
resultater i for eksempel matematikk eller fotball. Dette vil ogsa veere med pa & avgjere hva som
blir betraktet som et godt resultat. Etterhvert som man blir eldre vil man bli i stand til & forutsi
hva som vil bli vurdert positivt i hvilke miljg. Forskning viser at man har en tendens til & oppsgke
miljg der det er sannsynlig at man vil fa positiv evaluering. Nar man klarer a forutsi hvilke
reaksjoner en rekke andre vil ha pa ens egen atferd og prestasjoner kaller Mead (1974 i Skaalvik
og Skaalvik, 1988) dette for "den generaliserte andre”. ”Den generaliserte andre” er altsa en
opplevelse av en generell respons fra andre, pa seg selv eller sine handlinger og ma ikke
forveksles med begrepet signifikante andre som er spesielt betydningsfulle personer i barnets liv.

Det vil veere viktig for selvoppfatningen hvem barnet / ungdommen sammenligner seg med. Det
vil utgjare en stor forskjell om man som funksjonshemmet gar i en vanlig klasse, pa en vanlig
skole og sammenligner seg med ungdommer uten funksjonshemminger, eller om man
sammenligner seg med andre funksjonshemmede. Dersom man sammenligner seg med andre
funksjonshemmede kan dette forsties som en form for skadebegrensning der hensikten er a hgyne

egen selvoppfatning (Grue, 1999)

Forskning av Gillies & Shackley (1988), i Grue (1999) viser at de andre barna profitterer pa at
funksjonshemmede barn er fysisk integrert i skolen. Det gir dem et mer positivt syn pa

funksjonshemmede, deres muligheter og intellektuelle kapasitet. Harvey & Greenway(1984 i
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Grue, 1999) fant pa den annen side ut at funksjonshemmede som var integrert i en vanlig skole,

hadde darligere selvbilde enn funksjonshemmede som gikk pa spesialskole. Dette kan bl.a.
skyldes at ungdommene som gikk pa spesialskole, sammenligner seg med medelever som er mer

lik seg selv, selv om de er klar over at de er annerledes enn de fleste andre ungdommer.

I en undersgkelse av Buhrmester (1990 i Grue, 1999) er det funnet at naere vennskapsrelasjoner
gjer at ungdom blir mer sosiale, hadde bedre selvfalelse og var mindre fiendtlige, mindre
deprimerte og engstelige enn ungdom som ikke har nare vennskapsrelasjoner. Nere
vennskapsrelasjoner innebarer noen man kan betro sine innerste falelser til, dele hemmeligheter
med, noen man kan leke og le sammen med. Vennskap betyr at noen andre enn foreldrene, er
glad i en for den man er. Det betyr en arena der man kan oppgve sin sosiale kompetanse Grue
(1999). Jevnaldersamveer er forbundet med lystbetonte og selvvalgte aktiviteter, og forutsetter
noe mer enn a bare vaere fysisk tilstede. Det inneberer en fglelse av 4 vaere akseptert som en av
gruppen (East et al 1987 i Grue, 1999). Det ser ut til at type funksjonshemming og om man
oppfatter seg som funksjonshemmet, ikke har noen signifikant innvirkning pa selvoppfatningen,
omfanget av jevnaldersamveer, eller omfanget av samvar med voksne. Det er farst nar
funksjonshemmingen farer til utestenging fra jevnaldergruppen at det representeter en fare for
selvoppfatningen og barnets/ungdommens psykiske helse. Ensomhet, mangel pa sosialt samvaer
og sosial tilhgrighet med jevnaldrende har en klar korrelasjon med darligere selvoppfatning.
Undersgkelsen viser at enkelte funksjonshemminger gker sarbarheten i forhold til
vennskapsrelasjoner. Dette dreier seg om sterkt bevegelseshemmede, hgrselshemmede
tegnsprakbrukere, og unge med pusteproblemer. Denne gruppen har oftest en til to faste venner,
og lavere skare pa nare vennskap enn andre funksjonshemmede eller ikke-funksjonshemmede
(Grue, 1998). Det er ogsa noe flere funksjonshemmede enn ikke-funksjonshemmede som
rapporterer at de faler seg ensomme. Dette gjelder spesielt ungdom som definerer seg som Klart

funksjonshemmet.

Flow - ogsa kalt psykisk negentropi, eller flyt - er en tilstand som er preget av lyst, trygghet og
glede. Tid og rom blir underordnet. Dette er en tilstand man kan komme i nar man er sammen
med likeverdige personer, og/eller holder pa med eller opplever noe som er lystbetont og frivillig.
Barn kan oppleve det i lek, ungdom kan oppleve det ved jevnaldersamvar som ikke er styrt av
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voksne, og voksne kan oppleve det for eksempel nar de holder pa med en hobby. Dette er en

tilstand som pavirker var livskvalitet, og i sin tur- var selvoppfatning (Grue, 1999). Grue (1999)
fremholder situasjoner med jevnaldrende, med liten eller ingen grad av voksenstyring som "flow-
fremmende” arenaer. Opplevelser preget av flow er viktige for utviklingen av en god
selvoppfatning, og er ogsa et symptom pa at man har en god selvoppfatning. Dette innebzrer en
folelse av at "alt stemmer”, at tid og rom far liten betydning. Skillet mellom aktiviteten og selvet
blir visket ut. Det er en sosial sammenheng som er preget av gjensidighet og tillit, der
ungdommene kan prgve ut nye sosiale roller veeremater og oppfatninger. Det er vesentlig at
deltagerne skifter pa a vaere radgiver, radsgker, veileder og oppmuntrer. Ungdommer har ofte

arenaer som ikke er definerte til et bestemt formal, som tjener denne funksjonen

4.4.2 Tilknytning

Bowlby (1969 i Smith, 2002) definerer begrepet tilknytning som et emosjonelt band som binder
barnet sammen med tilknytningspersonen uavhengig av tid og rom. Tilknytning er en viktig
faktor a ta hensyn til ved vurdering av selvoppfatning. Barn med forskjellige tydelige
funksjonshemminger, for tidlig fadte barn og barn av depressive madre viser iflg Dawson
svakere eller avvikende tilknytningsadferd (Thompson ofl. 1985, Plunkett ofl. 1986, Dawson ofl.
1999 i Smith, 2002). Dette kan ha sammenheng med at barna har svake/annerledes
kommunikasjonsferdigheter, blir atskilt fra madrene sine i perioder, eller at madrene ikke er

sensitive for barnets signaler.

Det er en underliggende antagelse at svak eller avvikende tilknytning vil pavirke senere selvbilde,
intime forhold, selvforstaelse og psykopatologi. Flere teoretikere, Bowlby (1969), Ainsworth
(1973), Sroufe ofl. (1983), Kestenbaum ofl. (1989) i Smith (2002), hevder at 3-4 ars alderen er
serlig viktig for utvikling av selvoppfatningen, og viser seg a vere vel sa viktig som
spedbarnstiden. Barn som ble observert i forhold til tilknytning som spedbarn, ble etter en
sommerleir 10 ar senere, vurdert av sine farskolelarere. Det viste seg da at de barna som i
spedbarnsalderen ble vurdert positivt, fikk en gjennomgaende mer positiv evaluering av sine

farskolelarere. De ble vurdert til & vaere bedre til & samarbeide enn de andre barna. De hadde
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bedre emosjonell helse, hayere selvvurdering og selvbilde i falge farskoleleererne (Elicker ofl.

1992, i Smith 2002).

4.5 Fysisk selvoppfatning

4.5.1 Kroppen som forstaelsesinstans

Fysisk selvoppfatning forteller om personens opplevelse av sitt utseende, sin fysiske kompetanse,
opplevelse av sin fysiske kropp og mestring av fysiske omgivelser. Opplevelse av smerter, og om
kroppen virker som den skal er ogsa med pa & forme oppfattelsen av egen kropp.
Funksjonhemming kan trolig ramme opplevelsen av a veere agent i eget liv. Bevegelsen vil vere
barnets farste sansingsgrunnlag, og dermed erfaringsgrunnlag Duesund (1993), Skrondal (1995)
og Merleau-Ponty (1995) i Mikalsen (1997). Sansningen som foregar gjennom kroppen og
bevegelsene, er sveert viktig for a samle kunnskap om seg selv i forhold til verden omkring seg.
De andre sansene har selvsagt ogsa en betydning som kilder til & fa erfaringer om tilvarelsen
omkring oss. Studier av Albinson (1974) og Wheeler (1982) i Duesund (1993), Daley & Parfitt
(1996), Vanden et al.(1997), Guinn et al.(1997)og Hurst et al.(1997), i Mikalsen (1997) viser at
personer som er fysisk aktive har mer positiv selvoppfatning, sammenlignet med dem som er

inaktive.

Kategorien utseende er i falge Grue den faktoren som er hgyest korrelert med global
selvoppfatning for funksjonshemmet ungdom og annen ungdom. Denne oppfatningen samsvarer
ikke med Skaalvik og Skaalvik som hevder at akademisk selvoppfatning er hgyest korrelert med
global eller generell selvoppfatning. | undersgkelsen Pa Terskelen Grue (1998) viser det seg at
det er ingen forskjell pa gruppene nar det gjelder vurdering av eget utseende. Flere andre forskere
stgtter funnene til Grue (Eckart 1988, Sherill 1990 i Grue, 1998) mens andre forskere har funnet
at funksjonshemmet ungdom har litt darligere selvoppfatning enn andre ungdommer (Harvey and
Greenway, 1984, Varney et al,1989, Lawrence ,1991 i Grue, 1998). Harter (1988 i Grue, 1998)
har vurdert det slik at utseende og global selvoppfatning er et ytre og et indre bilde av
ungdommens selvoppfatning. Det vil si at om ungdommen er forngyd med sitt eget utseende vil

han/hun sannsynligvis ogsa ha en god global selvoppfatning.
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Var selvoppfatning er knyttet til hvordan vi blir oppfattet av andre. Dersom omgivelsene
betrakter oss med et ikke-gjensidig blikk, vil dette oppleves objektifiserende. Denne
gjensidigheten handler ikke bare om utseende, men ogsa om et falelses-felleskap. Det vil kunne
oppleves som: "Jeg opplever deg som en person- omtrent som meg selv- du er forskjellig fra
meg- men vi har mye felles”. Dersom den andre avslar intersubjektivitet, med blikk eller
handling, vil det kunne skape fremmedgjering av selvet (Duesund, 1995). Dette vil lett kunne
skje nar en funksjonshemmet elev gar i en vanlig klasse. Eleven vil da sannsynligvis oppleve at
medelevene betrakter ham ikke-gjensidig. Dersom vi skiller oss ut med en synlig
funksjonshemming eller andre ting som trekker til seg oppmerksomhet, vil andres betraktninger
av oss tvinge oss til & veere konstant opptatt av hvordan var egen kropp fremtrer i forhold til
gjeldende normer (Duesund, 1995). En klasse eller en skole der alle elevene har sine spesielle og

tydelige seeregenheter, vil nok oppleve et miljg som er mer tolerant for forskjelligheter.

4.5.2 Fysiske omgivelser

Fysisk mestring, feerre hindringer og selvhjulpenhet er viktige elementer i unges selvoppfatning
Grue (1999). Problemer med fysisk tilrettelegging vil forhapentligvis etter hvert veere et
tilbakelagt stadium etterhvert, fordi det etter "plan og bygningslov 1997” er lovpalagt at alle
offentlige bygninger skal ha universell utforming. Dette vil innebare at alle offentlige arealer
skal veere tilgjengelig for alle. Jon Cristoffersen (2002), har undersgkt virkningen av ny ”plan og
bygningslov 1997”. Resultatet av undersgkelsen var at tilgjengeligheten i offentlige bygninger er
blitt bedre for bevegelseshemmede, etter at ansvaret for a falge loven er blitt flyttet fra
kommunene til tiltakshaverne. Undersgkelsen viser likevel at det er langt igjen. Utbyggerne har
mulighet til & be kommunen om dispensasjon fra bestemmelsene, og mange vet ikke nok om

hvike praktiske krav som skal tilfredstilles.
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5 DEL 2 - PRESENTASON AV DATA

5.1 Beskrivelse av John

Jeg vil her beskrive John bade i forhold til personlige egenskaper og tiltak som har veert
prevd ut, som har betydning i forhold til selvoppfatningen. Informasjonen som fremkommer her
er samlet inn under intervjuene med informantene, rapporter og referater som omhandler Johns
historie, samt under uformelle samtaler med informantene. Teori om CP og selvoppfatning
danner grunnlaget for intervjuguidene. Nar jeg beskriver hva John "sier”, er dette hva han har

svart ved hjelp av blikkpeking eller blikkpeke ja/nei svar pa konkrete spgrsmal.

John har diagnosen spastisk tetraplegi med tonusvekslingssyndrom. Tetraplegi er som jeg har
beskrevet i kapittelet om CP, den mest alvorlige formen for Cerebral Parese og blir ogsa kalt
kvadriplegi. Det som kjennetegner spastisk tetraplegi er ferst og fremst multihandikap, der
markert spastisitet i kroppen og i alle ekstremiteter (lemmer) er dominerende. John har ogsa
ukontrollert varierende muskelspenning, som kalles tonusveksling, som farst og fremst gjar seg
gjeldende i vaken tilstand. Han er spesielt spastisk nar han skal forsgke a utfare viljestyrte
bevegelser, og nar han er i positiv eller negativ affekt. Det vil si at jo viktigere en handling er for
ham, eller jo mer temperament han har i situasjonen, desto sterkere vil spasmene arte seg, og jo

mindre kontroll vil han ha pa bevegelsene.

Da John var nyfedt oppdaget ikke foreldrene noe spesielt med ham, og opplevde ham som alle
andre barn til han var noen maneder. Han hadde god sugerefleks og god blikkontakt. | lgpet av de
pafglgende manedene merket de gradvis at han motorisk ikke utviklet seg som andre barn, og
vanskeligheter med spising oppsto. | lgpet av farste levearet gket spastisiteten gradvis, men ogsa
den slappe muskulaturen dominerte det nevrologiske bildet. Da han var 6 mnd. fikk han
diagnosen CP og han fikk raskt tilbud om fysioterapi, og etterhvert spesialundervisning og
ansvarsgruppe. John har hatt spesialundervisning i hele oppveksten, og stabilt personale rundt
seg. Han har i dag ingen selvstendig gangfunksjon, kontrollert muskelbruk, eller verbalsprak.
Kombinasjonen av denne betydelige funksjonshemningen (tetraplegi, tonusveksling og
kommunikasjonsvansker), gjer at han vil ha behov for stell, pleie og omfattende omsorg hele

livet gjennom.
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5.2 Tolkning av intervjuene

| de fglgende avsnittene vil det fglge en sammenfatning av min tolkning av intervjuene. I de
fleste tilfellene var informantenes oppfatninger sammenfallende.

Som tidligere nevnt delte jeg inn spgrsmalene i omrader som omhandler akademisk
selvoppfatning, fysisk selvoppfatning og sosial selvoppfatning. Dette ble styrende for
kategoriseringen. Under akademisk selvoppfatning har jeg spesielt vektlagt omrader i tilknytning
til kommunikasjon, og oppfatning av kognitivt niva. Nar det gjelder fysisk selvoppfatning var det
flere sidestilte, og svert forskjellige faktorer som matte vektlegges. Det er opplevelsen av
kroppens funksjoner, utseende, opplevelsen av forstyrrede sanseopplevelser, opplevelsen av
andres oppmerksomhet, fysiske hindringer i omgivelsene. Sosial selvoppfatning er delt inn i
forhold til tilknytning, signifikante andre, og samfunnets betydning for selvoppfatningen. Enkelte
av uttalelsene var vanskelige a plassere i kategorier fordi de sier noe om flere omrader. I disse

tilfellene valgte jeg den kategorien jeg tolket den bakenforliggende arsaken til svaret la.

