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Sammendrag

Tittel:

Barn med multifunksjonshemming og deres rettigheter til selvbestemmelse og medvirkning

Formalet med prosjektet

Formalet med denne mastergradsavhandlingen er & fa innsikt i hvordan ansatte i en
avlastningsenhet legger til rette for & ivareta multifunksjonshemmede barns rettigheter til
selvbestemmelse og medvirkning. Oppgaven retter av den grunn oppmerksomheten mot
barnas rettigheter. Hvordan kan disse rettighetene ivaretas nar man stater pa vansker som
ikke-verbal interaksjon og en begrenset mate a uttrykke seg pa?

Problemstilling
Pa hvilken mate kan personalet i en avlastningsenhet ivareta retten til selvbestemmelse og

medvirkning blant ikke-verbale multifunksjonshemmede barn?

Metode

Som metode for datainnsamling er det benyttet kvalitativ forskningsmetode. For a oppa en
dypere forstaelse av oppgavens tema er det valgt a benytte dybdeintervju. Jeg gnsket a fa
innsikt i intervjupersoners erfaringer omkring multifunksjonshemmede barns muligheter til
deltakelse og interaksjon, noe som igjen grunner til barnas rettigheter til selvbestemmelse og
medvirkning. Utvalget bestar av tre ansatte med forskijellige arbeids- og yrkesbakgrunner som
jobber i en avlastningsenhet for barn og unge med forskjellige nedsatte funksjonsevner.

Resultater og konklusjoner

Resultatene viser seg at de tre ansatte jeg intervjuet virket opplyste omkring
multifunksjonshemmede barns rettigheter. Det virker som om de brenner for a skape en trygg,
forutsigbar, omsorgsfull og leerende hverdag for barna, ved a sgrge for selvbestemmelse og
medvirkning gjennom en deltakende praksis. De fokuserer i stor grad pa barnets potensiale
nar det gjelder det motoriske og kognitive nivaet, og hvor langt de kan strekke seg i henhold
til kommunikasjon, nar det handler om a uttrykke preferanser og gnsker. |1 og med at barna er
pa sveert forskjellige kommunikative stadier i livet, fokuserer de pa forskjellig type

samhandling mellom hvert enkelt barn og den ansatte.



Forord

A skrive masteroppgave er en prosess som har veert interessant, larerik og krevende p& mange
mater. Denne oppgaven har beriket meg med ny kunnskap som jeg kommer til & ta med meg

videre i livet. Jeg har under denne prosessen utviklet meg bade faglig og personlig.

Jeg vil farst og fremst takke avlastningsenheten som ville bidra i masteroppgaven. Takk til
mine tre intervjupersoner som gjorde oppgaven mulig a gjennomfare. At dere delte deres tid,
erfaring og kunnskap har veert uvurderlig. Jeg vil ogsa rette en stor takk til foreldrene til de tre
barna pa avlastningsenheten som inngar i oppgaven. Det betyr mye at dere ga meg tillitten.

Takk til veileder pA NTNU for faglig hjelp og statte.

En stor takk rettes mot medstudenter pa lesesalen som har vert en stor motivasjon for a
fullfgre denne oppgaven, ved & pushe meg hele veien til mal. Vi har hatt mange fine og
faglige diskusjoner underveis. Dere har bidratt til god latter, oppmuntring, kortspill og sene
kvelder pa lesesalen. Dere gjorde masterperioden og studiearet i Trondheim til en fin tid.

Hjertelig takk til Ida, Kine, Linn og Ane for korrekturlesing. Jeg vil ogsa rette en takk til gvrig
familie, venner og arbeidskollegaer for statte, oppmuntring og forstaelse gjennom denne

perioden.

Til slutt vil jeg rette en stor takk til mamma, pappa og lillesgster som alltid stetter, veileder og

har troen pa meg.
Trondheim, Juli 2019.

Ida Kongsmo



Innholdsfortegnelse

Lo INNTEANING bbb 1
1.1 Bakgrunn fOr Valg @V TEIMA ..........cooiviiiiiiiieiisie et 1
1.2 Problemstilling 0g aVGrenSNiNg ........cc.oooieiiiiiieieeeie et 3
1.3 Presentasjon av avlastningsenheten 0g DEDOEIE ..........ccccoveviiieiicie s 4
1.4 Presentasjon aVv INTErVJUPEISONEN .........cieeiueeiesieesieaeeseesteeeesseesseeseesseesseessesssesseessessesssens 5
1.5 OPPGAVENS SEIUKLUL ..ottt et e e aesseesraenesseesreenaeaneenres 6
2. TeOretiSK FAMMEVEIK. ...ttt ettt sttt e e 7
2.1 MUltifunKSJONSNEMMING........coiiieice e 7
2.1.1 UtVIiKIINGSNEMMING......oiiiiiiciecece sttt ane s 9
2.2 KOMIMUNTKASON. ...ttt bbbkt b ettt b et b et ennas 9
2.3 Ikke-verbal KOmMmUNIKAS]ON .......cc.oiviiiiiiiiiieiee e 11
2.3.1 Taktil KOMMUNTKASJON ...t 12
2.3.2 BIKKONTAKL........oiiieiiceciecie sttt sre et sre s e 13
2.3.3 TGN 0g SYMDBOIET ...evveieiee et sre e re e 13
2.3.4 SPBITEIEKNIKKET .....c.viiiiiiicieee ettt 14
2. 3.5 FBIRISEI ... et 15
2.4 SamSPill 0Q FEIASJONET .....c.eeieieieeee et 16
2.5 MesString 00 SEIVIBIEISE..........oviie 17
2.6 Barn med multifunksjonshemming og deres rettigheter............cccoovveieniiinininiceen, 19
2.7 Selvbestemmelse 0g MedVirkning .........ccooveiiiiiiii e, 21
2.8 Muligheter til deltakelSe ..........ooviiiiiiiii e 23
KT 2 (oo L= SRS P PSRRI 25
3.1, Kuvalitativ forskningSmEtOUe. ..........coviiiiiiiieie e 25
3.1.1 SEMISLIUKLUIEIT INTEIVJU ..ovviiiie et aeenree s 26
3.2 FOIrSKNINGSPIOSESSEN ...evveeitee et ettt et et e et st e sbe e st e et e e e s e e sbeeasbe e beesnseesreeanbeeareens 26
A R o o101 F- Sy [o] g oL IV L AVZ: Lo (SR RU PSPPSRSO 26
3.2.2 Utarbeiding av INErVJUQUIAE .........ccueoiiiiieeiie et 27
3.2.3. Forarbeid og gjennomfaring av iNtervju ..........cccooererininieiene e 28
3.2.4 TrANSKITDEIING ...veviitieiieiee ettt bbb bbb 29
3.2.5 Koding 0g KategOriSEIING......ccueiviitiiiiaiieieieie ettt 30
3.3 KVAITEE T STUIEN. ...ttt bbbt 31

3.3.1 Forskerrollen 0g det etisSKe anSVAret...........cccceiieiieiiiieiieieee e 31



3.3.2 Refleksivitet 1 TOrskNiNQEN .........c.coveiiiiecece e 33

3.3 REIHADIITEL......eiviieiciieeie bbb 34
IR I A £ 1o ) (- OSSPSR 34
3.3.5 GENEIALISEIING .. veveeie e cee ettt te e e st e e e s esre e e sreesreenteaneenreas 35

4. Presentasjon av empiri, analyse 0g drgfting..........ccccooeiiiiiiiiiiiicce e 37
4.1 Kommunikasjonens DEtYANING ........cceiveieiiiiiieie et 37
4,11 KIOPPSSPIAK ...vvvvvvviveietereseseseseseseseseseseseseseseseseseseseseses s eseseseseseseseses e 37
4.1.2 Utfordringer med KOMMUNIKASJON........ccvoiiiiiiiiiiieesee e 39
4.1.3 Bevegelser, lyder 0g MimiKK ...........ccooiiiiiiieee e 40
4.1.4 Fglelser, empati 0g OMSOIG......c..cieiirieieeeierieste sttt st eenees 41

4.2 MeString 0g SEIVIBIEISE.......c.viiiiiie e 43
4.2.1 A 01 SEY VIKLIG .. cv.vecveesceeeeseeeesee sttt 43
4.2.2 Mestringsfalelsen i forskjellige SEttiNger.........cocvvviieiiiiiiiiee e 45
4.2.3 A gjennomfare valg farer til MESIIING ........co.oveveveeeeieeeeeeee e, 47

4.3 Selvbestemmelse 0g MEAVIFKNING ........cccoiiiiiiiiiee e 47
4.3.1 A KUNNE A EGNE VAIG.......ocvieiceceee e 48
4.3.2 Respondering og sparreteknikk under valg ..o 49
4.3.3 Et eksempel pa valg under MaIId...........ccceeiiiiicicceeeeeeee e 51
4.3.4 AKLIV DEITAKEISE ..o e 52
4.3.5 Deltakelse ved hjelp av teknologi og den taktile sansen............cccoceevvevveieeieccnennen, 53

5. AVSIUEENDE Ar@LING......cove et 55
5.1 Oppsummering og avsluttende refleKSJoner..........cocovviiiiiiiieieies e, 55
5.4 Studiens relevans 0g VEIEN VIAEIE .........cceoveiieiiiieceece et 56
B.  REFEIANSEIISIE ...t 59
Y =T | 1= o o PSPPSR ORRPPRR 67
7.2 Vedlegg 2 - INtErVJUGUITE ......ccvieiie ettt aeearee s 70
7.3 Vedlegg 3 - SAMEYKKESKIEMA .........coiiiiiiiiiie et 71
7.3.1 Samtykkeskjema INtErVJUPEISONEN ........ccuviiivieriieiieesiie et e siee e ee st sree e 71
7.3.2 Samtykkeskjema fOreldre...... oo 75



1. Innledning

Denne oppgaven handler om barn med multifunksjonshemming og hvordan deres rettigheter
til selvbestemmelse og medvirkning synliggjeres i hverdagen. | dette introduksjonskapittelet
vil jeg starte med en overordnet beskrivelse av oppgavens tematikk, og bakgrunn for valg av
tema. Videre vil formalet med studien og dens problemstilling bli beskrevet. Studien har
enkelte avgrensninger som ogsa vil bli presisert. Det vil deretter forekomme en beskrivelse av
oppgavens oppbygging. Kapittelet vil avsluttes med en introduksjon av menneskene som

medvirker i denne oppgaven.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Kommunikasjon er en viktig del av spraket vart, og er med pa a knytte oss mennesker
sammen. Barn med multifunksjonshemming har begrensninger nar det dreier seg om
kommunikasjon og sprak, noe som farer til vanskeligheter med & uttrykke seg. Hvordan er det
& ha tanker, dremmer, meninger, ideer og gnsker, men ikke & klare & uttrykke seg verbalt? A
ikke ha muligheten til 2 kommunisere verbalt betyr ikke at vedkommende ikke har et gnske
om det. Barn med multifunksjonshemming er mennesker som gnsker a si noe, og mange av
dem har de samme gnskene som andre barn, naermere bestemt trygghet, utvikling og mestring
(Lorentzen, 2013). For at disse uttrykkene skal mgtes er noen ngdt til & lytte og anerkjenne
vedkommende sine behov. lkke bokstavelig talt med hgrselen, men vi er ngdt til a bruke hele
sanseapparatet vart for & kunne forstd, anerkjenne og lytte til hva de gnsker & fortelle oss. A ha
et gnske om & fortelle noe betyr ikke bare i praksis & apne munnen og si det vi mener, men det
kan ogsa veere en gest som et smil, et blunk, et blikk, eller en lyd. Om vi praver a legge til rette
for & veere pa deres niva, er det mulig at barn med multifunksjonshemming kan bruke de
ferdighetene, kunnskapene og potensialene de har, nar det dreier seg om kommunikasjon og

samspill.

| dagens samfunn legges det stor vekt pa menneskerettigheter. | takt med det & kunne ha
mulighet til & ytre sine egne gnsker og meninger, er barn med multifunksjonshemming en
utsatt gruppe nar det dreier seg om rettigheter. Det er dermed vesentlig a presisere at det er en
organisasjon som kaller seg «lgvemammaene», som har inspirert meg til a skrive om dette

teamet. Gruppen bestar av en rekke foreldre som jobber for funksjonshemmede barns



rettigheter. De driver med opplysningsarbeid, kjemper politiske kamper og vil hindre
diskriminerende barrierer og mobbing, ved a fremme mangfold og annerledeshet som noe
positivt. Dette tar oss videre til konvensjonen om rettigheter til funksjonshemmede (CRPD),
Artikkel 7, om barn med nedsatt funksjonsevne, star fglgende nedfelt: «partene skal treffe alle
hensiktsmessige tiltak for a sikre at barn med nedsatt funksjonsevne kan nyte alle
menneskerettigheter og grunnleggende friheter fullt ut og pa lik linje med andre barn». Det er
negdvendig a sgrge for at alle barn har mulighet til & pavirke sitt eget liv, uansett hvilke
forutsetninger vedkommende har. Det er en grunnleggende rettighet alle mennesker har.
Artikkel 1, i FNs verdenserklaering om menneskerettigheter, hevder at: «Alle mennesker er
fadt frie og med samme menneskeverd og menneskerettigheter [..]» (Verdenserklaeringen,
1948). Kan vi fastholde at denne pastanden stemmer? Blir vi alle behandlet likt? Det finnes en
rekke faringer innenfor politiske konvensjoner, reformer og lovbestemmelser som lgfter frem
barns rett til selvbestemmelse og medvirkning. Hva betyr det & ha rett til deltakelse,
selvbestemmelse eller medvirkning? Hvordan disse rettighetene blir ivaretatt i praksis er
vanskelig & si. | trad med rettighetene krever det at omgivelsene rundt barn med
multifunksjonshemming, i form av deres narpersoner, tar ansvar. Hvordan vite om
rettighetene ivaretas nar det eksisterer lite informasjon omkring kvalitetssikring av rettigheter

I praksis?

Tilrettelegging for leering, utvikling og livsutfoldelse blant barn og unge er knyttet til
spesialpedagogikkens overordnede mal. Malene innebarer forebygging og redusering av
vansker blant barn og unge som mgater barrierer i livet (Tangen, 2016). Dette grunner i et
inkluderende samfunn med rom for mangfold. Vi kan derfor knytte spesialpedagogisk praksis
til den gruppen i samfunnet som har et stort behov for spesialpedagogisk hjelp. Det er
vesentlig at en gruppe vi kan betegne som de «svakeste» i samfunnet har en stemme. Barn
med multifunksjonshemming skal likestilles nar det kommer til menneskeverd og deres
rettigheter, og mennesker med multifunksjonshemming er like betydningsfulle som alle andre
mennesker. Selv om det er en funksjonshemming der, er det gnskelig a synliggjere at det er et
menneske bak fasaden med elektrisk rullestol, matpumpe og andre synlige faktorer. Det er av
den grunn hensiktsmessig a rette fokuset mot gruppen, og se enkeltindividet. Det er behov for
ytterligere forskning, apenhet og opplysninger rundt dette temaet, da jeg selv har en
opplevelse av at det er en nedprioritert gruppe i samfunnet. Med denne forskningen gnsker jeg
a vise at det av flere grunner kan tilrettelegges for barn med multifunksjonshemming nar

dreier seg om aktiv deltakelse, selvbestemmelse og medvirkning som en del av hverdagen. En
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hverdag hvor barna kan fgle trivsel, mestring og glede i sitt eget tempo, bade pa det fysiske og
falelsesmessige plan. Ved a opplyse mennesker som er i kontakt med disse barna, og ved a
jobbe for at rettighetene deres blir oppfylt, haper jeg at det kan det bidra til en rikere og mer

meningsfull hverdag blant barn med multifunksjonshemming.

1.2 Problemstilling og avgrensning

Denne masteroppgaven legger sin hovedvekt pa barn med multifunksjonshemming og deres
rettigheter til selvbestemmelse og medvirkning i hverdagen. Oppgaven tar utgangspunkt i
hvordan pedagoger samhandler og lytter til multifunksjonshemmede ikke-verbale barn. Jeg
gnsker a finne ut hvordan ansatte kan forsta barnas forutsetninger og muligheter til deltakelse
og interaksjon nar de er ikke-verbale. | denne oppgaven vil det aktualiseres hvor
utgangspunktet for kommunikasjon ligger, da de er ikke-verbale og kan stete pa noen
hindringer. | henhold til oppgavens tematikk tar det oss over pa flere forskerspgrsmal.
Hvordan blir disse barrierene mgtt? Og hva er selvbestemmelse og medvirkning for dem som
ikke har et verbalt sprak? For a kunne svare pa disse spgrsmalene, er det utarbeidet falgende

problemstilling:

Pa hvilken mate kan personalet i en avlastningsenhet ivareta retten til selvbestemmelse og

medvirkning blant ikke-verbale multifunksjonshemmede barn?

Det vil vaere ngdvendig og avklare noen begrensninger for oppgavens omfang. Nar det dreier
seg om mennesker med store og sammensatte funksjonsnedsettelser finnes det flere mater &
benevne denne funksjonshemmingen pa. Blant annet blir begrepene
«multifunksjonshemming», «multihandikap», «utviklingshemming» og «funksjonshemming»
hyppig brukt i faglitteraturen. I tillegg er det noen som omtaler barna som «annerledes
svake», «uvanlige barn», «barn med serskilte behov» og «spesielle barn». Noen av
begrepene blir «slitt», forsvinner, og blir erstattet med nye innenfor dette fagfeltet. Jeg velger
a omtale barna som belyses i denne oppgaven som barn med multifunksjonshemming. I noen
settinger blir begrepet «multifunksjonshemmet» benyttet, selv om jeg prgver a unnga
sistnevnte begrepsbruk. De tre barna og ungdommene med multifunksjonshemming som
belyses i oppgaven, er i en alder mellom 0-18 ar, men jeg velger a omtale de som barn. Selv
om de er en blanding av barn og ungdommer, ligger de ikke pa et kognitivt aldersadekvat

niva, i henhold til deres alder.



| tillegg har jeg valgt & snevre inn oppgaven pa flere omrader. Blant annet har jeg valgt a sette
sgkelyset pa fenomenet avlastningsenhet. Pa grunn av etiske betraktninger har jeg valgt bort
informasjon omkring barnas opprinnelige bosteder, skolesituasjon og liknende, selv om det
noen steder vil bli nevnt i oppgaven. Inkludering blir fremhevet i oppgaven fordi det er en
viktig del av deltakelse og interaksjon, men jeg har valgt a sette sgkelys pa kommunikasjon,
selvbestemmelse og medvirkningsprinsippet. Jeg har valgt a aktualisere begrepene i lys av
hverdagslige valg. Det gjelder herunder barnas gnsker eller ytringer i forhold til stell,

aktiviteter, matansker, falelser, uttrykk og ikke valg av bosted, hvem de skal bo med, etc.

1.3 Presentasjon av avlastningsenheten og beboere

For & fa en starre forstaelse av de som oppgaven handler om er det ngdvendig a gi en kort
introduksjon av barna med multifunksjonshemming som blir omtalt i oppgaven, litt
grunnleggende om avlastningsenheten, og hva det innebeerer. De tre intervjupersonene som
omtaler barna i denne oppgaven jobber med de til daglig, og alle befinner seg pa samme
avlastningsenhet pa @stlandet. Det er til sammen tre barn som blir nevnt i denne oppgaven, og
disse barna er i en alder mellom 8-20 ar gamle. Jeg har gitt de fiktive navn og har valgt a kalle
barna Hakon, Agnes og Celine. Pa grunn av etiske hensyn og betraktninger vil jeg ikke ga
naermere inn pa spesifikk informasjon om dem som enkeltpersoner som deres konkrete alder,
utseende, interesser, diagnoser eller liknende. De har alle en multifunksjonshemming
sammensatt av ulike diagnoser, og alle er i stor grad begrenset nar det kommer til deres
motoriske ferdigheter og kognitive tilstand. Noen av dem sitter i elektrisk rullestol pa grunn
av muskelsvekkelser, og har til en viss grad synssvekkelser. Som fellesnevner blant de tre har
de alle store kommunikasjonsvansker og er ikke-verbale, de har av den grunn ikke noe verbalt
talesprak. De tre barna kommuniserer pa svart forskjellige mater. Selv om de har en
multifunksjonshemming, er det store individuelle forskjeller mellom dem, og de opptrer pa

forskjellige mater gjennom deres veeremate.

| denne oppgaven er det tre ansatte pa avlastningsenheten som forklarer om sine erfaringer
omkring temaet og de tre barna som nevnt ovenfor. P4 denne enheten er det et stort mangfold
med mennesker hvor det jobber ansatte med forskjellige profesjoner, utdanninger og
bakgrunner. Pa avdelingen er det ansatte som er sykepleiere som jobber med det somatiske,
vernepleiere med atferd, spesialpedagoger med skoletilbud, fysioterapeuter og ergoterapeuter

med det kroppslige, sosionomer, musikkpedagoger, barnehagelerere, helsefagarbeider og



flere innenfor helsesektoren. I tillegg er det en del studenter, vikarer, og ungdommer fra
skolesektoren, og andre mennesker, som jobber der i helger og ferier. De ansatte arbeider en-
til-en turnus, hvor de har ansvar for hvert sitt barn nar de er pa jobb. I tillegg er det satt inn
ekstra ressurser, i form av bemanning, som er tilgjengelig for a bista og avlaste med hjelp og
medisiner ved behov. Blant barna med multifunksjonshemming dreier det seg om barn med
store medisinske utfordringer og pleietrengende behov. Noen av barna med
multifunksjonshemming pa denne avdelingen er ogsa alvorlig syke og far palliativ

behandling, som vil si lindrende behandling mot smerter (Grundevig & Pedersen, 2012).

Avlastningsenheten praktiserer et tredelt tiloud som inneberer barnehage og skole, som er en
integrert del av avlastningstilbudet. Tilbudet gjelder for familier som har barn med et stort
omsorgsbehov. Malet med avlastningen er at foreldrene skal fgle seg trygge pa at barnet eller
ungdommen deres er godt ivaretatt, slik at foreldrene kan mestre hverdagen hjemme.
Avlastningstilbudet gjelder pa ettermiddager, og i tillegg kveld og natt. Noen har avlastning
bare pa ettermiddagen, mens andre har det bare i helger og ved ferier, eller kombinert. Et
fatall av barna bor der mer eller mindre permanent. Videre er det et tilbud hvor barna skal ha
mulighet til & utvikle seg pa sine egne premisser. En vanlig skolehverdag bestar av
morgensamling hver dag. Gjennom uka bestar timeplanen av tur, svemming, fysioterapi,
musikktime med musikkterapeut (fysmus), gymtime og musikktime med musikkpedagog.
Ellers er resten av dagen lagt opp med et eget opplegg til hvert enkelt barn. Her kommer
barnas selvbestemmelse og medvirkning til syne, da de har mulighet til & velge mellom
forskjellige aktiviteter, som for eksempel & ga tur, bake, vaere pa sanserom, spille spill, ake,
lese bok eller gjgre andre ting de interesserer seg for. Store deler av dagen bestar ogsa av
medisinske eller fysiske behov, hvor noen av barna ma sta i staskall, ga i innowalk, gjare
tayesvelser eller ta inhalasjoner. Nar de har tilbudet pa samme enhet, bidrar det til
kontinuerlig jobbing, slik at de kan viderefgre og implementere arbeidet de gjer pa skolen i
helger og ferier. Et eksempel pa dette er at de har samlingsstund hver dag. Nar det er ferie,
prgver de a opprettholde samlingsstunden denne perioden ogsa, slik at hverdagen fortsatt er til

dels forutsigbar.

