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Forord

Arbeidet med denne masteroppgaven har veart en lang og spennende prosess. Vi valgte a
skrive om en diagnose og et tema som Vi begge er opptatt av og som vi til daglig arbeider
med. Studien har bade en teoretisk og en praktisk spesialpedagogisk dimensjon, noe som har
veert svert inspirerende med tanke pa at kunnskapen vi erverver forhapentligvis vil gagne
barna som studien gjelder. I tillegg til at vi har gkt egen kompetanse og fatt stgrre forstaelse
av verematen til barn med CdLS, haper vi at oppgaven kan bidra til gkt innsikt og forstaelse

ogsa for foresatte og fagpersoner.

Vi har veert to som har skrevet denne oppgaven sammen. Dette har vaert laererikt, bade pa det
faglige og personlige plan. Vi har hatt mange gode og luftige diskusjoner og vi har stettet
hverandre i bade opp og nedturer. Men viktigst av alt, sa har det a vere to veart avgjgrende for

gode faglige drgftinger rundt et tema som det ikke er skrevet mye om, og som fa kjenner til.

Vi vil rette en stor takk til dere foresatte som i en travel hverdag tok dere tid til a fylle ut alle
skjemaene. Studien hadde ikke veert gjennomfgrbar uten dere. Tusen, tusen takk.

Vi vil ogsa takke var veileder UIf Rune Andreassen ved Hggskolen i @stfold for faglige
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engasjement og laererike diskusjoner. Takk til var arbeidsplass Frambu, som har lagt til rette
for at denne studien var mulig a gjennomfare og en spesiell takk til Gunn for uvurdering hjelp
til rekruttering og utsending av spgrreskjemaer. Takk til to gode venninner, Mona og Ingunn,

for praktisk hjelp og kritisk blikk - dere tilforte oppgaven ”det lille ekstra”.

Trym, lben, Jenny og Amanda — verdens beste unger — dere har vart sa talmodige.
Espen og Vegard — verdens beste pappaer og ektemenn — uten dere hadde vi ikke klart &

fullfgre denne mastergraden.

Bjegrg og Monica

Frambu, mai 2012



Sammendrag

Bakgrunn: Cornelia de Langes syndrom (CdLS) er en sjelden genetisk tilstand og den
klassiske formen kjennetegnes av karakteristiske ansiktstrekk, alvorlig utviklingshemning,
kortvoksthet og ulike medisinske utfordringer. Syndromet finnes ogsa i en mildere form med
bedre kognitiv fungering og mindre uttalte karakteristiske trekk. Internasjonal litteratur og
egne erfaringer fra arbeid pa Frambu — senter for sjeldne funksjonshemninger viser at barn
med CdLS ofte har spesielle utfordringer knyttet til kommunikasjon, sosial samhandling og
atferd. Det finnes fa personer i Norge med denne tilstanden og det er ikke gjennomfart studier
pa den norske populasjonen tidligere. Formalet med studien er a fremskaffe ny kunnskap om
veeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS. Barnas veeremate blir sett i ssmmenheng
med barnas grad av utviklingshemning, deres somatiske plager og eventuelle
autismespekterforstyrrelser (ASF). Med tanke pa pedagogiske implikasjoner tar studien
utgangspunkt i en transaksjonell forstaelse av barns utvikling. Dette innebarer at det
gjennomgaende blir lagt stor vekt pa at barnas veeremate i sosial samhandling utvikles og

pavirkes i gjensidig interaksjon med de personene de omgas og det miljget de er en del av.

Metode: Studien er deskriptiv og har en kvantitativ design. Undersgkelsesverktgyet som
benyttes er sparreskjemaer: Veaeremateskjemaet, Social Communication Questionnaire (SCQ)
og Diagnosespesifikt spagrreskjema. Skjemaene er sendt foresatte til samtlige barn i alderen 0-
18 ar med CdLS som er registrert i Frambus dataregister. Utvalget bestar av atte barn med
CdLS, og barnas foresatte er informanter. Svarprosenten i studien er pa 53 %. For a se om
vaeremate hos barna med CdLS skiller seg fra vaeremate hos en ASF-gruppe blir de matchet
pa bakgrunn av kjgnn, alder og sprakniva, med en gruppe med ASF. Sammenligningsgruppen
bestar av 14 barn med ASF og er hentet fra databasen til “Prosjekt Vereméte”. I
bearbeidingen av datamaterialet er det benyttet Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) for & registrere og analysere data. For & beskrive vaeremate i sosial samhandling hos
personer med CdLS, samt hvordan ulike faktorer har sammenheng med vaerematen, benyttes

deskriptiv analyse, med bade univariate og bivariate analyser.

Resultater: De fleste barna i CdLS-gruppen har begrenset verbalsprak, lang responstid og de
oppleves som vanskelige a tolke. Barnas kommunikasjonsferdigheter har en klar sammenheng
med barnas utviklingsniva. Hvor tolkbare barna er, ser ogsa ut til & ha sammenheng med om

de har gastrogsofagial refluks (GOR).



Et generelt trekk ved CdLS-gruppen er at barna oppleves som blide og glade, og de gir
uttrykk for at de liker & veere sammen med andre. De fleste barna i utvalget setter pris pa a bli
kontaktet, men tar i liten grad selv initiativ til kontakt og har behov for hjelp til & opprettholde
aktivitet og samhandling med andre. Utfordringer knyttet til kontaktetablering viser seg
spesielt i forhold til andre barn. Vansker med kontaktetablering viser seg a veere uavhengig av
barnas grad av utviklingshemning. Det er stor variasjon innen gruppen i forhold til motivasjon

og interesser, men majoriteten av barna ser ut til & ha fa og spesielle interesser.

Flere av barna i utvalget er opptatte og avhengige av struktur og kan reagere negativt bade nar
situasjoner er ustrukturert, nar nye gjenstander og aktiviteter innfares, og nar de blir presentert
for nye mennesker. Funnene indikerer at barna med lettere grad av utviklingshemning har
starre behov for struktur og har en mer aktiv vaeremate enn barna med alvorligere grad av
utviklingshemning. Uavhengig av utviklingsniva viser de fleste barna med CdLS en eller flere

former for stereotyp atferd, samt at de er overgmfintlige for sensoriske stimuli.

Data fra studien viser at flere av barna i utvalget skarer over cut-off pa ASF. Til tross for at
bade CdLS- og ASF-gruppen har vansker i sosial interaksjon ser barna i CdLS-gruppen ut til &
veere mer motivert for sosial samhandling og lettere & omgas enn sammenligningsgruppen.
Sammenlignet med gruppen med ASF har CdLS-gruppen starre behov for struktur og oversikt
i hverdagen. Likeledes ser det ut til at CdLS-gruppen har stgrre utfordringer med a

giennomfare viljestyrte handlinger nar fokus rettes mot utfarelsen enn ASF-gruppen.

Konklusjon: Resultatene viser at det i CdLS-gruppen er stor grad av heterogenitet, og at
barna i utvalget har ulik veeremate i sosial samhandling med andre. Det viser seg & veere
signifikant sammenheng mellom flere av sidene ved vaeremate som denne studien har malt, og
barnas grad av utviklingshemning. Det er imidlertid lite som tyder pa at barnas vaeremate i
sosial samhandling har sasmmenheng med om de har somatiske plager. Flere av barna i CdLS-
gruppen viser atferdstrekk som er forenelige med autismespektervansker, o0g
sammenligningen mellom CdLS- og ASF-gruppen indikerer at det er forskjeller mellom de to
gruppene som ikke kan gjgres rede for pa bakgrunn av forskjeller i spraklige ferdigheter.
Funnene fra studien gir klare spesialpedagogiske implikasjoner, og understreker betydningen
av a kartlegge barnas individuelle forutsetninger og behov, ulike miljgbetingelser og den

voksnes formidlende rolle i sosial samhandling, som grunnlag for pedagogisk tilrettelegging.
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1 INNLEDNING

Cornelia de Langes syndrom (CdLS) er en sjelden genetisk tilstand og etter det vi kjenner til
er det ikke foretatt noen systematiske studier av CdLS-gruppen i Norge. Internasjonalt finnes
det miljger som gjennomfarer forskning pa diagnosen, men disse studiene er ofte sveert
begrenset, med stort fokus pa medisinske forhold og spesifikke utfordrende atferdstrekk. Fra
et spesialpedagogisk stasted mener vi det er viktig & se barna med CdLS i et mer helhetlig
perspektiv. Det innebarer a skaffe tilveie kunnskap bade om diagnosen, individuelle saertrekk
og ulike faktorer som virker inn pa barnas vaeremate, samt a se relevante pedagogiske tiltak i
lys av dette. Da det foreligger lite forskning pd omradet, og vi ikke kan veere sikre pa hva som
er vesentlig a undersgke, har vi bevisst valgt & gjennomfare en bred kartlegging. Ved a foreta
en deskriptiv studie haper vi & finne sertrekk som kan ha betydning for barnas vaeremate i
sosial samhandling og som er vesentlig med tanke pa spesialpedagogiske tiltak i barnehage og

skole.

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

Det er tre forhold som har vert avgjerende for valg av tema og problemstilling i denne
studien; For det farste har vi gjennom vart arbeid som spesialpedagoger pa Frambu — senter
for sjeldne funksjonshemninger — bade et kompetansesenteransvar, erfaring og kjennskap til
diagnosen CdLS. CdLS er en sjelden genetisk tilstand og Frambu kjenner per desember 2011
til totalt 27 personer i Norge med denne diagnosen. Mange fagpersoner har sjelden eller aldri
mgtt personer med CdLS og har derfor liten eller ingen kunnskap om tilstanden og hva den
innbeerer. | vart arbeid pa Frambu far vi ofte henvendelser fra foresatte og ansatte i 1. og 2.
linjetjenesten hvor de ber om informasjon om diagnosen og rad i forhold til pedagogisk
tilrettelegging. Bade foresatte og fagpersoner forteller ofte at omradene kommunikasjon,
sosial samhandling og atferd oppleves som spesielt utfordrende i mgtet med barna med CdLS.
Vi gnsker derfor gjennom denne studien & styrke egen, og dermed Frambus, kompetanse og
spre kunnskap om vearemate i sosial samhandling hos personer med CdLS til foresatte og

fagpersoner.

Den andre grunnen som danner utgangspunkt for valg av tema og problemstilling i denne
studien, kan knyttes til bade forskning og erfaringer fra egen praksis. Internasjonal forskning

slar fast at det er multiple arsaker til at veeremate i sosial samhandling hos personer med

1



CdLS er annerledes enn hos andre med utviklingshemning. Personer med CdLS har ulike
funksjons- og utviklingsforstyrrelser, noe som ofte vanskeliggjer deres kommunikasjon og
samspill med andre. | mgte med personer med CdLS har vi ofte undret oss over hva som gjer
at kommunikasjon og samhandling er sa utfordrende i forhold til denne gruppen. | falge
Rognhaug og Gomnas (2008) har ulike faktorer betydning for vaeremate, og bade
kommunikative- og sosiale ferdigheter anses a ha ner sammenheng med grad av
utviklingshemning. | CdLS litteraturen er ogsa ulike somatiske plager godt beskrevet og
antydet & ha innvirkning pa deres atferd. Vi er derfor spesielt interessert i finne ut om
veaeremate i sosial samhandling har sammenheng med grad av utviklingshemning og somatiske

plager.

For det tredje er det i den senere tid blitt gkt fokus pa komorbiditet mellom sjeldne genetiske
tilstander og autismespekterforstyrrelser (ASF) og den betydning dette kan fa for pedagogisk
intervensjon. Internasjonal forskning og egne erfaringer viser at personer med CdLS ofte viser
trekk forenelig med ASF. | fglge studier fra Birmingham University, The Centre for
Neurodevelopmental Disorders, utmerker mange personer med CdLS seg spesielt i forhold til
vanskeligheter med kommunikasjon, sosial samhandling og repeterende atferd. Personer med
CdLS ser ut til a streve mer, spesielt med sosialt samspill, sammenliknet med personer med
andre genetiske syndromer med tilsvarende utviklingsniva (Moss, 2010). Det at personer med
CdLS viser autistiske trekk medfgrer at foresatte og fagpersoner stiller spgrsmal om hvilke
tiltak som ber settes inn, og om tiltak spesielt utarbeidet for autister bgr benyttes. Vi er av
denne grunn interessert i a4 sammenligne CdLS-gruppen med en annen gruppe med
utviklingshemning og ASF, for & se om vearematen til personer med CdLS skiller seg fra

vaerematen til personer med ASF.

1.2 Presentasjon av problemstilling og tema
Med utgangspunkt i de tre ovennevnte faktorene som ligger bak valg av tema for oppgaven,

har vi valgt tre forskningsspgrsmal. Gjennom disse gnsker vi & belyse vaeremate i sosial
samhandling hos barn med CdLS, samt ulike faktorer som kan virke inn pa deres vaeremate i

sosial samhandling. De tre forskningsspgrsmalene er som falger:



1. Hva kjennetegner veeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS?

2. I hvilken utstrekning har vaeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS
sammenheng med grad av utviklingshemning og somatiske plager?

3. Skiller vaeremate i CdLS-gruppen seg fra veeremate hos en ASF-gruppe med

tanke pa sosial samhandling, og eventuelt hvordan?

Pa bakgrunn av de valgte forskningsspgrsmalene er det fire sentrale teoretiske temaer, som
det vil bli redegjort for i teoridelen:

= Diagnosen Cornelia de Langes syndrom (CdLS)

= Autismespekterforstyrrelser (ASF)

= Sammenhengen mellom CdLS og ASF

= Interaksjon mellom barn med utviklingshemning og deres samspillspartnere

1.3 Avgrensing og begrepsavklaring
| de tre forskningsspgrsmalene er det noen vesentlige begreper som det er behov for &
presisere: veeremate i sosial samhandling, utviklingshemning og somatiske plager.

1.3.1 Vearemate i sosial samhandling

Veremate er et begrep som kan tolkes med tilsvarende innhold som atferdsbegrepet i
psykologien. Atferdsbegrepet kan imidlertid veere noe begrensende, da dette til vanlig tar for
seg det synlige og observerbare ved personen. Det har fokus pa hva mennesket gjar, ikke pa
personens intensjoner eller hva han/hun tenker eller opplever. Gjennom gjensidig dynamisk
utveksling av erfaring og opplevelse mellom barn og samspillspartnere vil begge parter
forandre seg og gjensidig justere seg til hverandre (Stubrud, 2001; Rye, 2007). Det innebarer
at en persons vaeremate er dynamisk og formes i interaksjon og vekselvirkning, bade med
mennesker og det omgivende miljget og i en sosial kontekst. Sosial handler om alt det som
skjer mellom mennesker og samhandling handler om at mennesker responderer gjensidig pa

hverandre pa en spontan, umiddelbar og direkte mate (Lorentzen, 2003).



Veaeremate i sosial samhandling er i utgangspunktet ikke et begrep i seg selv og omfatter
mange ulike begreper, noe som ogsa gjer det vanskelig & male fenomenet. Det er derfor
foretatt en avgrensning av fenomenet Vearemate i sosial samhandling til & inneholde
kommunikasjonsferdigheter, relasjonskompetanse og atferd. Disse begrepene er valgt med
tanke pa a belyse ulike sider ved vaeeremate som virker inn pa sosial samhandling og som vi
anser som relevant i forhold til CdLS-gruppen. | resultatdelen vil de tre omradene bli
presentert hver for seg, men det er viktig a presisere at alle omradene i virkeligheten glir over
i hverandre og har innvirkning pa hverandre. Dette vil komme tydeligere frem i

draftingsdelen. De tre begrepene blir i denne studien definert pa falgende mate:

e Kommunikasjonsferdigheter er all den kompetansen barnet har til radighet til & ytre
seg i meningsdannende kommunikasjon i sosial samhandling med andre (Lorentzen,
2001).

¢ Relasjonskompetanse er sosiale ferdigheter som barnet har ved etablering, utvikling
og vedlikehold av relasjoner til personene han/hun er sammen med i det daglige (Bg
& Helle, 2008).

e Atferd er alt et individ kan foreta seg, som svar pa indre eller ytre pavirkning, f.eks.

tanker, sprak, gjerninger og falelser (Bg & Helle, 2008).

| oppgaven har vi avgrenset oss til & kartlegge barn med CdLS i alderen O til 18 ar. For
enkelthetens skyld omtales disse som barna i flertall og han i entall. De personene som barna
samhandler med omtales som voksne og samspillspartnere og dette referer bade til foresatte,

andre narpersoner, samt ansatte i barnehage, skole og avlastning.

1.3.2 Utviklingshemning

| denne studien gnsker vi a undersgke om vaeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS
har sammenheng med grad av utviklingshemning. | Norge er utviklingshemning en
fellesbetegnelse for ulike grader av kognitiv svikt (Rognhaug & Gomnas, 2008).

Definisjonen av utviklingshemning som ligger til grunn for begrepet i denne studien er:



Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av evner og funksjonsniva, som
spesielt er kjennetegnet ved hemming av ferdigheter som manifesterer seg i
utviklingsperioden, ferdigheter som bidrar til det generelle intelligensnivaet, f.eks.
kognitive, spraklige, motoriske og sosiale
(WHO, 1992 s. 380).

ICD-10 (WHO, 1992) klassifiserer grad av utviklingshemming i forhold til testet intelligens
ved hjelp av standardiserte intelligenspraver (1Q-tester) og den deler utviklingshemning inn i
ulike grader;

e Lett grad: 1Q skare mellom 50 og 69

e Moderat grad: 1Q skare mellom 35 og 49 (mental alder fra seks til atte ar hos voksne)

e Alvorlig grad: 1Q- skare mellom 20 og 34 (mental alder fra tre til fem ar hos voksne)

e Dyp grad: 1Q-skare under 20 (mental alder pa under tre ar hos voksne)

ICD-10 manualen understreker at utviklingshemning opptrer langs et kontinuum, slik at det
ikke vil vaere mulig & uttrykke presise grenseoppganger mellom de ulike gradene. Det er
WHO sin definisjon av utviklingshemning, og ICD-10 sin klassifisering, som ligger til grunn

for begrepet i denne studien.

1.3.3 Somatiske plager

Somatiske plager er et samlebegrep for ulike plager som angar kroppen (Bg & Helle, 2008).
For barn med utviklingshemning kan det vare vanskelig a uttrykke kroppslige plager, og
dersom “vondtene” ikke blir oppdaget og reagert pa av omgivelsene kan det f& innvirkning pa
barnas veeremate i sosial samhandling (Hall, Arron, Sloneem & Oliver, 2008). | fglge
forskning er mage/tarmproblemer og gastrogsofagial refluks (G@R) de hyppigst
forekommende medisinske tilstandene hos barn med CdLS. G@R innebzrer en svakhet i
lukkefunksjonen mellom magesekken og spisergret som fgrer til at surt mageinnhold
strgmmer tilbake til spisergret og eventuelt opp i munnen. G@R kan danne etseskader som gir
en betennelse av slimhinnen i spisergret (gsofagitt) og ferer til stadig smagulping av surt
mageinnhold og/eller oppkast. Dette forarsaker irritabilitet og smerte symptomer som kan

veere vanskelig & oppdage hos personer med utviklingshemning.



1.4 Studiens hensikt
Siktemalet med studien er at forskningsresultatene vi kommer fram til skal veere praktisk
anvendbare (anvendt forskning) og kunne benyttes av ulike samspillspartnere, bade foresatte

og ulike fagpersoner.

Studien har til hensikt & veere kumulativ (Dalland, 2007), det vil si & bygge videre pa
forskning som allerede foreligger pa temaene veeremate og sosial samhandling ved CdLS og
sammenhengen mellom CdLS og ASF. Bade atferd ved CdLS og sammenheng med ASF har
blitt undersgkt i ulike internasjonale studier, men aldri i den norske populasjonen, etter det vi
kjenner til. Vi haper derfor at denne studien kan veere et bidrag til a kartlegge veerematen i den
norske populasjonen og se hvorvidt det er sammenheng mellom resultater fra denne
undersgkelsen og de store linjene i forskning pa temaene. Det er gnskelig & knytte kunnskap
sammen og flytte grensene for var forstaelse av vaeremate i sosial samhandling hos barn med
CdLs.

Gjennom & kartlegge hva som har innvirkning pa veeremate i sosial samhandling og hvordan
dette eventuelt skiller seg fra personer med ASF, haper vi a kunne gi bedre spesialpedagogisk
veiledning til foresatte og fagpersoner. Malet er & kunne styrke var egen og andre
fagpersoners samt foresattes forstaelse for veerematen hos personer med CdLS og avdekke

hvorvidt det er enkeltfaktorer som kan synes & virke inn pa samspillsprosessen.

1.5 Oppgavens oppbygning
Med oppgavens tittel — Barn med Cornelia de Langes Syndrom og deres vaeremate i sosial
samhandling — gnsker vi & presisere viktigheten av a tilegne seg kunnskap bade om diagnosen

og veeremate for & forsta hvordan barn med CdLS samhandler med andre.

Oppgaven bestar av sju deler ut over innledningen. Del 2 utgjer studiens teoretiske
referanseramme med utdyping av studiens fire sentrale temaer: diagnosen Cornelia de Langes
syndrom (CdLS), autismespekterforstyrrelser (ASF), sammenhengen mellom CdLS og ASF
og det interaksjonelle mgtet mellom barn med utviklingshemning og samspillspartnere. | del 3
blir det redegjort for valg av metodisk tilnaerming og design. Dette inneberer en beskrivelse
av de ulike maleverktgyene som blir benyttet i studien, begrepsoperasjonalisering,



dataanalyse, samt etiske betraktninger. | del 4 gjgres det rede for studiens reliabilitet og
validitet og i1 del 5 blir resultatene i studien presentert. Del 6 utgjer drgftingen av funn i
studien pa bakgrunn av teori og del 7 gir en kortfattet redegjerelse av studiens pedagogiske
implikasjoner. Avslutningsvis gis det i del 8 en oppsummering av funnene med tanke pa a
besvare problemstillingene. Oppgaven inneholder relativt omfattende vedlegg. Pa grunn av at
Vaeremateskjemaet er sentralt i oppgaven mener vi det er viktig a gjere det tilgjengelig for
leseren til tross for at det er stort. Vi gjer oppmerksom pa at kartleggingsvektgyet Social and
Communication Questionnaire (SCQ) ikke finnes vedlagt da dette er ulovlig a kopiere (Rutter,
Bailey & Lord, 2003).



2 TEORETISK GRUNNLAG

Teori knyttet til diagnosen CdLS (punkt 2.1) er viktig for @ kunne besvare forskningssparsmal
1 og 2. Nar det gjelder forskningssparsmal 3, er det vesentlig & presentere teori om ASF og
tidligere forskning pa sammenhengen mellom CdLS og ASF (punkt 2.2 og 2.3). Menneskers
veeremate i sosial samhandling oppstar imidlertid ikke i et vakuum, men utvikles i interaksjon
med andre. Det vil derfor ogsa bli presentert teori knyttet til en transaksjonell forstaelse av det
interaksjonelle mgtet mellom barn med utviklingshemning og deres samspillspartnere (punkt
2.4).

2.1 Cornelia de Langes syndrom (CdLS)

CdLS er en medfgdt genetisk betinget tilstand som farste gang ble beskrevet i 1849 (Frambu
2005"; Houge & Mahle, 2011). Fullstendig klinisk presentasjon av diagnosen ble gjort av Dr.
Cornelia de Lange i 1933, men Dr. Brackmann beskrev et barn med liknende karakteristika
allerede i 1916. Av denne grunn omtales tilstanden ogsa som Brackmann de Lange syndrom
(Oliver, Arron, Powis & Tunnicliffe, 2011; Jackson, Kline, Barr & Koch, 1993). Studier viser
at barn med CdLS ofte har multiple organfeil (Jackson et.al., 1993% Basile Villa, Selicorni &
Molteni, 2007°). De fleste har en vekstretardasjon, og typiske ansiktstrekk er til stede allerede
for fadsel (Jackson et.al., 1993; Houge & Mehle, 2011). Diagnosen medferer ofte forsinket
utvikling med varierende grad av utviklingshemning og utfordrende atferd (Jackson et.al.,
1993; Basile et.al., 2007; Oliver et.al., 2011; Houge & Mahle, 2011).

Studier viser at det er signifikant flere helseproblemer hos personer med CdLS, enn hos andre
grupper utviklingshemmede som det er naturlig & sammenlikne med (Berg, Arron, Burbidge,
Moss & Oliver, 2007*; Hall et.al., 2008°). Personer med CdLS som har dyp til alvorlig grad
av utviklingshemning, har begrensede eller manglende kommunikasjonsferdigheter og kan

! Heftet "Cornelia de Langes syndrom” er utarbeidet pa Frambu og baserer seg pé internasjonal litteratur og erfaringer fra
mgtet med personer med diagnosen gjennom flere ar.

2 En longitudinell studie fra USA basert pa kliniske undersgkelser av 310 personer med CdLS (0 - 37 &r). Datainnsamling er
ogsa foretatt ved bruk av spgrreskjema for 128 personer med CdLS om medisinske forhold, vekst og utvikling.

3 Italiensk studie av 56 personer med CdLS (1-31 &r), basert p& observasjoner samt sparreskjema til foresatte.

* Studie basert p& sammenlikning av utfylte sparreskjema fra omsorgspersoner til 108 personer med CdLS, 114 med
Angelmans syndrom, 60 med Cri du chat syndrom, og 55 med utviklingshemning fra England og Irland.

® Studie, med kontrollgruppe (N=46), basert p& besgk hos 54 personer med CdLS (gj.sn.alder 13,9 &r), samt sparreskjema fylt

ut av foreldre og omsorgspersoner.



ofte ikke formidle hva som plager dem. Det er derfor avgjerende at pedagogisk personell
innhenter tilstrekkelig kunnskap om helsemessige utfordringer ved CdLS (Berg et.al., 2007).
Da hensikten i denne studien er a kartlegge barn med CdLS og deres vaeremate i sosial
samhandling, vil den medisinske omtalen farst og fremst ta for seg helseproblemer som er

relevant for dette.

2.1.1 Prevalens

Barisic et.al. (2008) gjennomfarte i perioden 1980-2002 en studie pa bakgrunn av registre
over fadselstall og forekomst av personer med klassisk form av CdLS fra 16 europeiske land.
| en populasjon med 8.558.346 fadsler ble det identifisert 106 barn med CdLS. Pa bakgrunn
av funnene antyder de en forekomst av mild og klassisk form av CdLS pa mellom 1:45.000 -
1:62.000. Med lik beregning som Barisic et.al. (2008) kan vi med fgdselstall for 2010 i Norge
pa 61 400 (Statistisk sentralbyra, 2012) anta at det blir fadt mellom ca. 1 og 1,4 barn per ar i
Norge med diagnosen CdLS. Frambus (2009) anslag om at det fedes ca. et barn med CdLS
per ar i Norge kan derfor antas & veere noe lav, mens Houge og Mehles (2011) anslag om to
fadsler per ar kan synes som en noe hgy estimering. | litteraturen vises det ikke til at det er

funnet forskjeller i forekomst med tanke pa kjenn (Oliver et.al., 2011).

2.1.2 Arsak

Det er gjort funn som viser at genfeil pa forskjellige gener kan forarsake CdLS (genetisk
heterogenitet). CdLS forekommer enten som autosomal dominant® eller recessivt x-bundet’
tilstand og oppstar vanligvis p& grunn av en nyoppstatt mutasjon® (Deardorff, Clark & Krantz,
2011; Aitken, 2010). I feerre enn 1 % av tilfellene er det funnet genforandring hos en av

foreldrene, som i de tilfellene er beerer av mutasjonen (Aitken, 2010).

Det er funnet feil pa tre ulike gen som kan forarsake CdLS: NIPBL, SMC1A og SMC3
(Deardorff et.al., 2011; Houge & Mzhle, 2011). Den farste genfeilen ble funnet i 2004 pa den
korte armen av kromosom 5, nermere bestemt 5p13.1 pa NIPBL genet (Krantz et.al., 2004).
Denne genfeilen er funnet hos 20-50 % av de med klinisk stillet CdLS diagnose (Oliver et.al.,
2011). En annen arsak til CdLS er en mutasjon i SMC1A genet pa X kromosomet. Denne

mutasjonen er funnet hos ca 4 % av tilfellene, og alle disse er gutter (Houge & Mahle, 2011).

®Ved autosomal dominant arvegang, har barnet arvet ett endret dominerende gen fra en av foreldrene, eller det er oppstatt en
endring i et gen hos barnet pa et meget tidlig utviklingstrinn.

7 Ved x-bundet recessiv arvegang sitter genfeilen p& x-kromosomet. Sykdommen eller tilstanden rammer bare menn, mens
kvinner er berere.

8 Mutasjon er en forandring i arvestoffet.



Den tredje kjente mutasjonen som kan forarsake CdLS er SMC3 som ble funnet pa kromosom
10 i 2007 (Aitken, 2010). Det kan vere en mulighet for at CdLS alltid skyldes feil som virker
inn pa produksjon av et kohesinkompleksprotein. Dette proteinet inngar i et kompleks som er
med pa & holde de to DNA-tradene som hvert kromosom bestar av, sammen ved celledelingen
i begynnelsen av mitosen (nar fosteret begynner & vokse ved celledeling). Da
kohesinkomplekset er viktig for normal celledeling, er det, i felge Houge og Mahle (2011),
’ikke overraskende at syndromet gir alvorlige vekstforstyrrelser” (s. 171).

2.1.3 Diagnose og klassifisering

Per i dag er det til sammen 55-65 % av tilfellene med CdLS som bekreftes med genetiske
funn (Liu & Krantz, 2009; Oliver et.al., 2011). Klinisk diagnose stilles primzrt pa grunnlag
av fysiske karakteristika, som er lett gjenkjennelige selv om det er store variasjoner i uttrykket
(Kline et.al., 2007b°%; Dorsett & Krantz 2009). Dette er typiske ansiktstrekk som: fint buede og
ofte helt eller delvis sammenvokste gyenbryn (synofrys), lavt harfeste i panne og nakke, bred
og/eller flat neserot, tynne lepper og lang overleppe, kort oppstoppernese, lange ayenvipper
og bueformet munn med nedadgaende munnviker. Likeledes er det beskrevet ulike kroppslige
karakteristika som vekstretardasjon, sma hender og fatter og i noen tilfeller misdannelse av
armer og/eller hender, samt generelt gkt beharing pa kroppen, armene og bena (Jackson et.al.,
1993; Frambu, 2005).

Diagnosen CdLS deles i dag inn i to typer: den klassiske og den milde formen. Den klassiske
formen er beskrevet 4 ha alvorlige symptomer, betydelig vekstretardasjon, alvorlig
utviklingshemning og i en del tilfeller misdannelser av armene. Ved den milde formen er
fadselsvekten hgyere enn ved den klassiske, vanligvis over 2500 gram. | fglge Basile et.al.
(2007) er ogsa den kognitive fungering bedre ved mild enn ved klassisk form og varierer fra
moderat grad av utviklingshemning og opp mot normalen. Ved den milde formen har barna
heller ikke et sa utpreget typisk utseende ved fadselen. Barna kan i fglge Allanson, Hennekam
og Ireland (1997%) veere to til tre & gamle for de typiske ansiktstrekkene blir tydelige, og da

som regel i mindre grad enn ved den klassiske typen.

® Basert pa forfatternes kollektive erfaringer med over 500 barn, unge og voksne med diagnosen, samt p& gjennomgang av
litteratur og kontakt med nasjonale stattegrupper i Nord Amerika og Europa.

19 Studie av personer med CdLS (N=43), hvorav 30 personer hadde klassisk form (0-21 &r) og 13 personer hadde mild form
av CdLS (i aldersgruppen 18 maneder til 30 ar).
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2.1.4 Medisinske forhold

Ved CdLS finner en flere medisinske utfordringer knyttet til misdannelser i hjertet, mage-
/tarmsystemet og/eller urogenitalsystemet (nyre, urinblere, indre og ytre kjgnnsorganer)
(Jackson et.al., 1993; Dorsett & Krantz, 2009). Epilepsi er antatt a forkomme hos 23-33 %
(Hall et.al., 2008; Jackson et.al., 1993), 16 % har problemer knyttet til hud, og 25 % har
gjentatte infeksjoner i g@vre luftveier og lungebetennelser (Jackson etal., 1993).
Tarmproblemer er beskrevet & forekomme hos 23 %, og 52 % er funnet & ha sgvnvansker fra
lett til alvorlig grad (Hall et.al., 2008).

Barn med CdLS har ofte lav fadselsvekt og vekstretardasjon, med vekt og hgyde under 5
percentilen og hodeomkrets under 2 percentilen sett i forhold til alder (Oliver et.al., 2011,
Jackson et.al., 1993). Opptil 77 % har ernagringsvansker (Jackson et.al., 1993). Forhold som
f.eks. sittestilling og tilpasset konsistens pa mat og drikke vil kunne ha innvirkning pa
spisesituasjon og ernaringen (Silicorni, 2011). Dette kommer i tillegg til de medisinske
faktorene som f.eks. gastrogsofagial refluks (G@R), leppe-/ganespalte eller andre avvikende
anatomiske forhold og vansker med suge-, svelge- og/eller tyggefunksjonen (Frambu, 2005).
G@R er den mest hyppige mage-/tarmlidelsen og ansett som den mest fremtredende
medisinske tilstanden ved CdLS (Houge & Mahle, 2011; Hall et.al., 2008). Det rapporteres
noe ulike tall for forekomst av G@R ved CdLS fra 65 % til 71,2 % (Hall et.al., 2008; Luzzani,
Maccini, Valadé & Selicorni, 2003'). Det er funn som tyder pé at de med klassisk form, har

signifikant starre plager grunn av G@R enn de med den milde formen (Luzzani et.al., 2003).

Hos barn med CdLS er det beskrevet et spekter av ulike skjelettavvik/misdannelser. Dette kan
vise seg som sma hender og fatter med korte fingre og ter, og samlet sett forekommer dette
hos 93 % av dem med diagnosen. Malformasjon av armer og/eller hender (dysmeli) er
beskrevet a forekomme hos 27 % (Jackson et.al., 1993). Motorisk utvikling er forsinket hos
de fleste med diagnosen. En studie viste at kun 47 % av personene med CdLS gikk uavhengig
av hjelp, og gjennomsnittsalder for nar barna begynner & ga, er beregnet til & veere ca. 36
maneder (Hawley, Jackson & Kurnit, 1985). Det er vanlig at personer med CdLS har lav
muskelspenning (hypotoni) og hypermobile ledd, og mange har vanskeligheter med balanse

og koordinering (Frambu, 2005).

11 Basert p& data for 43 personer med CdLS i Italia, samlet inn over en firedrs periode.
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Nar det gjelder synet, vises det i litteraturen til at ca. 60 % av personer med CdLS har
synsvansker (narsynthet), men mange viser manglende toleranse i forhold til bruk av briller.
45 % har hengende gyelokk (ptose), som ofte bidrar til & begrense synsfeltet. Urolige gyne
(nystagmus) er funnet hos 37 % (Jackson et.al., 1993). Mange med CdLS har trange/tette
tarekanaler. Dette kan fare til gjentatte gyebetennelser og kronisk infeksjon av gyelokkene og
forarsake irritasjon og smerte (Houge & Mahle, 2011; Hall et.al., 2008; Frambu, 2005).

Litteraturen beskriver at sd mange som 80 % av personer med CdLS har nedsatt harsel
(Houge & Mehle, 2011; Oliver et.al., 2011). Det antydes at 20 % har et nevrogent harselstap,
og at 60 % har et hgrselstap pa grunn av gjentatte mellomgrebetennelser (Oliver et.al., 2011).
Goodban (1993), som har studert sprak hos personer med CdLS, mener at hos enkelte barn
med tilstanden kan hgrselsfunksjonen veere fravaerende fra fadselen, for sa & utvikles gradvis

til nesten normalt harsel i det farste levedret.

2.1.5 Kognisjon

Tidligere var CdLS alltid antatt & vaere assosiert med utviklingshemning (Oliver et.al., 2011).
En studie gjennomfart pa 122 barn i USA viser til en variasjon i 1Q fra under 30 og opp til 86,
med et gjennomsnitt pd 53 (Kline, Stanley, Belevich, Brodsky, Barr & Jackson, 1993'2). | en
nyere studie er det rapportert at 1Q kan variere fra 18 og opp til 115 (Basile et.al., 2007*).
Dette at man i nyere studier finner flere med lettere grad av utviklingshemning, kan
sannsynligvis skyldes at man har blitt oppmerksom pa den mildere formen. Hos dem med
mild form av CdLS, er det funnet en variasjon i 1Q fra 37 til 115, med et gjennomsnitt pa 63.
For dem med den klassiske formen er det funnet variasjon fra 18 til 76 i 1Q, med gjennomsnitt
pa 29 (Basile et.al., 2007). Berney, Ireland & Burn (1999) viser til en fordeling med tanke
pa grad av mental retardasjon innen CdLS-gruppen: 10 % er i grensen opp mot
normalomradet, 8 % har lett grad, 18 % moderat grad, 20 % har alvorlig grad, og 43 % har
dyp grad av utviklingshemning. Personer med CdLS beskrives & ha en kognitiv styrke
innenfor perseptuell organisering og hukommelse for orientering i forhold til rom og retning,

som ligger over deres kognitive niva for gvrig (Kline et.al., 1993).

12 En svakhet ved studien til Kline et.al. (1993) er at ikke alle ble testet med de samme testene.

13 studien til Basile et.al. (2007) ble alle ble testet med det samme testmaterialet.

4 populasjonen i denne studien var 49 personer med CdLS fra Storbritannia.i barne- og voksenalder med gjennomsnittsalder
pa 10,2 ar fra Storbritannia.
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Korttidsminnet (KTM) hos personer med CdLS er beskrevet a veere darligere enn
langtidsminnet (LTM), noe som er ansett som vanlig hos personer med utviklingshemning
generelt. Begrenset KTM innebarer at mange med CdLS har vanskelig for & skaffe seg og
holde oversikt over hvor, nar, hva og hvorfor (rom, tid, kvalitet og arsak) (Frambu, 2005).
Dette medfarer at personer med CdLS ofte har stort behov for systematikk og oversikt. Pa
tross av at LTM, hvor bearbeidet og integrert informasjon er lagret, antas a vere bedre hos
personer med CdLS enn KTM, kan de imidlertid bruke litt tid pa & hente fram informasjonen
fra LTM (Frambu, 2005).

2.1.6 Sprak og kommunikasjon

Stemmen til personer med CdLS beskrives som svak, hes, guttural og i et dyp/lavt toneleie
(Goodban, 1993). Flere utvikler ikke verbalt sprak, men anslaget for hvor mange dette gjelder
varierer fra 30 til 85 % (Oliver et.al., 2011). Goodban (1993") er den som har den mest
omfattende studien av sprak, sprakutvikling og kommunikasjon hos personer med CdLS (N=
116). Hun finner at av dem som var fire ar eller eldre har 33 % ingen eller bare ett til to ord,
53 % av dem kombinerte to eller flere ord til setninger, mens 4 % ble vurdert til & ha
sprakferdigheter mellom normal og nedre del av normalomradet. De resterende 10 % gjeres
det ikke klart rede for i artikkelen. I en tysk studie av barn med CdLS (N=27) i alderen fra ett
til 16 ar, fant Sarimski (1997) at bare 11 % benyttet konvensjonelle ord. Sarimski (1997)
antyder derfor i sin artikkel at Goodbans funn kan veere en overestimering av verbale

kommunikasjonsferdigheter i CdLS-gruppen.

Det er tre vesentlige funn i studien til Goodban (1993). For det farste har personer med CdLS
et bedre impressivt enn ekspressivt sprak, hvilket er i overensstemmelse med studien til Kline
etal. (1993) og Oliver, Arron, Sloneem og Hall (2008%). For det andre viser studien
(Goodban, 1993) at de som hadde et hgyt utviklet ordforrdd, ikke utviste forventede
ferdigheter med tanke pa syntaks. Blant dem med setningslengde pa fire til fem ord var det
typisk ikke & benytte spgrrende setninger, noe man normalt ville forventet ut fra deres

spraklige ferdigheter. Det tredje funnet viser at sa a si alle, inkludert de med godt utviklet

15 Ved fire samlinger i CdLS-foreningens regi har hun samlet inn data p& 116 personer med CdLS i alderen 2 méneder til 29
ar fra USA og Storbritannia.
' Studien er basert 54 personer med CdLS fra Storbritannia i alderen tre til 38 &r, sammenliknet med 46 personer med annen

utviklingshemning. Sparreskjema, intervju og video ble benyttet for & kartlegge ferdigheter og fenotypisk atferd spesifikt
med referanse til ASF.
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ordforrad, var uvanlig stille og snakket svart lite. Dette er i samsvar med det Moss, Oliver,
Berg, Kaur, Jephcott og Cornish (2008) fant i en sammenlikningsstudie hvor personer med
CdLS (N=34) ble sammenliknet med personer med cri du chat syndrom (N=23). Selektiv
mutisme, at personer som kan snakke unnlater & gjgre det i visse situasjoner eller under visse
forhold, er ogsd beskrevet & forekomme hos personer med CdLS (Oliver et.al., 2011;
Richards, Moss, O’Farell, Kaur & Oliver, 2009; Moss et.al., 2008). Goodban (1993) beskriver
at personer med CdLS kan ha vansker med artikulasjon, mer spesifikt at konsonanter blir
forvrengt eller mangler. Hgrselsvanskene beskrives som en medvirkende arsak til den
signifikante forsinkelsen i sprakutviklingen og sprakvanskene en finner ved CdLS (Jackson,
1993). Dette kan illustreres ved at kun 21 % av dem som hadde moderat til alvorlig harselstap
i studien til Goodban (1993), var i stand til & uttrykke to-ords setninger, mens de uten eller

med mindre hgrselstap mestret dette i 70 % av tilfellene.