Etter & ha sammenlignet svarene fra de voksne, har jeg sett at de er sveert enige i sitt inntrykk av
hvordan John har det. De er enige i hva de mener stimulerer ham, og hva som plager ham.
Svarene som skiller seg mest ut, er at alle er usikre pa hans kognitive niva og opplever at hans
modenhetsniva varierer. Pa dette spgrsmalet er respondentene noksa usikre og nglende, og de
gnsker & dele modenhetsnivaet inn i flere underkategorier. De har opplevet en modenhet fra 2 ar
til 14 ar med alle gradene imellom, avhengig av kontekst og dagsform. Jeg tolker det ogsa som at
de synes det er vanskelig a tolke hvorfor han reagerer som han gjar pa forskjellige ting. Han kan
for eksempel veere svaert oppmerksom pa a ta hensyn til andres falelser, samtidig som han viser
bade en noksa umoden humor og en mer avansert humor. Hans smak pa bgker varierer fra
Postman Pat til Harry Potter. De er usikre pa hvor mye han aksepterer for & vaere positiv mot den
han snakker med, og hvor mye han setter situasjoner i kategorier. Som at: nar jeg er sammen med
Kjersti skal vi jobbe pa en mate og et visst niva, mens nar jeg er sammen med mamma gjer Vi
ting pa denne maten. Sammen med pappa fungerer dette, og sammen med denne assistenten
virker dette. Hvis denne antagelsen er riktig, sier det noe om hans evne til a tilpasse seg ulike
betingelser, og hvor viktig det er for ham a organisere tilvaerelsen pa denne maten.
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5.3 Akademisk selvoppfatning

Ved hjelp av intervju har jeg fatt vite noe om Johns akademiske selvoppfatning. Nar han far gode
resultater mener John at det er hans egen fortjeneste, dvs at han attribuerer gode resultater
internalt. Nar det gjelder ting han ikke mestrer, aksepteter han dette som et resultat av

funsjonshemmingen. John mener at han er en flink gutt som gjer sitt beste i alle arbeidsoppgaver.

John sier samtidig at han ikke forventer & klare & utfgre noe han setter seg fore, og at dette "bare
er sann”. Jeg tolker det dit hen at han oppfatter det som en eksistensiell tilstand og at dette ikke
har truet hans globale selvoppfatning. Derimot kan det ha truet hans motivasjon til a ta fatt pa nye
og vanskelige oppgaver. Dette vil kunne gjgre at han raskt gir opp, og forholder seg til nye ting
som at dette er noe han ikke kan klare likevel. John er fullstendig avhengig av hjelp av en
ansvarlig person til enhver tid. Dette pavirker selvsagt hans muligheter til & omgas jevnaldrende
sterkt. Det pavirker ogsa hans muligheter til selv a velge aktiviteter og varighet av disse. Han kan
be om aktiviteter ved hjelp av blikket eller unyansert stemmebruk, men det forutsetter at det han
ber om er i nerheten (situasjonsavhengig kommunikasjon), mottageren oppfatter og forstar
budskapet og velger a svare pa budskapet. Det er ogsa den voksne som i stor grad bestemmer
varigheten av aktiviteten, fordi John ikke kan utfare noe pa egenhand. Dette har i sin tur
begrenset hans erfaringer, fordi ingen voksne klarer a etterligne et barns utrettelige
eksperimentering med omgivelsene. Dessuten vil en voksen ikke ha mulighet til & vite hva som er
Johns behov til enhver tid. Barn gjer en mengde slik eksperimentering uten a reflektere starre

over det, og leerer gjennom sine erfaringer.

Til tross for usikkerheten som ble beskrevet ovenfor har Johns naermeste alltid oppfattet ham som
en normalt begavet gutt, og behandlet ham deretter. Personale i barnehage og skole har ogsa
behandlet ham som en kognitivt normalfungerende men noe umoden gutt. Det har hele tiden veert
umulig & teste John med standariserte tester uten a tilpasse disse, for & fastsla mer sikkert pa
hvilket utviklingstrinn han befinner seg pa. Da John var 9 ar ble det tatt en del deltester som ble
administrert tilpasset blikkpeking og scanning med ja/nei svar. Disse testene ble tatt:
Psykologtester: Leiter International Performance Scale - Revised (Leiter -R), bestaende av

deltestene: Figure -ground, Form completion, Design analogies, Sequential order og Paper
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folding. Dessuten ble Raven’s Coloured Progressive Matrices forsgkt brukt. Disse var John sa

motvillig til & gjennomfare at man ikke konkluderte med noe resultat.

Spraklige tester: Fglgende deltester fra Illinois Test of Psycholinguistic Abilities (ITPA):
Auditory Reception, Visual Reception, Visual Assiciation og Soundblending. Den sistnevnte ble
tilrettelagt med svarsalternativer bestaende av bilder (Nilbild) for at John skulle kunne svare ved
a gyepeke. Deltesten Visuelt Sekvensminne (den svenske versjonen som er tilrettelagt for peking)
fra ITPA ble ogsa tatt og dansk Impressiv Morfologisk Test, oversatt til norsk. Delpraven
Leseprgve fra Aston Index, tilrettelagt med bilder pa samme mate som Sound Blending.
Resultatene viste at han scorte pa ca. 6-6,5 ars stadiet. Disse resultatene er sveert usikre, da John
ikke er positivt innstilt til testing i sin alminnelighet. Han blir spastisk og viser motvilje med hele
kroppen. Denne motviljen kan tolkes pé forskjellige mater. Man kan tenke seg at John opplever
testene som vanskelige og krevende, eller at John opplever situasjonen som truende for sin
selvoppfatning fordi han ikke har kontroll pa resultatet. Man kan ogsa tenke seg at John opplever
oppgavene for enkle, og derved nedverdigende, eller at selve situasjonen er ukjent og ubehagelig.
Ut fra et samlet inntrykk tolker jeg at John blir oppfattet som en gutt som er fagdt med et normalt
kognitivt utviklingspotensiale, men som i dag er mer umoden enn sine jevnaldrende, pa grunn av
de begrensningene han har hatt i a skaffe seg stimuli. Graden av umodenhet varierer og man er

usikre pa hvilke feiltolkninger de voksne gjar.

De voksne informantene sier at John er ekstra standhaftig, ivrig, pagaende, viljesterk eller modig
i situasjoner han vet han har fatt lov til for, og handlinger han vet er mulig a utfare. Spesielt
gjelder dette a bli handledet til rutineoppgaver. Det dreier seg da om aktiviteter uten selvstendige
muskelbevegelser, men med en klar opplevelse av deltakelse. Informantene gir eksempler som at
John blir handledet til & rydde ut av oppvaskemaskinen, at han far blikkpeke hvor tingene skal
veere. Andre eksempler kan vere a veere med a handle og blikkpeke hva som skal kjapes, vaere
med a blikkpeke i lekesituasjoner og lignende. Et eksempel var nar John utferte en samtale med
en ukjent ekspeditar i en matvareforretning. Her bestilte han kylling, presiserte at han gnsket én
og ba om & fa delt den i to bare ved hjelp av blikkpeking. Informanten mente dette var et resultat
av at ekspeditgren var spesielt oppmerksom og uredd. Dette gav John den ngdvendige
bekreftelsen pa at hun var i stand til & tolke hans lydlgse sprak, som skulle til for at han fortsatte

samtalen.
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Det kommer ikke tydelig frem om informantene ser noe spesielt som skiller situasjonene der John

viser sterk vilje, fra andre situasjoner uten den samme innsatsvilje. Spagrsmalet burde nok veert
klarere utformet, slik det kom frem at hensikten med spgrsmalet er hva ber vi gjere mer av, for &
gke frekvensen av slike situasjoner. Det kommer frem at John er blitt modigere til & takle ukjente
situasjoner i forhold til tidligere, og at det er viktig at samtalepartneren forstar at de skal snakke
direkte til ham. Informantene er enige om at John er blitt tydeligere og har fatt sterkere vilje i
lgpet av oppveksten. De mener ogsa at han har flere meninger bade om hva han gnsker og hva
han ikke gnsker. Dette mener de kommer av at han er blitt mer bevisst og moden etterhvert.
Selvhevdelse handler om ta initiativ til sosial kontakt, gjere seg synlig og uttrykke sine behov.
Selvhevdelse er a hevde egne meninger og behov og gi uttrykk for uenighet pa en sosialt
akseptabel mate. Evne til & sta imot press og hevde rettigheter nar det er pa sin plass, er ogsa en
viktig kompetanse for alle i dag. Selvhevdelse kan tyde pa, og generere god selvoppfatning.
Unormalt sterk selvhevdelse kan ogsa tyde pa det motsatte. John har ikke unormalt sterk
selvhevdelse.

Informantene gir uttrykk for at John hele tiden har blitt oppfattet som en gutt som “faglger med”.
Lerer og assistent har gitt uttrykk for at deres intrykk har endret seg etterhvert som de har blitt
narmere kjent med John, og at det tar tid a bli skikkelig kjent. Dette er et samspill, og at John blir
"flinkere” til & uttrykke seg etterhvert som han far tillit til at den andre forstar hva han gnsker a
uttrykke. Det vil si at de opplever at John stadig blir mer moden og bevisst etterhvert som han
blir eldre, men at deres egen oppmerksomhet er vel sa viktig for at John skal fa mulighet til &
uttrykke seg. Informantene ser ut til & mene at John har forskjellig modenhetsniva i forskjellige
situasjoner. De virker litt usikre nar de svarer, og gir uttrykk for at svaret vil avhenge av
situasjonen John er i, og dagsformen hans. Informantene skiller pa faglig modenhet, sosial
modenhet og emosjonell modenhet. Alle informantene opplever en spennvidde av
modenhetsnivaet som varierer fra 2 til 14 ar, avhengig av situasjon. Fordi Johns ansiktsuttrykk og
kommunikasjon er sa unyansert er det vanskelig a tolke sikkert. Det medfarer at alle som kjenner
ham opplever mange misforstaelser som gjer dem usikre pa sine egne vurderinger.

John selv har et positivt syn pa sine egne akademiske ferdigheter og interesser. John har hele
tiden fatt undervisning tilpasset sitt niva og fysiske muligheter, og dette har nok gitt denne
positive gevinsten. John svarer pa spgrsmal om "mate & tenke pa” som indikerer at han

identifiserer seg med bade elevene pa skoleenheten (utviklingshemmede), spesialskolen(lett
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utviklingshemmet og forskjellige grader av CP), og klassen (vanlig ungdom). Han viser tydelig at

han ikke synes disse gruppene har mye til felles seg imellom, og han identifiserer seg sterkest
intellektuelt (seg slik jeg tolker det), med elevene i klassen. Da jeg intervjuet John, fortalte han at
synes han tenker bade som barna pa den forsterkede skoleenheten, men mest som barna i klassen.
Etter oppfalgingsspgrsmal tolket jeg at dette betyr at han har erfaringer som funksjonshemmet,
og som talehemmet, og dette har de andre barna i den forsterkede skoleenheten. Han mener
likevel at han tenker mer likt barna i klassen, og da tolker jeg at han mener intelligens. Pa
spgrsmal om han identifiserer seg med barna pa spesialskolen for barn med CP, bekrefter han
dette tydelig. Han mener ogsa at denne gruppen er den eneste som kan forsta hvordan han har det.
Han gir ogsa veldig tydelig uttrykk for at barna i klassen og barna pa den forsterkede
skoleenheten ikke har noe til felles. Jeg forstar det derfor som at han har en god akademisk

selvoppfatning.

En hgy akademisk selvoppfatning er iflg Skaalvik og Skaalvik (2005) signifikant korrelert med
god generell selvoppfatning. Nar barnet holder pa a danne sin personlighet, vil det vaere av stor

betydning hvordan signifikante andre oppfatter og speiler barnet.

Informantene sier at John trenger a vere i nerheten av det han skal snakke om
[situasjonsavhengig kommunikasjon], ellers ma den voksne tilby blikkpeketavle, velgebok eller
andre mater a velge eller blikkpeke pa. En metode John kan skaffe seg oppmerksomhet pa, er a
lage en unyansert verbal lyd. Deretter er John avhengig av at samtalepartneren tilbyr de riktige

tingene. John sier seg enig i at dette er ngdvendig.

John har ikke et spesielt tilrettelagt fritidstilbud nar han er pa avlastning. Han er noen ganger med
pa aktiviteter, men er ikke med pa en fast fritidsaktivitet. Slik jeg tolker det er John stort sett
forngyd med hverdagene sine. Det kan virke som om han noen ganger kan tenke seg litt mer
aktiv fritid, men at dette hovedsaklig er et behov i ferier. Jeg setter dette i sammenheng med hans
tydelige savn i forhold til jevnaldrende og venner.

Lars Grue (1999) hevder at uorganisert samvar uten voksenstyring er flow fremmende arenaer.

Mangel pa dette kan vere en trussel for selvoppfatningen.
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5.3.1 Kommunikasjon:

Kommunikasjon er ikke noe entydig begrep, da det kommer an pa sammenhengen det blir brukt
i. Jeg ser ogsa at forskjellige teoretikere legger litt forskjellig i begrepet avhengig av
erfaringsbakgrunn. | denne sammenheng vil begrepet kommunikasjon bli brukt som et bevisst
eller ubevisst overbrakt budskap, fra en person til en eller flere andre. Kommunikasjonen er
vellykket nar den/ de andre personen(e) har mottattt og forstatt budskapet, bevisst eller ubevisst.
Det er ogsa viktig for at kommunikasjonen skal flyte godt, at avsender far en eller annen
bekreftelse pa at budskapet er mottatt og forstatt. Jeg mener med store kommunikasjonsvansker,
at personen har sa store vansker med a gjgre seg forstatt selv om han/hun bruker hjelpemidler, at
bare fa personer forstar. Kommunikasjonen er begrenset, selv om personen har spesielle
mennesker til & tolke budskapet og til a tilrettelegge for kommunikasjon.
Kommunikasjonsvansker vil pavirke samvaret med andre mennesker og derved fa avgjgrende
betydning for selvoppfatningen. Dette vil spesielt fa en betydning for selvoppfatningen dersom
personen er seg bevisst at han har vansker med a na frem med sine budskap. | falge undersgkelser
som utviklingen av TRAS (tidlig registrering av sprakutvikling) bygger pa, vil 50-70% av barna
med spesifikke sprakvansker fa psykiske vansker som sekundzrvanske, og 90 % vil fa lese-og

skrivevansker. Dette vil i sin tur ha betydning for selvoppfatningen.

Hvis vi ser pa eksempelet fra D. Stern (4.1), der et barn etterhvert utvikler en bevissthet om at det
kan pavirke sin nermeste til & oppfylle visse behov. Barnet vil ha samlet seg nok erfaringer til a
kjenne igjen falelsen av tarsthet, barnet har utviklet nok hukommelse til & huske saften i
kjoleskapet, og nar barnet har normale kommunikative og motoriske ferdigheter vil det gjere
moren oppmerksom pa hva det vil, og fa svar pa sin kommunikasjon. Dersom barnet ikke har
motoriske eller verbale forutsetninger for a gjare moren oppmerksom pa hva det vil, vil det heller
ikke fa svar pa sine kommunikasjonsforsgk, og blir vaerende i et mer infantilt
kommunikasjonsmgnster. Den fysiske funksjonshemmingen vil hindre barnet i 4 utvikle sin
sprakforstaelse og derved ogsa dets modning. For at sterkt funksjonshemmede barn skal ha
mulighet til & falge sine jevnaldrende i dette nivaet, fordrer det at de voksne umiddelbart
introduserer alternative kommunikasjonsmater, som for eksempel bryterstyrte talemaskiner(med
aldersadekvat innhold) eller blikkpeking. Introduksjon av alternative kommunikasjonsmater vil gi
barnet anledning til & eksperimentere og lare at det har muligheter til & pavirke sine naermeste.
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Dette forutsetter at fagpersoner som kommer i kontakt med barnet er bevisst disse mekanismene

helt fra starten, slik at hjelpemidler vil bli gjort tilgjengelig med en gang man oppdager at barnets

ekspressive og reseptive sprak utvikles i utakt.