1.4 Presentasjon av intervjupersoner
Det er ngdvendig & belyse en kort introduksjon av intervjupersoner, for a fa et starre innblikk i
deres yrkesbakgrunn og jobberfaring. De tre intervjupersonene i oppgaven jobber som pa

samme avlastningsenhet. Likevel utfarer de arbeidet pa forskjellige mater, har forskjellige

5



erfaringer og tanker rundt tema. De er i alderen 30-70 ar og er alle kvinnelige arbeidere. Den
farste intervjupersonen har jeg valgt & kalle Maria. Hun har en yrkesbakgrunn som
vernepleier. Ved siden av studiene jobbet hun i bolig for voksne utviklingshemmede og unge
mennesker med autisme. Nar Maria var ferdigutdannet, begynte hun & jobbe i barnehage med
et barn som hadde autisme, da jobbet hun intensivt med ASK, som betyr alternativ og
supplerende kommunikasjon. Videre fulgte hun barnet over i skolen og jobbet pa forsterket
enhet der. Na jobber hun pa avlastningsenheten, og har til sammen jobbet der i 7 ar. Pa
avlastningsenheten har hun de siste 2,5 arene hatt ansvar for skoleavdelingen og I0P, som star
for individuell opplaeringsplan. Den andre intervjupersonen har jeg valgt a kalle Hanna.
Hanna er utdannet vernepleier, og har ogsa jobbet med barn med spesielle behov far hun tok
utdanning. Ved siden av studier jobbet hun med en voksen autist med
utageringsproblematikk. I tillegg har hun jobbet i barnehage pa en integrert avdeling. Hun har
ogsa erfaring med & jobbe som personlig assistent for mennesker med funksjonsnedsettelser.
Hun har jobbet pa avlastningsenheten i over 20 ar, og har derfor lang erfaring pa denne
enheten. Den tredje intervjupersonen har jeg valgt & kalle Anne-Beate. Hun er utdannet
intensivsykepleier og har mange ars yrkeserfaring fra sykehusverdenen. Hun har jobbet med
folk i krise, da gjerne mennesker som ikke klarer & meddele seg siden de ligger i respirator.
Anne-Beate forklarer at disse erfaringene har gjort at hun har leert seg a tolke, og a lese
signaler. Hun har ogsa jobbet med brukergruppen eldre og demente. Hun har ogsa erfaring
innad ledelse, og har jobbet som avdelingsleder i noen ar. Blant barna pa avdelingen har hun

bare jobbet i noen maneder.

1.5 Oppgavens struktur

Oppgaven er til sammen delt inn i fem kapitler. | kapittel en ble grunnlaget for studien
beskrevet innledningsvis, ved a redegjgre for studiens problemstilling, formal, avgrensning og
en presentasjon av beboere, intervjupersoner og avlastningsenheten. Kapittel to vil presentere
det teoretiske fundamentet som er ngdvendig for a besvare problemstillingen. Teorikapittelet
vil ta for seg aktuelle teorier, lovverk og rammer som belyser temaet. Store deler av
teorikapittelet vil omhandle forskjellige kommunikasjonsformer, samspill og relasjoner,
selvbestemmelse, medvirkning og multifunksjonshemmede barns rettigheter. Videre i
oppgaven vil forskningsmetoden for studien bli belyst i kapittel tre. Dette kapittelet vil
presentere hvordan de metodiske tilneermingene har blitt gjennomfart i forskningsprosessen,
og til slutt vil studiens kvalitet i form av forskningsrolle, etiske hensyn og troverdighet bli

beskrevet. Kapittel fire presenterer studiens empiri, og videre vil de empiriske funnene bli



analysert og dreftet i lys av teori. Oppgavens siste kapittel vil ta for seg en avsluttende
drgfting hvor problemstillingen vil bli besvart. Avslutningsvis vil det presenteres et forslag til
videre forskning.

2. Teoretisk rammeverk

Dette kapittelet presenterer aktuelle teorier, politiske lover og rammeverk som er
hensiktsmessig for oppgavens tema. Kapittelet vil starte med en beskrivelse av hva
multifunksjonshemming innebarer, samt utviklingshemming. Videre vil teorien forklare
hvordan kommunikasjon og samspill oppstar, og etterhvert spisses inn pa forskjellig type
kommunikasjonsformer. Videre vil det presenteres teori om deltakelse, for s& mestring og
selvfalelse. Medvirkning og selvbestemmelse vil sa komme til syne, i tillegg til barnas

rettigheter i henhold til problemstillingen.

2.1 Multifunksjonshemming

Det er farst og fremst viktig 4 presisere at barn med multifunksjonshemming er mer enn bare
diagnoser og sykdom. De er mennesker som alle andre, men for a fa et innblikk i og en
forstaelse av hva multifunksjonshemming innebeerer, sé vil det videre bli beskrevet hva det
dreier seg om. Mennesker med multifunksjonshemming er gjerne de i samfunnet som er
hardest rammet nar det kommer til funksjonsnedsettelser. Mange av dem som er rammet, har
gjerne en ervervet hjerneskade fra fgdselen av. Multifunksjonshemming er ikke en sykdom
eller diagnose i seg selv, men termen omfavner mennesker med store og sammensatte
leerevansker og funksjonsnedsettelser (Statped, 2017c). Det er ngdvendig a opplyse at det er
store individuelle forskjeller mellom mennesker med multifunksjonshemming, noe som betyr
at de ikke er en homogen gruppe. Multifunksjonshemming er et paraplybegrep som rommer
flere diagnoser. De fleste har en hoveddiagnose og flere tilleggsdiagnoser. Denne termen
kalles for komorbiditet (Engh, 2016). Et eksempel pa dette er at et barn kan ha
utviklingshemming som hoveddiagnose, og komorbide diagnoser som: & vaere blind,
hagrselshemmet, ha CP, epilepsi, autisme og utageringsproblematikk (Engh, 2016). I tillegg
har de fleste en eller flere av falgende symptomer: sgvnvansker, sansetap, motoriske vansker,
somatiske vansker som ernagringsvansker, spisevegring og fordgyelsesproblemer,
respirasjonsvansker, og smerteproblematikk (Statped, 2017c). Mennesker med
multifunksjonshemming har av forskjellige grunner ikke kontroll over kroppen sin, og de vil
ha vanskeligheter med funksjoner som a sitte eller forflytte seg, herunder ogsa a ta pa, gripe

eller slippe (Horgen, 2006). Dette kommer tydelig frem som en av vanskene de trenger
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kontinuerlig hjelp til dggnet rundt.

Mennesker med multifunksjonshemming er en sarbar gruppe som er i stgrre grad utsatt for
infeksjoner og sykdom enn andre mennesker (Kristiansen, 2010). Dette kan fare til hyppige
sykehusbesgk, enten ved akuttinnleggelse eller planlagt kontroll. Store deler av livet har
mange av dem tilbragt pa sykehus, helt siden fadselen av (Kristiansen, 2010). Nar foreldre far
et barn med multifunksjonshemming, star de ofte ovenfor en stor pakjenning, fordi de far et
alvorlig sykt barn. Noen av barna kan ha progredierende sykdom eller lidelse, som vil si at de
gradvis blir darligere, og kan ha kortere levetid enn gjennomsnittlig levealder (Horgen, 2010).
Pa grunn av barn med multifunksjonshemming sine sjeldne diagnoser og vansker, det er
ekstra viktig med forskjellig spisskompetanse pa flere omrader. De vil falges opp av et stort
tverrfaglig team, kalt ansvarsteam. Dette teamet kan for eksempel besta av avlastningshjem
eller bolig, fastlege, fysioterapeut, hjelpemiddelsentral, habilitering, NAV, statlig pedagogisk
tjeneste (Statped), spesialpedagog, helsesgster, pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT),
spesialsykehus, og mange flere instanser (Statped, 2017b). Et godt samarbeid er med andre
ord avgjarende for livskvaliteten til hvert enkelt barn. Det er ogsa en god statte for foreldre
som trenger veiledning og avlastning, da de ofte star i en krevende og vanskelig situasjon
(Kristiansen, 2010).

Livet til et barn med multifunksjonshemming baserer seg pa krevende omsorgsarbeid. Mange
av dem har gjennom livet hatt store pakjenninger, og er sarbare mennesker. P& grunn av deres
livssituasjon er det et flertall av barna som befinner seg pa forskjellige avlastningstilbud. Pa
en avlastningsenhet er barna daglig gjennom en prosess hvor en relativt stor andel mennesker
skal veere i samhandling med dem hver eneste dag. Pa avlastningsenheten barna i denne
oppgaven befinner seg i, er det som regel tre vakter som har ansvar for ett barn hver eneste
dag. Tidligvakt, ettermiddagsvakt og nattvakt. En typisk dag for en naerperson til et barn med
multifunksjonshemming innebarer stell og skift, tunge lgft, hyppige klesvask, opptrening,
langvarige maltid, ofte med sondenering via knapp, tayeprogram og medisinering, m.m.
(Kristiansen, 2010.). Siden dagen bestar av faste rutiner, krever det forberedelser og god
planlegging dggnet rundt. Forutsigbarhet er blant annet en viktig faktor for alle barn (Holmen,
2009). Likesa er det viktig for barn med multifunksjonshemming, da det skaper en trygghet
over a vite hva som skal skje (Holmen, 2009). Hver dag er alltid uforutsigbar i henhold til

barnets humer, dggnrytme og sykdomsbildet, noe man ikke alltid kan forutsi. En dag kan



veere preget av smerter, nedstemthet og utmattelse og passivitet, mens en annen dag kan besta

av et hgyt energiniva, aktiv deltakelse, smil og latter.

2.1.1 Utviklingshemming

Verdens helseorganisasjon beregner at ca. 1,5 prosent av verdens befolkning har en form for
utviklingshemming, og utgjar en av de starste gruppene med funksjonshemmede mennesker i
vart samfunn (1 Gomnas & Rognhaug, 2016). | arhundrer har mennesker med
utviklingshemming blitt kalt andssvake, idioter og evneveike (Kittelsaa, Ytterhus & Kermit,
2015; Gomnas & Rognhaug, 2016). Det er blitt brukt mange begreper omkring
utviklingshemming, og frem til 1900-tallet ble begrepet «psykisk utviklingshemming»
benyttet (Kittelsaa et al., 2015.). Ifglge Kittelsaa et al (2015) bruker vi i dag begrepet
«utviklingshemming», selv om psykisk utviklingshemming blir brukt i den diagnostiske
termen. Diagnosen innebzrer at vedkommende har en kognitiv svikt. Utviklingshemming
befinner seg i fire forskjellige grader: mild, moderat, alvorlig og dyp. Nar det gjelder barn
med multifunksjonshemming, er de fleste rammet av en dyp eller alvorlig grad. | kodeverket
ICD-10 (den internasjonale statistiske klassifikasjonen av sykdommer og beslektede
helseproblemer), defineres alvorlig utviklingshemming slik: «IQ anslagsvis mellom 20 og 34
(hos voksne, mental alder fra 3 til under 6 ar), farer vanligvis til kontinuerlig omsorgsbehov».
(Helsedirektoratet, ICD-10, F72, 2014). Videre definerer de dyp utviklingshemming slik: «1Q
under 20 (hos voksne, mental alder under 3 ar), farer til alvorlige begrensninger av
egenomsorg, kontinens, kommunikasjon og bevegelighet». (Helsedirektoratet, ICD-10, F73,
2014). Utviklingshemming er ikke en sykdom i seg selv, men en tilstand vedkommende
befinner seg i (Gomnas & Rognhaug, 2016). Den kognitive svikten innebarer en
samlebetegnelse pa en rekke tilstander som svekkede ferdigheter innenfor flere omrader.
Disse omradene gar herunder evnen til kognitive ferdigheter, sosial kompetanse,
kommunikasjonsferdigheter og mestring av dagligdagse aktiviteter (Engh, 2016). Det er
sentralt & poengtere at disse ferdighetene er svert individuelle fra et menneske til et annet, og
de er ikke en homogen gruppe. Det er store individuelle forskjeller nar det gjelder

personlighet, interesser og funksjonsniva bade motorisk og kognitivt.

2.2 Kommunikasjon

Oxford Dictionary (2014) papeker at kommunikasjon har sine rgtter fra det latinske ordet
«comminicare», som i praksis betyr «a gjere felles». Kommunikasjon innebarer en form for
interaksjon, og er farst og fremst en utveksling mellom to eller flere individer (Lorentzen,

2013). Vi kan derfor ansla at kommunikasjon er et grunnleggende menneskelig behov. For de
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fleste kan det & ha et sprak vere en selvfglge. Et sprak kan ha flere funksjoner, og er med pa a
knytte oss mennesker sammen (Nass, 2015). Likesa er kommunikasjon en viktig del av
spraket vart, og er avgjerende for & kunne uttrykke falelser, behov, ideer og tanker (Nzss,
2015). Farst og fremst vil det veere hensiktsmessig a avklare hva kommunikasjon dreier seg
om. Lorentzen (2013) foreskriver at kommunikasjon inneberer at man retter seg og orienterer
seg mot hverandre, men at hvert enkelt individ har hvert sitt opplevelses- og erfaringsmessige
perspektiv. Videre definerer Lorentzen (2013, s. 47) kommunikasjon slik:

«... enhver synlig konvensjonell eller ukonvensjonell veeremdte, enten intensjonal eller ikke,
som vekker en oppfatning hos den som ser at barnet forsgker a formidle et budskap, fremfare

et behov eller et gnske, eller som pa annen mate forsgker a pavirke veerematen til den andre»

Slik Lorentzen beskriver kommunikasjon ovenfor, kan vi se pa det som handlinger av
forskjellig art, og at det dreier om formidling i et fellesskap, altsa det som skjer mellom
partene (Hansen, 2004). Bak kommunikasjon ligger det altsa en bevisst intensjon om
formidling (Nass, 2015). Innholdet i formidlingen kan variere, og har ulikt budskap. Barn
med multifunksjonshemming kan ha ulike faktorer som begrenser deres mate & kommunisere
pa, blant annet sensorisk bevissthet, motorikk og kognisjon, som kan pavirke deres taleevne
(Naess, 2015). Disse barna vil i forskjellig grad bli bergrt av faktorene Naess nevner. Som en
falge av diagnosene barna har, medfarer det ofte tap av mulighet til & uttrykke seg verbalt,
ved hjelp av tale (Horgen, 2006). De har av den grunn andre forutsetninger, og en alternativ
mate & kommunisere pa i en interaksjon. Vi kan derfor se pa denne interaksjonen pa en
annerledes mate, ved en videre beskrivelse av begrepet. Kommunikasjon kan ogsa anslas a
vaere maten vi puster pa, viser mimikk og uttrykk, kroppsbevegelser, gester, tegn og ord
(Holmen, 2009). En kan derfor tenke seg at barn som er ikke-verbale, ikke mangler kunnskap
for 8 kommunisere, men at det er vi som ikke har nok kunnskap og innsikt i & forsta deres
uttrykk og veeremate (Holmen, 2009). Vi ma leaere oss deres sprak. Horgen (2006) snakker om
et begrep hun kaller for totalkommunikasjon. Dette begrepet har hun hentet fra et dansk senter
for totalkommunikasjon, som forklarer begrepet slik: «viljen til a forsta og gjere seg forstatt,
med alle fantasiens og mulighetens middel» (Horgen, 20186, s. 45). Dette handler om a ikke se
begrensninger, men heller hvilke muligheter som ligger til rette. Vi kan av denne beskrivelsen
knytte dette sammen med aktiv lytting, et begrep som handler om a bekrefte fysiske og
verbale ytringer (Askland, 2013). Det grunner til & bekrefte at man har forstatt det barnet

gnsker a fortelle, og handler ikke bare om & hgre, det dreier seg ogsa om & se og legge merke
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til alle uttrykk barn ytrer (Askland, 2013). Aktiv lytting baserer seg pa a ikke bare lytte, men &
bekrefte at en har hgrt hva barnet forteller oss, og anerkjenne vedkommende.

2.3 Ikke-verbal kommunikasjon

Ikke-verbal kommunikasjon, ogsa kalt nonverbal eller ikke-spraklig kommunikasjon, er
utbredt blant barn med multifunksjonshemming. Dette er lett & forespeile fordi de av flere
grunner har vansker som farer til tap av verbal kommunikasjon. Vi kan ansla at om lag 70 %
av spraket vart bestar av kroppssprak, og cirka 30 % av verbalt sprak. Store deler av spraket
vart uttrykkes ved vare kroppslige uttrykk (Horgen, 2006). Forskning viser at barn i alderen 1-
3 &r kommuniserer betraktelig mer kroppslig enn verbalt (Johannesen, 2012). Dette kan veere
fordi de ikke har et godt nok utviklet ordforrad og livserfaring i denne alderen, men dette
leeres gradvis nar dem blir eldre. Som tidligere nevnt har barn med multifunksjonshemming
ofte en alvorlig eller dyp grad av psykisk utviklingshemming, og de vil dermed ligge pa et
kognitivt stadium mellom 0-9 ars alder, ofte under ett ar. Vi kan kognitivt sammenligne dem
med spedbarn. P4 grunn av deres kognitive tilstand, kan vi si at de ikke er aldersadekvate med
jevnaldrende. Vi kan derfor knytte dem opp mot spedbarnsforskning. Spraket til barn med
multifunksjonshemming beerer preg av ikke-verbal kommunikasjon. Denne
kommunikasjonsformen kjennetegnes ved uttrykk gjennom kroppssprak, gester, mimikk og
lyder (Engh, 2016). Dette er ogsa maten spedbarn kommuniserer pa, far spraket er utviklet.
Alle barn kommuniserer pa hver sin unike mate. Noen mennesker med
multifunksjonshemming kan ogsa vise lite eller ingen respons. Peters (1999) hevder blant
annet at muligheten til & ikke respondere kan anses & vare en av de mest kraftfulle responsene
vi mennesker har. | vdr ssmmenheng kan de fleste respondere pa en mate, og det betyr ikke
alltid at barna ikke vil noe, men i noen settinger har de ikke mulighet til a respondere pa grunn
av funksjonshemmingen eller svekkede krefter og ferdigheter. Pa dager som barna er ekstra

slitne kan dette komme til syne, som farer til vanskeligheter med a ta valg.

Ikke-verbal kommunikasjon har en lang tradisjon innad ASK, som star for alternativ og
supplerende kommunikasjon. ASK defineres ifalge American Speech-Language-Hearing
(2001) som ulike prosedyrer og prosesser som benyttes for a lykkes i kommunikasjonen. For &
fa en forstaelse av hva ASK innebarer, forklarer Neaess (2015) at ASK er ulike
kommunikasjonsformer, symbolsystemer og hjelpemidler. Det vil si at ASK er et

hjelpemiddel en kan benytte seg av nar det er snakk om vanskeligheter for a uttrykke seg. Det
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er en alternativ mate & kommunisere pa, og det foregar ofte gjennom bilder, symboler, tegn
eller konkreter (Naess, 2015). Veldig mange med multifunksjonshemming er helt prisgitt av
ASK for & fungere i hverdagen. Valg av et slikt verktay avhenger veldig av hvilke ferdigheter
vedkommende har nar det gjelder kommunikasjon. I tillegg handler det ogsa om hva slags
utviklingsforlgp, mobilitet, motoriske og perseptuelle forhold barnet har (Naess, 2015). For &
fa en dypere forstaelse av hva ASK inneberer, vil det nd komme en beskrivelse av
forskjellige mater & kommunisere pa innad ASK.

2.3.1 Taktil kommunikasjon

Pa grunn av multifunksjonshemmede barns begrensede mate a uttrykke seg pa spraklig, vil
det veere ngdvendig & opprettholde de mulighetene barnet har. Taktil kommunikasjon er en
mate & kommunisere pa. Dette handler ifglge Horgen (2006, s. 77) om [..] «sensitiv bergring
av barnets kropp og empatisk imitasjon av og respons pa barnets uttrykk». Hun kaller ogsa
dette for «det nzre spraket». Dette kan sammenlignes med haptisk kommunikasjon som
baserer seg pa bergring og tegn pa ryggen, og er mest utbredt blant devblinde barn (Engh,
2016). Vi kan tenke oss at barn med multifunksjonshemming vil til en viss grad hele tiden
oppleve narhet og bergring, da de er pleietrengende dggnet rundt. Dette er spesielt utbredt for
barn som er dgvblinde. Horgen (2006) understreker betydningen av den gode bergringen og
hvordan den pavirker en ro i kroppen og systemet. Huden blir blant annet sett pa som vart
starste sanseorgan (Horgen, 2006). Vi kan kjenne smerte, redsel, glede og andre falelser
relatert til huden og kroppen var. Horgen (2006) forklarer at barn med
multifunksjonshemming bruker kroppen til & sanse og erfare verden rundt seg. Knill (1990)
forklarer viktigheten bak hudkontakt og samspillsituasjonen. Disse barna vil i en viss grad
ofte ha samspillsituasjoner ved stellebenk, hvor bergring ofte foregar. Det skal dusjes eller
bades, smares med krem, skifte bleie og klzer. Dette er noe man vanligvis gjgr med et lite
spedbarn, helt fra de er sma, men disse menneskene ma ogsa oppleve dette hver dag. Det gjar
at store deler av dagen foregar pa stellebenk, og at vi kan utnytte situasjonen til a skape et
godt samspill. Naerhet og bergring er noe som gar hand i hand med samspill nar det gjelder
denne gruppen med mennesker. Det er vanskelig a dekke behov nar det kommer til
kommunikasjon og samspill pa grunn av deres situasjon. A tenke pa andre méater for & apne
samspillsrepertoaret pa er helt vesentlig i arbeid med barn med multifunksjonshemming. Et

eksempel pa dette er at flere barn med multifunksjonshemming sitter store deler av dagen i
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rullestol. Ved & bare endre sittestillingen kan oppmerksomhetsnivaet og evnen til interesse
endre seg betraktelig (Knill, 1990).

2.3.2 Blikkontakt

Ifelge Horgen (2006) er blikkontakt en av de viktigste faktorene nar det gjelder samspill.
Blikkontakt er en sentral del av uttrykksmatene barn med multifunksjonshemming kan ha, og
er den fravaerende i et samspill, kan det fare til at vedkommende faler seg ignorert (Eide &
Eide, 2009). Blikk kan ogsa bidra til & oppdage hva barnet interesserer seg for, og hvilke
preferanser de har. Ifglge Tetzchner og Martinsen (2002) kan barn bruke blikket for &
observere rundt seg. Er man observant, kan man fa med seg signaler for hva barnet fester
blikket sitt pa, og i hvilken retning blikket peker (Tetzchner og Martinsen, 2002). Blikk kan
ogsa handle om a fglge gjenstander nar de tilsynelatende vises fram eller beveges foran
vedkommende (Horgen, 2006). Dette er noe vi kan kjenne igjen nar det gjelder spedbarn som
er sma. A bevege gjenstander kan skje under stell, pakledning og maltider. For barn med
multifunksjonshemming kan det veaere vanskelig & forholde seg til gjenstander pa denne
maten, fordi det blir vanskelig a tolke dette inntrykket (Horgen, 2006). Nar det gjelder lyder,
sa er det lettere for barna a gjenkjenne kjente stemmer, eller musikk i et trygt miljg. Dette
krever ikke like mange sanseinntrykk pa en gang sammenlignet med synet (Horgen, 2006).

2.3.3 Tegn og symboler

En av matene a kommunisere ikke-verbalt pa kan for eksempel kan vare via tegn. Tegn er et
hjelpemiddel som kan bidra til & gke en persons kommunikasjonsmuligheter (Tetzchner &
Martinsen, 2002). Dette er ogsa en grunnleggende oppgave nar det dreier seg om
tilrettelegging av alternativ og supplerende kommunikasjon (Tetzchner & Martinsen, 2002).
Det finnes flere alternativer innenfor tegn som hjelpemiddel, for eksempel ved bruk av
grafiske tegn og symboler, handtegn i form av tegnsprak eller manuelle tegnsystemer som kan
veere tegn til tale, munnavlesning eller tegnstette, eller materielle tegn som konkreter (ASK-
loftet, 2019; Statped, 2017a; Tetzchner & Martinsen, 2002). Vi kan ogsa kommunisere
gjennom bilder. Da har barna noe konkret & forholde seg til ved at man viser et bilde av hva
som skal skje. Dette bildet kan for eksempel veaere konkrete gjenstander, referanseobjekter,
bilder eller piktogram (Holmen, 2009). Selv om mennesker tar i bruk tegn, vil det uansett
alltid veere ngdvendig a fortsette a bruke lyd, blikk, gester og kroppsbevegelser som en del av

kommunikasjonen (Tetzchner & Martinsen, 2002). Tegn blir pa et vis et supplerende
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hjelpemiddel og forsterkende til kommunikasjonen. Tegn har i mange ar blitt brukt blant

devblinde og multifunksjonshemmede mennesker (Holmen, 2009).