Bade Goodban (1993) og Sarimski (2002) har sett pa sammenheng mellom sprak og sosiale
ferdigheter og relasjoner. | fglge Goodban (1993) kunne de med hgy skare pa sosiale
relasjoner i 82 % av tilfellene sette sammen ord til setninger. Bare 14 % av de med svake
sosiale relasjoner mestret dette. | en studie av barn med CdLS i alderen 2-8 ar (N=13) viser
Sarimski (2002) at disse bruker signifikant mindre grad av intensjonal kommunikasjon, enn
matchede grupper med Downs og cri du chat syndrom. Spesielt viste
sammenlikningsgruppene starre grad av farspraklige kommunikative handlinger, som det &
rette andres oppmerksomhet mot ting og hendelser, og & holde pa tema ved f.eks. a respondere

pa en uttalelse eller svare pa spgrsmal fra en voksen.

2.1.7 Sosiale og emosjonelle forhold

Et annet funn i Sarimski (2002) er at barn med CdLS viste mangler pa flere omrader som har
innvirkning pa sosial samhandling: verbal kommunikasjon, passende ansiktsuttrykk, passende
gester, sosialt smil og imitasjon av gester eller lyder laget av andre. Sarimski bemerket at
disse funnene ikke var signifikant med tanke pa om barna med CdLS oftere kunne
klassifiseres som “autistisk” enn andre (Sarimski, 2002). | en tidligere studie rapporterte han
at s& mange som 50 % av barn med CdLS viste uvanlig gyenkontakt, og 54 % av de foresatte
beskrev sine barn som ”isolerte, som i sin egen verden. 48 % av foreldrene fortalte at de

hadde vanskeligheter med & gjenkjenne sine egne barns falelser ut fra ansiktsuttrykk
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(Sarimski, 1997). Sarimski (2007*") mener for gvrig & finne at manglende blikkontakt i farste
levear kan predikere senere vansker med sosial samhandling. Collis, Moss, Jutley, Cornish og
Oliver (2008'®) mener ut fra funn i sin studie & finne grunnlag for & si at personer med CdLS
viste forholdsmessig mindre forskjell mellom uttrykk for positive og negative fglelser, enn to
matchede grupper (Collis et.al., 2008). De antyder tre mulige arsaksforklaringer: 1) at de med
CdLS kan veere kontinuerlig preget av smerter som fglge av GOR, 2) at det kan vere en
nevrologisk dysfunksjon som pavirker bevegelser av ansiktsmuskulatur og da spesielt smilet
hos personer med CdLS, 3) at lite variasjon i ansiktsuttrykk rett og slett er en del av det
kommunikasjonsmensteret personer med CdLS viser i sosial samhandling (Collis et.al.,
2008).

| fglge Sarimski (2002) kan man med gkende alder se en viss gkning av farspraklige
ferdigheter hos personer med CdLS, mens evnen til & sgke oppmerksomhet og felles
oppmerksomhet forblir lav. Johnson, Ekman og Friesen (1976) viser til at sju av ni personer
med CdLS viser forsinket eller utsatt sosial respons, noe som vil vere av stor betydning med
tanke pd veaeremate i sosial samhandling. Oliver, Arron, Hall, Sloneem, Forman og
McClintock (2006) beskriver i en studie (N=18) betydningen av sosial kontekst for evne til
sosial samhandling og selvskadende atferd. De sier at i situasjoner hvor personer med CdLS
ble forventet & vere i sosial samhandling, viste sd mange som 14 av 16 personer forsgk pa a

ville komme seg ut av situasjonen.

| 2009 gjennomfarte Richards et. al.'® en sammenligningsstudie, hvor personer med CdLS ble
sammenliknet med personer med cri du chat syndrom pa grad av sosial engstelse. Gjennom
videoopptak fant de noe de mente var indikatorer pa sosial engstelighet; “fikling med
hendene”/hdndbevegelser og flyktige oyenbevegelser. Sammenliknet med personene med cri
du chat syndrom gkte gye og handbevegelsene mer i frekvens hos personer med CdLS ved
gyenkontakt og i verbal kommunikasjon med forskeren. Pa grunnlag av dette funnet antyder
Richards et. al. (2009) at personer med CdLS kan oppleve gkt grad av engstelse i perioder

med hgye sosiale forventninger eller krav.

7 En studie ved bruk av video observasjon av syv barn med CdLS farste leveér, og igjen mellom 2-4 &rs alder.

18 En studie av ansiktsuttrykk hos 14 personer med CdLS i alderen 2-15 &r, sammenliknet med 14 personer med cri du chat
syndrom og en kontrollgruppe pa 14 med annen utviklingshemning.

1 Studie av videoopptak av 12 personer i alderen 5-18 &r med CdLS, sammenliknet med personer med cri du chat syndrom.
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2.1.8 Sansing og persepsjon

Pa grunn av kognitive utfordringer kan barn med CdLS ha vansker med & bearbeide, integrere
og samordne sanseinntrykk. De kan ogsa ha en hjernebetinget (cerebral) synshemning som
innebaerer vansker med a tolke og forsta det de ser (Frambu, 2005). Neersynthet og manglende
toleranse for bruk av briller og begrensning av synsfeltet pa grunn av hengende gyenlokk
(ptose) kan virke inn pa hva de ser, og hvordan de bruker synet i sosial samhandling. Pa tross
av synsvansker viser det seg at personer med CdLS er opptatt av detaljer, legger merke til sma
forandringer i kjente omgivelser og har god hukommelse for ansikter og personer (Frambu,
2005). Nar det gjelder reaksjon pa lyd beskriver foreldre at barna med CdLS viser liten
reaksjon pa sterke lyder, til tross for at hgrselen er blitt bedemt som normal eller kun er lett
nedsatt (Goodban, 1993).

Barn med CdLS fremstar ofte som taktilt skye, det vil si at de er vare for bergringsinntrykk.
Noen reagerer raskt (og ofte negativt) pa bergring, serlig lett bergring, og noen gir derfor
uttrykk for at de ikke liker a bli kost eller kjelt med. Enkelte barn med CdLS er ekstra
sensible i ansikt- og munnomradet, vegrer seg for vask og tannpuss og kan veere svert vare pa
f.eks. ulik konsistens pa mat. Det & ga barbent, leke i sandkasse og/eller leke med plastilina og
fingermaling kan ogsa veere en utfordring. Mange foreldre sier at taktil skyhet var sterkest da
barna var sma, men at det bedret seg nar de ble eldre. Andre sier at den taktile varheten

vedvarer oppover i alder (Frambu, 2005).

| litteraturen blir det ofte referert til foreldreutsagn som antyder at barn med CdLS viser liten
reaksjon pa smerte og/eller uvanlige eller annerledes reaksjoner pa temperatur enn det
foreldrene forventer ut fra situasjonen (Goodban, 1993; Jackson et.al, 1993). Berney et.al.
(1999) mener a finne en klar ssmmenheng mellom redusert respons pa smerte og autisme i sin
studie. Manglende eller liten reaksjon pa smerte kan, i falge Oliver et. al. (2011), vere
forarsaket av perifer nerveoverfgringshastighet hos personer med CdLS. Litteraturen
beskriver fglgelig at personer med CdLS kan vise bade over- og underreaksjoner pa

sensoriske stimuli.

2.1.9 Fenotypisk atferd
Fenotypisk atferd er den fremtoningen og de karakteristika som kommer til uttrykk ved en
persons iakttakbare atferd, og som er resultat av et samvirke mellom arv og miljg (Bg &

Helle, 2008). Selvskading, psykisk aggresjon, gdeleggelse av gjenstander, hyperaktivitet og
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stereotyp atferd beskrives som en del av den fenotypiske atferden ved CdLS (Oliver et.al.,
2006), og ubehag knyttet til GBR oppgis & vere en vesentlig bakenforliggende arsak til
atferdsavvik (Houge & Mehle, 2011; Luzanni et.al., 2003; Moss, Oliver, Hall, Arron,
Sloneem & Petty, 2005). | fglge Kline et.al. (2007a) ser ulike atferdsavvik hos personer med
CdLS ut til & forverres med gkende alder. Det samme gjelder sykliske stemningsendringer,

som er funnet hos 27 % i CdLS-gruppen (Berney et.al., 1999).

| en studie av 88 personer (1-38 ar) med CdLS fra Storbritannia, viser i falge Hyman, Oliver
og Hall (2002) s& mange som 56,8 % stereotyp adferd. Pa tross av at forekomsten av
repeterende atferd er hgy, viser studier at forekomsten av stereotypier ikke er hgyere hos
personer med CdLS, enn hos utviklingshemmede generelt (Oliver et.al., 2011; Oliver et.al.,
2008). Foreldre til personer med CdLS beskriver at stereotyp atferd kan arte seg som
handbevegelser og fasinasjon av egne hender, og at dette kan oppholde deres barn i lengre
perioder, ofte ledsaget av ansiktsgrimaser og tanngnissing (Jackson et.al., 1993). Sarimski
(1997) beskriver ulike former for stereotyp atferd i CdLS-gruppen. Han beskriver at 55 %
rugger eller gynger pa kroppen, 52 % inntar bisarre kroppsstillinger og at 44 % snur og vender
gjentatte ganger pa gjenstander. Stereotyp atferd er dessuten mer fremtredende hos personer
med G@R, enn hos dem uten. Moss, Oliver, Arron, Burbidge og Berg (2009) viser i sin studie
at personer med CdLS skarer signifikant hgyere enn to andre grupper med utviklingshemning,

pa repeterende atferd i form av rydding og oppstilling av gjenstander.

Forekomst av tvangsmessig atferd i CdLS-gruppen er i to studier antydet til & vere pa ca 85 %
og et flertall av personene med CdLS viser minimum én form for tvangsmessig handling
(Oliver et.al., 2008; Hyman et.al., 2002). Den formen for tvangsmessig atferd som beskrives &
forekomme hyppigst blant personer med CdLS, er a sette ting i rekkefalge og a kontrollere/

sjekke ting gjentatte ganger (Moss et.al., 2009; Oliver et.al., 2008).

Berney et.al. (1999) viser til en forekomst av hyperaktivitet pa 40 %, og en tendens til at slik
atferd gker med alvorlighetsgraden av utviklingshemning. G@R er rapportert a vere assosiert
med hyperaktivitet i hele 85 % av tilfellene og antas derfor a vaere en av de bakenforliggende
arsakene til hyperaktiv atferd ved CdLS (Luzzani et.al., 2003). | en oppfglgingsstudie over
fire ar ble 28 personer med CdLS, som hadde G@R, medisinert for dette. 24 av de 28 var
hyperaktive ved starten av studien. Etter fire ar fant Luzzani et.al. (2003) at 14 var blitt

mindre hyperaktive og at 10 av personene ikke lengre ble karakterisert som hyperaktive.

17



Hyman et.al. (2002) viser til at 43 % av de som deltok i deres studie hadde vist fysisk
aggresjon den siste maneden, mens Berney et.al. (1999) rapporterer at 49 % viste tegn pa
aggresjon daglig. Aggresjon hos personer med CdLS ser i stgrst grad ut til a rettes mot
gdeleggelse av gjenstander. Berney et.al (1999) sier ogsa at aggresjon var rettet fysisk mot
gjenstander i 33 % av tilfellene, i 10 % mot personer, og i 25 % av tilfellene hadde
aggresjonen et vokalt uttrykk i form av ord eller lyder. Det er funnet en klar sammenheng
mellom generelt lave ferdigheter og aggressiv atferd i CdLS-gruppen (Arron, Oliver, Moss,
Berg & Burbidge 2011). Det viser seg ogsa at de med CdLS som viser aggressiv atferd, ogsa

har tendens til & vise hgyere grad av autismeliknende repeterende og tvangsmessig atferd.

| litteraturen vises det til ulike tall for forekomst av selvskading i CdLS-gruppen. Den starste
og nyeste undersgkelsen viser til en forekomst pa 70,3 % (N=101) (Arron et.al., 2011). |
andre studier varierer forekomst av selvskading fra 55 % til 63,3 % (Oliver, Sloneem, Hall &
Arron, 2009%°; Hyman et.al., 2002; Berney et.al., 1999). | studiene vises det til flere ulike
former for selvskading som f.eks. biting, plukking (pa hud), slag rettet mot ulike deler av
kroppen og det a dra seg selv i haret (Oliver et.al., 2011). Mild form for selvskading rettet mot
hendene rapporteres & vaere mer vanlig ved CdLS enn ved andre genetiske tilstander (Oliver
et.al., 2009). Det er funnet ulike risikofaktorer knyttet til selvskadende atferd, f.eks. alvorlig
grad av utviklingshemning, sgvnvansker, kommunikasjonsvansker, manglende sensitivitet for
smerte og autistiske trekk (Oliver et.al., 2009). Med tanke pa grad av utviklingshemning
hevder Arron et.al. (2011) at lave selvhjelpsferdigheter hos personer med CdLS kan predikere
selvskadende atferd. Luzzani et.al. (2003) rapporterer om samvariasjon mellom selvskading
og G@R, og andre viser til antagelser om at personer med CdLS pafarer seg selv smerte for &

overdgve eller blokkere annen smerte, f.eks. forarsaket av G@R (Hall et.al., 2008).

Det er beskrevet mulig sammenheng mellom selvskading og sosiale og emosjonelle forhold
hos personer med CdLS, og Berney et.al., (1999) viser til at bade frykt og kjedsomhet kan
veere med og trigge selvskadende atferd. Arron et.al. (2011) sier at personer med CdLS som
viste selvskadende atferd skaret signifikant lavere pd omradene “interesse og gleder”
sammenliknet med personer med andre genetiske tilstander. Selvskading er beskrevet a
forekomme bade i gruppesettinger og i en-til-en situasjoner med krav og hgy grad av
oppmerksomhet (Moss et.al., 2005). Studien til Berney et.al. (1999) viser ogsa at selvskading

2 Studie av 54 personer med CdLS fra Storbritannia og Irland med gjennomsnittsalder pa 13,9.
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kan komme som reaksjon pa krav (5 %), men at det i stgrre grad kommer som en reaksjon pa
a bli hindret og/eller frustrert (34 %).

2.2 Autismespekterforstyrrelser (ASF)

Flere av de fenotypiske atferdstrekkene som er beskrevet i CdLS-gruppen, er forenelig med
autismespektervansker. Innen autismelitteraturen er mange av atferdskarakteristikkene som er
beskrevet ved CdLS, utfyllende gjort rede for, og det gis klare anbefalinger med tanke pa

pedagogisk intervensjon. Det er grunn til a anta at kunnskapen og erfaringene fra

autismeforskningen ogsa kan vare relevant med tanke pa barn med CdLS.

Autismespekterforstyrrelser (ASF) er en fellesbetegnelse pa en gruppe beslektede, og klinisk
gjennomgripende utviklingsforstyrrelser som rammer det sentrale nervesystemet (Giacobini,
2006). Begrepet ASF viser til en forstaelse av at tilstandene i denne gruppen hgrer sammen pa
grunn av en underbyggende likhet, pa tross av stor heterogenitet mellom undergruppene, bade
i forhold til symptombildet og alvorlighetsgraden. Begrepet spekter viser til at det er glidende
overganger mellom tilstandene (Wing, 2005). Gruppen ASF er karakterisert av alvorlige
forstyrrelser bade i sosial kommunikasjon og gjensidig sosial interaksjon samt begrenset og
repetitiv atferd og forestillingsevne (Helverschou & Steindal, 2011). Disse vanskene refereres

ofte i litteraturen som den autistiske triaden.

2.2.1 Prevalens

Det finnes en rekke studier som anslar prevalens for ASF, og avhengig av hvilke kriterier som
legges til grunn, varierer tallene noe. Noen anslar forekomsten av ASF til 20-30 per 10000
(Fombonne, 2005), mens nyere litteratur estimerer prevalens for ASF til 60:10000 (Hem &
Husum, 2008). Arsaken til de gkende tallene pa forekomst er mest sannsynlig knyttet til gkt
bevissthet i forhold til ulike manifestasjoner pa ASF og bredere diagnostiske kriterier.
Forekomsten av ASF viser seg a vare ulik mht kjenn, med opp til fire ganger hgyere
forekomst hos gutter enn hos jenter (Wing, 1997; Lintas & Persico, 2009; Lord & Bishop,
2010).
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2.2.2 Arsak og klassifisering

Det er ingen enkeltarsak som forarsaker ASF. | litteraturen blir ASF beskrevet som en
multifaktoriell tilstand, hvor bade genetiske og miljgmessige faktorer spiller en rolle. Dersom
man sammenligner vitenskapelige studier gjennomfart pa personer som mgter kriteriene for
ASF, har kromosomforandringer eller genmutasjoner vist seg pa flere ulike kromosomer
(Lord, Kim og Dimartino, 2011). Ulike typer kromosomavvik og genetiske syndromer
assosieres ogsa ofte med ASF. Det sterkeste beviset for at ASF er influert av genetiske
betingelser, kommer fra tvillingstudier som viser vesentlig stgrre overensstemmelse av
autistiske symptomer i eneggede (monozygotiske) tvillinger enn hos toeggede (dizyogotiske)
tvillinger (Lord et.al., 2011; Skuse, 2007). Tvillingstudier viser ogsa at autistiske symptomer
er mest fremtredende nar det opptrer sammen med utviklingshemning (Skuse, 2007).

Selv om det i dag finnes en del bevis for at ASF er nevrologiske utviklingsforstyrrelser med
sterke genetiske komponenter, er det fremdeles ikke en biologisk diagnostisk test som kan
identifisere de enkelte tilstandene (Rapin, 1997). En diagnose stilles derfor i dag pa bakgrunn
av spesifikke atferdsmessige manifestasjoner, hvor atferden representerer et kontinuum, og
ikke  Klinisk  definerte  kategorier. Det finnes to internasjonalt anerkjente
klassifiseringssystemer som gir gode beskrivelser av kjernevanskene ved gjennomgripende
utviklingsforstyrrelser: The International Classification of Diseases, 10th ed. - ICD-10 (World
Health Organisation, 1992) og The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
4th ed. - DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000). | bade ICD-10 og DSM-IV er
autismespektertilstander klassifisert under paraplybegrepet “Pervasive Developmental
Disorders” (PDD), og begge klassifiseringssystemene har hovedfokus pa kjerneomradene 1)
sosial interaksjon 2) kommunikasjon og 3) repeterende og stereotyp atferd (Pasco & Roth,
2010). | fglge Skuse (2007) er det viktig at de tre omradene ansees som dimensjoner av

vanskeligheter og ikke kvalitativt distinkte kategorier.

2.2.3 Kognisjon

For gruppen ASF kan det generelle kognitive nivaet og grad av utviklingshemning oftest sees
i forhold til alvorlighetsgraden av autistiske symptomer (Rapin, 1997). Den kognitive profilen
er ofte ujevn, og i felge Klin og Volkmar (2005) korrelerer 1Q hos personer med ASF hgyt
med utviklingen av andre ferdigheter, som f.eks. sprak og sosioemosjonelle ferdigheter. Det
kan imidlertid veere vanskelig & ansla presis 1Q for personer med ASF. En studie pa barn med

ASF i alderen ni til ti ar i South Thames, Storbritannia (N=255) viser gjennomsnittlig 1Q pa
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ca. 70 (SD 24,2), med 56 % under 70 og 15 % under 50 (Baird, Simonoff, Pickles, Chandler,
Loucas, Meldrum & Charman, 2006). De kognitive vanskene som personer med ASF har, er
oftest knyttet til ferdigheter i sprak, imitasjon, abstrakt- og konseptuell resonnering og
eksekutive funksjoner (som sekvensering, organisering, planlegging og fleksibilitet)
(Helverschou & Steindal, 2011; Prior & Ozonoff, 1998). Disse vanskene viser seg a vare
tydelige pa tvers av det autistiske kontinuumet, men ser ut til & veere spesielt utfordrende for
de med alvorlig og dyp grad av utviklingshemning. Generelt sett ser det ut til at jenter med
ASF oftere viser lavere skare pa 1Q tester enn gutter (Wing, 1997; Lintas & Persico, 2009).

2.2.4 Den autistiske triaden

Det farste kardinalsymptomet i den autistiske triaden er en kvalitativ svikt i kommunikasjonen,
som kan bergre bade sprakforstaelse og verbal og nonverbal kommunikasjon (Wing, 1997).
Hva som er affisert og til hvilken grad varierer betydelig innen gruppen. For personer med
alvorlig og dyp grad av utviklingshemning er sprak- og kommunikasjonsvansker spesielt
uttalt, og Tager-Flusberg et.al. (2005) anslar at sa mange som 20-50 % av dem med ASF
forblir nonverbale. For personer med ASF som utvikler verbalsprak, er det spraklige uttrykket
beskrevet & veere noe karakteristisk. F.eks. kan prosodien (tone, trykk og intonasjon) veere
monoton og uttrykket preget av ekkolali (repeterer ord/setninger) og reverserende pronomen
(Helverschou & Steindal, 2011) Mange bruker dessuten sjelden spraket aktivt til a
kommentere, vise fram, bekrefte lytteren og/eller sparre etter informasjon. Sprakforstaelsen
hos personer med ASF er ofte konkret og bokstavelig, og kommunikasjonen forstyrres av
vansker med a forsta blikk, ansiktsuttrykk, kroppssprak og gester (Helverschou & Steindal,
2011).

| tillegg til & ha store utfordringer med & forstd og produsere sprak har personer med ASF
vansker knyttet til det pragmatiske aspektet ved spraket (Baron-Cohen et.al., 2005), som
evnen til & prosessere informasjon om sosiale situasjoner og hvordan en skal oppfere seg i
interaksjon med andre. Manglende bevissthet omkring hva konversasjon og samspill
innebzrer, kan skape store utfordringer i forhold til a forsta hensikten med & produsere og

motta sprak i mellommenneskelige relasjoner (Tager-Flusberg et.al., 2005).

Sviktende gjensidighet i sosial interaksjon er det andre kardinalsymptomet i den autistiske
triaden (Wing, 1997). Svikt i sosialiseringen viser seg hos barn med ASF allerede fra tidlig

barnealder og ansees som fundamental for barnets videre utvikling og leering. Til forskjell fra
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normalt utviklede barn viser barn med ASF manglende gjensidighet i sosial og emosjonell
kontakt, uvanlig gyekontakt, svak tilknytning og manglende ferdigheter i kommunikasjon og
samlek (Lord & Bishop, 2010; Klin & Volkmar, 2005). Disse symptomene vedvarer og tar
som oftest form som en gjennomgripende vanske med & utvikle empati, relasjoner, forsta
konvensjoner og forventninger i daglige sosiale interaksjoner. Alvorlighetsgraden av sosiale
vansker hos personer med ASF ma sees i relasjon til personens 1Q og spraklige ferdigheter, og
personer med alvorlig og dyp grad av utviklingshemning viser seg & ha sterst utfordringer i
forhold til sosialt samspill (Prior & Ozonoff, 1998).

Felles oppmerksomhet blir i litteraturen beskrevet som en ferdighet med sentral betydning for
barns spraklige og sosiale utvikling (Charman, 2003; Mundy & Crowson, 1997). Felles
oppmerksomhet inneberer at to personer aktivt deler oppmerksomheten i forhold til et objekt
eller en hendelse, samt at de monitorerer hverandres atferd mot objektet eller hendelsen
(Jones & Carr, 2004). Barn med normal utvikling etablerer felles oppmerksomhet i lgpet av
de to forste levearene. De fleste barn med ASF viser imidlertid svekket eller ingen evne til
felles oppmerksomhet, noe som medferer at de mister en viktig arena for lering av
mellommenneskelige relasjoner og aktiviteter. Det & kunne invitere (styre andres
oppmerksomhet) og respondere (folge andres oppmerksomhet) pa invitasjoner er spesielt
viktig for utvikling av henholdsvis ekspressivt og impressivt sprak (Olaff, 2008). | fglge Jones
og Carr (2004) har personer med ASF stgrst vansker i forhold til & initiere felles
oppmerksomhet, og det er narliggende & anta at dette henger sammen med krav til sosial
interesse fra omgivelsene og andre mennesker. A respondere pa andres invitasjon til felles
oppmerksomhet krever ikke ngdvendigvis den samme graden av sosial motivasjon og er
lettere for personer med ASF. Prosessen med & engasjere seg i felles oppmerksomhet viser seg
a ha stor innvirkning ogsa pa utviklingen av andre sosiale ferdigheter, som f.eks. evne til lek

med jevnaldrende.

Det tredje kardinalsymptomet pa ASF er begrenset, repetitiv og/eller stereotyp veeremate.
Stereotyp atferd blir av Roth (2010) definert som ... a repeated or ritualistic movement,
posture or utterance” (s. 83). Noen av de vanligste stereotypiene for personer med ASF er
vifting og snurring med hendene, og det antas at disse bevegelsene brukes for a oppna en form
for stimulering, med bade opphissende og beroligende effekt. | fglge Eknes (2010) kan
selvstimulering gi stor tilfredsstillelse og ha stor egenverdi, spesielt for mennesker med

utviklingshemning. Eknes (2010) mener at selvstimulerende atferd, som f.eks. snurring,

22



rugging og stirring er naring for nervesystemet, og a stoppe slik atferd uten & ha en annen
stimulering & by pd, kan medfere at barnets utvikling hemmes ytterlige. Repeterende
vaeremate kan ogsa ta form av vedvarende behov for strikte rutiner og ritualer, og mange
personer med ASF kan reagere med engstelse, irritasjon, sinne eller frustrasjon dersom det
skjer sma endringer i rutinene i deres hverdag. Behovet for struktur og forutsigbarhet er ansett
som et opplaeringsmessig kjennetegn pa ASF-gruppen (Fjeran-Granum, 2012; Nerland,
Wigaard, Kirkebgen, Tollefsen, Martinsen & Storvik, 2003; Tetzchner, 2001), og i falge
Fjeeran-Granum (2012) har de stort behov for oversikt over hva som skal skje, nar det skal

skje, hva som forventes og hvor lenge de skal holde pa.

| folge Helverschou og Steindal (2011) kan ritualistisk og repetitiv atferd innen ASF-gruppen
0gsa veere et symptom pa obsessive compulsive disorders (OCD). OCD kategoriseres som en
tvangslidelse og defineres som stadig tilbakevendende tvangstanker og tvangshandlinger, som
oppleves som patrengende og ugnskede (Eknes, 2004). Det er ikke slik at vanskene innenfor
repetitiv og stereotyp atferd er like fremtredende hos alle med ASF (Lord & Bishop, 2010).
Graden av vanskene varierer sterkt innen gruppen, og den innvirkningen repetitiv og stereotyp
atferd har i forhold til veeremate i sosial samhandling, varierer sterkt fra en person til en

annen.

Flere studier har dokumentert oppmerksomhetsvansker hos barn med ASF, og det er antydet
at dette kan knyttes til vansker med & koordinere og integrere forskjellige sensoriske input og
danne et sammenhengende hele (Bogdashina, 2006; Prior & Ozonoff, 1998). Mange med
autismespektervansker har en tendens til a fokusere pa detaljene rundt seg, og dette gar ofte
pa bekostning av forstaelsen av det helhetlige bildet (Kaland, 2010). Tendensen til & behandle
informasjon i form av detaljer og ikke helheter refereres ofte til i litteraturen som hypotesen
om svak sentral koherens. Sammen med vansker med & skille vesentlig fra uvesentlig
informasjon blir informasjonsbearbeidingen hos personer med ASF ofte usystematisk og
fragmentert og kan gi utfordringer i forhold til & planlegge aktiviteter og utfgre oppgaver pa
eget initiativ, samt overfare ting som er lert fra en situasjon til en annen. Selv om bade eldre
og nyere studier viser at de grunnleggende sensoriske og perseptuelle evnene hos personer
med ASF ikke er unormale, viser det seg at mange er avvikende i sin mate a respondere pa
ulike typer av sensoriske stimuli (Prior & Ozonoff, 1998), og bade over- og underreaksjoner

er rapportert. | falge Bogdashina (2006) kan det konstante stresset av blandet og ubearbeidet
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sensoriske stimuli forarsake en vedvarende tilstand av overbelastning. | forsgk pa a overdgve

noe av stresset kan personer med ASF vise ulike former for selvstimulering og selvskading.

2.3 CdLSog ASF

| arbeidet med personer med genetiske syndromer som CdLS var det tidligere en tendens til &
attribuere sosiale, emosjonelle og atferdsmessige utfordringer til syndromet i seg selv, og det
ble sjelden tatt i betraktning at det kan forekomme delte karakteristikker med andre tilstander
som f.eks. ASF. Nyere forskning viser imidlertid at det i mange tilfeller kan veere aktuelt &
snakke om komorbide diagnoser (Moss & Howlin, 2009). Det vil si at det er sameksistens av
mer enn en tilstand i en og samme person, uten at disse tilstandene ngdvendigvis er kausalt
relatert til hverandre (Bg & Helle, 2008).

2.3.1 Genetiske syndromer og komorbiditet med ASF

Vansker og/eller atferd som er assosiert med utviklingshemning, kan i mange tilfeller
overlappe med ASF, og det kan veere vanskelig a skille den eksakte bakenforliggende arsaken
(Moss, Oliver, Berg, Kaur, Jephcott, & Cornish, 2008). Noe som kompliserer dette bildet
ytterligere, er at det kliniske bildet for mange genetiske syndromer viser vansker innenfor
kommunikasjon, sosial samhandling og repetitiv og stereotyp atferd. Problemer innenfor disse
omradene kan bade skjule og ligne aspekter av ASF, og i noen tilfeller kan
profilkarakteristikken fremvise en atypisk presentasjon av ideopatisk autisme (at diagnosen
opptrer primert og av ukjent arsak) (Moss et.al., 2008). | fglge Skuse (2007) kan det ogsa
veere slik at det er utviklingshemningen som star for den gkende prevalensen av ASF
symptomalogi innen genetiske tilstander. Det som imidlertid viser seg, er at spesifikke
autismelignende karakteristikker som observeres innenfor en syndromgruppe, har en tendens
til & bli ansett som en del av syndromet selv, og muligheten for en dobbeldiagnose blir derfor
ikke alltid vurdert. Dette skijer til tross for at en slik vurdering kan vare sveert viktig for a
ivareta den enkeltes forutsetninger og behov, samt gir muligheten for & overveie andre former
for intervensjon. | fglge Storvik, Martinsen, Nerland og Wigaard (2011) er diagnosen Downs
syndrom et godt eksempel pa dette. |1 2011 gjennomfarte de en studie av barn og unge med
Downs syndrom (N=18) og autisme (N=35) der de avdekket at hjelpeapparatet ofte mangler
erkjennelsen og kunnskapen om at mennesker med Downs syndrom ogsa kan ha ASF.

Dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme viser seg & veaere kompleks i den forstand at
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bade typiske Downs tiltak og typiske autismetiltak passer darlig. Det er sannsynlig at

erfaringene fra Downs studien ogsa vil veere relevant dersom barn med CdLS ogsa har ASF.

2.3.2 Internasjonale studier av ASF i CdLS-gruppen

Flere nyere studier viser 50-67 % forekomst av autismespektervansker i CdLS-gruppen
(Moss, Howlin, Magiati & Oliver, 2012%; Oliver et.al, 2011; Moss et.al., 2008; Oliver et.al.,
2008; Berney et.al, 1999). Ved a studere fenotypisk atferd hos personer med CdLS har
studiene funnet ulike vansker som er assosiert med autismespektervansker, som f.eks. svake
ekspressive ferdigheter, sosiale vansker, samt repeterende og stereotyp atferd (Hyman et.al.,
2002; Sarimski, 1997; Goodban, 1993).

Det er mulig a undersgke autismespektervansker ved CdLS bade pa diagnose- og atferdsniva,
Dette innebzrer at en bade kan se pa cut-off skare for om de befinner seg innenfor ASF, samt
se pa ulike atferdskarakteristikker som overlapper med vansker innen autismespekteret. | sine
studier viser Moss et.al. (2008) og Moss et.al. (2012) til ulike tall for hvor mange med CdLS
som skarer over cut-off pa& ASF, med henholdsvis 41 % (N=34) og 85 % (N=20), nar malt
med SCQ og ADOS?. | falge Berney et.al. (1999) viser 53 % (N=49) av personer med CdLS
triaden av vansker som er diagnosekriteriene for ASF, og for 37 % av tilfellene er triaden
fremtredende. | falge Oliver et.al. (2011) skarer CdLS-gruppen signifikant hgyere pa ASF enn
andre genetiske tiltander, som f.eks. cri du chat syndrom og Prader Willis syndrom. Det viser
seg at CdLS-gruppen skarer likt med genetiske tilstander som er regnet som hgyrisikogrupper
for ASF (f.eks. Fragilt-x syndrom), og disse trekkene er uavhengig av grad av

utviklingshemning.

Ved en mer detaljert analyse av delomradene innen SCQ og ADOS beskriver Moss et.al.
(2008) spesifikke atferdskarakteristikker ved CdLS-gruppens vaeremate, og mange av disse
trekkene er sammenfallende med vansker knyttet til ASF. Analyse av delskarene i SCQ
avslgrer imidlertid at flere av personene med CdLS i studien, viser en atypisk profil av
autismespekterfenomenologi. Dette viser seg ved at utfordringene innen sosial interaksjon, er

noe annerledes enn ved ideopatisk autisme, og kommunikasjonsvanskene er pa mange mater

2L En britisk studie som undersgkte ASF profil i en CdLS-gruppe (N=20), sammenlignet med en matchet gruppe med ASF
(N=20). ADOS ble benyttet for & male ASF symptomalogi i CdLS-gruppen. Alderen pa studiepopulasjonen var 6-13 ar.

22 ADOS = Autism Diagnostic Observation Schedule. Et standardisert kartleggingsverktgy, utarbeidet av Herre, Rutter,
DiLavour & Risi (2000), som gjer det mulig & vurdere og diagnostisere autismespekterforstyrrelser (ASF) og
gjennomgripende utviklingsforstyrrelser.

25



ledsaget av de sosiale vanskene. Andre studier har ogsa funnet at de sosiale vanskene hos
CdLS-gruppen arter seg forskjellig fra ASF-gruppen ved f.eks. selektiv mutisme, sosial angst,
ekstrem sjenerthet (Moss et.al., 2012; Richards et.al., 2009; Goodban, 1993). Mindre
stereotyp atferd er ogsa rapportert i CdLS-gruppen (Moss et.al., 2012; Moss et.al., 2009).

| 2012 ferdigstilte Moss et.al. den farste kjente studien som direkte sammenligner CdLS-
symptomalogi med en matchet gruppe med personer med ASF. P4 diagnoseniva viser det seg
at 85 % av personene i CdLS-gruppen skarer over cut-off for ASF. Hovedfunn pa
delomradene i av SCQ viser at CdLS-gruppen skarer over cut-off for ASF, bade pa
kommunikasjon (60 %) og sosial interaksjon (65 %). CdLS-gruppen skarer imidlertid
signifikant mindre pa delomradet stereotypier. Nar en ser mer detaljert pa resultatene fra
studien til Moss et.al. (2012) viser det seg at CdLS-gruppen gir mer gyekontakt og viser mer
gester i sosial samhandling, samt har sterre grad av angst, sammenlignet med personer med
ASF. Disse forskjellene viser seg a veere signifikante, selv nar det er tatt hensyn til grad av
utviklingshemning og tilpasningsatferd. Disse funnene, mener Moss et.al. (2012), innebeerer
at sammenhengen mellom CdLS og ASF ikke bare bestemmes av grad av utviklingshemning,

men at det er sannsynlig at vanskene ogsa kan knyttes til vansker innen autismespekteret.

Som beskrevet ovenfor foreligger det en del forskningsmessig belegg for & pasta at det er
sammenheng mellom CdLS og ASF. Noen studier antyder at ASF langt pa vei kan sies & vere
en del av den atferdsmessige fenotypen for CdLS. Andre antyder at den hgye forekomsten av
ASF-karakteristikker er knyttet til alvorlighetsgraden av utviklingshemningen, desto mer
alvorlig grad av utviklingshemning personen har, desto mer sannsynlig er det han har ASF
(Berney et.al., 1999; Bhuiyan et.al., 2006; Basil et.al., 2007; Oliver et.al., 2008).

2.4 Det interaksjonelle matet

Forskningssparsmalene i denne studien antyder at noe av forklaringene pa enkeltindividenes
veeremate ligger pa det intraindividuelle nivaet, det vil si at det er variabler knyttet til det
enkelte barn som pavirker den sosiale utviklingen. Det er viktig & presisere at til tross for at
det i denne studien er valgt a kartlegge veeremate til barn med CdLS i sosial samhandling ut
fra individuelle karakteristikker, anses betydningen av miljgmessige og interaksjonelle

forhold som like vesentlige.
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| folge Stubrud (2001) foregar det en interaktiv innflytelse og vekselvirkning intraindividuelt
— i det enkelte individ, bade biologiske- og psykologiske forhold, og interindividuelt — i
interaksjonen mellom det enkelte individet og det omgivende miljget. Dette gir sirkuleere og
transaksjonelle effekter, hvor begge parter pavirker hverandre og bidrar til en felles dynamisk
regulering av samspillet. | falge Vygotskys teori er forbindelsen mellom det sosiokulturelle
miljget og individet avgjerende for barns utvikling (Braten & Thurmann-Moe, 1996). Han
mener at hgyere mentale prosesser opptrer farst mellom mennesker (interpsykisk), men
gjennom felles aktiviteter og samspill med en voksen blir felles kunnskap, holdninger og
verdier internalisert og dermed en del av individet selv (intrapsykisk). Denne
utviklingsprosessen pavirkes av det sosiale miljget og den sosiale konteksten som det
interaksjonelle matet foregar innenfor. Dette er i trad med tilknytningsteoretikeren Bowlby,
som var opptatt av at erfaringer fra interaksjon med andre utgjer byggesteinene i de indre
forstaelsene barna danner av seg selv og andre. Erfaringene fra interaksjonelle mgter er pa den
maten med pa a danne grunnlaget for relasjon mellom barnet og omsorgspersoner og videre til
andre (Hart & Schwarts, 2009).

Selv om Varemateskjemaet i utgangspunktet er en individorientert kartlegging, understreker
de som har utarbeidet skjemaet, betydningen av miljeets pavirkning: “Alle formes av miljoet
de vokser opp i. Vi pavirkes av regler, normer, kotymer og vanlige samveersformer” (Eilertsen
et.al., 2007, s. 4). En slik uttalelse antyder, til tross for malet om individuell kartlegging av
vaeremate, at kartleggingsverktgyet bygger pa en forstdelse av en gjensidig betydning av

individets forutsetninger og miljgets pavirkning.

2.4.1 Den voksnes formidlende rolle

En transaksjonell forstaelse av barns utvikling, som beskrevet ovenfor, er det som dominerer
teoriutviklingen per i dag, og er det teoretiske grunnlaget for denne studien. Et transaksjonelt
syn krever et bredt utviklingspsykologisk perspektiv og er i felge Grettland, Jacobsen og
Larsen (2009) seerlig aktuelt i arbeidet med barn som har store utviklingsforstyrrelser.
Grunnen til dette er at barn med utviklingshemning ofte har stor risiko knyttet til egne
biologiske forutsetninger, og utviklingen er i stgrre grad avhengig av at voksne er stgttende og
utvidende i samveeret. | fglge Rye (2007) ma omsorgsgiver vare sensitiv i mgtet med barnet
pa en slik mate at det utfyller og utvider barnets kapasitet. Dette synet bygger pa Reuven
Feuersteins teori om formidlet lering, som innebeerer at den voksne gjer et bevisst forsgk pa a

justere sin atferd, i trad med barnets forutsetninger og behov, og praktisk legger til rette,
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forenkler og personliggjer erfaringer. Pa denne maten blir barnet i stand til & forsta og utnytte
opplevelser og erfaringer (Rye, 2007). Barn som opplever lite formidlet erfaring vil, i falge
Rye (1993), ofte vise lite malrettet aktivitet og liten interesse for & formidle seg. Barns
erfaringer med formidlet laering kan ogsa pavirke deres forventninger til egne muligheter for a
pavirke sin egen situasjon (Egeberg, 1998). Dersom barns forsgk pa & formidle gnsker og
behov blir oversett og ikke systematisk reagert pa, kan det veere fare for at barnet vegrer seg
for & kommunisere og for a ta kontakt. | sin studie av barn og unge med dobbeltdiagnosen
Downs syndrom og autisme fant Storvik et. al. (2011) at f.eks. lang responstid kan fa slike
konsekvenser for samspillet. I gruppen med Downs syndrom og autisme viser det seg at to
tredjedeler har reaksjonstid lengre enn seks sekunder. Lang reaksjonstid kan medfare at
samveerspartneren handler og gar videre i dialogen eller aktiviteten, uten at barnet har fatt nok
tid til & respondere. Dersom dette skjer gang pa gang, mener Storvik et.al. (2011) at barnet

etter hvert vil oppleve at det ikke har noen hensikt & falge med pa dialogen eller samspillet.