Mennesker med store kommunikasjonsvansker og store fysiske funksjonshemminger, vil veere
vesentlig forhindret fra a delta i normal sosial samhandlig. Dette vil matte planlegges og tilpasses
den enkelte, og stiller store krav til kommunikasjonsdeltakerne. Det vil i praksis si at noen
funksjonshemmede vil i stor grad veere forhindret fra spontan- kommunikasjon og
situasjonsuavhengig kommunikasjon. Dette vil sette en stor begrensning i forhold til samvar med
andre mennesker. Vennskap, i betydningen et likeverdig, ubetalt og frivillig samver mellom to
eller flere personer, der begge/alle parter faler at de blir tilfert noe positivt fra den/de andre, er
sveert vanskelig dersom kommunikasjonsvanskene er for store, og hjelpebehovet for stort.
Livskvalitet er knyttet til opplevelser som oppleves som betydningsfullt for den enkelte.
Selvoppfatningen er ogsa sentral i denne vurderingen. Det er i utgangspunktet ingen selvfalge at
funksjonshemmet ungdom skal ha darligere selvoppfatning enn annen ungdom. Tvert imot viser
undersgkelsen ”Pa terskelen” at funksjonshemmet ungdom i all hovedsak har like god
selvoppfatning som andre. Det er i det gyeblikket at funsjonshemmingen er til hinder for normal
interaksjon og kommunikasjon med mennesker rundt seg, og jevnaldrende i serdeleshet, at den
blir et problem for selvoppfatningen. I dette lyset ser vi at mennesker med sveert store
kommunikasjonsvansker og svert store motoriske funksjonshemminger, vil veere avhengig av
nitidig tilrettelegging, stor fleksibilitet og samarbeid mellom mange arenaer, for a ha en mulighet
til & oppna noe i naerheten av det vanlig ungdom opplever som en selvfglge. Det kan ikke veere
seerlig tvil om at minimal kontakt med jevnaldrende, dersom barnet er bevisst at det mangler
denne kontakten, vil fgre til ensomhet og lavere livskvalitet. P& skolen vil en stor del av
jevnaldersamvaer forega i friminuttene og fer/ etter skoletid. Det er i denne tiden elevene kan
definere innholdet selv og som ikke er voksenstyrt. Mange funksjonshemmede blir kjert til og fra
skolen i drosje og far lite uorganisert tid sammen med jevnaldrende utenom skoletiden. Barn og
unge med de starste funksjonshemmingene er ogsa avhengige av en voksen til a hjelpe seg til
enhver tid. Dette vil i seg selv virke gdeleggende for samveaer med ungdommer. Mange har ogsa
vanskelig for & benytte friminuttene som fritid, fordi det tar for lang tid & ta av og pa kler og
komme seg ut og inn av klasserommet pa kort tid. Mange funksjonshemmede som ikke har sa

store muligheter for jevnaldersamvaer utvikler strategier for a beholde eller gke muligheten for
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jevnaldersamveer. En slik strategi kan veere a bli flink til & uttrykke seg verbalt, en mulighet barn

med store kommunikasjonsvansker er avskaret fra. Barn med store kommunikasjonsvansker
mangler ogsa muligheten til & eksperimentere med spraket, for & definere begreper, og oppklare

spgrsmal.

5.3.2 Kommunikasjonsfremmende tiltak som har veert forsgkt

Jeg gnsker & vise til hvilke tiltak som har veert forsgkt for & fremme kommunikasjon, for & vise
hvor lenge og grundig man har arbeidet med dette viktige omradet. Disse opplysningene har
fremkommet under samtaler med informantene utenfor intervjuene samt studier av planer,
rapporter og epikriser som omhandler Johns historie. I Johns oppvekst har foreldre og personale
prevd seg frem, og samlet erfaringer om mulighetene og begrensningene. John har ikke
verbalsprak. Han uttrykker seg ved hjelp av blikkpeking, ja/nei med blikket, noen fa utropslyder
og et kraftig, men unyansert kroppsprak og mimikk. Han har kraftig og tydelig mimikk nar han
ler av noe morsomt, er sint, lei seg, utalmodig, stresset eller irritert. Vi kan ogsa tydelig se nar
John er overrasket, selv om denne mimikken er spesiell for ham. Derimot har vi vanskeligheter
med & tolke for eksempel skuffelse, interesse, ettertenksomhet, forventning og spenning (bortsett
fra noen ganger da dette ytrer seg som en slags stress). Det er en del nyanserte fglelser vi mister
informasjon om. De viljestyrte bevegelsene han ellers har (bl.a en langsom vinking med handen,
langsomt spastisk og rykkvis fgre handen til munnen, strekk i hoftene nar bena er fikserte, hodet
til siden) er for langsomme og innebaerer sa mye strev at vi ikke har funnet dem brukbare til hjelp
i kommunikasjon. Imidlertid har John lzrt a lese og skrive pa et enkelt niva. Dette utfgrer han
ved hjelp av blikkpeking. John har lite indre driv til & gjere bruk av sine lese/ skrive ferdigheter.
John klarer med stort besveer og forberedelse a produsere lyder. Dette har han na trent
systematisk pa i et par ar, slik at en person som kjenner ham godt, helt unntaksvis kan klare &
skille mellom Ja-lyd, og Nei-lyd uten a se pa kroppspraket. Den starste praktiske effekten av
denne treningen har veert at han na kan pakalle oppmerksomhet ved hjelp av egen lyd. Dette er
imidlertid av stor betydning, for oftere & pavirke sin situasjon, og derigjennom pavirke sin

selvoppfatning.

Kjersti Falch des. 2006



Side 73 av 117
Da John gikk i barnehagen ble det arbeidet for a finne frem til om han hadde noen naturlige tegn

for ja/nei, og dette ble identifisert da John var ca 3 ar. De arbeidet etterhvert med blikkpeking,
slik at John opplevde at blikket hans kunne ha en kommunikativ funksjon. Farste aret pa skolen
jobbet John med a sette sammen blikk-pekinger til setninger + ja/nei. Dvs at han f.eks. sa pa
tannbgrsten sin og sa pa handen sin, og dette ble tolket som: Jeg vil gjerne pusse tenner, og holde
tannbgrsten selv. Eller han s pa handkremen, og sa pa handen sin som ble tolket som: Kan du
smgre hendene mine? Dette er et system han fortsatt bruker. Fra 2. til 4. klasse fortsatte han med
blikkpeking + ja/nei, men utvidet med bruk av pannepeker som er en slags hjelm med en
pamontert pinne. Dette var et hjelpemiddel som han ikke mestret selvstendig, men var avhengig
av varsom fascilitering. Man forsgkte a erstatte fasciliteringen med et panneband med strikk som
var festet til nakkestgtten, men dette var ikke helt velykket. Imidlertid hadde han ved hjelp av
dette hjelpemiddelet tilgang pa all mulig programvare. Det vil si at han kunne gve pa skolefaglige
ferdigheter og ogsa kommunikasjon pa en effektiv og relativt selvstendig mate, sett i forhold til
det store hjelpebehovet han har. Totalt sett ble det likevel vurdert som et lite egnet hjelpemiddel,
fordi han motsatte seg bruken av pannepeker-hjelmen, og fordi bare en person fglte at hun

mestret fascilitering. Han har derfor inntil videre forlatt pannepekeren som hjelpemiddel.

Etter en gruppeinnleggelse pa Berg gard (i 3. og 5.klasse), hvor kommunikasjon sto i fokus ble
skolen radet til & innfare bruk av gyepeketavler og Bliss symboler. Dette ble treningsfokuset i en
lang periode (til 6.klasse), men John stattet seg hovedsaklig til bokstavene i hele denne perioden.
Hele tiden har John beholdt blikkpeking + ja/nei som hoved — metode for kommunikasjon.
Parralelt med dette var ogsa betydningen av-, og evnen til & finne gode ngkkelord et
undervisningsomrade, for a lere a formidle seg pa en rask og effektiv mate. Bliss-symbolene
viste seg etterhvert & ikke vare spesielt nyttige for ham, sa det gikk man bort ifra. Blikkpeke-

tavlene bruker han fortsatt av og til, selv om han fortsatt foretrekker en mer direkte blikkpeking.

"Jeg har noe a si” prosjektet (som er omtalt under kapittelet om ASK) peker pa en del typiske
vanskeligheter ved kommunikasjon mellom barna med de sterste kommunikasjonsvanskene og
deres naerpersoner. Prosjektgruppen antyder noen mulige innfallsvinkler for & bedre
kommuniksjonsmulighetene. Prosjektet har i seg mange elementer som etter min mening er
ngdvendig for & fremme "flow-muligheter” for malgruppen. Jeg mener likevel at dette i seg selv,

ikke er tilstrekkelig for & oppna flow-situasjoner. Iflg. Grue (1999) er det ngdvendig med
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tilstrekkelig trygghet og tillit mellom deltakerne, og fraveer av voksenkontroll. Det vil si at det

antagelig er nagdvendig med hyppige mgater barna imellom, og i tillegg at de voksne bestreber seg
pa a styre minst mulig, og lete etter enda flere muligheter for egenaktivitet og spontanaktivitet.
Dette prosjektet inviterte til samvar mellom barn som er i en veldig spesiell situasjon, og som
ikke har sa veldig mange likesinnede. Etter a ha kontaktet PPT i syv kommuner med til sammen
ca. 588.000 innbyggere, fant jeg et barn i grunnskolealder, med en lignende funksjonshemming
og kognitivt niva som John. Det er finnes antagelig flere sammenlignbare barn i disse
kommunene uten at jeg har klart a etablere en kontakt, men dette antyder likevel noe om hvor fa
barn/ungdom John har & identifisere seg med. Dette sier ogsa noe om at det er fa ungdom det er
mulig & mate ofte nok, slik at de kan utvikle kommunikasjon og eventuelt vennskap.De barna/
ungdommene som var samlet til “Jeg har noe & si!” - prosjektet kom fra hele landet, selv om de

fleste var fra gstlandet. Derfor vil det vaere vanskelig for dem a mates ofte, slik venner gjar.

John har parallelt med bruk av pannepeker og blikkpeketavle prgvd ut en rekke forskjellige
brytere. Fysioterapeuter og ergoterapeuter bade lokalt og eksternt har vart involvert for a
lokalisere en muskel som kan styre en bryter lett, uanstrengt og viljestyrt. Samtidig som dette ble
pravd ut, fikk han Roll-talk som er en spesiell datamaskin som kan festes pa rullestolen. For &
gjere skikkelig bruk av den var John avhengig av et funksjonelt brytertrykk, og dette har man sa
langt ikke lykkes med a finne. | denne sammenhengen ble det prevd ut hodemus (som er en
datamus som styres ved hjelp av hodebevegelser). Hodemusen skulle vise seg a veere uegnet for
ham fordi han har for lite kontroll pa hodebevegelsene, og denne er na helt forlatt. Det har vist
seg at han har en grov og langsom kontroll av hodebevegelsene, slik at brytere som er plassert i
/pa nakkestgtten kan starte/stoppe noe (for eksempel av/pa med bobler i fotbad). Dette kan ikke
brukes til for eksempel & scanne programmer, fordi bevegelsen ikke er kontrollert nok. Et annet
problem med scanning er at John ikke mestrer delt oppmerksomhet. Det vil si at nar John
konsentrerer seg om markgren som flytter seg bortover, klarer han ikke samtidig & betjene en
bryter.

All denne utprgvingen av forskijellige ting har vi som har jobbet rundt John falt ngdvendig, for a
finne ut om noe av det kan veere et godt hjelpemiddel. Det har dessverre ogsa medfart en del
(kortvarig) utprgving pa omrader som John ikke har mestret. Vi ser at han liker & jobbe med ting

han mestrer og vegrer seg for a prave ut nye ting. Det hender imidlertid at han mestrer nye ting
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etter en stund med streving, og da far hjelpemiddelet en positiv verdi for ham. Et eksempel pa

dette er bruk av Pony (som tidligere nevnt er dette et ga-stativ). Han likte overhodet ikke a bruke
dette i begynnelsen. Etter en tids tilvenning fikk han det til, og elsket det nye hjelpemiddelet. Det
har veert borte fra ham i over et ar, og na vil han ikke bruke det lenger. Noe annet er at vi ser at
det er enkelte ting han mestrer med en gang, men likevel ikke gnsker & bruke (for eksempel
blikkpeketavlene). Etter samtaler med John har jeg forstatt at han synes det blir en for

omstendelig mate & kommunisere pa.

Alt i alt mener jeg at det har veert, og fortsatt er ngdvendig med utprgving av hjelpemidler vi tror
kunne berike Johns hverdag. Man bar likevel vaere varsom med ukritisk & ga i gang med
utprgvinger, som virker usannsynlig at John skal kunne mestre, for & skane Johns selvoppfatning.
John har det siste halve aret pravd ut to forskjellige PC-er med gyestyrings funksjon (Roll-Talk
med gyestyring og My- Tobii) som virker ved at sma kameraer lokaliserer pupillenes stilling, og
en dwell-funksjon bestemmer nar det skal klikke. Dette har han mestret relativt bra og systemet
ser sveert lovende ut. Dersom han mestrer denne sa bra som forsgkene har vist, vil en uendelig
mengde muligheter for selvstendig pavirkning apne seg. PC-en kan brukes som en vanlig PC
(med internett, spill, skriveprogram, mail, tekstmeldinger osv), som fjernkontroll til hva man
matte gnske (TV, derapner, lys, innstillinger pa stolen, DVD-spiller, CD-spiller, div. fjernstyrte
leker osv), som talemaskin (legge inn skjermtastatur med ordprediksjon, ferdige vitser og gater,
ferdiglagede setninger man ofte har bruk for, osv). Alle disse mulighetene kan han bla” seg frem
til med gyepeking, og ayeklikk. Det er nesten bare fantasien som setter grenser for hva den kan
brukes til. Jeg er likevel noe behersket i min optimisme, fordi jeg etterhvert har fatt erfaring med
at barn som har en slik eksistensiell tilstand ikke ngdvendigvis faler sa sterkt behov for alle disse

mulighetene. Det kan ta lang tid far John velger a bruke disse mulighetene selvstendig.