2.3.4 Sparreteknikker

Noen barn som ikke er verbalspraklige vil ha problemer med bruk av tegn som supplerende
kommunikasjon, blant annet barn som er blinde, dyp kognitivt svake eller har sterke
funksjonsnedsettelser. For & bli en attraktiv samtalepartner ma narpersonen til barnet

farst og fremst forenkle spraket sitt, og unnga kompliserte ord eller setninger (Askland, 2011;
Tetzchner & Martinsen, 2002). A komplisere spraket sitt kan gjgre at barnet mister
motivasjonen hvis innholdet ikke gir mening. Videre hevder Tetzchner & Martinsen (2002) at
det er viktig a oppklare i misforstaelser far en gar videre i en samtale. Dette handler i stor grad
om & ta vedkommende pa alvor, ved & vaere tdlmodig og vente pa svar, for a sa bekrefte

vedkommende (Horgen, 2011).

Ofte vil barn med multifunksjonshemming ha en rolle som inneberer & respondere pa
sparsmal og oppfordringer fra en samtalepartner (Tetzchner & Martinsen, 2002). En typisk
samtaleform kan dreie seg om ja/nei-spgrsmal, som stilles av en naerperson (Tetzchner &
Martinsen, 2002). For a svare pa disse ja/nei-spgrsmalene kan barnet respondere med en
hodebevegelse, gester eller lyder (Tetzchner & Martinsen, 2002). En ulempe med denne
sparreteknikken er at nzrpersonen kan begynne a fglge opp med spesifikke undersparsmal far
barnet rekker a respondere. Dette skal vi komme narmere inn pa. Brodin (1991) har i en
undersgkelse sett pa sammenhengen mellom tid og bearbeiding av informasjon blant
mennesker med utviklingshemming. Brodin finner i undersgkelsen at barn med dyp og
alvorlig utviklingshemming kan bruke lenger tid pa & respondere pa et sparsmal
sammenlignet med andre barn. | undersgkelsen viste det seg at de kunne bruke en latenstid pa
35-55 sekunder pa a svare. Dette er noe Granlund & Olsson (1987) ogsa har studert, og
forklarer at vi ma laere oss a gi barna nok tid til & bearbeide det som blir sagt. I en samtale
med et barn med multifunksjonshemming kan lange pauser oppfattes som brudd i
responderingen. Dette kan veere et tegn pa at det handler om at barnet trenger tid (Hansen,
2004; Horgen, 1995). En grunnleggende ferdighet i en slik samtale er a veere talmodig ved a
gi barna god tid til & bearbeide og prosessere informasjonen som gis, slik at de blir gitt
mulighet til & svare (Brodin, 1991). Hvis en begynner a stille nye spgrsmal fer barnet far
respondert, kan det fare til forstyrrelser og ytterligere forvirring, og vedkommende blir satt i
en vanskelig situasjon (Hansen, 2004). | noen tilfeller er man ngdt til a gjette seg fram til et
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svar, noe som kan fare til avhengighet, og samtidig hemme utvikling (Tetzchner & Martinsen,
2002). 1 noen situasjoner er det ngdvendig pa grunn av deres manglende evne til

verbalkommunikasjon.

Noen mennesker med multifunksjonshemming vil ha sa store motoriske nedsettelser eller
sterke synssvekkelser, som farer til at de vil ha vanskeligheter med a uttrykke seg i form av
alternative uttrykksformer, som ved talemaskin eller forskjellige former for tegn (Bojsen,
Seigneuret & Schou, 2006). Da finnes det andre kommunikasjonsstrategier a ta i bruk. I en
artikkel, kalt «spagrg mig om noget», fra en skole i Danmark, benytter laererne seg av en
sparreteknikk som heter PSAS, som betyr partnerstgttet auditiv skanning. PSAS er et
hjelpemiddel og en strategi som baserer seg pa en sparreteknikk. Spgrreteknikken foregar ved
at sparsmal blir stilt pd en systematisk mate, eller i et spesifikt manster etter elevens behov
(Bojsen et al., 2006). Dette skjer ved at partneren stiller spgrsmal eller gir en valgmulighet til
barnet, ved a peke, vise frem eller fortelle om valgmulighetene. Da gjerne fa valg, for at det
ikke skal bli forvirrende for barnet med for mange valgalternativer. Barnet kan da respondere
og signalisere «ja» eller «nei», ved et smil, en spesiell bevegelse eller andre gester. Et
eksempel kan vare & sparre «hva vil du gjere?». Her er dine valgmuligheter «vil du bake, ga
en tur, eller se en film?». Hvis barnet velger film, kan man finne frem tre filmer og vise frem
en og en, slik at barnet kan peke eller ta pa filmen, eventuelt lese opp alternativene, alt
ettersom hva barnet foretrekker. Det handler i stor grad om & «scanne» barnets signaler og
kropp, for & se hvilken respons partneren far av barnet (Bojsen et al., 2006). Formalet med
denne sparreteknikken er at personen skal fa mulighet til & uttrykke seg og fortelle hva han
gnsker (Bojsen et al., 2006). Ved & bruke den samme spgrreteknikken om igjen og om igjen
vil barnet etterhvert gjenkjenne sparrematen (Horgen, 2010). Dette skaper en trygg og

forutsigbar mate a samhandle pa, og barnet leerer @ mestre denne strategien.

2.3.5 Falelser

Fagr sma barn kan mestre spraklig kommunikasjon, forstar det gjerne den fglelsesmessig
kommunikasjon (Lorentzen, 2013). Falelser er noe alle mennesker har, og vi har forskjellige
reaksjonsmgnster pa blant annet glede, sorg, smerte og redsel. Falelser er noe som er tilstede i
alle handlinger og bevegelser (Horgen, 2006). Holmen (2009, s. 61) forklarer viktigheten med
a anerkjenne og bekrefte barns omsorgsbehov, hun papeker at: «[..] det & kunne overgi seg til
et annet menneske, sgke trast og oppleve seg trastet er sa grunnleggende viktig for utvikling

av tillitt og tilknytning og forutsetning for leering [..]». Ved a bekrefte barns uttrykk og

15



falelser skaper det en trygghet og tillitt for barnet, som igjen bidrar til utvikling og laering
(Innstrand, 2009). Barn med multifunksjonshemming kan ha vanskeligheter med a regulere
folelser og behov. Dette gjar det vanskelig & forsta deres behov for omsorg. Det handler om &
mgte dem med sine falelsesmessige behov (Holmen, 2009). Gjermestad (2010, s. 53)
forklarer betydningen av en anerkjennende vaeremate, hun foreskriver at: «anerkjennelse
anses som en grunnleggende kjerne i de veeremater og samvaersmater som stgtter opp under
en livslang og skapende laring og livsutfoldelse for barn og unge med alvorlige
funksjonsnedsettelser». En grunnleggende faktor i denne pastanden er at barn hele tiden er
skapende og lzerende. Ved at omsorgspersoner anerkjenner barnets spraklige uttrykk, kan det
bidra til lzerevilje og lyst (Innstrand, 2009). En anerkjennende veeremate er betydningsfullt i
arbeid med barn med multifunksjonshemming, og bunner til & vise respekt og hensyn til
behov pa det psykiske og fysiske plan. Mange barn kan vere bergrt av en ensomhet som ikke

er selvvalgt (Holmen, 2009).

Fram til 1960-arene mente bade psykologer, leger og pedagoger at spebarn ikke har
tilstrekkelig samspillskompetanse, tilnaeermet ingen (Knill, 1990). Etter 1970-arene ble det
forsket en del pa dette omradet, og det viser seg at spedbarn har en trang til a rette
oppmerksomheten mot andre mennesker (Knill, 1990). Spedbarn har en form for samspill,
selv om samspillskompetansen utvikles gradvis nar barnet blir eldre. Et samspill, rettere sagt
et mgte mellom mennesker kan handle om a veere engasjert i det samme sammen. Dette kan
vaere et grunnlag for kommunikasjon og gnsket om & snakke sammen (Holmen, 2009).
Samspill kan ogsa veaere med pa a fale tilhgrighet og deltakelse i et fellesskap. Torgauten og
Dahle (2015) definerer et fellesskap som en forening med ulike mennesker som har
forskjellige behov, og som blir respektert, inkludert og verdsatt ut fra sine egne forutsetninger.
Pa bakgrunn av deres definisjon av et fellesskap viser det til viktigheten av a fale seg
inkludert i en gruppe. A veere inkludert betyr at alle i fellesskapet skal ha like muligheter nar
det kommer til deltakelse i fellesskapet (Torgauten & Dahle, 2015). Sosial inkludering er
viktig for a stette barnas ensker om deltakelse i sosiale samspill og fritidsaktiviteter
(Backmann, 2015).

2.4 Samspill og relasjoner
Samspill foregar hele tiden blant oss mennesker, men et godt samspill er ikke det samme

(Horgen, 2006). For at man skal fa til et godt samspill, er det flere elementer som er
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avgjerende. Tillitt, mestring og selvoppfatning er alle sentrale holdepunkter for et godt
samspill (Backmann, 2015). Av den grunn er det ngdvendig a bearbeide et gjensidig forhold
slik at disse elementene kommer til syne. Gode relasjoner kan skape disse gode samspillene,
noe som er betydningsfullt mellom en ansatt og barnet med multifunksjonshemming. For barn
med multifunksjonshemming kan det veaere vanskelig for de a ta initiativ til en samtale, lek,
forflytning eller andre gnsker. Gomnas & Rognhaug (2016) forklarer at kompetanse om
samspill er en grunnleggende ferdighet som er vesentlig i mgte med mennesker som har store
og omfattende leerevansker. Samspillskompetanse er betydningsfullt for & klare a tilpasse
barnets signaler og veeremate (Gomnas & Rognhaug, 2016). Ifglge Gjermestad (2010) krever
dette en kjennskap til barnet for a skjgnne og forsta de farspraklige uttrykksmatene. Disse
uttrykksmatene kan veere barnets rytme, tempo og uttrykksform. Neermere sagt barnets
bevegelse av hodet og ayne, blikk, og pusterytme (Gjermestad, 2010). Plutselig kan barnets
puls gke, pusterytmen kan bli hurtigere eller saktere, musklene kan spennes eller kroppen kan
bli varm (Horgen, 2006). Alt dette er signaler og tegn som vi ma klare a tolke og lese. Dette
krever erfaringshasert kunnskap av de som er narpersoner til barn med
multifunksjonshemming. For andre utenforstdende kan det vere vanskelig & legge merke til

denne vaerematen, den kan rett og slett virke usynlig.

Hvis vi ikke forstar deres uttrykk kan det oppsta uoverensstemmelse. Nar vi ser to mennesker
som ikke er pa samme falelsesmessige bglgelengde, kan vi kalle det disharmoni (Holmen,
2009). Et lite velfungerende samspill kjennetegnes ved at barnet snur seg bort, viser liten grad
av interesse, har et ansikt uten gled, blir slapp i kroppen, rugger, og virker tilsynelatende
innadvendt (Lorentzen, 2013). Det motsatte av disharmoni er derimot at en har et
velfungerende samspill hvor begge parter kan tilpasse hverandre (Holmen, 2009). Et
eksempel pa dette kan veere felles fokus, ogsa kalt felles oppmerksomhet, som er et viktig
aspekt av samspillet (Naess, 2015). Dette handler om & ha blikket og oppmerksomheten festet
eller rettet pa et tredje element. Det er med pa a skape en felles forstaelse for dette elementet
(Neaess, 2015). For at samspillet skal veere gjensidig i en toveiskommunikasjon, er det viktig at

begge parter er aktivt tilstede under matet.

2.5 Mestring og selvfolelse
Vi kan se pa barn med multifunksjonshemming gjennom en salutogen tilnaerming.

Salutogenese er en teori utviklet av Antonovsky (2012), hvor han vektlegger helse framfor
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sykdom. Han baserer tenkningen pa a se det friske i mennesket. Hva som oppleves som
helseframbringende og gkt mestring for syke barn kan veere individuelt. Ifglge Barneombudet
(2013) handler god barnehelse om a sikre fysisk, psykisk og sosial trivsel for barna. Dette kan
vi se i et perspektiv som dreier seg om hva barnet kan klare og mestre, og ikke hvor sykt
barnet er, eller hva det ikke kan fa til (Kristiansen, 2010; Tangen, 2016). Mestring handler i
stor grad om a klare & handtere en utfordring eller en oppgave man far ikke klarte.
Sommerschild (2006, s. 22) beskriver mestring som mulighet slik: «/...] et
mestringsperspektiv i starre grad enn et sykdomsperspektiv kan lede hjelperen til a fa gye pa
nye muligheter og ubrukte sider hos de hjelpsgkende og deres omgivelser». Mange barn med
multifunksjonshemming er tilsynelatende syke, og har som tidligere nevnt en progredierende
utvikling av sykdom. Dette farer til at de i visse stadier kan stoppe opp, eller ha tilbakefall i
generell utvikling av motorikk og det kognitive evnenivaet (Horgen, 2010). I en slik sarbar
situasjon er det viktig a ikke bare se pa fasene som hvor sykt eller pleietrengende barnet er,
men heller & hjelpe barnet til & selv kjenne pa mestring, fele glede og mening i de situasjonene
der det er mulig (Antonovsky, 2012). Det er vesentlig & behandle mennesker med verdighet
og respekt. | en plattform for utvikling, vil mestring for disse barna i stor grad dreie seg om
stellesituasjoner, matsituasjoner og a ta egne aktivitetsvalg (Horgen, 2006). Det handler
dermed i stor grad om veere kjent med barnets forutsetninger og potensialer (Gjeerum, 2006).
Nar barna har en progredierende sykdom, vil det veere vanskelig & mestre noe barnet en gang
kunne Kklare, noe som kan fare til frustrasjon og sorg (Hjelmbrekke, 2008). De ansatte har da
en viktig oppgave i a finne gode lgsninger innenfor barnets utviklingssone. Nar de har funnet
disse omradene for utvikling, og barnet opplever a lykkes, bidrar det til gkt selvtillit (Gjeerum,
2006; Hagtvet & Horn, 2016).

Barn med multifunksjonshemming leerer og utvikler seg gjennom erfaringer, opplevelser og
situasjoner, som skjer gjennom deltakelse, samhandling og interaksjon med andre mennesker
(Gjermestad, 2010; Horgen, 2006). | sosialkonstruktivistisk teori mater vi den anerkjente
russiske forskeren Lev Vygotskij, som var opptatt av barns utvikling i et sosiokulturelt
leringsperspektiv. Dette kan sees i sammenheng med barns naermeste utviklingssone, ogsa
kalt den proximale utviklingssonen (Linden, 1992). Vygotskij mener at sosial interaksjon
mellom laerer og elev spiller en stor rolle nar det dreier seg om barns utvikling (Horgen,
2010), noe vi kan koble til et barn med multifunksjonshemming og en ansatt. Malet er &
omskape ukjent kunnskap om til kjent kunnskap. Et viktig moment med hans tenkning er a ta
utgangpunkt i hva barn kan klare med litt hjelp utenfra, ved at voksenpersonen er et stattende
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stillas (Linden, 1992; Horgen, 2010; Lorentzen, 2013). Etter hvert vil barnet klare & mestre
noe pa egenhand uten assistanse (Lorentzen, 2010). For a klare dette, er det vesentlig med
kunnskap og kartlegging omkring barnet, for at voksenpersonen skal fa tilgang pa sonen. Den
voksne ma ha kjennskap til barnets kunnskap, interesser og egenskaper for a kunne danne
barnets utvikling (Linden, 1992). | et miljgterapeutisk perspektiv er disse barna blant pleiere
og ansatte dggnet rundt. Dette gjer at mange, til en viss grad, ikke har muligheten til a velge
bort de menneskene, da de er helt avhengige av dem. Vi ma derfor vaere varsomme og
ydmyke nar det dreier seg om negative korrigeringer og fokus pa hva de ikke mestrer
(Innstrand, 2009). Vi kan heller gi ros og anerkjenne positiv atferd, og oppgaver de utfgrer og
mestrer (Tangen, 2016). Dette kan gi god virkning pa at de vil utfgre den samme oppgaven
om igjen, nar de far positiv tilbakemelding av de ansatte.

2.6 Barn med multifunksjonshemming og deres rettigheter

Fa temaer vekker sa mye oppsikt som nar det omhandler etiske dilemmaer omkring andre
menneskers liv (Lorentzen, 2015). Medvirkning, selvbestemmelse, valgfrihet og deltakelse er
aktuelle temaer i mange reformer og tiltak iverksatt av det offentlige, nar det handler om
mennesker med utviklingshemming (Johansen, 2008). | de siste arene har det veert et gkt
fokus omkring mennesker med funksjonshemminger og deres rettigheter. 1 2006 ble
konvensjonen om rettigheter til funksjonshemmede (CRPD) vedtatt for & verne om deres
rettigheter. Retten til medvirkning og a uttrykke seg, aktualiseres allerede for sma barn i
barnehagens rammeplan og temahefter. Vi har flere lovverk og statlige faringer som sier noe
om a fremme et likeverdig tilbud blant alle barn. For barn med multifunksjonshemming vil
muligheten til ivaretakelse av rettigheter vaere vanskelig. De vil til en viss grad hele tiden
behgve bistand eller hjelp fra talspersoner, som for eksempel kan vaere pargrende eller
narpersoner til barnet (Johansen, 2008). Det er ingen faringer som papeker eller
kvalitetssikrer arbeidet de ansatte gjar, og som sjekker om rettighetene deres blir ivaretatt.
Barn med multifunksjonshemming er derfor helt avhengig og prisgitt av omsorgspersoner nar
det gjelder ivaretakelse av slike rettigheter (Dahlen, 2007). Som nevnt i innledningen er deres
narpersoner med pa a sgrge for om stemmen deres blir hart eller ikke, ved a fronte deres
interesser og behov (Johansen, 2008). Barn med multifunksjonshemming har rett til a
formidle egne gnsker og valg. De har rett til a ta egne valg pa deres premisser, og ut fra deres
forutsetninger. | trad med dette er det viktig & understreke hvilke rettigheter som star nedfelt.
FNs barnekonvensjon (2003), artikkel 13 hevder at:
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«Barnet skal ha rett til ytringsfrihet; denne rett skal omfatte frihet til & seke, motta og meddele
opplysninger og ideer av ethvert slag uten hensyn til grenser, enten det skjer muntlig, skriftlig
eller pa trykk, i kunstnerisk form eller gjennom en hvilken som helst uttrykksmate barnet matte
velge».
Hva som ligger i denne pastanden kan tolkes som at barn skal ha mulighet til & uttrykke seg
fritt pa den maten de selv gnsker. P& bakgrunn av barnekonvensjonens pastand er det falgelig
at alle skal ha like rettigheter. Det star ingenting om at rettigheten er forskjellig ut ifra barnets
funksjonsniva. Dette kan sees i trad med opplearingsloven som hevder at det a kunne uttrykke
seg pa en alternativ mate er en allmenn rett. Den illustrerer at: «elevar som heilt eller delvis
manglar funksjonell tale og har behov for alternativ og supplerande kommunikasjon, skal fa
nytte eigna kommunikasjonsformer og ngdvendige kommunikasjonsmiddel i opplaringa»
(Oppleringslova, 2012, § 2-16). Som tidligere nevnt har barn flere mater a uttrykke seg pa,
gjennom ASK. Det gir de mulighet til & likestilles nar det handler om disse rettighetene. Ikke
minst handler det ogsa om a utvikle seg som et menneske, fgle seg anerkjent og respektert
(Dahlen, 2007).

FNs barnekonvensjon har en egen artikkel som sier noe om barn med funksjonshemming og
deres rettigheter. Malet med barnekonvensjonen er a verne om, og sikre mennesker med
nedsatt funksjonsevne likeverdig rettighet nar det dreier seg om menneskerettigheter. Dette tar
oss videre til FNs barnekonvensjon, artikkel 23, som aktualiserer fglgende: «partene
anerkjenner at et barn som er psykisk eller fysisk utviklingshemmet, bgr ha et fullverdig og
anstendig liv under forhold som sikrer verdighet, fremmer selvstendighet og bidrar til barnets
aktive deltakelse i samfunnet» (Barnekonvensjonen, 2003). | henhold til denne artikkelen
lgfter den frem at barn med funksjonshemminger burde ha et fullverdig liv. Hva som ligger i
begrepet fullverdig kan synes a veere vanskelig a tolke. Et fullverdig liv kan bety sa mangt,
men det star at en skal sikre barnet verdighet, selvstendighet og aktiv deltakelse i samfunnet.
Hva som ligger i dette kan tolkes som et vesentlig arbeidet mot & gjere vedkommende sa
selvstendig som overhodet mulig, oppmuntre til 3 ta initiativ, og gi felelsen av et ansvar.
Gjennom a ta valg og vaere med i en gruppe med mennesker kan det bidra til at barnet faler

seg anerkjent og respektert gjennom a fa innflytelse i hverdagen.

Dette tar oss videre til artikkel 12 i barnekonvensjonen, som uttrykker fglgende: «partene skal
garantere et barn som er i stand til & gjgre danne seg egne synspunkter, retten til fritt 4 gi

uttrykk for disse synspunkter i alle forhold som vedrarer barnet, og tillegge barnets
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synspunkter behgrig vekt i samsvar med dets alder og modenhet» (Barnekonvensjonen, 2003).
Dette er et viktig poeng a ta hensyn til fordi barn med multifunksjonshemming, som tidligere
nevnt, ikke er aldersadekvate kognitivt. Dette er ogsa noe pasient og brukerrettighetsloven
stgtter, som sier noe om rett til medvirkning. Der star det nedfelt i § 3-1 at pasienten eller
brukeren har rett til medvirkning, og at medvirkningen skal tilpasses den enkelte, ut ifra
barnets alder og modenhet (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-1). |
barnekonvensjonen og pasient- og brukerrettighetsloven uttrykkes det tydelig at barnet skal
gis anledning til medvirkning der det er mulig, og nar det er mulig, i lys av barnets modenhet
og alder. Nar det gjelder barn med multifunksjonshemming er de i stor grad pa et kognitivt
lavere stadium enn andre barn. Dette medfarer at ansatte er ngdt til a ta hensyn til deres
kognitive alder nar det dreier seg om barnets synspunkter. Samtidig er det viktig a ikke
undervurdere deres kunnskap eller manglende forstaelse, da de ofte kan forsta mye mer enn

det vi forventer (Ellingsen, 2007).

2.7 Selvbestemmelse og medvirkning

A male livskvalitet er noe som er vanskelig, samtidig som det er et stort og omfattende begrep
uten en felles definisjon (Innstrand, 2009). Likevel er det viktig & papeke at livskvalitet
henger sammen med retten til deltakelse, innflytelse og selvbestemmelse i sitt eget liv.
Livskvalitet handler i bunn og grunn om fysisk og psykisk velvere (Innstrand, 2009). Av den
grunn vil det veere ngdvendig a papeke at det er viktig a la barn med kognitive
funksjonshemminger veere aktar i sitt eget liv, ved a uttrykke gnsker og behov (Lunde, 2009).
Multifunksjonshemmede barns rettigheter, som nevnt i forrige delkapittel, bunner i rett til
medvirkning og selvbestemmelse. Selvbestemmelse som fenomen befinner seg tilbake til
rgttene av 1970-tallet under normaliseringsbevegelsen (Lunde, 2009). Bade far og etter denne
perioden har mennesker med funksjonshemminger blitt undertrykt nar det kommer til a ta
valg, ha gnsker og forhapninger (Wehmeyer & Schwarts, 1998). Alle mennesker har rett til a
dekke sine grunnleggende behov og ngdvendigheter (Frolich, 1995). Dette kan for eksempel
veere valg av kler, mat eller aktivitet. Selvbestemmelse er et komplekst fenomen som er
vanskelig a forklare da det har flere betydninger og delmomenter. Ifglge Dahlen (2007)
inneholder disse delmomentene retten til medvirkning, informasjon og samtykke. Tatt i
betraktning at det er et komplekst ord, forklarer Wehmeier (1996) at selvbestemmelse dreier
seg om a foreta og utfgre handlinger pa vegne av seg selv og sitt liv, uten ytre pavirkning eller

innblanding fra omverdenen. Det vil si at det skal veere et selvstendig valg uten noen form for
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pavirkning. Dette er noe Ellingsen (2007) stetter, og han forklarer at det handler om valg og
beslutninger, uten at det sier noe om innholdet og verdiene i det valget eller den handlingen
som skal tas. Vi kan derfor pasta at kommunikasjon er et ngkkelbegrep som bidrar til
mulighet for innflytelse og deltakelse (Christensen & Nilssen, 2006). Selvbestemmelse
handler i stor grad om a tilrettelegge. Vi tilrettelegger for at barna skal kunne forsta
informasjon ut fra sine egne forutsetninger og sin forstaelsesverden (Innstrand (2009). Dette
er ogsa med pa a gke en persons selvstendighet. En forutsetning for dette er & skape trygge
situasjoner rundt selvbestemmelse (Frolich, 1995). Gjennom en sensitiv naerhet kan man lytte
til vedkommendes dremmer, fantasier og dypeste lengsler. Samtidig er det problematiserende
at det gis lite veiledning om hvordan man skal mgte barn med funksjonshemminger til ansatte
angaende selvbestemmelse blant barn med funksjonshemminger (Bjernra, 2008).

