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1. DOBBELTDIAGNOSEN DOWN
SYNDROM OG AUTISME

1.1. UTGANGSPUNKTET

Mennesker med Down syndrom og autisme utgjgr en betydelig
® undergruppe av bdde Down syndrom- og autismepopulasjonen. ®
Noen av kjennetegnene pd mennesker med denne dobbeltdiag-
nosen er vanlige hos personer med Down syndrom samtidig som
andre trekk er typiske innen autismespekteret. I tillegg er noen
seertrekk framtredende for personer med dobbeltdiagnosen
uten at det samme symptombildet er vanlig hos personer med
"bare” autisme eller Down syndrom. Bade personer med Down
syndrom og personer med autisme har i utgangspunktet store
utfordringer i hverdagen. De som har en kombinasjon av begge
disse diagnosene sliter i enda stgrre grad enn hva man skulle
forvente, hvis man legger sammen de typiske Down syndrom-

og autismeproblemene.

Det er to ulike undergrupper av mennesker med dobbeltdiag-
nosen Down syndrom og autisme. Den ene gruppen - Gruppe
1 - bestdr av personer som hele livet synes & ha vist autisme-
spekterproblemer. Allerede i spedbarnsalder skiller de seg klart
ut ifra andre barn med Down syndrom i forhold til utvikling av
sprak, samspill og kommunikasjon med omgivelsene. Den andre
gruppen - Gruppe 2 - kjennetegnes av a ha et funksjonsfall
etter forst & ha utviklet seg som forventet hos barn med Down
syndrom. Funksjonsfallet kommer gjerne i sen fgrskolealder og
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omfatter - som hos Gruppe 1 - sprak, samspill og kommunika-
sjon med omgivelsene.

For barn innen Gruppe 1 blir foreldre og fagfolk gjerne bekymret
for barn med Down syndrom og autisme helt fra den fgrste tiden
av, fordi de har en uventet uheldig utvikling. Bade pa fadestuen
0g senere ved helsestasjonen mgter foreldrene fagpersoner som
forteller dem om hva diagnosen Down syndrom innebasrer og
hva som er typisk for utviklingen hos barn med Down syndrom.
N&r pargrende og andre naerpersoner deretter opplever at bar-
nets utvikling er annerledes enn hos andre barn med Down syn-
drom, kommer problemene. Det de har laert om barn med Down
syndrom stemmer ikke. Sentralt for opplevelsen er at barnet er
vanskelig 8 forsta og forholde seg til.

Personer med dobbeltdiagnosen mgter som oftest forventnin-
ger fra omgivelsene som om de kun har Down syndrom. Det
faktum at de er fgdt med Down syndrom fgrer, naturlig nok, til
at pargrende og hjelpeapparatet rundt har fokuset rettet mot
denne diagnosen i de forste drene. Det utgjgr store utfordrin-
ger for naerpersoner til barn med Down syndrom & bli fortrolig
med at barnet har flere somatiske problemer samtidig som det
[0} ikke utvikler seg i samme tempo og pa samme mate som andre (O}
barn. Vanlige problemer i de fgrste levedrene hos barn med
Down syndrom kan blant annet veaere hjertefeil, spise- og for-
dgyelsesproblemer, grebetennelser og sgvnproblemer i tillegg til
mental retardasjon og problemer med sprak og kommunikasjon.
Sensoriske vansker som synsproblemer og hgrselsproblemer
forekommer ogsad hyppig (Frith, Hurst & Hall, 2005).

N&r barn har autisme i tillegg til Down syndrom, vil de i tillegg
til de nevnte problemene ha store vansker med sosialt samspill
og de forholder seg til omgivelsene pa en stereotyp og repetitiv
mate. Barna blir ofte misforstdtt, behovene deres blir ikke godt
nok ivaretatt, og de ser ut til 8 vaere ekstra sarbare i forhold til a
utvikle sekundaere vansker som passivitet og trivselsproblemer.