Et begrep som ofte sees i sammenheng med formidlet leering er scaffolding”, eller
stillasbygging, som er et pedagogisk prinsipp lansert av. Wood, Bruner og Ross.
Stillasbygging innebzrer at de voksnes rolle er & gi barn en midlertidig, men grundig statte i
startfasen av tilegnelsen av nye ferdigheter (drzerk, 1996). De voksnes stgttende rolle skal
veaere omvendt av barnas kompetanseniva, det vil si jo starre utfordringer barna har, desto mer
statte og veiledning ma de fa. For at de voksne skal kunne opptre som medierende hjelpere i
samhandling ma de kjenne til forskjellen mellom hva barna klarer alene og hva barna klarer
med hjelp. Vygotsky refererer til dette som den proksimale utviklingssone, som bygger pa en
forstaelse av at barns utvikling gar fra det sosiale til det individuelle (Thurmann-Moe, 1996). |
pedagogiske sammenheng innebarer dette & stimulere barna til aktiv deltakelse i et
leeringsfelleskap og i den dialogiske prosessen mellom felles aktivitet og individuell utvikling

vil leering av sosiale ferdigheter skje (Thurmann-Moe, 1996).

2.4.2 Forutsetninger for samspill mellom barn og samspillspartner

| falge Rye (2007 s. 63) er barnet ... alltid den part som har mindre fglelsesmessig og mental
evne til d mestre eller definere hvordan samspillet og kontakten kan utvikle seg”. Barnet tar
initiativ mens det er den voksnes ansvar a svare pa barnets initiativ (Rye 2007; Bjerkan 2006).
Uavhengig av barnets erfaring, utvikling og alder, er det noen grunnleggende psykologiske
behov som knytter seg til relasjonen mellom barn og omsorgsgiver, og som far innvirkning pa

samspillet mellom de to. Barn har behov for a bli sett og bekreftet, oppleve nerhet, a bli
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forstatt og anerkjent for det de gjer. Samtidig har barn behov for & bli respektert for sine
grenser, oppfatninger og holdninger og a bli elsket som den de er (Rye, 2007). Barn som er
fedt med en diagnose som CdLS har en annen forutsetning for sosial kontakt enn barn med en
normal atferdsmessig utrustning. De er imidlertid i like stor grad avhengig av a delta i

interaksjon for & kunne utvikle sosiale og kommunikative ferdigheter (Bjerkan, 2006).

Rye (2007) har laget en skjematisk fremstilling av forutsetninger for det interaksjonelle mgtet
mellom omsorgsgiver og barn. | fremstillingen vises det til faktorer bade i barnet og i
omsorgsgiver som virker inn pa samspillet, bade omsorgsgivers tilnaerming til samhandling
og barnets beredskap for interaksjon star sentralt. Jamfar den transaksjonelle forstaelsen, vil

disse faktorene vekselvis pavirke hverandre og endre seg kontinuerlig over tid (figur 1).

Omsorgsgivers tilnaerming til interaksjon:
e Oppmerksomhet mot barnet — etablering
av kontakt og kommunikasjon

¢ Innlevelse i barnets situasjon —
forsgk pa a forsta barnets vaeremate

/

e Foplelsesmessig deltakelse i barnets situasjon Forsgk pa 3 etablere
og reaksjoner — forsgk pa a forsta barnets fglelser genuin kontakt

e Forsgk pa 3 imgtekomme barnets
behov og interesser i samspill

o  Utvikling av tilknytning,
omsorg og sosial relasjon

Barns vanlige beredskap for interaksjon:
e Oppmerksomheten rettes mot omsorgsgiver

e Blikk, lyder, bevegelser og ord formidler
behov og forventninger om nzerhet, omsorg
og interaksjon

N

e Tidligere erfaringer med tilknytning, Barnets
kommunikasjon og interaksjon danner forutsetninger
grunnlaget for innstilling til og omsorgsgivers for respons
forventning til ny kontakt og reaksjoner som pa initiativ

tilbaketrekning, avvisning eller imgtekommelse

\

e Barnets utvikling, alder og interaksjonserfaringer
uttrykker seg i dets interaksjonsferdigheter

FIGUR 1: Forutsetninger for det interaksjonelle mgtet mellom omsorgsgiver og barn — en skjematisk
fremstilling (Rye, 2007 s. 65)
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| folge Rye (2007) kan mgtet mellom barn og omsorgsgiver deles i to, og det er faktorer bade
hos barnet og hos omsorgsgiver som virker inn pa interaksjonen. Rye viser til at mgtet er
avhengig bade av de voksnes evne til 4 etablere “genuin kontakt” og barnets beredskap for
oppmerksomhetsretting mot samspillspartneren. Sistnevnte viser seg gjennom hvordan barnet
bruker blikk, lyder, bevegelser eller ord, samt hvordan han/hun formidler sitt behov og
forventning om narhet, omsorg og interaksjon. | trad med en transaksjonell forstaelse mener
Rye (2007) at tidligere erfaringer ogsa virker inn. Bade barnets tidlige erfaring med
tilknytning, kommunikasjon og relasjon med voksne, men ogsa den voksnes tidlige erfaringer
med forventninger og reaksjoner i samspillet med barnet kan ha innvirkning pa det

interaksjonelle mgtet mellom de to.

A motivere barna for interaksjon handler om & skape interaksjonsformer og et miljg hvor
barna opplever a bli akseptert og verdsatt, bade som en som kan noe og som kan bidra i
samhandlingen. | fglge Dysthe (2001) ligger motivasjon for samspill, ut i fra en sosiokulturell
forstaelse, innebygd i forventninger som barnet mgter fra den kulturen og det samfunnet det er
en del av. | den grad barnet opplever sammenheng mellom de ulike arenaene det lever i, gir
det mening og skaper motivasjon. Pa den andre siden er det avgjerende for motivasjonen at
miljget rundt makter & legge til rette for gode samhandlingssituasjoner som stimulerer barna
til aktiv deltakelse (Dysthe, 2001). | mgte med barn med utviklingshemning handler det, i
falge Skaalvik og Skaalvik (2009) om & finne ut hva som er barnas indre motiverte atferd, det
vil si hva barna finner interessant eller lystbetont, og hvilke aktiviteter de gnsker a delta i
Bjerkan (2006) antyder at barns motivasjon ofte dreier seg om & vere involvert i sosial
kontakt for kontaktens egen skyld. A skape motivasjon for & bli kjent med andre og & utvikle
nare personlige relasjoner, handler derfor i hovedsak om & sgrge for at barna opplever at egne

handlinger blir forstatt og tatt hensyn til i sosial samhandling.

| fglge Skaalvik og Skaalvik (2009) er indre motivasjon noe som springer ut av et
grunnleggende behov for & utvikle kompetanse De presiserer at barns vaeremate i sosial
samhandling ikke alltid viser om barna er motivert eller eventuelt hva det er motivert for. Vi
kan med andre ord ikke alltid forstd barnas motivasjon bare ut fra dets veeremate og
atferdsmessige tegn i aktiviteten eller samspillet. De voksne ma i stedet sparre seg hvordan
barnas motivasjon kommer til uttrykk og hva som skaper motivasjon og engasjement hos
barna. A undersgke leker og gjenstander pa en bestemt méte kan, i falge Skaalvik og Skaalvik

(2009), veere et uttrykk for at barna er motivert for a gke sin kompetanse og forstaelse av seg
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selv og omgivelsene. Leker og gjenstander kan ogsa i falge Winnicot sin teori fungere som
overgangsobjekter (Hart & Schwartz, 2008). En leke som barna liker & ha med seg kan ha en
funksjon som statte for utviklingen, ved at de setter barna i stand til & orientere seg i verden
og se forskjell pa hva som er en del av dem selv og ikke. Ulike objekter kan ogsa bli brukt
som beroligere pa en stereotyp og ufleksibel mate, og den passive bruken av gjenstanden har
da ikke den utviklingsfremmende kvaliteten som overgangsobjekter har (Hart & Schwartz,
2008).

Barn med CdLS er ofte generelt forsinket i sin utvikling, og spesielle sansemessige vansker
kan vanskeliggjere prosessen med & persipere, bearbeide og respondere pa ulike
sanseinntrykk. Sansebesveer kommer ofte til uttrykk ved overgmfintlighet for sensoriske
stimuli, og dette kan bade fa innvirkning pa hvordan barna samhandler og skape utfordringer i
forhold til & etablere meningsfull kommunikasjon og interaksjon med andre. Graden av
utviklingshemning har stor innvirkning pa den sensoriske utviklingen (Bogdashina, 2006), og
det er forskjell mellom barn med lett og alvorlig/dyp grad av utviklingshemning pa dette
omradet. Bogdashina (2006) forklarer denne ulikheten ved hjelp av the sensory processing
continuum”, en skala hvor personer med milde sensoriske vansker befinner seg i den ene
enden og personer som har store vansker med a oppfatte, bearbeide og respondere pa
sanseinformasjon befinner seg i den andre enden av skalaen. For samspillspartnere kan det
vaere vanskelig a tolke og forsta hvordan barnet oppfatter signaler fra omverden. Det er derfor
av stor betydning at voksne har god kjennskap til hvordan barna bruker sine sanser, samt om
de er overgmfintlig for ulike sensoriske stimuli. De voksne har ogsa en viktig rolle i forhold
til praktisk a legge til rette omgivelsene, samt rydde og forenkle inntrykkene, slik at barnet

blir i stand til & bearbeide og forstd de sensoriske stimuliene.

2.4.3 Arsaksforklaringer pd vaeremate i sosial interaksjon

Forskning viser at voksnes tilnerming til interaksjon med barna kan pavirkes av hvordan de
arsaksforklarer barnas varemate. | faglge Lorentzen (2003) kan arsaksforklaringer pa
utfordrende atferd deles inn i to kategorier: & veere vanskelig versus det & ha det vanskelig.
Han antyder at hvordan voksne forstar barna, vil fa konsekvenser for hvordan de mater
atferden. Likeledes ser det ut til at arsaksforklaringen som legges til grunn for atferden, kan ha
stor innvirkning pa hvor optimistiske foresatte er i forhold til troen pa at det er muligheter for
at barnas atferd kan endres. | 2001 gjennomferte Hyman og Oliver (2001) en

spgrreundersgkelse blant foreldre til barn, unge og voksne med CdLS i alderen 2- 38 ar
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(N=56). Malet med undersgkelsen var & fa tak i foreldreperspektivet pa utfordrende atferd. Pa
tross av hgy forekomst av utfordrende atferd viser studien at foreldre er optimistiske med
tanke pa mulighet for endring, og gir uttrykk for mange ulike arsaksforklaringer pa barnas
atferd. Eksempler pa foreldrenes arsaksforklaringer er kategorisert av Hyman og Oliver

(2001) i falgende fire kategorier:

1. Atferden er genetisk determinert, det vil si slik er de med CdLS.

. Atferden skyldes medisinske- og sensoriske forhold.

2
3. Atferden knyttes til psykologiske forhold, det vil si er uttrykk for fglelser.
4

. Atferden knyttes til interpersonlige forhold, det vil si at atferden kommuniserer et

gnske om & oppna eller & unngd kontakt/krav.

En metaanalytisk studie gjennomfert av Joiner & Wagner (1996) papeker at foreldre,
avhengig av arsaksforklaring, kan vurdere sine foreldreferdigheter negativt. Dette kan fare til
at de faler seg hjelpelgse, overveldet og/eller inkompetente i foreldrerollen. En slik fglelse av
hjelpelashet og manglende kompetanse kan fa innvirkning pa omsorgsgivers tilnerming i
interaksjonen med barnet. Dagnan, Trower & Smith (1998) viser i sin studie at ogsa ansattes
arsaksforklaring pa vaeremate kan ha innvirkning pa hvordan de interagerer med barna.
Dersom hjelpepersonene tror at barna selv har kontroll, altsa star ansvarlig for sin atferd, sa
reduserer dette de voksnes optimisme til hvorvidt endring er mulig og deres villighet til 4 bista
barna. Et annet forhold er at fagpersoner i mgte med barn med komplekse vansker kan
oppleve situasjonen sa utfordrende at de raskt kategoriserer problemene for & lgse sitt eget
problem, fremfor & bista barna i deres vansker (Daniels, 2006). God kunnskap om barna med
CdLS og mulige bakenforliggende arsaker til deres veeremate i sosial samhandling er derfor
viktig med tanke pa a bevisstgjere fagpersoner at flere arsaker kan ligge til grunn for atferden.
Slik kunnskap er avgjerende for at de kan sette seg inn i barns situasjon, delta falelsesmessig

sammen med barna og imgtekomme deres behov og interesser.

2.4.4 Betydningen av kartlegging
For & sikre at omsorgs- og hjelpepersoner har god kunnskap om barnet, og unngd at kun

generelle diagnostiske kjennetegn blir lagt til grunn for det pedagogiske opplaringstilbudet, er
det ngdvendig med grundig individuell kartlegging. Dette er i trad med Kline et.al. (2007b)
sin anbefaling om tidlig og kontinuerlig kartlegging og vurdering av utviklingsnivaet til barna
med CdLS. Viktigheten av individuell kartlegging papekes ogsa av de som har utarbeidet

Veaeremateskjemaet. Eilertsen et.al. (2007) presiserer betydningen av kunnskap og forstaelse
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av enkeltindividenes veeremate i utarbeidelsen av tilrettelagte pedagogiske tiltak: “Alle
mennesker med autisme trenger spesielle autismetiltak, men ulike mennesker med autisme
trenger ulike autismetiltak” (. 4). Et slikt syn samsvarer med var egen kjennskap til
diagnosen CdLS. Til tross for at CdLS som gruppe har store likhetstrekk i forhold til
fenotypisk atferd, er det store individuelle forskjeller innenfor diagnosegruppen. Dette betyr at
selv om vi kjenner til diagnosen, er det ngdvendig & kartlegge hvert enkelt individ sine
forutsetninger og behov. I tillegg er det, jamfar VVygotskys teori, ngdvendig a definere barnas
videre potensiale, da dette bgr veere med pd & bestemme retningen for det pedagogiske
arbeidet (Thurmann-Moe, 1996).

| denne delen av oppgaven har det vert var hensikt a vise at ulike faktorer i det interaksjonelle
mgtet ogsa kan ha stor innvirkning pa den sosiale samhandlingen mellom barn og voksne. Det
er viktig & presisere at vi, til tross for at det i denne studien er valgt & kartlegge
enkeltindividers veaeremate ut fra individuelle karakteristikker, anser betydningen av a
kartlegge ulike miljgmessige forhold som like vesentlig. Dette er i trad med at Moss et.al.
(2005) papeker at flere faktorer har innvirkning pa veeremate ved CdLS og at det derfor er
ngdvendig a kartlegge bade individuelle og miljgmessige faktorer med tanke pa tilrettelegging
(Moss et.al., 2005). Med dette som utgangspunkt mener vi at innsikt i og forstaelse av at
multiple faktorer, bade i individet, i samspillet og i miljget, kan virke inn pa veeremate og ber

danne grunnlaget for det pedagogiske tilbudet til barna med CdLS.
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3 METODE

| dennes studien gnsker vi a fremskaffe ny kunnskap om veeremate hos personer med CdLS,
da spesielt med tanke pa & gke forstaelsen for hvordan mennesker med CdLS handler og
samhandler. Var erfaring er at det er store forskjeller innad i CdLS-gruppen, bade i forhold til
grad av utviklingshemning og vaeremate. For & fa frem en best mulig avspeiling av hvordan
variasjonen arter seg og for a kunne finne fellestrekk var det viktig 4 fa med sa mange som
mulig fra CdLS populasjonen i studien (Lund & Haugen, 2006). Da CdLS populasjonen er
liten og bor spredt i landet valgte vi derfor en metode for innhenting av data som ville sikre

oss tilstrekklig mengde data, pa tross av lang avstand til informantene.

3.1 Valg av forskningsdesign og metode

Studiens design er kvantitativ kartleggingsundersgkelse. Kvantitativ metode blir ofte betraktet
som en mer objektiv og systematisk forskningsmetode enn kvalitativ metode, og forskeren
skaffer seg sammenlignbare opplysninger om flere malpersoner. Disse opplysningene
omskapes i form av tall, og til slutt foretas en analyse av mgnstre i dette tallmateriale.
Innsamling av slike data kan gjgres med ulike kvantitative metoder, bl.a. observasjon, intervju
og sparreskjema, og vi har valgt det sistnevnte. | studien ble det benyttet en strukturert
sparreundersgkelse, ved bruk av selvutfyllingsskjema i papirform. Fordelene ved postintervju
er at det er lite kostnadskrevende og egnet nar informantene bor spredt (Holand, 2007). Det
gir informantene mulighet for a svare i eget tempo og spgrsmalene kan vare mer omfattende
og ha flere svaralternativer enn ved f.eks. telefonintervju. Samtidig gir det mulighet for
absolutt anonymitet. Ulemper ved bruk av postintervju er at det er krevende & fa samlet inn

sparreskjemaene, og det kan veere vanskelig & fa hgy svarprosent (Dalland, 2007).

| ikke eksperimentell design ligger det utenfor undersgkelsens formal & gi noen pavirkning
som skal forsgke & endre tingenes tilstand. Dette kalles beskrivende eller deskriptive studier
(Lund, 2002). Deskriptiv kvantitativ forskning er, i falge Vedeler (2009), viktig i pedagogisk
forskning hvor man gnsker a beskrive pedagogiske fenomener pa en grundig mate. | denne
studien gnsker vi & beskrive vaeremate til personer med CdLS og sammenligne resultater fra
skaringer pa deres veeremate med en matchet sammenligningsgruppe med ASF. Vi gnsker

imidlertid ogsa 4 ga ut over en ren beskrivelse, ved a forsgke a identifisere ulike faktorer som
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virker inn pa vaerematen, samt betydningen disse faktorene har for deres samhandling med
andre mennesker. Ved a forklare mulige arsaker paviser vi ngdvendigvis ikke en kausal
relasjon men vi kan gi innsikt i faktorer som ligger forut i tid for veeremate (Lund, 2002).
Dette vil veare av betydning med tanke pa & gke forstaelse hos foreldre og fagpersoner, for hva

som vil vaere en best mulig tilrettelegging i pedagogisk sammenheng.

3.2. Utvalg og rekruttering av informanter

Ut fra antydet forekomst av CdLS (Barisic et.al., 2008), og pa grunnlag av Statistisk
Sentralbyra sine tall for fedsler per ar i 2010 (Statistisk Sentralbyra, 2012), antas det at den
totale populasjonen av barn med CdLS i alderen 0-18 ar i Norge er et sted mellom 18 og 25.
Frambu — senter for sjeldne funksjonshemninger hadde pr. desember 2011 registrert totalt 15
barn med CdLS i alderen 0-18 ar.

3.2.1 Utvalg og malpersoner

Ettersom populasjonen er liten ansa vi det som ngdvendig a inkludere samtlige tilgjengelige
med diagnosen, i gitt aldersgruppe. Begrunnelsen for at vi valgte aldersgruppen 0-18 ar er at
denne gruppen har rettigheter i falge oppleringsloven og behov for spesielt tilrettelagt
opplering i barnehage og skole. Utvalget i studien er, i trdd med begrepsbruk i

Vaeremateskjemaet, ogsa omtalt som malpersoner.

3.2.2. Rekruttering av informanter
Informantene i studien er foresatte til malpersonene i studien. Grunnen til at vi valgte foresatte
som informanter er at det er starst sannsynlighet for at det er de som kjenner malpersonene

best, og som star emosjonelt og relasjonelt neermest barna.

For & rekruttere informanter til studien benyttet vi oss av Frambus dataregister. Den 9.
desember 2011 ble det ble sendt spgrreskjemaer og informasjon om studien til foresatte til alle
barn med CdLS mellom 0 og 18 ar som var registrert pa Frambu. Det ble sendt ut en
paminnelse om spgrreundersgkelsen den 13. januar 2012. Vi satt ikke svarfrist i

informasjonsskrivet, men informerte om at vi tillot oss a purre en gang, etter ca. tre uker.
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| de tilfellene hvor foreldrene ikke bor sammen, valgte vi & sende sparreskjema til begge
foreldre. Det ble sendt ut totalt 17 spgrreskjemaer til foresatte av 15 barn med CdLS. Vi fikk
tilbake 8 Varemateskjemaer, 8 Diagnosespesifikke skjemaer og 6 SCQ i utfylt stand, det vil
si at studien har en deltagelse pa 53 %. Det ble ikke sendt ut SCQ til det yngste barnet i

utvalget, da dette barnet er for ungt til at dette verktegyet er anvendelig.

3.2.3 Sammenligningsgruppe

Nar en skal sgke a finne frem til seertrekk og/eller fenotypisk atferd ved en diagnose, kan det
vere nyttig & sammenlikne med personer med en annen diagnosegruppe med samme
utviklingsniva (Richards et.al 2009). Sammenligningsgruppen i var studie er hentet fra en
database med allerede innsamlede opplysninger fra Varemateskjemaet til personer som har
diagnosen ASF fra “Prosjekt Vaeremate” ved klinisk seksjon, Institutt for Spesialpedagogikk
ved Universitetet i Oslo. Dette gjer det mulig & sammenligne resultater fra Veeremateskjemaet
for CdLS-gruppen med resultater fra en tilsvarende gruppe med ASF. Matchingen er foretatt
av Nasjonal kompetanseenhet for autisme pa grunnlag av alder, sprakniva og kjgnn (tabell 1).
Det er kun Vearemateskjemaet som benyttes som utgangspunkt for sammenligning mellom

gruppene.

TABELL 1: Oversikt over faktorer som CdLS og ASF gruppene er matchet pa

N Gj.snitt St.avvik

Alder ASF sammenligningsgruppe 14 11,93 5,69
CdLS gruppe 7 11,86 6,59

Sprak ASF sammenligningsgruppe 14 1,86 1,51
CdLS gruppe 7 1,86 1,57

Kjgnn ASF sammenligningsgruppe 14 1,57 0,51
CdLS gruppe 7 1,57 0,54

Matching av gruppene er gjort pa sprakniva, da det er informasjon om sprak og
sprakferdigheter som gis gjennom Varemateskjemaet. Den yngste malperson i studien er
utelatt i sammenligningen med ASF-gruppen, da veerematedatabasen ikke inneholdt personer
det er mulig & matche vedkommende med. Dette betyr at i presentasjonen av resultatene for
sammenhengen mellom CdLS-gruppen og ASF-gruppen foretas sammenligning mellom en

gruppe pa sju barn med diagnosen CdLS og 14 barn med ASF, to for hver av malpersonene i
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studien. Da Vearematedatabasen inneholder data fra tidligere versjoner av Varemateskjemaet
mangler det data for ssmmenlikningsgruppen pa noen spgrsmal i forhold til versjon 6, som vi
har benyttet. Dette medfarer at vi ikke kan sammenlikne alle data i vart materiale med
sammenlikningsgruppen, samt at noen sumvariabler som presenteres i resultatene del 1,

inneholder faerre spgrsmal ved sammenligning med ASF-gruppen i del 2.

3.3 Verktgy og datainnsamling

| studien ble data innhentet ved bruk av tre ulike sparreskjemaer; Vaeremateskjemaet (vedlegg
4), Diagnosespesifikt sparreskjema (vedlegg 3) og Social Communication Questionnaire
(SCQ) (Rutter et.al., 2003). De tre spgrreskjemaene vil bli presentert hver for seg nedenfor
under henholdsvis punkt 3.3.1, 3.3.2 og 3.3.3. Under beskrivelsene av de ulike verktgyene blir

begrepene som males i studien operasjonalisert.

3.3.1 Varemateskjemaet

Vaeremateskjemaet er utarbeidet med tanke pa & kartlegge veeremate hos barn og unge med
autisme. Skjemaet ble utviklet som et resultat av ’Prosjekt Varemate” i 1999 og prosjektet
ble igangsatt og finansiert som en del av Autismenettverkets virksomhet pa oppdrag fra
Autismeenheten, nettverkets koordinerende enhet. ”Varemate hos mennesker med autisme”
(2007a) er utarbeidet av Harald Martinsen, Dag Erik Eilertsen, Katrine Hildebrand og Eva
Nordberg og er utgitt av Autismeenheten. Vaeremateskjemaet har blitt videreutviklet gjennom
flere faser og endringer og forbedringer er gjort pa bakgrunn av databehandling,
tilbakemeldinger og evaluering av de tidligere versjonene. | var studie benyttes den nyeste
versjonen av Varemateskjemaet, versjon 6 — 2010, som finnes elektronisk pa nettsiden til

www.autismeforeningen.no. Kravet til den/de som fyller ut skjemaet, er at de kjenner

malpersonen godt, f.eks. leerere, miljgpersonale, foreldre/foresatte, sasken eller andre.

Et av hovedmaélene til “Prosjekt Vaereméate var 4 utvikle et verktgy med tanke pa a kunne
kartlegge og beskrive enkeltindivider og undergrupper med autisme, og for videre & kunne
beskrive tilrettelegging av tiltak (Martinsen et.al., 2007a). Skjemaet har blitt benyttet av
“Prosjekt Veremate” i forbindelse med ulike studier av personer med autisme, f.eks. for a
beskrive ”Personlighetsfaktorer hos mennesker med autisme” (Martinsen, Hildebrand,

Eilertsen & Nordberg, 2007b), “Situasjonsfaktorer hos mennesker med autisme” (Martinsen,
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Eilertsen, Hildebrand, & Nordberg, 2007c) og “Svingninger i dagsform hos mennesker med
autisme” (Martinsen, Eilertsen, Hildebrand & Nordberg, 2007d). Spgrreskjemaet i versjon 4
ble benyttet i en hovedfagsoppgave i spesialpedagogikk “Fokusrelaterte utfgrelsesvansker
(FRU) hos personer med autisme” av Katrine Hildebrand i 2007. Varemateskjemaet har i
senere tid ogsa blitt benyttet i forhold til personer med utviklingshemning og andre diagnoser.
| 2010 ble en studie som benyttet Veeremateskjemaet, og en tilsvarende analyse som vi gnsker
a benytte i var studie, presentert pa Society for the study of behavioural phenotypes (SSBP).
Denne studien var basert pd 6 personer med Tubergs Sklerose og 14 med Trisomi 21
(Nerland, Hildebrand, Storvik & Martinsen, 2010). Vaeremateskjemaet har ogsa blitt benyttet
for a sammenlikne veeremate hos personer med dobbeltdiagnosen Downs og ASF med
personer med ASF (Storvik et.al., 2011).

Det finnes en database for “Prosjekt veeremate”, som har registrert resultater fra 506
Vaeremateskjema som er fylt ut for 301 personer (Hildebrand & Korsgat, 2012). For 145
personer er det fylt ut ett skjema, mens det er fylt ut flere skjema for 156 personer. Data fra
databasen gjor det mulig i var studie & sammenlikne data fra CdLS-gruppen med data pa
personer med ASF. De foresatte er informert om “Prosjekt Varemate”, samt gitt muligheten
til & reservere seg fra at data vedrerende deres barn blir registrert i "Prosjekt Varemate”
(Vedlegg 4). Uavhengig av om foresatte ensker & delta i ”Prosjekt Veeremate” er de tilbudt en
Veaeremateprofil for sitt barn, utarbeidet pa bakgrunn av data fra Vaeremateskjemaet. Dette er
en oppsummering av de viktigste opplysningene fra skjemaet, med vektlegging av de
individuelle sartrekkene som er av betydning for & gi malpersonen et optimalt behandlings-
og oppleringstilbud” (Martinsen et.al., 2007a, s. 11). Profilen utarbeides av Prosjekt

Varemate” v/Katrine Hildebrand og har ingenting med vér studie & gjore.

Vaeremateskjemaet er relativt omfattende, med 99 sparsmal. 58 av disse er enkeltspgrsmal, og
41 spersmal har fra 2 til 20 underspgrsmal. For & gi spersmalene et personlig preg er
sparreskjemaet utarbeidet for begge kjonn, med en versjon for ”Anne” og en for ”Lars”. Med
Vaeremateskjemaet fglger en veiledning til utfylling av sperreskjemaet. Hovedregel for
utfylling av skjemaet er at alle spersmalene skal besvares. Alle spgrsmalene har faste
svaralternativ. For spgrsmal 5-18 krysses det av i en rubrikk pa grunnlag av om personen
har/viser det som etterspgrres, med unntak av spgrsmal 16 som handler om reaksjonstid, hvor
det er 3 svaralternativ. Fra sparsmal 19-99 er det 5 graderte svaralternativ fra 1 til 5 hvor 1 =

“passer svart darlig”, 2 = “passer darlig”, 3 = “passer bdde-og”, 4 = “passer bra” og 5 =
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“passer svert bra”. Dersom malpersonen viser betydelig variasjon i dagsform, bes det i
Varemateskjemaet om at man fra og med sparsmal 19 krysser av i to rubrikker for hvert
sparsmal. Helsemessige utfordringer medfarer ofte svingninger i dagsform hos personer med
CdLS (Hall et.al., 2008), og gjer Veremateskjemaet godt egnet for malpersonene. Under er et
eksempel pa spgrsmal med graderte svaralternativ, og to rubrikker for dobbel avkryssing ved

svingninger i dagsform:

Eksempelet passer

Sveert | Darlig | Bade-og | Bra Svaert
Darlig Bra
1 2 3 4 5

19. Lars har sgvnproblemer

Spersmalene i Veeremateskjemaet bygger pa de tre kardinalsymptomene som definerer
autisme. Skjemaet er tredelt og spgrsmalene er inndelt temamessig under felles overskrifter.
Del | spar etter bakgrunnsopplysninger og generelle praktiske opplysninger som bl.a. alder,
kjgnn, diagnoser, reaksjonstid og kommunikasjon, samt dato for utfylling og hvem/hvilken
instans som har fylt ut skjemaet. Del Il er den mest sentrale delen og innholder spgrsmal
inndelt etter ulike temaer knyttet til vaeremate f.eks. omgjengelighet, interesser og
aktivitetsniva. Del 11l har spgrsmal knyttet til beskrivelser av spesielle grupper og
atferdsmgnstre som det er hensiktsmessig a identifisere med tanke pa intervensjon. Det er i

hovedsak data fra del 1 og del 1l som benyttes i denne studien.

Veeremateskjemaet er ikke et standardisert verktay, men det er foretatt en begrepsanalyse av
spgrsmalene. Begrepsanalysen bygger pa korrelasjonsanalyser og reliabilitetstesting av
sumvariabler for grupper av spgrsmal med tanke pa reliabilitet og indre konsistens
(Hildebrand og Korsgat, 2012). Det er ikke oppgitt en fasit eller manual for hvilke spgrsmal
som ber innga i sumvariabler eller hvordan data fra VVaeremateskjemaet skal benyttes.

Studiens bruk av Veeremateskjemaet

Vi gnsket & gjennomfare en deskriptiv studie for & beskrive vaeremate hos personer med
CdLS. Varemate hos personer med CdLS er i liten grad beskrevet i litteraturen, og det er ogsa
fa verktgy som er egnet for & foreta en slik bred kartlegging. Som beskrevet under punkt 2.2
deler CdLS-gruppen flere karakteristikker med personer med ASF. Vi har derfor valgt a ta

utgangspunkt i Veeremateskjemaet som er utarbeidet med tanke pa & gi en detaljert beskrivelse
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av veremate hos personer med autismespektervansker. For & kunne beskrive veaeremate i
sosial samhandling hos barn med CdLS har vi valgt a benytte bade enkeltsparsmal og a
kategorisere spegrsmal i sumvariabler fra Vaeremateskjemaet, og det er to kilder til utvelgelse
av disse. Den farste kilden er teoretiske beskrivelser og kliniske antakelser om vaeremate hos

personer med CdLS. Den andre kilden er fremtredende funn i datamaterialet.

| pedagogisk forskning undersgkes ofte teoretiske begreper som ikke kan direkte observeres.
En viktig del av operasjonaliseringsspgrsmalet er derfor a finne observerbare indikatorer som
antas a si noe om det aktuelle begrepet. At vi ogsa har valgt a inkludere enkeltspgrsmal som
indikatorer har sammenheng med at Moss et.al. (2009), i forbindelse med en studie av
repeterende atferd ved genetiske symptomer, fant at analyse pa item-niva var mer informativt
enn analyser pa sumvariabel og fullskala niva. En mer finmasket kartlegging vil, i falge Moss
et.al. (2009), derfor mer presist kunne identifisere atferd i spesifikke syndromgrupper som
CdLs.

For & kunne begrepsoperasjonalisere de tre begrepene i veeremate i sosial samhandling er det
laget flere sumvariabler innenfor hvert begrep. Spgrsmalene som inngar i sumvariablene og
inter-item reliabilitet for disse presenteres nedenfor. For & fa samme retning pa ladningen av
sparsmalene i de ulike sumvariablene ble skalaen pa enkelte sparsmal snudd, vist med (sn).

Alle spgrsmalene det refereres til er spgrsmal hentet fra i Vaeremateskjemaet (vedlegg 4).

Kommunikasjonsferdigheter ~ bestar ~av ~ komponentene  SumKommunikasjonsform,
Reaksjonstid og SumLettaTolke. SumKommunikasjonsform er basert pa spgrsmal 7, 8 og 9.
For & kunne korrelere kommunikasjonsferdigheter med grad av utviklingshemning og
SumSomatiskePlager ble kommunikasjonsform (tabell 4) omgjort til graderte verdier. Dette
ble gjort pa falgende mate: kroppssprak/lyder (spgrsmal 7a) = verdi 1, fa tegn og/eller ord
(spgrsmal 8a/9a) = verdi 2, mange ord (spersmal 9b) = verdi 3, faste setninger/fraser
(spgrsmal 9d) = verdi 4 og stort vokabular og frie setninger (9c) = verdi 5. Spgrsmalene i
SumKommunikasjonsform maler i utgangspunktet ikke det samme og det er derfor ikke
beregnet Cronbachs alpha for denne sumvariabelen. Reaksjonstid bestar kun av spegrsmal 16,
og er et mal for hvor lang tid barna bruker for & respondere pa en henvendelse. Reaksjonstid
er i Vm delt inn i tre verdier, <3sek., 3-6 sek. og >6 sek., og kortest reaksjonstid gir lavest

skare og lengst reaksjonstid gir hgyest skare. SumLettdTolke er laget pa bakgrunn av to
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spgrsmal (30c og 30h) og har til hensikt & male om barna oppleves som lette & tolke/lese.

SumLettaTolke har Cronbachs alpha pa .72.

Relasjonskompetanse males i denne studien ved bruk av totalt seks sumvariabler (tabell 2).
Variabelen SumOmgjengelighet ble laget for & kunne gi et mal for om barna med CdLS
fremstar som lette @ omgas. SumBliKontaktet er et mal for om barna reagerer positivt pa a bli
kontaktet av andre. SumTarKontakt er et mal for i hvilken grad barna tar kontakt med andre.
SumMotivasjon er laget for & fa et mal pa om barna er motivert for aktivitet og samhandling
med andre. Suminteresser er ment for & male i hvilken grad barna oppleves som interessert i
aktivitet og samhandling. SumUtfarelsesvansker er et mal for i hvilken grad barna har vansker
med & komme i gang med og & gjennomfare en aktivitet. SUMFRU maler om barna har
vansker med a gjennomfare viljestyrte handlinger nar fokus blir rettet mot utfgrelsen. Se
oversikt over spgrsmalene som inngar i sumvariablene som utgjer begrepet

relasjonskompetanse, samt inter-item reliabilitet i tabell 2.

TABELL 2: Oversikt over spgrsmal som inngar i sumvariablene i begrepet relasjonskompetanse, samt inter-item
reliabilitet for de ulike sumvariablene (N=8).

Sumvariabel Sparsmal a
SumOmgjengelighet 30 d/i/j(sn)/I/o(sn)/r/t(sn) .82
SumBliKontaktet 55a/b/c/d 77
SumTarKontakt 56 a/b/c/d .91
SumMotivasjon 33 a/i, 68, 97b(sn) T7
Sumlinteresser 33c(sn)/e, 34a(sn) .92
SumUtfgrelsesvansker 77,82a, 83a .64
SumFRU 75, 78, 82d, 84d .70

Atferd males i denne studien ved bruk av totalt seks sumvariabler (tabell 3). SumStereotypier
gir et mal for om barna viser repeterende og stereotyp atferd. SumAktiv er ment for 4 male
om barna er aktive i aktivitet og samhandling. SumStrukturOpptatt maler hvor opptatt barna
er av struktur og oversikt i hverdagen og SumStrukturAvhengig er et mal for om barna
reagerer negativt pa manglende struktur og rutiner. SumForventning gir et mal for hvorvidt

barna gir uttrykk for forventning til noe som skal skje. Sum@mfintligStimuli maler hvorvidt
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barna er overamfintlig for sensoriske stimuli. Se oversikt over spgrsmalene som inngar i

sumvariablene som utgjer begrepet atferd, samt inter-item reliabilitet i tabell 3.

TABELL 3: Oversikt over spgrsmal som inngar i sumvariablene i begrepet atferd, samt inter-item reliabilitet for
de ulike sumvariablene (N=8).

Sumvariabel Sporsmal a
SumStereotypier 43a/b/c/g/h/i/k 93
SumAktiv 36a/b(sn) .79
SumStrukturOpptatt 62a, 62b og 33l .94
SumStrukturAvhengig 63a/b/c/d/e/f og 81a .69
SumForventning 69, 70 0g 71 .83
Sum@mfintligStimuli 45a/b/c/d/e/f .59

3.3.2 Diagnosespesifikt spgrreskjema

| denne studien ble det ogsa utarbeidet et Diagnosespesifikt sparreskjema (DS) for & innhente
informasjon om forhold som er relevant i forhold til barn med CdLS, og som ikke, eller kun
delvis blir ivaretatt av spgrsmalene som stilles i Vearemateskjemaet og SCQ. DS har 5
hovedspgrsmal. Spersmal 1 omhandler hvorvidt diagnosen er stilt klinisk eller genetisk, og
eventuelt om spesifikk genotype. Dette sparsmalet er tatt med for & sammenligne med funn
fra internasjonale studier. | spgrsmal 2 ber vi om spesifisering av malpersonens grad av
utviklingshemming; lett, moderat, alvorlig eller dyp. Dette er gjort med tanke pa & se pa
sammenhengen med data fra Veeremateskjemaet. Grad av utviklingshemning er ogsa relevant

med tanke pa a beskrive sartrekk ved diagnosen CdLS.

Litteraturen om CdLS viser at bade syn og harselsvansker er vanlig, og at personer med
tilstanden har lav toleranse for bruk av briller og hgreapparat (Jackson et.al., 1993). Da
hersels- og /eller synstap kan ha stor innvirkning pa samhandling med andre er det relevant a
sparre om graden av hersels- og synstap, samt om briller og/eller hgreapparat benyttes. Dette
er henholdsvis sparsmal 3 og 4 i det DS (vedlegg 3). | Vaeremateskjemaet (vedlegg 4) sparres
det etter "Mage/tarm problemer”, men type eller graden av problem er ikke spesifisert. Sure
oppstat (GDR) er den mest hyppige og fremtrendene medisinske tilstanden ved CdLS, og
studier viser at det en klar sammenheng mellom G@R og atferd (Hall, et. al., 2008; Houge &
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Mehle, 2011). Dette anses derfor & vaere en faktor som kan ha stor betydning for sosial
samhandling med andre. Spgrsmal 5 sper derfor om barna har G@R, eventuelt har veert
operert for og/eller er medisinert for dette.

| denne studien er det spurt om barnas grad av utviklingshemning i spgrsmal 2 i DS (vedlegg
3). Det er ikke studiens hensikt & male malpersonenes grad av utviklingshemning, men a
bruke antatt grad for & se om varemate i sosial samhandling kan ha sammenheng med
utviklingsniva. Grad av utviklingshemning er operasjonalisert ut i fra klassifiseringen i ICD-
10; lett, moderat, alvorlig og dyp grad av utviklingshemning, og er ment & gi et mal for barnas
kognitive niva. | studien er lett grad av utviklingshemning gitt laveste skare og dyp gitt
hayeste skare. Det er viktig a presisere at det foresattes opplysninger som blir benyttet.

