Ellen Haugstulen Tangen Metodevalg for dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme

Forord

Denne masteroppgaven er en avslutning pa en lang reise med utdanning. Dette er oppgaven
som favner den teoretiske kunnskapen, samt den praktisk kunnskap jeg har opparbeidet meg
gjennom mange ar som spesialpedagog, og ikke minst jobben i Habiliteringstjenesten hvor jeg
jobber med utredning og oppfalging av bl.a. barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og
autisme.

Min reise frem mot denne oppgaven har veert givende, slitsom og ikke minst leererik. Jentene
mine har gjennom mange ar matte leve med en mamma som alltid hadde lyst pa nye
prosjekter og nye fag, og som alltid har sagt at dette var aller siste gang. De er na 24 og 26 ar,
og det er pa tide & med en avslutning som favner hele lgpet. Fra fgrste dag pa hgyskolestudiet
for 23 ar siden og frem til i dag. Det har vaert mange ar med bade jobb og utdanning hand i

hand, men samtidig en leererik og interessant reise.

Takk til jentene mine, Hanne og Mette, for mange ar med talmodighet og etter hvert
inspirasjon og senere som padrivere for at jeg skal fortsette min sgken mot ny kunnskap og
nye mal. Takk til min talmodig mann som har ordna opp her hjemme. Hver gang jeg har veert
borte pa seminarer, studieuker og ikke minst for at han har overlevd min frustrasjon hver gang
jeg har hatt leveringsfrister hengende over meg. Jeg vet det ikke alltid har veert lett.
Habiliteringstjenesten i Oppland ma ogsa takkes for velvillig tilpasning og fri til skriving nd
under masteroppgaven. Det er fantastisk & fa rom for & kunne fordype seg i jobben sin pa en
slik mate. Takk til informantene som gjennom sin lojalitet til barna de jobber med stilte opp
til intervju pa kveldstid for ikke & bergre barnas tilbud. Gjennom deres innsats har jeg fatt ny
kunnskap. Takk til tdlmodige veiledere, Hans Petter Ulleberg for innspill om struktur og
oppgaveskriving og Anne Line Kihle for flotte innspill og gode rad. En slik samspillspartner
har veert viktig underveis. Til slutt takk til min talmodige storesgster for teknisk assistanse og

gjennomlesing.

Ikke at dere ma tro at jeg har landet. Nei, na er jeg i startgropa mot ny lering og nye
erfaringer og ny kunnskap. Dette er et felt hvor man aldri er utleert, men dette er ogsa arsaken
til at jeg er glgdende interessert i det jeg jobber med. Aldri utlert og alltid apen for ny
kunnskap.
Takk for at dere har overlevd med meg!

Ellen Haugstulen Tangen
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1 Sammendrag

Denne masteroppgaven har som mal a kartlegge hvilke metoder som brukes i innlaringen av
grunnleggende ferdigheter for barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme.

Problemstilling for oppgaven var:

Hvilke metoder bruker man for innleering av grunnleggende ferdigheter for
malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og Autisme, Hva er

bakgrunnen for dette valget?

Kartleggingen har blitt gjort gjennom 3 intervjuer med spesialpedagoger som jobber for barn

med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme. Problemstillingen ble da spisset til:
Hvilke metoder bruker man for innlaring av grunnleggende ferdigheter for sprak og
kommunikasjon, for malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom
og autisme, Hva er bakgrunnen for dette valget?

Funn viser at det ikke er noen metode som brukes for denne diagnosegruppen, men at det
brukes noen arbeidsmodeller. Modeller som blir nevnt under intervjuene er Karlstadmodellen,

Peccs og Teacch.

Etter & ha gjennomfart dette arbeidet har det dukket opp mange nye forskningsspgrsmal som
resultat av dette arbeidet. Dette gar pa kartlegging av grunnleggende ferdigheter, kunnskap
om dobbeltdiagnosen, metode for arbeidet, motivasjonsarbeid og Karlstadmodellen i forhold
til denne diagnosegruppen, overgang barnehage skole og helhetlig leeringsmiljg for barn med
ASK tiltak.
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2 Innledning

| dette innledende kapitlet beskrives bakgrunnen for rapportens problemstilling, overordnet

bruk av metode for oppgaven, begrepsavklaringer og videre oppgavens oppbygning.
2.1 Bakgrunn

Gjennom min jobb som i habiliteringstjenesten, veileder jeg blant annet spesialpedagogene
som jobber med denne diagnosegruppen ute i barnehagene i Oppland. Mange av disse
fagpersonene sgker etter en metode som fungerer for innleering av ferdigheter for denne
aktuelle diagnosegruppen. Min erfaring som veileder, er at det ofte blir valgt metoder ut i fra
diagnosen Downs syndrom, spesialpedagogens egen tidligere kunnskap og erfaring, eller at de

rett og slett falger magefalelsen ved a prave og feile.

Det er lite tilgjengelig teori og metoder a forholde seg til som direkte er utviklet for
dobbeltdiagnosen, men det har veert en del forskning i utlandet pa omradet de siste arene. Det
virker derimot som denne forskningskunnskapen er lite tilgjengeliggjort for
spesialpedagogene som jobber med disse barna.

For barn med autismespekterforstyrrelser finnes det mye teori og forskning pa hvilke metoder
som fungerer godt. Det blir i Oppland gitt et tiloud om veiledning til ansatte i kommunen og
foreldre pa intensiv trening EIBI (Early, Intensiv Behavioral Intervention) fra
Habiliteringstjenesten til de som har autismediagnose i barnehagealder. EIBI har sin bakgrunn

I anvendt adferdsanalyse.

Min erfaring er at barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme har ofte med seg en
historie hvor samfunnet og de rundt dem har tolket dem og deres adferd gjennom kunnskap
om diagnosen Downs syndrom. Det blir derfor vanligvis valgt metode og arbeidsformer i
forhold til den kunnskapen de har om denne diagnosen. De velger da ofte modeller som

Karlstadmodellen, som har sitt utspring i forskning pa Downs syndrom.

Nasjonalt kompetansesenter for autisme publiserte en forskningsrapport i 2011 som hadde
hovedfokus pa to omrader:

e Sertrekk ved dobbeltdiagnosen og
e Beskrivelse av tiltak og tilbud for mennesker med dobbeltdiagnosen
(Storvik, Neerland, Martinsen, Wigaard, 2011).
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De konkluderer i sin rapport at det er fa barn med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og
autisme som i dag har godt nok tilpasset og egnede tilbud og tiltak. De mener ogsa at dette
gjelder pa flere omrader, bade i forhold til opplearingstiltak, tilretteleggelse av det sosiale og
fysiske miljeet og tilpasningen rundt individet og miljget (Ibid).

Nasjonalt kompetansesenter for autisme konkluderer & i sin rapport med at hovedproblemet er
mangel pa kompetanse pa dobbeltdiagnose i hjelpeapparatet, som farer til at autismen ikke
tidlig nok blir gjenkjent og diagnostisert. Dette forhindrer at de i dobbeltdiagnosegruppen far
det tilbudet de har behov for.

Gjennom min jobb i habiliteringstjenesten mgter jeg flere spesialpedagoger som sliter med
utfordringene i hverdagen nar de jobber for barn som har dobbeltdiagnosen Downs syndrom
og autisme. Det ble veldig interessant for meg a se pa dette gjennom forskningsrapporten fra
Nasjonalt kompetansesenter for autisme. Hvilke metoder brukes for & jobbe med de
grunnleggende ferdighetene for barna med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og Autisme

rundt om i Norge?

Min overordnede problemstilling for denne oppgaven var derfor slik:
Hvilke metoder bruker man for innleering av grunnleggende ferdigheter for
malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og Autisme, Hva er

bakgrunnen for dette valget?

| utgangspunktet var fokus for oppgaven grunnleggende ferdigheter generelt, men gjennom
analysen av intervjuene sa jeg at alle tre intervjukandidatene hadde fokus pa sprak og
kommunikasjon nar de snakket om grunnleggende ferdigheter. Modellene de presenterer i
intervjuene har fokus mot sprak og kommunikasjon, og jeg valgte derfor etter analysen av
intervjuene & justere fokus mot hvilke metoder som benyttes for innlaring av grunnleggende

ferdigheter for sprak.

Problemstillingen ble derfor:
Hvilke metoder bruker man for innlaering av grunnleggende ferdigheter for sprak og
kommunikasjon, for malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom
og Autisme, Hva er bakgrunnen for dette valget?
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2.2 Begrepsavklaring

Det er viktig a ha felles begreper slik at man har en felles forstaelse av innholdet i begrepene.
Siden jeg i min problemstilling vil se pa hvilke metoder de bruker nar de har innleering av
grunnleggende ferdigheter, og resultatet av forskningen vil si noe om dette vil disse

begrepenes definisjoner i denne rapporten defineres her.

Grunnleggende ferdigheter:

Lesing og skriving er grunnleggende ferdigheter i alle fag pa skolen, men for & kunne tilegne
seg lese og skriveferdigheter trenger man noen enda mer grunnleggende ferdigheter. Dette
kommer jeg inn pa senere i oppgaven (kapittel 3.4)

Utdanningsdirektoratet beskriver grunnleggende ferdigheter som: «A kunne uttrykke seg
muntlig, kunne lese, uttrykke seg skriftlig, kunne regne og det & kunne bruke digitale
verktay» (U.dir. 2012).

«Grunnleggende ferdigheter i barnehagen kan knyttes til mater & snakke og tenke pa, mater & handle
pa, samtale pa, mater & leve i verden pa og til mater & kunne bruke verktgy for lek, utforskning og
leering. Dette er utdypet i rammeplanen.

Barn ma fa erfare mestring, fa nye utfordringer og fa faglge sine interesser. Barn skal undersgke og
finne ut om sma og starre forhold ved verden og livet de deltar i. De ma f& vaere kreative og innovative
og lere a lere.» (UDIR 2/14/2014).

Metode — modell

Vilhelm Aubert definerer begrepet metode slik:

«En metode er en framgangsmate, et middel til & lgse problemer og komme fram til ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i arsenalet av
metoder” (Dalland, 2000 s 71).

Metoden forteller oss noe om hvordan vi bar ga til verks for a fremskaffe eller etterprave
kunnskap. (Ibid).

En modell er en idealistisk fremstilling av et fenomen eller objekt, der enkelte vesentlige trekk
med virkeligheten blir isolert og fremhevet, mens de gvrige egenskaper utelates
(Heivik,1974).

Ulike pedagogiske modeller blir brukt. En modell kan bygges opp som den beskrivende og
erkjennelsesmessige siden ved pedagogisk teori, men kan ogsa ha en foreskrivende funksjon,
som betyr at det kan veere et forslag pa fremgangsmate ved f.eks. et undervisningsopplegg
(Gundem,1998).
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2.3 Oppgavens oppbygning

Jeg har valgt & dele oppgaven inn i seks deler. | farste delen ligger bakgrunn for oppgaven,
hensikt og valg av metode. I del to har jeg en teoridel hvor jeg gar litt inn pa teorier om
diagnosene Downs syndrom og autisme hver for seg, og hvordan disse vil kunne fremsta nar
de opptrer i en dobbeltdiagnose. Her vil jeg ogsa se litt pa hva som kan ligge under begrepet
grunnleggende ferdigheter for sprakinnleaering, samarbeid og rammer for opplaringen. | del tre
vil fokus vere selve metodisk design, fremgangsmate og utvalg, og etiske vurderinger. Del
fire vil inneholde presentasjonen av intervjukandidatene og innholdet i intervjuene. I del fem
presenteres noen funn som ble gjort gjennom undersgkelsen, med draftinger og refleksjoner
over disse. Til slutt vil jeg i del seks se pa vegen videre og belyse nye forskningssparsmal

som det oppleves hensiktsmessig & kunne forske videre pa.

Dette til sammen vil gi en bedre forstaelse for muligheter, utfordringer og valg som gjeres ute
i barnehagen med fokus pa metoder i forhold til grunnleggende ferdigheter for sprak for barn

med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme.
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3 Teori

I denne delen av oppgaven beskrives det kort om diagnosene Downs syndrom og autisme
hver for seg, med fokus pa kjennetegn og sprak. Dette for a kunne gi en bedre forstaelse for
nar disse diagnosene opptrer i en komorbiditet.

«Komorbiditet kan defineres som samtidig tilstedeveerelse av én eller flere psykiske lidelser

eller somatiske tilstander utover hoveddiagnosen» (Helsedirektoratet 2013).

Videre beskrives dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme. Under hver diagnose vil det
beskrives kort de arbeidsmodellene som ble nevnt brukt under intervjuene som ble

gjennomfart.

3.1 Downs syndrom

Alle celler i kroppen har 23 kromosomer, og hvert par inneholder ett kromosom fra hver av
foreldrene. Downs syndrom forarsakes i 95 % av tilfellene av at man er farst med tre

eksemplarer av kromosom 21. Det finnes tre varianter:

e Trisomi 21 som forekommer hos 95 % av de med Downs syndrom.
e Translokasjon som forekommer hos 5 % av de med Downs syndrom, og
e Mosaikk som forekommer hos 1 % av de med Downs syndrom.

Mennesker med Mosaikkvarianten av Downs syndrom har feerre typiske trekk og er i mindre
grad utviklingshemmet enn de med Trisomi 21 og Translokasjon (Annerén, 1997). Risikoen
for & fade et barn med Downs syndrom er starre jo eldre mor er, og studier viser at risiko for
alderen 20, 35 og 40 ar er pa henholdsvis 1:1500, 1:400 og 1:100. Fars alder har ingen
betydning. | Norge blir det arlig fadt mellom 55-65 barn med Downs syndrom (Rasmussen
Hinze, 2009). Ved mistanke om diagnose blir det alltid tatt kromosomanalyse (via blodprave),

dette vil bekrefte eller avkrefte diagnose og bestemme type.

3.1.1 Kjennetegn

Barn med Downs syndrom har flere fysiske kjennetegn, som i stor grad kan visuelt sees i
form av at tungen virker stor (dette kan komme av liten underkjeve eller hypotoni), skrastilte
gyne, korte hender og brede hender og fetter. Mennesker med Downs syndrom har i tillegg

ofte flat neserygg, kort nakke og hypermobile ledd.
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Syndromet gir trangere passasjeganger i gre og nesekanal, og dette fgrer ofte til gjentatte
infeksjoner som igjen kan pavirke harselen. Mennesker med Downs syndrom har derfor ofte
nedsatt hgrsel. Mange mennesker med Downs syndrom har ofte behov for & bruke briller og
det er vanlig med andre fysiske utfordring som stoffskifteproblematikk og overvekt (Bruni,
2006). Visuelle ferdigheter blir ofte sett pa som en styrke hos barna med Downs syndrom, og
dette blir da satt i sammenheng med at de kan lzre tegn for tale fra de er sma (Moen, 2010).
Personer med Downs syndrom har ogsa gkt risiko for epilepsi, leukemi, Alzheimer og andre

alvorlige lidelser (Gitlesen 2003).