Bade nasjonalt og internasjonalt er det lite kompetanse pa dob-
beltdiagnosen Down syndrom og autisme. Dette gjelder bade
identifisering av gruppen og kunnskap om hva som er egnete
og tilpassede tjenester for dem. Prosjektets kontakt med bade
Autismeforeningen i Norge og Norsk Nettverk for Down syn-
drom, viste at Down syndrom og autisme var “uplgyd” mark her
i landet. De pargrende uttalte ogsa at de syntes de hadde lite a
hente fra organisasjonene.
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I noen tilfeller hadde foreldrene problemer med & fa gehgr fra
fagpersoner pa at det foreld andre vansker i tillegg til Down syn-
drom, og de fleste av foreldrene fortalte at det hadde gatt lang
tid fra de forst meldte sin bekymring og til de fikk en forstaelse
for dette i hjelpeapparatet. Spesielt gjaldt dette de eldste per-
sonene deltakerne i prosjektet.

Det er etter hvert en del artikler som beskriver hvordan autisme
og Down syndrom kan forekomme samtidig. Disse artiklene
baserer seg pa enkelttilfeller eller mindre grupper med dob-
beltdiagnosen (Howlin et al., 1995; Kent et al., 1998; Prasher
& Clarke 1996; Wakabayashi, 1979). Artiklene beskriver noen
typiske kjennetegn ved gruppen, men det har veert lite fokus
rettet mot tilbudene og hvilke hensyn det er viktig a ta ved tilret-
telegging av hverdagen. Det er rapportert prevalens av dobbelt-
diagnosen pa@ 5 - 10 % (Ghaziuddin et. al. 1992 & 97; Gillberg
et. al. 1986, Howlin et al., 1995; Kent et. al. 1999). Studiene
er gjort pa sm& utvalg, og prosenten varierer i de forskjellige
studiene. I en dansk studie (Lund, 1988) fant man at forekom-
sten av autisme i Downbefolkningen gkte med alderen. En slik
gkt forekomst med gkt alder kan skyldes flere forhold. For det
forste blir autisme-trekkene hos sma barn med Down syndrom
® - 0g ogsa hos eldre barn og voksne - ofte sett pa som en del ®
av symptombildet ved Down syndrom; dvs. det forekommer i
hgy grad sdkalt "diagnostisk skygging”, noe som kan utsette
identifiseringen av autisme hos gruppen. En annen og beslektet
forklaring kan vaere at problemene, til tross for at de er tilstede
helt fra de forste levemanedene, blir tydeligere for hjelpeappa-
ratet etter hvert som barnet blir eldre. En alternativ og tredje
forklaring er at autisme framkommer hos en del av populasjonen
med Down syndrom fgrst pa et senere tidspunkt i utviklingen.
Dette er i sa fall i trdd med funn fra ASD befolkningen generelt,
hvor mellom 20 og 30 prosent utvikler autisme etter de fgrste
levemanedene,- vanligvis i 2-3 &8rs alderen. Denne siste for-
klaringen blir stgttet av at utviklingen i mange tilfeller stopper
opp eller regrederer hos barn med Down syndrom og autisme
(Capone, 1997).

Behov for kompetanseheving bade i forhold til gjenkjenning og
bedre tjenesteyting syntes stort med tanke pa bedre livskvalitet
for den enkelte. Personer med Down syndrom og personer med
autisme har diagnoser som gir store utfordringer i hverdagen
b&de somatisk og kognitivt. Kombinasjonen av de to diagnosene
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gir ytterligere utfordringer, noe som setter store krav til spesiell
kompetanse og kunnskap hos fagpersoner og pargrende.

1.2. FRAMTONING

1.2.1. Seertrekkene

Mange pargrende ser fra barna er ganske sm& at deres barn
hadde en annen utvikling enn andre barn med Down syndrom
(se ogsd Medlen, 1999). Foreldrenes beskrivelser av hva som
var saerskilt ved deres barn, svarer til det som pa autismefeltet
blir kalt “den autistiske triaden”. I foreldrenes beskrivelser av
den fgrste utviklingen hos barna finner man saledes igjen:

I. Sprak og kommunikasjon
e Lite kroppssprak
e Lite funksjonell bruk av lyder
e Vanskelig & tolke og forstd barna

@ II. Samveaer med andre mennesker @
o Mestrer ikke vanlig sosial samhandling
e Liker seg ofte best alene
o Leker ikke med andre barn som forventet