5.3.3 Blikkpeking

Blikkpeking er et begrep jeg har brukt i oppgaven. Det vil si at personen ”peker” med blikket.
Kvaliteten pa "pekingen” kan variere fra intens stirring, til en knapt merkbar gkning i intensiteten
i blikket i forhold til bare & se seg omkring. Dette kan gjgres bade intensjonelt og ubevisst. Nar

det gjelder John snakker vi alltid om bevisst blikkpeking, og han blir ofte bedt om & bekrefte
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valget sitt fordi han er sa rask til & peke, at den voksne ikke alltid far det med seg. For a hjelpe til

med & tolke blikkpeking kan man bruke en blikkpeketavle(fig), ogsa kalt papp-teck eller low-teck
i motsetning til teknisk avansert utstyr. Dette er et handterbart, ikke databasert redskap (papplate

med hull i midten)som ogsa gir mulighet til & blikkpeke litt mer nyansert. Bilder (tegnet eller

foto) eller andre symboler fungerer bra som noe a samtale rundt, men er strengt tatt ikke
r

ngdvendig for John. Som svaralternativ fungerer det bra, men
den voksne klarer uansett bare & tolke direkte blikkpeking med
5-6 bilder pa en tavle. Kvaliteten av ”pekingen” kan variere fra
en knapt merkbar peking, til intens stirring. Blikkpeketavler

(produsert av Anette Diesen) er et system hvor han ma peke to

. A ganger for hvert valg. 1. ”pek” angir gruppe bilder (stor sirkel),
og 2. "pek” angir hvilket bilde innen gruppen (liten sirkel angir rgdt kvadrat/ K- som ogsa er rad i
dette eksempelet). Med dette systemet kan man ha en mengde bilder/ symboler & velge mellom
pa hver tavle og ubegrenset mange tavler. 1 Johns tilfelle har vi innfart en bokstavtavle og en
blikkpeketavle med forskijellige interesseomrader som er spesielt for John. Samtalepartneren ser
gjennom ett hull i platen hvor John peker. Han mestret systemet umiddelbart, men mistet
interessen for a bruke det etter en stund. Vi har tolket det som om han synes blir for omstendelig
og pa direkte spgrsmal om det forholder seg slik, bekrefter John det. Det tar for lang tid far han
kommer til malet, og han ma enten huske mange tavler utenat, eller bruke lang tid til a lete etter
det han gnsker a velge. Dette stiller store krav til korttidsminnet, og blir slitsomt for John. Det er
ogsa sannsynlig at han opplever at mange hjelpere har problemer med a tolke blikket hans raskt
nok, og blir lei av alle gjentakelsene.

5.3.4 En opplevelse av a bli handtert

Jeg gnsker a ta med et eksempel som er hentet fra en helt annen referansegruppe som har hatt
mulighet til & beskrive sin situasjon verbalt i ettertid. Jeg tenker at representanter for tilstanden til
en viss grad kan formidle noen erfaringer, til tross for de apenbare forskjellene. Fysikeren Dr.
Karl- Heinz Pantke (1998) fikk et hjernestammeslag som medfgrte en tilstand som kalles locked-
in syndrom(LIS). Dette medfaerer at man er fullstendig lammet samtidig som man beholder sin

kognitive funksjonen. For Dr. Pantke bedret tilstanden seg gradvis etter noen maneder og han var
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i stand til & formidle sine opplevelser. Han brukte begrepet “soziales locked-in” for & beskrive

hvordan han fglte seg avskaret fra andre mennesker. Tre ar etter ulykken led han fortsatt av
kvelende depresjoner (Holsen, 2002). En annen LIS-pasient, Jean- Dominique Bauby, forfatter av
boken ”"Dykkerdrakt og sommerfugl” gir oss en forstaelse av hvordan det kan oppleves a vere
fanget av sin egen kropp. Han beskriver at han opplevde seg selv som et objekt som andre kunne
forflytte ettersom det passet, og kunne legge merke til eller ignorere. A oppleve

seg selv som et objekt i andres gyne er en kilde til fremmedgjgring. Mauss Clum(1991 i Holsen
2002) beskriver at sensorisk deprivasjon og sosial isolasjon som et problem for LIS- pasienter nar
den farste akuttfasen er over. Han beskriver at han ikke kan velge hvem som skal komme pa

besgk, hvem han skal tilbringe tid sammen med, hvem som skal stelle ham.

Disse opplevelsene er beskrevet av mennesker som plutselig har opplevet tapet av en normal
kropp, og vil sannsynligvis ikke oppleves pa samme mate av personer som har en alvorlig
funksjonshemming som sin eksistensielle tilstand. Et barn med alvorlig grad av CP vil vare vant
til & bli stelt og fa hjelp til alle ting fra begynnelsen, og derved ikke ha hatt noen opplevelse av
tapt selvstendighet. Det vil ogsa ha utviklet mestringsstrategier underveis i livet sitt. Likevel

synes jeg det gir oss en pekepinn pa aspekter vi bgr veere oppmerksomme pa.

5.4 Fysisk selvoppfatning

Jeg har valgt a sette en del av utsagnene til John i denne kategorien, til tross for at man
umiddelbart skulle tro at noen av dem herer til under akademisk selvoppfatning. Dette gjelder for
eksempel spgrsmalene: Har du liten tro pa deg selv, eller: far du til det som er viktig for deg? Nar
jeg har tolket svarene i sammenheng vurderer jeg det slik at arsaken til at han svarer som han
gjar, er en erkjennelse av sine fysiske begrensninger. Det vil si at arsaken til at han ikke far til det
som er viktig for ham ligger i fysiske begrensninger, og John er Kklar over at det er det reelle

problemet.
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Informantene mener John har mye smerter og ubehag med kroppen sin. De nevner spasmer,

kvalme, vondt i magen, vondt i hodet, smerter i ledd og forstoppelse som ting John plages med.
Dette er ting de snakker med John om, og forsgker & avhjelpe sa godt de kan. John bekrefter
antagelsene de voksne har, om kroppslige smerter, og plager.

Ved store smerter kan kroppen oppleves som noe utenfor selvet, neermest som en gjenstand pa lik
linje med andre gjenstander som kan manipuleres og repareres. Ved stadige smerter kan barnet
forsgke & beskytte seg selv ved a skape en avstand til kroppen sin, og dermed vil selvet trues
(Strauss 1983, i Duesund 1995).

John uttrykker at han har et godt forhold til sitt eget utseende.

Utseendet er en av de viktigste faktorer innen selvoppfatning i ungdomsarene (Duesund 1995)

Han har ikke tilgang til rommene sine (verken i mors eller fars hjem) men vil gjerne vaere med
overalt der de voksne ferdes. John vil fa tilgang til hele fars leilighet nar han flytter til en leilighet
med universell utforming. Informantene unngar ofte steder som ikke er tilpasset rullestolbrukere.
John vil i utgangspunktet veere med der de voksne gar, og gir uttrykk for at det bar de sgrge for.
De mener at John ikke reflekterer over fysiske hindringer, pa noen annen mate enn at de voksne
ma sgrge for at han far vaere med. John bekrefter dette intrykket. John har et gnske om a veere
med overalt, og opplever at de voksne har ansvar for a tilrettelegge dette. Informantene nevner en
del fysiske omgivelser som ikke er tilpasset Johns behov. De mener at noen av tingene har han
ikke reflektert neermere over, mens andre ting kan irritere ham eller til og med virke skremmende
for ham. Skolen nevner trange heiser, ikke tilgang til skolens formingsavdeling, bratte
rullestolstier som gjer at rullestolen vipper bakover, hindringer i veien og trange klasserom som
ikke fungerer helt tilfredstillende. Dessuten er det tidkrevende & komme seg inn i gymnastikksal,
til datarommet og til fysikkrommene. De opplever ogsa en del problemer med dgrer uten
automatiske derapnere, eller ved at disse ikke fungerer. Manglende sngmaking om vinteren
hindrer ogsa tilgang til en del lokaliteter. Barneavdelingen pa det offentlige bibloteket, skolens

lavvo, en del butikker, og postkontor er utilgjengelig.

Bedre kommunikasjon og selvstendig forflytning ser ut til & vaere en felles oppfatning av hva de
tror John gnsker & mestre og hva de mener er viktigst for John. Dessuten handledelse til

forskjellige aktiviteter. Informantene kommer med forskjellige eksempler pa bevegelser som
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John gleder seg over. Han selv sier at han liker alle (ikke viljestyrte) bevegelser han kan utfgre

selvstendig, eller med hjelp. John selv er absolutt mest opptatt av skriving. Det er mulig han
tenker pa dette i kommunikasjonsgyemed. Fysisk mestring, feerre hindringer og selvhjulpenhet er
viktige elementer i unges selvoppfatning. Grue (1999). Opplevelsen av & mestre miljget pa en
effektiv mate eller & veere kompetent til & gjennomfare en handling, sees pa som en indre kilde til
selvoppfatning (Skaalvik og Skaalvik 1996) Denne fglelsen er bade pavirket av hva man opplever
andre mestrer, men ogsa av a arbeide med oppgaver som er tilpasset eget mestringsniva (Skaalvik
og Skaalvik 1988) Fysisk mestring, feerre hindringer og selvhjulpenhet er viktige elementer i
unges selvoppfatning. Grue (1999)

5.4.1 Bevegelseshemming

John er fullstendig avhengig av andre for & forflytte seg. John elsket tidligere sparke seg frem ved
hjelp av spasmene, nar han var spent fast i et gangstativ pa hjul (Pony). Dette vil han ikke lenger,
og vi tror det er fordi han har vart uten hjelpemiddelet i over ett ar, kombinert med at det er blitt
smertefullt & bruke det. Han far stort press pa testiklene ved a "henge” pa et sete med hele
kroppsvekten, far han tar sats for a sparke seg fremover. Han ma ogsa ha en spesialtilpasset
rullestol som han blir spent fast i, fordi han sveert lett blir spastisk om ikke kroppen sitter eller
ligger i en stabil og god stilling. For a forhindre at spasmene blir for smertefulle har han fatt en
rullestol som har "ledd” som beveger seg nar kroppen hans beveger seg. Dette gjer at han kan
veere trygt fastspent slik at han ikke faller ut, men likevel ha noe bevegelsesfrihet slik at
spasmene gjgr mindre vondt. John kan overhodet ikke delta ved av- og pakledning. Han er noen

ganger sa spastisk at av- og pakledning er smertefullt og vanskelig.

5.4.2 Objektifiserende blikk

John er forngyd med sitt eget utseende og han far ofte hgre at han er en pen gutt. John faler
ifglge intervjuet at de andre barna og ungdommene studerer ham ngye. Han har mange
gjenstander som fanger oppmerksomheten. Dette dreier seg om rullestol(er), stastativ, gastativ,
diverse pc-hjelpemidler, Peg.(sondeuttak i magen), matmaskin og annet utstyr. Dessuten dreier
det seg om at han har et annerledes bevegelsesmgnster og reagerer annerledes pa en del ting. Han
skvetter veldig lett ved bra lyder, og blir fort spastisk dersom det blir for mange inntrykk, ved
stress, eller iver. Pa direkte sparsmal om dette, sier han at han setter pris pa a forklare de andre

Kjersti Falch des. 2006



Side 80 av 117
om alt som er spesielt ved ham. Dette er for ham en akseptabel mate & fa kontakt med andre

jevnaldrende. Barn med sterk grad av CP skiller seg ut fra gruppen pa mange mater. Dette kan
dreie seg om bevegelsesmgnster, mimikk, lyder, hjelpemidler, medisiner osv. Denne
annerledesheten gjer at barnet sjelden far muligheten til a vaere “en i mengden”, men ofte vil bli
sett pa med et objektifiserende blikk fra omgivelsene. Medikamentell behandling kan dreie seg
om spasmedempende medisiner som kan gis med en Baclofenpumpe. Dette er en boks pa
starrelse med en litt hgy snusboks, som blir operert inn under huden i mageregionen og vil vaere

sveert synlig nar barnet er uten genser. Dette vekker ofte oppsikt, nar de andre barna ser det.

En del barn med store funksjonshemminger har ernaringsproblemer. Na lgses dette ofte ved at
man opererer inn en PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi) pa magen, som etter hvert skiftes
ut til en Mick-Key sonde som ogsa kalles en “knapp”. Dette er en sonde hvor man kan sprgyte
flytende mat rett inn i magesekken ved hjelp av en spragyte og en ca. 20 cm lang slange, og
medfarer for en del, problemer med kvalme og oppkast. Mange velger & bruke en matmaskin som
pumper den flytende maten inn i et rolig jevnt tempo, for a pa denne maten forhindre/minske
kvalme, og for & bruke tiden til andre ting enn mating. Bruk av matmaskin vil medfgre en del
piping fra maskinen, relativt lange synlige slanger som kobles til magen, og matpose. Barnet vil
oppleve at dette vekker oppsikt blant ukjente.

Mange barn har stor nytte og glede av forflytnings-hjelpemidler. Disse tar stor plass i rommet og
tildrar seg mye oppmerksomhet. Skinnebehandling (som er en stgpt form som stroppes fast pa
arm(-er), eller ben) kan veere nyttig for noen, for eksempel gi statte slik at personen kan fa hjelp
til & utfare spesielle bevegelser eller forhindre ugnskede bevegelser. Jeg gnsker med dette a si noe
om at det er en risiko for at fokuset blir forflyttet fra barnet, til alle de uvanlige hjelpemidlene
som blir sveert synlige rundt barnet. Det kan i heldige situasjoner fungere som objekter for felles
kommunikasjon, men dette fordrer uredde samtalepartnere. For & unnga i sterst mulig grad at
fokuset forblir pa hjelpemidlene er det sveert viktig at naerpersonene er bevisst dette problemet,

og serger for at barnet far delta i sosiale sammenhenger i starst mulig grad.

Det viser seg at funksjonshemmede ikke har noe darligere forhold til sitt eget utseende enn andre.
Barn med tetraplegi og tonusveksling vil blant annet skille seg ut fra massen ved & ha et annet
bevegelsesmgnster og mimikk enn andre barn. Undersgkelsen Pa terskelen” viser at dette ikke
har avgjgrende betydning for deres selvoppfatning. Annerledesheten oppfattes nok som en
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selvfglgelig del av deres eksistensielle tilstand, og vurderingen av eget utseende tar sannsynligvis

hensyn til det. Man kan tenke seg at fysisk funksjonshemmede sammenligner seg med andre i en
lignende situasjon, eller at de vurderer sitt eget utseende ved & se bort fra de ting som er

annerledes.

Tetraplegi og tonusveksling er tilstander som medfarer spasmer og mye tid i rullestol. I tillegg
opplever mange av barna forskjellige smertetilstander/ubehag som kvalme, obstipasjon,
hodepine, trykksar, kontrakturer. Det er fare for at kroppen oppleves som brysom, smertefull, noe
som skal ordnes pa, justeres og noe utenfor sitt eget selv. Grensene mellom kropp og maskin kan
i noen tilfelle bli flytende. Nar primare behov blir ivaretatt av maskinelt utstyr, som piper og
blinker og tar stor oppmerksomhet fra personen, tenker jeg det pavirker bade barnet selv og
omgivelsenes forhold til barnet. P& den annen side, vil jo de samme tingene vare en kilde til
stadig a fa oppmerksomhet fra andre pa en mate som kan oppleves positivt. Hvis barnet klarer a
avgrense utstyret fra sitt eget selv, kan det selvsagt utnyttes positivt. Det kan gjares til noe en
stolt viser frem nar en kommer i snakk med fremmede. | beste fall vil barnet tenke: Dette er en
gjenstand, som ikke egentlig har noe med kroppen min a gjgre, men det at jeg har den gjer meg
ganske unik, og derfor er jeg stolt av den. Dette forutsetter at personen er flink til & avgrense seg
selv i forhold til omgivelsene, eller far hjelp til dette.