SumSomatiskePlager er basert pa sparsmalene 25a/c og 26b fra Varemateskjemaet (vedlegg
4), samt spgrsmal 5a fra DS (vedlegg 3). For a fa en tilsvarende gradering for spgrsmal 5a fra
DS som for de gvrige spgrsmalene som inngér i SumSomatiskePlager ble “ja” gitt verdien 4
(’passer bra”) og “nei” gitt verdien 2 (“passer darlig”). Utgangspunktet for 4 velge de fire
spgrsmalene i SumSomatiskePlager er for a fa et mal for i hvilken grad barna har somatiske
plager, som medfarer smerte/plage. Ved inter-item reliabilitetsanalyse far vi en Cronbachs
alpha pa .79 for SumSomatiskePlager.

3.3.3 Social Communication Questionnaire

The Social Communication Questionnaire (SCQ) er designet av Rutter, Bailey og Lord
(2003). Det er et standardisert screeninginstrument for bedemming av kommunikasjonsmater
og sosial funksjon hos barn, der det foreligger mistanke om autisme eller
autismespekterforstyrrelse (ASF). SCQ gir en omfangsmaling av ASF symptomatologi og en
cut-off skare som kan bli brukt til & indikere sannsynligheten for at en person har ASF. |
manualen til SCQ antyder Rutter et. al. (2003) flere bruksomrader for SCQ. Verktayet kan
bl.a. benyttes som en screening for & fange opp barn med ASF, til & sammenligne samlet niva
pa ASF symptomer pa tvers av ulike utvalg, samt som grunnlag for utarbeiding av

pedagogiske tiltak.

SCQ dekker de atferdsmessige omradene som er sentrale for ASF; sprak og kommunikativ
evne, sosial interaksjon, begrensede, repeterende og/eller stereotype atferdsmgnstre og

interesser. | tillegg er det inkludert sparsmal om selvskadende atferd. SCQ kan administreres
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av personale innen omsorg og skole og er stilet mot barn fra fire &, med en mental alder pa
minst to ar, der det foreligger mistanke om ASF. Det krever ingen sertifisering for & bruke
SCQ. SCQ gjennomfares ved hjelp av et sparreskjema som finnes i to versjoner; natids- og
livslgpsvurdering. Det er livslgpsvurdering, som fokuserer pa hele barnets utviklingshistorie
og produserer resultater som er relevant i forhold til mer grundig diagnostiseringsarbeid, som

benyttes i denne studien.

SCQ skjemaene inneholder 40 ja/nei sparsmal knyttet til atferd og kan fylles ut av foresatt
eller annen narstaende omsorgsperson. | falge forfatterne er bade designet og spgrsmalene i
screeningen enkle slik at omsorgspersonene skal kunne forsta begrepene og ha mulighet for &
observere den aktuelle atferden. Spgrsmalene i SCQ er designet slik at fokuset er pa
kvalitative avvik, og ikke utviklingsmessige forsinkelser eller forstyrrelser. Skaringen gjares
manuelt (1 = unormal atferd er til stede, 0 = unormal atferd er ikke til stede). Totalskar
rangeres fra O til 39 (spgrsmal vedragrende sprakniva er ikke inkludert i totalskaren) og det
skilles mellom barn med og uten sprak. Barn med sprak kan fa en total skare pa 39, mens for
barn uten sprak er hgyeste totalskare pa 33. Rutter et.al. (2003) anbefaler en cut-off skar pa 15
for Livslepsvurdering” som en indikasjon pa mulig ASF. Nar vi referer til diagnostisk cut-

off skare for SCQ i denne studien, forholder vi oss til den anbefalte grensen for ASF pa 15.

Det faktum at SCQ er et standardisert screeningsverktgy gker sjansen for god reliabilitet av
datamaterialet som samles inn (Kleven, 2002). Indisier pa diagnostisk ngyaktighet for SCQ
har vist seg a vare sterk, spesielt for barn i barne- og ungdomsskolealder. En studie som
vurderte validiteten av SCQ, pa barn mellom ni og ti ar, viser at maleverktgyet diskriminerer
godt mellom personer med ASF og personer uten ASF (Chandler et.al., 2007). Resultatene
viste seg ikke & vaere pavirket at barnas 1Q eller foreldrenes utdanning. | forhold til sma barn
som star i fare for & utvikle ASF er reliabiliteten pad SCQ mer usikker (Oosterling et.al., 2010;
Moss et.al., 2008). Det fremheves tydelig i manualen at SCQ er ikke en egnet screening for
sma barn, med mental alder under 2 ar. Dette fordi de er i en utviklingsfase hvor klinisk
signifikante avvik ikke viser seg i sin helhet til & mgte de diagnostiske kriteriene for ASF
(Rutter et.al, 2003).

Studiens bruk av SCQ
SCQ blir farst og fremt benyttet i denne studien for & kartlegge mulig forekomst av ASF i
CdLS-gruppen og det er derfor kun full SCQ skare som benyttes. Da det i litteraturen antydes
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en sammenheng mellom CdLS og ASF (Moss et.al., 2012; Oliver et.al., 2011; Moss et.al.,
2008) mener vi det er relevant a kartlegge hvordan barna med CdLS i den norske
populasjonen skarer i forhold til cut-off pa ASF. En studie som har benyttet SCQ for & ansla
forekomst av ASF i CdLS-gruppen ble gjennomfgrt i 2008 av Moss et.al. | denne studien
skaret 41,2 % (N=34) av CdLS-gruppen over cut-off for ASF, sammenlignet med bare 8,7 %

(N=23) i en sammenligningsgruppe med samme utviklingsniva.

Vi har valgt a kartlegge alle malpersonene over to ar med SCQ, uavhengig av utviklingsniva.
Vi er imidlertid oppmerksomme pa at det, pa grunn av lavt utviklingsniva, kan veere risiko for
at resultatene blir pavirket av bade falske negativer og falske positiver. | falge Oosterling et.
al. (2010) er imidlertid diskrimineringsvaliditeten for SCQ bedre pa sma barn dersom barna
har en utviklingshemning, noe som er tilfelle for CdLS-gruppen. Det er viktig & presisere at
det i vurderingen av resultatene av SCQ i studien vil bli tatt hensyn til de begrensningene som

ligger i & bruke verktayet pa sma barn og personer med mental alder under to ar.

Denne studien har ikke til hensikt & diagnostisere for ASF, ei heller se pa alvorlighetsgraden
av symptomer. Dersom resultatene fra SCQ viser at noen fra utvalget skarer over cut-off for
ASF kan det vaere behov for videre utredning og vurdering av pedagogiske tiltak. | de
tilfellene hvor barna skarer over cut-off for ASF vil vi, dersom foresatte har samtykket til det,

ta kontakt i etterkant av studien (vedlegg 2).

3.4 Dataanalyse

For & beskrive hvordan veeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS er, samt hvordan
ulike faktorer kan samvariere med veeremate er det i denne studien gjennomfart en deskriptiv
analyse, ved hjelp av univariate og bivariate analyser. Dataprogrammet SPSS (Statistical

Package for the Social Science) er brukt til & registrere, bearbeide og analysere data.

For & redegjere for hvordan svar i datamaterialet fordeler seg pa enkeltspgrsmal og
sumvariabler er det benyttet univariat analyse (Johannesen, 2009). Variablene skares pa
ordinalniva og det er benyttet deskriptiv statistikk, bade frekvens, aritmetisk
gjennomsnittsberegning (M), spredning og standardavvik (SD), for & beskrive utvalget. For a

se hvordan enhetene fordeler seg pa to variabler samtidig er det benyttet bivariat analyse
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(Johannessen, 2009). Resultatene fra analysene er presentert gjennomgaende i teksten eller i
tabeller med tallverdier. Graden av sammenheng mellom ulike variabler er i studien beregnet
og presentert med et tallmessig uttrykk (korrelasjonskoeffisient) ved Pearsons r
produktmomentkorrelasjon, ogsa kalt Pearsons r. Pearsons r er et mye brukt korrelasjonsmal
(Johannessen, 2009) som ser pa samsvar eller samvariasjon mellom kontinuerlige variabler pa
ordinalniva. Pearsons r angir bade type samvariasjon og hvor sterk den er. Med type menes at
samvariasjonen kan veere positiv eller negativ, eller at det ikke er samvariasjon. Pearsons r er
en standardisert koeffisient som varierer mellom -1 og +1. | studien er korrelasjon pa 0
uttrykk for at det er ingen korrelasjon, mens 1 angir at det er fullstendig positivt sammenfall
mellom verdiene pa variablene. Korrelasjon pa -1 uttrykker et fullstendig negativt
sammenfall. Det finnes ikke noe fasitsvar pa hva som er en hgy Kkorrelasjon. |
samfunnsvitenskapelige undersgkelser ansees imidlertid Pearsons r opp til .20 som svak
samvariasjon, .30 — .40 relativt sterk samvariasjon og over .50 som meget sterk samvariasjon
(Johannessen, 2009). | beregningen av signifikans er det benyttet to-halet (eller tosidet)
signifikans test. Slik test er ikke retningsbestemt og far derfor fram bade om forskjellen

mellom variablene gar i positiv eller negativ retning.

For & kunne undersgke sammenhenger mellom ulike variabler, har enkelte variabler blitt slatt
sammen og operasjonalisert som ulike sumvariabler (punkt 3.3.1). Sumvariabel er laget med
tanke pa & gke reliabiliteten pa begrepene vi gnsker & mate i studien. For & sjekke
sumvariablenes reliabilitet er deres interne konsistens malt med Cronbachs alpha. Verdien pa
Cronbachs alpha gir antydninger om i hvilken grad ulike items i sumvariabelen henger
sammen, og om de maler det samme begrepet. Metoden gir koeffisientverdien a og .70 — .79

ansees som tilfredsstilende, .80 som god og > .90 som utmerket (Ringdal, 2007).

Korrelasjonsspgrsmalet er i studien sett i sasmmenheng med signifikansspgrsmalet, det vil si
hvor sikker sammenhengen mellom variablene er (Kleven, 2002). I tillegg til et mal for grad
av sammenheng er det i resultatdelen derfor ogsd oppgitt en p-verdi (probability), som
uttrykker graden av sannsynlighet for at sammenhengen ikke er tilfeldig. Statistisk
sannsynlighet uttrykkes med en verdi fra O til 1, hvor fgrstnevnte innebarer at samvariasjon
ikke inntreffer, mens en sannsynlighet pa 1 betyr at den alltid inntreffer. Det er tre p-
verdigrenser; p < .05 (*), p <.01 (**) eller p <.001 (***).
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3.5 Etiske betraktninger

| alle studier som innebarer personopplysninger er det ngdvendig med grundige etiske
overveielser, og de som gjennomfgrer studien har ansvar for at studien tilfredsstiller etiske
krav (Dalland, 2007). Denne studien ble gjennomfart i overensstemmelse med prosjektplan
godkjent av Regional Etisk Komité (REK) (vedlegg 1). Alle informantene mottok en detaljert
beskrivelse av studien (vedlegg 2) og "Prosjekt Varemate” (vedlegg 4) og informasjon om at
det ville sendes ut en purring dersom vi ikke hadde mottatt svar innen tre uker. |
informasjonsbrevet til studien ble det informert om at foresatte nar som helst kunne trekke seg
fra studien, og at deltakelse/mangel pa deltakelse ikke vil fa innvirkning pa familiens
fremtidige tilbud fra Frambu. Foresatte fikk ogsa opplyst at de har rett til innsyn i det som blir
registrert om dem, og at de har rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysninger vi har
registrert. Foresatte som deltar i studien har signert og levert samtykke til deltakelse og ingen
trakk seg i lgpet av studien.

Personidentifiserbare opplysninger som ble samlet inn i lgpet av studien oppbevares i lasbart
arkivskap pa Frambu. Kun Monica Andresen og Bjerg S. Hoém, har tilgang til dette.
Informasjon fra sparreskjemaene ble overfert til datafiler og i disse filene fikk malpersonen en
kode (ingen navn, adresse, eller annen direkte identifiserbar informasjon). For & kunne gi
foresatte tilbakemelding i forhold til pedagogisk intervensjon ble de gitt muligheten til & oppgi
kontaktinformasjon i samtykkeskjemaet (se ulike nivaer for samtykke i vedlegg 2). Navn og
kontaktinformasjon blir kun fremhentet der hvor foresatte har gitt skriftlig tillatelse. Tre
maneder etter at masteroppgaven er levert inn vil de innhentede sparreskjemaene bli makulert.
| forkant av studien ble informantene informert om at utfallet av studien vil bli publisert i en
masteroppgave (som kan bli lagt ut pa nettsiden til Hagskolen i @stfold), samt publisert og

benyttet i Frambus dokumentasjons- og informasjonsarbeid.

Gjennom studien fikk foresatte muligheten til & samtykke til at data blir registrert og lagret i
databasen til "Prosjekt Varemate”. Det ble det gitt informasjon om dette i informasjonsskrivet
fra “Prosjekt Varemate” og foresatte matte gi skriftlig samtykke til dette til Katrine
Hildebrand, prosjektleder i ”Prosjekt Vereméte”. Totalt 7 av 8 informanter benyttet seg av
dette tilbudet. Denne avtalen er mellom foresatte og “Prosjekt Vaeremate” v/ Katrine

Hildebrand, og har ingenting med denne studie a gjare.
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| studien fikk informantene muligheten til & vaere anonyme. Mange valgte & oppgi
kontaktinformasjon, for at de skulle fa tilbakemeldinger fra oss og “Prosjekt Vaeremate”. Det
er betimelig a stille spgrsmal om valget foresatte fikk, mellom a vere anonym og ikke fa
tilbakemelding og vere identifiserbar og fa tilbakemelding, medferte at de ikke opplevde det
som et reelt valg & veere anonym. Hensynet til barnets beste og muligheten til & fa rad og
veiledning kan ha medfert at det ble vanskelig & velge a veere anonym i studien. Nar det er
sagt sa er det grunn til & anta at i de tilfellene hvor foresatte fikk tilbakemelding, sa oppveier
fordelene for ulempene. Vi haper og tror at tiloakemeldingene foreldrene far, bade fra oss og

”Prosjekt Vaeremate”, kan bidra til bedre tilrettelegging for sosial samhandling med barnet.

Foresatte ble bedt om a fylle ut tre ulike skjemaer i denne studien, og til sammen utgjorde
dette mange spersmal. Dette krevde at foresatte, som allerede lever i en sveert travel hverdag,
matte sette av en del tid til & fylle ut sparreskjemaene. | informasjonsskrivet ble det presisert
at enkelte av spgrsmalene kan oppleves som ubehagelig og/eller ha lite relevans. To av
informantene ga tilbakemelding om at det hadde vert utfordrende & fylle ut spgrreskjemaene,
fordi flere sparsmal ikke var relevant. Dette illustrerer at enkelte foresatte kan ha fglt det

utfordrene og/eller belastende, bade praktisk og falelsesmessig, a delta i studien.

Det er visse etiske utfordringer knyttet til det & be om opplysninger om personer uten eller
med begrenset samtykkekompetanse, som f.eks. barn og personer med utviklingshemning
(NESH, 2006). | denne studien er ikke barna selv informanter, men malpersoner. Vi ber om
informasjon om en sarbar gruppe, men vi vurderer det slik at dette kan forsvares, fordi
resultatene i studien kan komme til nytte for det enkelte barn eller for gruppen CdLS (NESH,

2006). Pa denne maten kan en si at forskningen har nytteverdi som klart overstiger ulempene.

Det faktum at CdLS populasjonen i Norge er liten, gker sannsynligheten for at malpersonene i
studien indirekte kan identifiseres pa grunnlag av bakgrunnsopplysninger som f.eks. alder,
kjenn og medisinske forhold. Risikoen for gjenkjennelse medfarte at forfatterne matte vere
forsiktige i presentasjonen og dreftingen av resultatene i studien. Det at funn ikke blir
presentert i forhold til alder og kjgnn, bedrer ivaretakelsen av anonymitet i en sa liten gruppe.
Vi er oppmerksomme pa at a foreta inndelinger og skape betegnelser, pa bakgrunn av
egenskapene og atferden til en liten gruppe, ogsa ma gjeres med forsiktighet. Jamfar
retningslinjene til NESH (2006) kan slike generaliseringer medfgre stigmatisering av CdLS-

gruppen i praksis.
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4 STUDIENS VALIDITET

Reliabilitet refererer til om gjentatte malinger med samme maleinstrument gir tilsvarende
resultater hver gang, mens validitet handler om hvorvidt studien faktisk maler det den har til
hensikt & male. En forutsetning for god validitet, er at det er hay reliabilitet (Ringdal, 2007). |
denne studien er det tatt utgangspunkt i Cook og Campbells validitetssystem. Dette er et
system som er "scerlig aktuelt for kausal forskning, men deler av systemet har gyldighet ogsa
for annen forskning” (Lund & Haugen 2006, s. 52).

Studien har til hensikt a beskrive veeremate hos barn med CdLS, samt & undersgke om det er
sammenheng mellom veeremate i sosial samhandling og grad av utviklingshemning og
somatiske plager. Vi har ogsa til hensikt & se pa hvordan vaeremate i sosial samhandling hos
personer med CdLS skiller seg fra en gruppe med ASF. Innenfor en betingelseslogisk
tilneerming til kausalitetsbegrepet etableres et ansvarsforhold til hendelser ved at en plukker ut
en spesifikk faktor og legger ansvaret pd denne i videreutviklingen av betingelseslogiske
analyser kalt inus - betingelse (Kvernbekk, 1997). Vi ser imidlertid fordeler ved ikke a plukke
ut en enkelt faktor som arsaksforklaring for veeremate i sosial samhandling, da vi ofte ikke
kjenner den fullstendige faktorkombinasjonen som far noe til a skje (Kvernbekk, 2002). Vi
har i studien ikke til hensikt & identifisere arsaker til vaeremate. Det er derfor ikke relevant a
vurdere validitetsproblemer knyttet til indre validitet. Vi vil derfor konsentrere oss om de tre
gvrige validitetskriteriene i Cook og Campbells validitetssystem; statistisk validitet,
begrepsvaliditet, og ytre validitet.

4.1 Statistisk validitet

Kvantitativ metode vektlegger utbredelse og antall og kan dermed si noe om generelle
tendenser (Thagaard 2009; Lund & Haugen 2006). Bruk av spgrreskjemaer gir ogsa bedre
grunnlag til 2 sammenligne to grupper pa bakgrunn av mer entydige data, enn det som ville
veert mulig med kvalitativ metode. Det er imidlertid fa malpersoner i studien og det er stor
variasjonen innen gruppen som er studert. Dette medfgrer at det er problematisk & foreta
statistiske beregninger og vi kan heller ikke med sikkerhet trekke statistiske slutninger med
tanke pa hele CdLS populasjonen. De statistiske bergningene som er foretatt i studien vil
derfor kun veere gyldige for den gruppen vi har studert. | studien er det benyttet bivariat
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analyse ved Pearsons r produktmomentkorrelasjon for & undersgke samvariasjon mellom ulike
variabler. Ved signifikansteseting av sammenheng blir statistisk styrke lavere ved mindre
utvalg og stor varians innen gruppen (Lund, 2002), noe som inneberer at vi denne studien
ikke kan forvente a fa hgy statistisk styrke. For a styrke den statistiske validiteten er det viktig
a minimere andre faktorer som kan bidra til & svekke den statistiske styrken. Pa grunn av at
det i var studie er vanskelig & oppna hgy grad av statistisk validitet er det derfor ekstra viktig a
redusere tilfeldige malefeil og usikkerhet knyttet til reliabilitet. God reliabilitet kan bidra til at
den statistiske validiteten ikke svekkes ytterligere (Lund, 2002).

4.1.1 Reliabilitet

Nar studiens reliabilitet skal vurderes handler dette om & vurdere hvorvidt funnene som er
gjort i studien er pavirket av tilfeldige malingsfeil (Kleven, 2002). Reliabiliteten av
maleverktgyene Vearemateskjemaet og SCQ er presentert under henholdsvis punkt 3.3.1 og

3.3.3. I denne delen vil vi dragfte verktayenes reliabilitet, slik de er benyttet i studien.

En tilfeldig malefeil som er ngdvendig & vurdere i forhold til bade Varemateskjemaet og SCQ
er at foresatte svarer pa bakgrunn av hvordan barnet har vert den siste tiden. Dersom barnet
har f.eks. har veert syk eller hatt en urolig periode, er det fare for at dette kan pavirke
foresattes skaring. Varemateskjemaet er ment a bevisstgjgre informantene om nettopp dette,
ved at det er to avkrysningsmuligheter i1 skjemaet, en for “vanlig dag” og en for “dérlig dag”.
Dette kan ha en betydning med tanke pa & gke reliabiliteten og redusere slike tilfeldige
malefeil. | studien benyttet tre av atte informanter seg av muligheten for dobbel avkrysning,
men det viste seg imidlertid & veere sveert liten/ingen forskjell mellom avkrysningene for
“vanlig dag” og “darlig dag”. Om det er fordi foresatte mener at dagsform ikke har noen
betydning for de spgrsmalene som inngar i Veeremateskjemaet, eller om det ble for vanskelig

a skare, er usikkert.

En annen tilfeldig malingsfeil kan vaere forarsaket av at det er forskjellige observatgrer for
hver av de atte malpersonene, nemlig deres foresatte. Det er grunn til & tro at foresattes
tolkning av de ulike spgrsmalene i spgrreskjemaene kan veere forskjellig. F.eks. i
Vaeremateskjemaet omradet Omgjengelighet skal foresatte krysse av pa fglgende pastand:
”Lars/Anne karakteriseres ved at han/hun er masete”. Hva foresatte legger i begrepet masete
kan variere fra person til person, samt vere pavirket av hvordan foresatte har det nar de fyller

ut skjemaet. Likeledes kan en tenke seg at sparsmal i SCQ er apne for ulike tolkninger. F.eks.
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sparsmal 4. “Har han/hun noen gang kommet med sosialt upassende sporsmdl eller
uttalelser? . Foreldre kan ha ulik oppfatning av hva som er sosialt passende og upassende i
ulike kontekster. Det kan ogsa vere vanskelig for foresatte, som har eldre barn, a huske

tilbake til den tiden barnet var fire/fem ar, som det spgrres om i mange av spgrsmalene.

For & forsgke & begrense tilfeldige malingsfeil kunne vi f.eks. ha bedt en fagperson i
barnehage eller skole om & fylle ut skjema i tillegg til de foresatte (observatarreliabilitet)
(Kleven, 2002). Vi kunne ogsa ha styrket reliabiliteten ved & undersgke stabilitetsaspektet ved
a be foresatte om & fylle ut skjemaene to ganger (test-retest), med en visst avstand i tid
(Kleven, 2002). Pa grunn av masterstudiens starrelse og tiden vi hadde til radighet, er disse
tiltakene for a gke studiens reliabilitet ikke gjennomfart.

For & vurdere reliabiliteten til de ulike sumvariablene i studien ble det foretatt en
reliabilitetsanalyse med Cronbachs alpha. Begrepsoperasjonalisering av de ulike
sumvariablene er presentert under punkt 3.3.1 og 3.3.2. Dersom det er hgy indre konsistens
mellom items som inngar i en sumvariabel, kan sannsynligheten for tilfeldige malefeil ansees
som liten (Kleven, 2002). For 10 av 13 sumvariabler som er utarbeidet i forbindelse med
studien er Cronbachs alpha mellom .72 og .94, noe som indikerer at indre konsistens er fra
tilfredsstillende til meget god. For en av sumvariablene er Cronbachs alpha .69, som er rett
under grensen til kravet for tilfredsstillende reliabilitet (Ringdal, 2007). For to sumvariabler er
Cronbachs ikke tilfredsstillende. Til tross for lav Cronbachs alpha pad Sum@mfintligStimuli (o
= .59) har vi valgt & beholde sumvariabelen. Det er viktig & presisere at en beregning av
samvarians baserer seg kun pa gjennomsnittet, og hgy Cronbachs alpha behgver derfor ikke
ngdvendigvis og innebaerer at sumvariabelen maler en og samme faktor (Kleven, 2002). Pa
samme mate kan lav Cronbachs alpha for Sum@mfintligStimuli indikere at barna med CdLS
ikke ngdvendigvis er like gmfintlig ovenfor alle de ulike typene av sansestimuli som er med i
sumvariabelen. Var erfaring tilsier imidlertid at barna med CdLS ofte er gmfintlige for en
eller flere av sansemodalitetene, men ikke ngdvendigvis for alle. Vi anser derfor, pa bakgrunn
av spgrsmalene som inngar i Sum@mfintligStimuli, at sumvariabelen er et palitelig mal for

om barna i studien er gmfintlige for sansestimuli.

I tillegg til sumvariabler presenteres det resultater for enkeltspgrsmal. Disse benyttes kun for a

stgtte opp under funn knyttet til de ulike sumvariablene. Pa bakgrunn av tilfredsstillende inter-
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item reliabilitet pa de fleste sumvariablene, samt at vi ikke baserer funnene vare pa

enkeltspgrsmal, anser vi reliabiliteten som tilfredsstillende.

4.2 Begrepsvaliditet

Begrepsvaliditet handler om hvorvidt de operasjonaliserte variablene maler de relevante
begrepene (Kleven, 2011). Dette stiller krav til at alle variablene er tydelig operasjonalisert og
maler de begrepene studien har til hensikt @ male. For & avgrense begrepet veeremate i sosial
samhandling ble det 1 innledningen avgrenset og presisert med tre begreper;
kommunikasjonsferdigheter, relasjonskompetanse og atferd. For & gke begrepsvaliditeten ble
det utarbeidet sumvariabler tilpasset de begrepene studien har til hensikt & male.
Tilfredsstillende reliabilitet for sumvariablene i studien vil kunne bidra til & styrke
begrepsvaliditeten (Kleven, 2011). Som tidligere presisert er det ikke studiens hensikt & male
grad av utviklingshemning eller somatiske plager. Med tanke pa & se om veeremate i sosial
samhandling har sammenheng med grad av utviklingshemning og somatiske plager er det
imidlertid ngdvendig & vurdere begrepenes reliabilitet og validitet for & kunne se pa

sammenheng med vaeremate i sosial samhandling.

Definisjonen for kommunikasjonsferdigheter er i denne studien all den kompetansen barnet
har til radighet til & ytre seg i meningsdannende kommunikasjon i sosial samhandling med
andre (Lorentzen, 2001). Varemateskjemaet har i utgangspunktet til hensikt & kartlegge
veeremate i sosial samhandling, og er ikke er utarbeidet med tanke pa a gi en grundig
kartlegging av barnets spraklige og kommunikative ferdigheter. Maleenhetene
kommunikasjonsform, reaksjonstid og hvor tolkbare barna er gir derfor et relativt begrenset,
og lite nyansert mal, med tanke pa barns totale kommunikasjonsferdigheter. Dersom studiens
hensikt hadde veert & male kommunikasjonsferdigheter i CdLS-gruppen, ville
begrepsoperasjonaliseringen fart til betydelig svekket begrepsvaliditet, med tanke pd a male
den teoretiske forstaelse av begrepet. Malet for kommunikasjonsferdigheter er imidlertid i
denne studien ment som en del av et starre begrep, vaeremate i sosial samhandling. Vi anser
derfor begrepsvaliditeten, som en del av begrepet veeremate hos personer med CdLS, som

tilfredsstillende ut fra studiens hensikt.
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Relasjonskompetanse er definert som sosiale ferdigheter barnet har ved etablering, utvikling
og vedlikehold av relasjoner til personer han er sammen med (Bgz & Helle, 2008).
Relasjonskompetanse er noe som kommer til uttrykk i relasjon mellom mennesker. Vi har
ikke observert barna i samhandling med andre, men benyttet foresatte som informanter. Det er
falgelig foreldrenes opplevelse av barnas relasjonskompetanse vi maler. Det samme gjelder
for begrepet atferd som er alt individet kan foreta seg, som svar pa indre eller ytre pavirkning,
f.eks. tanker, sprak, gjerninger og falelser (Bg & Helle, 2008). | var studie er begge disse
begrepene avgrenset til det forskningslitteraturen beskriver som karakteristisk for personer
med CdLS. Det faktum at sumvariabler er utarbeidet pa bakgrunn av teori og erfaringer
knyttet til diagnosen, kan ha bidratt til at vi ikke har fanget opp alle aspektene ved
relasjonskompetanse og atferd. Det ligger ogsa begrensninger i Varemateskjemaet med tanke
pa hvilke forhold ved relasjonskompetanse og atferd det spgrres om. Dette kan svekke
studiens begrepsvaliditet, med tanke pa den teoretiske forstaelsen av begrepene. Pa den annen
side har dataene og maten begrepene har blitt operasjonalisert pa gitt informasjon om barnas
veeremate i sosial samhandling. Selv om de operasjonaliserte begrepene i studien ikke gir et
fullstendig mal for de teoretiske begrepene, har de i trad med studiens formal bidratt til & gi en

bred beskrivelse av vaeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS.

| denne studien er grad av utviklingshemning operasjonalisert ved ICD-10 sin klassifisering
av grad av utviklingshemning (WHO, 1992); lett, moderat, alvorlig og dyp. Informasjon om
malpersonenes grad av utviklingshemning er hentet fra informantene gjennom
Diagnosespesifikt sparreskjema. Det kan imidlertid veere en svakhet ved var studie at vi kun
baserer oss pa det foresatte rapporterer pa bakgrunn av den dokumentasjon de har tilgjengelig
pa det gitte tidspunkt. Vi vet ikke pa hvilket tidspunkt utredningen ble gjennomfert, hvilken
instans som gjorde det eller hvilke maleinstrumenter som ble benyttet. Det faktum at to av de
foresatte ogsa oppga grad av utviklingshemning som usikker, innebarer risiko for at
informasjonen om grad av utviklingshemning ikke er korrekt. Dette svekker

begrepsvaliditeten for variabelen grad av utviklingshemning.

Operasjonalisering av begrepet somatiske plager (SumSomatiskePlager) tar utgangspunkt i de
rapporterte medisinske plagene vi antar medfarer noe smerte/plage, og sumvariabelen har en
tilfredsstillende inter-item reliabilitet. 1 fglge den teoretiske definisjonen i studien er
somatiske plager et samlebegrep for ulike plager som angar kroppen. Det er beskrevet mange

medisinske plager ved CdLS som det ikke sparres spesifikt etter i denne studien og vi kan
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derfor ha gatt glipp av informasjon som er av betydning. Vaeremateskjemaet apner imidlertid
for at foresatte kan spesifisere medisinske plager, samt oppgi om barnet ofte gir uttrykk for &
ha vondt noe sted. Vi mener at sumvariabelen SumSomatiskePlager gir en rimelig god
indikasjon pa om barnet er pavirket av smerte/somatiske plager og vi anser derfor

begrepsvaliditeten som tilfredsstillende.

4.3  Ytre validitet

God ytre validitet er avhengig av om en kan foreta generalisering til eller over relevante
individer, situasjoner og tider. Generalisering angaende individer er meget relevant i anvendt
forskning, som denne studien er, og det er viktig a skille mellom til- og over- generalisering
(Lund & Haugen, 2006; Lund, 2002). Populasjonen denne studien har til hensikt a
generalisere til er barn med CdLS i alderen 0-18 ar. Svarprosenten i studien er relativt god,
barna representerer begge kjenn og hele spennet i alder. Til tross for god svarprosent, er
imidlertid antallet lite og det er usikkerhet knyttet til hvor representativt utvalget er i forhold
til den totale populasjon. Sammenlignet med studier fra andre land, som viser til at over 40 %
av CdLS-gruppen har dyp grad av utviklingshemning, er det ikke representert noen fra denne
gruppen i var studie. Om dette er tilfeldig eller ikke er vanskelig a fastsla uten & undersgke
hvem de som ikke har svart er, noe som det ikke ble sgkt REK om. Dette medfgrer at
generalisering av veeremate i sosial samhandling til populasjonen er usikker, noe som kan
svekke studiens ytre validitet (Lund, 2002). Det faktum at foresatte, som kjenner sine barn i
omsorgssetting, har vurdert malpersonenes vaeremate i sosial samhandling bidrar til & styrke

studiens ytre validitet med tanke pa generalisering til situasjoner (Lund, 2002).
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S. RESULTATER

| resultatdelen vil det bli presentert data fra studien som beskriver vaeremate i sosial
samhandling hos barn med CdLS. Innledningsvis vil funn knyttet til malpersonenes grad av
utviklingshemning, samt forekomst av ulike somatiske plager innen CdLS-gruppen bli
presentert (punkt 5.1 og punkt 5.2). Disse funnene gir grunnlag for a gjennomfare
korrelasjoner mellom grad av utviklingshemning og somatiske plager og de ulike omradene
av vaeremate. Neste del av resultatdelen er knyttet opp mot problemstilling 1 og vil ta for seg
funn  knyttet til de ulike omraddene av veeremate i sosial samhandling;
kommunikasjonsferdigheter (punkt 5.3), relasjonskompetanse (punkt 5.4) og atferd (punkt
5.5). Under punktene 5.3, 5.4 og 5.5 vil det bli presentert korrelasjonelle funn mellom de tre
omradene av veremate og grad av utviklingshemning og somatiske plager, jamfar
problemstilling 2. | siste del av resultatene fremvises funn i forhold til om vaeremate i sosial
samhandling hos personer med CdLS skiller seg fra veeremate i en sammenligningsgruppe

med ASF, jamfar forskningssparsmal 3 (punkt 5.6).

Nar det refereres til data fra de ulike spgrreskjemaene vil det i resultatdelen bli benyttet
falgende forkortelser; Vm for Varemateskjemaet (Vedlegg 4), DS for Diagnosespesifikt
sparreskjema (Vedlegg 3) og SCQ for Social Communication Questionnaire (Rutter et.al.,
2003). Forkortelsene vil ogsa bli benyttet som henvisninger til de ulike sparreskjemaene som
finnes som vedlegg. For a male de ulike omradene i veeremate ble det laget ulike sumvariabler
ut fra spgrsmal i Vm. Redegjerelse og begrunnelse for hvordan sumvariablene er satt
sammen, samt Cronbachs alpha for alle sumvariablene, er presentert under punkt 3.3.1 og
3.3.2.

| studien er det totalt atte malpersoner i alderen 0-18 ar, med gjennomsnittsalder pa 10,5.
Kjennsmessig er det fordelt pa fire jenter og fire gutter, men ettersom kjgnn og alder viser seg
a gi lite utslag pa dataene blir det ikke presentert funn i forhold til disse variablene. Syv
malpersoner har fatt stillet diagnosen klinisk, en har genetisk bekreftet diagnose.
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5.1. Grad av utviklingshemning
Grad av utviklingshemning skal i resultatdelen sees i sammenheng med funn som blir
presentert under punktene 5.3, 5.4 og 5.5. Data fra DS viser at:

> to malpersoner har lett grad av utviklingshemning

> tre malpersoner har moderat grad av utviklingshemning

> tre malpersoner har alvorlig grad av utviklingshemning

Ingen foresatte har rapportert at barnet har dyp grad av utviklingshemning. Foresatte til de to
yngste malpersonene har anslatt grad av utviklingshemning til moderat, men presiserer at
dette er usikkert. Se oversikt over de enkelte malpersonenes grad av utviklingshemning i
tabell 5.

5.2 Somatiske plager

For & kunne belyse sammenhengen mellom veeremate i sosial samhandling og somatiske
plager er det ngdvendig ferst a redegjere for hvilke somatiske plager barna med CdLS i var
studie har (tabell 4).

TABELL 4: Forekomst av somatiske plager i CdLS gruppen (N=8).

Antall *
Spgrsmal fra Diagnosespesifikt skjema
5a Gastrogsofagial refluks 6
Spgrsmal fra Veeremateskjemaet
Se Epilepsi 1
25a Har ofte vondt noe sted 3
25¢ Har ofte vondt i magen 3
26b Utfordringer knyttet til fordgyelse og avfgring 4

*Antall representerer skarer for “passer sveert bra”, “passer bra” og “passer bade-og”.

Den medisinske utfordringen som er hyppigst rapportert hos barn med CdLS i var studie er,
som tabell 4 viser, gastrogsofagial refluks (G@R). Dette forekommer hos seks av atte
malpersoner. Fire av de som har G@R er operert for dette og en er i tillegg medisinert. En

malperson som har G@R er kun medisinert og en er verken operert eller medisinert. Fem av
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atte foresatte rapporterer om sgvnvansker (spgrsmal 19, 22, 23 og 24 i Vm), men i ulik grad
(passer bra” for 1 og “passer bade-og” for 4) og av ulik type. Sgvnproblemer kan arte seg
bade som problemer med innsovning, oppvakning om natten og vakner tidlig om morgenen.
Ca. halvparten av malpersonene har ogsa utfordringer knyttet til fordgyelse og avfering
(’passer bra” for 1 og ”passer bade-og” for 3) og appetitt og spising ("passer bade-og” for 3)
(tabell 4). Variabelen SumSomatiskePlager er ment & beskrive mulige plager forarsaket av
somatiske forhold og inkluderer sparsmalene 25a/c, 26b og 5a (tabell 4). Gjennomsnittsskare
for SumSomatiskePlager er 2,6 (SD 0.79), med spredning fra 1,5 til 4.

Resultater fra DS (spgrsmal 3) viser at fem av atte barn i studien har hgrselsvansker. Tre av
dem bruker hgreapparat og en har innlagt dren. Nar det gjelder syn rapporteres det at fire av

malpersonene har en form for synsvanske og at tre av dem bruker briller (sparsmal 4 i DS).

Foresatte rapporterer at deres barn har formsvingninger knyttet til ulike medisinske
utfordringer, som f.eks. sgvn (fem av atte), apetitt/spising (tre av atte) og fordayelse/avfaring
(tre av atte). Under temaet Form og formsvingninger i Vm gis foresatte muligheten til &
krysse av for om deres barn har betydelig variasjon i dagsform (spgrsmal 18). Tre av atte har
krysset av for dette. | kun ett at tilfellene viser den doble avkrysningen en minimal variasjon i
skarene og det vil derfor ikke bli tatt hensyn til dette i presentasjon av resultatene. Pa
spgrsmal om barnet ofte virker & ha vondt noe sted (spgrsmal 25a i Vm) svarer tre av sju
foresatte “passer bide-og”. I denne sammenheng er det kun vondt i magen (spgrsmal 25c i
Vm) som rapporteres. To av atte foresatte rapporterer at deres barn gir fa eller svake uttrykk

for opplevelse av smerte (spersmal 46 i Vm) og en mener dette ’passer bade-og”.

5.3 Kommunikasjonsferdigheter

Under dette punktet presenteres hvilken kommunikasjonsform barna med CdLS i utvalget
benytter (SumKommunikasjonsform), samt hvor lang tid det vanligvis tar for barnet a svare
eller reagerer pa en henvendelse (Reaksjonstid). Det blir ogsa presentert funn i forhold til hvor
lett de er a tolke (SumLettaTolke), sett fra foresattes perspektiv.

Resultater fra studien viser at barna med CdLS bruker ulike kommunikasjonsformer. | fglge

data fra variabelen SumKommunikasjonsform (spersmal 7, 8, 9) bruker alle malpersonene i
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denne studien kroppssprak/lyder/handledelse som en del av sin kommunikasjonsform. Som
det fremkommer i tabell 5 benytter to malpersoner kun denne ene maten & kommunisere pa.
De seks andre bruker en til to kommunikasjonsformer i tillegg til kroppssprak og lyder. Fem
av atte bruker fa tegn (<20) og malpersonene med lett grad av utviklingshemning benytter

varierende grad av verbalsprak (tabell 5).

TABELL 5: Oversikt over grad av utviklingshemning og kommunikasjonsferdigheter i CdLS gruppen (N=8).

Grad av Kroppsspr. Stort Spm. 30ciVm
Mal utv. lyder/ Fa tegn Mange ord  vok.bular Reaksjons- Lett a tolke
pers. hemning handledn. <20 >30 og frie setn.  tid Passer:
1 lett X X X < 3 sek. bra
2 alvorlig X > 6 sek. darlig
3 moderat X X 3-6 sek. bra
4 moderat X X > 6 sek. darlig
5 lett X X < 3 sek. bade-og
6 alvorlig X > 6 sek. darlig
7 alvorlig X X > 6 sek. bade-og
8 moderat X X < 3 sek. darlig

Fem av atte malpersoner viser seg a ha en reaksjonstid pa over seks sekunder.
Gjennomsnittsskare for variabelen SumLettaTolke (spersmal 30c/h) er 2,9 (SD 1.24), med
spredning fra 1 til 5. Som tabell 5 viser, opplever fire av atte foresatte sine barn som

vanskelige 4 tolke, og to svarer “bade og”.