III. Forhold til omgivelsene
e Forholder seg til omgivelsene pa en stereotyp og
repetitiv mate
e Bruker leker pa merkverdige mater
e Bruker leker likt fra gang til gang

e Har spesielle gjenstander som vies saers mye opp-
merksomhet

Denne beskrivelsen av seertrekk ved barna i Igpet av de farste
levedrene tilsvarer vanlige beskrivelser av barn med autisme,
som ikke har Down syndrom. Barna var lette 8 gjenkjenne ut
fra foreldrenes beskrivelser. Tilsvarende viste observasjoner ute
i miljgene ogsad at de personene med Down syndrom som ogsa
bgr fa en autismediagnose - dvs. trenger en dobbeltdiagnose -
har de samme grunnleggende problemene som andre personer
med ASD. Sprak og kommunikasjonsproblemene og problemene
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innen sosial fungering og forholdet til omgivelsene er naturlig
nok mye mer fremtredende enn hva man finner hos barn som
bare har Down syndrom.

1.2.2. Identifisering av dobbeltdiagnosen

Etter hvert som de pargrende blir bekymret for barnets utvik-
ling, vil de ta dette opp med helsestasjonen, barnehagen og
senere skolen. Det mest vanlige er imidlertid at de blir mgtt
med utsagn om at barn med Down syndrom er forskjellige og
at problemene nok skyldes at barnet har Down syndrom. Vi
kjenner ikke til noen som har fatt hjelp p@ helsestasjonen. Det
er ogsa sjelden at foreldrene opplever at fgrskolen gjenkjenner
autismeproblemene og lager et egnet tilbud til barnet. Selv pa
skolen er det uvanlig at foreldrene nar fram uten selv 8 matte
std pd over lengre tid. Det & gjenkjenne autismespektervansker
hos personer med Down syndrom og konstatere en eventuell
autismediagnose er fremdeles uvanlig. Enkelte spesialisthelse-
tjenester ser dessuten ut til 8 vegre seg mot a sette diagnosen.
Oppsummeringsmessig mangler ofte erkjennelsen og kunnska-
pen om at mennesker med Down syndrom ogs& kan ha autisme.
@ Det bgr imidlertid veere de samme diagnoseprosedyrene som @
legges til grunn for & avdekke autisme hos personer med Down
syndrom som i befolkningen ellers.

De med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme fikk diag-
nosen langt senere enn hva som er vanlig for en ren autisme-
diagnose. Dette er i tr&d med andre studier som rapporterer
diagnhosetidspunktet. En kan regne med at det er stor underdi-
agnostisering av autisme hos personer med Down syndrom.

1.3.HELSE, SYKDOM OG MEDISINSKE
TILSTANDER

Mennesker med Down syndrom er en medisinsk og somatisk
belastet gruppe av befolkningen. Til tross for at det medisinske
tilbudet til gruppen har blitt stadig bedre gjennom de siste tia-
rene, er det blant vart utvalg av personer med Down syndrom
fremdeles 40 prosent av gruppen som har hjertefeil. De fleste
hadde vaert operert for hjertefeil i tidlig barndom.

siste endring (kopi).indd 5 @ 16.05.2011 10:36:02



| T T ] ® m  mmmn]

Nasjonal kompetanseenhet for autisme « Rapport nr. 1, 2011

Det var ogsd omlag en fjerdedel av var gruppe som hadde et
mage-tarm problem. Mage-/tarmproblemer forstyrret hverda-
gen for flere av personene. Enkelte dager kunne alt dreie seg om
smerter i mageregionen pa grunn av obstipasjon (treg mage), og
all aktivitet matte legges til side. Omlag en tredjedel av gruppen
hadde problemer knyttet til spising, fordgyelse eller avfgring. I
stor grad kan man regne med at dette hadde en medisinsk bak-
grunn, men det er ogsa grunn til & tro at hverdagsbelastningene
hos gruppen var med pa a lage disse problemene.

Gjennomsnittlig hadde mer enn fgrti prosent problemer knyttet
til hgrsel eller syn. Seerlig ser synsproblemer ut til & vaere meget
hyppige. Mange hadde blant annet problemer med & ga i ulendt
terreng og var engstelige for & gd i trapper, noe som tyder pa
problemer med dybdesyn. Flere av malpersonene brukte briller.
En av personene i utvalget hadde hgrselshemming og bruker
hgreapparat. Hyppige forkjglelser med pafglgende tette gregan-
ger var noe som gikk igjen. I perioder med tette greganger blir
kommunikasjon med andre en enda stgrre utfordring enn ellers,
da informasjonen ofte ikke blir oppfattet. Regelmessig kontroll
av gregangene og tapping av vaeske var vanlig. Tabell 1 gir en
oversikt over somatiske problemer i utvalget.