Det kan muligens se ut til at jeg mener det er negativt a tilby alle disse overnevnte tingene, men
slik er det ikke. Jeg vil imidlertid si at det er viktig & veere klar over hva dette kan bety for barnets
selvoppfatning, slik at man kan metakommunisere med barnet om det. Dette vil hjelpe barnet i
sin avgrensning. Det er ogsa viktig a stadig jobbe med personalets etiske bevissthet, slik at de
inkluderer barnet i sin kommunikasjon med andre mennesker. Barna kan oppleve at de har et
lavere egenverd, ved at behandlere og naerpersoner snakker over hodet pa dem, tar viktige
avgjerelser vedr. kroppen til barna, f.eks ang. operasjoner og medisinering. De voksne bestemmer
hvilke hjelpemidler som skal praves ut, brukes, og hva det skal ga pa bekostning av. For a

beskytte selvet er det viktig at barnet erfarer at han eier sin egen kropp i sterst mulig grad.
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5.4.3 Fysiske omgivelser

Det sier seg selv at fysisk integrering ikke er det samme som inkludering. En spesialskole vil
vaere bedre tilrettelagt rent fysisk og praktisk, enn en skole som ikke har universell utforming.
Forelgpig (i 2006) er tilgjengelighet likevel en aktuell problemstilling. Det kan for eksempel
dreie seg om planlegging av leirskole, arlige tilstelninger som for eksempel karneval,
fadselsdagsfeiring, fritidsaktiviteter, aktivitetsdager, eller ekskursjoner. Ogsa daglige
utfordringer, som at ogsa funksjonshemmede elever enkelt skal ha tilgang til alle arealene klassen
bruker. Hvis ikke man planlegger universelt, ma en regne med at en funksjonshemmet elev ikke
kan delta pa en rekke aktiviteter, eller ma bli med pa de andres premisser, og det kan medfare
inaktivitet og en tilskuerrolle. Inaktivitet og det & se pa at andre har det hyggelig uten & kunne
delta selv, virker ikke positivt pa selvoppfatningen. Tilrettelegging av fysiske miljg vil selvsagt
gke muligheten for sosialt samkvem mellom ulike grupper. Nar det gjelder hvordan mangelfullt
tilrettelagte omgivelser pavirker selvoppfatningen, vil det nok veere litt forskjellig. Selv om
barnet attribuerer dette eksternalt, vil en darlig tilpasning av omgivelsene kunne oppleves som
utestenging. Det a jevnlig og over tid holdes utenfor fellesarrangementer mener jeg kan
sammenlignes med mobbing, og kan trolig oppleves slik dersom barnet har bevissthet om

situasjonene.

Rullestolen i seg selv gjar at han tar starre plass i rommet, og ikke kan forflytte seg sa raskt og
uanstrengt som de andre barna selv om noen andre styrer rullestolen. Han kommer ikke skikkelig
inn i den sosiale ringen rent fysisk og star derfor i fare for a oppleve seg selv som utenfor. Pa den
annen side er ikke dette helt selvsagt. Nar han en sjelden gang har "spilt fotball”, lgpt 60-meteren,
eller har veert med pa sangleker med de andre i klassen, star han i Pony som ogsa tar stor plass i
“rommet” og han beveger seg ikke sa uanstrengt som de andre barna. Likevel "lgper” han sa fort
han kan (han utnytter spasmene til en viss grad kontrollert, til & sparke seg frem med), og med
stor iver. Akkurat i disse gyeblikkene kan det se ut som han faler seg reelt sammen med de andre

barna.
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5.4.4 Nedvurdering av mestringsomrader

Nedvurdering av mestringsomrader kan vere en lite hensiktsmessig, men ikke ngdvendigvis
betydningsfullt, strategi dersom personen objektivt sett ville mestre omradet han nedvurderer.
Dersom en person har uendelig mange talenter, og har lett for a lykkes pa alle omrader han/hun
praver seg pa, vil det ikke ha noen avgjgrende betydning for vedkommendes selvoppfatning om
et omrade blir nedvurdert som han/hun sannsynligvis ville mestret. Hvis det derimot gjelder en
person med veldig begrenset reportoir av mestringsomrader vil det vare veldig negativt &
nedvurdere et omrade han/hun objektivt kunne lykkes i. Som jeg har vist til tidligere er det viktig
for selvoppfatningen hvordan suksess og nederlagsopplevelser attribueres. For et barn med
omfattende hjelpebehov vil det derfor veaere avgjerende at det opplever at arbeidet som utfares er
sitt eget produkt og ikke hjelperens. Det vil ogsa ha avgjerende betydning at barnet ikke opplever
det som flaks, nar det av og til klarer a utfare en viljestyrt bevegelse og oppna det som var
intensjonen. Et barn som til stadighet opplever at han eller hun ikke mestrer en situasjon, vil
miste lysten til & ta initiativ. Hjelpelgshet handler om & tro at problemer er ulgselige og derfor gi
opp. Et barn som reelt har behov for hjelp og stette i alle ting, og reelt ikke kan klare a gjgre noe
selvstendig, er jo hjelpelgs. Det blir da kun en mental forskjell mellom tilstanden hjelpelas og
leert hjelpelgs, men denne mentale forskjellen kan fa avgjerende betydning for motivasjon og

innstilling til nye og ukjente utfordringer.

Indre kontrollerbare faktorer vil gke personens forventning om mestring, mens ytre
ukontrollerbare faktorer vil fare til at personen lettere gir opp. For eksempel vil mangel pa
kontroll av spastiske bevegelser, veere en indre ukontrollerbar faktor. Dersom barnet hadde grunn
til & tro at trening ville gke kontrollen over bevegelsene ville dette vert en kontrollerbar faktor.
Dersom barnet mente at de ukontrollerte bevegelsene kom av for sterk medisinering ville dette
veert en ytre kontrollerbar faktor (Skaalvik og Skaalvik 1996). Noen barn med store motoriske
skader far ikke muligheten til & oppleve sin egen pavirkning pa den fysiske verden. Dette kan

skade grunnlaget for intensjonell kommunikativ atferd.
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5.4.5 Forstyrrede sanseintrykk

Barn med tetraplegi og tonusveksling har ofte forstyrrede sanseintrykk som vist ovenfor. Dette
kan pavirke deres lyst og pagangsmot til forskjellige aktiviteter. Hvis et barn for eksempel har
auditive forstyrrelser slik at lyder oppleves smertefullt eller plagsomt, vil barnet kunne vegre seg
for & veere med i sosiale sammenhenger som medfagrer mye lyd (konserter, kino felles
skoleavslutninger). I slike tilfeller kan det noen ganger hjelpe a bruke grepropper. Barn som ikke
klarer & sortere inntrykk nar det blir mange av dem pa en gang, vil ogsa vegre seg for situasjoner
som medfgrer dette. Det kan ogsa hjelpe om barnet befinner seg i en mest mulig fysisk aktiv
stilling, for eksempel i gastativ. Inntrykkene ser ikke ut til & oppleves sa overveldende da. Det er
mulig at eleven opplever gkt grad av kontroll nar han er i en aktiv posisjon.

Nar barnet er lett avledbart, har konsentrasjonsvansker og problemer med delt oppmerksomhet,
vil utbytte av klasseromsundervisning veare marginalt. Det vil da bli en avveining av hva som er
viktigst for eleven. Samver med medelever, og mulighet for & leere normale sosiale spilleregler,
eller mer tilpasset faglig undervisning. Synsforstyrrelser som for eksempel kikkertsyn eller
synsutfall krever selvsagt en pedagogisk tilrettelegging. Dersom barnet er kortikalt blind, vil det
ikke vaere skader pa synsnerven eller selve gyet, men barnet vil ikke kunne tolke synsintrykkene
og ma derfor i praksis behandles som blind. Nedsatt smerteopplevelse kan medfare at barnet kan
ha glede av sterke taktile opplevelser, fordi vanlig stimuli kan oppleves vagt. I sa fall ma man

passe pa at man ikke pafarer barnet skade fordi det ikke har normal respons pa smerter.

John har en del forstyrrede sanseintrykk, og nonverbale lerevansker. Han har ofte smerter og
ubehag i kroppen sin. Han er ofte spastisk og far leddsmerter, er mye kvalm, har en del hodepine,
og vondt i magen. Han uttrykker at han noen ganger synes kroppen er brysom og vanskelig, og
har behov for hvile etter en intens arbeidsakt. Alt dette er faktorer man ma ta hensyn til i

undervisningen.
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5.4.6 Erneering

John har pa grunn av sterke spasmer i munn og svelg hatt store vanskeligheter med a fa i seg
tilstrekkelig naering. Han opplevde (tidligere) mange ganger daglig a sette mat/drikke i
vranghalsen, og den angsten for kvelning det medfarte. Han opplevde ogsa daglig at han fikk
sterke spasmer i munnen slik at han ”bet seg fast” i skje/ tannbarste/ leppe etc. Dette kan ha satt
sitt preg pa Johns psyke og selvoppfatning. Angsten for kvelning (min tolkning) resulterte
etterhvert i et spiseproblem og ernaringsproblem. Da han var 7 ar fikk han operert inn en slange
gjennom mageskinnet til magesekken (Mick-Key peg.) slik at det er mulig & sprayte inn flytende
fade. Etter at han fikk mesteparten av naringen gjennom sonden, har spasmene i munnen dempet
seg betraktelig, selv om han fortsatt er plaget av a bite seg i leppen. Teorien om at det bl.a. er
angst for kvelning som gket spasmene bade i styrke og i hyppighet, og at dette igjen gjorde at han
vegret seg for a spise, blir bekreftet i samtaler med John. Han bekrefter at han var engstelig for a
sitte fast, for & bite seg, og for & ikke fa puste. Sondematen blir han ofte sveert kvalm av, og han
har hatt noen perioder der han har kastet sa ofte opp, at han har vaert innlagt pa sykehus. Man kan
ogsa tenke seg at han har oppfattet de voksnes bekymring for hans tilstand som skremmende.

Disse funnene viser, at noen ganger er erngring et tema som handler om selvoppfatning.

5.5 Sosial selvoppfatning

5.5.1 Tilknytning

Sosial selvoppfatning er individets vurdering av seg selv i relasjon til andre. Tilknytning er en
kontakt eller fglelsesmessig binding mellom en person og en signifikant annen, som er uavhengig
av tid og rom. Trygg tilknytning har korrelasjon med hgy selvoppfatning. Det vil derfor veere et
element det vil vaere viktig a ta med, i forbindelse med studier av selvoppfatning. Min hypotese
var at John ikke hadde noen vansker i forhold til tilknytning, men fordi tilknytning er viktig som
grunnlag for selvoppfatningen mente jeg likevel at det var et felt som burde bekreftes eller
avkreftes.
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I trygg tilknytning ligger det fra barnets side, en klar tillit til & fa dekket noen grunnleggende
behov. Barnet vil knytte seg til omsorgspersonen uansett kvaliteten pa omsorgen fordi det er
ngdvendig for dets overlevelse. Kvaliteten pa tilknytningen vil derimot kunne variere avhengig

av kvaliteten pa omsorgen.

Barn med store funksjonshemminger opplever ofte gjentatte sykehusopphold og tidligere var det
vanlig at barna ble atskilt fra sine foreldre i slike situasjoner, men dette er heldigvis ikke vanlig
lenger. Likevel vil mange av disse barna sannsynligvis oppleve hyppigere og lengre atskillelse fra
foreldrene sine enn andre barn, bla. ved avlastningstiltak Det vil da vare ngdvendig a trygge
barna i starst mulig grad slik at de kan fale seg sikre pa at mor og far kommer tilbake. Etterhvert
som barna blir eldre vil jevnaldringer fa sterre og sterre betydning som tilknytningspersoner.
Barn som av forskijellige grunner ikke har normal kontakt med jevnaldringer vil forsgke a erstatte
dette med foreldre eller andre voksne. Det vil da veere gnskelig og viktig at disse er stabile og i
begrenset antall. En stabil stattekontakt vil kunne hjelpe barnet til fritidsopplevelser uten
foreldrene. Det vil vere av stor betydning for barnet om det far delta pa aktiviteter sammen med
andre barn. Det viser seg at samvar med andre som barnet identifiserer seg med, er styrkende for
selvoppfatningen.

John har normal tilknytning til sine neermeste. Han er trygg og glad sammen med sin familie og
med hjelpere som han kjenner godt. Han klarer & knytte seg til nye hjelpere nar han blir kjent med
dem, og nar han oppfatter at de forstar spraket hans. John opplever seg selv som en glad og
forngyd gutt. Han mener han er snill, omtenksom og er godt likt. Han sier han har sterk vilje, og
er arlig, men at han noen ganger svarer et eller annet for a bli ferdig med ting. John har aldi veert
pa sykehuset uten at en av foreldrene har vaert sammen med ham. Han har vert alene sammen
med en hjelper i korte stunder, og har virket trygg pa det. John har fgrst dette siste aret begynt
med avlastning, fordi han sa tydelig har motsatt seg dette tidligere. Pa avlastningen alternerer to

faste hjelpere som han faler seg trygg pa og som forstar hans sprak, pa a veere sammen med ham.

Foreldrene opplevde at de fungerte som andre foreldre og barn kommunikajsonsmessig, de farste

manedene. Farst ndr man kunne forvente at kommunikasjonen ble stattet fysisk og/eller med
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pludring merket de at han ikke kommuniserte som andre barn. Foreldrene opplever ikke at Johns

tilknytning til dem har vaert truet pa grunn av sykehusopphold eller andre tilsvarende situasjoner.
Daniel Stern (2003) hevder at godt samspill og affektiv inntoning fra foreldrene de forste

manedene er veldig viktig for utviklingen av en god selvoppfatning.

Foreldrene oppfatter det som om John ikke setter pris pa a dra pa avlastning, og John selv gnsker
ikke & snakke om temaet. Dette kan ha sammenheng med at avlastning er en ny og uvant del av
tilveerelsen for alle sammen. John har vegret seg for a dra pa avlastning ved tidligere forsgk pa
dette, og har derfor ikke begynt med avlastning far han ble 13 ar. Informantene er enige om at
John ikke har vanskeligheter med a knytte seg til nye mennesker han blir kjent med. Han gjar
forskjell pa hvem han kjenner bedre enn andre og hvem han liker bedre enn andre. Pa spgrsmal
om han likte a mgte nye mennesker, svarte John nglende og utydelig. Jeg spurte om at han syntes
det var morsomt & mgte nye mennesker, nar han hadde med seg kjente mennesker som stgtte. Da
smilte han stort og det virket som jeg "traff blink”. John er generelt forsiktig pa a svare spgrsmal
han ser kan sare noen.

Det er en underliggende antagelse at svak eller avvikende tilknytning vil pavirke senere selvbilde,
intime forhold, selvforstaelse og psykopatologi (Kestenbaum ofl. (1989); Sroufe (1983); Sroufe
ofl. (1983) Bowlby (1969) og Ainsworth (1973) i Smith (2002)

5.5.2 Signifikante andre

John har ingen venner slik vi vanligvis oppfatter det. Han har derfor ikke mulighet til & beskytte
sin selvoppfatning ved a velge venner som vil vurdere ham positivt. Han lever i flere dissonante
miljg, og oppfatter det slik selv iflg. intervjuene. Likevel sier han at det oppleves som at han
hgrer hjemme bade i miljg blant utviklingshemmede, vanlig klasse og spesialklasse for barn med
CP. John uttrykker at han identifiserer seg mest med andre barn med CP som er hgytfungerende
kognitivt. Han mener at han har kroppslige erfaringer som barna med fysisk funksjonshemming
og utviklingshemming, men at han tenker mest som barna i klassen. Han sier videre at verken
barna i klassen, barna med utviklingshemming, eller noen av de voksne forstar hvordan han har
det. Derimot mener han etter en viss ngling, at barn med CP og god kognitiv fungering, kan
forsta hvordan han har det. Han er klar over at ikke sa mange barn gnsker & leke med ham, og han
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gnsker seg venner. Han sier at han gjerne vil leke bade med jevnaldrende, yngre eller eldre barn.

Han opplever det som litt skremmende & skulle vare uten en voksen hjelper sammen med andre
barn/ungdom, sa dette er ikke noe han gnsker. Han sier at han noen ganger kan ha det sa morsomt

sammen med voksne at han glemmer tiden. Disse situasjonene kan vi tolke som flow.