5.3.1 Sammenheng mellom kommunikasjonsferdigheter og grad av utviklingshemning

En sumvariabel for de ulike kommunikasjonsformene, kalt SumKommunikasjonsform
(spgrsmal 7, 8, 9 i Vm), ble korrelert med grad av utviklingshemning. Resultatet viser at
SumKommunikasjonsform korrelerer signifikant negativt med grad av utviklingshemning, pa
0.01 niva. Reaksjonstid korrelert med grad av utviklingshemning viser seg ogsa a vere
signifikant pa 0.01 niva. SumLettaTolke korrelert med grad av utviklingshemning samvarierer

signifikant negativt. Se tabell 6 for signifikansniva.
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TABELL 6: Oversikt over kommunikasjonsferdigheter korrelert med grad av utviklingshemning.

Grad av utv.hemning
SumKommunikasjonsform Pearsonsr -.835%*
N 8
Reaksjonstid Pearsons r .842%*
N 8
SumLettaTolke Pearsons r -.821*
N 8

* Korrelasjon er signifikant pa 0.05 niva (2-halet test)
** Korrelasjon er signifikant pa 0.01 niva (2-halet test)

5.3.2 Sammenheng mellom kommunikasjonsferdigheter og somatiske plager

Som tabell 7 viser er det noe samvariasjon mellom somatiske forhold og
kommunikasjonsform og mellom somatiske forhold og SumLettaTolke (r = -.52), men ingen
av disse funnene er signifikant. Somatiske forhold viser imidlertid en signifikant sammenheng
med reaksjonstid. G@R isolert sett ser ut til & samvariere i stgrre grad med SumLettaTolke,

enn somatiske plager sett under ett.

TABELL 7: Oversikt over kommunikasjonsferdigheter korrelert med somatiske plager og G@R.

Somatiske plager GOR
SumKommunikasjonsform Pearsons r -.619 -.120
N 7 8
Reaksjonstid Pearsons r .829* .389
N 7 8
SumLettaTolke Pearsons r -.520 -779*
N 7 8

* Korrelasjon er signifikant pa 0.05 niva (2-halet test)

5.4 Relasjonskompetanse

Under dette punktet presenteres funn i forhold hvor sosiale og omgjengelige barna med CdLS
i studien oppleves a vere av sine foresatte. Det vil bli vist funn i forhold til om de er positive
til & bli kontaktet av andre og om de selv tar kontakt og ulike arsaker til a ta kontakt. Det vil
ogsa bli presentert funn knyttet til motivasjon og interesser, samt utfordringer knyttet til
vansker med & komme i gang og gjennomfgre en aktivitet. Se oversikt over gjennomsnitt,

standardavvik og spredning for alle sumvariabeler innen relasjonskompetanse i tabell 8.
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TABELL 8: Oversikt over gjennomsnitt, standardavvik og spredning for sumvariablene i begrepet

relasjonskompetanse (N=8).

SumOmgjengelighet
SumBliKontaktet
SumTarKontakt
SumMotivasjon
Suminteresser
SumUftfgrelsesvansker

SumFRU

3.4
3.7
PACK
3.2
Sal
3.8
2.8

SD
1.01
0.79
1.08
0.98
1.45
0.91
0.87

Min.
skare
1.7
2.3

1

2

1

2.3

1

Maks.
skare

4.7
4.8
4.2
4.8

3.75

Omgjengelighet

Omgjengelighet defineres i Varemateskjema som ulike karakteristiske mater a vere pa i

sosial samhandling. For & beskrive hvor omgjengelig barna med CdLS karakteriseres av sine

foresatte i sosial samhandling baserer vi oss pa totalt 6 spgrsmal fra temaet Omgjengelighet i

Vm (tabell 9). For & fa samme retning pa verdiene ble skalaen for spgrsmalene 30j/o/t snudd

ved beregning av. SumOmgjengelighet. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for

SumOmgjengelighet i tabell 8.

TABELL 9: Frekvenstabell for spgrsmalene i SumOmgjengelighet (N=8).

Vm Karakteriseres
spm.nr. ved at haner:
30i kontaktsgkende
30j fraveerende

30l utadvendt

300 usosial

30r sosial

30t uoppmerksom

svart
darlig
(1)

N PN WWw

darlig bade-og

(2)
1
1

(3)
3

3
2
2
2
1

Eksempelet passer:

svaert
bra bra
(4) (5)
2 2
1
3
3
3 2
3 1

Gj.snitt
skare
3.5

2.4

2.6

3.1

3.6

3

Som tabell 9 viser beskriver over halvparten av de foresatte sine barn som sosiale og

kontaktsgkende. Resultater fra spgrsmal 30d i Vm viser ogsa at seks av atte foresatte opplever

sine barn som blide og glade (M=4,4, spredning 3-5).
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Kontaktetablering

Kontaktetablering handler i denne studien om hvordan barna reagerer nar andre tar kontakt
med dem og om de selv tar kontakt med andre, samt arsaker til a ta kontakt. Sumvariabelen
SumBliKontaktet, om barnet reagerer positivt pa a bli kontaktet av barn, voksne, kjente og
ukjente, inkluderer spgrsmal 55a/b/c/d i Vm (tabell 10). Sumvariabelen SumTarKontakt, om
barnet henvender seg ofte til andre mennesker, bestar av sparsmalene 56 a/b/c/d (tabell 10).
Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumBliKontaktet og SumTarKontakt i tabell
8. Fire av atte foresatte i studien rapporterer at deres barn liker godt & veere sammen med
andre (spersmal 59 i Vm), og ytterligere tre rapporterer ’passer bade-og” (M=3,5, spredning
2-5).

TABELL 10: Oversikt over giennomsnittsskarer for spgrsmalene i SumBliKontaktet og SumTarKontakt (N=8).

Vm barn voksne kjente ukjente
spm.nr. N=8 N=8 N=8 N=7
55 SumBliKontaktet

Reagerer svaert positivt pa a bli kontaktet av: 3.5 3.8 4.3 3
56 SumTarKontakt

Tar ofte kontakt med: 2 2.3 3.4 2.7

Det er ulike grunner til at barn med CdLS tar kontakt med andre. De hyppigste arsakene til at
de tar kontakt (spgrsmal 57b/c/h/j/l i Vm) er for & ha samveer med andre (M=3, spredning 2-
4), fa kos (M=2,8, spredning 1- 5) og for & fa fysisk kontakt (M=2,7, spredning 1-4). andre
arsaker til at de tar kontakt er for a fa noe de har lyst pa (M=2,7, spredning fra 1-5) og for a fa
hjelp (M=2,7, spredning 1-5).

Motivasjon og interesser

Foresatte til barn med CdLS rapporterer at deres barn i ulik grad karakteriseres som motivert
til & delta i aktivitet, samt at de har ulike seartrekk knyttet til interesser. Sumvariabelen
SumMotivasjon, som gir et mal for om barnet er lett 4 fa med seg pa aktivitet, er basert pa
spgrsmalene 33 a/i, 68 og 97b (sn) i Vm. Suminteresser, som gir et mal for hvor interessert
malpersonene er i aktivitet og samhandling, bestar av spgrsmalene 33c(sn)/e og 34a(sn) i Vm.

Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumMotivasjon og Sumlnteresser i tabell 8.
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TABELL 11: Enkeltsp@rsmal knyttet til interesser som kan fa innvirkning pa barnas vaeremate i sosial
samhandling (N=8).

svaert svaert
Vm Karakteriseres darlig darlig bade-og bra bra Gj.snitt
spm.nr. ved at han er: (1) (2) (3) (4) (5) skare
33k Er intenst opptatt av sarinteresser/ 1 1 2 0 4 3.6
favorittinteresser
34a Har fa interesser 1 0 1 3 3 4.1
65b Hvis avbrutt i en aktivitet han liker 1 0 1 4 2 3.8

godt sa begynner han straks pa
igien med aktiviteten nar det er
mulighet for det

Slik tabell 11 viser ser det ut til at de fleste barna med CdLS i studien har fa interesser
(spgrsmal 34a) og halvparten ser ut til & vere intenst opptatt av serinteresser. Et annet
gjennomgaende trekk er at dersom barn med CdLS blir avbrutt mens de holder pa med noe de
liker seerlig godt, vil seks av atte straks begynne pa igjen med aktiviteten nar de far mulighet
(tabell 11).

Utfarelsesvansker

Utfgrelsesvansker handler om vansker med & komme i gang og gjennomfare en aktivitet og
sier noe om hvilket behov barna med CdLS har for hjelp og stette i aktivitet og sosial
samhandling. Sumvariabelen SumUtfarelsesvansker bestar av sparsmalene 77, 82a og 83a i

Vm. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumUtfarelsesvansker i tabell 8.

Ved a se pa enkeltspgrsmal i SumUtfarelsesvansker viser det seg at sa mange som seks av atte
malpersoner har behov for at andre hjelper barnet med 3 ta initiativ til & gjgre noe (spgrsmal
77 i Vm, M=3,5, spredning 2-5) og trenger at noen setter barnet i gang med en aktivitet
(spgrsmal 83a i Vm, M=3,9, spredning 2-5). Fem av atte har lett for & stoppe opp underveis
og ma settes i gang igjen (spersmal 82a i Vm, M=3,5, spredning 1-5). Andre relevante funn
knyttet til SumUtfarelsesvansker er at fem av atte barn med CdLS som skal utfare en handling
eller atferdskjede er avhengig av at narpersonen hjelper til pa bestemte ledd i handlingen
(spgrsmal 85b i Vm, M=3,6, spredning 1-5). Halvparten av barna i studien er ogsa avhengig
av at omgivelsene er ordnet pa en spesiell mate (spgrsmal 85d i Vm, M=3, spredning 1-5).
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SumFRU maler om malpersonene har vansker med a gjennomfare viljestyrte handlinger nar
fokus blir rettet mot utfarelsen. SUMFRU bestar av spgrsmalene 75,78, 82d, 84d i Vm). Se
gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumUtfarelsesvansker i tabell 8.
Enkeltsporsmél i SumFRU viser at tre av atte skarer “passer bra” og tre av atte skarer “passer
bade-og” pa pastanden; barnet gjer mange ting overraskende bra nar han er for seg selv og

ingen maser pa han (spgrsmal 75 i Vm, M=3,3, spredning 1-5).

Et funn som kan sees i forbindelse med FRU er at fire av atte malpersoner kan vare raskere &
fa med pa en aktivitet ved indirekte beskjed (spgrsmal 83c i Vm, M=2,8, spredningl-4), tre
foresatte svarer at dette ’passer bra” for deres barn og en svarer “passer bade-og”. Fire av atte
foresatte svarer “passer bra” pa at barnet er raskere a fa seg dersom de bruker fleip og humor

nar de har darlig tid og skal av sted (spgrsmal 88c i Vm, M=3,1, spredning 1-5).

5.4.1 Sammenheng mellom relasjonskompetanse og grad av utviklingshemning

Resultatene viser sterk samvariasjon mellom noen av variablene innen relasjonskompetanse
og grad av utviklingshemning (tabell 12). SumOmgjengelighet, SumMotivasjon o0g
Sumlnteresser samvarierer sterkest med grad av utviklingshemning, med signifikans pa 0,05
niva. | forhold til variabelen SumOmgjengelighet viser det seg at det er barna med lett og
moderat grad av utviklingshemning som far hgyest skare pa karakteristikken sosial, mens de
med alvorlig grad av utviklingshemning far hgyest skare pa karakteristikken usosial (tabell 9).
Det er ogsa de barna med lett og moderat grad av utviklingshemning som beskrives & vare

mest kontaktsgkende.
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TABELL 12: Oversikt over sumvariabler for begrepet relasjonskompetanse korrelert med grad av

utviklingshemning.

Grad av utv.hemning
SumOmgjengelighet Pearsonsr -.722%
N 8
SumBliKontaktet Pearsons r -.431
N 8
SumTarKontakt Pearsonsr -51
N 8
SumMotivasjon Pearsonsr -.827%
N 8
Sumlinteresser Pearsons r -.754*
N 8
SumUtfgrelsesvansker Pearsons r -.094
N 8
SumFRU Pearsonsr -.612
N 8

* Korrelasjon er signifikant pa 0.05 niva (2-halet test)

Resultatene viser at det er en sterk samvariasjon mellom FRU og grad av utviklingshemning,
men denne sammenhengen er ikke signifikant. Dataene viser at de to malpersonene med lett
grad av utviklingshemning er de som bade blir lett initiativles nar han blir utsatt for mye
prakk (spgrsmal 78 i Vm), samt gjar ting overraskende bra nar de er for seg selv og ingen

maser pa dem (spgrsmal 75 i Vm).

Et annet fremtredende trekk for de med lett grad av utviklingshemning er at de beskrives som
lettere & stresse (spgrsmal 32f i Vm), sammenlignet med de som har moderat og alvorlig grad
av utviklingshemning. Halvparten av CdLS-gruppen karakteriseres som sarbare (spgrsmal 32i
i Vm) og alle disse har lett til moderat grad av utviklingshemning. En malperson med lett grad

av utviklingshemning gis karakteristikken engstelig (spgrsmal 32a i Vm).

5.4.2 Sammenheng mellom relasjonskompetanse og somatiske plager

Tabell 13 viser en tendens til en sterk negativ sammenheng mellom somatiske plager og bade
SumMotivasjon og Suminteresser hos barn med CdLS, men samvariasjonen er ikke
signifikant. Det synes ikke & vere noen betydelig sammenheng mellom somatiske plager og

hverken SumOmgjengelighet, SumBliKontaktet, SumTarKontakt eller SumUtfgrelsesvansker.
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TABELL 13: Oversikt over sumvariabler for begrepet relasjonskompetanse korrelert med somatiske

plager og G@R.

Somatiske plager G@R
SumOmgjengelighet Pearsons r -.269 -.255
N 8 8
SumBliKontaktet Pearsons r -.309 311
N 8 8
SumTarKontakt Pearsons r -.238 .230
N 8 8
SumMotivasjon Pearsonsr -.679 -.336
N 8 8
Sumlinteresser Pearsonsr -.438 -.561
N 8 8
SumUtfgrelsesvansker Pearsons r 114 .226
N 8 8
SumFRU Pearsonsr -.070 -.290
N 8

* Korrelasjon er signifikant pa 0.05 niva (2-halet test)

5.5 Atferd

Under dette punktet vil det bli presentert funn knyttet til atferd som antas a ha innvirkning pa

veeremate i sosial samhandling hos personer med CdLS. Atferdstrekk som fremkommer som

viktig & belyse i denne studien er repeterende og stereotyp atferd, utfordrende atferd og

aktivitetsniva, samt ulike reaksjoner pa omgivelsene som er knyttet til sansebesvar og

behovet for struktur og tilrettelegging. Se oversikt over alle sumvariabler i begrepet atferd i

tabell 14.

TABELL 14: Oversikt over gjennomsnitt, standardavvik og spredning for sumvariablene i begrepet atferd (N=8).

SumStereotypAtferd
SumAktiv
SumStrukturOpptatt
SumStrukturAvhengig
SumForventning

Sum@mfintligStimuli

M SD
2.6 1.42
3.4 1.37
3.4 141
2.7 0.55
2.3 0.98
2.5 0.8

Min.
skare
1

1

1

1.7

1

13

Maks.
skare

4.7
5
5
3.6
4
3.7
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Repeterende og stereotyp atferd

Seks av atte malpersoner i denne studien viser en eller flere former av repeterende og
stereotyp atferd. SumStereotypAtferd maler repeterende og stereotyp atferd og bestar av totalt
7 sparsmal (tabell 15). Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumStereotypAtferd i
tabell 14.

TABELL 15: Frekvenstabell for ulike former av repeterende og stereotyp atferd hos barna i CdLS gruppen (N=8).

Eksempelet passer:

sveert sveert
Vm darlig darlig bade-og bra bra Gj.snitt
spm.nr. Han: (1) (2) (3) (4) (5) skare
43a vifter 4 1 3 29
43b rugger 4 3 1 2.1
43c siler lys 4 1 1 1 1 2.3
43g har spesielle, faste handstereotypier 4 1 1 2 2.5
43h har spesielle hodebevegelser 2 1 1 1 3 33
43i lager spesielle lyder 4 1 2 1 2.4
43k flirer 2 3 1 2 3.1

Som tabell 15 viser skdrer foresatte til fire av dtte barn med CdLS passer bra” pa
stereotypiene vifter og spesielle hodebevegelser, med gjennomsnittsskare pa henholdsvis 2,9
og 3,3. Resultatene viser at spesielle hodebevegelser (3,3) og flirer (3,1) har hgyere
gjennomsnittsskare enn andre stereotypier (tabell 15), og sistnevnte stereotypi viser seg 0gsa a
“passe bade-og” for tre av malpersonene. Forekomsten av stereotypier innen CdLS-gruppen
ser ut til & veere lav, men ser vi pa data fra hvert enkelt barn i utvalget ser vi at sju av atte viser

en eller flere typer av stereotypier.

Utfordrende atferd

Resultatene i studien viser lav forekomst av utfordrende atferd innen CdLS-gruppen.
Beregning av Cronbachs alpha (a = .56) indikerer ogséd at det er liten sammenheng mellom
spgrsmalene knyttet til dette tema (47a/b/c i Vm). Vi har derfor valgt & presentere funn fra
utfordrende atferd pa item niva. Kun en foresatt rapporterer at pastanden barnet viser

utfordrende atferd rettet mot seg selv (spersmal 47a 1 Vm) “passer bra” og en foresatt svarer
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“passer bade-og” pa denne pastanden. Ingen av malpersonene viser utfordrende atferd rettet
mot andre (spgrsmal 47c i Vm) og kun to viser av og til utfordrende atferd rettet mot det
fysiske miljget (sparsmal 47b i Vm).

Aktivitetsniva

SumAktiv er et mal for hvor aktive barna i studien er. Variabelen bestar av spegrsmal 36a
(han er aktiv) og sparsmal 36b (sn) (han er passiv) i Vm. Se gjennomsnitt, standardavvik og
spredning for SumAktiv i tabell 8. Karakteristikken aktiv (spersmal 36a i Vm, M=3,6,
spredning 1-5) passer bra” for fem av tte malpersoner og karakteristikken passiv (spgrsmal
36b 1 Vm, 2,6, spredning 1-5) “passer bra” for fire av atte malpersoner i studien. For to av

malpersoner passer beskrivelsene aktiv og passiv like godt.

Struktur

Resultater under dette punktet er knyttet til om barn med CdLS viser at de er opptatt og/eller
avhengig av struktur og serskilt tilrettelegging av sine omgivelser. SumStrukturOpptatt er et
mal for hvor opptatt malpersonene i studien er av struktur og baseres pa spgrsmalene 62a, 62b

og 33l i Vm. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for SumStrukturOpptatt i tabell 14.

Seks av atte malpersoner karakteriseres som forngyd nar han vet hva han skal gjere (spgrsmal
33li Vm, M=3,9, spredning 1-5) og for fem av atte passer karakteristikken har motstand mot
forandring (spgrsmal 32h i Vm, M=3,6, spredning 2-5) bra. Andre resultater fra Vm viser at
fire av atte barn med CdLS er opptatt av a fa vite hva som skal skje i lgpet av dagen (sparsmal
62a, M=3,3, spredning 1-5) og tre av atte er opptatt av & fa vite hvem han skal vaeere sammen

med (spgrsmal 62b, 3,1, spredning 1-5).
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TABELL 16: Frekvenstabell som viser om barna i CdLS gruppen reagerer negativt nar struktur og rutiner blir
brutt (N=8).

Eksempelet passer:

svaert sveert
Vm darlig darlig bade-og bra bra Gj.snitt
spm.nr. Reagerer negativt nar: (1) (2) (3) (4) (5) skare
63a rutinene blir brutt 1 3 2 1 1 2.6
63b situasjonen er ustrukturert 2 5 1 2.9
63e nye gjenstander innfgres i 1 1 5 1 2.8
omgivelsene
63f det blir innfgrt nye aktiviteter 1 2 4 1 2.6
63g han blir presentert for nye 2 1 4 1 2.6
mennesker
63h han kommer til nye steder 2 2 4 2.3

Tabell 16 viser at barn med CdLS kan reagere negativt nar de introduseres for nye steder,
personer eller gjenstander. Majoriteten av foresatte skarer disse pastandene til & ”passe bade-
og”. Enkelte av mélpersonene ser ogsé ut til & kunne reagere negativt nar rutiner blir brutt og
situasjoner er utstrukturert (tabell 15). SumStrukturAvhengig (spersmal 81a og 63a/b/c/d/e/f i
Vm) maler om barnet reagerer negativt pa manglende struktur og rutiner. Se gjennomsnitt,

standardavvik og spredning for SumStrukturAvhengig i tabell 14.

Sumvariabelen SumForventning maler hvorvidt barna gir uttrykk for forventning til noe som
skal skje (spgrsmal 69, 70 og 71 i Vm). Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for
SumForventning i tabell 14.

Resultater pa spgrsmal fra Vm som omhandler behov for tilpasning av arbeidsgkters lengde
og innhold, viser at seks av atte malpersoner trenger korte arbeidsgkter og hyppige pauser
(spgrsmal 35b i Vm, M=41, spredning 3-5). Fem av atte har ogsa behov for ofte skifte i
aktivitet og opplevelser (spgrsmal 35c i Vm, M=3,8, spredning 2-5). Skarene pa begge disse
spgrsmalene er uavhengig av utviklingsniva. Pastanden trenger varierte arbeidsoppgaver

(spgrsmal 35a i Vm) har gjennomsnittsskare pa 3,3, med spredning fra 1 til 5.

Sansebesveer
Sum@mfintligStimuli (spgrsmal 45a/b/c/d/e/f) er et mal pa om malpersonene er gmfintlig for

sensoriske stimuli. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning for Sum@mfintligStimuli i
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tabell 14. Til tross for relativt lav gjennomsnittskare for Sum@mfintligStimuli viser det seg
seks av atte foresatte svarer “passer bra” og passer svert bra” pd et eller flere av
enkeltspersmalene i sumskaren. Flere foresatte svarer ogsa “passer bade-og” pa spersmélene

vedrgrende om barnet er overgmfintlig for sensoriske stimuli.

| tilknytning til resultater om at barnet er overgmfintlig for sensoriske stimuli er det viktig a
presisere at sju av atte barn med CdLS ogsa liker ulike sensoriske stimuli. Det viser seg at fem
av atte liker vestibuleer stimulering, og at halvparten liker visuelle, auditive og taktile stimuli

godt.

5.5.1 Sammenheng mellom atferd og grad av utviklingshemning

Resultatene viser at grad av utviklingshemning samvarierer sterkest med SumAktiv og
SumStrukturOpptatt, med signifikans pa 0,05 niva. Korrelasjonene, som vist i tabell 17, ser ut
til & innebere at barna med lett og moderat grad av utviklingshemning i studien har mer
uttalte vansker innenfor noen av omradene i atferd, sammenlignet med de med alvorligere

grad av utviklingshemning.

TABELL 17: Oversikt over sumvariabler i begrepet atferd korrelert med grad av utviklingshemning.

Grad av utv.hemning
SumStereotypAtferd Pearsons r .661
N 8
SumAktiv Pearsons r -.802*
N 8
SumStrukturOpptatt Pearsons r -.738*
N 8
SumStrukturAvhengig Pearsons r -.647
N 8
SumForventning Pearsons r -721
N 7
Sum@mfintligStimuli Pearsons r -.391
N 8

* Korrelasjon er signifikant pa 0.05 niva (2-halet test)

Resultatene viser at malpersonene med lett grad av utviklingshemning viser lite eller ingen

former for repeterende og stereotyp atferd. | forhold til aktivitetsnivd finner vi at
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karakteristikken aktiv (spersmél 36a i Vm) “passer bra” for fem av atte malpersoner som har
fra lett til moderat grad av utviklingshemning. Karakteristikken passiv (spgrsmal 36b i Vm)

“passer bra” for tre av dtte mélpersoner med moderat til alvorlig grad av utviklingshemning.

| forhold til struktur viser det seg at malpersonene med lett grad av utviklingshemning
reagerer negativt nar rutiner blir brutt (spersmal 63a i Vm) og de trenger varierte
arbeidsoppgaver (spgrsmal 35a i Vm). Det ser ogsa ut til at det er de med lett grad av
utviklingshemning som lager seg sterke forventninger til det som skal skje (spgrsmal 69 i
Vm) og som reagerer med oppgitthet pa at forventninger blir brutt (spgrsmal 70 i Vm). Barna
med lettere grad av utviklingshemning skarer ogsa hgyere, enn de med alvorligere grad av
utviklingshemning, pa pastandene liker & sortere ting etter starrelse, farge, form eller
lignende (spgrsmal 66 i Vm) og rydder og ordner i ting...ut fra sitt eget, sceregne system

(spgrsmal 67 i Vm).

5.5.2 Sammenheng mellom atferd og somatiske plager

Som tabell er 18 viser er det en tendens til samvariasjon mellom somatiske plager og
SumStereotypAtferd, samt mellom somatiske plager og SumAktiv. Samvariasjonen mellom
sistenevnte er enda sterkere nar en ser pa gastrogsofagial refluks (G@R) isolert sett, men
ingen av funnene knyttet til somatiske plager viser seg a veere signifikant (tabell 18).

TABELL 18: Oversikt over sumvariabler for begrepet atferd korrelert med somatiske plager og G@R.

Somatiske plager GOR
SumStereotypAtferd Pearsonsr .636 .062
N 8 8
SumAktiv Pearsonsr -.468 -.590
N 8 8
SumStrukturOpptatt Pearsonsr -.224 -.109
N 8 8
SumStrukturAvhengig Pearsonsr -.284 -.224
N 8 8
SumpForventning Pearsonsr -.351 -.687
N 7 7
Sum@mfintligStimuli Pearsonsr .064 -.642
N 8 8
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5.6 Vearemate ved CdLS og sammenheng med ASF

| denne delen av resultatene vil det ferst bli presentert funn i forhold til hvordan CdLS-
gruppen skarer i forhold til cut-off verdien for ASF i SCQ. Sa blir det presentert resultater pa
skarer for CdLS-gruppen fra Veeremateskjemaet, sammenlignet med sammenligningsgruppen
med ASF. Fra Veremateskjemaet blir det i hovedsak presentert funn som viser forskjeller
mellom gruppene og det er forskjeller stgrre en 0,5 pa gjennomsnittsskarene som presenteres.
Resultatene viser at det er stor grad av heterogenitet i begge gruppene, noe som viser seg ved

stor spredning pa skarene (tabell 20 og 21).

5.6.1 Resultater fra SCQ

Det er kun samlet inn data fra sperreskjemaet SCQ pa CdLS-gruppen, da ASF-gruppen
allerede har en bekreftet ASF diagnose. SCQ er benyttet for a fa et mal for hvor mange i
CdLS-gruppen som skarer over cut-off pa ASF. Det er samlet inn data fra SCQ for seks av
atte malpersoner i studien, en foresatt returnerte ikke utfylt SCQ skjema og ett barn var for
ung til & delta pa denne delen av studien. Resultatene viser at fire av seks skarer over cut-off
pa ASF i denne studien. Som tabell 19 viser sa er det malpersoner med moderat og alvorlig

grad av utviklingshemning som skarer over cut-off pa ASF.

TABELL 19: Oversikt over full SCQ skare (N=6) og grad av utviklingshemning (N=8) for barna i CdLS gruppen.

Malper. Full SCQ skare* Grad av utv.hemn.
1 10 lett

2 24 alvorlig

3 23 moderat

4 moderat

5 7 lett

6 27 alvorlig

7 25 alvorlig

8 moderat

*Maks skare pa SCQ = 39. Cut-off for ASF = 15

5.6.2 Kommunikasjonsferdigheter
Kommunikasjonsform er benyttet for & matche CdLS-gruppen med sammenligningsgruppen,

og er derfor ikke relevant i forhold til forskjeller mellom gruppene. Det er identiske funn for
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gruppene pa spgrsmalet om reaksjonstid (spgrsmal 16 i Vm). Likeledes er det minimale
forskjeller mellom CdLS og ASF-gruppen i forhold til hvor lett de er a tolke. SumLettaTolke
har gjennomsnittsskare for gruppene pa henholdsvis 2,9 (SD 1.34, spredning fra 1 til 5) og 3,2
(SD 0.82, spredning fra 2 til 5).

5.6.3 Relasjonskompetanse

Resultatene viser at CdLS-gruppen har en noe hgyere gjennomsnittsskar enn ASF-gruppen pa
SumOmgjengelighet. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning i tabell 20. Ved & se pa et
enkeltspgrsmal innen SumOmgjengelighet finner vi at karakteristikken sosial (spgrsmal 30r i
Vm) passer bedre pa CdLS-gruppen (M = 3,5, SD 1.40) enn pa sammenligningsgruppen (M=
2,7, SD 1.20). For begge gruppene er spredningen pa karakteristikken sosial fra 1 til 5.

TABELL 20: Oversikt over sumvariabler og enkeltspgrsmal i begrepet relasjonskompetanse for CdLS (N=7)
og ASF gruppen (N=14).

ASF CdLs
Gj.sn. Gj.sn.

Sumvariabel Vm: Skare Spredn. SD Skare Spredn. SD
SumOmgjengelighet (30i/j(sn)/1/o(sn)/r/t(sn)) 2.8 15-43 0.87 3.3 1.7-43 0.99
SumFRU (75, 82d, 84d) 23 1-3.7 0.97 2.8 1-3.7 0.90
Enkeltspgrsmal Vm:
83c Lettere a fa med ved indirekte beskjed 2.0 1-4 1.18 3.2 2-4 0.98
88c Raskere a fa med ved bruk av fleip og spgk 2.0 1-5 1.23 33 1-5 1.89

Resultatene viser at det er forskjell mellom gruppene i forhold til vansker med a gjennomfare

viljestyrte handlinger nar fokus rettes mot utfgrelsen (FRU). Dette kommer frem ved a se pa
gjennomsnittsskarer for SumFRU (spersmal 75, 82d, 84d i Vm), hvor CdLS-gruppen har
hgyere gjennomsnittsskare enn ASF-gruppen (tabell 20). Nar vi ser pa enkeltspgrsmal 75 i
SumFRU finner vi at CdLS-gruppen (M = 3,3, SD 1.5) skarer hgyere enn ASF-gruppen (M =
2,1, SD 1.41) nar det gjelder & gjere mange ting overraskende bra nar han er for seg selv og
ingen maser. For begge gruppene er spredningen pa dette spgrsmalet fra 1 til 5. To andre
spgrsmal som kan knyttes til FRU, og som CdLS-gruppen skarer hgyere enn ASF-gruppen pa
er: det er lettere & fA& med barnet ndr man gir han en beskjed pa en indirekte mate,
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sammenlignet med nar man gir han en direkte ordre, og han er raskere & fa med dersom den

han er sammen fleiper og spaker (tabell 20).

5.6.4 Atferd

Tvangspreget atferd er beregnet ut fra variabelen SumTvang (spersmal 86a/b/c/d). Pa
sparsmal 86d har vi data pa kun tre malpersoner i ASF-gruppen, usikkert av hvilken grunn.
Resultatene 1 studien viser at CdLS-gruppen viser mer tvangspreget atferd enn

sammenligningsgruppen. Se gjennomsnitt, standardavvik og spredning i tabell 21.

Med tanke pa at det i litteraturen vises til repeterende og stereotyp atferd i bade i CdLS og
ASF-gruppen ville det veert relevant & sasmmenligne gruppene pa SumsStereotypAtferd. Vi har
imidlertid ikke data pa stereotypier for ASF-gruppen og det er derfor ikke mulig a foreta

sammenligning av gruppene i forhold til dette.

TABELL 21: Oversikt over sumvariabler og enkeltspgrsmal i begrepet atferd for CdLS (N=7)
og ASF gruppen (N=14).

ASF CdLS
Gj.sn. Gj.sn.
Sumvariabel Vm: Skare Spredn. SD Skare Spredn. SD
SumStrukturOpptatt (62a, 62b, 33l) 2.2 1-43 1.28 34 1-5 1.52
SumStrukturAvhengig (63a/b/c/d/e/f, 81a) 2.1 1-3 0.58 26 1.7-3.6 0.58
SumTvang (86a/b/c/d) 1.9 1-3.7 0.94 2.9 1-4.8 1.18
Enkeltspgrsmal Vm:
32h Har motstand mot forandring 2.9 2-5 0.92 3.9 2-5 1.07
62a Opptatt av a fa vite hva som skal skje i 2.2 1-5 1.42 33 1-5 1.60
Igpet av dagen

62b Opptatt av a fa vite hvem han/hun skal 1.9 1-5 1.27 3.1 1-5 1.57

vaere sammen med

Resultatene viser at det er forskjeller mellom CdLS og ASF-gruppen pa det & vaere opptatt og
avhengig av struktur. CdLS-gruppen har en hgyere gjennomsnittsskare pa
SumStrukturOpptatt, enn sammenligningsgruppen. Se gjennomsnitt, standardavvik og
spredning i tabell 21. Ved a se pa enkeltspgrsmalene i SumStrukturOpptatt finner vi at CdLS-
gruppen beskrives a vaere mer opptatt av a fa vite hva som skal skje i lgpet av dagen og hvem

de skal vaere sammen med, enn ASF-gruppen (tabell 21). CdLS-gruppen ser ogsa ut til a vere
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mer avhengig av struktur (SumStrukturAvhengig), enn sammenligningsgruppen (tabell 21). Et
funn som er med pa a understreke at CdLS-gruppen synes a veere mer opptatt og avhengig av
struktur, enn ASF-gruppen, er spgrsmalet vedrgrende motstand mot forandring (tabell 21).
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6 DRAFTING

| denne delen vil funnene fra studien bli drgftet med tanke pa & svare pa problemstillingene.
Farst vil vi se hvordan vare funn for grad av utviklingshemning og somatiske plager stemmer
overens med internasjonale studier. Barnas vaeremate, og i hvilken utstrekning vi finner at
vaeremate har sammenheng med grad av utviklingshemning og somatiske plager, vil deretter
bli drgft opp mot teorien om CdLS. Til slutt vil funn fra sammenligningen mellom CdLS- og
ASF-gruppen diskuteres opp mot forskning pa autismespektervansker og CdLS og ASF
litteratur. For & forsta vaerematen til barna med CdLS i et helhetlig perspektiv blir det i
draftingen lagt vekt pa en transaksjonell forstaelse, og bade individuelle, relasjonelle og

miljgmessige forhold blir diskutert.

6.1 Grad av utviklingshemning og somatiske plager

6.1.1 Grad av utviklingshemning

Vi har lagt WHO (1992) sin definisjon av utviklingshemning, og i folge foresattes
rapporteringer har to barn i denne studien lett, tre har moderat og tre har alvorlig grad av
utviklingshemning. Internasjonale studier viser til forekomst pd 8 % med lett, 18 % med
moderat, 20 % med alvorlig og 43 % med dyp grad av utviklingshemning (Berney et.al.,
1999). Vi har altsa ingen malpersoner med dyp grad av utviklingshemning i vart utvalg, dette
til tross for at denne gruppen er antatt & veere den starste innen CdLS-gruppen. Det kan vere
ulike forklaringer pa at vart utvalg ikke er i overensstemmelse med andre studier. En
forklaring kan vere at barna i studiene ikke har blitt utredet med samme maleverktay.
Likeledes baserer var studie graden av utviklingshemning pa foresattes opplysninger, noe som
gjer det usikkert om graden av utviklingshemning er satt mer pa bakgrunn av deres
oppfatning enn relevant dokumentasjon. En annen forklaring kan vere knyttet til utvalget. Til
tross for at svarprosenten i denne studien er relativt god, er utvalget lite, og det er vanskelig &
vurdere hvorvidt utvalget er representativt for populasjonen i Norge. | og med at andre studier
refererer til at over 40 % med CdLS har dyp grad av utviklingshemning, er det grunn til a tro
at denne gruppen ogsa forekommer i den norske populasjonen. Det kan vaere at studien har
starst frafall nettopp av barn med dyp grad av utviklingshemning. To av informantene i
studien har kommentert at Vaeremateskjemaet var vanskelig a fylle ut pa grunn av barnets

funksjonsniva. Dette kan bety at foresatte til barn med dyp grad av utviklingshemning har
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funnet maleverktayet lite egnet for & fa frem opplysninger om deres barn, og at de av denne

grunn har valgt a avsta fra a delta i studien.

6.1.3 Somatiske plager

De spgrsmalene som danner utgangspunkt for & vurdere om somatiske plager virker inn pa
veeremate er gastrogsofagial refluks (G@R), at barna ofte uttrykker & ha vondt, at barna ofte
uttrykker a ha vondt i magen og at barna har problemer knyttet til fordgyelse og avfering. |
studien rapporterer litt under halvparten av de foresatte at deres barn uttrykker & ha vondt, noe
som antyder at mange av barna er pavirket av smerte. Majoriteten av barna i utvalget viser seg
ogsa a ha G@R, noe som bekrefter hgy forekomst av denne medisinske tilstanden i CdLS-
gruppen (Hall et.al., 2008; Luzzani et.al., 2007).

| studien ser det ut til at halvparten av barna med CdLS har problemer knyttet til fordeyelse og
avfgring. Slike plager er lite beskrevet i CdLS-litteraturen. Hall et.al. (2008) rapporterer
imidlertid om tarmproblemer hos litt over 20 % i CdLS-gruppen, men denne studien legger til
grunn andre medisinske begreper enn det vi har benyttet i var studie. Det er usikkert om vare
funn kan direkte sammenliknes med Hall et.al. (2008) sine funn, med det kan se ut til at flere
av barna i vart utvalg har utfordringer med fordgyelse og avfering enn rapportert i andre
studier.

Det er noen medisinske funn fra studien som ikke kan knyttes direkte til det operasjonaliserte
begrepet somatiske plager. Disse medisinske funnene er ikke ngdvendigvis relatert til smerte,
men kan med stor sannsynlighet ha innvirkning pa barnas dagsform. Litt under halvparten av
barna i utvalget har problemer knyttet til appetitt og spising, noe som er mindre enn det som
er beskrevet i litteraturen (Jackson et. al., 1993). Det kan veere at lavere forekomst i var studie
skyldes at vi har spurt om ernzringsvansker per i dag, mens Jackson et.al. (1993) undersgkte
erneringsvansker i et livslgpsperspektiv. Jackson et.al. (1993) finner ogsa hgyere forekomst
av epilepsi i sitt utvalg (33 %), enn det vi fant. Det faktum at de har betydelig flere personer i
sitt utvalg og at vi ikke har barn med dyp grad av utviklingshemning kan veaere med pa a
forklare forskjellene mellom studiene. En annen faktor om kan se ut til & ha innvirkning pa
barnas dagsform er sgvnvansker, som rapporteres hos over halvparten av barna i utvalget. Hall
et.al. (2008) viser ogsa til en forekomst av sgvnvansker pa over 50 % (Hall et.al., 2008), og i

begge studiene er sgvnvansker rapportert a vaere uavhengig av type og omfang. Vare funn
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antas derfor & basere seg pa lik rapportering og har en forekomst som er i rimelig samsvar

med det som er beskrevet i litteraturen.

6.2 Veeremate i sosial samhandling

6.2.1 Kommunikasjonsferdigheter

Kommunikasjonsferdigheter er i denne studien definert som all den kompetansen barnet har
til radighet til & ytre seg i meningsdannende kommunikasjon i sosial samhandling med andre
(Lorentzen, 2001). Denne definisjonen fokuserer pa at kommunikasjonsferdigheter er noe
som ligger i barnet, det vil si at kompetansen er bestemt av individuelle biologiske forhold.
Med tanke pa at kommunikasjon foregdr i interaksjon mellom mennesker, er det imidlertid
grunn til & anta at den kommunikasjonskompetansen barna med CdLS har, ferst kommer til

uttrykk i samspill med personer som legger til rette for at barnet skal forsta og bli forstatt.