3.1.2 Sprak og kommunikasjon

Sprakutviklingen hos barn med Downs syndrom er ofte forsinket, og spesielt det ekspressive
spraket (Dolva, 2006: Silvermann, 2007). Det betyr at disse barna ofte forstar mer av spraket
rundt seg enn de Klarer & uttrykke selv. Grunnet at mange av barnas utfordringer med forming
av munnhule, gane, og hypotoni i muskulaturen i ansiktet har mange en artikulasjonsvanske
(Gitlesen). Barn med Downs syndrom kan ha sveert ulik fungering i hverdagen, og diagnosen
alene gir begrenset informasjon om den enkeltes mestring, utviklingsmulighet og behov for
oppfalging (Silvermann, 2007). En av grunnene kan vare at mennesker med Downs syndrom
har i varierende grad en utviklingshemming (Ibid).

Personer med Downs syndrom viser forsinket utvikling, bade psykisk og fysisk (Ibid.). Jens
Petter Gitlsen beskriver i sin artikkel om Sma barn med Downs syndrom at et
hovedkjennetegn ved Downs syndrom er leerevansker. Han beskriver at de fleste unge med
Downs syndrom ha lett til moderat psykisk utviklingshemming (jmf Carr 1996).

Forholdet mellom sprak og kognisjon har veart mye diskutert opp gjennom historien.
Lenneberg (1967) argumenterer for at spraket er uavhengig av generelle kognitive ferdigheter.
Det begrunner han med at mennesker med stor grad av psykisk utviklingshemming kan
tilegne seg grunnleggende sprakferdigheter. Piaget (1969) representerer det motsatte synet.
Han mener at de kognitive prosessene er primert for sprak. Vygotsky (1971) gjer sin teori om
at sprak og kognisjon har ulike rgtter, men pavirker hverandre i utvikling (Tetzchner et
al.1993).
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3.1.3 Arbeidsmodell- Karlstadmodellen

Det er flere typer arbeidsmodeller som brukes for Downs syndrom. Den som er mest kjent er
Karlstadmodellen. Det finnes ogsa andre mindre kjente arbeidsmodeller som brukes for

diagnosegruppen, men kun Karlstadmodellen beskrives her.

Opphavskvinnen bak Karlstadmodellen er Irene Johansson er Professor ved enheten
«Handicap og Sprak» ved Karlstad universitet. Karlstadmodellen som en stimuleringsmodell
som bygger pa en forstaelse av at sprak og kommunikasjon utvikles som en integrert del av
barnets totalutvikling. Det antas at innlaeringen av en bestemt sprak eller
kommunikasjonsferdighet forutsetter et visst utviklingsniva av kognitive funksjoner og sosial
kompetanse hos barnet (Johansson 1988). Irene Johnson sier senere i boken at
stimuleringsmodellen bygger pa en forstaelse om at viljen og motivasjonen er drivkraften for
at innlaeringen skal skje (1bid).

Karlstadmodellen er en av de arbeidsmodellene som foreldreforeningen for barn med Downs
syndrom «Ups and Downs» nevner pa sin hjemmeside som den mest brukte i Norge. | falge
Bergem og Rognlid er Karlstadmodellen en modell presenterer et forslag til et teoretisk og
praktisk opplegg som strekker seg fra tidlig sprakstimulering av nyfadte til lese- og
skriveopplearing i skolealder. Karstadmodellen er en innlaeringsmodell som bygger pa
Vygotskys tanker om sosiokulturell lzeringsteori. Den proximale utviklingssone er et begrep
som knyttes til Vygotsky og som har stor vektig i denne modellen. Det omhandler at ny
lering skjer ved hjelp av andre. Andre kan hjelpe deg inn i den naermeste utviklingssonen.

Der ligger potensialet for hva barnet kan mestre selv (Vygotskij, 2001, s.166).

Arbeidet med Karlstadmodellen har pagatt siden begynnelsen pa 80 tallet. Hele modellen er
praksisrelatert og basert pa forskning omkring vanlige barns sprakutvikling, og forskning og
erfaring omkring barn med sprak og kommunikasjonsvansker. Irene Johansons forskning
rundt Karlstadmodellen hadde utgangspunkt i barn med Downs syndrom

Det understrekes at Karlstadmodellen er en tankemodell omkring sprakstimulering som
bygger pa forsknings-, utviklingsarbeid og erfaring med barn med store innleeringsvansker.
Modellen har 12 programmer med forslag pa gvelser med et forslag pa progresjon. Ingen av
de 58 barna som var med i forskningsprosjektet bak Karlstadmodellen fulgte modellen helt
slik bakene sier. Karlstadmodellen gir en hgy grad av mulighet for tilpasning til hvert enkelt
barn, noe som star helt i trad med filosofien bak. Filosofien bak modellen gar pa a tenke hele
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mennesket, og at dette skal vaere motiverende for akkurat dette barnet. Det krever derfor stor

grad av fleksibilitet og tilpasning til hvert enkelt barn.

Modellen er utviklet innenfor tre integrerte deler som bestar av forskning, praktiske og
didaktiske konsekvenser og kunnskapsspredning. Modellen kan tilpasses og anvendes overfor
barn, unge og voksne med ulike typer sprak- og kommunikasjonsvansker (Bergem &
Rognlid,2003). En viktig kunnskap a ha nar man jobber med Karlstadmodellen er:
«Spraktreningen er satt i et helhetsperspektiv, der fremfor alt, barnets egenaktivitet og initiativ
vektlegges. Barnet skal aldri vaere passiv mottaker eller tilskuer, men skal gjare egne

erfaringer» (Ibid).

De grunnleggende ferdighetene som vektlegges i Karlstadmodellen er: Samspill, blikk,
Iytting, motorikk og imitasjon. Karstadmodellen sier noe om ideer og forslag pa evelser og
nevner forslag pa lengden av arbeidsgktene, samtidig som den sier mye om tilpasning til hvert

enkelt barn.

Karstadmodellen sier lite om kartlegging, organisering og evaluering. Den sier derimot mye
om selve gvelsen, om programmer, og gvelsenes progresjon. Karlstadmodellens farste bok
(Sprakutvikling hos barn med sprakvansker, performativt kommunikasjon) er innom mange
av disse omradene. De farspraklige ferdighetene som ogsa ma trenes om de ikke har en
naturlig utvikling hos barnet. Performativt kommunikasjon kan defineres som «talerens

hensiktsmessige, bevisste og malrettede bruk av kommunikasjon» (Ibid).

3.2 Autisme

Autisme refererer til en gruppe utviklingsforstyrrelser som alle kjennetegnes av kvalitativt
avvik innenfor omradene: 1) Gjensidig sosial interaksjon, 2) Kommunikasjon, 3) Repetitiv og
stereotyp adferd (Helverschou & Steindal, 2011).

Autisme er en funksjonsdiagnose og diagnostiseres pa grunnlag av symptombeskrivelser. Det
vil si at et visst sett med adferd er enten tilstede eller fraveerende. Det finnes ingen medisinsk
test som kan fastsla om en person har autisme, dette settes ut fra vurderinger av
symptomsammensetninger hos denne personen. Det er en gkning i antall personer som far stilt
diagnosen autisme, men Hem og Husum (2008) hevder det er 60-70 tilfeller pr. 10.000. At

dette antallet har gkt de siste arene kan vurderes til at flere blir diagnostisert.
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Siste forskningen pa dette omradet i Norge er gjort av Jgrn Isaksen med flere i 2012. De
undersgkte 31 015 barn i Hedmark og Oppland, og kom frem til at det var 51 barn pr. 10 000

med autismespekterforstyrrelser.

3.2.1 Kjennetegn

Kardinalsymptomet pa mennesker med autismespekterforstyrrelser er sosial svikt og
forstaelse (Charman et al.1997). Sarlig har de utfordringer i forhold til felles oppmerksomhet.
«Felles oppmerksomhet defineres som:” nar to personer aktivt deler oppmerksomhet om et
objekt eller en hendelse, i form av at de monitorerer hverandres oppmerksomhet mot objektet
eller hendelsen” (Isaksen og Holth, 2009, s 216).

Det er store individuelle variasjoner av fungeringen hos mennesker med
autismespekterforstyrrelser, ogsa i forhold til intellektuell utvikling (Frith 1992). Helverschou
og Steindal beskriver at manglende sosial forstaelse er svert grunnleggende ved autisme. For
sma barn gir dette seg uttrykk ved at de ikke forstar a bruke blikkontakt, blikkveksling og
ansiktsuttrykk for a kunne formidle gnsker og interesser. De forstar heller ikke betydningen
av gester og kroppsholdninger nar de samhandler med andre.

Vansker med & oppfatte og tolke andre menneskers emosjoner, vansker med a dele andres
interesser og forstaelse av andres falelsesmessige samstemmighet med andre skaper fort
avstand i det sosiale felleskap (Mehle,2011). Adferd som man ser mangler eller forekommer i
mindre grad er sprak og sprakforstaelse (Kanner, 1943).

Mennesker som har diagnosen autisme har ofte ogsa tilleggsvansker for eksempel har en del
utfordrende adferd. De kan ha lav frustrasjonsterskel og reagere pa sma hendelser med
aggresjonsadferd. Man opplever ogsa at mange har en ritualistisk og selvstimulerende adferd.
Dette kan veere at de stimulerer en spesiell sans. Overopptatt av lyd, lys, rugging, snurring av
gjenstander eller seg selv etc.(Lavaas,2003).

Innenfor barneautismediagnosen antas at mellom 50-75 % ogsa har leerehemming (epilepsi og
autisme) (Ibid).

Hos personer med epilepsi er det gkt forekomst av autismespekterdiagnose, og motsatt. Mens
ca. 0,7 % av befolkningen har autismespekterdiagnose, har anslagsvis 25-30 % av personer
med autismespekterdiagnose ogsa epilepsi. Opptil 50 % av personer med

autismespekterdiagnose har epileptisk aktivitet i EEG (Ibid).
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3.2.2 Sprak og kommunikasjon

Et vesentlig kjennetegn ved autisme er kvalitativ svikt i kommunikasjon som bergrer bade
verbal og nonverbal kommunikasjon (Wing 1997).

Her er det variasjonen fra a ha et velutviklet talesprak hvor utfordringene er knyttet til
samtaleferdigheter og sosialt bruk av spraket i varierte situasjoner som turtaking og det a
kunne falge en annen person sitt tema. Noen har ogsa vansker med sprakforstaelse.
Kommunikasjon er en sammensatt prosess av det sagte ord, kroppssprak og i hvilken sosial
setting man er i. Dette er ofte vanskelig a tolke for autistiske mennesker.

Mennesker med autisme har store utfordringer med a forsta forholdet mellom det som sies,
hvem som sier det, hvordan det sies, hva de ser nar de ser seg omkring og hva de vet om
situasjonen generelt (Mahle,2011, s.228). Biefring og Tangen (2004) skriver i sin bok at
sterstedelen av autismebefolkningen har et talesprak som inneholder 10-50 ord, tegn og
fraser, og mange av dem brukes stereotypt. | dag synes det at mindre enn 20 % av mennesker

med autisme kan karakteriseres som spraklgse.

3.2.3 Arbeidsmodeller

Det fins sveert mange intervensjonsmetoder og -teknikker innenfor autismefeltet. En del av
programmene er rettet mot bestemte typer atferdsendring, og effektiviteten dokumenteres med
far og etter malinger.

Intensiv opplearing basert pa adferds analytiske prinsipper anvendes i stor grad i oppleeringen
av barn med autismespekterdiagnoser. Dette baseres pa en modell utviklet av blant andre Dr.
O.1. Lovaas ved University of California (UCLA). Det benyttes mange betegnelser pa
oppfalgingsformen, som for eksempel; ABA, EIBI og TIOBA. Eneste modellene som ble
nevnt under intervjuene som ogsa regnes som arbeidsmodeller for barn med

autismespekterforstyrrelser er Teacch og Pecs.

3.2.3.1 Teacch

«TEACCH-metoden ble utviklet ved Universitetet i North-Carolina, USA, pa 1970-tallet.
TEACCH (”Treatment and Education of Autistic and Communication handicapped
CHildren”) er en metode som tar utgangspunkt i en grundig forstaelse av den “autistiske
vaerematen”. TEACCH fokuserer pa & strukturere miljoet rundt barnet pa en visuell mate, slik
at barnet opplever gkt forutsigbarhet og gkt selvstendighet. Samtidig bidrar en slik
strukturering til feerre distraksjoner og mindre behov for verbale instrukser fra de voksne

rundt barnet.
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TEACCH-metoden har fem mater a strukturere omgivelsene pa:
1) Visuell uttrykksform (barnet mottar informasjon bade visuelt og auditivt)
2) Fysisk struktur (organisering av klasserom)
3) Visualisert timeplan/ dagsplan/ ukeplan
4) Individuell arbeidsplan for forskjellige aktiviteter
5) Faste rutiner (Lege,1993).

TEACCH-metodikken er effektiv i behandlingen av utfordrende atferd og i utviklingen av
sosiale ferdigheter blant barn og unge med autismespekterforstyrrelse. TEACCH er ikke et
evidensbasert alternativ for tidlig intervensjon, men kan veere nyttig for barn og unge i
skolealder med tanke pa tilrettelegging av miljg bade pa skolen og i hjemmet. Tidlig
intervensjon kan i noen tilfeller ogséa suppleres med elementer av TEACCH.»

Innfaringsbrosjyre om autismespekterforstyrrelse(2015)

3.2.3.2 Picture Exchange Communication System (PECS)

PECS er et kommunikasjonssystem og har fokus pa det a «be om», og & kunne bidra til
initiering av verbal adferd (Skinner,1957).

PECS ble opprinnelig utviklet for fgrskolebarn med autismespekterforstyrrelser og andre
sosial- og kommunikasjonsforstyrrelser. Disse barna ikke hadde noe tale i det hele tatt, eller
brukte talen pa en repeterende mate, eller snakket kun pa signal fra voksne (Frost & Bondy,
2002).

Prinsippet ved PECS er at barnet skal kunne fremvise initiativ, uten hjelp fra voksne.

Dette er et system med stor systematikk, hvor malrettede innlaering og effektive
oppleringsstrategier fra anvendt adferdsanalyse sikrer utvikling for enkelte barn (Charlop-
Christy et.al).