Informantene forteller at John er sammen med utviklingshemmede og klassen sin (vanlig
ungdom) til daglig. I tillegg er han sammen med lillesgster som han bor sammen med annenhver
uke og helgebesgk av barna til fars kjereste. John hadde for noen ar siden kontakt med fettere og
kusiner i ferier. Samvaeret med alle disse barna foregar stort sett med voksne tilstede, og det er
nok bare sgsteren John opplever emosjonell kontakt med. John er av og til alene med barna mens
de ser pa TV eller PC-spill. John gir tydelig uttrykk for at han er klar over mangelen pa
jevnaldersamvaer, og at han savner dette. Han opplever at ingen forstar hans situasjon, bortsett de
andre barna fra spesialskolen (disse elevene er omtrent pa Johns niva kognitivt, med varierende
grad av CP eller andre funksjonshemminger). Han gir uttrykk for at han gnsker a bruke mer tid
med klassen og gruppen pa spesialskolen. Han faler seg likt og elsket av sine nermeste.
Informantene mener at John setter stor pris pa a besgke spesialskolen for barn med CP to dager i
maneden. Her er det en elev med omtrent tilsvarende funksjonshemming og kognitivt niva som
John. Hensikten med disse besgkene er at John skal oppleve samvar med jevnaldrende han kan
identifisere seg med. Det har veert gjort forsgk pa a utvide dette tilbudet, og eventuelt gi ham hele
skoletilbudet pa spesialskolen, men det har sa langt ikke veert plass pa skolen.

Lars Grue (1999) hevder at alt som forhindrer nye venner og flow-opplevelser kan vere en
trussel for selvoppfatningen. Kommunikasjonsvansker, store funksjonshemminger og
utviklingshemming er forhold som lett kan fare til avvisning fra jevnaldergruppen (East et
al.,1987 i Mikalsen 1997).

Et stort udekket behov ser ut til & veere venner med eller uten funksjonshemminger, og a veere
sammen med barn og ungdom som er i samme situasjon som ham selv. Ellers kom det frem at
John har behov for sosial trening og en fritid pa sine egne premisser. De spgrsmalene John selv
hadde sterkest emosjonell respons pa, var spgrsmalet om han trenger venner, og om det er noe
han gjerne skulle forandret ved seg selv. Jeg valgte a ikke stille oppfalgende sparsmal omkring
disse temaene, fordi sa falsomme temaer ber forberedes grundig, slik at John far uttrykke sine
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folelser uten patrykk. Dersom han mestrer den nye gyestyrte PC en mer uanstrengt enn tidligere

alternativer, vil han fa en starre mulighet til & fa "snakket ut” om det han faler.

Grue (1999) fremholder situasjoner med jevnaldrende, med liten eller ingen grad av
voksenstyring som “flow- fremmende” arenaer. Opplevelser preget av flow er viktige for
utviklingen av en god selvoppfatning, og er ogsa et symptom pa at man har en god
selvoppfatning. I ungdomsarene blir jevnaldrende uvurderlig. Det er sammen med andre barn at
viktige deler av selvbildet dannes (Raundalen, 2004). Dunn (1993) papeker at ikke bare
foreldrene har sterk innflytelse pa barnas selvoppfatning, men ogsa interaksjon med venner,
sgsken og andre jevnaldringer er viktige i utviklingen av selvoppfatningen. East et al., (1987)
papeker at ungdom som av en eller annen grunn ikke far stgtte og aksept fra jevnaldrende, er

spesielt sarbar for psykologisk stress, fordi de mangler "de signifikante andre” i denne alderen.

5.5.3 Samfunnet

Informantene gir uttrykk for at de ofte mgater situasjoner der mennesker snakker over hodet til
John. De gir ogsa uttrykk for at folk glemmer at han er tilstede, og snakker om ting han ikke
burde overhgrt. John mgater ogsa ofte mennesker som snakker til ham som en sterkt
utviklingshemmet. De mener John er sa vant til dette, og virker oftest passiv i forhold til det. Nar
mennesker henvender seg direkte til ham reagerer han positivt pa det, og han gnsker & informere.
John selv virker nglende og usikker pa disse spgrsmalene under intervjuene. Det er vanskelig for
meg a tolke om arsaken til dette er at han tar slike bemerkninger som en selvfglge, om han er
redd for & sare noen eller om han har reflektert lite over det. Informantene gir uttrykk for at John
kanskje synes det er greit med utprgvinger av nye hjelpemidler en stund, men at han nok kjeder
seg og at han etter en stund “melder seg ut” av situasjonen. De gir uttrykk for at det blir mye prat
over hodet pa John, pa de voksnes premisser som John gar lei av. John selv bekrefter alle

uttalelsene.
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Liv Duesund (1995) hevder at objektifiserende blikk og mangel pa intersubjektivitet er en trussel

mot selvoppfatningen. Skaalvik og Skaalvik (2005) hevder at et dissonant miljg er en trussel mot

selvoppfatningen.

Ut fra svarene jeg fikk pa intervjuene tolker jeg at John har en god selvoppfatning innenfor de
fleste felt. Det feltet som tydelig skiller seg negativt ut er venner og sosial fungering. Samtlige
informanter vurderer dette til & veere et omrade med store udekkede behov. Det viser seg 0gsa at
John stort sett kan bekrefte at de voksne har rett i sine tolkninger av hvordan han har det. Han
viser god evne til tilknytning, og han opplevde a bli forstatt som spedbarn. De som kjenner ham
er enige om at hans intellektuelle fungering antagelig er innenfor normalomradet, men at han er
umoden, mangler erfaringer og at dette gir seg uttrykk i et varierende og til tider forvirrende bilde
av hans niva. Han vurderer selv at han ligner mest pa de andre elevene med CP kognitivt. Han
identifiserer seg mer med klassen(vanlig ungdom) enn med skoleenheten (utviklingshemmede)
kognitivt, mens han identifiserer seg med barna pa den skoleenheten og spesialskolen fysisk.
Bade han selv og narpersonene snakker positivt om hans utseende. Det er sarlig fem

hovedomrader vi bar prgve a sette inn tiltak dersom det er mulig. Disse omradene er:

1. A sgrge for et bedre kommunikasjonsredskap som kan fungere situasjonsuavhengig.

2. Serge for at John jevnlig kan veere sammen med jevnaldrende det er mulig for ham a
identifisere seg med. Helst med minimal voksen-styring.

3. Tilrettelegge fritiden noe bedre enn den er i dag, spesielt med tanke pa ferier.

4. Sgrge for at ingen snakker over hodet hans nar det er naturlig at han deltar i samtalen.

5. Minimalisere smerter i kroppen.
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5.5.4 Tilskuer
Pa grunn av sin altomgripende funksjonshemming er John i det alt vesentlige henvist til
tilskuerrollen. John kan veere deltaker med mimikk og noen lyder. Fordi bade mimikken og
lydene er sveert unyansert, blir det en meget begrenset rolle. Som regel kan han ikke ta initiativ til
aktiviteter eller samtaler. Det er bare i enkelte tilfeller og med mennesker som forstar
kroppspraket hans veldig godt. Ellers er hans hoved-rolle en tilskuer eller sammen med kjente
kan han vaere en "svarer”. Dette preger antagelig hans selvoppfatning, pa en slik mate at han er
vant til & veere en “svarer” og en tilskuer, og har liten erfaring og har bare i begrensede

situasjoner fatt utviklet sitt initiativ.

Funksjonshemmede barn har som alle andre barn behov for a utvikle seg, eksperimentere, leke, fa
venner og etterhvert frigjere seg fra foreldrene sine. Nar barnet har en alvorlig
funksjonshemming er dette behov det kan veere vanskelig a innfri, selv om behovet fortsatt vil
veere der. Eksperimentering og lek blir for noen, vanskelig eller umulig uten assistanse fra
hjelpere. Familie, laerere, assistenter og andre hjelpere vil i beste fall forsgke a hjelpe barnet til &
utfare lekevirksomhet og eksperimentering slik jevnaldrende barn gjer det, men det vil uansett bli
et minimalt omfang i forhold til det selvhjulpne barn utfgrer. Sma barn kan klatre opp og ned av
sofaen, under bordet, rundt bordet, slippe koppen ta opp koppen osv i det meste av sin vakne tid.
Dette dreier seg bokstavelig talt om timesvis av gjentagelser hver dag. Denne intensiteten vil
veere umulig a kopiere ved hjelp av voksne. Dessuten vil det veere umulig for den voksne a forutsi
hvilken aktivitet barnet til enhver tid har behov for & eksperimentere med, dersom barnet ikke

selv kan formidle dette.
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6 OPPSUMMERING

| denne oppgaven har jeg forsgkt & beskrive forskjellige aspekter ved det a ha tetraplegi,
tonusveksling og store kommunikasjonsvansker. Kapittelet om cerebral parese kan for eksempel
veere av interesse for lesere som ikke ngdvendigvis gnsker a ga dypere inn i resten av oppgaven.
Her har jeg samlet en del opplysninger som kan veere nyttige a ha oversikt over dersom man
underviser barn med CP. Jeg har ogsa studert forskjellige sider ved begrepet selvoppfatning som
jeg mener er viktig for leerere a gjgre seg kjent med. Jeg har knyttet denne teorien opp mot den
kliniske erfaringen vi har med Johns situasjon. Teorien har dannet grunnlag for spgrsmalene i
intervjuguiden, mens praksis ble styrende for administrering av intervjuene. Jeg har forsgkt a fa
frem detaljene som gjar denne tilstanden sa spesiell. Jeg har ogsa forsgkt a vise at jeg ikke har
funnet litteratur som gar direkte pa denne gruppen. Vi som har arbeidet med John i mange ar blir
stadig slatt over hvor lett det er & misforsta hans forsgk pa a uttrykke seg, fordi han har begrenset
mimikk, og fordi vi har lett for a bli hengende fast i forutintatte oppfatninger av hva han forsgker

& formidle.

6.1 Konklusjon i forhold til problemstilling

v Hvordan kan sterk grad av CP pavirke selvoppfatningen hos John?
| denne oppgaven har jeg vurdert selvoppfatningen til John ved & intervjue ham, og noen av hans
nermeste. Jeg har forsgkt a finne ut av pa hvilke omrader selvoppfatningen er bra, og pa hvilke
omrader han trenger a styrkes. Ved a studere tilgjengelig litteratur pa omradet, har jeg forsgkt &
vurdere selvoppfatningen til John innenfor de samme omrader som man vurderer
selvoppfatningen til andre barn og ungdom. Funksjonshemmingen til John gjer at man ma
vurdere dette spesielt i forhold til selvoppfatning. Dette kan pavirke selvoppfatningen bade

akademisk, fysisk og sosialt, og jeg har i denne oppgaven kommet til noen konklusjoner.

v' Hva fant jeg?
Det ser ut til at det er enkelte livsomrader som er svert skadelidende pa grunn av den sterke
funksjonshemmingen. Dette dreier seg om kommunikasjon og samvar med jevnaldrende- det vil
si sosial selvoppfatning. John er ogsa plaget med ubehag og smerter. Innenfor disse omradene har
John noen ekstra store begrensninger som truer selvoppfatningen. Dette er problemer man til
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tross for iherdig innsats ikke har greid a lgse, og det vil si at innsatsomradene fortsatt ber veere

styrende for arbeidet fremover. Sammenligninger av intervjuene med foreldre/ skole og
intervjuene med John avslarte at de hadde relativt god innsikt i Johns situasjon, og at de var
samstemt i prioriteringer for ham. Det var derimot mer overraskende at John viste en relativt stor
grad av selvinnsikt, til tross for at han har begrensede erfaringer med andre i sin egen situasjon.
Jeg fikk ogsa avklart at John har en gjennomgaende god akademisk selvoppfatning. Det kan fa

betydning for hvilken tilneerming man ber ha i undervisningen.

v Hvor gyldige er mine funn?
Jeg fikk etter justeringer av intervjuguiden, mer ut av intervjuene med John enn jeg i
utgangspunktet hadde forventet. | Johns tilfelle fungerte det veldig godt med mange spgrsmal han
kunne svare ja/nei pa. Jeg stilte mange nesten likelydende sparsmal, og pa en slik mate at det
ville avslgrt om han hadde svart uten a reflektere over spgrsmalene. Han var mer interessert i a
samarbeide, og svarene virket mer gjennomtenkt enn jeg hadde forestilt meg far jeg startet pa
oppgaven. De voksne informantene hadde sammenfallende synspunkter, som jeg hadde forventet.
Jeg var klar over at de samarbeidet hyppig og godt gjennom flere ar, og forventet derfor at de
hadde diskutert seg gjennom mange av problemstillingene. Funnene er i hovedtrekk bare gyldige

for dette caset, men det kan likevel skape grunnlag for refleksjon omkring lignende tilfeller.

6.2 Veien videre

En gnsket effekt av denne oppgaven ville vert at en sentral tok ansvar for & opprette
samvaersgrupper (for eksempel ferieturer) for barna, og samveersgrupper for foreldrene pa tvers
av kommuner. Disse samvarsgruppene ma ha som malsetting & sette sammen barn og familier
som kan identifisere seg med hverandre. Som jeg har sagt tidligere, er personer med CP en
heterogen gruppe. Det vil ikke veere fullt sa interessant for John eller foreldrene & mgte mange
andre barn med lettere grad av CP, eller flere barn med dyp utviklingshemming. Foreldrene og
ansatte rundt disse barna trenger ogsa egne treffsteder, fordi deres spgrsmal og utfordringer er
spesielle. Man kunne jo for eksempel tenke seg et lukket nettsted for pameldte brukere. 1 tillegg
ber det arrangeres treff, der de som gnsker det far invitasjon til 2 mates jevnlig. Slik vil
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muligheten for at vennskap skal oppsta veere tilstede. Dette vil vere en for stor oppgave a ta pa

seg for en enkeltperson, og bar ivaretas av for eksempel et helseforetak eller en spesialenhet
under denne. Sunnaas Sykehus HF vil ha et godt utgangspunkt for & ha et koordineringsansvar.
Avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering i Ottestad, Divisjon Habilitering og
Rehabilitering - Sykehuset Innlandet HF, eller Berg Gard, barnenevrologisk seksjon ved
Rikshospitalet er ogsa mulige kandidater for et koordineringsansvar. Selv om utfordringene og
behovene skifter i lgpet av livslgpet, vil behovet for oppfaelging veere spesialisert pa alle niva og
det er viktig & samle informasjon om fagkunnskap fra forskjellige grupper, behov for
likemannstreff og undersgkelser om gruppenes behov pa et sted.

Barn med store funksjonshemminger har sammensatte behov, og det vil alltid veere diskusjon om
hvilke tiltak man skal prioritere, og hvilke tiltak som er ngdt til & vike plass. Barnet vil ha behov
for undervisning, fysisk trening, sosial trening, medisinsk behandling, tilpasninger av
hjelpemidler, samveaer med jevnaldrende, lek og hvile. Foreldre, ergoterapeut, fysioterapeut og
spesialpedagog bar arbeide nart sammen, for a utnytte hverandres kunnskaper. Ikke minst er det
viktig at alle som er sammen med barnet jobber sammen om a prioritere hva som er viktig a fylle
dagen med. Dagen blir noen ganger fylt opp av masse trening, eller undervisningsmal og man
glemmer at man har med et barn a gjgre. Foreldrene ma ha det siste ordet nar det gjelder hvilket
omrade som skal prioriteres hgyest og hva som ma vike.

| oppfalgingen av Stortingsmelding 40 (2002-2003) Nedbygging av funksjonshemmende
barrierer, har Sosial- og helsedirektoratet igangsatt et 2-arig program (2005-2006) knyttet til
tilrettelegging av det kommunale tjenestetilbudet til barn med nedsatt funksjonsevne og deres
familier — Dette programmet heter TaKT (tilrettelegging av det kommunale tjenestetilbudet). |
dette programmet vil saksbehandlere, og andre som skal samarbeide med familiene bli invitert til
et opplaeringsprogram som skal gke deres kompetanse og innsikt i hva som oppleves som gode
tiltak for familiene. Ogsa disse ville hatt nytte av en landsomfattende kompetanseenhet som
kunne koordinere og formidle ny forskning, behandling, tilrettelegge for kontakt mellom

gruppene og andre behov. Det er mitt gnske for denne gruppen og deres pargrende.
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Kjersti Falch

@ierudasen 50, 1440 Dragbak
TIf: 98645779
kifalch@broadpark.no

6. januar 2005

Til foreldrene til.................