Selvbestemmelse kan sees i sammenheng med medvirkning, da begge begrepene handler om
det & ta kunne ta selvstendige valg, og ha innflytelse pa sin egen tilvaerelse (Aune, 2004).
Medvirkning er et allment begrep, og nar det gjelder barn med multifunksjonshemming blir
begrepet «brukermedvirkning» ofte brukt. A se p& barna som «brukere», kan vare et
stigmatiserende begrepsbruk. | denne oppgaven velges det & omtale barna som barn med
multifunksjonshemming som har rett til medvirkning. Medvirkning er en vesentlig faktor for
barn som har begrensede mater a medvirke pa i hverdagen. Det handler om a fa innflytelse pa
sin egen hverdag under forskjellige omgivelser og settinger (Aune, 2004; NOU: 2001:22, s.
47). A veere en aktor i et fellesskap, og at vedkommende har rett til & ytre sine ideer eller
tanker pa et innhold er essensielt i arbeidet mot medvirkning (Ellingsen, 2005). For eksempel
ved & bidra til & forme innholdet i skolehverdagen. Medvirkning handler ikke om & bestemme
eller fa gjennomslag pa alt man gnsker, men at dets mening blir hart og tatt til vurdering far
en beslutning tas (Ellingsen, 2005). Ifalge Aune (2004) er medvirkning en viktig del av
menneskers hverdag, og er med pa a utvikle et menneskes personlighet, trivsel og livskvalitet.
Videre forklarer Aune (2004) at essensen i medvirkning handler om at vedkommende kan
foreta selvstendige avgjarelser, herunder frihet, frigjaring, innflytelse og selvaktivering. Det
handler i stor grad om a gi barn erfaringer med a medvirke i noe de interesserer seg for, ved at
barnet blir spurt om noe, og at deres ytring eller mening blir vurdert (Lunde, 2009). Dette er
viktig for a respektere og anerkjenne barnet som et menneske som er deltaker i sitt eget liv
gjennom sine egne ytringer (Lunde, 2009).
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Makt har en tydelig rolle i forhold til medvirkning og selvbestemmelse i menneskers liv. Makt
er et sosialt og relasjonelt viljesfenomen som har forskjellige aspekter ved seg innad
omsorgsutgvelse (Christensen & Nilssen, 2006). Maktforholdet mellom et barn med
multifunksjonshemming og en ansatt er hierarkisk skjevfordelt, og ligger i den ansattes faver
(Witsg, 2005). Grunnen til dette er fordi barn med multifunksjonshemming ikke har mulighet
til & gripe makten selv pa grunn av deres funksjonshemminger (Lysvik, 2008). | en institusjon
er det ikke gitt at selvbestemmelse er noe en bestemmer selv, men at det er noe en far tildelt
av ansatte (Lysvik, 2008). Barna er avhengige av ansatte som kan veere deres armer og bein
dggnet rundt, men det betyr ikke at de ikke kan ta selvstendige avgjerelser og valg i det
daglige (Lysvik, 2008). Pa en institusjon med mange ansatte krever det et holdningsskapende
arbeid, hvor de ansatte ser pa barn med multifunksjonshemming som et fullverdig subjekt
med egne meninger (Christensen & Nilssen, 2006; Bae, 2009). Samtidig er de barn, og i de
fleste settinger far de mulighet til & velge selv, men ikke alltid. De ma til en viss grad for
eksempel ha mat og drikke for & overleve, eller medisiner for a ikke havne pa sykehus. Slike
etiske dilemmaer mellom makt, tvang og barnets beste er noe som forespeiles i omsorgsarbeid
med barn med multifunksjonshemminger, og det finnes et stort spenningsfelt av meninger om

hva som er etisk riktig eller galt.

2.8 Muligheter til deltakelse

Deltakelse handler ifglge Slatta (2010) om a delta og skape gode opplevelser i sosiale
relasjoner. | disse barnas perspektiv er ikke deltakelse bare viljestyrke og malrettede
handlinger. Det handler ogsa om observerbare ytringer vedkommende kan foreta seg (Slatta,
2010). Det innebzrer & ha en rolle i en situasjon eller handling. Det er ngdvendig for & skape
gode betingelser for leering og livsutfoldelse. Mennesker med multifunksjonshemming har
andre forutsetninger for deltakelse enn det andre har. Mange aktiviteter i deres liv kan veere
vanskelig a mestre, da det skaper barrierer fordi de er begrenset nar det kommer til forstaelse,
bevegelighet og bruk av sanseapparatet (Slatta, 2010; Slatta, 2009). Dette kan fare til at de er
passive, med mindre de har nzrpersoner som sgrger for a tilrettelegge, tilby, veere kreativ og
Igsningsorientert nar det kommer til deltakelse (Slatta, 2010).

| Norges offentlige dokumenter, artikkel nr. 22: «Fra bruker til borger», star fglgende nedfelt
om deltakelse: «Malet er faktisk likestilling, i betydningen a sikre alle mennesker reelle

muligheter til deltakelse» (NOU 2001:22). Her star det klart nedfelt at alle mennesker har full
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rett til deltakelse, noe som kan synes & vere vanskelig og urealistisk for de som ikke kan delta
innenfor alle rammer (Hansen, 2004). Det betyr ikke at det ikke er mulig, men det krever
tilrettelegging for samhandling og interaksjon. Ifglge Christensen & Nilssen (2006) er det
ikke nedfelt noen krav om spesifikk kompetanse innenfor kommunikasjon eller tegnsprak nar
en jobber med mennesker som har sarskilte behov. En stor rolle star derfor og hviler pa de
som har ansvar for barn med multifunksjonshemming og deltakelse. Det er flere tiltak en kan
sette i gang for & gke deltakelse, blant annet ved at narpersoner er opplyst omkring
hjelpemidler og deres nytteverdi. Tilgang pa hjelpemidler er en mulig mate a gke deltakelsen
pa, i tillegg kan det veere med pa a bidra til selvstendighet, livsutfoldelse og lering (Slatta,
2009). | de siste arene har kommunikasjonshjelpemidler hatt en stor utvikling, spesielt nar det
kommer til bruken av elektroniske verktgy og datateknologi. Vi har for eksempel tale- og
gyestyrte maskiner, brytere og iPad med mer (Slatta, 2009). Brytere styres med en stor knapp,
som for eksempel kan kobles til leker eller andre gjenstander som gar pa strem. For eksempel
fjernkontroll, lamper, musikk, mixmaster, og andre elektroniske gjenstander. En gyestyrt eller
talestyrt maskin kan brukes som en slags kommunikasjonsbok (Slatta, 2009). Her kan de
trykke eller se pa ett symbol, ogsa leser en digital stemme opp hva symbolet viser. Disse

hjelpemidlene kan bidra til & gi barn en stemme, samt hjelpe de med & bli bedre forstatt.
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3. Metode

Metode handler om «veien til malet» ifglge Kvale og Brinkmann (2018). Dette kapittelet vil
ta for seg de metodiske tilnermingene som har blitt gjort. Det vil starte med en beskrivelse av
hvilken metode som er benyttet, og videre innsamlingsmetode og hvordan
forskningsprosessen har blitt gjort. Avslutningsvis vil kvaliteten pa arbeidet bli vurdert

gjennom etiske refleksjoner av prosjektet.

3.1. Kuvalitativ forskningsmetode
Tradisjonelt sett handler kvalitativ metode i bunn og grunn om menneskelige erfaringer
(fenomenologi), og teorier om fortolkning (hermeneutikk) (Kvale & Brinkmann, 2018). Det
som kjennetegner kvalitativ metode, er at det foregar enten ved intervju, observasjon eller
diskursanalyse (Thagaard, 2018). Som tidligere nevnt gnsket jeg i denne oppgaven a ta for
meg ansattes rolle i arbeid med ikke-verbale multifunksjonshemmede barn og deres
rettigheter. Jeg gnsket a finne ut av hvordan pedagogen bevisst eller ubevisst kommuniserte
sammen med barna, og hvordan rettigheter til selvbestemmelse og medvirkning kom til syne.
For & kunne svare pa denne problemstillingen fant jeg at kvalitativ metode er den mest
hensiktsmessige fremgangsmaten for a fa det datamaterialet jeg trengte. I kvalitativ forskning
gnsker man & ga i dybden pa temaet, ved innhenting av fyldig data (Kvale & Brinkmann,
2018). Det er nettopp dette jeg ensket, fordi jeg trenger gode beskrivelser av fenomenet jeg
forsker pa. | denne metoden gnsker en & ta tak i det emiske perspektivet til intervjupersoner,
som vil si a samle inn data fra intervjupersoners erfaringer, opplevelser og hendelser om
sosiale fenomener (Gudmundsdottir, 2011). Det skapes altsa en ner relasjon mellom forsker
og de som studeres, slik at en kommer tett pa det som skal forskes pa (Gudmundsdottir,
2011). Av den grunn, har jeg valgt semistrukturert intervju, eller dybdeintervju som
innsamlingsmetode, noe vi skal ga n&ermere inn pa i neste avsnitt. Denne oppgaven er basert
pa en abduktiv tilnaerming til forskningsfeltet. Det vil si at kunnskapsutviklingen bygger pa a
veksle mellom induksjon og deduksjon (Tjora, 2017). Strukturen tar utgangspunkt i at jeg var
nadt til & lese meg opp pa teori for a forsta dataene. Pa grunn av min begrensede kunnskap
rundt temaet gnsket jeg a vite enda mer om tema far utfgrelse av intervjuet, og jeg hentet
dermed inspirasjon fra teori i bakene og forskningsartikler for a kunne stille gode sparsmal og

veere forberedt pa tema.
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3.1.1 Semistrukturert intervju

Studiens design avhenger ofte av hva man gnsker & forske pa og ma sees i lys av formalet
med forskningen og oppgavens problemstilling (Kvale & Brinkmann, 2018). Som valg av
innsamlingsmetode falt det pa intervju, og intervjuformen ble semistrukturert, ogsa kalt
dybdeintervju. Dybdeintervju baserer seg pa at man tar et dypdykk i temaet en er interessert i
a forske pa (Tjora, 2017). Ved et intervju er malet & fa disse fyldige beskrivelsene og
fortellingene fra informanter. Under intervjuet gnsker man & skape en fri samtale rundt
spesifikke temaer som forskeren har forhandsbestemt, altsa & ha en viss struktur under
intervjuet, samtidig er det hensiktsmessig a gi rom for digresjoner (Tjora, 2017). En fordel
med intervju er at forskeren har mulighet til a veere fleksibel nar det dreier seg om hvordan
innholdet kan endre form (Thagaard 2018). Dette innebzrer ogsa at spgrsmal som er har satt
opp i intervjuguiden, kan slayfes eller endres underveis som samtalen blir til. Dette betyr at
forskeren kan stille andre oppfglgingssparsmal enn det som var antatt pa intervjuguiden.
Under intervjusituasjonen er det gnskelig at intervjupersonen skal reflektere og undre seg over

egne erfaringer om temaet (Tjora, 2017).

3.2 Forskningsprosessen

| denne delen av oppgaven vil jeg belyse fremgangsmaten som ble benyttet for & samle inn
data. Jeg vil ta for meg valg av populasjon og utvalg, hjelpemidler som intervjuguide,
bandopptaker og pilotintervju, transkribering og til sist koding og kategorisering. Dette
handler om hvordan undersgkelsen er gjennomfart og hvor godt fremgangsmater og valg er
begrunnet gjennom studien (Thagaard, 2018). Transparens, ogsa kalt gjennomsiktighet, er et
viktig moment a reflektere over gjennom alle faser i forskningsprosessen (Tjora, 2017). Malet

er a gi leserne sa godt innblikk i gjennomfgring av studien som overhodet mulig.

3.2.1 Populasjon og utvalg

Kvalitative studier baserer seg pa strategisk utvalg, som vil si at vi velger mennesker med de
egenskaper eller kvaliteter som passer til vare kriterier (Thagaard, 2018). | denne studien var
det viktig for meg a velge ut mennesker ut fra fglgende tre kriterier: 1. Har serdeles god
erfaring med deltakelse og interaksjon, 2. Jobber i en avlastningsenhet og 3. Helst har noen
ars arbeidserfaring med barn med multifunksjonshemming. I kvalitative studier har vi ofte et
lite utvalg, sammenlignet med kvantitativ hvor det ofte er store kvantum (Kvale &

Brinkmann, 2018). Malet var & intervjue 4-6 personer, men dette ble vanskelig & gjennomfare.
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Utvalget mitt bestar av tre informanter, noe jeg mener burde vaere fruktbart for & beskrive
opplevelsen til den enkelte og ga i dybden pa tema. Det viktigste er ifglge Dalen (2011) &
skaffe et relevant utvalg i stedet for mange personer. | rekrutteringsprosessen hadde jeg farst
et mal om & velge ut spesialpedagoger. Bare to jobbet der, og disse var ikke tilgjengelig for en
samtale perioden jeg var der, og da matte jeg velge annerledes. Dette er et problem som ifalge
Thagaard (2018) kan oppsta i denne prosessen. Det ble en form for tilgjengelighetsutvalg, da
de ikke var tilgjengelig, og jeg matte velge noen andre som hadde tid. Pa forhand hadde jeg
bare skaffet én intervjuperson. Dette var en person avdelingsleder anbefalte meg a ta kontakt
med, noe jeg gjorde, og vedkommende ville delta. Videre dro jeg pa avlastningen for a fa tak i
flere deltakere. Farst brukte jeg litt tid pa avlastningsenheten for a hilse pa barna og de ansatte
jeg ikke hadde sett pa lenge. Jeg tok direkte kontakt med dem jeg @nsket & sparre, og fant
tilslutt tre kandidater som er ansatte pa avlastningsenheten, i tillegg til min farste. Likevel

matte den ene intervjupersonen trekke seg, og jeg satt da igjen med tre kandidater.

3.2.2 Utarbeiding av intervjuguide

| alle prosjekter som benytter seg av intervju som metode, vil det veere ngdvendig a utarbeide
en intervjuguide (Dalen, 2011). En intervjuguide er et hjelpemiddel en bruker for & strukturere
intervjuet, og det er seerlig negdvendig under semistrukturert intervju (Tjora, 2017). Hensikten
med intervjuguiden er at den skal vare til hjelp sann at intervjueren ikke mister fokus. |
motsetning til et sparreskjema som har fullstendige spgrsmal, har en intervjuguide ofte
stikkordsform pa spersmalene (Tjora, 2017). Det ble laget én intervjuguide som skulle
benyttes pa alle intervjuene. Jeg hadde ikke noe serlig erfaring rundt temaet pa forhand, bort
sett fra at jeg har jobbet pa en avlastningsenhet en sommer. Det var av den grunn ngdvendig a
lese seg opp pa faglitteratur i forkant, slik at jeg hadde teorien i bakhodet nar jeg skulle

utarbeide spgrsmal.

Videre handler det om a stille gode spgrsmal som skal innga i intervjuguiden, malet er & ha sa
apne sparsmal som overhodet mulig (Dalen, 2011). Nar jeg formulerte spgrsmal gnsket jeg a
lage spagrsmal som kunne betrygge intervjudeltakerne og «ufarliggjere» temaet (Dalen (2011).
Jeg hadde med spgrsmal omkring deres arbeidsbakgrunn og jobberfaring. Dette var for &
skape en trygghet far intervjuet. Jeg tror det kan veaere med pa a skape en god og lun relasjon
fra forste stund, ved 4 stille spgrsmal som ikke gar rett pa tema. Dette kan ifglge Thagaard
(2018) veere en fordel fordi intervjuperson skal fortelle og vise til sine synspunkter og

erfaringer som kan bli fyldigere ved et godt samspill. Jeg prgvde a utarbeide endel apne
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sparreord, som: «kan du fortelle/beskrive/si litt?», «hva» og «pa hvilken mate?». Dette er
apne spersmal som gir rom for a reflektere og gi de mulighet til a forklare hva dem tenker.
Videre benyttet jeg mer av spgrsmal som: «hvordan» eller «hva tenker du?», som er mer
lukket og direkte ledende spgrsmal. Jeg prevde & unnga spgrsmal som «hvorfor», da det kan
virke som et direkte og ubehagelig spgrsmal, fordi det kan virke som om de er ngdt til &

forsvare noe (Kvale & Brinkmann, 2018).

3.2.3. Forarbeid og gjennomfgring av intervju

Jeg lante bandopptaker som ble testet flere ganger for & forsikre meg om at den fungerte som
den skulle. Bandopptaker er et godt hjelpemiddel fordi en er mer «tilstede» under intervjuet
(Kvale & Brinkmann, 2018). Fokuset er da ytterligere pa gyekontakt og et godt kroppssprak, i
stedet for & notere, da gar man ogsa glipp av kroppssprak (Thagaard, 2018). Jeg utfarte et
pilotintervju pa to venninner av meg, noe som var ngdvendig for & vurdere spgrsmalene som
inngikk i intervjuguiden. Problemet var at jeg har et tema som sveert fa mennesker har
kunnskap om, slik at det & finne noen med bakgrunnskunnskap var vanskelig. Et slikt
prgveintervju bidrar til 2 kunne forbedre sparsmalene i intervjuguiden (Dalen, 2011; Tjora,
2017). | etterkant oppdaget jeg at noen av spgrsmalene var veldig like, slik at jeg kunne slgyfe
disse. Jeg matte fa godkjennelse og underskrift av foreldrene til barna, far jeg kunne utfare
intervjuene pa de ansatte. Siden barna ikke har mulighet til & skjgnne hva deltakelse innebzrer
i oppgaven, blir foreldrene de som signerer. Grunnen til dette er fordi ikke alle barna pa
avlastningen betegnes som «multifunksjonshemmede», og vi matte da velge de barna som var
tilgjengelige. Verken foreldrene til barna med multifunksjonshemming eller barna er direkte
delaktig i selve oppgaven, men de er med som en del av den ved at foreldrene gir de ansatte
rettigheter til & omtale barna i intervjuet, og at jeg kan bruke materialet i oppgaven. De tre

ansatte fikk tildelt et barn hver som de skulle prate om.

Da jeg var ferdig med forarbeidet, kunne jeg dra for a utfare intervjuene. To av intervjuene
ble utfart pa avlastningen, og ett foregikk hjemme hos vedkommende samme uke. De valgte
selv tidspunkt og sted for intervjuene. Intervjuene hadde en varighet pa omkring 45 minutter
til 1,5 time. Far jeg startet hvert av intervjuene, spurte jeg om det var greit med bandopptaker,
noe som ogsa stod presisert under samtykkeskjema. Jeg forklarte om deltakelse, frivillighet, at
de kan trekke seg nar som helst, ta en pause eller velge a ikke svare pa noen spgrsmal, og om
de hadde noen spgrsmal far vi satt i gang (Thagaard, 2018; Dalen, 2011; Kvale & Brinkmann,

2018). Deretter sgrget jeg for at de underskrev pa samtykkeskjema. Det var viktig for meg at
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de var klar over deres rettigheter. Vi hadde deretter litt uformell prat for & bygge tillitt. Rundt
konteksten til intervjuet skjedde det flere uforutsette hendelser som skapte forstyrrelser, noe
Dalen (2011) papeker kan skje under et intervju. Under det ene intervjuet var det veldig mye
bakgrunnsstgy utenfor dgra. Pa institusjonen er det noen barn som lager veldig hgye lyder,
noe jeg bemerket meg under intervjuet. Intervjupersonen papekte det, og jeg bekreftet at jeg
harte det. Likevel virket det ikke som om intervjupersonen ble bergrt av det, og glemte det
fort. En mulig faktor til det kan veere at intervjuperson er vant med disse lydene daglig, slik at
det har blitt en vanesak. Pa det andre intervjuet som foregikk pa jobben skjedde noe uventet.
En annen ansatt matte inn pa rommet for & printe ut dokumenter pa printeren. Denne braket
veldig, og vi ble avbrutt midt under intervjuet. Vi fortsatte intervjuet der det slapp, og tenkte
ikke noe mer over det. Selv synes jeg det var profesjonelt og imponerende av mine
intervjupersoner a hente seg inn sa fort etter slike hendelser. Det kunne ha fart til stress,

usikkerhet og @delegge noen av svarene, noe som heldigvis ikke var utfallet.

Noe annet jeg opplevde er at intervjuet faltes mer som en samtale, enn et intervju. Selv om
dette kan veere en ulempe, forholdt vi oss til tema, og jeg fikk gode svar pa det jeg lurte pa.
Fordelen med dette er at intervjupersonene virket avslappet og kunne ta seg tid til & fortelle
gode historier og samtalen flayt, slik at jeg kunne stille en del oppfelgingssparsmal. A veere
lyttende og interessert i det vedkommende sier er en indikator pa et godt intervju (Dalen,
2011). Jeg opplevde ogsa at jeg ikke benyttet meg av intervjuguiden s mye, siden jeg husket
spgrsmalene, og de svarte pa mange av spgrsmalene underveis, uten at jeg trengte a stille
dem. Dette kan veere bade en fordel og en ulempe, selv falte jeg at det gjorde at jeg fikk gode
svar, og kunne hele tiden vere lyttende og interessert i samtalen. En mate a anerkjenne
intervjupersonen sine svar, kan veere ved a benytte seg av probing, som ifglge Bernard (2017)
er ngkkelen til et suksessfullt intervju. Det handler om a stimulere informanten for a
produsere mere informasjon. Probing kan veere a stille spgrsmal som «hva?», stillhet som er a
veere stille og vente til intervjupersonen fortsetter a prate, si «kmhmmoy, «aha» for & oppmuntre
til og fortsette a prate, eller ekko som er a gjenta det intervjupersonen sa, slik at

vedkommende vet at du har fatt med deg hva som blir sagt (Bernard, 2017).

3.2.4 Transkribering
Transkribering handler ifglge Kvale og Brinkmann (2018) om a transformere, noe som vil si

at en skifter fra en form til en annen, fra muntlig tale til skriftlig materiale. Transkribering er
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en lang og krevende prosess hvor datamaterialet konstrueres og framstilles fra talesprak til
skriftsprak (Kvale & Brinkmann, 2018). Etter & ha utfgrt intervjuene og samlet inn data, var
det pa tide & transkribere. Datamaterialet var omfattende, jeg hadde tre intervjuer som skulle
transkriberes. Det er en rekke utfordringer knyttet til dette. En del abstraksjoner vil veere
vanskelig a fange opp fra intervjuet, og vil ga tapt under transkripsjonen. Disse abstraksjonene
vil vaere kroppslige signaler og gester, bruken av ironi, stemmeleie, intonasjon og andedrett
(Nilssen, 2012). Nilssen (2012) papeker at det tar omkring 4-6 timer a transkribere ett
intervju, og det er et tidskrevende perspektiv i denne prosessen. Under transkriberingen var
jeg ngye med a fa mest mulig korrekt gjengivelse av det forskningsdeltakerne sier, ved a
fremheve pauser og tonefall for a tolke ngling eller fremtoning. Likevel fjernet jeg ord som
«eehem,», «altsd», «ikke sant» og «liksom» for & fa en bedre flyt i teksten, og for & unnga
elementer som gir stay. | tillegg markerte jeg med understrek eller utheving pa ord som enten

var utydelige eller hvor de ga et trykk pa ordet for & fa fram et poeng.