Mange av barna/ungdommene sliter med sgvnproblemer. I noen
tilfeller dreide det seg om innsovningsproblemer, mens i andre
tilfeller var personen mye vaken om natten og i tidlige morgen-
timer. Et av barna i undersgkelsen hadde en tendens til & sovne
pd ettermiddagen og sov da gjerne helt til morgenen etter. Han
kunne sove altfor mange timer i dggnet. Samlet har naer fagrti
prosent av personer med Down syndrom et eller annet sgvn-
problem, noe som ofte er et tegn pa stress og en belastende
hverdag.
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Tabell 1. Somatiske problemer

® H . mamn

Barn og unge med Down syndrom og autisme

Somatisk problem

%

Hjertefeil

Mage/tarm problem

Sterkt nedsatt hgrsel
Sterkt neersynt

Sterkt langsynt

Hyppige smerteopplevelser
Sover lite

Sover mye
Innsovningsproblem

Vakner om natten

Problemer med appetitt/spising

Problemer med fordgyelse/avfgring

41

38

24

11

22

11

33

22

60

40

22

29

Det er ingen klare forskjeller mellom de med dobbeltdiagnosen
Down syndrom og autisme og de som bare har Down syndrom
med hensyn til store medisinske problemer. Belastningen er hgy
for begge grupper. Der er imidlertid en tendens til at dobbeltdi-
agnosen gir noe stgrre sgvnproblemer og i en mindre grad ogsa
hgyere forekomst av problemer knyttet til appetitt, spising og
fordgyelse. I tillegg er det grunn til & tro at spiseproblemene kan
henge sammen med stgrre overgmfintlighet for lukt hos gruppen
som bade har Down syndrom og autisme.
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2. AUTISMETREKK HOS PERSONER
MED DOBBELTDIAGNOSEN

2.1. SPRAK OG KOMMUNIKASJION

@ 2.1.1. Sprakutviklingen ®

Sprakutviklingen er som regel forsinket hos barn med Down
syndrom sammenliknet med utviklingen hos vanlige barn.
Vanligvis leerer de seg etter hvert & uttrykke seg gjennom tale
eller andre konvensjonelle tegnsystemer. Gjennomsnittlig har
barn med Down syndrom en jevn utvikling av sprak frem til
puberteten. Dernest stagnerer imidlertid sprakutviklingen og
bruken av sprakferdighetene faller ogsd gjerne hos mange mot
slutten av ungdomstiden (Rondal, 1996).

Barn med Down syndrom som ikke har autisme eller andre
funksjonshemninger har ogs% god ikke-verbal kommunikasjon.
Ofte er det til og med sagt at deres evne til 8 formidle seg med
kroppssprak og vanlige kulturelle gester- for eksempel til @ vise
naerpersonene sine hva de vil - er bedre i den tidlige smabarns-
perioden enn hos barn flest pa samme utviklingstrinn innen kom-
munikasjon og lingvistikk (Iverson, J.M., Longbardi, E., Caselli,
M.C,2003). Kanskje kan dette skyldes at de kompenserer for
den forsinkete sprakutviklingen med a utvikle sin ikke-verbale
kommunikasjon. De blir vanligvis godt forstatt bade hjemme og
i barnehage og skole. For de som blir gitt tilgang pa tegnsprak er
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det vanlig at de etter hvert begynner & bruke tegnene spontant
0g ogsa gjerne utvikler egne tegn for & uttrykke seg.

Sprakutviklingen hos de med dobbeltdiagnosen Down syndrom
og autisme er klart darligere enn hos vanlige barn med Down
syndrom, som ikke har autisme. De tilegnet seg tale og tegn
senere enn barn med bare Down syndrom, og bare fa av dem
begynte spontant & benytte tegn. Deres non-verbale kommuni-
kasjon var ogsa mangelfull. Barna tok hverken i bruk lyder, ord
eller tegn pd samme tidspunkt som dette var vanlig hos andre
barn med Down syndrom. Fall i bruk av spraket ved overgangen
til voksenalderen rammet ogsa flere og var stgrre og mer dra-
matisk i dobbeltdiagnosegruppen enn hos de med bare Down
syndrom.