PECS er et verktgy for & hjelpe barn og voksne uten et funksjonelt talesprak til a
kommunisere ved hjelp av bilder, symboler eller ordbilder.

Nar et barn kan bildene og har lert seg de grunnleggende prinsippene ved PECS, sa kan man
introdusere en kommunikasjonsperm hvor tilgjengeligheten til flere bilder ligger. Det er viktig
a tenke generalisering. Det er viktig at innlaerte ferdighetene kan benyttes mest mulig naturlig

i flest mulig sammenhenger og arenaer.
«Generalisering kalles det nar adferder (innlarte ferdigheter) forekommer utenfor den situasjonen der
den ble leert (pa treningsrommet. Med andre ord betyr overfaring av ferdigheter fra f.eks.

treningsrommet til avdelingen, og deretter hjemme. Generalisering av ferdigheter kan fremmes
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gjennom opplaring og praktisering av ferdigheter i ulike miljger, og sammen med ulike personer

(Ressurssenter for styrket barnehagetilbud).

Barnet trenger a ha sitt kommunikasjonssystem tilgengelig til enhver tid, slik at de kan

kommunisere nar de selv har behov.

3.3 Dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme

Etter & ha sett pa diagnosene hver for seg, er tema & se pa hva som skjer nar disse to
diagnosene opptrer i en komorbiditet. Farste rapport hvor det ble nevnt barn med
dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme var i en rapport utgitt i 1979 om en ung gutt
med Downs syndrom som viste autistiske trekk (Wakabayashi,1979). Dette viser oss at fokus
pa denne dobbeltdiagnosen er fersk i et historisk perspektiv. | dag finnes noe mer kunnskap
om denne dobbeltdiagnosen, da denne diagnosegruppen har fatt noe mer fokus bade i utlandet

og i Norge de siste arene.

Jens Petter Gitlesen tar opp i sin artikkel fra 2003 spgrsmalet om hensikten med a
diagnostisere barn med Downs syndrom med autismespekterforstyrrelse. Han konkluderer i
sin artikkel med at om det er i et klinisk perspektiv kan man si at diagnosen har en
konsekvens nar behandler gjer noe spesielt i falge av diagnosen. Det er ogsa slik i dag, at en
diagnose innenfor autismespekter diagnose kan utlgse noen rettigheter. Ellers viser han til at
dette, sammen med det & bedre forsta barnets utfordringer, er de sidene som gjer det viktig a
evt. diagnostisere denne tilleggs diagnosen. Dette da det ikke finnes noen behandlingsform for

hverken autismespekterforstyrrelser eller Downs syndrom (Gitlesen 2003).

Diagnosegruppene Downs syndrom og autisme er kjente diagnosegrupper hver for seg.

I 2011 gjennomfarte Nasjonalt kompetansesenter for autisme i Oslo ved Sylvi Storvik, Harald
Martinsen, Terje Naerland og Olav Wigaard et forskningsprosjekt pa dobbeltdiagnosen Downs
syndrom og autisme. Bakgrunnen for forskningsprosjektet var a ha fokus pa undergrupper
innenfor autismespekteret, og det a bidra til utvikling av bedre tjenester til disse gruppene.
Denne prosjektrapporten har sett pa gruppen med barn som har autismespekterforstyrrelse i
tillegg til Down syndrom. Forskningen bygget pa to utvalg, 18 personer med dobbeltdiagnose
Downs syndrom og autisme, og 35 personer med kun diagnosen Downs syndrom. Rapportens
tittel er: «Barn og unge med Downs syndrom og autisme, behovet for spesielle tilbud og
tiltak». (Storvik, Neerland, Martinsen, Wigaard, 2011.)
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Med bakgrunn i forskningsrapporten fra Autismeenhetene i Oslo fra 2011,
«Mennesker med Downs syndrom og autisme utgjer en betydelig undergruppe hos bade Down syndrom
og autismepopulasjonen. Noen av kjennetegnene pa mennesker med denne dobbeltdiagnosen er vanlig
hos personer med Downs syndrom samtidig som andre trekk er typiske innenfor autismespekteret. |
tillegg er noen seertrekk fremtredende hos personer med dobbeltdiagnosen uten at det samme

symptombilde er vanlig hos personer med «bare» autisme eller «bare» Downs syndrom» (lbid).

Pa hjemmesiden til Nasjonalt kompetansesenter for autisme star det at

«I fglge internasjonale studier er forekomsten av denne problematikken mellom 5 % og 10 %
av hele Down-populasjonen».

Det er viktig at de som skal gi barn med dobbeltdiagnose et godt pedagogisk tilbud, har god
kunnskap om hvilke utfordringer disse barna kan sta ovenfor, slik at disse barna far et godt og
tilpasset tilbud ut i fra sine forutsetninger. | utgangspunktet bar man ha kunnskap om
diagnosene hver for seg, da dette er viktig bakgrunnskunnskap for & kunne forsta hva som
skjer nar disse diagnosene opptrer sammen.

Gjennom forskningen Autismeenheten gjennomfarte fant de mange markante forskjeller pa
utfordringene til barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme, i forhold til gruppa
med kun diagnosen Downs syndrom. Mennesker med dobbeltdiagnose Downs syndrom og

autisme utgjer en betydelig undergruppe av Downs syndrom populasjonen (Ibid).

3.3.1 Kjennetegn

Barn med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme har mange sertrekk det er viktig a
kunne noe om, for & kunne identifisere og det & kunne legge opp et godt oppleringstiloud for
disse barna. Mange av barna med denne dobbeltdiagnosen virker mer atletiske og ser ut til
lettere & foretrekke grovmotoriske aktiviteter enn de med bare Downs syndrom. De med
dobbeltdiagnoser har ogsa i de fleste situasjoner en lang reaksjonstid. Et typisk kjennetegn er
at de bruker lang tid pa prosessere informasjon. Med det menes tiden en person bruker for &
sanse og bearbeide denne informasjonen. Dette er ogsa kjent innenfor diagnosen Downs
syndrom, men mange med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme har en lenger
responstid enn de med bare Down syndrom som enkelt diagnose. Det ble registrert en
responstid pa helt opp til 15 sekunder i forskningsprosjektet. Ingen av barna med
dobbeltdiagnose hadde under tre sekunders reaksjonstid. Denne kunnskapen gir det 0ss en
faring pa hvilket tempo vi skal kunne bruke i opplearingssituasjoner for disse barna, og
utfordringer de mgter gjennom hverdagen hvor ting ofte skjer i hgyt tempo. En annen

utfordring som kom opp i studiet til Autismeenheten, som ogsa var nevnt i Tidsskriftet
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Disability Solutions, er at disse barna ofte har en stgrre forekomst av sgvnproblematikk. Disse
barna kan derfor virke sliten og irritable pa dagtid, som resultat av at de har lite eller noe
urolig nattesgvn. Man kan ogsa se en tendens til stgrre utfordringer i forhold til appetitt,
spising og fordayelse. Det er grunn til a tro at spiseproblematikken henger sammen med
overgmfintlighet for lukt som ogsa er vanlig for denne gruppen. Personer med
dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme ser i tillegg ut til a veere mer gmfintlige for
stress og press enn de med kun Downs syndrom. | dette forskningsprosjektet registrerte de at

hele 100 % sa pa dette som en utfordring innen gruppen med dobbeltdiagnose.

Forskningsprosjektet beskriver ogsa noe om hvilket tilbud barn med denne diagnosegruppen
far og bar fa. | rapporten fra Autismeenheten beskrives det at i dag er det mange barn med
dobbeltdiagnose som viser tegn pa darlig trivsel, og at flere av de eldste hadde mistet viktige
ferdigheter innen sprak og kommunikasjon, samt at de var vanskelig a motivere til aktivitet.
Uten motivasjon er det vanskelig & gjennomfare aktiviteter, som igjen er grunnlaget for
lzering. Resultatet blir da fort passivitet og deretter tap av innlerte ferdigheter.

De med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme har darlig mestring av vanlig sosial
samhandling. De foretrekker ofte a veere alene og mislike situasjoner hvor mange andre
mennesker er tilstede. Som sma barn leker de ikke med andre barn slik det er forventet at
barn gjer.

| forskningsrapporten fra Autismenheten var det stort avvik mellom de med dobbeltdiagnose
og de med «bare» Downs syndrom ift arsaker for at de vil skulle ta kontakt med andre. F.eks.
sier ca. 35 % med dobbeltdiagnosen at de vil ta kontakt med andre for a fa hjelp, mot litt over
70 % med Downs syndrom. 0 % sier at det passer godt eller meget godt at de tar kontakt for &
veere sammen med andre, mot ca.55 % med bare Downs syndrom vil gjgre det samme. Ingen
med dobbeltdiagnose vil ta kontakt for & gjgre en aktivitet sasmmen med andre, ta kontakt for &
stille sparsmal, for & sgke trast, for a vise frem eller for & fortelle noe de har gjort, noe som ca.
40 % av de med Downs syndrom ville gjort dette. (Storvik, Naerland, Martinsen, Wigaard,
2011).

I en artikkel av Howlin, Ving og Gould (1995) beskrives fire barn med dobbeltdiagnosen
Downs syndrom og autisme. Alle fire var passive, hadde sveert darlig gyekontakt og forholdet
til andre barn var preget av motvilje og aggresjon. Tre av barna kunne snakke, men de brukte
ikke spraket kommunikativt (Howlin & Karpt,2004).
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Tidsskriftet Disability Solutions hadde i 1999 et spesialnummer som omhandlet Downs
syndrom — Autismspekterforstyrrelse. | en av artiklene og beskriver George Capone flere
sentrale kjennetegn ved disse barna. Han fortalte om foreldre som kom til klinikken hans med
barn med Downs syndrom som over en periode hadde endret atferd, sluttet & bruke spraket
sitt, hadde store sgvnforstyrrelser, ekstrem matvegring, lekte kun alene og som stirret konstant
pa lys eller vifter. Det ble etterhvert konstatert at disse atypiske adferdsformene hos barn med
Downs syndrom, var kjennetegn pa dobbeltdiagnosen Downs syndrom-

autismespekterforstyrrelse.

3.3.2 Sprak og kommunikasjon

Rapporten fra Nasjonalt senter for autisme beskriver at barn med dobbeltdiagnose Downs
syndrom og autisme er klart svakere innenfor sprak og kommunikasjon enn de som bare har
Downs syndrom. Ut fra forskningsrapporten vil ca. 40 % av barna med dobbeltdiagnose vil
maksimalt mestre noen fa tegn eller ord. Alle barn skal kunne ha muligheten til & uttrykke
seg, og til & kunne fungere i et sosialt felleskap med andre barn og voksne. Barn uten sprak
ma derfor fa tilgang til andre kommunikasjonsformer for a kunne fa formidlet seg. Dette kan
gjeres gjennom det som beskrives som alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK).
Barn som har behov for ASK tiltak har krav pa en opplering i dette. Dette kan vaere a leere en
opplaering i kommunikasjon gjennom handtegn (tegn til tale), PCS symboler (billedsymboler),
piktogrammer (forenklet bilde som skal symbolisere et ord, en gjenstand eller et begrep),
talemaskiner, tematavler (tavler med bilder rundt et tema), gyepeking (bruke blikket med &
peke pa bilder) eller andre former for ASK tiltak. Voksne som jobber med sma barna som har
behov for et ASK-tiltak, ma velge kommunikasjonsform pa vegne av barnet, i tett samarbeid
med foreldrene. For de barna med darlig motorisk kontroll pa hendene er handtegn et darlig
valg, klarer de ikke bruke blikket og «lese bilder» er PCS symboler mulig ogsa et darlig valg.
Her ma man kartlegge og finne barnets sterke side og bygge opp en kommunikasjon gjennom
dette (Bottegaard &Karlsen). Med utgangspunkt i vurderingen kan vi se pa hvilke
grunnleggende farspraklige ferdigheter som bgr kartlegges far man velger hvilken form for
ASK som passer best for det barnet. Dette gir oss ogsa et innblikk i hvilke ferdigheter som

forventes skal ligge i bunn for sprak og kommunikasjon.

Forskningen fra Nasjonalt senter for autisme, viste at hele 28 % av de med dobbeltdiagnose
forblir spraklgse. Det er derfor viktig at disse barna far tilgang til en annen mate a

kommunisere pa. Kommunikasjon er en grunnleggende forutsetning for leering, og alle
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mennesker har et behov for a veere med a pavirke egen hverdag i en eller annen form og

utstrekning.

«Gjennom arbeid med kommunikasjon, sprak og tekst skal barnehagen bidra til at barna
bruker sitt sprak for a uttrykke fglelser, gnsker og erfaringer, til & lgse konflikter og & skape
positive relasjoner i lek og annet samvaer» (Forskrift for rammeplanen for barnehager 3.1.
Kommunikasjon, sprak og tekst,2006).

Barna skal fa utfolde skaperglede, undring og utforskertrang. De skal laere a ta vare pa seg
selv, hverandre og naturen. Barna skal utvikle grunnleggende kunnskaper og ferdigheter. De
skal ha rett til medvirkning tilpasset alder og forutsetninger (Barnehageloven Barnehagens
formal og innhold§ 1 Formal, 2. ledd,2005).

3.3.3 Adferd

| folge forskningsrapporten fra autismeenheten 2011 beskrives barn med dobbeltdiagnose som
klart mindre sosiale enn de som bare har Downs syndrom. Barn med dobbeltdiagnose har
oftest darligere mestring av sosial samhandling. Disse barna foretrekke oftere & vere alene, og
misliker situasjoner med mange mennesker tilstede. De leker sjeldent med andre barn slik det
er forventet at barn pa deres alder skal gjare. Forskerne sa en markant forskjell pa barn med
kun diagnosen Downs syndrom, i forhold til de med dobbeltdiagnosen med fokus pa samlek.
Kun 17 % av barna med dobbeltdiagnosen i forskningsprosjektet ble beskrevet som sosialt
utadvendte, mens hele 70 % av barna med kun Downs syndrom beskrives som det samme. At
et barn ikke er interessert i andre barn eller ikke vil leke, er sammen med manglende
blikkontakt de tingene som oftest vekker de voksnes bekymring. Dette blir oftest utlgsende

faktorene for at barna blir henvist for videre utredning ift. autismespekterlidelse.

Jens Petter Gislesen beskriver i sin artikkel publisert i Diskriminanten 2003 (Gislesen, 2003)
at man kan dele denne diagnosegruppen inn i to grupper:

1. De som har mye repetitiv og stereotyp adferd, spisevegring, sprakproblematikk,
spasmer epilepsi, hypotoni etc.

2. De som fglger normalutvikling ift Downs frem til 3-7 ar, og taper da ferdigheter
som sprak og sosiale ferdigheter. De utvikler irritabilitet, angst, monotone og
repeterende handlinger.