Det er store forskjeller innen CdLS-gruppen i var studie med tanke pa
kommunikasjonsferdigheter, men majoriteten benytter ikke verbal tale. De fleste barna i
utvalget bruker lang tid pa a svare pa henvendelser, og mange oppleves av sine foresatte som
vanskelige a tolke. Alle disse faktorene ser ut til & ha signifikant sammenheng med grad av
utviklingshemning. Vi finner ogsa en sammenheng mellom barnas reaksjonstid og somatiske
plager. Den som har studert spraket hos personer med CdLS mest inngdende, er Goodban
(1993). Det er imidlertid vanskelig & sammenlikne vare funn med Goodban sine resultater da
hun har en annen kategorisering av kommunikasjonsferdigheter, enn det som er benyttet i var
studie. Goodban finner at 33 % av barna over fire ar ikke benytter verbal tale, eller bare
benytter ett til to ord. | var studie utgjer de som ikke benytter verbal tale majoriteten av
utvalget (seks av atte), og kommunikasjonsformene som benyttes er i hovedsak kroppssprak,
lyder, gester og/eller handledelse. | studien til Goodban kombinerer 53 % av de over fire ar to
eller flere ord til setninger, og 4 % har sprakferdigheter mellom normal- og i nedre del av
normalomradet. | var studie er det kun en malperson som benytter mange ord og snakker i frie
setninger, og en malperson som har flere enn 30 ord. Sarimski (1997) mener at Goodban
overestimerer verbal kommunikasjon i CdLS-gruppen, og selv finner han at kun 11 % av
barna benytter konvensjonelle ord. Vi finner noe hgyere verbale sprakferdigheter i vart utvalg
sammenliknet med Sarimski (1997) sine funn. Dette kan sannsynligvis forklares med at vi

ikke har malpersoner med dyp grad av utviklingshemning i vart utvalg. Det forklarer
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imidlertid ikke hvorfor de verbale ferdighetene i vart utvalg er lavere enn i utvalget til
Goodban (1993). Var studie ser dermed ut til & stgtte Sarimski (1997) sin antydning om at
Goodban overestimerer verbale ferdigheter hos barn med CdLS. At det er barna med lett grad
av utviklingshemning som benytter verbal tale, er ikke et uventet funn med tanke pa at
sviktende evne til & forstd og anvende verbalsprak har nar sammenheng med
utviklingshemning (Rognhaug & Gomnas, 2008). Et medisinsk funn som er verd a nevne, er
at fem av malpersonene i var studie har hgrselsvansker, og slike vansker beskrives a vere en
viktig medvirkende arsak til forsinkelse av sprakutvikling ved CdLS (Jackson et.al., 1993). Vi
kan imidlertid ikke pa bakgrunn av vare resultater dragfte en sammenheng mellom harselstap

og utvikling av verbalsprak for barna i var studie.

Enkelte mennesker med utviklingshemning har pa tross av begrensninger i sin
kommunikasjonsform gode evner til a gjgre seg forstatt pa ulike vis. | var studie ser vi
imidlertid at halvparten av barna som har begrensninger i sin kommunikasjonsform, ogsa
oppleves som vanskelig a tolke. Dette er i overensstemmelse med litteraturen om CdLS.
Sarimski (2002; 1997) rapporterer at barn med CdLS ofte viser mangel pa passende
ansiktsuttrykk og gester, og at ca. halvparten (48 %) av foreldrene har vanskeligheter med a
gjenkjenne sine egne barns falelser ut fra ansiktsuttrykkene deres. Vi finner en klar
sammenheng mellom grad av utviklingshemning og hvor lett barna er a tolke, det vil si at jo
alvorligere grad av utviklingshemning barna har, jo vanskeligere er det a forsta deres uttrykk.
Vi finner imidlertid ogsd en signifikant sammenheng mellom om barna oppleves som
vanskelig & tolke, og at de har G@R. Dette er i samsvar med Collis et.al. (2008) sine
antydninger om at smerter, som fglge av G@R, kan vare en av flere mulige bakenforliggende
arsaker til at barn med CdLS viser lite variasjon i ansiktsuttrykk. Vare funn kan slik sett vere
med pa & statte antakelsen om at smerte forarsaket av G@R kan vere en mulig medvirkende
arsak til at barna med CdLS viser lite variasjon i ansiktsuttrykk (Collis et.al., 2008), samt
bekrefte at barn med CdLS er vanskelig a tolke (Sarimski, 2002; 1997).

Vi finner i studien at over halvparten av barna med CdLS bruker lang tid pa a respondere pa
henvendelser. Forsinket eller utsatt sosial respons hos personer med CdLS blir beskrevet i en
tidlig studie av Johnson et.al. (1976), men dette fremkommer ikke i studier av nyere dato.
Lang reaksjonstid ser ut til & ha ner sammenheng med alvorlig grad av utviklingshemning.
Det ser ogsa ut til at lang reaksjonstid har sammenheng med barnas somatiske plager. Jackson

etal. (1993) wviser til at det ofte er sammenheng mellom alvorlighetsgrad av
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utviklingshemning og medisinske problemer. Det kan derfor veere at sammenheng mellom
reaksjonstid og somatiske plager bare er med pd a bekrefte sammenhengen mellom
reaksjonstid og grad av utviklingshemning. Vi kan imidlertid ikke se bort fra at somatiske
plager kan veere en ytterligere medvirkende faktor til at barn med CdLS bruker lang tid pa a
respondere pa henvendelser i sosial samhandling. Lang reaksjonstid hos barna med CdLS kan
fare til at samspillspartnere opplever dialogen som uvanlig, pa grunn av at reaksjonstiden
virker unaturlig lang. | mgte med barn som bruker lang tid pa a respondere, er det risiko for at
samspillspartner antar at barna ikke har hert, eller ikke har forstatt budskapet, og gjentar
henvendelsen fgr barnet har fatt tid til  respondere. Barna blir dermed forstyrret i sin prosess
med & oppfatte, tolke og respondere pa henvendelsen. Lang reaksjonstid og gjentatte
erfaringer med & komme for sent med respons pa henvendelser, kan fare til at barna med
CdLS resignerer og trekker seg tilbake fra & delta i sosial samhandling. Utfordringer knyttet til
lang reaksjonstid er et godt eksempel pd hvordan barnets kommunikative forutsetninger og
samspillspartnerens tilnerming til interaksjon gjensidig kan pavirke hverandre i
samspillsprosessen (Rye, 2007).

Litteraturen beskriver at barn med CdLS har bedre impressivt enn ekspressivt sprak, og at
vanskene med a uttrykke seg ofte farer til frustrasjon (Oliver et.al., 2008; Goodban, 1993;
Kline et.al., 1993). Pa grunn av begrensede kommunikasjonsferdigheter er det mulig at barna
med CdLS opplever at deres kommunikasjon og initiativ til kontakt ikke blir respondert pa,
noe som igjen kan pavirke deres motivasjon til & ta kontakt ved en senere anledning. |
tilknytning til dette er det viktig & papeke at til tross for gode verbale sprakferdigheter hos to
av barna i studien var, er det bare ett barn som tar kontakt med andre for a fortelle om noe han
har gjort. Dette er i overensstemmelse med tidligere studier som viser at de fleste med CdLS,
inkludert de med godt utviklet ordforrad, er uvanlig stille og snakker sveert lite (Moss et.al.,
2008; Goodban 1993). Personer med CdLS beskrives i litteraturen som sjenerte og/eller
engstelige (Moss et.al., 2008), og noen ser ut til & ha psykiske vansker som angst og depresjon
(Kline et.al., 2007a). Det er viktig a veere oppmerksom pa at disse vanskene kan gke med
alderen. Slike vansker kommer ikke fram i var studie, men det er viktig & veere oppmerksom
pa at f.eks. engstelighet kan vere en forklaring pa at noen barn med CdLS tar lite kontakt og
snakker lite, selv om de har utviklet ekspressivt sprak (Moss et.al., 2008). | og med at utvalget
i denne studien er barn opp til 18 ar, og slike psykososiale vansker ser ut til & gke med alder,
er det viktig a kjenne til disse utfordringene med tanke pa a forebygge utvikling av vansker

knyttet til angst og depresjon.
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6.2.2 Relasjonskompetanse

Relasjonskompetanse er definert i denne oppgaven som sosiale ferdigheter barnet har ved
etablering, utvikling og vedlikehold av relasjoner til personene han/hun er sasmmen med (Bg
& Helle, 2008). | trad med en transaksjonell forstaelse vil relasjonskompetansen til barna i
studien sees i sammenheng med den gjensidige pavirkningen som foregar i samspillet mellom
barna og samspillspartnere. Det blir lagt vekt pa at den kompetansen barna har i forhold til a
initiere og holde kontakten med andre, pa mange mater er avhengig av ulike miljgbetingelser.
Barna med CdLS i denne studien blir karakterisert av sine foresatte som blide og glade, og de
gir uttrykk for a like a vare i sosial kontakt med andre. Til tross for dette viser resultatene at
barna med CdLS i utvalget har utfordringer knyttet til det a ta kontakt med andre, og at de har
vanskeligheter bade med a4 komme i gang med og & delta i samhandling over tid. Barna
karakteriseres ogsa ved & ha fa interesser. Det viser seg a vare hgy grad av samvariasjon

mellom flere av variablene innen relasjonskompetanse og grad av utviklingshemning.

Det mest fremtredende funnet nar det gjelder omgjengelighet, er at flertallet av barna i studien
var oppleves som blide og glade. Sarimski (1997) finner at 54 % av foreldre til barn med
CdLS beskriver sine barn som isolerte og i sin egen verden. Sammenlignet med dette kan det
se ut til foresatte i var studie opplever sine barn som mer positive til samhandling. Hvor
omgjengelige barna med CdLS i studien er, ser ut til & variere betydelig innen gruppen. Det at
mange foresatte svarer “passer bdde-og” pd spersmal som omhandler omgjengelighet, tyder
pa at barna kan vaere omgjengelige, men ikke ngdvendigvis i alle settinger og til enhver tid.
Stor spredning pa skarene tyder ogsa pa at det er stor variasjon innen gruppen i forhold til om
barna oppleves som lette & veere i samhandling med eller ikke. Det faktum at barnas grad av
omgjengelighet ser ut til & ha signifikant sammenheng med grad av utviklingshemning,
innebaerer imidlertid at desto dypere grad av utviklingshemning barna har, desto mindre
omgjengelige fremstar de i sosial samhandling med andre. Da graden av omgjengelighet
synes & avta med gkende alvorlighetsgrad av utviklingshemningen, er det grunn til anta at
skaren pa omgjengelighet hadde blitt lavere for CdLS-gruppen dersom barn med dyp grad av

utviklingshemning hadde veert representert i utvalget (Rognhaug & Gomnas, 2008).

Majoriteten av barna med CdLS i studien ser ut til & like a veere i kontakt med andre, men
resultatene viser at de tar lite initiativ selv til & starte og opprettholde samhandling. Dette viser
seg a vaere uavhengig av grad av utviklingshemning. Begrensede evner til a sgke felles

oppmerksomhet er tidligere beskrevet i CdLS-gruppen (Sarimski, 2008), og er en Kkjent
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atferdskarakteristikk ved ASF (Olaff, 2008; Jones & Carr, 2004). Det at de fleste av barna i
utvalget har begrensede kommunikasjonsferdigheter, innebeerer at de formidler gnsker og
behov pa en annerledes mate enn andre barn. Sarimski (2002) viser til at barn med CdLS har
vansker med & benytte passende uttrykk og gester og at de viser manglende bruk av smil i
samhandling med andre. Dette kan veere en forklaring pa at de oppleves som mindre
omgjengelige, enn det de antageligvis er. Hvor lett barna med CdLS er & omgas, er pa mange
mater avhengig av deres kommunikasjonsferdigheter, men det er ogsa avhengig av hvordan
de voksne tolker og imgtekommer barnas signaler. Dersom barna med CdLS gir lite/utydelige
signaler og/eller respons er de avhengige av at samspillspartneren tar ansvar for initiativ til
kontakt og holder samspillet gdende. Manglende erfaringer med a bli tolket og fa svar pa sine
henvendelser kan fare til at barna resignerer og tar mindre kontakt (Rye, 2007; Rye, 1993).
Det at barna i utvalget tar lite kontakt med andre kan fglgelig ha flere ulike forklaringer, bade
knyttet til barnets begrensede kommunikasjonsferdigheter og vansker knyttet til ASF, samt

ulike erfaringer fra interaksjonelle forhold.

Det at barna med CdLS liker a bli kontaktet, men i liten grad selv tar initiativ til kontakt, betyr
ikke ngdvendigvis at de ikke gnsker & veere sammen med andre. Vi tolker det heller som et
uttrykk for at barna har konkete vansker med 4 initiere sosial kontakt. A bli kontaktet krever
bade mindre sosial motivasjon og ferdigheter, og det er lettere a respondere pa andres
invitasjon, enn selv & ta initiativ til felles oppmerksomhet rundt en aktivitet eller hendelse
(Jones & Carr, 2004). Det viser seg at barna i utvalget i stgrst grad tar kontakt med kjente
personer og de tar farst og fremst kontakt for & ha sosialt samveer, fysisk narhet og at de har
lyst pa eller behov for hjelp til noe. Nar barna med CdLS sgker kontakt for & vaere neer et
annet menneske, er det mest naturlig at de seker mot kjente og trygge personer. Det er ogsa
grunn til & tro at barna oppsgker kjente voksne for a fa tilfredsstilt behov, da kjente voksne er
mest forutsigbare i sin respons og har starst forutsetninger for a forsta deres gnsker og behov.
Mange barn med CdLS har, pa grunn av sine kommunikasjons- og omsorgsbehov, tett
voksenkontakt store deler av dagen, enten med foresatte eller ulike fagpersoner.
Sannsynligheten er derfor stor for at de har mest erfaring med a vere i interaksjon med kjente
voksne og at det er de som er mest tilgjengelige for dem. | fglge foresatte kan barna i studien
reagere negativt nar de presenteres for nye mennesker, noe som understreker at de er sarbare i
forhold til hvem de er sammen med. Dette funnet er i trad med tilknytningsteori om at barn er
avhengig av en trygg og stabil tilknytning til en voksen for & danne grunnlag for relasjon og at

barna skal komme i posisjon til samhandling (Hart & Schwarts, 2009; Rye, 2007).
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Barna i studien ser ut til a like at andre barn tar kontakt med dem, men de tar i liten grad selv
kontakt med andre barn. Etter det vi kjenner til er det i internasjonal litteratur samhandling
mellom barn CdLS og jevnaldrende lite beskrevet. Ut fra egen erfaring fra arbeid pa Frambu
ser vi imidlertid at spriket i utviklingsniva mellom barna med CdLS og jevnaldrende ofte er
en barriere for sosial samhandling. Med gkende alder ser vi tendenser til at kontakten med
andre barn reduseres, og barna med CdLS far begrenset erfaring, bade med hvordan de skal ta
kontakt, og hvordan de skal veere i samhandling med jevnaldrende. Det at barna med CdLS
ofte har behov for tett oppfelging av voksne, kan vere en medvirkende arsak til at de far lite
kontakt med jevnaldrende, og at lering av sosiale ferdigheter i naturlige situasjoner blir
begrenset. Seks av atte av barna i utvalget her ikke verbalsprak, noe som kan gjere det
vanskelig for jevnaldrende, pa samme mate som voksne, a forsta barnas kommunikasjonsform
og/eller vaeremate. Det gker sannsynligheten for at de andre barna trekker seg unna og unngar
bade a ta kontakt og & gi respons. Frambu (2011) anbefaler at det er stgrst mulig apenhet
omkring diagnosen. Dette for a sikre god innsikt og forstaelse fra bade voksne og andre barn
som kan vere gode stattespillere. For at barna med CdLS skal bli mgtt pa en god mate er det
en forutsetning at miljget rundt barna har fatt informasjon om barnas muligheter,
begrensninger og behov. For at barna med CdLS i stgrre grad skal kunne ta kontakt med andre
barn, er de voksnes formidlende rolle i barne-/elevgruppen sveert viktig (Rye, 2007). Barna
med CdLS vil pa grunn av manglende ekspressive ferdigheter veere avhengig av at de voksne
fungerer som brobyggere mellom barna med CdLS og jevnaldrende. Dersom de voksne bistar
andre barn i a forsta kontaktformen og veerematen til barna med CdLS, kan positive erfaringer

med & bli forstatt fore til flere initiativ til kontakt, enn det vi finner i var studie.

Litteraturen om CdLS viser til en klar ssmmenheng mellom hgy skare i sosiale relasjoner og
gode verbale ferdigheter og det motsatte (Goodban, 1993). A kartlegge barnets
idiosynkratiske sprak og styrke kommunikasjonsferdighetene til barna med CdLS vil derfor
veere vesentlig med tanke pa & motvirke at initiativ til kontakt blir mistolket og/eller oversett.
Nar det er sagt, ma det presiseres at vi ikke har funnet en tilsvarende signifikant
sammenhengen mellom grad av utviklingshemning og hvorvidt barna tar kontakt med andre,
som vi fant mellom grad av utviklingshemning og kommunikasjonsferdighet. Det er altsa ikke
slik at det farst og fremst er de to med lett grad av utviklingshemning som karakteriseres som
de mest kontaktsgkende. Arsaken til at de som har verbale forutsetninger for & ta kontakt
likevel ikke gjor det, er usikker. Det kan muligens relateres til faktorer som tidligere er

beskrevet, som f.eks. sjenerthet (Moss et.al., 2008) og engstelighet (Kline et.al., 2007a), men
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dette har vi ikke grunnlag for a fastsla ut fra vare resultater. Vi har imidlertid funn som viser
en tendens til at ogsa barna med lettere grad av grad av utviklingshemning har vansker med a
gjennomfare viljestyrte handlinger nar fokus er rettet mot utfgrelsen, det vil si fokusrelaterte
utfarelsesvansker (FRU) (Storvik et.al., 2011). Vanskene viser seg ved at barna blir passive
og initiativlgse i situasjoner hvor de opplever press. Likeledes ser det ut til at flere av barna
mestrer ting bedre nar de er alene og ikke blir mast pa. Det er grunn til & spekulere i om FRU
er et tegn pa at barna i utvalget reagerer negativt pa krav og forventninger fra sine omgivelser,
0g at passivitet er uttrykk for gnske om unnga a utfare en aktivitet eller handling. Dette funnet
kan saledes synes a veere i samsvar med funn i tidligere forskning, som finner at personer med
CdLS kan vegre seqg i situasjoner hvor de opplever a bli stilt krav til (Richards et.al., 2009). Et
annet interessant funn som kan sees i tilknytning til FRU er at flere av barna med CdLS er
lettere & fa med pa en aktivitet dersom det benyttes fleip og spek. Bruk av humor kan i sa
mate vare et vesentlig virkemiddel for & ufarliggjere situasjonen og skape engasjement og

motivasjon for a delta i aktivitet og samhandling.

De fleste barna med CdLS i studien synes a ha vansker med & komme i gang med a utfgre en
aktivitet nar fokus rettes mot utfgrelsen. Det er narliggende a sparre om utfarelsesvanskene
kan veare et uttrykk for et hjelpebehov barna har pa grunn av sin utviklingshemning.
Utfarelsesvanskene blant barna i utvalget synes imidlertid & veere uavhengig av grad av
utviklingshemning, da de med lettere grad av utviklingshemning ogsa ser ut til & ha behov for
hjelp, bade til & starte og opprettholde en aktivitet. Over halvparten av barna i studien har
behov for hjelp pa bestemte ledd for a fa utfert en handling. Like mange er ogsa avhengig av
at omgivelsene er ordnet pa en spesiell mate for at de skal fa utfgrt en aktivitet. Det er
beskrevet i litteraturen at barn med CdLS kan ha begrenset korttidsminne (KTM), samt at de
har stort behov for rutiner og struktur for a fa oversikt over hva de skal gjgre, og hvem de skal
veere sammen med (Frambu, 2005). Sett i lys av dette kan barnas manglende initiativ til &
starte eller opprettholde en aktivitet ha sammenheng med i hvilken grad aktiviteter og/eller
situasjoner er gjenkjennbare for barna. Likeledes er det viktig om aktiviteten er oversiktlig
nok med tanke pa barnas forutsetninger for a forsta og huske innholdet og gangen i
aktiviteten. Dersom det handler om a begynne pa en aktivitet som barna ikke har forutsetning
for & mestre, eller som de ikke synes er spennende eller lystbetont, reduseres sjansen for at

barna engasjerer seg i aktiviteten.
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Motivasjon og interesser er helt klart faktorer som er vesentlige for barnas initiativ og
engasjement i aktivitet og samhandling. | studien er det stor variasjon i forhold til om barna
oppleves som motiverte og interesserte, og dette har signifikant sammenheng med barnas grad
av utviklingshemning. Barna viser seg a ha fa og spesielle interesser, og det ser ut til at de har
en tendens til stadig & oppseke sine serinteresser pa tross av at de blir tilbudt & veare i
samhandling og aktivitet med andre. Det er usikkert om barna i utvalget bruker seerinteressene
som overgangsobjekter til stgtte for utviklingen, eller om barna bruker gjenstandene pa en
stereotyp og ufleksibel mate, som kan virke hemmende pa utviklingen og samspillet (Hart &
Schwarts, 2008). Fra samspillspartnerens side kan sarinteressene fremsta som forstyrrende og
stereotyp atferd, mens fra barnas perspektiv kan de i falge Eknes (2010) veere et middel til &
skape sammenheng, orden og oversikt. Det er grunn til a tro at fa interesser gir barna relativt
god kontroll og oversikt over de lekene/aktivitetene de er engasjerte i, og kan styrke
forutsigbarheten i tilveerelsen. Repeterende og stereotyp atferd kan ogsa ha stor egenverdi og
gi barna stor tilfredsstillelse (Eknes, 2010), noe som ogsa kan forklare hvorfor ser ut til a
foretrekke favorittinteresser framfor samspill. Utfordringen i forhold til deltakelse i sosialt
samspill er imidlertid at samspillspartnere ma forsgke a styre barnets oppmerksomhet bort fra
favorittinteressene og rette barnets oppmerksomhet mot et felles fokus i samhandlingen. Det
er imidlertid i falge Eknes (2010) viktig ikke a sette i gang tiltak for a stoppe stereotyp atferd,
far en har en annen stimulering a by pa. Dersom dette gjeres, kan barnas sosiale utvikling
hemmes ytterligere. Det er heller ikke sannsynlig at stadige forsgk pa a hindre barna i a utfere
sine favorittaktiviteter, vil fremme deres interesse og motivasjon for & samhandle med andre.
A skape motivasjon handler i stedet om & bygge opp samhandlingssituasjoner med
utgangspunkt i barnas serinteresser slik at barna feler seg akseptert, noe som kan skape gkt

motivasjonen for aktivitet og samhandling (Dysthe, 2001).

| folge Skaalvik & Skaalvik (2009) kan det veere vanskelig, med utgangspunkt i barnets
veeremate, a se om barnet er motivert og/eller interessert i a veere i samspill med andre. De
mener ogsa at det er stor sannsynlighet for at barn med alvorligere grad av utviklingshemning
lettest lar seg motivere av indre motivasjon og aktiviteter som oppleves som interessante
og/eller lystbetonte. Resultatene i studien viser at det er stor spredning med tanke pa om
foresatte opplever barna med CdLS som lette & motivere for aktivitet og samhandling. Hvor
motiverte barna er, ser ogsa ut til & ha sterk sammenheng med deres grad av
utviklingshemning. Dette inneberer at jo alvorligere grad av utviklingshemning barna med

CdLS har, jo ferre interesser har de og jo vanskeligere er de a motivere. Nar det gjelder barn
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med alvorlig grad av utviklingshemning, kan det ofte vere utfordrende a finne deres kognitive
niva og hva de er interessert i. Dette kan fgre til at det iverksettes opplearingstiltak som barna
enten ikke har forutsetninger for & mestre, er interessert i og/eller forstar hensikten med.
Dersom aktiviteter og samhandlingssituasjoner ikke star i forhold til hva barna er interessert i
og/eller modent for, kan dette svekke deres indre motivasjonen for a delta i sosial interaksjon
(Dyste, 2001). | pedagogisk sammenheng er det derfor viktig at det ikke bare vurderes om
malene i individuell oppleeringsplan (IOP) er nadd, men at man ogsa stiller spgrsmalet:
Hvorfor er ikke malene nadd? Det er mulig at malene i IOP er satt for hgyt i forhold til
barnets utviklingsniva. Det kan ogsa veere vesentlig a stille spgrsmal om barnas interesser i
tilstrekkelig grad er utnyttet, med tanke pa & skape indre motivasjon hos barnet til 4 delta i
aktivitet og samhandling.

6.2.3 Atferd

Atferd, slik det er definert i denne oppgaven, er alt individet foretar seg som svar pa indre-
eller ytre pavirkninger (Bg & Helle, 2008). Det er gjennomfart flere studier av personer med
CdLS som beskriver karakteristiske atferdstrekk ved diagnosen. Fa har imidlertid veert opptatt
av a se pa hvilken innvirkning de individuelle trekkene har i sosial samhandling, samt hvilke
miljgmessige forhold som kan vere forstyrrende for samspill med andre. Vi finner at
individuelle og miljgmessige faktorer glir over i hverandre og pavirker hverandre gjensidig.
Den mest betydningsfulle enkeltfaktoren innenfor omradet atferd er barnas behov for struktur
og oversikt i hverdagen. Ut fra sammenhengen med grad av utviklingshemning ser dette
behovet ut til & veere starst hos dem med lett grad av utviklingshemning. Likeledes kan det se
ut til at barnas aktivitetsniva har sammenheng med grad av utviklingshemning, noe som

indikerer at desto alvorligere grad av utviklingshemning barnet har, desto mindre aktiv er det.

Majoriteten av malpersonene i var studie ser ut til & vare opptatt av struktur i hverdagen.
Dette kommer tydelig frem ved at fem av atte beskrives & ha motstand mot forandring, og
seks av atte er forngyd nar de vet hva de skal gjere. Det ser ogsa ut til & vaere en tendens til at
barna med CdLS kan reagere negativt dersom situasjonen er ustrukturert, nar nye gjenstander
og aktiviteter innfares, samt nar de blir presentert for nye mennesker. Det er viktig a legge til
at mange foresatte har svart ”passer bade-og” péa spersmal vedrgrende struktur og negative
reaksjoner pa manglende struktur. Dette betyr at barna med CdLS kan veere opptatt av struktur
0g reagere negativt hvis omgivelsene ikke er strukturert, men ikke ngdvendigvis i alle

settinger og til enhver tid. Hvilke negative reaksjoner barna viser nar situasjoner og aktiviteter
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er ustrukturert, fremkommer ikke gjennom bruk av Varemateskjemaet. Vi har ikke funnet
forskningslitteratur som beskriver CdLS-gruppens behov for struktur og oversikt i hverdagen.
I heftet ”Cornelia de Langes syndrom” (Frambu, 2005) stér det imidlertid folgende:

“Alle har hukommelsesvansker, er lett avledbare, har vansker med handlingssekvenser,
reagerer negativt pa stress og taler darlig at innarbeidede program blir endret. De har stort

behov for strukeur og forutsighbarhet i hverdagen” (S. 36).

Var erfaring fra barnehagen og skolen pd Frambu er at barn med CdLS kan vere rigide og
vanskelig & fa med seg nar de ikke kjenner de voksne og nar aktiviteten er ny og ukjent. Dette
viser seg spesielt som vegring ved ulike overganger, f.eks. fra en aktivitet til en annen. Vi har
tidligere gjort rede for at personer med CdLS ofte har begrenset korttidsminne (KTM), noe
som kan medfgre at det er vanskelig & huske lange handlingssekvenser. Innarbeidede rutiner,
gjennom mange gjentakelser og fast struktur, bidrar til at sekvensene gjenkjennes og dermed
blir forutsighare og oversiktlige. Barna blir ngdvendigvis ikke mindre rigide i sin vaeremate,
men forberedelser pa det som skal skje kan bidra til & redusere utrygghet og negative

reaksjoner ved f.eks. overganger og i nye situasjoner.

En mate barna med lett grad av utviklingshemning i utvalget uttrykker sitt behov for struktur
pa, er at de liker & rydde og organisere ting i system, f.eks. etter starrelse, farge eller form.
Deres styrke i perseptuell organisering og sortering er et sartrekk som ogsa blir beskrevet i
internasjonal litteratur om CdLS (Moss et.al., 2009; Frambu, 2005; Jackson et.al., 1993).
Behovet for kontroll og rydding har i litteraturen ogsa blitt omtalt som en type tvangspreget
atferd (Moss et.al., 2009; Oliver et.al., 2008), men tvangspreget atferd viser seg imidlertid
ikke som et fremtredende trekk blant barna i vart utvalg. Barna med CdLS med moderat til
alvorlig grad av utviklingshemning skarer ikke like hgyt pa behovet for struktur, som de med
lett grad av utviklingshemning. Det er grunn til & tro at begrensede
kommunikasjonsferdigheter gjer det vanskelig for barna med alvorligere grad av
utviklingshemning & respondere pa det som skjer rundt dem og formidle sine behov for
struktur. Vi mener derfor at funnene fra studien ikke gir grunnlag for & si at barna med
alvorligere grad av utviklingshemning har mindre behov for struktur, enn de med hgyere
kognitivt niva. Snarere tvert i mot sa vil vi hevde at pa grunn av deres kognitive utfordringer,
som medfgrer at de har vansker med & oppfatte, tolke og respondere, vil de profittere pa at

omgivelsene og aktivitetene er strukturerte og forutsigbare.
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Barna med lett grad av utviklingshemning viser i stgrre grad forventninger til det som skal
skje og reagerer oftere negativt nar rutiner blir brutt, sammenlignet med de med alvorligere
grad av utviklingshemning. Barna med CdLS beskrives & ha en styrke i perseptuell
organisering og hukommelse i forhold til orientering i rom/retning (Kline et.al., 1993). Det
kan derfor veere narliggende & sperre om disse ferdighetene ligger til grunn for deres gnske
og behov for struktur, og om. Dette kommer tydeligere til uttrykk hos de med bedre kognitive
og kommunikative evner. Likeledes er det grunn til a stille sparsmal ved om de med lettere
grad av utviklingshemning, pd bakgrunn av tidligere erfaringer, evner a bygge opp
forventninger til det som skal skje, og at de naturlig nok blir skuffet og/eller oppgitt nar det de
forventer skal skje uteblir. For barna i utvalget med moderat til alvorlig grad av
utviklingshemning, er det stor sannsynlighet for at deres kognitive og spraklige begrensninger
gjer det mer utfordrende & forsta det som skjer rundt dem. Deres begrensede ekspressive
ferdigheter gjar det ogsa vanskelig for samspillspartnere a fange opp signaler som uttrykker
forventning og misngye. Denne antagelsen gjgres med bakgrunn i at barna med moderat og
alvorlig grad av utviklingshemning oppleves som vanskelige a tolke. Verken behov for
struktur eller barnas uttrykk for forventning er, etter det vi kjenner til, beskrevet i forhold til
personer med CdLS. Det finnes imidlertid eksempler pa at sma barn pa et relativt lavt
kognitivt og spraklig utviklingsniva viser forventning, f.eks. en baby som lager smattelyder
ved synet av en flaske melk (Vedeler, 1997). Vearemateskjemaet er imidlertid ikke like
velegnet til & fa frem informasjon om svake kommunikative uttrykk. Dette kan vare en
forklaring pa at barna med moderat og alvorlig grad av utviklingshemning i var studie skarer

relativt lavt pa a gi uttrykk for forventning.

Mange studier av CdLS-gruppen har veert opptatt av a studere ulik type utfordrende atferd,
som f.eks. aggressiv- og utagerende atferd og selvskading som reaksjon pa ulike forhold i
omgivelsene (Arron et.al., 2011; Berney et.al., 1999; Hyman et.al., 2002; Oliver, 2006). | var
studie viser kun to av atte barn i utvalget utfordrende atferd rettet mot seg selv, noe som er lite
sammenlignet med funn pa opp i mot 70 % i en ny britisk studie (Arron et.al., 2011). Hvorfor
det er mindre forekomst av utfordrende atferd i var studiepopulasjon sammenlignet med andre
studier, kan vi bare spekulere i. En av forklaringene kan veare at det i dag er mer kunnskap om
diagnosen, samt bedre tilrettelagt tiloud for barn med CdLS i barnehage og skole.
Malpersonene i var studie er ogsa relativt unge, og atferdsavvik og stemningsendringer er
rapportert & gke med alder (Berney et.al., 1999). En annen grunn til lav forekomst av

utagerende atferd kan vere at barna med CdLS i var studie ser ut til & veere lite pavirket av

87



somatiske plager. Flere studier viser at ubehag knyttet til G@R er en viktig bakenforliggende
arsak til atferdsavvik hos personer med CdLS (Houge og Meahle, 2011; Oliver et.al., 2006;
Moss et.al., 2005; Luzanni et.al., 2003). De fleste som har G@R i var studie, er enten operert
eller medisinert, noe som sannsynligvis innebzrer at plagene knyttet til GZR er redusert.
Andre studier antyder at det er personer med alvorlig grad av utviklingshemning som viser
mest selvskadende atferd (Hall et.al., 2008; Oliver et.al., 1993). Lav forekomst av utfordrende
atferd i var studie kan derfor muligens forklares med at vi ikke har barn med dyp grad av
utviklingshemning i vart utvalg. Det er viktig & presisere at, til tross for at det er fa
malpersoner i var studie som viser utfordrende atferd, er det viktig a ta slik atferd pa alvor
tidlig. Forebygging og tidlig iverksetting av tiltak, for & motvirke utvikling av utfordrende
atferd, er vesentlig med tanke pa a begrense belastningene dette ofte medfarer for barna selv

og for familien.

| denne studien viser det seg at gjennomsnittsskaren for repeterende og stereotyp atferd samlet
sett er lav, men vare data viser at seks av atte barn med CdLS har en eller flere former for
stereotyp atferd. Dette funnet antyder at repeterende og stereotyp atferd, i stgrre eller mindre
grad, er en del av vaerematen hos majoriteten av barna med CdLS. En av de stereotypiene som
forekommer hyppigst blant barna i studien var, er at de vifter og har spesielle
handstereotypier. Spesielle handbevegelser og fasinasjon for egne hender er ogsa beskrevet i
en tidligere studie av og slik aktivitet kan oppholde barna med CdLS i lengre perioder
(Jackson et.al., 1993). | fglge Eknes (2010) kan stereotypier ha en selvstimulerende effekt pa
barn med utviklingshemning og innvirke pa deres tilgjengelighet for samspill med andre. Data
fra Vaeremateskjemaet i studien var gir kun informasjon om forekomst, og ikke om hvor
intens eller varig de forskijellige stereotypiene er hos barna. Vi far heller ingen indikasjon pa i
hvilken grad foresatte finner den repeterende og stereotype atferden forstyrrende pa barnas
veeremate i sosial samhandling. Det er imidlertid grunn til & tro at dersom atferden er intens og
opptar barna i lengre perioder om gangen, kan det veere ekstra utfordrende for

samspillspartnere & motivere barnet for a delta i sosial samhandling.

| folge studien til Berney et.al. (1999) er det relativt hgy forekomst av hyperaktiv atferd i
CdLS-gruppen (40 %), og det er personer med alvorlig og dyp grad av utviklingshemning
som oftest er hyperaktive. | var studie blir ingen av barna karakterisert som overaktive noe
som umiddelbart kan virke ganske oppsiktsvekkende. Berney et. al. (1999) sin studie viser

imidlertid at hyperaktivitet forekommer hyppigst hos de med alvorlig og dyp grad av
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utviklingshemning, og Luzzani et.al. (2003) finner at medisinsk behandling for G@R har
positiv effekt pd hyperaktiv atferd. Det at vi ikke har personer med dyp grad av
utviklingshemning i utvalget, og at flertallet er behandlet for G@R, kan derfor vaere med pa a
forklare hvorfor vi ikke finner hyperaktivitet i vart utvalg. Aktivitetsnivaet hos barna med
CdLS i var studie ser ferst og fremst ut til 3 ha sterk sammenheng med grad av
utviklingshemning. Det er et klart skille mellom barna med lett og moderat grad av
utviklingshemning, som karakteriseres av sine foreldre som aktive, og barna med alvorlig
grad av utviklingshemning, som karakteriseres som passive. Karakteristikkene aktiv og passiv
sier imidlertid lite, bade i forhold til graden av de to aktivitetsnivaene og hvordan aktiv og
passiv atferd virker inn pa barnas veeremate. Vi kan anta at en aktiv vaeeremate, i kombinasjon
med gode kognitive og spraklige ferdigheter gjer det lettere for samspillspartnere a legge til
rette for gode samspillsituasjoner, sammenlignet med nar barnet har en passiv vaeremate og
mer alvorlig grad av utviklingshemning. En passiv vaeremate behgver ngdvendigvis ikke a
veere til hinder for samhandling. Det krever imidlertid en aktiv samspillspartner med tanke pa
a skape og opprettholde kontakt, samt at den voksne ma veere sensitiv og falelsesmessig
deltagende i forhold til barnets uttrykk og reaksjoner (Rye, 2007). Dersom aktivitetene og
samhandlingen er tilpasset barnas utviklings- og aktivitetsniva, kan det bidra til at barna
opplever at deres veeremate i samhandlingen blir anerkjent og verdsatt, og gke barnas
motivasjon for samspill og aktiv deltakelse (Dysthe, 2001).

En miljgmessig betingelse som er dokumentert i CdLS-litteraturen (Frambu, 2005), og som
kan ha innvirkning pa barnas veeremate i sosial samhandling, er hvor gmfintlige barna er for
sensoriske stimuli. | denne studien rapporterer seks av atte foresatte at deres barn, i starre eller
mindre grad, kan vere overgmfintlig for en eller flere type sansestimuli. Barna med CdLS ser
ut til & reagere pa ulike type sanseinntrykk, bade visuelle, auditive, taktile og vestibulaere
sanseinntrykk, samt lukt. I CdLS-heftet til Frambu (2005) beskrives sanseintegrasjonsvansker
(vansker med & persipere, bearbeide, integrere og respondere pa ulike sanseopplevelser) a
forekomme hyppig innen CdLS-gruppen, og vanskene sees i sammenheng med kognitivt niva.
| teori om utviklingshemning generelt blir sansevansker oftest knyttet til alvorlig grad av
utviklingshemning (Bogdashina, 2006). | var studie finner vi imidlertid at sensorisk
overgmfintlighet ikke har sammenheng med grad av utviklingshemning hos barna i utvalget,
og barna med lett grad av utviklingshemning ser ut til & veere like gmfintlige for sanseinntrykk

som de med mer alvorlig grad av utviklingshemning.
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Selv om funnene i studien antyder at barna med CdLS kan veere overgmfintlig for sensoriske
stimuli, fremkommer det ikke ut fra dataene om, og eventuelt i hvilken grad, sansebesver
virker inn pa barnas veeremate i sosial samhandling. Er det slik at de som er overemfintlig for
sansestimuli reagerer forskjellig nar de sensoriske inntrykkene blir overveldende? | felge
Bogdashina (2006) har personer med utviklingshemning ofte vansker med a skille mellom
relevant og irrelevant informasjon. Dette, mener hun, kan skape en form for overbelastning av
inntrykk som kan fere til bade over- og underreaksjoner. Var studie har ikke gatt inn for a se
pa en mulig sammenheng mellom overgmfintlighet for sensoriske stimuli og aktivitetsniva. Vi
mener imidlertid at det er grunn til & spekulere i om skillet i aktivitetsnivd kan ha
sammenheng med hvordan barna reagerer pa sanseinntrykk. Kan det vere slik at barna med
lett grad av utviklingshemning reagerer pa overstimulering av sansestimuli med a bli aktive,
mens barna med mer alvorlig grad av utviklingshemning reagerer med & trekke seg inn i seg
selv, og dermed oppleves som mer passive? Uavhengig av barnas aktivitetsniva er det i
spesialpedagogisk sammenheng relevant a kartlegge barn med CdLS i forhold til hvordan de
bruker sansene, og om de eventuelt over- eller underreagerer pa ulike typer sanseinntrykk.

6.3 Drafting av funn knyttet til CdLS og ASF

Flere internasjonale studier er gjennomfagrt med tanke pa a undersgke forekomsten av ASF-
symptomatologi innen CdLS-gruppen, og noen har antydet at CdLS-gruppen har fenotypisk
atferd som kan vere forenelig med autismespektervansker (Moss et.al., 2012; Moss et.al.,
2008; Hyman et.al., 2002; Goodban, 1993; Sarimski, 1997). Ut i fra var kjennskap er dette
den farste norske studien som ser pa prevalens av ASF innen CdLS-gruppen, og som
sammenligner deres veeremate i sosial samhandling med en matchet ASF-gruppe. Samtidig
med at vi har foretatt var studie har Moss et.al 2012, gjennomfart en studie hvor de foretar
direkte sammenligninger mellom CdLS og ASF, med tanke pé a se pa forskjeller og likheter

mellom gruppene.

6.3.1 Forekomst av ASF i CdLS-gruppen

For a kartlegge forekomst av autismespektervansker i vart utvalg ble det gjennomfart en
screening med SCQ. Fire av seks malpersoner skaret over cut-off pa ASF, og alle disse hadde
fra moderat til alvorlig grad av utviklingshemning. Studier som har undersgkt forekomst av
ASF innen CdLS-gruppen, viser til ulike tall, fra 41 til 85 % (Moss et.al., 2012; Moss et.al.,

90



2008; Berney et.al., 1999). Forekomsten av ASF i var studie ligger et sted midt i mellom de
nevnte studiene. A sammenligne funn pa forekomst av autismespektervansker innen CdLS-
gruppen kan imidlertid veere problematisk. For det fgrste har studiene som har undersgkt
forekomst av ASF innen CdLS-gruppen benyttet ulike maleverktgy. Likeledes har studiene
forskjellig storrelse pa utvalget og ulikt utgangspunkt med tanke pa aldersfordeling og
kognitivt niva i utvalget. | falge Moss et.al. (2012) er det ogsa viktig a ta i betraktning at
maleverktgy som anslar en cut-off for ASF, i utgangspunktet er utviklet med tanke pa autister.
Maleverktagyene har derfor begrenset palitelighet nar de anvendes for individer med en
spesifikk genetisk tilstand. A se p& forekomst av ASF i en gitt gruppe, som CdLS, er svart
kompleks, og det er langt fra tilstrekkelig & se pa cut-off skare pa SCQ for & angi om
malpersonene har ASF. SCQ gir kun en verdi som kan kun brukes som screening for ASF
vansker, og mer grundige kartlegginger er ngdvendig for & kunne trekke konklusjoner om

hvorvidt barna i denne studien har ASF.