3.2.5 Koding og kategorisering

Etter transkriberingen satt jeg igjen med radata fra det innsamlede materialet (Thagaard,
2018). Jeg leste gjennom intervjuene flere ganger for a forsikre meg om at jeg hadde et godt
innblikk i dataene. Dalen (2011) papeker viktigheten av koding under analysedelen. A vaere
ngye under kodingen er en fordel da den som transkriberer, oppdager hver minste detalj i
materialet (Kvale & Brinkmann, 2018). Pa bakgrunn av det Kvale og Brinkmann hevder, er
det med pa a hjelpe oss til & fa en bedre oversikt over datamaterialet og sette det i en kontekst.
Hensikten med koding er & fa en starre forstaelse for innholdet i datamaterialet, bade med en
teoretisk og fortolkende tilnaerming (Dalen, 2011). Videre i prosessen fant jeg flere
«kodenotater» som Gibbs (2007) forklarer som betegnelsene pa de ulike kodene. Dette
innebarer en oversikt over hvilen dato det ble utfert, definisjoner av de brukte kodene og
refleksjoner rundt kodene (Gibbs, 2007). Dette er en ngye prosess som krever god struktur og
orden slik at det ikke bare blir rot, men malet i prosessen er heller & skape en bedre forstaelse

og forenkling av innholdet.

Kodingen og kategoriseringen av analysen er delvis inspirert og baerer preg av en abduktiv
tilneerming, noe Tjora (2017) kaller for SDI: Stegvis-deduktiv induktiv metode. Denne
metoden baserer seg pa at vi arbeider vekselsvis fra radata til teorier eller konsepter, ogsa

forklart som det teoretiske til det empiriske (Tjora, 2017). Det var flere temaer som gikk igjen
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i de tre intervjuene, men det var spesielt tre temaer som tydelig stakk frem i materialet. De tre
hovedkategoriene jeg til slutt satt igjen med, var: mestring, kommunikasjon og
selvbestemmelse og medvirkning. Selv hadde jeg disse temaene pa intervjuguiden, noe som
gjorde at jeg kan ha viklet forskningssparsmalet i den retningen, og dette kan ha blitt styrt av
mine spgrsmal. Vi kan betegne dette som en lukket koding, noe som er vanlig i abduktiv
metode (Nilssen, 2012). Ettersom disse temaene inngikk i problemstillingen, fglte jeg det var
ngdvendig & ha med disse punktene under intervjuguiden. Under de tre kategoriene hadde jeg
ogsa noen underkategorier. Under kategorien mestring satte jeg underkategori «selvfglelse og
selvtillit». | denne kategorien var jeg interessert i a finne ut hva slags falelse barna kunne
kjenne pa nar de mestret kommunikasjon og samhandling med andre mennesker. Pa
kategorien kommunikasjon satte jeg opp flere underkategorier som var samspill,
konkreter/symboler, kroppssprak, tid og blikkontakt. Her var jeg interessert i & fa en dypere
beskrivelse av hvordan barna kommuniserte, pa hvilke plan og niva, og hva slags strategier og
alternativ supplerende kommunikasjon som ble tatt i bruk. Under kategorien medvirkning
hadde jeg aktiv deltakelse, ta egne valg og selvbestemmelse som underkategorier. Jeg hadde
ogsa noen ekstra kategorier som ikke ble tatt i bruk. For & fa oversikt over datamaterialet
lagde jeg en slags tabell hvor jeg skrev ned kategorier, tok med utdrag fra intervjuene, lagde
koder, meningsfortetning (reduksjon av materialet) og meningsfortolkning (min tolkning av
intervjuperson sine uttalelser) (Nilssen, 2012). Nar jeg hadde valgt de tre kategoriene sa tok
jeg utdrag fra intervjuene og limte inn der det passet til tema. Denne prosessen var krevende,

men ga en god oversikt og forstaelse for og innblikk i datamaterialet.

3.3 Kvalitet i studien

| denne delen av oppgaven vil studiens kvaliteter reflekteres over. Det vil forekomme tanker
omkring forskerrollen og det etiske ansvaret, fgr vi gar videre pa sterke og svake sider i
studien i form av refleksivitet, reliabilitet, validitet og generalisering og hvordan dette har

pavirket forskningen.

3.3.1 Forskerrollen og det etiske ansvaret

Etikk og moral handler i bunn og grunn om et system av regler og retningslinjer for veeremate
i var kultur (Lund & Haugen, 2006). Noe av det viktigste innad kvalitativ forskning handler
om etikk. Etikk innebarer & respektere og vurdere hva som er etisk og moralsk riktig eller galt
nar det omhandler forskning (Kvale & Brinkmann; 2018; Thagaard, 2018). Derfor vil jeg na
reflektere rundt forskerrollens etiske ansvar nar det gjelder fremgangsmate og a ta avgjarelser
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i en slik prosess. A sikre god konfidensialitet er et viktig aspekt i kvalitativ forskning, da det
innebaerer menneskers tanker, refleksjoner og syn pa sosiale fenomener. | forskningsprosessen
matte jeg seke om godkjennelse av prosjektet til personvernombudet for forskning, kalt NSD
(Norsk senter for forskningsdata). NSD bidrar til & sgrge for at etiske retningslinjer
overholdes i form av prosjektet. De ma godkjenne prosjekt og samtykkeskjema fer det kan
sendes ut til intervjupersoner (Kleven & Hjardemaal, 2018). Samtykkeskjema ble for min del
en lang prosess fordi jeg skulle ha informasjon om barn, og da barn med
multifunksjonshemming. Dette er en sarbar gruppe, og av den grunn trengte NSD gode nok
beskrivelser og en god forklaring pa hvordan datamateriale ble oppbevart. Jeg meldte inn
prosjektet til NSD i januar, og fikk svar i mars. Jeg kunne av den grunn ikke starte

intervjurunden fgr etter mars.

Vi i pedagogikk har ogsa et samarbeid med den nasjonale forskningsetiske komité for
samfunnsvitenskap og humaniora (NESH, 2006). Denne komiteen har forskningsetiske
retningslinjer nar det dreier seg om mennesker og rettigheter. | henhold til NESH har vi farst
og fremst et ansvar nar det handler om grunnleggende respekt for menneskeverdet (Lund &
Haugen, 2006: Kleven & Hjardemaal, 2018). Nar vi snakker om menneskeverd har
intervjupersoner rettigheter nar det gjelder integritet, frinet og medbestemmelse, slik at vi har
en plikt til a sgrge for at de ikke utsettes for alvorlige belastninger eller skader (Kleven &
Hjardemaal, 2018). Det vil si at vi beveger vi oss videre nar vi skal ta utgangspunkt i
informasjon. Intervjupersonene har krav pa a fa informasjon rundt oppgavens omfang (Kvale
& Brinkmann, 2018). Far jeg sendte ut samtykkeskjema, ville jeg gi litt informasjon om
oppgaven, da jeg har informasjonsplikt. Av den grunn tok jeg farst en ringerunde til
foreldrene for & forklare hvem jeg var, hva temaet og omfanget for oppgaven er, og hva
deltakelse innebzerer. Jeg ville at de skulle hgre meg, og ikke bare se et papir. Jeg ga beskjed
om at de kunne ta seg god tid til & vurdere og ta stilling til om de ville at deres barn med
multifunksjonshemming skulle delta eller ikke. Etter en ringerunde ble det sendt med
samtykkeskjema til hvert enkelt barn, slik at foreldrene da kunne ta et valg om de ville at

barnet skulle delta eller ikke.

Nar barn og unge blir forsket pa, har de krav pa beskyttelse (Dalen, 2011). Samtykke fra
foreldre er derfor et viktig aspekt nar det innebeerer barn under 15 ar som skal delta i
forskning (Kleven & Hjardemaal, 2018). Nar det gjelder barn med multifunksjonshemming
har de ikke sjans til a fraskrive seg muligheten til deltakelse, da de kognitivt ikke vet hva det
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innebarer & delta. Foreldrene blir derfor deres stemme i denne prosessen og de er ansvarlige
nar det gjelder & ivareta deres rettigheter, samtidig som jeg har et ansvar for a overholde
taushetsplikt og falge etiske retningslinjer (Dalen, 2011). For a forsikre foreldre om at ikke
noe av denne informasjonen skal komme frem i oppgaven, star rettighetene oppfart i
samtykkeskjema. Der star det opplyst blant annet om barnets og foreldrenes rettigheter nar det
dreier seg om deltakelse. Det blir beskrevet at deltakelse er frivillig, og at de har rett til &
trekke seg nar som helst under studien. Jeg informerte ogsa om at all data vil bli slettet nar
studien er ferdig levert. Videre forklarer jeg om anonymisering og at jeg ikke er ute etter a
vite noe om barnas identitet i form av diagnoser, kognitive tilstand, navn, alder og kjgnn da
jeg er klar over at disse barna er en sarbar gruppe (Kvale & Brinkmann, 2018). Dette star
opplyst i pasient- og brukermedvirkningsloven, paragraf § 3-6. som hevder at: «opplysninger
om legems- og sykdomsforhold samt andre personlige opplysninger skal behandles i samsvar
med gjeldende bestemmelser om taushetsplikt. Opplysningene skal behandles med varsomhet
og respekt for integriteten til den opplysningene gjelder». Dette understreker rettigheter
omkring barnas identitet, og som forsker er det viktig a respektere retten til privatliv nar det

kommer til sarbar info som for eksempel sykdom og helse (Tjora, 2017).

3.3.2 Refleksivitet i forskningen

| dette delkapitlet reflekterer jeg over troverdighet i forskningen. Refleksivitet i kvalitativ
forskning kan ifglge Berger (2015) bidra til & gke troverdigheten i form av palitelighet,
gyldighet og overfarbarhet i studien. Det handler om a veere erlig i undersgkelsen, og se seg
selv utenfra. Videre hevder hun at forskeren er det viktigste forskerinstrumentet i kvalitativ
metode (Berger, 2015). I henhold til refleksivitet i kvalitativ forskning, papeker Nilssen
(2012) at forskeren tilsynelatende vil pavirke innholdet personlig eller epistemologisk.
Personlig refleksivitet handler om & reflektere over hvordan man kan pavirke forskningen, i
form av hvilken forforstaelse og bagasje en har pa forhand. Det dreier seg om hvilket syn og
forhold en har til temaet. Dette kan ha en innvirkning pa resultatene i studien, og vil i en eller
annen grad pavirke den. Epistemologisk refleksivitet baserer seg pa om forskningssparsmalet
kan ha bidratt til & begrense resultatene i dataen (Berger, 2015). Dette er noe som er vanskelig
a svare pa, da man ikke vet hvordan svarene hadde blitt om en hadde stilt andre spgrsmal. I en
masteroppgave Vil det vaere vanskelig & unnga a innsnevre problemstillingen, da den ikke kan
veere for vid (Thagaard, 2018). For a fa svar pa det vi lurer pa, vil det vaere ngdvendig a

begrense spgrsmalet i en viss grad.
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3.3.3 Reliabilitet

Palitelighet, ogsa kalt reliabilitet handler om & bevise hvor troverdig eller palitelig
forskningen er gjennomfart (Kvale & Brinkmann, 2018). Det skal i forskningen veere en
tydelig sammenheng mellom empiri, analyse og resultatene (Tjora, 2017). For a finne ut av
dette kan en stille seg spgrsmalet om en annen forsker hadde fatt samme resultatet i denne
forskningen (Thagaard, 2018). Hvorvidt resultatet kan reproduseres pa nytt av andre forskere?
(Kvale & Brinkmann, 2018). Dette er noe som er vanskelig & svare pa fordi man tolker
resultater forskjellig. En kvalitativ studie kan aldri bli gjennomfart pa samme mate igjen, fordi
du ikke ville fatt det samme resultatet (Nilssen, 2012). Det dreier seg om a bevise at
informasjonen ikke er forvrengt eller at funnene gir et feilaktig syn (Nilssen, 2012). Det er
med andre ord opp til leseren a avgjgre studiens palitelighet ved at jeg viser til alle stegene i

prosessen (Tjora, 2017).

| dybdeintervjuet brukte jeg blant annet bandopptaker, slik at jeg i etterkant kan transkribere
og henvise til direkte sitater (Tjora, 2017). Ved bruk av bandopptaker er det med pa a gke
paliteligheten, ved at man ikke forvrenger intervjupersoners utsagn, slik at det er utgitt
akkurat slik intervjupersonen sa det. I motsetning til notater hvor mye av konteksten gar tapt
eller det kan oppsta misforstaelser og en rekonstruksjon av utsagn (Thagaard, 2018). Nar en
transkriberer har ogsa tegnsetting en viktig funksjon fordi det kan pavirke tekstens
meningsinnhold (Kvale & Brinkmann, 2018). I tillegg er trygghet under intervjusituasjonen
en viktig faktor for & gke paliteligheten, ved at intervjupersoner faler seg ivaretatt. Hvordan
informantene oppfattet spgrsmalene kan veere pavirket av svarene de ga meg. For at
forskningen skal veere troverdig er et viktig moment om hvorvidt deres ytringer omkring tema
er styrt mot det de tror jeg ensker som svar, eller hva som er «rett», eller «galt» (Dalen, 2011:
Kvale & Brinkmann, 2018). Dette er det bare intervjupersoner som kan uttale seg om, og av
den grunn vil det vare vanskelig a bevise. Det kan derfor stille spgrsmal om hvorvidt jeg som
forsker har lykkes med denne oppgaven, og om intervjupersoner har gitt troverdige svar

basert pa hva de mener om temaet.

3.3.4 Validitet

Gyldighet, ogsa kalt validitet, handler i stor grad om hvor gyldig forskningen er, med andre
ord hvor mye sannhet, riktighet og styrke det er i resultatene av forskningen (Kvale &
Brinkmann, 2018). Hvorvidt er metoden egnet til & undersgke det den skal undersgke er et
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spgrsmal man kan stille seg (Kvale & Brinkmann, 2018). Det er viktig a kontrollere for alle
fasene i forskningen og vurdere hvor kritisk jeg som forsker er til valg og fremgangsmater,
samtidig som jeg skal tenke sunn fornuft (Thagaard, 2018). Tidligere har jeg belyst min
forforstaelse og bakgrunn omkring temaet. Forskerens forforstaelse og erfaring rundt tema er
med pa a grunne i hvilken kunnskap forskeren besitter pa forhand. Forskeren skal vare
reflektert rundt sin egen forskerrolle, ved a tydeliggjere for personlige, politiske, religigse
eller andre faktorer som kan ha pavirket studien (Tjora, 2017). Et godt grunnlag i form av
erfaringer, gjenkjennelse og tilknytning til forskningsfenomenet kan pa den ene siden sees pa
som en fordel, men ogsa en ulempe. Jeg har opplevd og falt pa de samme erfaringene som
intervjupersonene, og vil av den grunn kunne ha en forstaelse og innsikt i intervjupersoners
situasjoner og erfaringer (Berger, 2015). Pa den andre siden kan det veere en fordel a ikke ha
kunnskap pa forhand, fordi det kan bidra til en starre sannsynlighet for en dpen tilnarming til

temaet.

Maktrelasjonen kan ogsa hatt en pavirkning innad intervjuet. Kommunikasjonsutvekslingen
mellom meg og intervjupersonene er med pa a pavirke kvaliteten. Jeg prgvde 4 unnga
fagterminologiske begreper som de ikke har kjennskap til. | forkant av intervjuet hadde jeg i
tankene at de kunne fortelle om ulike medisinske termer og andre elementer fra
sykehusverdenen, som jeg ikke ville forsta, men det gikk fint. Dette er ogsa noe som gjar at
maktforholdet retter seg mer mot intervjupersoners faver da de er mer «eksperter» pa tema
enn meg, noe Berger (2015) mener er viktig under et intervju. En annen mate for a styrke
gyldigheten er & velge et tema andre kunne forsket pa (Kvale & Brinkmann, 2018). Noe som
ogsa kan bidra til & styrke gyldigheten av studien dreier seg om a sjekke forskning pa samme
tema, og sammenligne sin egen tolkning mot deres. Dette er noe jeg har sett pa som litt
utfordrende, da det er lite forskning pa dette feltet, men jeg har funnet noen masteroppgaver

og utenlandsk litteratur som kan sammenlignes med min studie.

3.3.5 Generalisering

Generalisering, ogsa kalt overfgrbarhet, handler om resultatene i studien kan overfgres fra en
studie til et annet (Kvale & Brinkmann, 2018). Hvis funnene er palitelige og gyldige, sitter vi
igjen med sparsmalet om funnene kan overfares til andre kontekster eller situasjoner (Kvale
& Brinkmann, 2018). Kvalitativ forskning handler i stor grad om naturalistisk generalisering,
som tar utgangspunkt i personlige erfaringer. Spagrsmalet er om andre lesere kan oppleve en

sammenheng mellom sin egen situasjon og situasjonens innhold som er beskrevet i denne
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forskningen (Thagaard, 2018).

For & se pa kvalitativ forskning i et kritisk syn er det en ulempe at det ofte er et lite og skjevt
utvalg (Kvale & Brinkmann, 2018). Det kan derfor synes a vare vanskelig & generalisere pa
grunn av et ikke-representativt utvalg. | en masteroppgave, som ikke har sa stort omfang, er
det sveert tids- og ressurskrevende & ha mange personer a intervjue. For min del ble det
uhensiktsmessig med mange intervjupersoner, pa grunn av tidsaspektet. | min studie hadde
jeg et lite utvalg, som var én avlastningsenhet og tre intervjupersoner. Som kritikk kunne jeg
kontaktet flere avlastningsenheter for & fa et tydeligere skille mellom ansattes synspunkt
omkring temaet. Pa grunn av den sarbare barnegruppa, er det mange etiske betraktninger a ta
hensyn til, og jeg valgte av den grunn om & benytte meg av en enhet jeg hadde kjennskap til
fra for av. Jeg hadde med andre ord en relasjon til avlastningsenheten og intervjupersoner, noe
som kan ha vaert avgjerende og ngdvendig for at jeg fikk tilgang pa dette forskningsfeltet
(Tjora, 2017). Jeg tror det likesa har veert avgjgrende for foreldrenes tillatelse, i form av
barnas deltakelse i forskningsprosjektet, fordi de kan fale en trygghet til kjennskapen av mitt
ansikt fra fgr av. Metodetriangulering kunne ogsa bli benyttet, og er noe som i kvalitativ
metode kan veert fordelaktig da det innebarer bruken av flere metoder (Gjeerum, 2010). |
denne studien kunne jeg brukt observasjon, i tillegg til intervju. Samtidig kan resultatene av et
lite utvalg i studien fortsatt bidra til at andre kan gjenkjenne seg i materialet (Kvale &
Brinkmann, 2018).
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4. Presentasjon av empiri, analyse og drgfting

| denne delen av oppgaven skal jeg presentere undersgkelsens resultater. Farst vil empirien, i
form av sitater fra intervjupersonene bli presentert. Deretter vil jeg forklare min forstaelse og
tolkning av intervjupersoner utsagn, for a drgfte opp mot det teoretiske fundamentet. |
oppgaven har jeg som tidligere nevnt, valgt a gi intervjupersoner fiktive navn, som er Maria,
Hanna og Anne-Beate, for a anonymisere deres identitet. Jeg har tre hovedkategorier i
funnene som er: kommunikasjonens betydning, mestring og selvfalelse, og til slutt
selvbestemmelse og medvirkning. Disse tre kategoriene ble delt inn i underkategorier. |
kategorien kommunikasjonens betydning er fglgende underkategorier. | oppgaven vil
intervjupersoners ytringer bli fremhevet som direkte sitater med inntrykk, kursiv og i gasetegn
for & tydeliggjere hva intervjupersonene sa. Jeg har valgt flere kategorier, da jeg faler det er
ngdvendig for & fa en helhetlig forstaelse av oppgavens problemstilling, som tidligere nevnt
er: pa hvilken mate kan personalet i en avlastningsenhet ivareta retten til selvbestemmelse og

medvirkning blant ikke-verbale multifunksjonshemmede barn?

4.1 Kommunikasjonens betydning

Det er igjen viktig a papeke at oppgaven i stor grad handler om barn med
multifunksjonshemming og deres rettigheter til selvbestemmelse og medvirkning.
Kommunikasjon er en form for dgrapner til dette. | denne kategorien har jeg valgt enkelte
utdrag fra intervjupersoners sitater, som bidrar til & belyse oppgavens hovedfunn innunder
kategorien kommunikasjonens betydning, som na skal bli presentert under overskriftene
«kroppssprak», «utfordringer med kommunikasjon», «bevegelser, lyder og mimikk» og til
slutt «fglelser, empati og omsorg».

4.1.1 Kroppssprak

For at barn med multifunksjonshemming skal ha mulighet til & formidle sine behov, tanker og
folelser, er sprak og kommunikasjon et betydningsfullt element i deres liv, slik som alle andre
mennesker. Det handler i stor grad om a kontinuerlig utvikle deres sprak og potensialer for
kommunikasjon. Ikke for at de er ngdt til & leere sa mye, men for at naerpersoner lettere skal
kunne forsta dem, og for at de lettere skal forsta oss. Pa grunn av begrensede mater a uttrykke
seg pa, handler store deler av multifunksjonshemmede barns sprakrepertoar om kroppssprak

og signaler og innunder ASK. De har ikke mulighet til & fortelle hva de faler eller trenger med
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verbale ytringer, men de kan vise det med kroppen sin, via lyder, eller gester. A uttrykke seg
er noe alle mennesker gnsker, men ikke alle er like tydelige i uttrykksmatene sine. Vi kan
trekke linjer til at en del av kommunikasjonen minner om maten sma barn kommuniserer pa
(Johannesen, 2012). Sma barn har ogsa vansker med a uttrykke seg verbalt, og kompenserer
med & bruke kroppsspraket fordi verbalspraket ikke er ferdigutviklet (Engh, 2016). Dette viser

intervjupersonen Maria gjennom fglgende utsagn:

«Hakon kommuniserer med blikk og lyd. Han tar pa, og ruller seg bort til. Han sier ja med
lyd! Og et fraveer av ja er nei. Han kan ogsa protestere med lyd og hele kroppen hvis han ikke
vil noe. Eksempel pa et veldig tydelig kroppssprak med lyd er de dagene han skal hjem til mor
eller far. Hvis vi tar han med oppover gangen den andre veien enn der taxien kommer, da er
det liksom full fest med armer og bein og liksom «NEI jeg skal ikke nedover der na, jeg vil
veare her». Da er han veldig tydelig, det er liksom. Det gar ikke an & misforstas» (Maria).

Intervjupersonen Maria forklarer hva slags kroppssprak Hakon bruker. Det virker som om hun
vet, og er bevisst pa hva som er hans sterke sider er i nar det gjelder kommunikasjon. Han har
et bredt spekter med mater & uttrykke seg og kommunisere pa til tross for hans vansker. Hun
forklarer at han for det meste kommuniserer med blikk, lager lyder, tar pa gjenstander eller
ruller seg bort dit han vil. Han kan ogsa signalisere «ja», med en egen lyd, og et fravaer av ja
betyr «nei». Hun forklarer videre en situasjon om hvordan Hakon reagerer nar han protesterer
pa noe. | denne situasjonen tolker jeg det som at Hakon viser et kraftig og tydelig
reaksjonsmgnster. Maria hevder selv at ikke er mulig & misforsta Hakon i denne settingen,
fordi han gir sa tydelige signaler.

Som tidligere nevnt kommuniserer multifunksjonshemmede barn pa hver sin unike mate.
Disse kommunikasjonsformene som kommer til uttrykk, er vanlige blant ikke-verbale barn
(Engh, 2016). Dette kan vere via taktil kommunikasjon (Horgen, 2006; Knill, 1990)
blikkontakt (Tetzchner & Martinsen, 2002), tegn og symboler (Holmen, 2009),
sparreteknikker (Bojsen et al., 2006), eller fglelser (Innstrand, 2009; Horgen, 2009). Hakon
har flere mater & kommunisere pa. Han bruker blant annet blikkontakt for a vise hva han
trenger. Dette er noe som er blant en av de aller viktigste faktorene i et samspill (Horgen,
2006). Hakon kan bruke blikket som en preferanse for & vise hva han trenger (Tetzchner og
Martinsen, 2002). Hvis Maria sitter og observerer, kan hun for eksempel oppdage at Hakon
kan sitte og stirre pa noe spesifikt over lang tid. Det kan da veere et tegn pa at det han stirrer
pa er noe han gnsker. Det kan for eksempel vere en iPad, en leke, en person eller noe utenfor

vinduet. Det er viktig og da ta hensyn til barnets initiativ og interesse, da han signaliserer noe
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han har lyst til (Lunde, 2009). Siden Hakon ikke har mulighet til & si «nei, jeg vil vente her»,
og har en begrensning ikke andre barn har kan han ikke unnvike fra situasjoner han gnsker a
unnga. Han har et eget uttrykk og en egen metode for a vise nar han er misforngyd eller uenig
i noe. Nar andre barn synes noe er ubehagelig kan de flykte eller unnga a velge situasjonen.
Dette er noe Hakon ikke har mulighet til, bortsett fra nar han ruller pa gulvet. Han protesterer
ved a bevege armer og bein og lage hagye lyder, noe Maria beskrev nar han satt i en elektrisk
rullestol. Vi kan pasta at det er en effektiv og god mate a reagere pa, da dette viser tydelig
signaler pa at han er misforngyd. Maria har ogsa fatt med seg at Hakon skulle bli hentet den

dagen, og hun koblet hans reaksjon til at han skulle bli henta.