Opplevelsen av at barn med dobbeltdiagnosen i mange tilfeller er opptatt av bestemte ting er

utbredt. Rapporten sier at det er nesten 90 % av disse barna som har bestemte ting de vier mye
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oppmerksomhet, mot bare 20 % av de med kun Downs syndrom har slike interesser. Dette
kan vere a bla i /vifte med bgker, vare opptatt av spesielle gjenstander, snurrer pa ting, ting
ma sta pa bestemte plasser, spesielt opptatt av detaljer osv. Mye av denne «overopptattheten»
kan fort ende i forskjellige stereotyp adferd. Faktisk rapporteres det at 100 % av de som var
med i denne forskningen hadde en eller annen form for stereotyp adferd. Foreldre til barna
med kun Downs syndrom rapporterer at hos ca. 40 % stemmer dette. | studiet fortonet dette
seg som rugging, vifting med hender, sile lys mellom fingrene, spesielle og faste
handstereotypier, klemmer pa gyeballene, tvinning av har, innta spesielle kroppsstillinger,

spesielle hodebevegelser, lage spesielle lyder, spytting, stereotypt flir, og vedvarende stirring.

3.4  Grunnleggende ferdigheter

Etter & ha sett pa diagnosene ser man at barn med dobbeltdiagnoser har mange utfordringer i
forhold til lering. For a fa en forstaelse for hva man jobber med, er det viktig & se pa hva som
ligger under det med grunnleggende ferdigheter.

| arbeid med barn med ulike utviklingsforstyrrelser er det ngdvendig a kartlegge og
tilrettelegge for utvikling av ferspraklige ferdigheter. Farspraklige ferdigheter er
grunnleggende ferdigheter man anser som viktige for blant annet utviklingen av sprak og
andre ferdigheter. Ofte tilrettelegges det for trening pa ferdigheter innenfor flere av disse

omradene parallelt.

Bodil Nordgen og Kari Engan Laberg ved statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped) la i sitt
foredrag om ASK frem viktige momenter for utvikling av kommunikasjon. De snakket om
persepsjon, som er den prosessen som foregar nar en person mottar informasjon fra
omverdenen, samler dem, tolker og forstar dem ved hjelp av sansene kalles persepsjon. De la
spesiell vekt pa det tidlig samspillet. Spedbarn viser at de er innstilt pA kommunikasjon fra
fadselen av. Nyfadte foretrekker den menneskelige stemme fremfor andre lyder. Spedbarn er
ikke gamle fgr de gar inn i et samspill med de voksne rundt seg med lyder, smil og blikk.
Auvslutningsvis rettet de fokus mot omradet felles oppmerksomhet. Oppmerksombhet er den
prosessen som innebzrer en fokusering pa enkelte aspektet ved miljget, mens andre aspekter
ignoreres. Evne til & kunne fokusere oppmerksomhet og overse distraherende stimuli er en
viktig del av den kognitive utviklingen, og den gker etter hvert som barnet blir eldre (Nordgen
& Engan).

Barn og voksne kan ha felles oppmerksomhet mot noe utenfor en selv.
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Imitasjon er en form for kommunikativ sekvens hvor en av to partnere reproduserer den
samme handling som tidligere ble utfart av den andre (Pawlby, 1977). Imitasjon gir barnet
forstaelse av at andre personer er "som meg" og at andres handlinger er lik "de jeg gjer".
Dette har stor betydning for senere utvikling av intersubjektivitet, kommunikasjon og sosial

kognisjon (Meltzoff & Moore, 1999). Imitasjon som en mate a tilegne seg kunnskaper pa.

«Turtaging. Deltakerne i en dialog snakker og lytter vekselsvis. Under dialogen er begges
oppmerksomhet rettet mot det samme og det er en gjensidighet mellom dem. Gjennom samspill
leerer barnet dialogens grunnstruktur lenge far det begynner & snakke. Ansikt til ansikt
samspill» (Nordgen& Engan 2013)

Felles oppmerksomhet, turtaging og imitasjon er viktige ferdigheter & kunne om man skal ha

gode kommunikasjonsferdigheter.

3.5 Sprak og kommunikasjonsinnlaring

Kommunikasjon oppstar nar det forgar mellom minst to personer, en som identifiseres som
«snakker» og en som «lytter». Dette krever at den som «snakker» henvender seg til eller
handler mot den som lytter (Lgvaas 2003). Kommunikasjon krever ikke tale, alternativt ma
personen laere & kommunisere uten tale. Det er mange barn og voksne som ikke har mulighet
til & kunne uttrykke seg gjennom et sprak. Forskningen anslar at ca. 0.4-1.2 % av
befolkningen har behov for ASK som er forkortelsen pa: Alternativ og Supplerende
kommunikasjon (Naess & Karlsen 2015). Dette kan veere handtegn, PCS symboler etc. som
nevnt tidligere i oppgaven.
For & finne frem til riktig ASK — Igsning for den enkelte ma man kjenne godt personens
styrker og vanskeomrader samt vedkommendes motivasjon og interesser (lbid) «l tillegg er
det viktig a kjenne til hvilke forutsetninger miljget har for a legge til rette for kommunikasjon.
Farst etter en detaljert kartlegging av bade individ og miljg vil det vaere mulig a iverksette
tilpassede tiltak der det legges til rette for god kommunikasjon bade her og na- og i fremtiden
(Ibid).
Det er viktig a tenke pa at et barn er i kontinuerlig spraklig utvikling. Det tiltaket som passet
en gang, er ikke ngdvendigvis korrekt na. Det er derfor viktig a stadig vere apen for a
evaluere de tiltakene man setter i gang. | august i 2012 kom en ny tilfaying i oppleringsloven:
«8 2-16.0ppleering av elevar med behov for alternativ og supplerande kommunikasjon

(ASK). Elevar som heilt eller delvis manglar funksjonell tale og har behov for

Side 24



Ellen Haugstulen Tangen Metodevalg for dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme

alternativ og supplerande kommunikasjon, skal fa nytte eigna kommunikasjonsformer

og ngdvendige kommunikasjonsmiddel i oppleeringa.»
Det er viktig a gjare en grunnutredning far man velger hvilke ASK tiltak som er riktig. Det er
viktig & kontrollere at bade syn og harsel er i orden. Harselen i seg selv kan gi forsinket
sprakutvikling, men det er ogsa viktig a sjekke synet. Mange ASK tiltak krever at barnet ser,
og det er derfor viktig & undersgke at synet er i orden. Det er ogsa viktig a kartlegge om
barnet har noen motoriske utfordringer som er med a styrer valg av ASK tiltak. Om man
velger handtegn til barn med store motoriske utfordringer, vil man vaere med a begrense deres
muligheter for kommunikasjon. «Derimot kan tegn til tale gjgre de voksnes tale tydeligere for
barnet» (Tetzchner &Martinsen, 2000). Da far barnet forsterket det muntlige spraket visuelt.
Dette kan vaere en viktig faktor om barnet har forstaelsesvansker. | tillegg til & se pa
kommunikasjonsferdigheter er det ogsa viktig a kartlegge evne nivaet til barnet.
«I tillegg til generelt evneniva kan det veere aktuelt a foreta en mer detaljert undersgkelse av
enkelte aspekter ved kognitiv fungering, som persepsjon, ikke spraklig resonering,
oppmerksomhet, hukommelse, samt evne til planlegging og organisering (eksekutiv

fungering)» (Bottegaar&Naess,2015).

3.6 Helhetlig samarbeid og gode rammebetingelser

Enhver metode eller modell man jobber gjennom, sa er det viktig at det er en helhetlig
tankegang rundt disse barna. Dette er barn som trenger forutsigbarhet og mange repetisjoner.
Det er derfor viktig at alle i miljgene som dette barnet oppholder seg i (hjemme,
barnehage/skole, avlastning m.fl.) falger opp den arbeidsformen som blir bestemt, slik at dette
fungerer som et fleksibelt miljg som henger sammen jmf. Bronfenbrenner (1979). Da er det
viktig med godt samarbeid og kompetanse overfaring slik at disse barna far en helhetlig

hverdag i et godt stimulerende miljg pa alle arenaer.

Foreldre blir ofte behandlet som klienter som ma falges opp, hjelpes og beskyttes pa samme
mate som deres funksjonshemmede barn. Slike holdninger kommer til uttrykk ikke bare
ovenfor foreldre som sliter med massive problemer, men ogsa ovenfor foreldre generelt
(Befring og Tangen, 2004).

«Brukermedvirkning ikke var blitt realisert, og kanskije heller ikke blitt forsgkt realisert pa

noe systematisk mate» (Fylling & Sandvins, 2003).

Side 25



Ellen Haugstulen Tangen Metodevalg for dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme

Nar spesialpedagogiske tiltak blir igangsatt blir kontakten med foreldrene ofte utsatt, oversett
eller glemt. Dette er hovedinntrykket fra Fylling og Sandvinds undersgkelse

En del av dette samarbeidet skal veere godt regulert gjennom opplaeringsloven:
Spesialundervisning forutsetter et samarbeid mellom hjem og skole. Samarbeid med
foreldrene er viktig for at eleven skal fa best mulig utbytte av oppleringen. Foreldrene
ber forsta hvorfor eleven har behov for spesialundervisning, delta i utformingen av
opplaringstilbudet og falge opp elevens opplaering. Spesialundervisningstilbudet skal
sa langt det er mulig utformes i samarbeid med eleven og foreldrene. Det skal legges

stor vekt pa deres syn (Opplearingsloven).

Mange av barna med dobbeltdiagnose har ansvarsgrupper som hjelper foreldrene med a ta seg
av den overordnede koordineringen av tjenestene rundt barnet. I tillegg er det viktig med
hverdagssamarbeidet rundt valg av metode/arbeidsform, organisering og de daglige
avgjarelser som ma tas fortlgpende.

Mye av det spesialpedagogiske innholdet reguleres gjennom barnets IOP, som er forkortelsen

for Individuell opplaringsplan. (Utdanningsdirektoratet)

| utgangspunktet har alle barn rett til opplearing, og barna med dobbeltdiagnose vil i tillegg
trenge spesialpedagogisk hjelp allerede i barnehagealder. Men gar man ikke i barnehage har
man samme rettighet. Innunder her ligger et krav om at det skal inkludere foreldreradgiving.
Dette radgivingsansvaret ligger da hos den kommunale Pedagogisk, psykologisk tjeneste
(PPT) eller annen radgivende instans. Annen radgivende instans kan da veere bade hos farste,
andre og tredjelinjetjenesten.
«Fgrstelinjetjenesten er helsetjenestene utenfor sykehusene, fastlege,
hjemmesykepleie, sykehjem, helsestasjoner, fysioterapeuter og jordmortjenesten.
Andrelinjetjenesten er sykehusene, de lokale helseforetakene som de heter i dag.
Andrelinjetjenesten omfatter ogsa privatpraktiserende spesialister og private

helseinstitusjoner» (Helsenorge.no)
Oppleringsloven § 5-7 om spesialpedagogisk hjelp far opplaeringspliktig alder lyder slik:
Barn under oppleringspliktig alder som har serlege behov for spesialpedagogisk

hjelp, har rett til slik hjelp. Hjelpa skal omfatte tilbod om foreldreradgiving. Hjelpa
kan knytast til barnehagar, skolar, sosiale og medisinske institusjonar og liknande,
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eller organiserast som eige tiltak. Hjelpa kan ogsa givast av den pedagogisk-
psykologiske tenesta eller av ein annan sakkunnig instans. For spesialpedagogisk
hjelp gjeld & 5-4 andre og tredje leddet i lova. § 5-5 andre leddet i lova gjeld sa langt
det passar (Ibid)

Dette er en individuell rett, hvilket innebaerer at barn som ikke har begynt pa skolen, og som
oppfyller vilkaret i § 5-7, har krav pa dette. Det er ingen nedre grense for rett til
spesialpedagogisk hjelp. Retten kan tilkomme ogsa sma barn dersom det avdekkes at disse har
et seerlig behov. At det ikke er noen nedre grense, betyr blant annet at retten ikke er begrenset
til barn like under opplearingspliktig alder. Alle barn som ikke har nadd den
oppleringspliktige alderen, kan ha rett til spesialpedagogisk hjelp. Dette gjelder uavhengig av
om de gar i barnehage eller ikke (lbid).

Retten til spesialpedagogisk hjelp etter § 5-7 ma vurderes pa et selvstendig grunnlag,
uavhengig av den generelle tilretteleggingen i barnehagen. Retten til spesialpedagogisk hjelp
ma vurderes ut fra barnets behov og ikke ut fra tilpasning/tilrettelegging, utbytte og likeverd.
Det er fastsatt krav til den spesialpedagogiske hjelpens innhold i § 5-7. Her fremgar det at
hjelpen alltid skal inkludere tilbud om foreldreradgivning. Hvordan dette skal gjennomfares,

er det opp til kommunen a avgjare (lbid).

For & kunne gjennomfgre gode spesialpedagogiske tiltak er det ngdvendig ikke bare med
ekstra voksenressurser, men det er viktig a se pa barnas behov for tilpasninger fysisk ift behov
for skjerming, behov for et arbeidsrom, tilgang pa rom for hvile/ ro, stellerom/ bad osv. Dette
er viktige rammebetingelser for at de voksne skal kunne gjennomfare det det
spesialpedagogiske opplegget pa en god mate, og for at barnet skal fa en hverdag som er
tilpasset deres behov.

Overgang barnehage og skole er en overgang man skal planlegge spesielt godt for barn med
dobbeltdiagnose. Her skal all kunnskap om metode/ arbeidsmodell og all erfaring barnehagen
har overfares til skolen. Denne overfgringen av kunnskap er viktig, og det er ikke alltid like
lett & fa viderefart alt pA samme mate, da skolen har andre rammebetingelser enn barnehagen
Veilederen for oppleringsloven beskriver dette slik:

”Skolen skal gjare seg kjent med enkeltbarnet, ikke bare diagnosen eller eventuelle behov for
spesiell tilrettelegging”.

I denne veilederen er det ogsa tydeliggjort punkter som barnehagen og skolen bgr samarbeide

om. Den minner om at dersom barnehagen skal gi informasjon om enkeltbarnet, ma
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foreldrene samtykke i dette. Den enkelte barnehage kan fritt velge metoder og omfang for
dokumentasjonen sa lenge foreldrene samtykker i dette.

Det er mye forskning pa sarbarheten i overganger for barn som har en tverrfaglig oppfalging i
barnehage og skole.