6.3.2 Forskjeller mellom CdLS og ASF

En analyse av data fra Veeremateskjemaet viser at CdLS og ASF-gruppen skarer forskjellig pa
enkelte omrader som beskriver deres veeremate, og som kan fa innvirkning pa samhandlingen
med andre. | og med at CdLS- og ASF-gruppen i utgangspunktet er matchet pa
kommunikasjonsferdigheter, er det ingen forskjeller mellom gruppene her som det er relevant
a drafte.

Den mest fremtredende forskjellen mellom CdLS- og ASF-gruppen i var studie er at CdLS-
gruppen ser ut til & veere mer opptatt og avhengig av struktur, enn ASF-gruppen. Dette funnet
er av stor betydning i spesialpedagogisk sammenheng. Barna med CdLS i studien beskrives &
ha starre behov, bade i forhold til & fa vite hva som skal skije i lgpet av dagen og hvem de skal
veere sammen med, samt at de viser stgrre motstand mot forandring, enn barna i ASF-
gruppen. Innen autismeforskningen er atferdsmessige reaksjoner pa manglende struktur i
omgivelsene godt dokumentert og ansees som en av de viktigste atferdskarakteristikkene det
er viktig 4 ta hensyn til. 1 fglge Rapin (1997) er det en tendens til at alvorlighetsgraden av
ASF gker med gkende grad av utviklingshemning. Det som er interessant i forhold til CdLS-
gruppen er at dette atferdstrekket viser seg (som beskrevet i punkt 6.2.3) a ha signifikant
negativ sammenheng med grad av utviklingshemning, det vil si at det er barna med lett grad
av utviklingshemning som er mest opptatt og avhengig av struktur. Det viser seg ogsa at hvor

opptatt barna er av struktur ikke har sammenheng med hvordan de skarer pa SCQ. Dette kan
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bety at for CdLS-gruppen er det & veere opptatt/avhengig av struktur ikke knyttet til
autismespektervansker eller deres kognitive niva. Vi kjenner ikke til andre studier som har
funnet at CdLS-gruppen har stgrre behov for struktur enn personer med ASF. Data fra
Vaeremateskjemaet gir oss lite informasjon om hvordan gruppene skiller seg fra hverandre,
med tanke pa om forskjellene medfarer spesielle eller annerledes utfordringer for barna med
CdLS. Nar en tar i betraktning hvor avgjerende forutsigbarhet, struktur og oversikt beskrives
a veere for personer med ASF, er vart funn svert viktig med tanke pa spesialpedagogiske

tiltak for barna i CdLS-gruppen.

Forskjell mellom CdLS- og ASF-gruppen viser seg i denne studien ogsa i forhold til
tvangspreget atferd. Ingen av gruppene skarer spesielt hgyt pa sparsmalene knyttet til tvang,
men resultatene antyder at CdLS-gruppen har stgrre tendens til & vise slik atferd,
sammenlignet med ASF-gruppen. Tvangsmessig atferd er et fenomen som er godt beskrevet
bade innen CdLS- og ASF-litteraturen (Helverschou & Steinland, 2011; Moss et.al., 2008), og
i forhold til CdLS-gruppen relateres tvangshandlinger ofte til barnas behov for a rydde og
sortere (Moss et.al., 2009; Oliver et.al., 2008; Hyman et.al., 2002). Resultatene i var studie
viser at tvangsmessig atferd har negativ sammenheng med grad av utviklingshemning, og det
viser seg ogsa at de som skarer hgyt pa tvang, skarer under cut-off for ASF pa SCQ. Dette
innebeerer at det er barna med lettere grad av utviklingshemning, som bade viser tendens til
tvangspreget atferd, og som er mest opptatt av struktur. Da tvangsmessig atferd innen CdLS-
gruppen ofte er knyttet til det & kontrollere og a sette ting i rekkefalge (Moss et.al., 2009;
Oliver et.al., 2008), kan vi stille sparsmal ved om den tvangspregede atferden er relatert til
deres behov for kontroll, orden og struktur. Dersom dette er tilfellet, innebzrer at det kan

vaere en sammenheng mellom noen av omradene CdLS-gruppen skarer hgyere enn ASF-

gruppen pa.

Vansker med sosial interaksjon blir ansett som det farste kardinalsymptomet i den autistiske
triaden og et av de mest fremtredende trekkene hos personer med ASF. Med bakgrunn i
funnene i denne studien kan det se ut som om barna med CdLS ikke har like utpregende
vansker knyttet til sosial interaksjon som ASF-gruppen. Denne antagelsen bygger pa at barna
i CdLS-gruppen ser ut til & karakteriseres som lettere & omgas og som mer sosiale, enn barna i
ASF-gruppen. Det er imidlertid viktig & presisere at pa andre karakteristikker, som f.eks. hvor
oppmerksom og kontaktsgkende barnet er, sa er det lite som skiller de to gruppene. Det er

godt dokumentert i litteraturen at personer med CdLS har begrensede ferdigheter i sosial
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interaksjon, men det er ogsa beskrevet at disse utfordringene ikke er typiske for de sosiale
vanskene som er kjent ved ideopatisk ASF (Moss et.al., 2008). | ASF-litteraturen presiseres
det ogsa at personer med ASF ofte bruker lite nonverbal kommunikasjon, og at gester og
ansiktsuttrykk ofte kan veere utydelige og/eller upassende i sosial samhandling (Helverschou
& Steindal, 2011). Moss et.al. (2012) finner i sin studie at CdLS-gruppen viser mer gester og
gyekontakt, sammenlignet med ASF-gruppen. Det er ikke noe mal for gyekontakt eller i hvor
stor grad barna bruker kroppssprak i var studie, men dersom Moss et.al. sine funn ogsa gjelder
for vart utvalg, kan bedre blikkontakt og tydeligere kroppssprak veere utslagsgivende for at

barna i CdLS-gruppen oppleves som mer omgjengelige enn barna i ASF-gruppen.

Selv om det er en forskjell mellom CdLS- og ASF-gruppen pa hvordan de skarer pa
omgjengelighet, s& skarer ingen av gruppene hgyt pa dette omradet. Ut fra resultatene kan det
se ut til at hvor omgjengelig barna i utvalget er, har sterre sammenheng med grad av
utviklingshemning, enn med autismespektervansker. CdLS- og ASF-gruppen er i denne
studien matchet pa sprakniva, og det antas derfor at deres grad av utviklingshemning er
tilnermet lik. Ut fra dette kan en anta at deres grad av omgjenglighet burde vert mer lik,
dersom graden av utviklingshemning var bestemmende for dette. Personer med ASF
beskrives & ha en grunnleggende vanske i forhold til gjensidighet i sosial interaksjon, og de
beskrives & mangle interesse for sosial kontakt og oppmerksomhet (Lord & Bishop, 2010;
Klin & Volkmar, 2005; Prior & Ozonoff, 1998). | var studie fant vi at barna med CdLS ser ut
til & veere mer motivert for sosial samhandling, samt at de karakteriseres som mer interessert
og har flere interesser, enn barna i ASF-gruppen. Ser vi pa resultatene fra sammenligningen
mellom de to gruppene under ett, kan det se ut til at CdLS-gruppen ikke har de samme
grunnleggende vanskene i forhold til sosial interaksjon som ASF-gruppen har. Det er derfor
viktig & veere oppmerksom pa at selv om barna i CdLS-gruppen har vansker knyttet til ASF
har de stgrre motivasjon og gnske om & veare a vaere sammen med andre, enn barna i ASF-
gruppen. | pedagogisk sammenheng inneberer dette at det er viktig a legge til rette for sosial

samhandling slik at de far utnyttet sitt sosiale potensial.

Et omrade som har fatt gkende oppmerksomhet i ASF-litteraturen den siste tiden, er
fokusrelaterte utfgrelsesvansker (FRU) (Storvik et.al., 2011; Hildebrand, 2007). Det & ha
vansker med a gjennomfare viljestyrte handlinger nar fokus rettes mot utfarelsen, kan sta i
direkte kontrast til de pedagogiske prinsippene som ofte gjelder innen

oppmerksomhetsdirigerende og eksplisitt undervisning for barn med autisme (Storvik et.al.,

93



2011). CdLS-gruppen i var studie ser ut til & ha stgrre vansker knyttet til FRU, sammenlignet
med ASF-gruppen. Hgyere skare, bade pa utsagnet gjer ting overraskende bra nar han er for
seg selv og ingen maser, og er lettere a fA med ved bruk at indirekte beskjed, indikerer at
CdLS-gruppen, i starre grad enn ASF-gruppen, kan bli hindret i & utfere bevegelser eller
handlinger nar oppmerksomhet blir rettet mot det som skal gjgres. Dersom resultatene i var
studie medfarer riktighet, gir det klare antydninger om at autismetiltak, basert pa intense
detaljerte instruksjoner, kan vere direkte belastende, og i verste fall gdeleggende for
samspillet, dersom det benyttes ovenfor barn med CdLS som har FRU. Det er derfor sveert
viktig at barnet kartlegges med tanke pa om de har vansker med a gjennomfare handlinger nar
fokus rettes mot utfarelsen, og at det tilrettelegges med tanke pa a begrense slike vansker i
aktivitet og samhandling. Et annet trekk som synes a vaere mer fremtredende i CdLS-gruppen,
er at de er lettere & fa med pa aktiviteter dersom samhandlingspartnere benytter fleip og/eller
spek, sammenliknet med ASF-gruppen. Denne forskjellen kan indikere at CdLS-gruppen, i
mindre grad enn ASF-gruppen, har pragmatiske sprakvansker, og at de responderer positivt pa

bruk av humor i samhandling med andre.

CdLS-gruppen vi har studert, ser ut til & ha vansker som kan knyttes til ASF. Vanskene ser
imidlertid ut til & arte seg noe annerledes, enn den generelle profilen hos ASF-gruppen. Selv
om vearemate i sosial samhandling ser ut til & veere pavirket av ulike faktorer, bade i og
utenfor individet, ser det ikke ut til at de sosiale vanskene i CdLS-gruppen er de samme som
er typiske ved ideopatisk autisme. Flere i utvalget skarer over cut-off pa SCQ, noe som
indikerer at flere innen CdLS-gruppen kan ha vansker innen autismespekteret. Ytterligere
utredning er imidlertid ngdvendig for a fastsla om barna har en dobbeldiagnose, eller om de
bare deler trekk som er forenelig med ASF. Det som er pafallende i studien, er at enkelte av
atferdstrekkene som anses & vere knyttet til ASF, og som fremkommer i data fra
Vaeremateskjemaet, ikke ser ut til & ha sammenheng med hvordan barna med CdLS skarer pa
SCQ. Vi mener derfor at det er viktigere & kjenne til hvordan autismespektervansker kan arte

seg i CdLS-gruppen, enn & fa konstatert en eventuell dobbeldiagnose CdLS og ASF.
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7 STUDIENS PEDAGOGISKE IMPLIKASJONER

Resultatene fra studien viser at barna med CdLS er en svert heterogen gruppe. Selv om de har
samme diagnose, viser det seg at de har ulike forutsetninger og behov. Store forskjeller innad
i gruppen understreker viktigheten av individuell kartlegging, men det er ogsa sveert vesentlig
a kartlegge miljget med tanke pa hvordan forhold i miljget virker inn pa barnas veeremate i
sosial samhandling. Pa grunn av at CdLS er en sjelden genetisk tilstand, er det fa ansatte i
kommune og spesialisthelsetjeneste som har kompetanse pa denne diagnosen, og de er usikre
pa hvordan de best kan tilrettelegge for et godt oppleeringstilbud for denne gruppen. Nedenfor
er det skissert noen pedagogiske tiltak som vi mener er av betydning for barna med CdLS og
utvikling av deres samspillsferdigheter. Tiltakene som presenteres tar utgangspunkt i de
konkrete funnene i studien og er ment som et supplement til generell spesialpedagogisk

tilrettelegging for barn med utviklingshemning.

Behovet for kompetanse

Nar samhandling med barn oppleves utfordrende, kan de voksnes arsaksforklaring av barnas
vaeremate pavirke hvordan de mgter og hjelper barna med deres vansker (Joiner & Wagner,
1996; Dagnan Trower & Smith, 1998; Hyman & Oliver, 2001). Diagnosen CdLS kan fare til
at noen voksne slar seg til ro med en forklaring om at arsaken til barnas atferd ligger i
diagnosen, noe som kan medfare at tiltak med tanke pa forbygging og hjelp ikke iverksettes
(Daniels, 2006). I var studie finner vi, sammenlignet med CdLS litteraturen, lite utfordrende
atferd blant barna med CdLS. Det viser seg imidlertid at de fleste barna har utfordringer
knyttet til kommunikasjon og sosial samhandling. Studien viser at CdLS-gruppen er sveart
heterogen. Det er derfor avgjgrende at de voksne har kunnskap bade om diagnosen CdLS,
barnas individuelle forutsetninger og behov, samt ulike faktorer i miljget som kan virke inn pa
barnas veeremate. En forstaelse av at barnas veeremate ogsa kan pavirkes av mennesker og
miljget rundt dem, gir en mer helhetlig forstaelse av barna og et optimistisk pedagogisk

utgangspunkt.
Den voksnes rolle

Gjennomgaende i teksten har betydningen av den voksnes formidlende rolle i samspillet blitt

understreket. For & mgte barna ut fra deres fortsetninger og behov og legge til rette for
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aktivitet og sosial samhandling innenfor barnas proksimale utviklingssone mener vi det er
viktig at den voksne:

¢ har kunnskap om hva barnet kan alene og sammen med en voksen

e ersensitive og viser innlevelse i samspill med barna

e tar ansvar for a skape trygge og gode samhandlingssituasjoner

o bekrefter og responderer pa barnas uttrykk og initiativ

o forenkler og personliggjer erfaringer

Struktur og oversikt

Majoriteten av barna med CdLS i studien er opptatte og avhengige av struktur. Barnas behov
for struktur mener vi er det mest betydningsfulle funnet i var studie, og noe som i
spesialpedagogisk sammenheng bgr vies stor oppmerksomhet. Det er viktig & understreke at
dette er uavhengig av barnets utviklingsniva. Funnets store betydning kommer av at behovet
for struktur i CdLS-gruppen er enda starre enn i ASF-gruppen som er beskrevet a vare sveert
avhengig av struktur og forutsigbarhet i sin hverdag (punkt 2.2.4). Forskning knyttet til
personer med ASF har avdekket at denne gruppen ofte har svak sentral koherens, det vil si at
de har begrenset evne til a forsta ssmmenhenger. Dette medfarer at tilrettelegging og tiltak for
denne gruppen ofte er basert pa god struktur, forutsigbarhet og oversikt. Forutsigbarhet vil
kunne bidra til at barna i stgrre grad kan bruke sin energi pa a vere til stede i samspillet med
andre, i stedet for & forsgke a sette sammen mange fragmenterte deler til en helhet. Flere av
barna med CdLS er ogsa overgmfintlige for ulike former for sansestimuli. Det er viktig a vaere
oppmerksom pa at god struktur ogsa inneberer a strukturere miljget med tanke pa a begrense
mengden av bl.a. visuelle, auditive og taktile sanseinntrykk. | og med at barna med CdLS har
ulike forutsetninger og behov, vil ulike tilretteleggingsbetingelser i det fysiske miljget veere

ngdvendig (f.eks. innredning av rom og uteareal).

God struktur gir barna trygghet og oversikt og skaper sammenheng og mening tilvaerelsen.
Det er vesentlig at barnehager og skoler utarbeider gode rutiner og struktur, ved f.eks. bruk av
dagtavle med faste rutiner og gjenkjennbare aktiviteter, som gjentas daglig. | utarbeidelsen av
rutiner og struktur er det viktig:
e 2 ha et bevisst forhold til barnas kognitive niva og vedkjenne at det kan ta tid for
barna & forsta maten dagene og aktivitetene blir strukturert pa

e 4 lage rutinebeskrivelser for ulike daglige gjeremal og aktiviteter
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e 4 velge en mate a tydeliggjere strukturen pa som barnet har forutsetninger for a forsta,
f.eks. gjennom symboler, bilder, konkreter

e 4 tydeliggjere hva de skal gjare, nar og hvor aktiviteten skal skje og hvem de skal
veere sammen med

e 3 ta barnas interesser og synsfunksjon med i betraktning nar type dagtavle og
materiell velges

e 3 holde pa strukturen, selv om barna viser lite respons

e 3 begrense mengden sansestimuli i barnas omgivelser

Kommunikasjon

Det at mange av barna med CdLS har svake ekspressive sprakferdigheter, bade i form av
begrenset verbal tale og at de er vanskelige a tolke, understreker viktigheten av a kartlegge og
dokumentere barnas kommunikasjonsferdigheter. F.eks. kan det utarbeides en tegnordbok, en
ordbok over alle tegn og signaler som barna benytter i ulike situasjoner, som gjares
tilgjengelig for alle som samhandler med barna. Dette kan bidra til at samspillspartnere far
bedre forutsetninger for & forstd og tolke barnas kommunikative uttrykk og gker
sannsynligheten for at barna far respons pa sine kommunikative uttrykk. | mgtet med barna er
det viktig at de voksne er sensitive i samhandlingen, og at de tilstreber & veere tydelige i sin
egen kommunikasjon ovenfor barnet. Neer kontakt mellom barna og de voksne gker
sannsynligheten for at barna opplever seg selv som bidragsytere i dialogen og far gode

erfaringer fra samspill med andre.

En faktor som kan veere med & styrke barnas motivasjon for samhandling er & kunne uttrykke
seg pd en mate som andre forstar. Majoriteten i utvalget har manglende ekspressive
kommunikasjonsferdigheter og har vanskelig for & gjere seg forstatt, og noen kan ha god nytte
av alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK). Det er viktig:

e 4 kartlegge barnas forutsetninger for a tilegne seg og ta i bruk ulike former for

kommunikasjonshjelpemidler

o Aatilrettelegge for bruk av ASK

e ahuske at innlering ofte tar lang tid

e at samspillspartnere er gode rollemodeller i forhold til bruk av alternative og/eller

supplerende kommunikasjonshjelpemidler
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Sosial samhandling

A kjenne til barnas kommunikasjonsform og uttrykk gir de voksne det beste utgangspunktet
for & stgtte opp om barnas initiativ, bade i form av 4 fange opp og respondere pa barnets
initiativ og a hjelpe barnet med & initiere kontakt med andre. Det er viktig & ta hensyn til at
barnas reaksjonstid kan veere uvanlig lang. Dette krever at de voksne er talmodige i
samhandlingen, og at de gir barna den tiden de trenger pa & respondere. A gi barna tid og
forhindre at de stadig opplever & vare for sent ute med sin respons, kan bidra til gkt

motivasjon til & svare pa henvendelser og a delta i sosial samhandling med andre.

For a motvirke utvikling av passivitet er det viktig at de voksne er oppmerksomme pa a ta
vare pa barnas initiativ. Dersom barna med CdLS tar lite initiativ, bgr de voksne imgtekomme
og svare pa alle initiativ, ogsa initiativ som den voksne anser som en del av repeterende og
stereotyp atferd. Som beskrevet i drgftedelen er det viktig at barna ikke blir fratatt de fa
interessene de har, men at det vurderes hvordan det er mulig & utnytte barnas interesser som
utgangspunkt for a utvide deres interessefelt og for @ motivere de til & delta i sosial

samhandling.

Med tanke pa at vi i studien finner at barna med CdLS generelt tar lite kontakt med andre og
spesielt lite kontakt med andre barn, vil det vaere vesentlig at personalet i barnehage og skole:
o tilrettelegger for situasjoner og aktiviteter som innebzrer kontakt og samhandling
med jevnaldrende, med utgangspunkt i barnas interesser
e utarbeider beskrivelser for samvaer og miljgregler for a sikre en mest mulig
forutsigbarhet i samhandling
e informerer andre barn/elever - bade om hva barna med CdLS liker & holde pa med,
hvordan de uttrykker seg, samt hva de selv kan gjere for & fa i gang og opprettholde
samspill
e stgtter barna med CdLS i a ta kontakt slik at andre barn oppfatter henvendelsen

e bistar jevnaldrende med a svare pa henvendelsen fra barna med CdLS
Motivasjon og interesser

Barna med CdLS har ofte fa og sare interesser, og de kan veere vanskelige a fa interessert og

motivert i aktivitet og samhandling. For & kunne kommunisere og samhandle med andre er det
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vesentlig & ha noe & snakke om, veere interessert i og/eller forsta betydningen av. Det er derfor
viktig a:
e vite noe om barnas interesser og preferanser
e anerkjenne interessen(e) som barna har og tilby varierte aktiviteter og former for
samhandling basert pa barnas interesser og motivasjon
o ikke ta fra barna interessene, uten a tilfgre andre stimuli
e vurdere hvordan man kan benytte barnets interesse for & utvide barnets interessefelt og

motivere barnet til & vaere i sosial samhandling

Utfarelsesvansker og FRU
Pa tvers av utviklingsniva har barna med CdLS store vansker med & starte pa og gjennomfare
handlinger og ulike aktiviteter. Likeledes viser det seg at de fleste barna har hgy grad av
hjelpeavhengighet, og derfor har behov for tett oppfelging og bistand i sosial samhandling.
Dette inneberer at de voksne ma hjelpe barna med a ta initiativ til og a bli veerende i aktivitet
og samhandling over tid. Da barna i studien ser ut til & respondere negativt nar det rettes fokus
pa aktiviteten som skal gjennomfares, frarades det & bruke vanlige mater a undervise og
omgas mennesker med autisme pa, som ofte er oppmerksomhetsdirigerende, eksplisitt og
krever umiddelbar respons og/eller handling. En bar heller benytte en samvaersform hvor man
unngar a rette fokus mot barna eller det de skal gjere. For & motivere barna til aktivitet og
samhandling, og unnga at de opplever press og krav i situasjonen anbefales det:
o Atilrettelegge for en avslappet atmosfeere
e davise hvordan man utfgrer aktiviteten, i stedet for & snakke om det
e 4 avlede oppmerksomheten fra utfgrelsen ved a snakke om malet for aktiviteten eller
handlingen
e 4 benytte fleip og spek for & motivere barna til & veere med eller til & gjennomfare en
aktivitet

Autismespektervansker

Flere av barna i utvalget viser trekk som er forenelig med ASF, og mange ser ut til & ha enda
starre behov for struktur og oversikt enn barna i ASF-gruppen. Ut i fra dette er det naturlig &
tenke at barn med CdLS kan profittere pa tiltak som anbefales for mennesker med autisme. |
pedagogisk sammenheng er det imidlertid ikke avgjerende a vite hvorfor barna med CdLS
viser trekk som er forenelige med ASF. For a kunne tilrettelegge for en best mulig barnehage-
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og skoledag for den enkelte er det viktig & kunne gjenkjenne de delte karakteristikkene
mellom CdLS og ASF. Det er imidlertid viktig & veere oppmerksom pa at pa tross av like
vansker, sa kan barn med CdLS ha behov for at det tilrettelegges pa en annen mate, enn ved
ideopatisk autisme. Kompetanse pa ASF finnes i Spesialisthelsetjenestens habiliterings-
ogl/eller psykiatriske tjenester, men kunnskap om CdLS og komorbiditet med ASF er ofte
mangelfull pa dette nivaet (Storvik et.al., 2011). P& bakgrunn av stor grad av heterogenitet
innen CdLS-gruppen, samt subtile forskjeller i hvordan autismespektervansker kommer til
uttrykk, statter vi oss til Moss et.al. (2012), som presiserer at i forhold til barn med CdLS er
det sveert viktig med individuell kartlegging og individuelt tilpassede tiltak.
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8 OPPSUMMERING OG AVSLUTTENDE KOMMENTARER

Etter det vi kjenner til, er dette den farste systematiske studien gjennomfart pa CdLS-gruppen
i Norge. For a fa en oversikt over CdLS-gruppen og deres veeremate i sosial samhandling tok
vi utgangspunkt i et kartleggingsverktgy som er utarbeidet med tanke pa & gi en bred
beskrivelse av vaeremate. Ved a ga bredt ut fikk vi inn mye data, og et godt innblikk i mange
sider ved vaeremate hos barna i utvalget. Vi valgte, pa bakgrunn av teoretiske beskrivelser,
kliniske antagelser og egne funn, & se pa barnas vearemate pa tre omrader:
kommunikasjonsferdigheter, relasjonskompetanse og atferd. Nedenfor oppsummeres studiens

funn med utgangspunkt i de tre problemstillingene.

8.1 Svar pa problemstillingene

1. Hva kjennetegner veeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS?

Barna med CdLS utgjer en heterogen gruppe, og deres vaeeremate i sosial samhandling arter
seg forskjellig. Det er imidlertid noen fellestrekk. De fleste barna i utvalget har begrenset
verbalsprak, lang responstid, og de oppleves som vanskelige & tolke. Disse funnene
sammenfaller til dels med tidligere studier (Sarimski, 1997; Goodban, 1993; Johnsen et.al.,
1976). Et annet generelt trekk ved CdLS-gruppen er at barna oppleves som blide og glade, og
de gir uttrykk for at de liker & vaeere sammen med andre. Dette er et positivt funn vi ikke har
sett beskrevet i andre studier, hvor fokus i hovedsak er pa hvor vanskelig det er a fa kontakt
med barna, pa grunn av ulike former for utfordrende atferd (Richards et.al., 2009; Moss et.al.,
2005; Sarimski, 1997). Til tross for at barna i studien ser ut til oppleves som mer positive til
kontakt, har de, som tidligere studier viser (Sarimski, 2002), vanskeligheter med ta initiativ til
kontakt med andre, og de har behov for hjelp til & opprettholde aktivitet og samhandling. Det
er stor variasjon innen gruppen i forhold til motivasjon og interesser, men et fellestrekk ser ut
til & veere at barna har fa og spesielle interesser. Denne atferdskarakteristikken er
sammenfallende med andre studier, bade knyttet til CdLS (Moss et.al., 2009) og ASF
(Helverschou & Steindal, 2011; Eknes, 2010). Andre atferdskarakteristikker som studien

101



avdekker, og som kan vare av betydning for barnas veeremate i sosial samhandling, er ulike
former for repeterende og stereotyp atferd, samt overemfintlighet for ulike type sansestimuli.
Begge disse atferdstrekkene er beskrevet a forekomme relativt hyppig i CdLS-gruppen
(Oliver et.al., 2011; Oliver et.al., 2008; Frambu, 2005; Hyman, et.al., 2002), men er ogsa
kjente karakteristikker pa ASF (Helverschou & Steindal, 2011; Roth, 2010; Eknes, 2010).

2. | hvilken utstrekning har vaeremate i sosial samhandling hos barn med CdLS

sammenheng med grad av utviklingshemning og somatiske plager?

Grad av utviklingshemning ser ut til & ha sammenheng med alle de tre omradene av vaeremate
slik de er definert i denne studien. Kommunikasjonsferdigheter viser seg 4 ha seg en
signifikant sammenheng med grad av utviklingshemning, og det er barna med moderat og
alvorlig grad av utviklingshemning som ser ut til & ha sterst utfordringer pa dette omradet. |
forhold til relasjonskompetanse viser det seg at barnas grad av omgjengelighet og deres
motivasjon og interesse i aktivitet og samhandling samvarierer signifikant negativt med grad
av utviklingshemning. Det at barna med mer alvorlig grad av utviklingshemning har starre
utfordringer knyttet til kommunikasjon og samhandling enn de med lettere grad av
utviklingshemning, er i trad med tidligere internasjonal forskning pa diagnosen spesielt og
utviklingshemning generelt (Oliver et.al., 2011; Rognhaug & Gomnas, 2008; Jackson et.al.,
1993). Sammenlignet med Berney et.al. (1999), som viser at hyperaktiv atferd forekommer
hos de med alvorligere grad av utviklingshemning, blir CdLS-gruppen i var studie
karakterisert som passive. Barna med lettere grad av utviklingshemning ser imidlertid ut til &
veere de som er mest aktive i vart utvalg, og det er ogsa denne gruppen som viser stgrst behov
for struktur i hverdagen. Etter det vi kjenner til er disse atferdskarakteristikkene ikke tidligere
beskrevet. Selv om vi finner sammenhenger mellom enkelte omrader av barnas veeremate og
grad og utviklingshemning, er det viktig a presisere at det er store variasjoner innen CdLS-

gruppen og, at de ulike omradene av veeremate ogsa ser ut til a pavirke hverandre.

Til tross for at det rapporteres at barna i studien har flere somatiske plager, som er kjent ved
diagnosen CdLS, er det lite som indikerer at det er en sammenheng mellom vaeremate i sosial

samhandling og somatiske plager i utvalget. Det er kun reaksjonstid og hvor tolkbare barna er,

102



som viser seg a ha en signifikant sammenheng, med henholdsvis somatiske plager og
gastrogsofagial refluks (G@R). Disse funnene kan imidlertid vise seg kun a vere en
bekreftelse pa sammenhengen mellom grad av utviklingshemning og somatiske plager i
CdLS-gruppen. Det er ogsa verdt & merke seg at liten/ingen sammenheng mellom varemate
og somatiske plager kan ogsa muligens forklares med at barna har god medisinsk oppfalging,
bl.a. for G@R. Det er likevel grunn til a tro at flere av barna i utvalget har betydelig variasjon
i dagsform, noe som bade eksplisitt presiseres av noen foresatte og som implisitt sies ved at

ange av skarene ligger pa “’passer bade-og”.
man karene li ” er bad ”?

3. Skiller vaeremate i CdLS-gruppen seg fra veeremate hos en ASF-gruppe med

tanke pa sosial samhandling, og eventuelt hvordan?

Data fra studien viser at flere av barna i utvalget som har moderat og alvorlig grad av
utviklingshemning, skarer over cut-off pa ASF. Dette indikerer, som Skuse (2007) sier, at
graden av utviklingshemning kan spille en viktig rolle i sammenhengen mellom CdLS og
ASF. Et fremtredende funn i sammenligningen mellom CdLS- og ASF-gruppen er at barna i
CdLS-gruppen ser ut til & ha starre behov for struktur, enn barna i ASF-gruppen. Den samme
tendensen viser seg i forhold til fokusrelaterte utfgrelsesvansker (FRU). Det er imidlertid
interessant at det er barna som skarer under cut-off for ASF i CdLS-gruppen, som har starst
utfordringer knyttet til struktur og FRU. Ingen har etter det vi kjenner til tidligere beskrevet
dette, til tross for at det er flere som har studert autismespektervansker innen CdLS-gruppen
(Moss et.al., 2012; Moss et.al., 2008). Til tross for at badde CdLS- og ASF-gruppen har
vansker i sosial interaksjon ser barna i CdLS-gruppen ut til & veere mer motivert for sosial
samhandling, og de oppleves som lettere & omgas, enn ASF-gruppen. Det ser derfor ikke ut til

at de sosiale vanskene i CdLS-gruppen er de samme som ved ideopatisk autisme.

8.2 Kiritisk blikk pa studien
Studien har et frafall pa over 40 %, noe som kan skyldes spgrreundersgkelsens omfang. Vi
mangler ogsa malpersoner med dyp grad av utviklingshemning i utvalget. Dette er en gruppe

som beskrives a utgjere 40 % av CdLS-gruppen. Frafall i studien kan derfor ogsa skyldes
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maleverktgyets egnethet for barna med alvorligere grad av utviklingshemning. Mindre
omfattende og bedre tilpassede sperreskjemaer kunne muligens gkt svarprosenten. Pa grunn
av masteroppgavens tids- og omfangsbegrensninger valgte vi bevisst & basere oss pa
foreldrenes rapporteringer gjennom de ulike spgrreskjemaene. Studiens validitet kunne
imidlertid blitt styrket ved a gjennomfgre en basiskartlegging av hvert enkelt barn (ogsa de i
sammenligningsgruppen) med et standardisert maleinstrumentet med tanke pa kognitivt og
spraklig niva. Likeledes kunne surveyundersgkelsen blitt supplert med intervju, og/eller
observasjon for a fa fram mer nyansert og detaljert informasjon om barnas veeremate. F.eks.
kunne observasjon veere bedre egnet for a kartlegge barnas reaksjonstid og sosial samhandling

med andre barn.

Det er tre forhold som kan forklare hvorfor vi i studien har kommet frem til andre funn enn
det som beskrives i internasjonal forskning: forhold ved studien, genetiske forskjeller i
utvalget og forskjeller i intervensjon. | vart utvalg har vi ikke barn med dyp grad av
utviklingshemning, noe som kan tyde pa at vi ikke har et representativt utvalg i var studie. Vi
har ogsa benyttet et norsk kartleggingsverktgy som gjer det vanskelig & sammenligne funnene
med internasjonale studier. En annen fordeling av genetiske varianter i utvalget kan ogsa veere
en forklaring pa forskjeller i funn. Kun ett barn i utvalget har genetisk bekreftet diagnose, noe
som ikke gir grunnlag for & sammenlikne genetiske forhold i utvalget med internasjonale
studier. Forskjeller i medisinsk og pedagogisk intervensjoner kan dreie seg om forskjeller
mellom intervensjon i Norge og landene tidligere studier er gjennomfart i, og om forskjeller i
intervensjon pa den tiden da studiene ble gjennomfert og na. Vi har ikke data, verken fra var
studie eller andres, som gir oss grunnlag for & wvurdere hvorvidt de pedagogiske

intervensjonene i Norge er bedre enn i andre land.

8.3 Temaer for videre forskning

Vi anser ikke var studie som fullstendig, men vi mener det er en god start i forhold til & si noe
om hva som Kjennetegner vaeremate hos barn med CdLS i Norge. Flere av funnene er
interessante og kan med fordel bli studert mer i inngaende. Med tanke pa behovet for struktur
som vi finner i CdLS-gruppen, vil det vaere av spesialpedagogiske betydning & fa mer
kunnskap om hvilken type struktur barna med CdLS har behov for, og om det er noen former
for struktur som ser ut til a fungere spesielt godt for denne gruppen. Likeledes vil det veere av

interesse a se nermere pa om behovet for struktur virkelig er sterkest hos de barna med CdLS
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med lett grad av utviklingshemning, eller om vi kan ha noe rett i antagelsen om at behovet for
struktur bare ikke kommer like tydelig frem hos barn med alvorligere grad av
utviklingshemning. Et annet tema for videre studier, kan vaere a undersgke nermere barnas

interesser, for eksempel hva er de interessert i, og hvordan de bruker sine sarinteresser.

Det er mange forhold ved veeremate hos personer med CdLS det kan veere viktig & studere
nermere. | spesialpedagogisk sammenheng kan det imidlertid vaere minst like viktig a studere
de miljemessige betingelsene som ma ligge til grunn for samhandlingen. Spesielt interessant
mener Vi det ville veere a studere de voksne i sosial samhandling med barna med CdLS, for &

se hvilke faktorer ved deres tilneerming som kan styrke interaksjonen mellom dem.

Avsluttende kommentar

Vi mener at vi gjennom denne studien har fatt bekreftet betydningen av individuell
kartlegging av barn med CdLS. Det er viktig & presisere at det ikke alltid er mulig a avdekke
en enkelt arsak til at barna har utfordringer i sosial samhandling. Manglende arsaksforklaring
ber imidlertid ikke sta i veien for & preve ut tiltak som kan bidra til a styrke barnets
forutsetninger for & delta i sosial samhandling med andre. Som redegjort for og dreftet i
oppgaven er det viktig at barnas veeremate i sosial samhandling ikke utelukkende blir sett ut
fra et individuelt perspektiv. For at barna skal fa utnyttet sitt potensial fullt ut, er det ogsa
ngdvendig & foreta en wvurdering av vaerematen pa et interindividuelt niva. | denne
sammenheng mener vi & ha vist at det er vesentlig & kartlegge bade miljget og barnas
samspillspartnere, slik at det er mulig & gi barna de beste forutsetningene for a forsta og bli
forstatt i samhandlingen.
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2011/1908 C Personer med Cornelia de Lange og deres vacremate

Vi viser til tilbakemelding pa komiteens merknader til ovennevnte prosjekt, slik de fremkom i
vedtaksbrev av 09.11.2011. Komiteen behandlet prosjektet fgrste gang i mgte 20.10.2011, og fattet
den gang fglgende vedtak: Den foreliggende informasjonen er ikke tilstrekkelig til at komiteen kan
fatte en endelig avgjgrelse. Komiteen har fplgende merknader som md besvares fgr man kan ta endelig
stilling til spknaden.

Konkret knyttet merknadene seg til bruk av- og kobling til studien Prosjekt Veremdte, og sgker ble
bedt om & presisere sammenhengen mellom den ansgkte studien og Prosjekt Varemate. Komiteen ba
ogsi om en redegjgrelse for hvordan man skal kunne presentere data pa gruppeniva da CdLS
populasjonen er en lavirekvent gruppe. Komiteen ba om tilbakemelding vedrgrende
samtykkekompetansen til ungdom 16-18 ar, som selv skulle samtykke til deltagelse. Videre ble sgker
bedt om & utforme informasjonsskriv til de barnehageansatte og 4 revidere informasjonsskrivet med
tanke pa 4 gjgre teksten mer ngytral.

Prosjektleders tilbakemelding ble mottatt 21.11.2011.

Prosjektleders tilbakemelding ble behandlet i mgte 01.12.2011. Komiteen gnsket da en presisering av
om samtykket fra Prosjekt Veremate var dekkende for bruk av materialet i den omsgkte studien. Svar
fra prosjektleder foreld 06.12.2011. Komiteens leder har vurdert prosjektet pa delegert fullmakt.
Studien er vurdert i henhold til lov av 20. juni 2008 nr. 44, om medisinsk og helsefaglig forskning
(heiseforskningsloven) kapittel 3, med tilhgrende forskrift om organisering av medisinsk og
helsefaglig forskning av 1. juli 2009 nr 0955.

Forskningsansvarlig: Hagskolen i @stfold
Prosjektleder: Terje Naerland

Prosjektomtale (revidert av REK):

Formdlet med prosjektet er @ fa kunnskap om veremdte hos personer med Cornelia de Langes
syndrom (CdLS), med spesielt fokus pd hvordan de samspiller med andre, og ulike faktorer som virker
inn pd deres evne til sosial interaksjon. Gjennom G kartlegge vaeremdte og evne til sosial samhandling
hos personer med CdLS og eventuelt hvordan de skiller seg fra personer med autisme, gnsker man 4
kunne gi bedre veiledning i forhold til pedagogisk tilrettelegging i skole og barnehage. Hensikten er d
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styrke fag- og omsorgspersoners forstielse og kunnskap om veremdte ved CdLS, samt faktorer som
kan virke inn pd samspillsprosessen.

Forskningsetisk vurdering

Komiteen mener sgker har besvart merknadene til prosjektet p4 en god méte. Data fra Prosjekt
Varemate skal kun presenteres pa gruppenivi. Slike gruppeoppsummeringer av veremateinformasjon
har informantene samtykket til og resultatene er allerede publisert. Det er presisert at lagring i
databasen til Prosjekt Vereméte ikke er ngdvendig for deltagelse i den omsgkte studien, men at det er
mulig & samtykke til ogsd dette for at informasjonen skal komme senere forskning til nytte. Det er
videre gjort rede for hvordan analyser pa gruppeniva skal gjennomfgres, og informasjonsskrivet er
revidert 1 henhold til komiteens merknader. Anledningen til & samtykke for ungdom 16-18 er tatt ut.

Vedtak:
Prosjektet godkjennes.

Tillatelsen er gitt under forutsetning av at prosjektet giennomfgres slik det er beskrevet 1 sgknaden og
protokollen, og i trid med prosjektleders tilbakemeldinger, og de bestemmelser som fglger av
helseforskningsloven med forskrifter.

Tillatelsen gjelder til 31.12.2012. Opplysningene skal deretter slettes eller anonymiseres, senest innen
et halvt ar fra denne dato. Prosjektet skal sende sluttmelding pa eget skjema, jf. helseforskningsloven §
12, senest et halvt &r etter prosjektslutt.

Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2, og
Helsedirektoratets veileder for Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter innenfor
helse- og omsorgssektoren:
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Forvaltningslovens § 28 flg. Eventuell klage sendes til REK Sgr-@st. Klagefristen er tre uker fra
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CdLS og vaeremate, 07.12.11.