Undertegnede, som er hovedfagsstudent ved Institutt for spesialpedagogikk ved Universitetet i
Oslo, gnsker a utfgre et forskningsprosjekt som omhandler hvordan oppleering av en
normalbegavet gutt med alvorlig grad av CP kan virke inn pa selvbildet.

Opplysningene vil bli brukt som bakgrunn for en hovedfagsoppgave i spesialpedagogikk, som vil
bli offentlig tilgjengelig. | prosjektet vil alle opplysninger behandles konfidensielt.

Jeg ber med dette om tillatelse til & intervjue dere som foreldre, larer, assistent, og.............. Jeg
vil dokumentere intervjuene med bruk av video.

Veileder vil vaere Berit Rognhaug, som er Fgrsteamanuensis ved UIO.
Telefonnr.: 33391509/ 22858120
e-mail adresse: berit.rognhaug@isp.uio.no

Deltakelse i denne forskningsprosessen er frivillig, og informantene kan nar som helst trekke seg
fra prosjektet, ogsa etter at prosjektet er startet. Dette vil ikke medfgre erstatnings-
begunnelsesplikt, eller andre konsekvenser.

Jeg kommer til & starte datainnsamlingen i mars -05 og avslutte senest i oktober -05.
Hovedfagsoppgaven er planlagt avsluttet senest 15. november -05.

Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt under forskningsprosessen og det som nedskrives
pa PC som er tilknyttet internett, vil bli anonymisert. Opplysningene vil ikke tilflyte andre far de
er bearbeidet, anonymisert og nedskrevet til en hovedfagsoppgave. Etter at hovedfagsoppgaven
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er ferdig, vil opplysningene og videoene bli slettet. Fordi dette er en lavfrekvent gruppe kan jeg
ikke garantere at eleven ikke blir gjenkjent, selv om alle personopplysninger er anonymisert.

Prosjektet er meldt til personvernombudet for forskning, Norsk sammfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS

Dersom dere som foreldre til ................... er villig til & la meg gjennomfare prosjektet, ber jeg om
at vedlagte samtykkeerklzering signeres og returneres til undertegnede.

Med vennlig hilsen

Kjersti Falch.

Vedlegg: Samtykkeerklering.
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Kjersti Falch

@ierudasen 50, 1440 Dragbak
TIf: 98645779
kifalch@broadpark.no

6. januar 2005

Til rektor
ved ........ skole

Undertegnede som er hovedfagsstudent ved institutt for spesialpedagogikk ved Universitetet i
Oslo, gnsker a utfgre et forskningsprosjekt som omhandler hvordan oppleering av en
normalbegavet gutt med alvorlig grad av cerebral parese, kan virke inn pa selvbildet.
Opplysningene vil bli brukt som bakgrunn for en hovedfagsoppgave i spesialpedagogikk, som vil
bli offentlig tilgjengelig. | prosjektet vil alle opplysninger behandles konfidensielt.

Jeg ber med dette om tillatelse til & intervjue .........ccccoevevevennee, (o]0 [EURTTRRRR ved
.................. skole. Jeg vil dokumentere intervjuene med bruk av video. Foreldrene har samtykket
til disse intervjuene.

Veileder vil veere Berit Rognhaug, som er Fagrsteamanuensis ved UIO.
Telefonnr.: 33391509 / 22858120
e-mail adresse: berit.rognhaug@isp.uio.no

Deltakelse i denne forskningsprosessen er frivillig, og informantene kan nar som helst trekke seg
fra prosjektet, ogsa etter at prosjektet er startet. Dette vil ikke medfare erstatnings-
begunnelsesplikt, eller andre konsekvenser.

Jeg kommer til & starte datainnsamlingen i mars -05 og avslutte senest i oktober -05.
Hovedfagsoppgaven er planlagt avsluttet senest 15. november -05.

Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt under forskningsprosessen og det som nedskrives
pa PC som er tilknyttet internett, vil bli anonymisert. Opplysningene vil ikke tilflyte andre far de
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er bearbeidet, anonymisert og nedskrevet til en hovedfagsoppgave. Etter at hovedfagsoppgaven
er ferdig, vil opplysningene og videoene bli slettet. Fordi dette er en lavfrekvent gruppe kan jeg
ikke garantere at eleven ikke blir gjenkjent, selv om alle personopplysninger er anonymisert.

Prosjektet er meldt til personvernombudet for forskning, Norsk sammfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS

Dersom laerer og assistent er villig til & delta ber jeg om at vedlagte samtykkeerklaring signeres

og returneres til undertegnede.

Med vennlig hilsen

Kjersti Falch.

Vedlegg: Samtykkeerklering.
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Samtykkeerklaering fra foreldre til innsamling og bruk av
personopplysninger i forbindelse med studentprosjekt
hovedoppgave.

Prosjektleder: Kjersti Falch, hovedfagsstudent
Institutt for spesialpedagogikk,

Universitetet i Oslo,

Postboks 1140 Blindern, 0318 OSLO

TIf: 22858059 (ekspedisjon)

TIf. Privat 98645779

Veileder: Berit Rognhaug, fersteamanuensis, Dr. Scient
TIf. 22858120 (arb.) 33391509 (priv.)

Formalet med hovedoppgaven er & sette sgkelys pa hvilken undervisning som vil
styrke multifunksjonshemmede barns selvbilde.

Jeg samtykker i at Kjersti Falch far samle data om skolesituasjonen til vart barn
gjennom samtaler/intervju med oss - barnets foreldre, som blir dokumentert ved
hjelp av video og gjennom samtaler/intervju med laerere og assistent ved skolen,
som ogsa blir dokumentert ved hjelp av video. Alle data vil bli behandlet
konfidensielt.

Jeg er kjent med at deltagelse i prosjektet er frivillig, og at jeg nar som helst i lgpet
av prosjektperioden kan be om a fa slettet de opplysningene som er registrert om
meg. Jeg har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet og er villig til & delta.

Sted: Dato:

Barnets navn:

Underskrift:
Adresse: Telefon:
Underskrift:
Adresse: Telefon:
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Samtykkeerklaering fra leerer til innsamling og bruk av
personopplysninger i forbindelse med studentprosjekt
hovedoppgave.

Prosjektleder: Kjersti Falch, hovedfagsstudent
Institutt for spesialpedagogikk,

Universitetet i Oslo,

Postboks 1140 Blindern, 0318 OSLO

TIf (ekspedisjon)

TIf. Privat .......cccoovevvnee.

Veileder: Berit Rognhaug, fersteamanuensis, Dr. Scient
TIf. ... (arb.) v (priv.)

Formalet med hovedoppgaven er & sette sgkelys pa hvilken undervisning som vil
styrke multifunskjonshemmede barns selvbilde.

Jeg samtykker i at Kjersti Falch far samle data fra skolesituasjoner der jeg
underviser................. Foreldrene til eleven har samtykket i prosjektet.
Alle data vil bli behandlet konfidensielt og anonymisert i hovedfagsoppgaven.

Jeg er kjent med at deltagelse i prosjektet er frivillig, og at jeg ndr som helst i lgpet
av prosjektperioden kan be om a fa slettet de opplysningene som er registrert om
meg. Jeg har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet og er villig til a delta.

Sted: o Dato:............
.................. skole

TIf.:

Elevensnavn: ..........coooovviiiiininn Kl
Underskrift:........cooooiiin
AAIESSE: L.e et
Telefon: ...,
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Samtykkeerklaering fra assistent til innsamling og bruk av

personopplysninger i forbindelse med studentprosjekt
hovedfagsoppgave.

Prosjektleder: Kjersti Falch, hovedfagsstudent
Institutt for spesialpedagogikk,

Universitetet i Oslo,

Postboks 1140 Blindern, 0318 OSLO

TIf: 22858059 (ekspedisjon)

TIf. Privat 98645779

Veileder: Berit Rognhaug, fersteamanuensis, Dr. Scient
TIf. 22858120 (arb.) 33391509 (priv.)

Formalet med hovedoppgaven er & sette sgkelys pa hvilken undervisning som vil
styrke multifunskjonshemmede barns selvbilde.

Jeg samtykker i at Kjersti Falch far samle data fra skolesituasjoner der jeg
underviser................. Foreldrene til eleven har samtykket i prosjektet.

Alle data vil bli behandlet konfidensielt og anonymisert i hovedfagsoppgaven.

Jeg er kjent med at deltagelse i prosjektet er frivillig, og at jeg nar som helst i lgpet
av prosjektperioden kan be om a fa slettet de opplysningene som er registrert om
meg. Jeg har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet og er villig til a delta.
Sted: ..o Dato:............

Drgbak skole
T .

Elevens navn: .....ooovvveoiiiiiiiniinnn, kl.

AATESS . et e e e

Telefon: .o,
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Farste prgveintervju. Jeg forsgkte farst med et par spgrsmal med flere svaralternativer. John
skulle blikkpeke pa en blikkpeketavle. Allerede etter to spagrsmal sa jeg at dette var utrolig
anstrengende, og gikk over til en samtaleform John er vant til. Ja/nei besvarelser.

1. Hvor viktig synes du at skolearbeid er?
Litt viktig
Ganske viktig
Kjempeviktig

2. Liker du skolearbeid (og da mener jeg all slags skolearbeid)?
Nei ikke i det hele tatt
Littegrann
Ganske bra
Kjempegodt

3. Dro du til avlastningsholigen i gar?
Rett etter skolen?
Var K (assistent) der da?
Ble du glad for a se henne?
Var du sammen med K hele ettermiddagen og kvelden?
Hadde du det fint?
Var du litt engstelig eller redd?
Var det greit at K var der sa lenge...helt til du sovnet?
Var du glad for det?
Nar du ferst sovnet, sov du hele natten da?
Men du har ikke sovet sa lenge? Nei (intervjuer hadde opplysninger om at han sovnet sent og var
urolig pa grunn av sovemedisiner)
Er du trgtt nd da?

4. Ja, vet du hva, det var litt av grunnen til at jeg sa at na har vi det sa travelt at vi ikke skal
gjare det enda mer travelt. For jeg ser at du er litt sann travel i kroppen din...Sa i dag skal du fa en
sann fin dag med hvite rommet, kose seg og boblebad senere i dag

5. Hores det bra ut?

Vet du hva, jeg skulle hilse deg fra T(assistent). Var det bra?

Har du lyst til & hilse tilbake?

Skal jeg skrive en melding til T? .. og sa kan jeg hilse fra deg?

Skal jeg si:

...at det gikk bra i avlastningsboligen... eller skal jeg si at det gikk darlig i avlastningboligen?
(holder opp to knyttnever som svaralternativer som John kan blikkpeke pa)

6.
Synes du at du er flink til & gjgre skolearbeid...til & gjgre det du far beskjed om?
Ikke noe flink
Litt flink
Ganske flink
Kjempeflink
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7. Hvilke fag liker du best pa skolen?
Naturfag
Fysioterapi
Skriving
Lesing

8. Er det noen ting du liker bedre & gjere pa skolen enn naturfag?
Er det sanne ting som boblebad, fotbad, smare hender og sanne koseting?
Hva med & lage mat pa kjekkenet? Er det ogsa geyere?
Er naturfag gayere enn det? Er det like gay?

Jeg gjennomfarte en standarisert selvoppfatningstest som jeg delte i to intervjuer.

Culture - Free Self — Esteem Inventories Second edition form A (1992) besvares med Ja/nei, og
sparsmal fglges opp med tilleggsspgrsmal ved behov.

Pa forhand gav jeg John noen instruksjoner: Na ma du tenke hva du kjenner inni deg...og hva
som er riktig...for deg... det er ikke noen riktige og gale svar pa disse spgrsmalene, og det er bare
du som vet svarene. Du skal ikke prgve a tenke pa hva jeg synes er riktig eller galt. Det er bare du
som vet hva som er riktig eller galt. Ja (John smiler stort)

Dagdrgmmer du ofte?

Liker gutter og jenter a leke med deg?

Vil du helst veere alene?

Er du forngyd med skolearbeidet ditt?

Har du og mamma det mye ggy sammen?

Blir mamma og pappa aldri sinte pa deg?

Skulle du gnske at du var yngre? En liten gutt?

Har du fa venner?

Slutter du ofte med skolearbeid hvis det blir for vanskelig?

10. Har du og pappa det mye ggy sammen?.

11. Er du som oftest glad?

12. Vet du hva sjenert er? Er du ofte sjenert?

13. Har du liten tro pa deg selv? Hvis det er noe du gjerne vil klare...tror du at du kan klare
det?

14. Er andre gutter og jenter flinkere til & spille spill enn deg?

15. Liker du & veere en gutt?

16. Er du sa flink pa skolen som du skulle gnske?

17. Har du det mye ggy med bade mamma og pappa?

18. Nar du skal gjgre noe som er viktig for deg,- far du det til da?

19. Har du tatt noe som ikke tilhgrer deg?

20. Skammer du deg over deg selv.

21. Gjer du det darlig pa skolen?

22. Synes du det er vanskelig & bestemme deg for noe og holde pa det?

23. Far mamma og pappa av og til deg til a fgle at du ikke er god nok?

24. Er du noen ganger sint?

25. Foler du ofte at du ikke er god til noe?

26. Har du mange venner pa din egen alder?

©CoNooA~wWNE
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27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
. Vil du gjerne at leereren skal stille deg sparsmal?
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42,
43,
44,
45.
46.
47.
48.
49,
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.

34

Ut fra erfaringen med denne standariserte selvoppfatningstesten, formulerte jeg 105
tilleggsspgrsmal fordelt pa selvoppfatningsomradene jeg tidligere har draftet. Noen av spm er
gjentakelser fra selvoppfatningstesten. Dette valgte jeg for & fa en anledning til a stille
tilleggsspgrsmal, og for a sjekke om svarene er konstante.Et par spm gjentok jeg fordi de harer
naturlig til i flere kategorier. Spgrsmalene ble delt opp i ytterligere to intervjuer.
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Er de fleste gutter og jenter smartere enn deg?
Er de fleste gutter og jenter bedre enn deg?
Liker du alle du kjenner?
Erter de andre barna deg?
Liker du & leke med barn som er yngre enn deg?
Vil du leke med barn som er eldre enn deg?
Vil du leke med alle barn som vil leke med deg?

Ville du gjerne forandret noe ved deg selv?
Ville du gjerne remt hjemmefra hvis du kunne?
Er du omtrent like glad som andre gutter og jenter?
Kan du gjare ting like bra som andre gutter og jenter?
Har du ofte lyst til & avslutte skolearbeid?

Er du ofte urolig?

Forstar mamma og pappa hvordan du har det?
Forstar leereren hvordan du har det?

Er det noen som forstar hvordan du faler det?
Hvis du har noe a si,- sier du det da?

Er du ofte urolig og engstelig?

Synes du at du er en pen gutt?

Er andre gutter og jenter slemme med deg?
Synes du at du kjenner deg selv godt?

Gjer du ditt beste pa skolen?

Sier du alltid sannheten?

Trenger du flere venner?

Vet du alltid hva du vil si til folk?

Far lereren deg til 4 fale at du er god nok?

Er mamma og pappa glad i deg?

Gjer du noen gang noe galt?

Er du stolt av skolearbeidet ditt?

Er du ofte sint hjemme?

Er du aldri trist?

Emosjonelt/Akademisk:

U~ wd P

Trives du pa skolen?

Synes du skolearbeid er viktig?

Liker du skolearbeid?

Synes du at du er flink til & gjgre skolearbeid?

Synes du at du gjer sa godt du kan nar du jobber med skolearbeid?
Synes du at du tenker pa samme mate som de andre i klassen?
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7.

8.