«Qvergangsarbeidet ber ta utgangspunkt i bade individ og systemperspektivet (Ekeberg, 2000
og Holmber, 1997)
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4 Metode

Det er fa barn som har fatt dobbeltdiagnosen i Norge. Begrenset tilgang til spesialpedagoger
med erfaring pa den aktuelle dobbeltdiagnosen farte til begrenset tilgang til intervjukandidater
a velge blant etter mine utvalgskriterier. Det var mange forskjellige perspektiver jeg gnsket a
belyse gjennom min forskning rundt temaet «Hvilke metoder som benyttes for innlering av
grunnleggende ferdigheter for barn med Downs syndrom og autisme.» Jeg var ute etter a vite
hvilken metode, men ogsa tanker, refleksjoner og erfaringer spesialpedagogene har gjennom
dette arbeidet.

Jeg valgte & gjennomfare en kvalitative undersgkelse, basert pa intervju. Begrunnelsen for
dette valget var at jeg ville dypere ned i materien enn kun ved kvantitativ forskning. Videre
gnsket jeg gjennom intervjuene a komme ner intervjukandidatene, fa hgre om deres
opplevelser, tanker og erfaringer gjennom akkurat deres arbeid med et barn med
dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme. Jeg gnsker a finne ut akkurat deres grunnlag for
valg av metoder for innleering av grunnleggende ferdigheter, og hvorfor de hadde gjort disse
valgene. Siden det er spesialpedagogene som har ansvaret for det spesialpedagogiske

opplegget i barnehagen, ble dette et naturlig valg av intervjukandidater.

Et kjennetegn ved Kvalitativt studie er forskerens naerhet til forskingsfeltet, og at man kan
bruker informantens stemme som hovedinformasjon (Moen& Karlsdottir 2011). Intervjuet i
kvalitativ forskning er basert pa samtale med en viss struktur og hensikt (Gudmundsdottir
2011).

Det skilles mellom tre forskjellige typer intervjuformer, strukturert, semistrukturert og
ustrukturert intervju. Jeg valgte & benytte semistrukturert intervjuer, da dette passet mitt mal
om a fa den informasjonen jeg trengte mot et spesifikk tema, med den ngdvendige
fleksibiliteten denne formen gir rom for. Det semistrukturerte intervjuet kjennetegnes ved at
samtalen er fokusert mot bestemte temaer som forskeren har lagt opp til pa forhand (Dalen
2011).

Kvalitative metoder er forskningsstrategier for beskrivelse og analyse av karaktertrekk og
egenskaper eller kvaliteter ved fenomenene som skal studeres (Malterud 2011).

Et kjennetegn ved Kvantitativ forskning er at den er basert pa talldata, mens Kvalitativ
forskning er basert pa tekstdata. Med Kvantitativ forskning kreves et relativt stort antall
enheter, og virkeligheten beskrives i tall og tabeller (Ringdal 2012)
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Historisk forskning gar ut pa a se hvordan mgnstre vi omgir oss med i dag er skapt historisk.
Historisk forskning gar pa a kunne forsta natiden ved a se pa hvordan den er blitt til
(Kjelstadli 2010).

Dette gjorde at Kvalitativ forskning var den forskningsmetoden var den som ville gi meg det

beste utgangspunktet for a fa svar pa mitt forskningsspgrsmal.

De kvalitative metodene skal bidra til & presentere mangfold og nyanser. En og samme
virkelighet kan alltid beskrives ut fra ulike perspektiver, selv om ikke alle perspektiver er like

relevante for den problemstillingen vi som forskere gnsker a belyse (Ibid).

Vi kan bruke Kvalitative metoder for & fa vite mer om menneskelige egenskaper som
erfaringer, opplevelser, tanker, forventninger, motiver og holdninger. Vi kan sparre etter
meninger, betydning og nyanser av hendelser og adferd, og vi kan styrke var forstaelse av

hvorfor vi mennesker gjgr som vi gjer (Ibid).

4.1 Intervjuguide

Jeg utarbeidet en intervjuguide med tanke pa at jeg skulle intervjue spesialpedagoger som har
sin fagbakgrunn og profesjon (vedlegg 1). Dette er personer som gjennom sin fagbakgrunn
skal ha ferdigheter og kunnskap til a kunne gjere de valg av metoder, som jeg gnsket a forske
pa.

@nsket & ha apne spgrsmal, men samtidig med noe begrensning slik jeg fikk svar pa det jeg
faktisk var ute etter & vite, og at intervjuene skulle vaere sammenlignbare i etterkant.

Siden problemstillingen i oppgaven gikk pa valg av metode for innlaering av de
grunnleggende ferdighetene, ble sparsmalene rettet mot de forskjellige siden av dette, som ut i
fra min kunnskap vil kunne pavirke valgene man gjer. Se intervjuguiden.

Prgvde a lage spegrsmal som bade var konkrete og rettet mot et spesielt tema, samtidig som det
skulle gi apning og mulighet for refleksjon hos intervjukandidaten.

Jeg brukte den mest benyttede formen for intervju, nemlig et semistrukturert intervju,

Ved slike intervjuer er samtalene fokusert mot bestemte temaer som forskeren har valgt ut pa
forhand (Dalen, 2011).
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Spersmalene ble formulert slik at de kunne favne mange sider av innleringssituasjonen. Dette
for & kunne fa et best mulig helhetsinntrykk av bakgrunnen for deres valg av metode.
Spersmalene hadde jeg gruppert i 5 omrader:

e Utdanningsbakgrunnen til intervjukandidaten,

e Metodevalg (Her under 13 sparsmal om kartlegging, gjennomfgaring, valg, og
samarbeidspartnere),

e Selve den praktiske innlearingssituasjonen,

e Hvordan setter de mal for arbeidet, og

e Hvordan de evaluerte (se intervjuguide)

4.2 Utvalg av informanter

Jeg gnsket & ha informanter som har det spesialpedagogiske ansvaret for barn med
dobbeltdiagnose Down syndrom og autisme i barnehagen. Arsaken til dette var at
metodevalget ofte gjares sa tidlig som i farskolealder. Det er i denne perioden man kanskje er

mest bevisst pa hvilke valg man gjer i forhold til metode.

4.2.1 Krav til informantene

Det var gnskelig at spesialpedagogene hadde jobbet over en periode med de aktuelle barna,
slik at de minimum har deltatt i prosessen pa & bestemme metode. De vil da ha opparbeidet

ngdvendig erfaring til & kunne svare pa de spgrsmalene i intervjuguiden.

Barnet de jobber med bar ikke akkurat ha begynt i barnehagen, da de antagelig ikke har landet
metodevalget enna. De spesialpedagogene som intervjues bar om mulig ha forskjellig

metodebakgrunn for & fa frem variasjonene, om dette er mulig.

Det skal ikke vaere noen av de spesialpedagogene jeg selv gjennom min jobb i
habiliteringstjenesten veileder. Dette utelukket spesialpedagoger fra Oppland fylke.

Det blir et eksklusjonskriteria for studiet at barnet har flere diagnoser enn dobbeltdiagnosen
om denne diagnosen kan pavirke valg av metode. Utvalget vil da bli oppsgkt gjennom a
kontakte de forskjellige Habiliteringstjenestene i Norge, og se om de har spesialpedagogiske

kandidater som de kan sparre om vil delta i prosjektet.
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4.2.2 Utvalgsprosessen

Jeg hadde et gnske om 4 intervjuer som bakgrunn for denne undersgkelsen. | Oppland har vi
ca. 5 barn i barnehagealder som har denne dobbeltdiagnosen. Om de resten av fylkene har
omtrent tilsvarende antall, burde det vere greit a fa tak i nok intervjukandidater. Jeg sendte
en mail til alle Habiliteringstjenestene i Norge med spersmal om de visste om og kunne
sparre intervjukandidater i sitt fylke som oppfylte mine utvalgskriterier. Jeg fikk da to mailer
fra personer som hadde blitt forespurt av sine Habiliteringstjenester, og de gnsket a stille.
Disse to fikk tilsendt brev med mer informasjon, og deres underskrift pa at de gnsket a vere
med (se vedlegg nr.2) Sa fikk de ogsa tilsendt et brev som foreldrene skulle godkjenne deres
deltagelse. Dette ble pakrevd av datatilsynet siden denne diagnosegruppen var s liten i Norge
(se vedlegg nr.3). Da dette var gjort, gjennomfarte jeg de to farste intervjuene pa Skype. Etter
en purring pa en habiliteringstjeneste som hadde sagt at de hadde tatt kontakt med en person,
fikk jeg intervjukandidat nummer 3. Siden jeg opprinnelig hadde gnsket 4 kandidater, ringte
jeg direkte til barnehager i de sterste byene i Norge. Dette var barnehager med et ekstra tilbud
til barn med autismespekterforstyrrelser, og prevde & skaffe en siste intervjukandidat. Etter
flere forsgk fikk jeg kontakt med en spesialpedagog som gjerne ville stille. Vi gjorde avtaler
om intervju, og kandidaten gnsket intervjuguiden tilsendt pa forhand. Etter & ha sett
intervjuguiden sa kom det mail om at dette ble for omfattende for henne & svare pa. Det ble
det vanskelig a fa flere intervjukandidater. Fikk tilbakemelding fra 4 fylker at de ikke hadde
noen barn med dobbeltdiagnosen i sitt fylke. Det var tydelig at det var store forskijeller pa
diagnostisering i forskjellige fylker i Norge. Jeg sto da igjen med tre kandidater og valgte da &

bruke disse tre intervjuene som grunnlaget for min kvalitative forskningsoppgave.

4.3 Gjennomfgring av intervjuene

4.3.1 Forberedelser
Det var viktig for meg som intervjuer at jeg hadde en god oversikt over sparsmalene i
intervjuguiden. Dette for & sikre god flyt pa intervjuet, og sikre at man kom innom alle

punktene i lgpet av intervjuet uten a sitte og lese fra intervjuguiden.

Farste intervjukandidat gnsket a fa tilsendt intervjuguiden pa forhand, slik at hun kunne stille

forberedt til intervjuet.
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Far jeg startet intervjuene pa Skype, var det viktig a sikre seg om at man ikke ble forstyrret
under intervjuet. Jeg hadde satt av maks 1,5 time pr intervju.

Intervjukandidatene ringte opp meg, og da kun med lyd. Vi brukte ikke videosamtale, etter

intervjukandidatenes eget gnske.

4.3.2 Gjennomfgring av intervjuene

Intervju 1:

Den farste kandidaten ville gjerne ha intervjuguiden tilsendt pa forhand, noe hun fikk.
Intervjuet til denne kandidaten gikk nesten av seg selv, da hun var godt forberedt. Hun tok
opp ett felt jeg ikke hadde tatt med i intervjuguiden, nemlig foreldresamarbeid. Dette tok jeg
bevisst med videre i de andre intervjuene, da dette selvsagt er et viktig tema. Her var det bare
godt & ha oversikt over intervjuguiden, slik at jeg bare kunne stille et par kontrollsparsmal til
slutt for & sikre meg at jeg hadde fatt med meg alle detaljene. Mine er faringen ble at dette
intervjuet med en godt forberedt intervjukandidat, pa Skype, glei veldig lett. Her var det fa
distraktorer og kandidaten hadde nesten et «foredrag» hvor hun gikk gjennom sine tanker,

erfaringer og refleksjoner. Det var lite spontant, men velreflektert og med god sammenheng.

Intervju 2:

Intervju to som ogsa var pa Skype, men kun med hovedtemaet som informasjon pa forhand.
Kandidaten fikk ikke intervjuguiden tilsendt, og dette ga en helt ny intervjusituasjon. Her
matte man virkelig ta vare pa refleksjonspausene og gi intervjukandidaten mulighet og tid til &
finne sine svar. Dette ble et intervju som gikk helt fint, men som krevde flere tenkepauser og
var litt mer oppstykket. Her matte jeg som intervjuer jobbe mye mer aktivt for a fa den

informasjonen jeg trengte.

Intervju 3:

Dette intervjuet ble gjennomfgrt med oppmagte, da kandidaten gnsket dette. Dette ble et helt
annet intervju, da man ogsa fikk med seg alle nonverbale signalene man far ved a se
hverandre. Vi var i et sosialt samspill, med all den ekstrainformasjonen dette gir. Jeg kjente
jeg matte jobbe mer med a holde meg til temaet, og ikke la intervjuet skli ut til en samtale
rundt et tema som begge var interessert i. For at dette intervjuet skulle vaere sammenlignbart
med de to andre, prevde jeg a veere litt streng med strukturen. Klarte det ikke helt, men fikk
gode svar pa alle spgrsmalene i intervjuguiden som jeg ogsa hadde brukt under de to andre

intervjuene.
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4.3.3 Erfaringer med intervjuene

Alle intervjukandidatene virket veldig opptatt av temaet, men pa hver sin mate. Alle var
muntlig utadvendte, og det var ingen vanskeligheter med & fa gjennomfart intervjuene.

Intervjukandidatene viste faglig engasjement og gnsket a hjelpe meg med oppgaven.
Intervjuene ble gjennomfart pa mellom 37- 50 minutter.

Ved a ha apne spgrsmal var det viktig a gi rom for refleksjonen underveis. Jeg er en person
som er veldig «pé», og var derfor spesielt opptatt av a la pausene i intervjuene fa sin plass.
Pusterom var viktig for god refleksjon og mulighet for a tenke videre pa en tankerekke. Dette
folte jeg fungerte veldig godt. Det var i spesielt det ene intervjuet som hadde mange pauser,
men pausene gjorde at intervjukandidaten jobbet seg gjennom spgrsmalene pa en

reflekterende mate, uten avbrytelser.

Det var en god erfaring a gjennomfare intervjuene pa sa forskjellige mate. Det farste
intervjuet var pa Skype hvor intervjukadidaten hadde fatt spgrsmalene pa forhand, det andre
intervjuet var ogsa pa Skype, men da med at intervjukandidaten kun hadde fatt den
informasjonen som sto pa informasjonshrevet, og siste som var et oppmagteintervju. Selv om

intervjuene var noe forskjellig i form, var de ikke vanskelig a analysere sammen i etterkant.

Jeg hadde en intervjuguide som hadde mange halvapne spgrsmal. Siden jeg var sa bevisst pa
hva jeg ville finne ut av pa forhand, var jeg redd for at med helt dpne spgrsmal ville jeg ikke
fa svar pa det jeg var ute etter. Jeg erfarte at intervjuguiden min fungerte bra, men ser ogsa at
jeg kanskije ved a ha sa stram struktur kanskje begrenset bort viktig refleksjon, som igjen
kunne gitt meg mer detaljert informasjon og nye innspill.