Forespgarsel til foresatte om deltakelse i studien

”Personer med Cornelia de Langes syndrom og deres veeremdte
- med fokus pa sosial samhandling”

Bakgrunn og hensikt med studien

Dette er et spgrsmal til dere om a delta i en forskningsstudie for & fa kunnskap om vaeremate hos
personer med Cornelia de Langes syndrom (CdLS). Studien har spesielt fokus pa barn og unge med
CdLS og sosial samhandling, samt ulike faktorer som virker inn pa samspillsprosessen Flere personer
med CdLS beskrives a ha “autistiske trekk”, ofte omtalt som ”Autismespekterforstyrrelse” (ASF),
noen far ogsa autisme som en tilleggsdiagnose. Gjennom a kartlegge veeremate og evne til sosial
samhandling hos personer med CdLS og eventuelt hvordan de skiller seg fra personer med ASF, haper
vi & kunne gi bedre veiledning i forhold til pedagogisk tilrettelegging i skole og barnehage. Malet er &
kunne styrke fag- og omsorgspersoners forstaelse og kunnskap om veeremate v/CdLS, samt faktorer
som kan virke inn pa samspillsprosessen.

Denne studien er en del av et masterstudium i spesialpedagogikk ved Haggskolen i @stfold. Den
gjennomfgres av Monica Andresen og Bjgrg S. Hoém, som begge er ansatt som spesialpedagoger ved
Frambu, senter for sjeldne funksjonshemninger. Frambu er et landsdekkende kompetansesenter som
har ansvar for mange sjeldne funksjonshemninger, inkludert CdLS. Studien blir derfor ogsa et viktig
bidrag til & samle og spre kunnskap om en av Frambus diagnoser.

Forespgrselen om deltakelse i denne studien gar ut til alle foresatte til personer mellom 0 og 18 ar med
CdLS som Frambu Kkjenner til. Pr november 2011 er det registrert 16 personer med CdLS i denne
aldersgruppen. Foreningen for Cornelia de Langes syndrom i Norge er orientert om og pa deres
foreldretreff i Tromsg hgsten 2011 ble det gitt informasjon om studien.

Hva innebeerer studien?

| denne studien er det gnskelig med informasjon fra foresatte. Om dere velger & delta i denne studien
ber vi om at dere fyller ut samtykkeskjemaene, samt svarer pa de tre ulike sparreskjemaene som er
vedlagt. Vi ber om at dere returnerer samtykkeskjemaene og de ferdig utfylte sparreskjemaene i
vedlagt ferdigfrankert konvolutt.

Mulige fordeler og ulemper ved & delta i studien

Dersom dere velger a delta i studien vil dere fa tilsendt en Veeremateprofil for deres barn/ungdom.
Dette er en oppsummering av skjemaopplysningene dere har gitt og kan fungere som en
karakterisering av deres barn. Seertrekk og atferdsmanstre, som ut fra kunnskap og klinisk erfaring kan
fa konsekvenser for barnets tilbud, blir vektlagt i tilbakemeldingen.

Det kan ta noe tid a fylle ut skjemaene og noen kan oppleve enkelte spgrsmal som noe ubehagelig eller
lite relevante for sitt barn. Vi haper imidlertid at deltakelse i prosjektet vil oppleves som en mulighet
til & bidra til gkt forstaelse og kompetanse om vaeremate hos personer med CdLS. CdLS er et svert
sjeldent syndrom som er lite kjent i skolesektoren, lokalt hjelpeapparat og i spesialisthelsetjenesten.
Deltakelse i studien kan bidra til at de ulike instansene far gkt kompetanse om diagnosen og ulik
tilnserming. Dette kan igjen styrke muligheten for at personer med CdLS kan fa bedre hjelp og stette i
skole og barnehage.
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Hva skjer med informasjonen som samles inn?

Informasjonen som registreres fra innsendte spgrreskjema skal kun brukes slik som beskrevet i
hensikten med studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre
direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter barnet/ungdommen til dine opplysninger
gjennom en navneliste.

Nar skjemaene er returnert til oss vil vi analysere informasjonen for a se pa sartrekkene i veeremate
hos personer med CdLS. Vi vil for eksempel se etter hvordan personer med CdLS kommuniserer
under ulike betingelser og etter forekomsten av ASF vansker i gruppen. For & kunne si noe om
personer med CdLS har trekk som er typiske for akkurat denne gruppen er det nyttig & sammenligne
med andre barn og unge med andre genetisk tilstander. Vi har tilgang til vaeremateinformasjon fra
rundt 200 barn og unge med ASF gjennom “’Prosjekt Vaeremate” ledet av Professor Harald Martinsen
ved institutt for spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo. For hvert barn med CdLS vil vi finne to
barn fra Varematedatabasen med tilsvarende alder, generelt evneniva, sprakferdighet og kjgnn, dette
vil utgjgre kontrollgruppen i studiet. Analysen vil besta i a se om det er betydelige gruppeforskijeller
som i sa fall kan tyde pa en spesifikk CdLS varemate.

Vi gjer oppmerksom pa at det er to samtykkeerklaringer. En for deltakelse i den aktuelle studien og en
for tillatelse til lagring og videre bruk av vaeremateinformasjon i databasen til ”Prosjekt Varemate”.
Det er fullt mulig & delta i denne studien selv om man ikke gnsker at dataene skal lagres i
Veaerematedatabasen. Det er “Prosjekt Varemate” som sender dere Vareméteprofilen til deres barn,
men denne tjenesten er ikke avhengig av hvorvidt dere samtykker til lagring av data i
Vearematedatabasen eller ikke. Dere kan ogsa nar som helst be om a fa slettet opplysningene som er
registrert i Veerematedatabasen. Se ytterligere informasjon om dette pa samtykkeskjema i
Vaeremateskjema.

Det er kun autorisert personell knyttet til denne studien som har adgang til navnelisten, og som kan
finne tilbake til barnet/ungdommen og dere. Det vil ikke veere mulig & identifisere dere, eller
barnet/ungdommen i resultatene av studien nar disse publiseres. Spgrreskjemaene vil bli makulert 3
maneder etter at masteroppgaven er levert og godkjent. Dette er planlagt i midten av juni 2012, altsa
med antatt makulering i midten av september 2012.

Frivillig deltakelse

Det er naturligvis frivillig & delta i studien og deltakelse eller manglende deltakelse vil ikke ha noen
innvirkning pa fremtidig tiloud pa eller fra Frambu. Hvis du sier ja til a delta, har du rett til & fa innsyn
i hvilke opplysninger som er registrert om deg. Du har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de
opplysningene vi har registrert. Du kan nar som helst, og uten & oppgi grunn, trekke ditt samtykke til &
delta i hele eller deler av studien Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet
innsamlede opplysninger. | denne studien er det to niva av deltakelse:

Niva 1

Dere samtykker til at vi kan bruke informasjonen fra vedlagte spgrreskjemaer, samt at de
ansvarlige for studien kan ta kontakt med dere dersom det fremkommer av resultatene at det
kan veere behov for ytterligere kartlegging og/eller oppfalging.

Niva 2:
Dere samtykker til at vi kan bruke informasjonen fra vedlagte spgrreskjemaer, men dere ikke
gnsker videre kontakt med studien.
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Dersom dere velger a delta i denne studien undertegnes samtykkeerklaeringen pa siste side. Dersom
dere har sparsmal knyttet til studien, eller pa et senere tidspunkt gnsker a trekke dere kan Monica
Andresen tlf. 64 85 13 36 eller Bjgrg S. Hoém tlf. 65 85 60 86 kontaktes.

Informasjon om utfallet av studien

Resultatene fra studien vil bli publisert i var masteroppgave som vil kunne bli lagt ut pa nettsiden til
Hegskolen i @stfold. Resultatene vil ogsa kunne bli publisert og benyttet i Frambus dokumentasjons-
og informasjonsarbeid.

Vi haper dere tar dere tid til delta i denne studien.
Dersom vi ikke har mottatt svar innen ca. tre uker tillater vi oss a sende ut paminnelse en gang.

Pa forhand takk!

Kontaktinformasjon
Spersmal om studien kan rettes til:

Monica Andresen Frambu eller Bjorg S. Hoém Frambu
Telefon 64 85 13 36 Telefon 64 85 60 86
E-post moa@frambu.no E-post bsh@frambu.no



mailto:moa@frambu.no
mailto:bsh@frambu.no
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Samtykkeerkleering til deltakelse i studien:

Personer med Cornelia de Langes syndrom og deres veeremate
- med fokus pa sosial samhandling

Vennligst les informasjonsskrivet om studien: ”Personer med Cornelia de Lange og deres varemate —
med fokus pa sosial samhandling”.

Barnets navn: Barnets fgdselsdato:

D Jeg/ vi samtykker i at informasjon om vart barn/ungdom fra vedlagte sparreskjemaer kan
brukes i studien: ”Personer med Cornelia de Langes syndrom og deres varemate — med fokus
pa sosial samhandling”. Jeg/vi samtykker til at de ansvarlige for studien kan ta kontakt
med oss dersom det fremkommer av resultatene at det kan veere behov for ytterligere
kartlegging og/eller oppfalging.

Kontaktinformasjon foresatte:

D Jeg/ vi samtykker i at informasjon om vart barn/ungdom fra vedlagte sparreskjemaer kan
brukes i studien: ’Personer med Cornelia de Langes syndrom og deres vaeremate — med
fokus pa sosial samhandling”. Vi gnsker ikke videre kontakt med studien.

Sted Dato Underskrift av foresatte
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Diagnosespesifikt spgrreskjema — fylles ut av foresatte

”Personer med Cornelia de Langes Syndrom og deres veeremdte

- med fokus pad samspillsvansker”

1) Hvordan er diagnosen Cornelia de Langes syndrom (CdLS) stillet?

Genetisk (ved blodprave) C]

Evt. genetisk svar:

2) Huvilken grad av utviklingshemming har barnet med CdLS (se evt. uttalelse fra

sykehus, habiliteringstjeneste eller PPT)

pa grunnlag av symptomer og utseende)

5) Har barnet gastrogsofageal reflux (sure oppstat)?

Huvis ja: 1. Er barnet operert for gastrogsofageal reflux?

Ja

Ja

Nei

Nei

Klinisk (barnet har fatt diagnosen C]

Lett grad C] Moderat grad C]
Alvorlig grad C] Dyp grad C]
3) Har barnet en hgrselsvanske? Ja C] Nei
Hvis ja; hva slags hgrselsvanske?

Bruker barnet hgreapparat? Ja C] Nei
4) Har barnet en synsvanske? Ja C] Nei
Huvis ja; hva slags synsvanske?

Bruker barnet briller? Ja C] Nei

2. Er barnet medisinert for for gastrogsofageal reflux?

Ja

Nei

JUuu o u U
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SKJEMA FOR "LARS”

“Prosjekt Veeremate”

Veeremateskjemaet ble laget i 1999 for a beskrive individuelle saertrekk
hos barn, ungdom og voksne med vansker innen autismespekteret. | den
senere tid er skjemaet ogsa brukt i forhold til personer med andre
diagnoser / utviklingshemming. | tillegg er det gnskelig at skjemaet blir
fylt ut i forhold til noen personer uten utviklingshemming
(kontrollgruppe).

Vi ser det som viktig & rette oppmerksomheten mot hvor forskjellige
mennesker er, slik at den enkeltes personlige vaeremate blir forstatt og
verdsatt.

Hovedhensikten med & kartlegge personer med ulike utviklingshemminger
er imidlertid & lage et grunnlag for a velge egnede tiltak, metoder og
teknikker, slik at arbeidsmate og tiltaksmidler kan “skreddersys” for den
enkelte.



UNIVERSITETET I OSLO

DET UTDANNINGSVITENSKAPELIGE FAKULTET

Til foreldre og foresatte Prosjekt Veeremate
Katrine Hildebrand

Pedagogisk Institutt

NTNU

7491 TRONDHEIM

E-post: katrine.hildebrand@svt.ntnu.no
www.autismeforeningen.no/prosjekter/varemate

Dato: Ol.sept 2010 www.autismeforeningen.no/prosjekter/fru

INFORMASJON OM INNSAMLING AV PERSONOPPLYSNINGER
I FORBINDELSE MED FORSKNINGSPROSJEKT

Prosjektets tittel: Prosjekt Veeremate

Prosjekt Vaeremate er et fagutviklingsprosjekt for & bedre den individuelle
tilpasningen av tilbud og tjenester for mennesker med utviklingshemming.
Prosjekt Vaeremate har som visjon at: "Barn, unge og voksne med
utviklingshemming skal fa et tilboud som er godt tilrettelagt ut fra deres
individuelle seertrekk og behov”.

Hovedmalet for Prosjekt Veeremate er a lage et system for & velge egnede tiltak,
metoder og teknikker i arbeidet med barn og unge med utviklingshemming, slik
at arbeidsmate og tiltaksmidler skreddersys for det enkelte individ.

Prosjektets leder er Psykolog Harald Martinsen, professor ved Institutt for
spesialpedagogikk, ved Universitetet i Oslo. Daglig leder er doktorgradskandidat
ved NTNU, Katrine Hildebrand. Alle fagpersonene i prosjektgruppa er underlagt
taushetsplikt. Forskningsprosjektet ligger inn under Institutt for
spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo.

Resultatene av studien vil bli publisert som gruppedata, uten at den enkelte kan
gjenkjennes. | lgpet av prosjektperioden vil innsamlete opplysninger oppbevares
i prosjektets arkiver. Dette gjgres fordi det er av samfunnsmessig interesse a
eventuelt kunne falge utvalget gjennom flere ar for & vurdere utvikling,
pedagogiske opplegg og livskvalitet i et lengre perspektiv. Ved en eventuell
oppfelgingsundersgkelse vil du motta ny informasjon og ny forespgrsel om a
delta. Dersom det ikke blir foretatt en oppfglgningsundersgkelse innen 2020 vil
innsamlede opplysninger bli anonymisert.

Prosjektet er meldt til regional etisk komité og Personvernombudet for forskning,
Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste A/S.

Deltakelse i prosjektet er frivillig. Det er mulig a trekke seg fra prosjektet nar
man eventuelt matte gnske det og fa alle personopplysninger slettet.

Dersom du/dere gnsker & delta i undersgkelsen, er det fint om du/dere signerer
den vedlagte samtykkeerklaeringen og fyller ut skjemaet.

Katrine Hildebrand

Prosjekt Veeremaéte [versjon 6- 2010]
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UNIVERSITETET I OSLO

DET UTDANNINGSVITENSKAPELIGE FAKULTET

Samtykkeerklaering/ uttalelse om deltakelse

ved innsamling, registrering, lagring og bruk av personopplysninger
knyttet til forskningsprosjekt

Nar det gjelder deltakere som er 18 ar eller eldre, som ikke har
samtykkekompetanse eller har redusert samtykkekompetanse, kan
foreldre/foresatte/hjelpeverge ikke gi formelt stedfortredende samtykke. Men de
skal spgrres om sitt syn pa deltakelse, og deres mening skal tillegges vesentlig
vekt.

Jeg samtykker/godtar at personopplysninger om ..................cceec s ee e oee . inNhentes
0g registreres fra falgende SteAer: ... e

Jeg er kjent med at deltakelse i prosjektet er frivillig, og at jeg nar som helst kan
trekke meg fra prosjektet og be om & fa slettet opplysningene som er registrert
om meg i prosjektets database.

Sted Dato
Underskrift av personen selv, foreldre, foresatte, verge eller hjelpeverge.

Sendes til:

Prosjekt Vaeremate
Katrine Hildebrand
Pedagogisk Institutt
NTNU

7491 TRONDHEIM



UNIVERSITETET I OSLO

DET UTDANNINGSVITENSKAPELIGE FAKULTET

Tilbakemeldingsadresse:

Det er valgfritt om tilbakemelding skal sendes p& e-post eller post. Skriv inn det
dere gnsker.

Vi gnsker tilbakemelding pa e-post adresse:

Vi gnsker tilbakemelding pr post. Adresse:

Sendes til:

Prosjekt Vaeremate
Katrine Hildebrand
Pedagogisk Institutt
NTNU

7491 TRONDHEIM

Prosjekt Veeremaéte [versjon 6- 2010]



Prosjekt Veeremaéte [versjon 6- 2010]

Veileder til utfylling av Veeremateskjemaet

Dette spgrreskjemaet er laget for & kartlegge personlighet og veeremate hos
personer med utviklingshemming. De som fyller ut skjemaet m& kjenne personen
med utviklingshemming godt. Det er gnskelig at det er minimum to personer
som sitter sammen og fyller ut skjemaet, slik at spgrsmalene kan leses hgyt og
diskuteres kort fgr det krysses av. Skjemaet kan fylles ut av for eksempel
lerere, miljgpersonale eller foreldre/foresatte. Spgrreskjemaet kan ogsa fylles
ut som et strukturert intervju, eller fylles ut av personen selv.

Spgrsmalene skal besvares med utgangspunkt i her og na. Det vil si ut i fra
personens vaeremate i den situasjonen dere kjenner han og pa naveerende
tidspunkt.

Spgrreskjemaet finnes i to versjoner, en som handler om ”Lars” og en som
handler om ”"Anne”.

Innhold

Skjemaet er delt inn tre hoveddeler.

Del 1 omfatter generelle opplysninger og er delt inn i "Praktiske opplysninger” og
"Bakgrunnsopplysninger”.

Del 2 spgr om "Angst”, “Reaksjonstid”, ”“Form og formsvingninger”,
"Omgjengelighet”, “Reaktivitet”, ~Interesser”, ”Aktivitetsnivd”, ”Stereotyp
aktivitet”, ”Sansestimulering”, 7“Utfordrende atferd”, ”Oppmerksomhet og

oppmerksomhetsretting”, "Sosialitet”, "Struktur” og "Utfgrelsesvansker”.

Del 3 — "Typer” — omhandler beskrivelser av spesielle grupper og atferdsmgnstre
som er av betydning for behandling, oppleering og forebyggende virksomhet.
Under Del 3 tar skjemaet opp temaene "Vegrere”, "Vandrere”, "Ghandipasifister”,
”"Spenningssgkere” og "Personer pa remmen”.

Betydelig variasjon i dagsform

Her krysses det av nar personen har sa betydelig variasjon i dagsform at det er
ngdvendig & endre tiltak og metoder i darlige perioder. Disse endrede
dagsplanene kan veere skriftliggjort med dagsplan 1, dagsplan 2 osv.. Eller
personalet/foresatte kan ha rutiner som for eksempel gar pa & senke krav, tempo
og arbeidsmengde etter dagsformen. Hvis dette er tilfelle for personen det fylles
ut skjema for, krysser dere av i bade hvite og gra ruter pa alle spgrsmalene
gjennom hele spgrreskjemaet, selv der hvor kryssene blir like.

Hvit rute = god/normal dagsform, Gr& rute = darlig dagsform. Hvis personen
ikke har betydelig variasjon i dagsform, krysses det kun i hvite ruter. Alle
spgrsmalene skal besvares.

Erfaring med spgrsmalenes formuleringer.

Alle spgrsmalene passer ikke pa alle. Det er sdledes flere spgrsmal som man,
fordi de ikke passer pa den personen man har i fokus, skal krysse av “Passer
darlig” eller ”"Sveert darlig” pa. Kjenner du deg igjen i situasjonen som spgrsmalet
beskriver, svar passer "Svert godt”. Hvis du ikke kjenner deg igjen; svar passer
"Sveert darlig”.

Metodebok

Det er utarbeidet en metodebok for dette spgrreskjema hvor nyttig informasjon
om spgrsmalene og temaene skjemaet omhandler er beskrevet neermere. Ta
kontakt med prosjektet for a fa informasjon om hvordan man far tak i
metodeboken.
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Koding

Det er Prosjekt Veeremate som koder Veeremateskjemaene i de gra feltene gverst
i venstre hjgrne. Dette gjgres av oss enten fgr skjemaet sendes ut eller etter at
vi har mottatt skjemaet ferdig utfylt fra dere. For at dere skal kjenne igjen
profilen nar dere far denne i retur fra oss kan dere selv kode med en egen kode
(tall eller ord) gverst i hgyre hjgrne. Dette er spesielt viktig hvis dere sender inn
skjema pa flere personer, slik at dere lett kan skille disse fra hverandre. Dette
feltet er merket: "Utfyllers referanse” og har ingen sammenheng med prosjektets
koder. Er dere usikre i forhold til koder, ta kontakt med prosjektet.

Diagnoser

Skjemaet er laget for barn, ungdom og voksne med ulike diagnoser, men ogsa
personer uten diagnoser vil veere med i en kontrollgruppe. Det er viktig at
personens eventuelle diagnoser og medisinske forhold blir nedskrevet.

Veeremateprofiler

Alle som fyller ut et Veeremateskjema far tiloake en Veeremateprofil fra
prosjektet. Denne inneholder personens svar pa& de ulike temaene som er
kartlagt i skjemaet. Veeremateprofilen er under stadig utbedring og vil i stadig
stgrre grad ogsd inneholde noen kommentarer pa hvilke tiltak som kan passe til
de ulike vaeremateprofilene i tillegg til noen resultater som er funnet gjennom
Veeremateprosjektet generelt.

Informasjonsskriv, samtykkeerkleering og gnsket tilbakemeldings
adresse.

Vedlagt Veeremateskjemaet fglger et informasjonsskriv om Prosjekt Veeremate,
samtykkeerkleeringen og et ark som skal fylles ut med gnsket
tilbakemeldingsadresse for Veeremateprofilen. Husk a fylle ut samtykkeerkleering
og gnsket tilbakemeldingsadresse.

Kommentarer og ris og ros til prosjektet kan skrives p& siste side i
spgrreskjemaet.

Ved spgrsmal, kontakt

Prosjekt Vaeremate

Katrine Hildebrand

Pedagogisk Institutt

NTNU

7491 TRONDHEIM

TLF: 95 76 18 96

E-post: katrine.hildebrand@svt.ntnu.no
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- (<- fylles ut av Prosjekt Varemate) .................. Utfyllers referanse:

1. PRAKTISKE OPPLYSNINGER f)ADHD:

1. Dato for utfylling: g)Dyspraksi:

2. Hvem har fylt ut: Barnehage: h)Down syndrom:
Skole: i)Tourette syndrom:
Arbeid: j)Rett syndrom:
Hjem: k)Fragilt X-syndrom:
Bolig: DTubergs Sclerose:
Avlastning: m)Annen genetisk syndrom:
Ansvarsgruppemgte: Spesifiser:

n)Medfgdt hypotyreose:

Annet - spesifiser:

o)Ervervet hypotyreose:

p)Hypertyreose:

q)Mage/tarm problemer:

2. BAKGRUNNSOPPLYSNINGER

r)Bevegelseshemmet:

3. Kjgnn: Jente/kvinne: Gutt/mann:

s)CP:

4. Alder i ar:

t)Harselshemmet:

Spesifiser:
5. Diagnoser: (sett kryss, flere kryss mulig)
u)Synshemmet:
a) Autismediagnose:
Spesifiser:

Spesifiser:

Vv)Annen diagnose:

b) Asperger syndrom:

w)Ingen diagnose:

Spesifiser:

6. Medisinske diagnoser,
c) Utviklingshemming:

kroniske sykdommer og mis-

Spesifiser:

dannelser:

d) Psykisk lidelse:

Spesifiser:

Spesifiser:

Ingen medisinsk diagnose:

e) Epilepsi:

Side 1 av 17
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7. Lars kommuniserer til andre ved hjelp av:
a) kroppssprak / lyder / gar til steder /

handledelse eller lignende
b) bilder / pictogram / objekter andre visuelle

eller taktile hjelpemidler

c) skrift

8. Lars kommuniserer til andre ved hjelp av

innlaerte tegn og bruker:

a) fa tegn (feerre enn 20)

b) mange tegn (flere enn 20)

c) tegnsprak flytende med frie tegnsetninger

9. Lars kommuniserer til andre ved hjelp av tale
og bruker:

a) fa ord (faerre enn 30)
b) mange ord (flere enn 30)
c) stort vokabular og frie setninger (vanlig tale)

d) faste setninger (fraser / ekkotale)

10. Lars har mistet taleferdigheter i lgpet av
utviklingen

3. ANGST

11. Lars har spesifikk fobi med sterk redsel i konkrete
situasjoner og for spesielle objekter der folk flest
ikke er redde: (f.eks. katter, edderkopper, hgyde,
mgarke)

12. Lars har redsel for situasjoner der han kan
tiltrekke seg andres oppmerksomhet

13. Lars vegrer seg ofte for sosiale situasjoner hvor
andre, og seerlig jevnaldrende er tilstede

14. Lars stikker ofte av fra sosiale situasjoner; seerlig
hvis jevnaldrende er tilstede

15. Lars har annen angst: (f.eks. panikkangst eller
annen angst som ikke kan forklares med konkrete
ting eller opplevelser i gyeblikket)

Side 2 av 17
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4. REAKSJONSTID

Med reaksjonstid menes den tiden det vanligvis tar a fa

svar eller reaksjon pa en henvendelse. Normal: Litt lang: Lang:
< 3 sek. 3 - 6 sek. > 6 sek.

16. P& en vanlig, god dag er Lars sin reaksjonstid som
regel:

5. FORM OG FORMSVINGNINGER

17. Lars har svingninger knyttet til: Ja:

a) sgvn / sgvnmgnster

b) appetitt / spising

c) avfering

d) kroppstemperatur i lgpet av dagen

e) aktivitetsnivd i lgpet av dagen

f) trivsel / humgr

g) arstidene

h) reaksjonstid

i) personlig tempo

18. Lars har betydelig variasjon i dagsform

NB: Hvis det skares ut ja pa spgrsmal 18, at han har betydelig variasjon i dagsform, skal det
fylles ut i bade gra og hvite felt gjennom resten av spgrreskjemaet. Hvite felt for gode perioder
og gra felt for darlige perioder.

| skjemaet brukes doble avkrysningsbokser av denne typen:
Alle skal krysse av i de gverste hvite rutene.

De gréa rutene under er derimot kun for de elevene som har betydelig variasjon i dagsform, og
skal krysses av i tillegg til de hvite for alle spgrsmal, som mal pa de darlige periodene.
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19. Lars har sgvnproblemer

20. Lars sover lite sammenliknet med andre
21. Lars sover mye sammenliknet med andre
22. Lars har vanskelig for & sovne om kvelden
23. Lars vakner ofte om natten

24. Lars vakner ofte sveert tidlig

25. Det virker ofte som Lars har:
a) vondt noe sted

b) hodepine / migrene
c) vondt i magen
d) klge

e) ikke aktuelt — kjgnnsspesifikt spgrsmal

26. Lars har problemer med:
a) appetitt og spising

b) fordgyelse og avfgring
27. Lars opplevde langvarige og store smerter tidlig i
livet

28. Lars har mistet ulike ferdigheter han tidligere har
hatt

29. Lars virker ofte deprimert

6. OMGJENGELIGHET

Mennesker har forskjellig mate & uttrykke seg pa som
er typiske for dem, eks. sosiale, sveert aktive, osv.
Her vil vi at du skal beskrive det generelle inntrykket
du har av Lars. Beskriv Lars slik du kjenner han, og
slik han vanligvis er.

30. Lars karakteriseres ved at han er:
a) fjern

b) sur og gretten

c) lett & tolke

Side 4 av 17

Eksempelet passer

Sveert Darli Bade / Bra Sveert
darlig 9 og Bra
1 2 3 4 5




Prosjekt Veeremate [versjon 6 - 2010]

Eksempelet passer

Sveert - Bade / Sveert
% s Déarlig Bra
darlig og Bra

1 2 3 4 5

d) blid og glad

e) pessimistisk

f) trist

g) sky

h) lesbar

i) kontaktsgkende

j) fraveerende

k) sjenert

) utadvendt

m) utilgjengelig

n) rar

0) usosial

p) intens

q) overemosjonell

r) sosial

s) masete

t) uoppmerksom

31. Lars karakteriseres ved at han:
a) har et godt humagar

b) smiler i upassende situasjoner

c) har et meget hgyt personlig tempo

d) har et meget lavt personlig tempo
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7. REAKTIVITET

32. Lars karakteriseres ved at han er/Zhar:

a) engstelig

b) rigid

c) fleksibel

d) overgmfintlig
e) vaktsom

f) lett a stresse

g) flegmatisk (avslappet i stressede situasjoner)

h) motstand mot forandring
i) sarbar
j) rolig

8. INTERESSER

33. Lars karakteriseres ved at han er:
a) lett & f& med pa ting

b) engasjert

c) interesselgs

d) vanskelig & fa interessert i noe
e) interessert i mye

f) vitebegjeerlig

g) nysgjerrig

h) initiativrik

i) lett & motivere

j) opptatt av uvanlige ting
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k) intenst opptatt av seerinteresser /

favorittinteresser

) forngyd nar han vet hva han skal gjare

34. Lars karakteriseres ved at han:
a) har fa interesser

b) har spesielle interesser

c) blir opptatt av oppgaven

d) er engstelig for & gjere feil

e) taler darlig a bli korrigert og rettet pa
f) er utholdende

g) arbeider villig med det han skal gjgre

9. AKTIVITETSNIVA

35. Lars trenger:
a) varierte arbeidsoppgaver

b) korte arbeidsgkter og hyppige pauser

c) ofte skifte i aktivitet og opplevelser

36. Lars er:
a) aktiv

b) passiv

c) overaktiv
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37. Lars glemmer ofte hva han skal gjgre pa veien fra
et sted til et annet. Ut av gye - ut av sinn”

38. Lars gjgr ofte ting i et overdrevent hgyt tempo
39. Lars har lett for a kjede seg

40. Lars har vanskelig for & sitte stille

41. Lars slapper sjelden av

42. Lars har problemer med a vente

10. STEREOTYP AKTIVITET

43. Lars
a) vifter

b) rugger

c) siler lys

d) tvinner haret

e) trykker pa gynene

f) inntar uvanlige kroppsstillinger

g) har spesielle, faste handstereotypier
h) har spesielle hodebevegelser

i) lager spesielle lyder

j) leker med spytt

k) flirer

I) stirrer
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11. SANSESTIMULERING

Mennesker varierer mye i hvordan de reagerer pa
sansestimuli.

44. Lars liker:
a) auditive stimuli (stimuli som pavirker

hgrselen)

F.EKS: MUSIKK, STGVSUGER OG ANNET

b) visuelle stimuli (stimuli som pavirker synet)

F.EKS: LYS, PRIKKER, KONTRASTER OG ANNET
c) taktile / haptiske stimuli (stimuli om pavirker

bergringssansene)

F.EKS: KILING, STRYKE PA ARMEN
d) vestibuleere stimuli (stimuli som pavirker

balansesystemet)

F.EKS: KIGRE KARUSELL, BLI KASTET OPP | LUFTA
e) lukt

f) smak

45. Lars er:
a) overgmfintlig for auditive stimuli (stimuli som

pavirker hgrselen)

b) overgmfintlig for visuelle stimuli (stimuli som
pavirker synet)

c) overgmfintlig for taktile / haptiske stimuli
(stimuli om pavirker bergringssansene)

d) overgmfintlig for vestibuleere stimuli (stimuli

som pavirker balansesystemet)
e) overgmfintlig for lukt

f) overgmfintlig for smak

46. Lars har fa eller svake uttrykk for opplevelser av
smerte

12. UTFORDRENDE ATFERD

47. Lars har utfordrende atferd som er rettet:
a) mot seg selv
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b) mot det fysiske miljget

c) mot andre

13. OPPMERKSOMHET OG
OPPMERKSOMHETSRETTING

48. Lars karakteriseres ved at han er:
a) konsentrert

b) arvaken

c) lett & distrahere

49. Vanligvis er Lars opptatt av:
a) hva han skal gjgre

b) personene han er sammen med
c) det fysiske miljget
d) det andre forventer av han

e) opptatt av a fa ros

50. Nar Lars kommer til et nytt sted har han
mest fokus pa:
a) hva han skal gjgre

b) personene han er sammen med
c) det fysiske miljget

d) det andre forventer av han

51. Av og til virker det som om Lars ikke forstar hva
han holder pa med, blir himmelfallen, mister
mening og mal av syne i det han er i ferd med &
gjore

52. Det virker av og til som vanlige aktiviteter og
rutiner er meningslgse for Lars

53. Lars blir ofte sittende med ufokusert blikk og ikke
delta i det som skjer rundt han

54. Lars "faller ofte i staver” mens han holder p& med
noe
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14. SOSIALITET

55. Lars reagerer sveert positivt nar:
a) barn tar kontakt med han

b) voksne tar kontakt med han
c) kjente tar kontakt med han

d) ukjente tar kontakt med han

56. Lars tar ofte kontakt med:
a) barn

b) voksne
c) kjente

d) ukjente

57. Lars tar kontakt med andre for a:
a) utfgre aktiviteter han liker

b) fa hjelp til noe

c) ha samveer med andre

d) gjogre aktiviteter sammen med noen
e) fa ros, bekreftelse, anerkjennelse
f) fortelle om noe han har gjort

g) spgrre

h) fa noe han har lyst pa
i) vise fram yndlingsleker, eller for & fa en

samtale om et yndlingstema
j) fa fysisk kontakt med andre
k) sgke trgst hos andre

) f& kos
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Eksempelet passer

Sveert Darli Bade / Bra Sveert
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58. Lars tar ofte kontakt med andre pa en:
a) gjentakende og stereotyp mate

b) mate som kan veere ubehagelig for andre

59. Lars liker godt & veere sammen med andre

60. Lars henvender seg ofte til andre mennesker

61. Lars tar ofte initiativ for & starte en aktivitet

15. STRUKTUR

62. Lars er opptatt av a fa vite:
a) hva som skal skje i lgpet av dagen

b) hvem han skal veere sammen med

63. Lars reagerer negativt nar:
a) rutinene blir brutt

b) han er i ustrukturerte situasjoner

c) rekkefglgen pa ulike aktiviteter i lgpet av

dagen varieres (rammestrukturen)

d) rekkefglgen pa de enkelte delhandlingene i

en situasjon varieres (situasjonsstrukturen)

e) nye gjenstander innfgres i omgivelsene

f) det blir innfgrt nye aktiviteter

g) han blir presentert for nye mennesker

h) han kommer til nye steder

64. NAar aktiviteter er strukturerte og godt
planlagte:
a) folger Lars planene til punkt og prikke

b) er Lars lojal mot ”skriftlige instrukser”;

F.EKS. AKTIVITETSPERMER, HANDLINGSPERMER ELLER

DAGSPLANER

c) gjennomfgrer Lars aktivitetene uten andre

hjelpebetingelser;

F.EKS. ROS ELLER IGANGSETTING
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65. Hvis Lars blir avbrutt mens han holder pa
med noe han liker seerlig godt:
a) reagerer han med fortvilelse, irritasjon eller

sinne
b) begynner han straks pd igjen med aktiviteten
nar han far muligheten
66. Lars liker & sortere ting etter starrelse, farge,
form eller lignende

67. Lars rydder og ordner i ting han holder p& med ut
fra sitt eget, seeregne system

68. Lars blir greit med pa uventede aktiviteter som
bryter med rutine/tidligere avtaler

69. Lars lager seg sterke forventninger til det som
skal skje

70. Lars reagerer med oppgitthet pa at hans
forventninger blir brutt

71. Lars reagerer med frustrasjon/sinne pa at hans
forventninger blir brutt

16. UTFORELSESVANSKER

72. Nar Lars er i en kjent situasjon og er motivert,
starter han selv pa aktiviteten uten a8 henvende seg
til andre fgrst

73. Lars bruker ofte lang tid pa a fa gjort noe; han far
for eksempel ikke til bevegelsene, avbryter seg selv
eller stopper opp i aktiviteten med stivnede
bevegelser

74. Lars gruer seg ofte til det han har lyst til & gjare

75. Lars gjgr mange ting overraskende bra nar han er
for seg selv og ingen maser pa han

76. Lars ngler ofte nar han skal gjgre noe

77. Lars har ofte behov for at andre hjelper han med
a ta initiativ til & gjgre noe

78. Lars blir lett initiativlgs nar han blir utsatt for mye
prakk

79. Lars far ofte utfarelsesvansker nar det blir gjort
klart (bevisst) for han det han skal gjgre

80. Nar Lars har stoppet opp i det han skal gjgre og
virker trgtt eller umotivert, reagerer han positivt pa
at andre tar initiativ til at han skal fortsette

81. Det er viktig for Lars at:
a) gjenstander star pa faste plasser
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b) aktiviteter foregar pa faste steder

82. Nar Lars blir satt til & utfere en aktivitet /
oppgave:
a) har han lett for & stoppe opp underveis og

ma settes i gang igjen

b) oppstar det ofte et kunnskapsmessig "hull”,
hvor Lars ikke klarer noe han tidligere har
leert

c) star han ofte fast til & begynne med, men
gjer ting i et stort tempo nar han farst
kommer i gang

d) gir han inntrykk av a trives best nar andre
ikke er for "tett p&” han for & se p& hva han
gjer

83. For at Lars skal komme i gang med en
aktivitet:
a) trenger han at noen setter han i gang

b) ma han fa et "startsignal”. Uten dette viser
han tegn pa frustrasjon

c) er det lettere & fA han med, n&r man gir han
beskjed pa en indirekte mate, sammenlignet
med nar man gir han en direkte ordre

d) er han avhengig av & starte handlingen /
atferdskjeden pd samme mate hver gang den

skal utfgres

84. Det er ofte vanskelig for Lars & komme i gang
med en aktivitet:
a) nar han har tidspress

b) fordi han ma “rydde i omgivelsene”
¢) fordi han blir sittende og vente p& a bli satt i

gang

d) nar noen legger stort press pa han

85. For at Lars skal fa utfgrt en handling /
atferdskjede:
a) er han avhengig av at den forrige aktiviteten

er gjort ferdig pa riktig mate
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b) er han avhengig av at neaerpersonen hjelper
han pa bestemte ledd i handlingen

c) er han avhengig av at naerpersonen forholder
seg pa en bestemt mate

d) er han avhengig av at omgivelsene er ordnet
pa en spesiell mate

e) er han avhengig av at naerpersonen er til
stede, selv om han egentlig kan utfgre
handlingen alene

86. Lars stopper opp fordi:

a) han ma gjenta deler av handlingen flere
ganger

b) han gjentar handlinger eller
bevegelsesmgnstre som ikke er en del av
aktiviteten

c) han avbryter seg selv fgr han er ferdig med
en aktivitet han er motivert for a

gjennomfgre

d) han blir opphengt i noe han ser pa

87. NAr Lars skal si noe: Lars snakker

a) hvisker han ofte ikke.
Spgrsmalet

b) uttrykker han det ofte med store = 9ielder derfor

anstrengelser og med stramme

muskler

¢) gar han ofte helt i std hvis man

retter fokus pa han.
F.EKS. SER KREVENDE PA HAN ELLER

KORRIGERER DET HAN SIER

88. Hyvis Lars, og den han er sammen med, skal
et sted og har darlig tid:
a) far han ofte problemer med & komme seg

over dgrstokken
b) er han raskere til & komme seg ut med noen

framfor med andre
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c) er han raskere hvis den han er sammen med
fleiper eller spgker
89. Lars far lettere til & gjgre noe hvis situasjonen
preges av spgk, latter og en uformell omgangstone

90. Lars oppfarer seg forskjellig ovenfor ulike
naerpersoner

17. TYPER

91. Lars karakteriseres ved at han er flakkende

92. Lars gar ofte fra det ene til det andre; ser pa ting
og bergrer det uten egentlig a feste
oppmerksomheten mer enn et gyeblikk

93. Lars prgver a8 unnga aktiviteter han vet han skal
vaere med pa

94. Nar andre prgver & fa Lars med pa noe som ikke
er en del av rutinen, skjer det ofte at han setter seg
ned slik at han ma reises opp og taes med pa det
som skal skje

95. Ofte er det slik at Lars gar fgrst igjennom rommet
med den voksne bak, som er klar til & gripe inn hvis
han stikker av eller gjgr noe galt

96. Lars reagerer negativt pa krav

97. Nar Lars blir satt til & utfere en aktivitet /
oppgave:
a) legger / setter han seg ned pa gulvet nar det

er noe han ikke har lyst til & gjare
b) pregver han ofte & slippe unna kravene

c) stikker han ofte av fra aktivitetene

98. Nar Lars er alene i en ustrukturert situasjon:
a) gar han hvilelgst omkring uten a foreta seg

noe bestemt og meningsfullt
b) stikker han av

99. Lars liker godt:
a) fysisk utfordrende aktiviteter som klatring og

ballansering
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b)

c)
d)

fart og spenning

voldsomme aktiviteter / lek

opplevelser som tivoli, sirkus, danskebaten

og diskotek
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Tilbakemelding til Prosjekt Veeremate

Denne siden kan dere bruke til & utdype enkelte spgrsmal/temaer i skjemaet
eller dere kan skrive ned eventuelle tilbakemeldinger til prosjektgruppen.

Vi takker for hjelpen.

Hilsen:

Katrine B. Hildebrand
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