2.1.2. Formelle sprakferdigheter

Formelle sprakferdigheter hos de 28 personene med dobbeltdi-
agnosen Down syndrom og autisme som var deltakere i spgrre-
skjemaundersgkelsen, er vist i Tabell 2. Tabellen viser i prosent
hvor mange av gruppen som hadde spradk som svarte til fem

® ulike spraknivaer. ®
Tabell 2. Sprakferdighet hos personer med Down syndrom og
autisme
Spraknivad (%)
F3 tegn/ Mange- Stort voka- Stort voka-
Gruppe Spraklgs ordg tegn/ bular, faste bular, frie
ord setninger setninger
Dobbelt-
diagnose 12 28 0 17 44
Bare
Down 7 4 7 4 79
>68r

Gruppeforskjellene i sprakferdighet var meget store. Det var 40
% av deltakerne med Down syndrom og autisme som hadde
veldig mangelfulle sprékferdigheter, dvs. som var sprakigse eller
bare brukte fa ord eller tegn. Forekomsten av darlige sprakfer-
digheter var omlag fire ganger s& hgy som i gruppen med perso-
ner som bare hadde Down syndrom. Motsatt var det 79 prosent

10
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som hadde meget gode formelle sprakferdigheter - i betyd-
ningen et stort vokabular og frie setninger - hos de som bare
hadde Down syndrom, mens den tilsvarende forekomsten var 44
prosent hos de som bade hadde Down syndrom og autisme. Det
var saledes under halvparten av dobbeltdiagnosegruppen som
hadde et stort vokabular hvor ordene hadde en fri distribusjon;
dvs. hvor ordene kunne brukes til & sette sammen et, i prin-
sippet, uendelig antall ulike setninger og hvor setningene ikke
oftere hadde et frasepreg enn hva vanlig er. Innen lingvistikken
regner man tradisjonelt ikke noe som et lingvistisk tegn — dvs.
som et fullverdig ord i et spraksystem - uten at det lingvistiske
tegnet har en slik fri distribusjon. I vanlig sprakutvikling har
barn et stort vokabular som de vanligvis setter sammen til frie
setninger fra 4-5 ar alderen av (von Tetzchner et al, 1993).

Det var 17 % av dobbeltdiagnosegruppen som hadde et stort
vokabular, men hvor ordene ble satt sammen bare i faste
setninger eller fraser. Hos disse hadde spraket et frasepreg, -
0gsa kalt "uanalytisk”, "idiomatisk” og "holistisk” sprak. Denne
maten & bruke spraket pd er vanlig i den tidlige sprakutviklin-
gen og er omtalt hos mange personer med autisme og spesielt
hos blinde barn (Martinsen et al., 2008; Aasen et al 2008). Hos
® blinde barn og barn med autisme er et slikt frasepreget sprak @
gjerne knyttet til en sdkalt "holistisk” sprakutvikling, ekkolali
og idiosynkratisk sprékbruk. I gruppen med personer som bare
hadde Down syndrom var det til sammenlikning fire prosent -
under en fjerdel av prosentandelen hos dobbeltdiagnosegrup-
pen - som hadde et stort vokabular, men hovedsakelig bare
brukt i faste setninger eller fraser. Dette understreker at dob-
beltdiagnosegruppen har et tilsvarende "autistisk” sprak, som
andre mennesker med autisme.

Det var ingen i utvalget som hadde mange tegn eller ord og
hvor ordene ikke forekom i en fast eller fri setning. Dette er
uvanlig og var uventet. Hos de med bare Down syndrom var
forekomsten sju prosent. Mest sannsynlig skyldes dette i stor
grad tilfeldigheter i utvelgelsen av deltakerne. Det kan imid-
lertid ogsd gjenspeile at det hos mennesker med autisme og
andre funksjonshemninger er vanlig at nye ord fgrst blir en del
av vokabularet som del av en fast frase; en sdkalt “lingvistisk
ramme” (Martinsen et al., 2008). Det vanligste eksemplet pa
en lingvistisk ramme i Norge er nok frasedelen “Kan jeg fa ....
", hvor for eksempel ord som "saft”, “pglse”, osv kan settes inn.
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En stor del av vokabularet til barn som har en holistisk sprakut-
vikling forekommer fgrst i en slik lingvistisk ramme.