4.4  Teknisk gjennomfaring

To av intervjuene ble gjennomfart pa Skype (uten bilde) da kandidatene gnsket dette. Jeg
opplyste om at datatilsynet helst ikke gnsket dette, men det var kriteriet de satte for at de
gnsket a stille opp. De hadde ikke tilgang pa videokonferanseutstyr som gnsket, og oppmate

var vanskelig da dette var kandidater fra forskjellige steder i landet.
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Alle intervjuene ble tatt opp med programmet Audacity pa PC, og for de to farste intervjuene
ble det da tatt rett opp pa dette fra Skype. Dette ga en god lydkvalitet pa intervjuet som gjorde
det enkelt a transkribere det i etterkant. Jeg brukte diktafon som backup i tilfelle tekniske
problemer. Siste intervjuet ble tatt opp pa samme mate.

Det a skrive av intervjuet fra Audacity fungerte fint. Enkelt & bruke og enkelt & finne igjen der

du var.

All data har blitt lagret pa en pc som ingen andre har tilgang til, og vil bli slettet i henhold til

gjeldende regler.

4.5 Etiske utfordringer

Alle informantene fikk allerede ved forste kontakt vite om hvilke tema som skulle bergres i
intervjuet. Jeg ble utfordret pa Datatilsynets gnske om helst ikke a bruke Skype, siden jeg da
ville fa en link mellom meg og intervjukandidaten. Dette informerte jeg raskt kandidatene om,
da de gnsket og foreslo dette selv. De hadde ikke tilgang til videokonferanse utstyr, og gnsket
at disse intervjuene ikke skulle ga ut over deres arbeidstid. Intervjuene ble derfor gjennomfart
pa kveldstid. Jeg hadde gjennom brevet til bade intervjukandidaten og foreldrene informert
om at det ikke ble bergrt direkte personopplysninger om hverken barnet eller
spesialpedagogen. Dette ble jeg heller ikke utfordret pd gjennom intervjuene. Som intervjuer
vet jeg kun i hvilket fylke det ene barnet hvor jeg hadde oppmateintervju befinner seg. De
andre to er et eller annet sted i Norge, men med kjent spesialpedagog som er foreslatt fra
Habiliteringstjenesten i deres fylke.

4.6  Transkribering, Organisering og Analyse

Jeg transkriberte alle intervjuene etter hvert som de ble gjennomfart. Dette var en utrolig
interessant prosess. Gjennom arbeidet med transkriberingen fikk man bade hare seg selv, og
hvordan man selv hadde gjennomfert intervjuet i et metaperspektiv. Hvor burde jeg ventet litt,
hvorfor spurte jeg ikke et oppfelgingsspersmal, der fikk jeg til et godt oppfalgingssparsmal
0sV.

Gjennom det ene intervjuet sleit jeg litt med fokus, men merket hvorfor nar jeg skulle
transkribere. Her var det mange tenkepauser og halve setninger, snakket om flere ting
samtidig osv. Dette resulterte i et intervju med lite flyt. Det hadde jeg ikke tenkt over nar jeg

intervjuet, men dette intervjuet krevde en del energi og tid a transkribere, siden jeg ikke fikk
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en meningsbarende sammenheng nar jeg skulle lytte, ble det skriving nesten ord for ord noen
steder. Men erfarte at det var viktig og praktisk & gjennomfare transkriberingen selv, da dette
ga godt grunnlag for allerede a starte med refleksjonen og analysen.

Etter at intervjuene var gjennomfgrt og transkribert sa leste jeg alle intervjuene flere ganger,
og prgvde a samle informasjonen i kategorier, for selv a fa oversikt over hva de faktisk
forteller meg. Analysen av intervjuene ble gjort i flere runder, for som Gudmundsdottir
skriver i sin bok om kvalitativ forskning: «En tilfeldig analyse er verdilgs» (Gudmundsdottir
2011)

Jeg leste gjennom intervjuene, fant og markerte ut temaer som kom opp, og ord som gjentok
seg mange ganger i lgpet av intervjuene. Disse ble samlet og kategorisert, slik at
analyseprosessen ble ryddig. Etter en grundig gjennomgang og lengre vurdering, kom jeg
frem til at det i hovedsak var sprak alle tre intervjukandidatene snakket om. Det var
sprakinnlaring for disse barna med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme, som hadde
deres fokus i hverdagen.

4.7 Relevans og Validitet

Et hovedfokus med forskning er at den skal vaere mest mulig relevant og valid.

Relevans:

Kravet om relevans kan like gjerne omfatte prosjektets problemstilling av de resultatene som
kommer ut av det: En ny problemstilling kan gi opphav til original kunnskapsutvikling (Dalen
2013).

Validitet:

Vi kan sjeldent svare ja eller nei pa spgrsmalet om det vi har funnet er sant. Viktigere er det a
ta stilling til hva det er sant om — hva metoden og materialet gir anledning til & si noe om, og
hvilken rekkevidde og overfagrbarhet resultatene har. Feltet og konteksten der kunnskapen er
innhentet, vil vaere med pa a bestemme kunnskapens rekkevidde i tid og rom (Ibid).

I sin bok om det kvalitative forskningsintervjuet sier Kvale Og Brinkmann at validitet handler
om «I hvilken grad en metode undersgker det den er ment a undersgke» Kvale og Brinkmann
(2009:251)
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Som Monica Dalen sier i sin bok: Validitet krevet at de sammenhengene som avdekkes og
forklares kan dokumenteres i datamaterialet og forskerens sammenligning og fortolkning av
dette (Dalen 2013).

Denne forskningen har blitt gjennomfart slik den var planlagt. Intervjuguiden har blitt brukt i
alle intervjuene, og ga meg den informasjonen jeg trengte for & fa naermere kunnskap rundt
problemstillingens spgrsmal. Transkriberingen har veert gjort med omhu, og analyse og
tolkning av intervjuer har blitt gjort med faglig fokus og respekt for den informasjonen andre
har gitt i faglig interesse for a belyse min problemstilling. Intervjuene ga et godt grunnlag for
a belyse problemstillingen, med den justeringen som ble gjort ved & endre fokus fra generelle
grunnleggende ferdigheter til & spisse den mot grunnleggende sprakferdigheter. Ut i fra
definisjonene ovenfor vil jeg si at oppgaven er relevant og sa valid den kan, med det antall
intervjuer man har hatt tilgang pa. Sa ma man vurdere i hvilken grad denne innsikten kan
generaliseres ut mot hele diagnosegruppen, da dette bade er et lite antall og man ikke er kjent
med hvor representative disse kandidatene er i forhold til hele diagnosegruppen. Gjennom
min jobb som veileder for samme gruppe er dette i hvert fall temaer og problemstillinger som

er veldig gjenkjennbare for meg som veileder.
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5 Informasjon fra intervjuene

Etter & ha sett pa problemstillingen, fatt bakgrunnsinformasjon om diagnosen, og fokus pa
hvordan intervjuene ble gjennomfart, vil jeg i dette kapitlet presentere intervjukandidatene og
sa se pa hvilke felles temaer som ble belyst under intervjuene.

5.1 Presentasjon av intervjukandidatene

Intervjukandidatene var 3 spesialpedagoger som jobbet med, eller hadde jobbet med barn med
dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme i barnehagealder, og hadde vert med pa a
bestemme hvordan oppleringen skulle veere for disse barna.

5.1.1 Intervjukandidat nummer 1

Intervjukandidat nummer 1 hadde ingen formell spes ped utdanning nar hun begynte & jobbe
med dette barnet. Hun var faglearer i to fag, men tok 6-9 ars pedagogikk og utdannet seg som
veileder i Karlstadmodellen underveis i prosessen. Hun hadde noe erfaring med barn med
Downs syndrom fra tidligere, men ingen kunnskap om autisme.

Hun hadde kun hgrt om Karlstadmodellen for hjelp til barn med Downs syndrom, og tok tak i
bakene og fulgte dem slavisk. Hennes hovedfokus var sprakinnlaering og at det a ha fokus pa
hele mennesket. At ikke en metode kan styre hvilke valg man gjer, men mennesket man
jobber med. Heller ikke en diagnose kan bestemme hvilken metode som bgr brukes. Som hun
sier «Det viktigste er a tenke hele ungen, for det er Karlstadmodellens tenkning». Gjennom
sin jobb hadde hun stor fokus pa motivasjon og interesse, motorikk, samspillsferdigheter og
sang.

Hun samarbeidet med fysioterapeut og ergoterapeut for a stimulere hele mennesket.

Intervjukandidat 1 hadde jobbet med den aktuelle jenta i totalt12 ar.

5.1.2 Intervjukandidat nummer 2

Intervjukandidat nummer to var spesialpedagog pa en spesialavdeling for barn med
forskjellige diagnoser. Hun hadde jobbet pa denne avdelingen i 7 ar. Hun hadde tidligere
erfaring bade med barn med autisme og barn med Downs syndrom. Hun fulgte ingen spesiell
metode, men prgvde a falge barnet. Teacch metoden var prgvd, men dette boikottet barnet ved

a snu seg unna. Hovedfokus var a finne hans motivasjon for a kunne fa jobbet med barnet.
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Hun synes kommunikasjon er viktigst. De voksne brukte kommunikasjonsbok for a skape
forstaelse. De hadde prioritert & jobbe med gode rutiner og systemer, og det a jobbe i hans

tempo.

5.1.3 Intervjukandidat nummer 3

Intervjukandidat nummer tre var nyutdannet for ett ar siden, med master i tilpassa oppleering.
Hadde ingen erfaring fra tidligere, og jobbet som spesialpedagog som reiser rundt i
kommunen og jobber med de barna som trenger spesialpedagogisk hjelp. Hennes hovedfokus
var a fa kunnskap og erfaring med de metodene som var valgt (her Karlstadmodellen), det &
ha stgttende personale rundt seg. Hun savner a kunne gripe dagen og ikke bare falge boka.
Kandidaten mente at det var viktig & kunne tilpasse opplegget til dagsaktuelle situasjoner.
Barnehagens fokus var tekniske lekferdigheter og sprak. De fulgte Karlstadmodellens
progresjon slavisk. De opplever at det aktuelle barnet mister sprakferdigheter han har kunnet
far. Etter ny diagnose (Autismediagnosen) ble gitt i tillegg til Down syndrom hadde
Habiliteringstjenesten veert inne med veiledning og de var ved intervjutidspunkt i en
endringssituasjon ift metode og vurderte overgang til  jobbe med Pecs (picture — Exchange

Communication System).

5.2 Informasjon om karlegging, planlegging og evaluering

Det var generelt lite kartlegging som 14 til grunn for valg av metode og arbeidsmal hos alle tre
kandidatene.

Intervjukandidat nummer 1 hadde kun den sakkyndige vurderingen fra PPT, og jobber ut fra
barnet ift mestring og motivasjon. Hun hadde planlegging og evaluering sammen med
foreldrene en gang i mnd. for & sette nye arbeidsmal.

Intervjukandidat nummer to hadde ingen annen kartlegging enn den 2.linje hadde gjort under
utredning. De brukte noe Liv Vedler «innimellom», og hadde en IOPD (en individuell
opplaerings og deltagelsesplan) De hadde runde mal slik at de kunne fglge barnets initiativ,
men evaluerte lgpende i lgpet av dagen om aktiviteten hadde fungert eller ei. De hadde en stor
evaluering ved overgang til skolen, med konklusjonen at mye hadde skjedd nar de sa tilbake
pa de arene han hadde gatt i barnehagen (barnet begynte pa skolen i hast).

Intervjukandidat nummer 3 hadde mal fra IOP, og falger ellers det «de store» sier

(Habiliteringstjenesten). Lekbiten blir evaluert av assistent og spesialpedagog ukentlig, men
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spesialpedagogen beskriver at Karlstadmodellen ble fulgt litt for mye slavisk og hun falte selv

at den var for lite evaluert.

5.3 Informasjon om grunnleggende ferdigheter

Dette ble en begrepsavklaring som alle tre intervjukandidatene viste usikkerhet rundt. Det var
tydelig at dette var et begrep som ikke hadde en fast konsistens hos dem. Det var tydelig at de
her var usikre pa hva jeg var ute etter. De ble nglende og litt «tvilende» til egen tolkning, om
det var «rett».

Intervjukandidat nummer 1 tolket dette slik: «Det handler om a fungere i samfunnet. Spraket
er en viktig del av de grunnleggende ferdighetene: Har du ikke et sprak, vil du ikke bli en del
av samfunnet. Har du ikke en «stemme>» kan du ikke si i fra det du vil, hva du tenker og hva
du gnsker. Det viktigste er a gi ungen mulighet for & kunne uttrykke seg.»

Intervjukandidat nummer 2 tolket det slik:

«Nei, jeg tenker at grunnleggende ferdigheter handler om a klare seg selv, spise, kle pa seg og
sanne ting» «Vi bruker Liv Vedler av og til, men det blir pa helt andre premisser, for de fleste
av dem.»

Intervjukandidat nummer 3 tolket dette slik:

«l forhold til overgangen til skole, sa er det alt man skal kunne, alt fra sosialt, sprak, vennskap

og hele biten liksom».

5.4 Informasjon om sprak-kommunikasjon

Alle tre intervjukandidatene snakker mye om sprak og kommunikasjon. Dette var tydelig
hovedfokus for innlaringen hos alle tre. Alle kom tilbake til sprak og kommunikasjon flere
ganger i lgpet av intervjuet.

Alle tre barna hadde ferst fatt oppleering i tegn til tale, og to av barna brukte Karlstadmodellen
som en modell & jobbe ut i fra ift. aktiviteter og progresjon.

Dette viser ogsa utsagnet til Intervjukandidat nummer 1 under grunnleggende ferdigheter.
Intervjukandidat nummer 1 beskriver mange sider av spraket som hun ivaretar gjennom a ha
Karlstadmodellen som rettesnor for jobbingen. Hun jobber med motivasjon, imitasjon,
blikkontakt, samspill og motorikk ved siden av alle delene ved selve spraket.
Intervjukandidat nummer to var opptatt av at gutten skulle kunne kommunisere sine behov.
De hadde valgt en PODD bok (Pragmatisk Organisering av Dynamisk Dipsly) som hans

kommunikasjonsform. De voksne rundt han brukte denne aktivt, og hapet at han skulle lare
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begrepene og malet var at barnet selv etter hvert skulle kunne bli en aktiv bruker. De hadde
fokus pa sprakforstaelsen og det a kunne uttrykke seg pa en annen mate enn gjennom fysisk
matte ga mot ting barnet @nsket, eller viste en adferd som gjorde at personalet gjenkjente hva
han gnsket.