4.1.2 Utfordringer med kommunikasjon
Det er umulig a ikke mgate pa utfordringer og barrierer i henhold til kommunikasjon med
multifunksjonshemmede barn. Siden det er begrenset hva barn med multifunksjonshemming
forstar, vil det ogsa veere vanskelig for ansatte a finne gode mater 2 kommunisere pa. Her
forklarer Maria hva som kan veaere utfordrende med kommunikasjonen mellom en ansatt og et
barn med multifunksjonshemming, og hvordan hun lgser de utfordrende situasjonene:
«Det er ikke alltid sa enkelt a forsta hva han praver a si. Og da er jeg jo litt sann..
Kan du hjelpe meg a fortelle hva det er? Kan jeg fa lov til a gjette? Er det ulyd? Hvis
jeg ser at Hakon er ukomfortabel, sa ville jeg kanskje spurt Hakon, eller sagt: «jeg
harer det er noe som er galt, skal vi finne ut av det?». Sa kan han svare ja. Da ma jeg
starte a luke ut hva det ikke er. «Sitter du vondt? Er du for mett? Er du varm? Klgr

du?». Det er kanskje ikke det som er enklest for Hakon nar ting er vanskelig, men jeg
prever alltid & ngste opp i det» (Maria).

Her forklarer intervjupersonen Maria om hva som kan veere utfordrende nar det kommer til
kroppssprak. Som hun sier, sa er det ikke alltid lett a forsta hva barnet gnsker a fortelle, og
hun prever derfor & ngste opp i hva arsaken til en «ulyd» kan vare. Her viser Maria det jeg
tenker er god omsorg. Hun ser hans grunnleggende behov, og forklarer at hun gjer det hun

kan for at barnet skal ha det bra.

Alle mennesker har rett til a fa dekket sine grunnleggende behov eller ngdvendigheter
(Frolich, 1995), og det er naerliggende a tenke seg at alle barn har rett til & ha det bra. For barn
som ikke er verbalspraklige kan det veere vanskelig a si ifra nar noe er galt. Dette er noe som
kan veere utfordrende i arbeid med barn med multifunksjonshemming. En kan observere at

noe er galt, for eksempel ved at pulsen gker, kroppen er urolig, ansiktet viser ubehag, da det
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kan synes pa kroppsspraket (Horgen, 2006). Men a vite hva som er galt er ikke alltid lett &
finne ut. Maria virker oppriktig interessert i Hakon sitt beste, ved a finne ut hva som kan plage
han, og hun gir seg ikke ved & ignorere plagene, noe som dessverre kan forekomme i en slik
situasjon (Innstrand, 2009). Jeg vil pasta kan at hun benytter seg av noe vi kan betrakte som
en god sparreteknikk for a finne ut hva som ikke stemmer. Hun prgver a luke ut hva det ikke
er, for & prave a hjelpe Hakon sa godt hun kan. Man kan jo tenke seg hvor irriterende det
matte veere a ikke kunne klg seg, a sitte ubehagelig eller veere glovarm. Maria benytter seg av
en strategi hvor hun bruker en sparreteknikk for a finne ut hva Hakon praver a fortelle henne.
Nar han lager en lyd, skanner Maria kroppen og lyden til Hakon, og vurderer om dette er en
god lyd, eller en darlig lyd, og hvilke kroppssignaler Hakon viser (Bojsen et al., 2006).
Deretter tar hun en vurdering i at dette, det hun kaller «ulyd», altsa en «darlig lyd». Det betyr
at Hakon ikke er forngyd, eller at det er noe i veien. Nar hun har fatt en bekreftelse fra Hakon
om at det er noe som er i veien, praver hun a finne ut hva det kan vare. Siden Hakon har
vanskeligheter med a formidle noe, ma hun stille ja/nei sparsmal, og Hakon ma svare pa disse
(Tetzchner & Martinsen, 2002). Nar Maria stiller sparsmal, stiller hun enkle, konkrete og
ledende sparsmal, for & unnga & miste motivasjonen til Hakon, og at det gjer det lettere for
han & svare (Askland, 2011).

4.1.3 Bevegelser, lyder og mimikk
Hanna kunne ogsa vise til eksempler pa hvordan hun kommuniserer med et barn pa
avlastningen. Hun forteller ogsa om kroppssprak og hvilken strategi og metoder de bruker i

samhandlingen:

«Du ma tolke hennes bevegelser og lyder. Hun bruker mye mimikk i ansiktet. Eller sa gar
smilet trill rundt nar hun er forngyd og glad, og det er hun jo stort sett alltid. S& er det lyder.
Du merker veldig godt pa henne om hun er blid eller ikke i forhold til lyder. Altsa hun grater
nar hun er lei seg, og ler nar hun har det gay. Hun har jo en kropp som ikke pa en mate gjar
som Agnes vil, ikke sant? Kroppen til Agnes jobber gjerne litt imot henne, sann at det er ikke
sa veldig mye styrte bevegelser da» (Hanna).

«Vi har pa en mate observert at nei er at hun holder seg helt ngytral, snur seg bort, snurper
munnen eller rynker pa nesa. Vi tolker det som et nei da. Sa vi ble litt sann at neimen vettu
hva, det jaet er s inngvd, at vi synes liksom det er greit at hun bruker ngytralt eller snurper
munnen for & si nei da. For det ogsa er pa en mate litt inngvd hos henne, det er det hun som
har valgt det. Og «ja» betyr at hun beveger haken nedover» (Hanna).
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Intervjupersonen Hanna beskriver hva hun mener er viktig a tenke over i samhandling med
Agnes. Hun forteller at man ma lese kroppsspraket til Agnes, og tolke signalene hennes, i
form av bevegelser og lyder. Ut ifra hva Hanna forteller om hennes kroppssprak vil jeg tro at
hun har kartlagt godt hva som er Agnes sine sterke sider nar det dreier seg om
kommunikasjon. Hanna forteller ogsa at ikke alltid kroppen til Agnes spiller pa lag med
henne. Slik jeg tolker dette, kan det bety at det kan vaere utfordrende a skille mellom hva som

er bevisste og styrte bevegelser, og hva som er ufrivillige bevegelser.

Noe som preger store deler av kroppsspraket til Agnes, er mimikkene og uttrykkene i ansiktet
hennes (Holmen, 2009). Disse uttrykkene kan veere hennes farspraklige signaler, som kan
veere rytme, tempo, og uttrykksform i form av hennes lyder og bevegelser (Gjermestad, 2010).
Disse uttrykksformene kan veere Agnes sin pusterytme, bevegelse av hodet, spenning eller
avslapning av muskler (Gjermestad, 2010; Engh, 2016). Dette er viktige kroppslige signaler
som man ma tolke, og krever en del kjennskap til barnet (Gjermestad, 2010). Intervjupersonen
Hanna papeker at kroppen til Agnes ikke alltid spiller pa lag, sann at hun kan vurdere i
hvilken form hun er i. Har barnet mye spasmer og kroppen gir uttrykk for at den er sliten, kan
hun velge aktivitet etter barnets dagsform. Videre snakker intervjuperson Hanna om hvordan
Agnes responderer pa spgrsmal. Dette gjer hun ved & bevege haken nedover, som betyr «ja».
Hun sier ogsa at det er en inngvd metode som Agnes selv har valgt. Her har de funnet to gode
metoder & kommunisere pa, nar barnet er ikke-verbalt. Agnes viser tydelig mimikk i ansikt og
kroppssprak nar hun er uenig i noe (Holmen 2009; Engh, 2016). Da snur hun seg bort, er
ngytral eller snurper munnen og rynker pa nesa. Vi kan tenke oss at dette er en form for
totalkommunikasjon ved at intervjupersonen har en vilje til & prgve a forsta hvordan barnet

kommuniserer og bruker fantasien i den grad det er mulig (Horgen, 2006).

4.1.4 Folelser, empati og omsorg

En del av kommunikasjonen vi mennesker har baserer seg pa falelser. Falelser er med pa a
uttrykke hvordan vi har det, og kan vare et signal uten at man trenger a si noe verbalt. Barn
med multifunksjonshemming er ikke annerledes fra andre barn nar det handler om falelser og
empati, de trenger ogsa a bli sett, hart og bekreftet. De ansatte kan relatere til noen eksempler
hvor barnas fglelsesmessige register kommer til syne i forskjellige settinger. Maria forklarer
hvordan Hakon tar imot en ansatt som hadde vaktskifte, og startet dagen litt annerledes enn

det hun pleier:
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«Vi har mange eksempler at han forstar hvis noen ikke har det sa greit, at han leser det. Han
er empatisk. Ei som hadde det litt vanskelig hjemme, kom inn pa rommet til Hakon, ogsa sa
hun bare at: kan vi starte dagen med & hgre litt musikk? Sa skal vi snart komme i gang altsa!
Og da hadde Hakon bare lent hodet sann inntil henne og ga henne en klem, ogsa hadde det
bare rent tarer. Ogsa sa hun det at hun opplevde det litt sann at: «oi, han skjgnte at jeg har
det vanskelig». Sa han er sosialt smart, og leser ofte settingen godt» (Maria).

| denne situasjonen hgrer vi en historie om hvordan falelser kommer til syne i hverdagen pa
avlastningen. Intervjupersonen Marte forklarer hvordan Hakon klarer & lese konteksten han og
en annen ansatt befinner seg i, og hvordan han kommuniserer med sitt fglelsesmessige
uttrykk. Slik jeg tolker dette har Hakon en god egenskap nar det gjelder & vise omsorg for en
ansatt som har det tungt, og er tydelig bergrt av situasjonen. Dette viser hans empati og
folelser for andre mennesker pa et hgyt niva, og han klarer a lese situasjonen.

Intervjupersonene har beskrevet noen historier om hvordan deres fglelsesregister kommer til

syne.

Det er mye barn med multifunksjonshemming ikke forstar, samtidig som de er veldig mye de
skjgnner (Lorentzen, 2013). En skal ikke undervurdere deres evner til & vise falelser selv eller
omsorg for andre, og klare a forsta hvordan vi har det (Holmen, 2009). Her klarte Hakon
tydelig & lese at personen hadde det litt tungt. Det kan ansees & vare en god egenskap hvor
Hakon virkelig tilrettelegger for den ansatte ved a ta hensyn til vedkommende sitt behov. Han
viser omsorg og trgst ved a lene hodet til siden, og gi en klem. Slik jeg tolker det, er det
kanskje ikke vanlig at Hakon Kklarer & lese slike settinger, men her var han virkelig hensynsfull
og viser empati ved en felles oppmerksomhet rundt den ansatte (Nass, 2015).

Anne-Beate forteller hvordan Celine uttrykker sine falelsesmessige behov, og hvordan det
kommer til syne:
«Hun kan sitte og grate pa rommet sitt. Av og til kan det hgres litt ut som om hun sgrger. At
hun sgrger med musikk, og da kan begynne & grate. S& hun har jo fglelser og kan bli SA lei

seg. Ogsa tar det sa lang tid far hun kommer seg, men hun ma jo fa lov & grate. Det gjar jo
alle barn! Alle barn og voksne grater jo.» (Anne-Beate).

Her har vi en annen situasjon og kontekst. Anne-Beate forklarer hvordan hun tolker en
situasjon nar Celine grater. Hun presiserer at alle mennesker grater, og at det er et

grunnleggende behov som alle mennesker har. Slik jeg tolker Anne-Beate sin reaksjon pa nar
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Celine grater er at hun anerkjenner hennes menneskelige behov. | stedet for & undervurdere,
eller tenke at hun har vondt, tenker Anne-Beate at hun har falelser som hun trenger a fa

utslipp for, noe som er helt normalt for oss mennesker.

Det er nzrliggende a tenke seg at falelser kan bli ignorert og undervurdert fordi barn med
multifunksjonshemming ikke alltid klarer & uttrykke seg like godt som andre barn. Vi kan lese
deres kroppssprak og anerkjenne deres falelsesmessige ytringer, fordi falelser er tilstede i alle
handlinger og bevegelser (Horgen, 2006). Slik jeg tolker maten Anne-Beate reagerer pa, er at
hun anerkjenner og bekrefter Celine sine omsorgsbehov (Holmen, 2009). I tillegg respekterer
0g verdsetter Anne-Beate henne som et subjekt med egne fglelser, slik som alle andre
mennesker (Dahlen, 2007; Bae 2009). Na vet vi ikke hva arsaken til denne graten var, men
Anne-Beate forklarer at hun kan sgrge pa rommet sitt. Jeg vil tro ut ifra det hun forteller, at
Celine da kan ha en rolig grat, som hun nevner minner litt om a sgrge. Noen barn kan ogsa
fole seg ensomme, uten at de egentlig selv har valgt det (Holmen, 2009). Dette kan bunne i en
sorg som barnet kanskije ikke selv forstar. Men de kan ha mange falelser uten at vi klarer &
tolke hva de egentlig faler. Ved at Anne-Beate bekrefter og anerkjenner Celine sine behov,
kan det bidra til at Celine faler en trygghet og tillitt til henne (Innstrand, 2009; Lorentzen,
2011).

4.2 Mestring og selvfalelse

Det er naerliggende & tenke seg at det a klare a beherske noe, kan bidra til mestring og gkt
selvfalelse for barn, noe de kan oppna med Vygotskijs tenkning rundt barnets neermeste
utviklingssone (Linden, 1992). Mestring er noe som er viktig i alle menneskers liv, og er med
pa a utvikle ferdigheter. Som tidligere nevnt er barn med multifunksjonshemming syke barn,
og kan ofte ha en progredierende lidelse. Hvor ligger fokuset pa mestring, og hva kan
pedagoger bidra med for & fremme utvikling i en riktig retning? Kategoriene vil i denne delen
vare: «A fale seg viktig», «Mestringsfalelsen i forskjellige settinger», og til slutt «A

gjennomfare valg farer til mestring».

4.2.1 A fale seg viktig
Maria forteller hva hun tenker er viktig i forhold til lering og mestring, og hvordan barna kan

bidra i fellesskapet og kjenne pa mestringsfalelse:

[...] «Det gjar litt med fokuset og, altsd hva trenger man & leere? Hva er viktig? Og hvilke
ferdigheter er viktig? Jeg tenker det med mestring, a kjenne og fale seg viktig. At du er helt
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ngdvendig for at man skal komme i mal med det prosjektet, eller.. Spesielt i forhold til
kommunikasjon og det & fgle mestring. Man er jo ikke alltid en sender, man er jo noen ganger
mottaker ogsa. Nar det gjelder & motta beskjeder med praktiske oppgaver, som for eksempel &
rulle seg opp pa siden, setelgft eller.. Sa er han jo helt raa! Og det tror jeg ogsa han faler
mestring pa, det far han jo ofte gode tilbakemeldinger pa. Det tenker jeg at sier noe om
selvfglelsen til Hakon» (Maria).

Det er grunn til a tro at Maria synes laering og utvikling er et viktig aspekt av barns dannelse.
Hun snakker om hva hun tenker er viktige ferdigheter a leere for barn med
multifunksjonshemming. Slik jeg tolker det, kan det vise seg at Maria at synes mestring, og
det & fale seg respektert og verdifull er viktig blant barna. At barnet skal fgle at han hun eller
han har en rolle som en del av fellesskapet. Hun papeker at kommunikasjon er en vesentlig
faktor nar det dreier seg om mestring. Slik jeg tolker det i arbeidet med barna, foregar det
hyppige beskjeder mellom barna og de ansatte. | dette tilfellet var det Hakon som fikk beskjed
om a rulle seg over pa siden. Det virker som om Maria er stolt og kry nar hun snakker om det,
og beundrer Hakon for hva han klarer & mestre. Dette beundrer hun ved & gi han ros og
anerkjennelse. Slik Maria beskriver det har jeg en falelse av at hun praver a synliggjere de
sterke og positive sidene til barna. Dette henger ogsa sammen med & gi de oppgaver de kan

klare & mestre, hvis ikke er det fare for at motivasjonen forsvinner.

For at vi mennesker skal utvikle oss trenger vi erfaringer, opplevelser og situasjoner gjennom
deltakelse og samhandling med andre mennesker (Gjermestad, 2010; Horgen, 2006; Horgen,
2010). Barn med multifunksjonshemming trenger bistand til dagligdagse aktiviteter, og hvis
de skal klare & utvikle seg, er det viktig & utfordre dem. For utvikling er det viktig a finne
barnets nermeste utviklingssone (Linden, 1992). For & fa tilgang til denne sonen, krever det at
den ansatte er godt kjent med barnet, og at de stadig @ver og repeterer pa samme aktivitet
(Linden, 1992). Mestring blant barn med multifunksjonshemming handler ikke om a laere seg
alfabetet, besta farerkortet eller fa gode karakterer. Mestring i deres livsverden handler i stor
grad om selvstendiggjegring gjennom samarbeid i dagligdagse situasjoner
(Barnekonvensjonen, 2003). | denne settingen forteller Maria at barna ofte far praktiske
oppgaver, slik som i denne settingen hvor beskjeden innebarer det a rulle seg pa siden, eller
setelgft (Horgen, 2010). For barn med multifunksjonshemming ma disse ferdighetene
repeteres over tid, i hap om at barnet tilegner seg ferdigheten etter hvert. A gi slike konkrete
beskjeder til et barn er en viktig del av barnets utvikling, for selvstendiggjering i sterst mulig

grad (Barnekonvensjonen, 2003). | dette eksemplet tar Maria seg tid i til a tilrettelegge
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situasjoner hvor Hakon kan oppleve mestring. Det et ogsa viktig a fa ros, anerkjennelse og
oppmuntring, hvis en skal ha en motivasjon til a gjgre det samme igjen, uten & miste
motivasjonen underveis. Ved at Maria i denne situasjonen hjelper til, oppmuntrer og er et
stattende stillas bidrar det til at Hakon kan kjenne pa mestringsfalelsen til slutt (Linden, 1992;
Horgen, 2010; Lorentzen, 2010). A kjenne pa mestringsfalelsen er med pé & bidra til gkt
selvfolelse og en positiv oppfattelse av oss selv (Gjerum, 2006; Hagtvet & Horn, 2016). Barn

med multifunksjonshemming mestrer andre ting i livet enn friske mennesker.

4.2.2 Mestringsfalelsen i forskjellige settinger

Videre forteller Maria om viktigheten omkring det a ha en rolle i en setting, og det a veere

med pa a bidra i fellesskapet:
«I samling for eksempel, sa tror jeg Hakon vet at han er blant de som forstar mest pa denne
avdelingen hos oss, sa han er litt kongen pa haugen. Og han vet at han kan ta valg, han setter
i gang musikken med trommespill, han har liksom full kontroll. Og det kan du se, at han er
trygg i de situasjonene. Vi har noen auditive signaler som forteller at na er samlingen i gang,
og gjennom samlingen ogsa er det alltid noen kjente elementer. Der tenker jeg at det skaper
forventning, men ogsa en trygghet pa at DETTE kan jeg, DETTE mestrer jeg, og felelsen av &

ha en rolle i den samlingen da, i et fellesskap. Jeg tror flere av ungene tenker at: «aa na
kommer den trommesangen, den er jeg god pa» (Maria).

Maria forklarer at Hakon er blant en av de som forstar mest pa avdelingen. Slik jeg forstar
dette sa mestrer han kanskje ting som de andre ikke klarer, og han er kognitivt sterkere enn
noen av de andre barna. Han kan mestre flere ting, som a sette i gang musikken med
trommespill og ta valg. Maria sier at dette er med pa a trygge Hakon i disse situasjonene. En
grunn til dette kan veere fordi samlingsstund er en situasjon som foregar hver dag, noe som
skaper rutiner, gjenkjenning og forutsigbarhet. Dette kan veere en trygghet for Hakon, da de
benytter seg av noen auditive signaler som er gjenkjennbare. Han klarer & mestre det som
skjer, og har full kontroll pa sin rolle. Samtidig relaterer Maria ogsa Hakon til settinger hvor

flere av de andre barna kan kjenne igjen i, som ved trommesangen.

Jeg tenker at Maria ser pa Hakon som et fullverdig subjekt som kan delta ut fra sine premisser
(Christensen & Nilssen, 2006; Bae, 2009). Ved at Hakon er blant en av de som forstar mest i
samlingsstundene, er han aktiv deltakende ved a bidra med praktisk arbeid i samlingen. Dette
kan veere med pa a skape gode opplevelser gjennom en meningsfull aktivitet som han far
utbytte av (Slatta, 2010; Slatta 2009). Maria begrenser ikke Hakon, eller sier noe om hva som

kan veare utfordrende eller hva han ikke mestrer, men hun ser heller potensialet i hva Hakon
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Klarer & fa til, til tross for at han er syk (Antonowsky, 1979; Kristiansen, 2010). Dette kan
veere med pa a bidra til & skape en psykisk og sosial trives for Hakon, noe som er viktig for
helsa (Barneombudet, 2013). Maria utnytter alle muligheter til a la Hakon medvirke og fale
seg som en del av fellesskapet, gjennom kreativitet og en lgsningsorientert tilneerming til
situasjonen (Slatta, 2010). Dette gjar at han ikke forekommer som passiv i samlingsstundene
(Slatta, 2010). Hun gir Hakon et ansvar, og oppmuntrer til deltakelse, noe som igjen kan
skape tillitt fra Hakon sin side (Holmen, 2009). Dette kan gjere noe med mestringsfalelsen til
Hakon, og som Maria forteller, sa faler han seg som kongen pa haugen. Det sier noe om

selvtilliten og mestringsfalelsen Hakon kjenner pa under disse samlingene (Engh, 2016).

| motsetning til Hakon, som kan kjenne pa mestringsfalelsen, forteller Anne-Beate om sin

erfaring omkring mestringsfalelse, og sier at ikke alle barn ngdvendigvis kan kjenne pa den:
«Altsa jeg kommer pa maltid hvor hun spiser selv, og pakledning, da pleier hun & lgfte rumpa
for & hjelpe til. Men jeg opplever ikke at hun kjenner pa mestring som de andre barna. Hun er

som regel blid og forngyd uansett liksom. Jeg har ikke opplevd at det & fa til ting, at hun pa en
mate har blitt mer forngyd» (Anne-Beate).

Slik jeg forstar Anne-Beate i denne settingen, forklarer hun hvordan Celine ikke bryr seg like
mye om mestring, som det de andre barna kanskje gjar. Selv om barnet ikke bryr seg, virker
det som om Anne-Beate fortsatt er bevisst pa barnets rettigheter, men at mestring ikke er et

tema som er like aktuelt for dette barnet.

Mestringsfalelsen kan grunne i vedkommende sin tilstand, da det er store individuelle
forskjeller mellom barnas leerevansker og funksjonsnedsettelser (Statped, 2013). Psykisk
utviklingshemming kan blant annet pavirke barnas sosiale kompetanse og kognitive
ferdigheter (Engh, 2016). Mestring for disse barna handler ikke om & leere seg alfabetet, besta
farerkortet eller komme inn pa en gnsket skole. Mestring i deres livsverden handler i stor grad
om selvstendiggjaring, gjennom samarbeid ved a lgfte rumpa under stell for & fa pa en bukse,
a leere seg a holde en skje, eller a gjenkjenne en sang, eller en stemme (Horgen, 2006). For
andre mennesker kan det & mestre en hverdagslig ting vaere en selvfglge, eller noe de tar for
gitt, men for oss som jobber med barn med multifunksjonshemming kan sma steg i riktig

retning veere magiske og betydningsfulle gyeblikk.