9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22,

23.
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Hvis du veldig gjerne vil noe,- som er et annet sted enn du er,- kan du fortelle om det til
noen?
Liker du & jobbe med skriving?
Liker du & lese bgker?
Liker du & jobbe med naturfag?
Liker du & ha boblebad?
Liker du a std i stastativet?
Liker du & ga i Pony?
Liker du a ga i walker?
Liker du & lage mat?
Liker du & jobbe med PC eller med Rolltalk?
Liker du & bruke pannepinne? Husker du ikke?
Liker du a bryterstyre fotbad?
Synes du at du far den hjelpen du trenger,- for a laere mest mulig?
Synes du at skolearbeidet er for vanskelig?
Synes du at skolearbeidet er for lett?
Er det oftest for vanskelig eller oftest for lett? (John svarte ved a blikkpeke pa
knyttnever som representerer valgene)
Er du noen ganger stolt av deg selv?

Nar du lager mat?
Nar du har skrevet et ord.
Nar du kontrollerer en bryter?

24,
25.
26.
217.
28.
29.
30.
31.
32.

Synes du at du ma vente mye i hverdagen?

Ma du vente mye hjemme?

Synes du at hverdagene er travle?

Ville du gjerne hatt litt mer a gjare i fritiden? Litt mer action?

Liker du best nar hverdagen er som den pleier a vare?

Blir du stresset nar ting er annerledes?

Er det noen ganger folk sier dumme ting om deg mens du hgrer pa?

Er det noen ganger folk spgr mamma og pappa om ting du gjerne ville svart pa?
Blir du irritert? lei deg? Eller bryr du deg ikke noe om det?

Sosial- Signifikante andre:

33.
34.
35.
36.
37.

38.
39.
40.
41.
42.
43.
44,
45.

Synes du at du tenker pa samme maten som de andre i klassen din?

Tror du at de andre barna pa avdelingen tenker omtrent som deg?

Tror du at de andre barna pa avdelingen tenker omtrent som barna i klassen?
Tror du at de andre barna i klassen tenker omtrent som barna pa avdelingen?
Synes du at du tenker mest som de andre barna i klassen eller de andre barna pa
avdelingen (illustrert med knyttnever, slik at John kunne blikkpeke et alternativ)
Liker du & veere pa........... (en spesialskole).

Tror du at du tenker omtrent som de andre barna pa spesialskolen?

Tror du at de andre barna pa spesialskolen tenker omtrent som deg?

Forstar mamma og pappa hvordan du har det?

Forstar leereren hvordan du har det?

Er det noen som forstar hvordan du har det?

Forstar de andre barna pa spesialskolen hvordan du har det?

Har du lyst til & jobbe mer i klassen?
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46.
47.
48.
49.
50.
51.

Side 112 av 117
Har du lyst til & ha hele skoletiden din der?
Ville du gjerne veert oftere pa spesialskolen?
Har du lyst til & veere mer ute i friminuttene?
Har du lyst til & veere oftere pa SFO?
Har du lyst til & veere pa SFO- pa ungdomsskolen?
Savner du noen andre barn & veere sammen med?

Sosial- Tilknytning:

52.
53.
54,
55.
56.

Er det gay a dra pa avlastning?

Er det skummelt & dra pa avlastning?

Er det trist & dra fra mamma/pappa for a sove et annet sted?

Er det spennende & dra fra mamma/pappa for a sove et annet sted?

Er det noen spesielle voksne du helst vil veere sammen med? Jeg gir utfyllende
spgrsmal. Mamma, Pappa, T, AM, S, K. Er det best a vaere sammen med folk du
kjenner godt fra far?.

Er det spennende a mgate nye folk?
Er det spennende & mgate nye folk hvis du er sammen med noen du kjenner godt fra far?

Fysisk:

S57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.

69.
70.
71.
72,

73.
74,

Har du ofte vondt i kroppen din?

Er du ofte kvalm?

Har du ofte hodepine?

Har du ofte vondt i magen?

Har du ofte vondt nar du sitter lenge i stolen?

Synes du av og til at kroppen din er brysom eller plagsom?

Liker du & prgve ut nye hjelpemidler? Er det kjedelig?

Liker du a trene med kroppen din?

Er det godt a strekke seg?

Vil du gjerne trene med kroppen din flere ganger i uken?

Vil du gjerne trene med kroppen din flere ganger om dagen?

Er det noe spesielt du liker a gjgre med kroppen din? ... Strekke deg? Hjelpe til med
snubevegelser? Holde balansen?. Bevege handen mot dgrhandtaket eller dgrapneren?
Tegne med krem pa speilet? Kjenne pa ishiter eller sng? Vaske hendene i noksa varmt
vann? Holde i blyanten for a tygge pa den, eller skrive med den?

Liker du & gjere ting du kan gjere helt selv?

Liker du a gjere ting du trenger litt hjelp til?

Kommer du deg rundt omkring hjemme hos mamma? Tenker du mye pa det?
Kommer du deg rundt omkring hjemme hos pappa? Tenker du mye pa det?. Kommer du
deg greit omkring ute... pa butikkene? Svemmehallen? Bibloteket?

Er det noen steder du ikke kommer deg inn?

Blir du irritert eller lei deg for det? Synes du mamma eller pappa bare skal ordne det?
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75.

76.
77,
78.
79.
80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.

88.
89.
90.
91.
92.

93.

94.
95.
96.
97.
98.
99.

100.
101.
102.
103.
104.
105.
106.
107.

Side 113 av 117
Hva har du mest lyst til & klare? Fortelle ting? Skrive? Lage lyd med stemmen din?
Lape rundt i Ponny? Er skriving mer viktig?
Er det noen ganger du gjer ting som er sa ggy at du glemmer at tiden gar?
Er det mange ting du ikke klarer & gjgre? Er du lei deg for det?
Tenker du mye pa venner?
Tror du det ville blitt lettere & fa venner hvis du kunne skrive tankene dine til dem?
Tenker du mye pa a fa sagt ting til andre?
Foler du at du herer til i klassen?
Faler du at du harer til pa avdelingen?
Faler du at du harer til pa spesialskolen?
Tror du de andre i klassen synes du er der lite?
Synes du at du klarer & gjere det du gjerne vil gjere?
Synes du mange ser spesielt pa deg pa skolen?
Er det mange som er nyskgjerrig pa Peg-en, rullestolen, Rolltalken og annet utstyr?Er
det dumt eller fint?
Synes du at du tenker langsommere enn de andre i klassen?
Skulle du gnske a veere sammen med andre barn uten voksne?
Skulle du gjerne veere mer sammen med andre barn pa fritiden?
Tenker du noe pa at du bruker bleier? Skulle du gnske at du ikke brukte bleier?
Tror du noen andre tenker at du ikke klarer & tenke sa godt? Nar du har utprgving pa
forskjellig utstyr,- snakker de voksne mye til hverandre?
Nar du klarer a gjgre noe bra... Tenker du at du var flink, eller at du hadde flaks?
(illustrert med knyttnever, slik at John kunne blikkpeke et alternativ)
Tenker du pa at alle andre skal ha det bra?
Pleier du a passe pa a dele med andre?
Er du en snill gutt?
Liker du kroppen din?
Synes du at du er veldig ulik andre?
Glemmer du hva du skal si nar du skal bruke blikkpeketavlen?
Synes du blikkpeketavlen tar for lang tid?
Liker du a bruke snakkeboken?
Liker du & jobbe med ting som gar fort?
Liker du den nye My Tobii?
Synes du at du far til & bruke den?
Er du stolt nar du far det til?
Er det vanskelig & vise falelser i ansiktet?
Vil du gjerne ha mulighet til & vise falelser ved hjelp av symboler pa skjermen?
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Vedlegg 10

Intervjuguide foreldre.
Snakke om hva jeg definerer som selvoppfatning og forskjellen pa selvoppfatning og selvtillit
- Emosjonell/Akademisk: individets verdibaserte faglelser i forhold til seg selv.
- Sosial selvoppfatning, individets vurdering av seg selv i relasjon til andre.
- Fysisk selvoppfatning, individets vurdering av egen fysiske kompetanse og eget fysiske
kroppsbilde.

Emosjonelt/ Akademisk:
1. Er det noen situasjoner du kan komme pa der J. har veert spesielt

Standhaftig
Ivrig
Pagaende
Viljesterk
Modig?

2. Hvaer deti (eller i forkant av-) denne situasjonen som skiller seg fra andre situasjoner?
Eller hva har gradvis utviklet seg til denne situasjonen?

3. Har J. intensitet/vilje/pagaenhet/standhaftighet forandret seg i lgpet av oppveksten?

4. Hvilket intellektuelt niva mener du J. er pa?
Hvorfor mener du det?
Hva tenkte du om dette da J. var liten?

5. Viser J. noen ganger at han fryktelig gjerne vil noe?
Pa hvilken mate?

Er det noen aktiviteter J. gjerne vil veere med pa?

Har han mulighet til & velge det?

6. Far J. tilrettelagt et eget aktivitetstilbud nar han er pa avlastning?
Sosial/Tilknytning:
7. Hvordan synes du at du kommuniserte med J. som baby?
Var det som & kommunisere med andre babyer (bortsett fra at han er ditt eget barn), eller var
det noen ting som var vanskelig?

8. Har J. veert pa sykehus uten at en av dere (foreldre) har veert med?
Hvordan reagerte han evt. pa det?

9. Hvordan reagerer han pa a dra pa avlastning?

10. Er det noen personer J. er mer avhengig av enn andre personer?
Hvem? Har det alltid veert denne/disse personen(e)
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Sosial/Signifikante andre:
11. Er J. noen ganger sammen med andre barn nar han er hjemme eller pa ferie?
Er han noen ganger alene sammen med andre barn?
Kan du fortelle mer om det?

Sosial/Samfunnet:

12. Mater dere noen ganger uforstand blant andre mennesker?

Kan du fortelle om det?

Hvordan tror du J. oppfatter det?

13. Har J. etter din mening noen essensielle udekkede behov som er mulig a dekke opp?
Fysisk:

14. J. ma stadig fa tilpasset nye hjelpemidler, av forskjellige grunner.

Hvordan virker det som han liker det?

15. Har J. ofte vondt i,-eller andre problemer med kroppen sin?
Hvordan tror du dette pavirker J.?

16. Hvordan er hjemmet deres tilpasset J.
Hvordan fungerer det?
Hvordan tror du J. tenker om det (fysisk tilpasning)

17. Mgter dere noen fysiske hindringer i hverdagen, eller har dere leert & unnga dem?
Hvordan tror du J. oppfatter det?

18. Hvilke ting tror du det er viktig for J. & mestre sett fra hans stasted?
19. Hvilke ting tror du det er viktig for J. & mestre —sett fra ditt stasted?

20. Er det noen bevegelser J. mestrer og liker a gjare?
Hvordan ser du det?
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Vedlegg 11

Intervjuguide skolen.
- Emosjonell/akademisk: individets verdibaserte falelser i forhold til seg selv.
- Sosial selvoppfatning: individets vurdering av seg selv i relasjon til andre.
- Fysisk selvoppfatning: individets vurdering av egen fysiske kompetanse og eget fysiske
kroppsbilde
Snakke om hva jeg legger i begrepet selvoppfatning, og forskjellen pa selvoppfatning og
selvtillit.

Emosjonell/akademisk:
21. Er det noen situasjoner du kan komme pa der J. har veert spesielt:
Standhaftig
Ivrig
Pagaende
Viljesterk
Modig?
22. Hvaer det i (eller i forkant av-) denne situasjonen som skiller seg fra andre situasjoner?
Eller hva har gradvis utviklet seg til denne situasjonen?

23. Har J. intensitet/vilje/pagaenhet/standhaftighet forandret seg i lgpet av den tiden du har
kjent ham?

24. Viser J. noen ganger at han fryktelig gjerne vil noe?
Pa hvilken mate?

Er det noen aktiviteter J. gjerne vil veere med pa?

Har han mulighet til & velge det?

Sosial/Signifikante andre:
25. Er J. noen ganger sammen med andre barn?
Er han noen ganger alene med andre barn?
Kan du fortelle mer om det?

26. Hvilket intellektuelt niva mener du J. er pa?
Hvorfor mener du det?
Har ditt intrykk forandret seg i den tiden du har kjent J?

Sosial/Tilknytning:
27. Er det noen personer J. er mer avhengig av enn andre personer?
Hvem? Hvordan viser det seg?
Har det alltid veert denne/disse personen(e)

Sosial/samfunnet:
28. Mater dere noen ganger uforstand blant andre mennesker?
Kan du fortelle om det?
Hvordan tror du J. oppfatter evt uforstand?
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29. Har J. etter din mening noen essensielle udekkede behov, som er mulig & dekke opp?

Fysisk:
30. J. far stadig tilpasset nye hjelpemidler, av forskjellige grunner. Hvordan virker det som
han liker det?

31. Har J. ofte vondt i,-eller andre problemer med kroppen sin?
Hvordan tror du dette pavirker J. oppfatning av kroppen sin?

32. Hvordan er skolen og naermiljget til skolen tilpasset J.behov?
Hvordan fungerer det?

Hvordan tror du J. tenker om det (fysisk tilpasning)

Er det noen situasjoner da dette er en aktuell problemstilling?

33. Mgter dere noen fysiske hindringer i hverdagen, eller har dere lart a unnga dem?
Hvordan tror du J. oppfatter de gangene dere evt mgter fysiske hindringer?

34. Hvilke ting tror du det er viktig for J. & mestre- sett fra hans stasted?
35. Hvilke ting tror du det er viktig for J. & mestre —sett fra ditt stasted?

36. Er det noen bevegelser J. mestrer og liker & gjere?
Hvordan viser han/ser du det?
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	1. Å sørge for et bedre kommunikasjonsredskap som kan fungere situasjonsuavhengig.
	2. Sørge for at John jevnlig kan være sammen med jevnaldrende det er mulig for ham å identifisere seg med. Helst med minimal voksen-styring.
	3. Tilrettelegge fritiden noe bedre enn den er i dag, spesielt med tanke på ferier.
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	På grunn av sin altomgripende funksjonshemming er John i det alt vesentlige henvist til tilskuerrollen. John kan være deltaker med mimikk og noen lyder. Fordi både mimikken og lydene er svært unyansert, blir det en meget begrenset rolle. Som regel kan han ikke ta initiativ til aktiviteter eller samtaler. Det er bare i enkelte tilfeller og med mennesker som forstår kroppspråket hans veldig godt. Ellers er hans hoved-rolle en tilskuer eller sammen med kjente kan han være en ”svarer”. Dette preger antagelig hans selvoppfatning, på en slik måte at han er vant til å være en ”svarer” og en tilskuer, og har liten erfaring og har bare i begrensede situasjoner fått utviklet sitt initiativ.
	Funksjonshemmede barn har som alle andre barn behov for å utvikle seg, eksperimentere, leke, få venner og etterhvert frigjøre seg fra foreldrene sine. Når barnet har en alvorlig funksjonshemming er dette behov det kan være vanskelig å innfri, selv om behovet fortsatt vil være der. Eksperimentering og lek blir for noen, vanskelig eller umulig uten assistanse fra hjelpere. Familie, lærere, assistenter og andre hjelpere vil i beste fall forsøke å hjelpe barnet til å utføre lekevirksomhet og eksperimentering slik jevnaldrende barn gjør det, men det vil uansett bli et minimalt omfang i forhold til det selvhjulpne barn utfører. Små barn kan klatre opp og ned av sofaen, under bordet, rundt bordet, slippe koppen ta opp koppen osv i det meste av sin våkne tid. Dette dreier seg bokstavelig talt om timesvis av gjentagelser hver dag. Denne intensiteten vil være umulig å kopiere ved hjelp av voksne. Dessuten vil det være umulig for den voksne å forutsi hvilken aktivitet barnet til enhver tid har behov for å eksperimentere med, dersom barnet ikke selv kan formidle dette.
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