Intervjukandidat nummer 3 beskriver et barn som har fatt opplaring etter Karlstadmodellen
slavisk ift progresjonen i bgkene. Barnet har fatt opplaering i tegn til tale, og jobbet med
sprakforstaelse og tale. Barnet har hatt opptil to ords setninger, men har na gatt tilbake til
babling. De har tidligere hatt bilder for & kunne gjare valg pa aktiviteter ute, og gnsker a gjere

dette tilpasset ny arstid ute ogsa.

5.5 Informasjon om ressurser og rammebetingelser

Alle tre intervjuene beskriver gode rammebetingelser ift bemanning og muligheter for trening.
Alle har rom de kan trekke seg tilbake og trene pa, samtidig som de har mulighet for a veere i
barnegruppa, eller smagrupper. Eneste som kom frem under intervjuene, var at det barnet som
var i en spesialbarnehage hadde det slik:

«Han hadde mye en voksen, men var ogsa den det ble tatt fra om vi manglet vikar. Da rusla
han rundt for seg selv og holdt pa med sitt. Men han ble ogsa litt rastlgs og frustrert av & ikke
ha noen der som kunne hjelpe han i de situasjonene han var i, gi han handlingsalternativer.»

5.6 Informasjon om kunnskap-oppleering av personalet

Alle tre jeg intervjuet beskrev en situasjon hvor de hadde lite kunnskap om dobbeltdiagnosen
bade far de fikk disse barna, og etterpa. Alle tre etterlyste pa eget initiativ opplaring om
diagnosen. De har ikke fatt noe opplearing nar de fikk jobben og ingen hjelp fra PPT. En
hadde fétt et kurs om autisme, og en hadde fatt diverse andre kurs. Det var lite oppleering,
men som en fortalte at noen i 2.linje hadde sagt nar de fikk oppleering om autisme:

«Er man autist sa er det en god mate a lgse ting pa», men intervjukandidaten var i tvil om
dette stemmer nar man har dobbeltdiagnose. De erfarte fort at det ikke var det samme om du
har Downs syndrom i tillegg, «men rad og tips er godt a fa med seg, og noen ting passer ikke
sa godt». Intervjukandidat nummer 2 sier at hun ser i ettertid at hun ventet for lenge pa a fa
kunnskap og rad, som hun aldri fikk. Hun sa:

«Hadde jeg visst at jeg matte ga vegen selv, og finne ut av ting selv, sa hadde jeg nok veert i

gang tidligere. Vi satte jo i gang med ting, men holdt igjen slik at det ikke skulle bli rotete for
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barnet. Jeg skulle nok ha kjgrt pa med det som fungerte litt tidligere. Det tenker jeg at jeg ville
gjort en annen gang»

Intervjukandidat nummer 3 falte seg kasta ut i det.

«Jeg har for lite bakgrunn teoretisk rett og slett» beskriver hun. Hun hadde tatt opp dette med
Habiliteringstjenesten som var inne med veiledning, men de har ikke kommet tilbake med

informasjon.

5.7 Informasjon om motivasjon

Alle 3 intervjukandidatene var innom temaet motivasjon. Enten at de jobbet mye med a bygge
opp motivasjonen, eller at det var mangel pa motivasjon som gjorde at planlagt trening ikke
ble gjennomfart.

Intervjukandidat nummer 1 hadde klar oppfatning pa hva som skapte motivasjon hos barnet
hun jobbet med, og hva som ikke motiverte. Hun hadde jobbet mye med interesse og
motivasjon den farste tiden de jobbet sammen. De jobbet mye gjennom sang, og all
lydtreningen hadde foregatt gjennom sang. Hun hadde lagt vekt pa samspill og motivasjon. Sa
fort dette barnet mistet motivasjonen, sa var det den voksnes ansvar a endre opplegget slik at
det fungerte.

Intervjukandidat nummer 2 beskrev at dette var deres sterste utfordring, mangel pa
motivasjon. Det har veert vanskelig & skape motivasjon gjennom de aktivitetene de har kunne
tilby barnet. Barnet blir motivert av sang og musikk, men viser tydelig at det ikke vil noe ved
fysisk ga unna eller & snu ryggen til dem.

Intervjukandidat nummer 3 viste til at barnet mistet motivasjonen nar treningen ble for
vanskelig. Det barnet mestrer gir han motivasjon, slik som puslespill. Spesialpedagogen
beskriver at motivasjonen synker nar oppgavene blir for vanskelig.

Det ble ogsa beskrevet en del utfordringer i forhold til motivasjon i forhold til dem selv og de
andre ansatte. Det var vanskelig & fa personalgruppa motivert i forhold til endringer og fa en
forstaelse for de valg som ble gjort.

5.8 Informasjon om foreldresamarbeid

Kandidat nummer 1 hadde stor fokus pa foreldresamarbeid. De hadde manedlige mgter i 12 ar
hvor de evaluerte forrige mnd., og planla neste mnd. Hun beskriver foreldresamarbeidet slik:
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«Det var egentlig de som ga meg faglig pafyll, de var med pa samarbeidet og jeg ble sa godt
kjent med henne gjennom foreldrene. De visste jo hele tiden hvor hun var og hva hun hadde

behov for. De var hele tiden med pa reisa sammen med meg.»

Kandidat nummer 2 beskriver foreldrene som engasjerte, men at de synes at «bildegreiene»
(Podd boka) er tungvindt: Men spesialpedagogen mener foreldrene fgler de kommuniserer
med han uansett. Foreldrene uttaler at de gnsker at han skal bruke bilder. Men kanskje det gar

mer pa at foreldrene ikke veit hvordan de skal bruke det.

Kandidat nummer 3 beskriver foreldre som har for store forventninger til barnet sitt, ift
barnehagens erfaring og kunnskap om barnet. Hun faler at personalet og foreldrene ikke er pa
samme sted, at deres forventninger ikke er mulig & oppna. Det vises til et eksempel om at
barnet skal kunne ta bussen alene til skolen neste hgst. Foreldrene gnsker og er veldig opptatt
av Karlstadmodellen. «Det er grunnen til at vi fortsetter med det» blir det beskrevet.

Foreldrene sier ifra om de ikke er forngyde, ellers er det et greit foreldresamarbeid.

5.9 Informasjon om overgang barnehage- skole

Noe alle tre intervjukandidatene er opptatt av er overgangen mellom barnehage og skole. De
er alle opptatt av at de ressursene som legges ned i en metode i barnehagen bar falges opp i
skolen. Det er derfor viktig med kontinuitet og opplering av personalet i god tid far

skolestart. Ellers er mye ar arbeidet de legger ned i lgpet av barnehagetiden «bortkastet»

Den ene beskriver det slik «Det er viktig at noen falger over fra barnehage til skole, dette er
viktig for & kunne legge igjen kunnskap om barnet og hennes behov i skolen. Ja for jeg
opplever at det blir mye frustrasjon nar dette ikke skjer. Men det er slik at skolene har egne

ressurser, og har ikke rom for en til. Men for ungene er dette det aller viktigste.»

Dette var noen av de temaene intervjukandidatene var innom. Det siste temaet om overgang
barnehage-skole hadde jeg ikke med i intervjuguiden, men alle tre jeg intervjuet tok opp dette
pa slutten av intervjuet. Hvor viktig det var med en overgang hvor all den innsatsen de hadde
lagt ned ble tatt vare pa og viderefart i skolen. Siden dette var noe alle hadde stort fokus pa
var det viktig & nevne her, for vi gar over til a se pa hvilke andre funn som ble gjort ift til

problemstillingen.
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6 Presentasjon og diskusjon av funn

Prosjektets overordnede problemstillingen var:

Hvilke metoder bruker man for innleering av grunnleggende ferdigheter for
malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme, Hva er
bakgrunnen for dette valget?

Jeg valgte etter analysen av intervjuene a ha fra falgende begrensning av problemstillingen:
Hvilke metoder bruker man for innlering av grunnleggende ferdigheter for sprak og
kommunikasjon, for malgruppen farskolebarn med dobbeltdiagnose Downs syndrom
0g autisme, Hva er bakgrunnen for dette valget?

Etter & ha gjennomfgrt intervjuene, transkribert og analysert datamaterialet, kan jeg presentere

de funnen jeg har gjort gjennom denne forskningsoppgaven:

Totalt viser det seg at det ikke er noen form for metode som brukes for & jobbe med

grunnleggende ferdigheter for sprak hos de spesialpedagogene som deltok i undersgkelsen.

Alle informantene har funnet sin arbeidsmodell. To har valgt a bruke Karlstadmodellen, men
en av dem igjen vurderer a forlate denne for kanskje a skulle ga over til Pecs. Siste kandidaten
hadde prgvd Teacch, men siden barnet nektet a veere med pa dette, sa hadde de kuttet ut det
og satset pa a jobbe med kommunikasjonsbok og gi varierte erfaringer gjennom hverdagen.
Alle beskriver en hverdag med mye tilpasning av opplegg mot akkurat det enkeltbarnet de

jobber med.

Etter & ha analysert all data i undersgkelsen viser det seg noen andre omrader rundt

problemstillingen det er verdt a sette et lite sgkelys pa.

6.1 Pavirkning for valg av arbeidsmodell

Etter & ha gatt gjennom intervjuene virker det som om det er flere ting som pavirker valgene
de har gjort for sitt arbeid med disse barna med dobbeltdiagnose Down syndrom og autisme.
Alle tre spesialpedagogene beskriver at det ble tatt utgangspunkt i den diagnosen barna hadde

pa det tidspunktet arbeidsmodell ble valgt, altsa Downs syndrom.

Det virket som det valget som ble gjort, fulgte de over lenger tid uten & vurdere a endre kurs,
selv om det var deler av opplaeringen som ikke fungerte. Den farste intervjukandidaten
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beskriver valget som vellykket. De hadde god utvikling, men samtidig hadde de tilpasset mye
etter barnets behov, og jobbet helhetlig med opplegget bade i barnehage og hjemme.
Intervjukandidat nummer 2 hadde prevd Teacch og tegn, men siden de ikke fikk dette til
fungere i hverdagen sammen med barnet, la de dette til side. De hadde kun fokus pa
kommunikasjon gjennom Podd bok, og det & gi barnet nye erfaringer og opplevelser. Her
brukte de Podd bok i barnehagen, men hjemme brukte de fortsatt tegn.

Kandidat nummer tre hadde kommet inn i et ferdig opplegg, som hun ikke syntes var
optimalt. Samtidig falte hun at hun ikke hadde nok kunnskap om dobbeltdiagnosen, og som
nyutdannet var det vanskelig a ha nok integritet i personalgruppa til a kunne gjere de
endringer hun mente barnet ville trenge for a fa riktig opplaring. Hun fglte at hun verken
hadde personalgruppa eller foreldrene som gnsket endring av oppleeringen. Her var na
habiliteringstjenesten inne etter ny diagnose var stadfestet, og anbefalte en endring fra
Karlstadmodellen til Pecs. Foreldrene gnsket ikke & ga bort fra tegn til tale, men hadde lovet &

vurderte endringen.

6.1.1 Ressurser:

Ingen av intervjukandidatene snakket om at det var manglende ressurser eller ytre rammer
som var med og pavirket deres valg av arbeidsform. Alle ga inntrykk av at det var gode
rammebetingelser bade ift rom, utstyr og personalressurser, sa dette hadde nok ingen
pavirkning pa valg av arbeidsform. Men sa kunne man kanskje tenke seg at rammene som du
er i en ordinaer barnehage eller en forsterket barnehage vil i seg selv gi veldig forskjellige
bade ytre rammer og antageligvis indre ift. annen type kompetanse, annen type
personalsammensetning, personaltetthet osv. men dette har jeg ikke tatt opp i denne

sammenheng.

6.1.2 Kunnskap

Samtidig beskriver alle en fortvilelse over manglende kunnskap og opplaring om
dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme. Alle intervjukandidatene beskriver dette som
et savn. Selv med veldig forskjellig bakgrunn og utgangspunkt for arbeidet med disse barna
hadde ingen av dem mgtt andre med kunnskap om Dobbeltdiagnosen. Intervjukandidat
nummer en hadde utdannet seg innenfor Karlstadmodellen for & skaffe seg mer kunnskap om
en modell hun syntes fungerte godt. Intervjukandidat nummer 2 hadde fatt noen rad fra
habiliteringstjenesten, men fikk ikke dem til & fungere med barnet. De valgte da a falge egen
kunnskap og praksis. De hadde fatt noe direkte veiledning i barnehagen, men dette hadde falt
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bort. Siste intervjukandidat var helt nyutdannet. Hun har lang utdanning, men beskriver selv
at dette var noe hun ikke hadde lart gjennom sin utdanning. Dette pavirket henne i arbeidet,
da hun selv fglte hun ikke hadde kunnskap nok til & gjgre de endringene hun syntes burde
veert gjort. Habiliteringstjenesten var na i startfasen i denne saken, og hadde anbefalt overgang
til Pecs. Hun hadde etterspurt opplaring pa dobbeltdiagnosen, men ikke fatt noe respons pa
dette. Totalt sett ser vi at alle tre kandidatene mangler kunnskap om dobbeltdiagnosen, og tar
opp dette under intervjuene som begrensende ift & kunne gjere de riktige og gode valgene for
de barna de jobber med.

Mange spesialpedagoger jobber i sma barnehager med fa muligheter til faglig utvikling annet
enn kurs og stette fra PPT. Nar barnehagen da far barn med store utfordringer som denne
diagnosegruppen, sa er det viktig at Habiliteringstjenestene har denne kunnskapen. Her
opplever de at de heller ikke ved andrelinjetjenesten har nok kunnskap om dobbeltdiagnosen

Downs syndrom og autisme.

6.1.3 Grunnleggende ferdigheter:

Alle tre intervjukandidatene viste stor usikkerhet nar de ble spurt om grunnleggende
ferdigheter. Alle virket lite bevisst forhold til begrepet grunnleggende ferdigheter, og hva som
skulle ligge innenfor dette. Ingen hadde en tydelig definisjon, eller var bevisst pa innholdet i
begrepet. Alle tre definerte allikevel grunnleggende ferdigheter innenfor omradet
kommunikasjon og sprak. Men det var allikevel ingen som kunne beskrive hvilke
grunnleggende ferdigheter som ligger til grunn for sprakutviklingen eller selve
kommunikasjonen, enda de andre steder i intervjuet beskrev at de sleit med blikkontakt,

samarbeidsferdigheter, felles oppmerksomhet, peking etc.

Intervjukandidat nummer 2 og 3 beskriver at de sliter med opplering av sprak
kommunikasjon. De har begge brukt tegn til tale som ASK-tiltak, men opplever at det ikke
fungerer. Samtidig beskriver de begge at det er vanskelig med konsentrasjon, motivasjon og
bruk av blikket. Ingen av intervjukandidatene forteller noe om at grunnen til at det ikke
fungerer kan ligge hos manglende ferdigheter hos barnet.