46



4.2.3 A gjennomfare valg farer til mestring

Hanna forteller hva som kan gjere at Agnes kjenner pa mestringsfalelsen, og hva som skjer

nar hun kjenner den.
[...] «<jeg kan se pa Agnes nar hun far ta valg, og at hun faktisk far gjennomfare det hun
velger. At man kan pa en mate se det pa hele jenta at hun blir stolt da! Da smiler hun og er
forngyd. Hun blir jo s& ivrig noen ganger at du kan se armene og beina gar liksom, heheh. Sa

jeg er jo helt sikker pa at hun synes det er veldig allright da, & fa velge og bli hert. Ellers er
det viktig a liksom se hennes initiativ» (Hanna).

Hanna forklarer tydelig at det a ta selvstendige valg er noe som gjer at Agnes virkelig far
kjenne pa mestringsfalelsen (. Det kan vare at Agnes far en gkt livskvalitet, ved a ta disse
selvstendige valgene (Innstrand, 2009). | denne settingen kan vi se hvordan Agnes uttrykker
gnsker og behov, ved a ta valg (Lunde, 2009). Mestring for disse barna handler om sma
milepzler. Det er nrliggende a tro at det & klare a fa til noe, kan bidra til mestring og gkt
selvfalelse for barna, noe Agnes kan oppna nar hun tar valg. Hvis vi tar utgangspunkt i
barnets naermeste utviklingssone av Vygotskij, er det den sonen den ansatte, altsd Hanna ma
finne (I Linden, 1992). Det vil si, pa hvilken mate kan Agnes klare 4 ta valg, og hva fungerer
for henne? Dette grunner ogsa i viktigheten av selvstendiggjering og uavhengighet
(Lorentzen, 2010). Hanna beskriver at Agnes viser med kroppsspraket sitt nar hun er forngyd,
ved at hun blir veldig ivrig, og beina og armene flyr i veeret (Engh, 2016). Videre forteller
Hanna at det a ta og se Agnes sitt initiativ er et viktig moment i arbeidet med henne. Det
bunner i en respekt for mennesket, og utnytte menneskets positive ressurser (Bae, 2009).

Dette kommer vi naermere inn pa i neste tema, om selvbestemmelse og medvirkning.

4.3 Selvbestemmelse og medvirkning

Muligheten til & bestemme over sitt eget liv er tatt for gitt for oss som har mulighet til ata i
bruk rettighetene. Alle barn har rett til & ha innflytelse pa sitt eget liv. Noen mennesker
trenger tilrettelegging og bistand for a kunne ytre sine meninger eller gnsker om noe. Barn
med multifunksjonshemming gar under den gruppen av mennesker som trenger ekstra hjelp
og bistand. De har et begrenset liv, noe som farer til at de ikke har mulighet til  ta alle valg
som omfavner deres hverdag. Det er likevel viktig a ikke undervurdere deres evner nar det
kommer til & ta valg og medvirke i forskjellige situasjoner. Hvis en tilrettelegger for at de kan
kommunisere pa sin egen unike mate, kan omsorgspersonene legge inn valg som en del av
hverdagen deres. Dette kan bety at en er ngdt til & tenke kreative lgsninger, og det er opp til

hvert enkelt individ om hvordan man velger a tolke og lgse dette. Det skal vi na komme
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naermere inn pa ved falgende underkategorier: «A kunne ta egne valg», «Respondering og
sparreteknikk under valg», «Aktiv deltakelse», «Et eksempel pa valg under maltid», «Aktiv

deltakelse» og til slutt «Deltakelse ved hjelp av teknologi og den taktile sansen».

4.3.1 A kunne ta egne valg
For a delta, medvirke og bestemme er det ngdvendig a fa muligheten til & gjennomfare egne
valg. Maria forteller hvordan hun prgver a bidra til at Hakon kan ta selvstendige valg. Videre
deler hun noen tanker rundt utfordringer nar det dreier seg om medvirkning og
selvbestemmelse blant barn med multifunksjonshemming:
«Vi prgver a ha innslag av valg, bekreftelser, igangsetting og turtaking. Det er veldig
forskjellig hva de trenger, og hvor de er! /...] Det er noen ganger han sitter pa rommet hele
ettermiddagen, fordi han vil det. Men vi ser jo, ikke sant. Nar han styrer discotek, eller nurf-

geveer, den samhandlingen og det fellesskapet og den felles oppmerksomheten rundt det som
skjer, det er han veldig glad i». (Maria)

«Ja, tenk deg a ha et barn som ikke kan fa uttrykt seg. Du er liksom s& avhengig at de som skal
vaere sammen med deg og skal passe pa deg, at man er trygg pa dem, at man har tillitt til dem.
Han er helt prisgitt de som er med han. Det er jo noe av det triste med det og, at det blir
personavhengig. Hvorvidt Hakon far lov til & kommunisere» (Maria)

Maria forklarer i denne settingen hvordan de prgver a ha inkludere barna i valg, og de
benytter flere momenter som innslag av valg, bekreftelser, igangsetting og turtaking. Slik jeg
tolker det Maria sier er disse momentene viktige delmomenter nar det omhandler retten til
medvirkning og selvbestemmelse blant barna. Hun forklarer ogsa at Hakon noen ganger
trekker seg unna fordi han gnsker dette. Slik jeg tolker dette, gir Maria rom til Hakon nar han
trenger a vere alene. Hun respekterer hans valg og gnsker om privatliv. Hun forklarer videre
om den felles oppmerksomheten som et viktig punkt i fellesskapet, og det kan virke som om
Hakon liker & veere et midtpunkt, eller vaere med pa det som skjer rundt han. Videre forklarer
hun om hvorvidt selvbestemmelse og medvirkning kan vaere personavhengig, noe jeg tolker

som et problem blant mennesker som jobber med barn pa avlastning.

Alle mennesker har rett til a fa dekt sine grunnleggende behov, noe som kan synes a vere
vanskelig i noen tilfeller (Frélich, 1995). Barn med multifunksjonshemming har rett til 4 ta
egne valg og beslutninger, uten at andre er ngdt til a blande seg (Wehmeier, 1996; Ellingsen,
2007). A veere pé en avlastningsenhet for et barn med multifunksjonshemming opptil fem

dager i uken, innebarer en samhandling med tre ansatte sammen med barnet et helt dagn. Det
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vil veere opptil 21 mennesker a forholde seg til for dette barnet i lgpet av en uke. En
konsekvens av dette er lite rom for privatliv og skjerming ved behov. Dette krever ogsa en
omstilling av barnet hver gang det kommer et nytt menneske som skal ta over etter det forrige.
| denne settingen forklarer Maria at Hakon formidler og gir uttrykk for nar han trenger rom
for privatliv, og vil vaere for seg selv, noe den ansatte er ansvarlig for a fange opp (Dahlen,
2007). Slik jeg tolker det, synes Maria at retten til privatliv er et viktig tema blant barn med
multifunksjonshemming (Innstrand, 2009). Det er hun som styrer den elektriske rullestolen, sa
hvis Hakon sier ifra at han vil veere alene pa rommet, og ikke i stua med andre, men Maria
ignorerer det, vil han ikke kunne fa denne muligheten. Vi kan dermed si at selvbestemmelse
og medvirkning handler om makt, og det vil i stor grad veere i den ansattes faver (Lysvik,
2008). Kommunikasjon er et ngkkelbegrep i denne settingen (Christensen & Nilssen, 2006). |
denne settingen tolker jeg det som at Maria lytter til Hakon sine behov og gnsker og gir han
muligheten til det (Askland, 2013; Barnekonvensjonen, 2003).

Videre papeker Maria hva som kan ansees som et stort problem i arbeid med barn og unge
med multifunksjonshemming. Ut ifra hva Maria forteller virker det som om hun er en god
lytter, og tar grep om Hakon sine behov og gnsker, samt lar han vere et menneske med egne
meninger og preferanser. Likevel er det ikke sikkert at alle de andre ansatte praktiserer sitt
arbeid likt som Maria. Som tidligere nevnt er det 21 ansatte a forholde seg til i lgpet av en
uke. Det er ikke sikkert alle disse 21 menneskene ser pa dette temaet som like viktig som
Maria, og vi kan dermed pasta at holdningsskapende arbeid er viktig i en slik jobb
(Christensen & Nilssen, 2006). Det vil antageligvis vare noen som ignorerer eller ikke tar
hensyn til Hakon og andre barns behov. Det kan vere forskjellige grunner til dette, og det
trenger heller ikke & vaere bevisst. En av grunnene kan rett og slett vere at de ansatte er darlig

opplyst omkring barnas rettigheter, eller hvordan man kan utfgre arbeidet (Dahlen, 2007).

4.3.2 Respondering og spgrreteknikk under valg
Som tidligere nevnt fortalte Hanna at Agnes tar mange valg i lgpet av dagen. | denne settingen
utdyper Hanna mer omkring Agnes og det a ta selvstendige valg. Hanna prater her om
hvordan Agnes og henne kommuniserer sammen, og hva man ma ta hensyn til i
kommunikasjonen.
«Altsa na lar jeg jo Agnes ta valg i alle mulige situasjoner, i alt fra hvilken bukse hun vil ha
pa seg, til hva vil du hgre pa av musikk, hva hun vil lese og hva hun vil gjgre. Hun far masse

valg i lgpet av dagen. Hun pleier & velge mellom to aktiviteter. Nar det gjelder Agnes og det &
ta valg, sa handler det om ja/nei spgrsmal som vi ma stille. Jeg kan ta for meg samling da, for
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eksempel. Hun kan fa velge sang i samling. Da far hun kanskije to til tre valg, da sper jeg
farst: vil du velge sang? Sa svarer hun pa det. Svarer hun ja, sa har vi to til tre sangvalg. Hvis
jeg for eksempel har sagt de tre valgene hun kan ta da, sa sier jeg «na kan du velge, ogsa spar
jeg en og en sang. Vil du hgre «lisa gikk til skolen?». Hun kan bruke noen sekunder pa a
respondere pa sparsmal, det tar liksom litt tid far hjernen klarer a tenke: «&ja, det var det jeg
kunne velge imellom. Hva har jeg lyst pd? Er noen av de interessante?». Vi ma alltid gi henne
tid til & respondere da, sa vi pleier i hvert fall & vente ti sekunder far, om vi stiller noe annet
sparsmal, eller det samme pa nytt igjen.» (Hanna).

For a gke et barns livskvalitet er det helt essensielt at barnet skal ha mulighet til & pavirke sitt
eget liv gjennom selvbestemmelse og medvirkning (Innstrand, 2009) Hanna forklarer at hun
praver a la Agnes ta valg i alle situasjoner der det er mulig, noe som er viktig for at hun kan
ytre sine gnsker og behov (Aune, 2004; Lunde, 2009). Hanna tilrettelegger for at Agnes kan
delta gjennom forskjellige omgivelser og settinger (Aune, 2004). Hun forklarer i hvilke
situasjoner Agnes kan bli med a velge i, og det dreier seg stort sett om hverdagslige valg hvor
hun kan velge mellom ting hun interesserer seg for (Lunde, 2009). Agnes har store
begrensninger nar det dreier seg om deltakelse, og kan fort bli passiv. Dette er noe som kan
veere et hinder, hvis de ansatte ikke ser pa deltakelse som noe viktig. For & hindre en passiv
tilvaerelse tilrettelegger Hanna for deltakelse ved a tilby og oppmuntre Agnes til & ta valg i
situasjoner der det er mulig (Slatta, 2010). Dette er med pa a stimulere kommunikasjonen og
evnen pa a vaere delaktig ved a ta egne valg og avgjerelser (Christensen & Nilssen, 2006).
Noen barn vil ha vanskeligheter med & uttrykke seg via talemaskin, tegn eller alternative
uttrykksmater (Bojsen et al., 2006). Dette gjelder ogsa Agnes, og maten hun responderer pa,
gjeres derfor gjennom en teknikk. Hanna forklarer at nar Agnes skal ta valg hun benytter hun
eller neerpersoner seg av en spgrreteknikk hvor hun stiller ja/nei spgrsmal (Tetzchner &
Martinsen, 2002). Hanna toner seg inn pa Agnes ved a la hun bruke den tiden hun trenger pa a
respondere. Slik jeg tolker det, kan det veere utfordrende a stille utdypende og lange spgrsmal,
siden Agnes er ikke-verbal. Hanna forenkler da spraket sitt for at Agnes skal vere
oppmerksom pa det som blir sagt (Askland, 2011). Selv, forteller Hanna at Agnes bruker lang
tid pa a respondere, noe som samsvarer med forskning som ser pa sammenhengen mellom
bearbeiding av informasjon og responstid blant barn med utviklingshemming (Brodin, 1991,
Granlund & Olsson, 1987). Agnes bruker lenger tid pa a respondere enn det andre barn gjer,
og da trenger hun ekstra tid og en talmodig samtalepartner, noe det virker som om Hanna er i

deres samspill (Hansen, 2004).
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4.3.3 Et eksempel pa valg under maltid

Anne-Beate forteller hvordan Celine signaliserer at hun er sulten, tar valg under maltider, og

hvordan hun viser at hun er ferdig med a spise.
«Nar hun er sulten pleier hun & sette seg i den rgde stolen som hun bruker nar hun spiser, sa
har vi begynt a tolke det, altsa da har hun lyst pa mat. Hun far hun jo velge palegg og sant.
Noen ganger bruke vi matkort, og der er det bilde av drikke og mat, eller palegg. Og nar hun
vil ha mer mat under maltid, sa klapper hun med hendene, som er tegnet for mer. Hun tar
handen mot glasset nar hun vil ha mer a drikke. Nar hun er ferdig med & spise eller er mett,

pleier hun & kaste tallerkenen bak seg. Dette er et problem vi for tiden prover a gve pa a
avvende». (Anne-Beate).

| dette eksempelet snakker Anne-Beate om hvordan Celine viser hva hun trenger. Nar hun er
sulten, viser hun tydelig tegn til det, ved a sette seg i den rade stolen hennes. Celine er ogsa
ikke-verbal, og har vanskeligheter med & uttrykke seg, noe som gir utslag i kommunikasjonen.
Celine, i motsetning til de andre, har mulighet til & bevege seg med beina, noe som gjar det
lettere & kommunisere, enn for de andre barna. | dette eksemplet sier hun klart i fra at hun er
sulten, ved & ga og sette seg i stolen. Slik jeg forstar det har det blitt en prosedyre og
hverdagslig kommunikasjonsstrategi for Celine. Videre forteller Anne-Beate at de bruker
matkort under maltidene, noe jeg tolker som taktile tegn. Celine bruker ogsa egne tegn for &
vise hva hun trenger under maltidet. En utfordring for tiden er & avslutte et maltid pa en annen
mate enn den maten Celine bruker na. Ved a konsekvent gve pa noe over tid, noe barn med

multifunksjonshemming trenger, vil det til slutt vises i resultater.

Barn som trenger alternativ og supplerende kommunikasjon har rett til egne
kommunikasjonshjelpemidler (Oppleringslova, 2012) Vi kan se i dette eksempelet at bare det
a ha muligheten til a bruke beina og bevege kroppen, kan bidra til enklere kommunikasjon
mellom barnet og den ansatte. Celine bruker forskjellige strategier for a vise hva hun gnsker
eller trenger gjennom en valgfri uttrykksmate, noe som gir hun ytringsfrihet
(Barnekonvensjonen, 2003). Nar hun er sulten eller tgrst gir hun uttrykk for dette ved a fysisk
ga til stolen hun pleier a bruke nar hun spiser. Under maltidene, har hun ogsa laget et eget
tegn for «mer». Dette er tydelig kommunikasjon som vises gjennom tegn (Tetzchner &
Martinsen, 2012). Under maltidene blir det ogsa benyttet noe Anne-Beate kaller for
«matkort», som er konkrete bilder av palegg (Holmen, 2009; Statped, 20). Dette kan vere
lettere for Celine 4 ta stilling til, ved at man supplerer med konkreter i tillegg til a forklare hva

det er Tetzchner & Martinsen, 2012). Et lite problem for tiden, er at Celine avslutter
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maltidene med & kaste maten fra seg, i stedet for & for eksempel vise er tegn for ferdig. Dette
er noe de prover a avvende. Likevel er ikke dette noe som er et stort fokus, eller noe de
fremstiller som noe negativt. Anne-Beate er flink til & se det positive, herunder hva Celine

mestrer bade far, under og etter maltidet.

4.3.4 Aktiv deltakelse

Aktiv deltakelse er en viktig inngangsport til selvbestemmelse og medvirkning. Selv om

deltakelse noen ganger kan fgles vanskelig a tilrettelegge, trenger det ikke & veere det. Aktiv

deltakelse kan veere mer enn a fysisk bidra i en aktivitet, det kan ogsa vises ved sma tegn, som

jeg na skal komme inn pa. Intervjudeltaker Maria snakker om hva deltakelse kan innebzre.
«For deltakelse er s mye. Deltakelse kan jo vere & bare se pa, eller ikke sant at du smiler. Et
smil. Javel, sa har du bidratt til felleskapet ved & vise glede over det som foregar. Du har
allerede en rolle i settingen. Og at man ser hvor langt kan vi, eller hvor mye deltakelse? Jeg
tenker at du alltid skal tenke hvordan man kan legge til rette for mest mulig deltakelse uten at
det blir for komplisert. Men jeg tror sdnn som for Hakon, sa synes han det er sa fint & veere
med, og han setter STOR pris pa det. Og er deltakelsen kanskje det smilet? Sa er det sa viktig

at vi vet det, at det barnet deltar sann og sann, da ma vi bekrefte det. For eksempel: «Ahh, jeg
ser ogsa at du synes det var fint, jeg ser at du smiler»., ikke sant?» (Maria).

Slik jeg forstar Maria, ma ikke deltakelse ngdvendigvis handle om a fysisk veaere med eller
bidra i en aktivitet. Deltakelse kan ogsa vare a bare veere tilstede, ved a vise et smil, eller a se
pa og observere det som skjer. Det virker som om det er rom for lavterskel deltakelse blant
barna pa avlastningen. Videre snakker Maria om i hvilken grad barna kan delta pa. Hun
forteller at det farst og fremst er viktig at deltakelse ikke er for komplisert, og slik jeg tolker
det, betyr det at deltakelse ikke trenger & kreve sa mye av barna, eller planlegging av de

voksne.

| Norges offentlige dokumenter er malet med deltakelse at alle mennesker i Norge skal ha
mulighet til & delta, uansett hvilke forutsetninger vedkommende har (NOU 2001:22 i Hansen,
2004). Deltakelse for barna pa avlastningen handler ikke bare om malstyrte aktiviteter. Pa
grunn av begrensninger som forstaelse, bevegelighet og sanseapparatet er deltakelse styrt pa
en annen mate blant barn med multifunksjonshemming (Slatta, 2010; Slatta, 2009). Deltakelse
rettes i stor grad mot et lavterskeltilbud, hvor malet er & skape gode opplevelser gjennom
sosiale settinger (Slatta, 2010). Slik Maria forklarer omkring deltakelse har jeg et inntrykk av
at fokuset ligger pa at deltakelse kan vere pa barnas premisser, enten ved at barnet i sosiale

sammenhenger kan delta ved & observere eller bare vise at en er tilstede (Slatta, 2010). I en
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slik setting kan det veere viktig & anerkjenne barnets deltakelse, gjennom bekreftelse pa

tilstedevearelse eller observerbare handlinger fra barnets side, som kan veere et smil, et nikk
eller en arm som viser engasjement (Bojsen et al., 2006). Det trenger med andre ord ikke &
handle om & matte sla pa en tromme under samlingsstund, eller at en ma velge sang. Bare &

veere tilstede er nok deltakelse.

4.3.5 Deltakelse ved hjelp av teknologi og den taktile sansen

Hanna forteller fgrst hvordan Agnes kan delta gjennom en alternativ deltagelsesmetode.

Videre forteller Hanna hvordan Agnes deltar under stell, og hva hun gjer for a gke

deltakelsen.
«Agnes har veldig god humor! Hun elsker & skremme andre. Vi leste inn en melding pa
bryteren hennes. B@, leste vi inn pa den. Sa snek vi oss bak en ansatt, ogsa trykket Agnes pa
bryteren. Vedkommende latet som hun ble skikkelig skremt, og Agnes holdt pa a le seg i hjel.
Hun bare digger sanne ting!» (Hanna).

«Et eksempel er nar hun skal pa stellebordet fordi hun skal ha pa bleie, ikke sant? Da har jeg
farst forklart hva vi skal, og hvor vi er og sant, ogsa at hun far bleia i handa for eksempel. Og
etterpa: na skal vi ta pa skinner Agnes, ogsa far hun kjenne pa den. Eller hvis vi skal ta pa
strampebukse, sa sier jeg: kjenn sa mye den er!» (Hanna).

Bryterstyring er en mate a gke deltakelsen pa nar barnet kanskje ikke har andre muligheter til
a delta. Hanna forteller hvordan Agnes og henne har et samspill, og hvordan de planlegger og
utfgrer en oppgave sammen. Dette tolker jeg som at Agnes setter pris pa, og synes er stor stas.
Det kan veare vanskelig & fa barn til 4 delta, og i denne settingen forklarer Hanna hvordan
Agnes blir inkludert under stell, og hvordan hun toner seg inn pa henne. Hun bruker begreper
omkring de gjenstandene de bruker under stellesituasjonen, og hva forteller tydelig hva som

skal skije, bade far hun kommer pa stellebenken, og mens hun ligger pa den.

Agnes har, som andre barn med multifunksjonshemminger vanskeligheter med a kunne delta i
forskjellige aktiviteter. | de siste arene har teknologi hatt store fremskritt, og en betydelig
forskjell nar det gjelder mulighet for deltakelse (Slatta, 2009). | dette eksemplet, med
bryterstyring, kan Agnes veere med a delta, gjennom a fa en «stemme». Selv om det ikke er
Agnes sin stemme, Vil hun likevel kanskje fgle at det er henne som utfgrer handlingen, ved a
styre en bryter (Slatta, 2009). | denne settingen er det ogsa mulig at Agnes kan kjenne at hun

har en viktig rolle i oppgaven, som var a skremme noen. De kan planlegge hvordan det skal
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skje sammen, og hun bestemmer selv nar lyden skal utfares. Dette kan vi kalle for et godt
samspill mellom barnet og den ansatte, ved at den ansatte gir Agnes tillitt og mestring i
situasjonen (Bgckmann, 2015). Som tidligere nevnt vil barn med multifunksjonshemming ha
lite kontroll over kroppen sin. De vil ha vanskeligheter med forflytning og funksjoner som a
sitte, sta eller ga (Horgen, 2006; Engh, 2016). De fleste er preget av nedsatt syn og/eller
harsel, motoriske og kognitive vansker (Engh, 2016) Pa grunn av disse store og sammensatte
vanskene vil Agnes ha vanskeligheter med stell, og trenger pleie og hjelp til alt som skjer pa
stellebenken (Statped, 2013). Dette betyr at stellebenken er en inngangsport for samhandling,
deltakelse og kommunikasjon. | denne situasjonen pa stellebenken virker det som om Hanna
bidrar til & skape en trygg og forutsigbar atmosfaere for Agnes, noe som generelt er viktig for
barn (Holmen, 2009). Den taktile sansen er en inngangsport til deltakelse og sprak, og ifalge
Horgen (2006), kaller hun dette det «nzre spraket». Hva som ligger i uttrykket «det neare
spraket» er ikke lett & si, men det kan dreie seg om taktil kommunikasjon, da man kommer
narmere innpa personen, og skaper et naert samspill. Videre forteller Hanna at hun bruker
konkreter, ogsa kalt materielle tegn pa stellebenken (ASK-loftet, 2019; Statped, 2017a;
Tetzchner & Martinsen, 2002), som i dette tilfellet er en bleie, skinne og strempebukse
(Holmen, 2009). Slik jeg tolker det, bruker hun kanskje disse gjenstandene som en
sanseopplevelse, bade for a stimulere Agnes sitt sprakrepertoar, men ogsa for a skape trygghet
0g gjenkjennelse blant gjenstander hun bruker daglig.
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5. Avsluttende drgfting

| det forrige kapittelet ble det presentert relevante funn fra den kvalitative undersgkelsen, som
ble drgftet opp mot det teoretiske fundamentet i oppgaven. | dette kapittelet vil studiens
hovedresultater oppsummeres og hvilke konklusjoner jeg kom fram til. Jeg gjentar
problemstillingen som er falgende: Pa hvilken mate kan personalet i en avlastningsenhet
ivareta retten til selvbestemmelse og medvirkning blant ikke-verbale multifunksjonshemmede
barn? For & svare pa problemstillingen, fant jeg flere poenger pa hva som er viktig nar det
dreier seg om deres rettigheter, noe jeg na skal komme neaermere inn pa. Til slutt vil kapitelet

avsluttes med forslag til videre forskning.