En mate a fa oversikt over barnas grunnleggende ferdigheter er gjennom kjente/og ikke fullt
sa kjente kartleggingsverktgy. Disse vil gi en oversikt over barnets sterke og svake sider, og
kunne gjort mer bevisste valg av innleeringsmetoder. Her har vi noen kartleggingsverktgy som
kan anbefales:

e SVKS (skjema for vurdering av kommunikasjon og sprog)
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o Ferdighetskartlegging Klinikk for atferdsbehandling
e ABLLS-R Karlegging av grunnleggende sprak og lereferdigheter
e Liv Vedlers, skjema for kartlegging av ferdigheter.

6.1.4 Foreldresamarbeid

Foreldresamarbeidet var ogsa et tema som spesialpedagogen i intervju nummer en tok opp.
De hadde et tett og likeverdig samarbeid gjennom 12 ar. Hun sa pa foreldrene som ekspertene
pa barnet, og hadde dem som sine lagspillere. De hadde mgte en gang i mnd. hvo de kunne
evaluere og sette nye mal sammen. Hun beskriver i intervjuet at det var av foreldrene hun
kunne hgste kunnskap om barnet.

Kandidat nummer to hadde bl.a. gjort valg ift & ga bort fra tegn og over pa
kommunikasjonsbok i barnehagen. Foreldrene stgttet dette, men denne ble ikke brukt
hjemme. De gnsket at barnet skulle brukte tegn hjemme, da kommunikasjonsbok var sa
tungvint. De forsto barnet allikevel, og brukte derfor kun tegn og kroppssprak hjemme.
Siste intervjukandidat nevnte ogsa en del om foreldresamarbeidet. Der hadde barnet en mor
som var tydelig pa hva hun mente var riktig, og sa klart ifra. Hun ville ogsa at barnet skulle
bruke tegn. Spesialpedagogen beskriver at det er mye pga. mor at de hadde fortsatt med
Karlstadmodellen sa lenge. Det var ogsa mor som skulle vurdere om de skulle fa begynne
med Pecs, som var et forslag fra Habiliteringstjenesten. Denne moren gnsket ikke bruke
bilder, men gnsker at barnet skal brukte tegn.

Ut ifra kunnskapen om at disse barna har mange utfordringer og antageligvis har psykisk
utviklingshemming av en eller annen grad, sa er det viktig at de far en innlaering som ikke
strekker seg bare fra klokka 09.00 til 14.30, men at barna har tilgang pa samme
kommunikasjonsform og reaksjoner hele daggnet. Ved at foreldrene og barnehagen kjarer to
parallelle lgp sa vil dette bli oppstykket og innlzringen vil bli vanskeligere og ta lenger tid.
Vi ser det er mange ting som pavirker valgene som gjeres i forhold til arbeidsmodeller og
metoder. Jeg har na sett pa noe av de tingene som intervjukandidatene beskriver at pavirker
dem i sin hverdag, sa gir dette igjen gnske om & vite mer om flere temaer man kunne gnsket a

forske pa rundt denne dobbeltdiagnosen.
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7 Nye forskningsspgrsmal

Etter & ha gjennomfgrt dette masterprosjektet har jeg stett pa mange omrader og temaer det
kan vere relevant a forske videre pa. Det farste gar pa kartlegging av de grunnleggende
ferdighetene:
Hvordan kartlegge ferdighetene hos et barn med dobbeltdiagnose Downs
syndrom og autisme, og bruke dette videre som grunnlag for valg av
arbeidsform?
Sa forteller intervjukandidatene mine meg at de mater lite kunnskap om diagnosen. Et
forskningsspgrsmal kan da veere:
Hva finnes av kunnskap om dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme i 2. og
3. linjetjenesten?
Det fortelles av intervjukandidatene at de sliter med & finne og opprettholde motivasjon hos
barnet.
Hvordan jobbe for a skape motivasjon hos barn med denne diagnosegruppen?
Siden konklusjonen var at det ikke brukes noen bestemt metode for innlering av
grunnleggende ferdigheter hos disse barna:
Finnes det en metode som kan brukes for innlaeringer av grunnleggende
ferdigheter for barna med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme?
Den ene intervjukandidaten forteller om en vellykket opplaering gjennom mange ar, gjennom
arbeidet med Karlstadmodellen. Jeg blir derfor nysgjerrig pa:
Passer Karlstadmodellen for barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og
autisme, og hvilke rammer méa da evt ligge til grunn for jobbingen?
Siden alle tre intervjukandidatene tar opp utfordringen med & beholde og viderefare metoder
som er valgt i barnehagen over til skole, kan et nytt forskningssparsmal bli:
Hva er viktige faktorer som ma ligge til grunn for at de valg man gjer av
arbeidsmetoder i barnehagen blir viderefgrt pd en god mate over til skolen?
Og til slutt,
Hvordan fa til et godt og helthetlig innlaeringsmiljg for barn som trenger
alternativ og supplerende kommunikasjon, med fokus pa samarbeid mellom

barnehage og hjem.
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Vedlegg 1: Intervjuguide

Intervjuquide:

Spersmal til spesialpedagog som har ansvaret for barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom
0g autisme
Bakgrunn:
Hvilken utdanning har du som spesialpedagog?
Hvor lang erfaring har du fra barnehage?
Annen erfaring?
Hvor lenge har du jobbet med dette barnet?
Metode:
Beskriv en vanlig innlaringssituasjon?
Hva er det som gjer at dere vektlegger dette? (Hvorfor?)
Hvordan prioriterer dere?
Er tiltak valgt ut i fra kartlegging?
Hvilke kartlegging er gjort?
Henger kartlegging — metode og tiltak sammen? Evt hvordan?
Hvilke muligheter og begrensninger gir disse valgene dere?

Hva hadde starst viktighet for deg som spesialpedagog ift valg av metode for innleeringen?

Har metoden noe navn, evt. Kjente du metoden pa forhand?

Hva legger du i begrepet grunnleggende ferdigheter

Samarbeidspartene/ veiledere rundt dette barnet:

Hvilken kunnskap hadde du om dobbeltdiagnosen far du begynte a jobbe med dette
barnet?

Hadde kunnskap/erfaring om Downs syndrom

Hadde kunnskap/erfaring om autisme

Har du fatt noe opplering i dobbeltdiagnosen?

Hvor far du faglig pafyll/veiledning fra, og hvor ofte?

Innleering:
Rammebetingelser for innleeringen? (Timer spesialpedagog, assistent, rom, tilpasning?)
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Hvor mange timer trener dere individuelt i uka?

Hvor mange timer trener dere inne pa avdeling/sammen med andre barn?

Mal:

Hvordan setter dere mal for innlaeringen?

Reqistrering av arbeidet?

Evaluering:
Hvor ofte evaluerer du/ dere?

Foler dere at dere har den forventede fremgangen?

Om noe kunne veert annerledes med innlaeringsmiljget for & fa en optimal innlering, evt.

Hva??

Er det noe du savner, noe du gnsker & ha med som vi ikke har vert innom?
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Vedlegg 2 Forespgrsel om deltakelse

FORESPGRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET

Valg av metode for innleering av grunnleggende ferdigheter for farskolebarn med
dobbeltdiagnosen, Down syndrom og Autisme
Intervjuene vil vaere grunnlag for min masteroppgave som skrives gjennom

pedagogisk institutt v.NTNU i Trondheim.

Deltagelse i studien:

All datainnsamling vil forega gjennom et intervju med spesialpedagog. Dette vil bli
gjennomfart gjennom videokonferanse, med en varighet pa ca. 1-1,5 timer. Er dette ikke
mulig a gjennomfare kan det bli et fysisk oppmate mgate pa avtalt sted. Hele intervjuet vil bli
tatt opp pa lydopptak, slik at det kan bearbeides i etterkant. Det er ogsa gnskelig at man kan
kontakte informanten i etterkant av intervjuet om det er behov for oppklarende sparsmal.
Alle spgrsmalene vil omhandle innhold og valg man gjer ift. innleering av grunnleggende
ferdigheter ift. barn med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og autisme.

Fokus vil veere pa hvordan dere jobber i hverdagen og hvorfor dere har gjort de valgene dere
har. Bade i forhold til gjennomfaring, registrering og evaluering

Kriteriet for deltagelse i studien:

- Man skal jobbe med/ har jobbet med barn med dobbeltdiagnosen Downs syndrom og
Autisme som skal gar/ har gatt barnehagen. Dette for at det grunnleggende
metodevalget oftest gjeres i barnehagen og overfares til skole. Det er i denne
innarbeidelsesfasen at personalet er mest bevisst sine valg.

- Spesialpedagogene ma ha jobbet litt med disse barnet/barna, slik at de har veert med i
prosessen pa a bestemme metode. De vil da ogsa ha erfaringen til & kunne svare pa de
sparsmalene jeg vil stille

- Det skal ikke vaere noen av de spesialpedagogene jeg selv veileder gjennom min faste
jobb i Habiliteringstjenesten i Oppland

- Det er et eksklusjonskriteria for studiet at barnet har flere diagnoser enn
dobbeltdiagnosen, slik at dette vil pavirke studiet for mye ift. innhold.

Deltagelse i studien:

Informantene blir kontaktet gjennom Habiliteringstjenestene i sitt fylke/ evt. PPT i kommunen
om de er villige til & delta. De tar da selv kontakt med undertegnede. Det er frivillig a veere
med i studiet, og man kan trekke seg fra studiet nar det pagar om man gnsker.

Informanten ma innhente samtykke fra foreldrene for deltagelse (se vedlegg)
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Dette samtykket skal spesialpedagogen oppbevare hos seg selv.
Intervjuene vil veere grunnlaget for min masteroppgave.

All informasjon fra informantene vil bli lagret pa en PC som ikke star i et nettverk, eller som
andre personer har tilgang til. Det blir kun undertegnede og veiledere som vil ha tilgang pa
innsamlet informasjon. Alle informasjon vil bli anonymisert, slik at det ikke kan spores til
person eller sted.

Prosjektet skal etter planen avsluttes 1-5 2016 og all innsamlet informasjon vil da slettes.
Frivillig deltakelse
Det er frivillig & delta i studien, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi noen grunn. Dersom

du trekker deg, vil alle opplysninger om deg bli anonymisert.

Dersom du gnsker & delta eller har sparsmal til studien, ta kontakt Ellen Haugstulen Tangen e.mail:

ellenhtangen@gmail.com, eller pr. tIf 90072096.

Ansvarlig for veiledning av masteroppgaven ved NTNU er: Hans P. Ulleberg, og fagveileder ved Hagskolen i
Lillehammer er Anne Line Kihle

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3 Forespoarsel om godkjennelse

FORESPJRSEL OM GODKJENNELSE FOR DELTAKELSE |
FORSKNINGSPROSJEKTET

Valg av metode for innleering av grunnleggende ferdigheter for farskolebarn med

dobbeltdiagnosen, Down syndrom og Autisme

Jeg er en Masterstudent ved NTNU i Trondheim, og jobber til daglig ved
Habiliteringstjenesten i Oppland som veileder for spesialpedagoger som jobber for barn med
dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme.

I min masteroppgave vil jeg intervjue spesialpedagogene om deres valg av metode for

innlaeringen.

Den spesialpedagogen som jobber med ditt/ deres barn har blitt spurt om & vaere med som
informant i min oppgave. Malet for oppgaven min er a sette fokus pa metoden som benyttes
for innlaering av ferdigheter for barn med nevnte dobbeltdiagnose.

Barnet vil ikke omtales med navn, men spesialpedagogen vil bruke ditt/deres barns tilfelle
som eksempel. Ettersom dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme er en noe sjelden
diagnose, ber vi om ditt/deres samtykke til at spesialpedagogen kan uttale seg konkret om

metodevalg, intensitet og eventuell fremgang henger sammen.

Spersmalene vil omhandle innhold og valg man gjer ift. innlzring av grunnleggende
ferdigheter ift. barn med dobbeltdiagnosen. Intervjuet av spesialpedagogen vil forega en gang,
gjennom videokonferanse med evt. Mulighet for oppfalgingsspgrsmal om det blir behov.
Intervjuet vil bli tatt opp pa lydopptak slik at jeg kan bearbeide det i etterkant, for sa a slettes.

Godkjenningen skal innhentes og oppbevares hos informanten (spesialpedagogen)

Prosjektet skal etter planen avsluttes 1-5 2016 og all innsamlet informasjon vil da slettes.

Dersom du gnsker & delta eller har sparsmal til studien, ta kontakt Ellen Haugstulen Tangen e.mail:

ellenhtangen@gmail.com, eller pr. tIf 90072096.

Ansvarlig for veiledning av masteroppgaven ved NTNU er: Hans P. Ulleberg, og fagveileder ved Hagskolen i
Lillehammer er Anne Line Kihle

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.
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Samtykke til at spesialpedagog kan delta i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og gir samtykke i at kan delta i studien.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Ellen Haugstulen Tangen

ellenhtangen@gmail.com
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Vedlegg 4 Behandling av personopplysinger

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NCRW=GIAN SOUIAL STIENCE DAIA SERVIC=S

Hans Petter Ulleberg

Qry.nr. 955 321 284

Pedagogisk institutt NTNU

7491 TRONDHEIM

Var dato: 08.09.2015 Var ref: 43673/ 3/ MSI Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BENDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 05.06.2015. All ngdvendig
informasjon om prosjektet forela i sin helhet 02.09.2015. Meldingen gjelder prosjektet:

43673 Valg av metode for innleering av grunnleggende ferdigheter i
barnehagen
for barn med dobbeltdiagnose Downs syndrom og autisme
BehandlingsansvarligNTNU, ved institusjonens gverste leder
Daglig ansvarlig Hans Petter Ulleberg

Student Ellen H. Tangen

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger
vil veere regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrar at

prosjektet gjennomfares.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet gjennomfares i trad med opplysningene
gitt i meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt
personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av

personopplysninger kan settes i gang.

Dokumenta! er siekironisk produseri og godijsnt ved WSOs rutiner for slekironisk godkjisnning.

dwsom behandhﬂgen endres i forhold til

Trondbe ro. Tel, 447 ANILTRTE

Det gjeres oppmerksom pé a@' al Idi
de opplysninger som Ilgger til e grunn for personvernombudets vurderlng Endringsmeldinger gis

via et eget skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsa
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gis melding etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til

ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,

http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORW=GIAN SOCIAL SLIENCE DAIA SERVICES

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.05.2016, rette en henvendelse angaende

status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Marte Byrkjeland

Kontaktperson: Marte Byrkjeland tIf: 55 58 33 48
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