5.1 Oppsummering og avsluttende refleksjoner

For svare pa problemstillingen: «Pa hvilken mate kan personalet i en avlastningsenhet ivareta
retten til selvbestemmelse og medvirkning blant ikke-verbale multifunksjonshemmede barn
skal jeg na fremvise funn fra intervjuene. Farst og fremst handler en essensiell del av denne
problemstillingen om multifunksjonshemmede barns rettigheter. Vi har sett pa flere momenter
som er viktig for a sgrge for dette. Noe jeg fant i denne forskningen, som er det aller viktigste,
er de rollen de ansatte besitter i arbeidet med barna. Rollen den enkelte ansatte har, handler i
stor grad om & vaere tilstede i barnas hverdag. Som nevnt, handler ikke bare retten til
medvirkning og selvbestemmelse om muligheten til & fa valg i hverdagen. Det handler ogsa i
stor grad om etikk i form av observasjon. Den ansatte ma vere en dyktig observater. |
hverdagen ma vi kommunisere for a ytre vare indre behov, og gnsker, derfor ma de ansatte
lytte, se og tolke barnets signaler og kroppssprak. Det skal ikke veere ngdvendig at barnet ma
fortelle at det har det vondt, det kan ogsa ytres ved & vise det med kroppsspraket sitt.
Oppgaver trenger heller ikke a veare for malstyrte. Hvis et barn har et tayeprogram som skal
vare i 15 minutter, men begynner a vise store ubehag etter 10 minutter, betyr det ikke at det
ma gjennomfares. Man ma tolke barnets signaler, spesielt nar det gjelder ubehag. Det handler
dermed i stor grad om a bruke magefalelsen, og sarge for at barnet har bade psykisk og fysisk

god helse.

Mitt inntrykk er at de tre ansatte jeg intervjuet bryr seg om, og er godt opplyste omkring
barnas rettigheter, i form av deltakelse, selvbestemmelse og medvirkning. De reflekterer rundt
hva som er barnas beste, og respekterer de som individer. De ytrer ogsa at de er opptatt av, og

er bevisste rundt deres vaeremate, samhandling og interaksjon med barna. Kommunikasjon er
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noe de ansatte legger vekt pa i samspillet mellom barnet og den voksne, og forskningen viser
at det er en dgrapner til selvbestemmelse og medvirkning. Dessverre kan det ogsa vere en
vanskelig barriere pa grunn av barnas omfattende lerevansker og funksjonsnedsettelser. Dette
gjer at de ansatte ma bli gode sparsmalsstillere, slik at kommunikasjonen gjar det mulig for
barna & ta valg uten & miste motivasjonen. Det er ogsa viktig a presisere at selv om barn med
multifunksjonshemming kan veere alvorlig syke, burde en behandle de som individer og
mennesker som har like rettigheter som alle andre. En stor andel av barna er syke, og ofte
befinner seg i en progredierende tilstand. Da er det viktig a bidra til & gi barna selvtillit og
mestringsfalelse gjennom & se barnas premisser og potensialer, noe de ansatte her var dyktige
pa. Dette ved at barnet far mulighet til & ytre sine tanker, meninger og gnsker, noe som igjen
bidrar til inkludering, deltakelse, medvirkning og selvbestemmelse.

Det er med andre ord opp til hver enkelt person & sgrge for at rettighetene synliggjeres, og
ikke forsvinner. Den ansatte ma se viktigheten av barnets rettigheter, og veere kreativ i
arbeidet. Dette innebarer i stor grad tilrettelegging. Teknologien er blant en av de tingene
som er med pa & gke deltakelse, for eksempel ved bryterstyring. Dermed har ogsa makt en
sentral rolle nar det gjelder rettigheter. Dette er noe som kan vaere problematisk i et slikt
arbeid. Det er ikke sikkert at alle ansatte er like opptatt av rettigheter eller etiske perspektiver i
er slikt arbeid, som intervjupersonene i dette prosjektet. Som intervjuperson Maria nevnte, sa
er selvbestemmelse og medvirkning personavhengig, alt ettersom hvordan personen handler i
praksis. Det er da barna med multifunksjonshemming det gar utover. Det kan veere flere
grunner til dette. Det kan veere bevisst ved a vare lat eller ikke bry seg om tema, eller ubevisst
i form av lite kunnskap eller arbeidserfaring om temaet eller barna. Derfor er det, som
tidligere nevnt viktig & ha et holdningsskapende arbeid, og et felles mal pa en avlastning hvor
det arbeider mange mennesker. Jeg tror kjemien mellom de ansatte, og et felles arbeid er
viktig & prioritere pa en avlastning, slik at en blir enige om hvordan en gnsker a praktisere sitt
arbeid. Derfor kan det veere nyttig a jevnlig ha temabaserte kvelder for a reflektere over
tanker, meninger og innsyn i temaer som rettigheter og etikk, da disse stadig endres, fornyes

eller erstattes med nytt lovverk eller politiske endringer.

5.4 Studiens relevans og veien videre
Dette forskningsprosjektet har veert interessant og givende. Det har gitt meg nye perspektiver
pa hvordan barn med multifunksjonshemming har det, og hvor mange barrierer som oppstar.

Prosjektet kunne fortsatt blitt forsket mer pa, men i mangel pa ressurser som tid, omfang og
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intervjupersoner ville det ikke i denne omgangen vart mulig a ha et stgrre og mer omfattende
prosjekt. | denne studien kunne jeg viderefart arbeidet ved & sammenligne erfaringer, verdier
og tanker fra forskjellige avlastningsenheter ved & benytte et starre utvalg. Da kunne jeg sett
hvordan selvbestemmelse og medvirkning kommer til syne pa de forskjellige
avlastningsenhetene. Hadde jeg hatt mulighet kunne jeg i tillegg til intervju observert
relasjonen mellom de ansatte og barna. Dette kunne styrket forskningen da en jeg hadde hatt
mulighet til & sammenligne intervjupersoners utsagn og deres utevelse i praksis. I tillegg
kunne jeg beskrevet kroppssprak og signaler til barna med multifunksjonshemming tydeligere
ut fra observasjon. Dette hadde jeg i utgangspunktet planer om, men det skapte etiske
dilemmaer, noe som grunner til at det ble valgt bort. Vi har na sett pa flere aspekter som
kunne forsterket oppgaven, men vi kan likevel oppsummere med at studien synes a vere

overferbar i den form at andre kan gjenkjenne seg i materialet.

Noe jeg har erfart gjennom a skrive denne masteroppgaven er at jeg stadig ma ga tilbake til
spedbarnsforskning, eller finne teori omkring utviklingshemming, pa grunn av et tidlig
utviklingsstadium blant barn med multifunksjonshemming. Jeg bemerket meg at anerkjente
teoretikere omkring temaet «multifunksjonshemming» ma ogsa stadig henvise til
spedbarnsforskning eller hverandre, og det er spredt kompetanse pa feltet. Dette temaet virker
med andre ord nedprioritert og en grunn til dette kan vaere fordi det er en lite utbredt andel
mennesker som jobber med multifunksjonshemmede, som ogsa er en liten del av
befolkningen. Dette er noe som kan vere aktuelt a fremme, fordi en trenger a gjare feltet
sterkere, og da trengs det ytterligere forskning omkring temaet. Dermed ser ogsa foreldre
med syke barn, som i organisasjonen «lgvemammaene» som jeg nevnte innledningsvis

ngdvendigheten av 4 fremme barnas rettigheter, og opplyse samfunnet om temaet.

Jeg vil pasta at det er et relevant tema a forske pa, da mennesker med funksjonshemminger
ogsa har behov for a ivareta rettigheter. Gjennom spesialpedagogikk-studiet har temaet veert
lite fremmet, og jeg etterlyser et stgrre sgkelys pa temaet. Jeg haper at dette bidraget gjer at
andre som jobber med barn med multifunksjonshemming eller barn med nedsatt
funksjonsevne ser viktigheten av rettigheter, og kan fa bruk for denne oppgaven som en
pekepinn innenfor rammen rundt selvbestemmelse og medvirkning. Det er ogsa like aktuelt
for andre barn, da jeg har lert mye om kommunikasjon. Deltakelse, inkludering og samspill er

ogsa viktig faktorer som bunner i oppgavens tema.
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lese om hvilke type endringer det er nadvendig a melde:

https://meldeskjema.nsd.no/vurdering/5c35e7c0-8086-43a7-b1e4-dbb596293a20
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25.5.2019 Meldeskjema for behandling av personopplysninger
https://nsd.no/personvernombud/meld_prosjekt/meld_endringer.html

Du ma vente pa svar fra NSD far endringen gjennomfores.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige kategorier av personopplysninger om utvalg 1, samt helseopplysninger
om tredjepersonene frem til 01.06.2019.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er
at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 og 7, ved at det er en frivillig,
spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse som kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke
tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed veaere den registrertes samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a.

Prosjektet vil ogsa innhente samtykke fra tredjepersoner. Vi vurderer samtykket til 4 samsvare med kravene i
art. 4 nr. 11 og art, 7, Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vare den registrertes uttrykkelige
samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 or. 1 a), jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10,
£ §9(2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil falge prinsippene i
personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og dpenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte fir tilfredsstillende informasjon om og
samtykker til behandlingen

- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og
berettigede formal, og ikke behandles til nye, uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 ¢), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og
nodvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nedvendig for a
oppfylle formélet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha folgende rettigheter: dpenhet (art. 12),
informasjon (art. 13), innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning
(art. 19). Utvalg har i tillegg rett til dataportabilitet (art. 20) og tredjepersoner til protest (art. 21)

NSD vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte og tredjepersonene vil motta oppfyller
lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt
til 4 svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d),
integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For 4 forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere falge interne retningslinjer og/eller radfore dere med
behandlingsansvarlig institusjon.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil folge opp ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

https:/imeldeskjema.nsd.noivurdering/5¢35e7¢0-8086-43a7-b1e4-dbb596293a20 2/3
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25.5.2019 Meldeskjema for behandling av personopplysninger

Kontaktperson hos NSD: Kajsa Amundsen
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

https:fmeldeskjema.nsd.nofvurdering/5¢35e7c0-8086-43a7-b1ed-dbb596293a20 33

69



7.2 Vedlegg 2 - Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

Problemstilling: «Pa hvilken mate kan pedagoger ivareta retten til medvirkning blant

nonverbale multifunksjonshemmede barn og unge?»

Innledning:

Bakgrunn og formalet med prosjektet
Hva intervjuet skal brukes til, taushetsplikt og anonymitet (sikre konfidensialitet)
Samtykke, er lov a trekke seg nar som helst

Informere om opptak og om noe er uklart fgr vi starter

Bakgrunn

o > w0 N

Kan du fortelle litt om din yrkesbakgrunn og jobberfaring?

Kan du si litt om stedet du jobber pa? Hva slags tilbud er det?

Hva avgjorde at du valgte du & jobbe her?

Hva er det du liker med akkurat denne jobben, og hvilke utfordringer kan oppsta?

Har det skjedd noen spesielle endringer pa dette arbeidsstedet i lgpet av de siste arene?

Introduksjonsspgrsmal

6.
7.

Kan du beskrive hva slags fellesskap dere har her?

Hvordan ser en typisk dag ut her pa avlastningen?

Kommunikasjon og medvirkning

8.

10.
11.
12.
13.
14.
15.

Kan du starte med 4 fortelle litt om hva slags former for kommunikasjon
vedkommende bruker? (F.eks. tegn til tale, bergring(taktil), tegnsprak, lyder)

Kan du vise eller forklare hvordan dere samhandler?

Kan du beskrive en situasjon hvor barnet faler mestring i forhold til kommunikasjon?
Pa hvilken mate prgver du a gjere deg forstatt?

Hvordan kan du bidra til for at barnet kan veere delaktig i hverdagssituasjoner?
Hvordan viser barnet hva det trenger?

Hva slags signaler ser dere etter?

Hvilke utfordringer kan oppsta nar barnet er nonverbal?

- er det vanskelig & skjenne hva vedkommende praver a si?
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16. Kan du gi noen eksempler pa hvilken type selvbestemmelse som kommer til syne i
hverdagen?
17. Hva tenker du at medvirkning kan bidra til nar det gjelder selvfglelsen til barnet?

18. Pa hvilken mate kan du bidra til & legge til rette for medvirkning i barnas hverdag?

Avslutningsvis

- Oppsummering av intervjuet
- Er det noe du gnsker a tilfaye, eller er det noe du faler at du ikke har fatt sagt?

- Takke for deltakelsen, og veere ydmyk

7.3 Vedlegg 3 - Samtykkeskjema

7.3.1 Samtykkeskjema intervjupersoner

Vil du delta i forskningsprosjektet
”Nonverbale barn med multifunksjonshemming og rettigheter til

medvirkning”?

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt. | dette skrivet gir jeg deg

informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebeaere for deg.

Formal

Farst og fremst er dette et masterprosjekt som inngar som en del av utdanningen
spesialpedagogikk pa NTNU. Prosjektet skal handle om barn med multifunksjonshemming og
deres rettigheter til medvirkning/selvbestemmelse, innflytelse i hverdagen. Jeg gnsker a
forske pa hvordan barn med multifunksjonshemming og pedagoger samhandler og
kommuniserer sammen. Malet er a finne ut om barna er deltakende, og pa hvilken mate blir
de sett, hart og tatt vare pa. Jeg refererer til salamancaerklaringen, FNs barnekonvensjon, &
pasient- og brukerrettighetsloven som alle hevder at barna har rett til medvirkning i sin
hverdag. Hvordan kan man sgrge for at disse rettighetene kommer til syne nar barna er non-
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verbale?

Den forelgpige problemstillingen er som fglgende: «Pa hvilken mate kan pedagoger ivareta
retten til medvirkning blant nonverbale multifunksjonshemmede barn og unge?». Jeg gnsker a
finne ut hvor barnas utgangspunkt for kommunikasjon ligger, da de er non-verbale og de
ansatte kan stgte pa noen hindringer. Det er derfor interessant a finne ut hvordan blir disse

hindrene mgtt, og hvordan pedagogene lgser dem.

Formalet med denne forskningen er & opplyse mennesker som generelt jobber med barn med
serskilte behov, men det er spesielt rettet mot barn med multifunksjonshemming. Hvordan
kan en ivareta barnas rettigheter, til tross for deres begrensede mate & uttrykke seg pa? Derfor
star menneskeverd i fokus. Det handler om a respektere barna og a jobbe ut ifra deres unike

og annerledes mate a kommunisere pa.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Denne oppgaven skrives i samarbeid med NTNU (Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet), ved avdeling IPL (Institutt for pedagogikk og livslang laering) som er ansvarlig

for prosjektet.
Hvorfor far du spgrsmal om & delta?

@nskede deltakere til prosjektet er ansatte pa den gitte avlastningsenheten som jobber tett pa
barna. Gjerne helst spesialpedagoger, da deres rolle er interessant til dette prosjektet i og med
at utdanningen er rettet mot spesialpedagogikk. Det vil vere ca. 4-6 ansatte ved institusjonen

som kommer til & delta pa dette prosjektet.
Hva innebzrer det for deg a delta?

Innsamlingsmetode for prosjektet er basert pa et intervju. Dette intervjuet er uformelt og vil
veere mer som en samtale. Hensikten med intervjuet er at jeg er interessert i a hagre hva slags

erfaringer du har rundt temaet og din hverdag pa jobb med barna.

e Hvis du velger a delta pa prosjektet inneberer det et intervju pa ca. en time. Intervjuet

vil innebare spgrsmal om forskjellig typer kommunikasjon, medvirkning,
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samhandling, deltakelse, uttrykksmate, jobbhverdag, etc.

e Jeg kommer til & bruke digital bandopptaker under intervjuet, og senere transkribere
og analysere deler av intervjuet.
e Alle opplysninger vil bli anonymisert med fiktive navn, slik at personer som deltar

ikke gjenkjennes

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil dermed bli slettet.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke

deg. Dette vil dermed ikke pavirke eller g utover arbeidsplassen eller deg personlig

Ditt personvern — hvordan jeg oppbevarer og bruker dine opplysninger
Jeg vil bare bruke opplysningene fra intervjuet fortalt om i dette skrivet. Jeg behandler

opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

e Det er bare jeg og eventuelt veileder som vil ha tilgang til opplysningene fra intervjuet

e Alle navn og kontaktopplysninger vil anonymiseres med fiktive navn og deler av
intervjuet vil ikke bli tatt opp pa bandopptaker

e Det er kodel3s til pc, den vil ogsa bli last inn. Datamaterialet vil bli kryptert via et

sikkert dataprogram som nedlastes for & oppbevare dataene sikkert

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 15. Mai, 2019. Opplysninger via opptak og intervju vil

ved prosjektslutt slettes og fjernes fra enheten, og vil ikke bli brukt igjen.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

e innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,

e 4 fa rettet personopplysninger om deg,
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o faslettet personopplysninger om deg,
o fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
e asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine

personopplysninger

Hva gir meg rett til & behandle personopplysninger om deg?

Jeg behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet har NSD — Norsk senter for
forskningsdata AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i

samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
e Institutt for pedagogikk og livslang leering — NTNU ved prosjektansvarlig Ida
Kongsmo eller veileder Ellen Saur.
Ida Kongsmo. TIf: 926 914 55. E-post: ida_marie1993@hotmail.com. Eller
Ellen Saur. TIf: 735 905 53. E.post: ellen.saur@svt.ntnu.no
e Vart personvernombud: Thomas Helgesen, direkter ved personvernombudet ved
NTNU. TIf: 93 079 038.
e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost personverntjenester@nsd.no
eller telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig
(Forsker)
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Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet ”Barn med multifunksjonshemming og

medvirkning ”, og har fatt anledning til 4 stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

O & delta pa intervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca. 15. Mai,
20109.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

7.3.2 Samtykkeskjema foreldre

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet
”Nonverbale barn med multifunksjonshemming og

rettigheter til medvirkning”?

Dette er et spagrsmal til deg om barnet ditt kan delta i et forskningsprosjekt. I dette skrivet gir

jeg deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzre for barnet ditt.

Formal

Farst og fremst er dette et masterprosjekt som inngar som en del av utdanningen i
spesialpedagogikk ved NTNU. Prosjektet skal handle om barn med multifunksjonshemming
og deres rettigheter til medvirkning/selvbestemmelse, innflytelse i hverdagen. Jeg gnsker &
forske pa hvordan barn med multifunksjonshemming og pedagoger samhandler og
kommuniserer sammen. Malet er a finne ut om barna er deltakende, og pa hvilken mate blir
de sett, hart og tatt vare pa. Jeg refererer til salamancaerklaringen, FNs barnekonvensjon, &
pasient- og brukerrettighetsloven som alle hevder at barna har rett til medvirkning i sin
hverdag. Hvordan kan man sgrge for at disse rettighetene kommer til syne nar barna er

nonverbale?
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Den forelgpige problemstillingen er som fglgende: «Pa hvilken mate kan pedagoger ivareta
retten til medvirkning blant nonverbale multifunksjonshemmede barn og unge?». Jeg gnsker a
finne ut hvor barnas utgangspunkt for kommunikasjon ligger, da de er nonverbale. De ansatte
kan stgte pa noen hindringer. Det er derfor interessant a finne ut hvordan blir disse hindrene

mgtt, og hvordan pedagogene lgser dem.

Formalet med denne forskningen er & opplyse mennesker som generelt jobber med nonverbale
barn med serskilte behov, men det er spesielt rettet mot barn med multifunksjonshemming.
Hvordan kan en ivareta barnas rettigheter, til tross for deres begrensede mate & uttrykke seg
pa? Derfor star menneskeverd i fokus. Det handler om a respektere barna og a jobbe ut ifra

deres unike og annerledes mate & kommunisere pa.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Denne oppgaven skrives i samarbeid med NTNU (Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet), ved avdeling IPL (Institutt for pedagogikk og livslang laering) som vil vaere

ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far barnet ditt spgrsmal om a delta?

@nskede deltakere til prosjektet er ansatte som jobber tett pa barna pa avlastningsenheten. Det
vil veere minst 4-6 ansatte ved institusjonen som kommer til & delta pa intervju. Det vil si at
barna i seg selv ikke kommer til & veere informanter til prosjektet. Det jeg gnsker en
godkjennelse pa er at de ansatte har lov til a bruke konkrete eksempler pa hvordan ditt barn
kommuniserer i hverdagen sammen med de ansatte. Alle barn kommuniserer pa sin unike
mate, sa det er viktig a fa frem hvordan denne kommunikasjonen foregar, enten om det er
kroppssprak, bergring, tegn til tale, tegnsprak, ask (alternativ-supplerende-kommunikasjon),
blikk og ansiktsuttrykk.

Hva innebarer det for barnet ditt a delta?
Innsamlingsmetode for prosjektet er basert pa et intervju. Hensikten med intervjuet er at jeg er
interessert i & hgre hva slags erfaringer de ansatte har med temaet og deres hverdag pa jobb

med multifunksjonshemmede barn.
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* Hvis du godtar at barnet ditt deltar pa prosjektet innebaerer det at de ansatte har lov til &
prate om hvordan ditt barn kommuniserer. Dette foregar under et intervju pa ca. en time.
Intervjuet vil innebzre sparsmal om forskjellig typer kommunikasjon, medvirkning,

deltakelse, uttrykksmate, etc.
* Det vil ikke forekomme opplysninger om egenskaper barnet har, slik som diagnose,
medisinske opplysninger, utseende og personlighet, slik at ingen kan gjenkjenne barnet

* Alle navn vil bli anonymisert med fiktive navn

Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & samtykke til at barnet ditt deltar, kan du
nar som helst trekke samtykket tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om barnet
vil da bli fjernet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser hvis du ikke vil at barnet ditt
skal delta eller senere velger a trekke han/henne fra prosjektet. Dette vil dermed ikke pavirke

eller ga utover barnet eller deg i noen grad.

Barnets personvern — hvordan jeg oppbevarer og bruker opplysninger om barnet ditt
Jeg vil bare bruke opplysningene om barnet til formalene jeg har fortalt om i dette skrivet. Jeg

behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

« Det er bare jeg og eventuelt veileder som vil ha tilgang til opplysningene fra intervjuet

« Alle navn og kontaktopplysninger vil anonymiseres med fiktive navn

« Det er kodelas til pc, den vil ogsa bli last inn. Datamaterialet vil bli kryptert via et sikkert
dataprogram som nedlastes for a oppbevare dataene sikkert

Hva skjer med opplysningene om barnet ditt nar jeg avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 15. Mai, 2019. Opplysninger via opptak og intervju vil
ved prosjektslutt slettes og fjernes fra enheten, og vil ikke bli brukt igjen.

Barnets rettigheter

Sa lenge barnet kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

« innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om barnet ditt,
« 4 fa rettet personopplysninger om barnet ditt,

« fa slettet personopplysninger om barnet ditt,
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« fa utlevert en kopi av barnets personopplysninger (dataportabilitet), og
« & sende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av barnets

personopplysninger

Hva gir meg rett til & behandle personopplysninger om barnet ditt?

Jeg behandler opplysninger om barnet ditt basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet har NSD — Norsk senter for
forskningsdata AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i
samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker a benytte deg av barnets rettigheter, ta kontakt
med:

+ Institutt for pedagogikk og livslang leering — NTNU ved prosjektansvarlig Ida Kongsmo
eller veileder Ellen Saur. lda Kongsmo. TIf: 926 914 55. E-post:
ida_marie1993@hotmail.com Eller Ellen Saur. TIf: 735 905 53. E.post: ellen.saur@ntnu.no
« Vart personvernombud: Thomas Helgesen, direkter ved personvernombudet ved NTNU.
TIf: 93 079 038.

« NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost: personverntjenester@nsd.no eller
telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig

(Forsker)

Samtykkeerklering
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Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet ”Barn med multihandikap og

medvirkning”, og har fatt anledning til a stille sparsmal. Jeg samtykker til:

« At det forekommer informasjon om barnet mitt under intervju

Jeg samtykker til at opplysninger om barnet mitt behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca.
15. Mai, 2019.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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@NTNU

Kunnskap for en bedre verden