Sprakutviklingen hos de med dobbeltdiagnosen er vist i Figur 1.
De med bare Down syndrom er satt inn i figuren for lettere &
kunne sammenlikne gruppene.

Figur 1. Utvikling av sprdk i begge gruppene
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— Bare Down
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Aldersgruppe

Personene med dobbeltdiagnosen illustrerer samme utvikling
som hos de som bare har Down syndrom. Stigningen i sprakfer-
dighet fra 6-13 til 14-19 ars- gruppen er imidlertid noe brattere
hos de som bare har Down syndrom, og fallet i sprakferdigheter
fra 14-19 ar er dramatisk stgrre hos de med dobbeltdiagnosen.
Det dramatisk kraftigere fallet gjenspeiler antakelig stgrre til-
pasningsproblemer hos de med dobbeltdiagnosen sammenliknet
med de som bare har Down syndrom. Selv om dette ikke vises
av Figur 1, fordi figuren ikke inkluderer barn under seks ar, har
de med dobbeltdiagnosen vytterligere forsinket sprakutvikling
men akselerer raskt, nar de fgrst kommer i gang.

Det er viktig 8 merke seg at fallet i sprakferdigheter forekom-
mer ogsd hos gruppen med bare Down syndrom uten autisme.
Funnene tyder pa at begge gruppene har store tilpasningspro-
blemer, men at autismen gjgr problemene langt stgrre. Innen
psykiatrien er det vanlig 8 si at det er bare psykose som er en
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alvorlig nok psykisk lidelse til at dette slar ut pa spraket i szerlig
grad, og selv da er det typiske bildet at personene blir fdmaelte
og har lite & si; - ikke at de har et fall i formelle sprakferdigheter,
slik som her.

2.1.3. Alternativ kommunikasjon

I Norge er det anbefalt at barn med Down syndrom sa tidlig som
mulig skal laere handtegn. I Storbritannia er tidlig bruk av tegn-
sprak en del av standarden for tilbudene til barn med Down syn-
drom. Det er to grunner til dette (von Tetzchner og Martinsen,
2002). For det fgrste vil bruk av tegn gjgre deres kommunika-
sjon med naerpersonene bedre i tiden fgr de begynner & snakke.
Dette gjor samspillet bedre og rikere bade for barna og foreldre-
ne, og vil derved ogsa gke livskvaliteten hos barna med Down
syndrom. Man ma ogsa regne med at tegnspraket for noen vil
bli deres morsmal. For disse er tilegnelse og bruk av tegnsprak
eller annen alternativ kommunikasjon avgjgrende for at de kan
uttrykke seg, forstd og kommunisere med sine naerpersoner
gjennom resten av livet. For denne gruppen - kalt “morsmals-
gruppen” - er det viktig at opplaering i handtegn blir gitt i den
[0} utviklingsfasen hvor barna lettest tilegner seg sprak. Videre vil (O}
bruken av tegn kunne forebygge en senere negativ personlig
utvikling, dvs. kunne forhindre utvikling av tilpasningsvansker
og psykiske vansker.

Den andre grunnen til at det blir anbefalt at barn med Down syn-
drom s3 tidlig som mulig skal laere & forstd og bruke handtegn,
er at tegnbruken fremmer tilegnelsen av tale. Dette ser man tid-
lig i den fgrste utviklingen av tale, hvor ordene som barna laerer
ofte er ord for tegn de allerede har fra fgr. Dette tilsvarer funn
man har i studier av barn som vokser opp to-spraklig. Ord som
forst blir lzert i et av sprakene, blir raskt overfgrt ogsa til det
andre spraket. Her er det ogsd viktig og belysende for forhol-
det mellom tegn og tale, at vanlige to-spraklige barn som bade
laerer & bruke kulturens tegnsprak og talesprak som morsmal
- gjerne hgrende barn av hvor minst én av foreldrene er dgve -
laerer 8 bruke tegnsprak fgr de tilegner seg kulturens talesprak.
Generelt kan man sdledes si at tegnspraket trekker talesprdket
med seg. Bade i Norge og blant annet i Storbritannia har man
gode erfaringer med slik tidlig bruk av tegnsprak hos barn med
Down syndrom (von Tetzchner og Martinsen, 2002).

13

siste endring (kopi).indd 13 @ 16.05.2011 10:36:02



| T T ] ® m  mmmn]

Nasjonal kompetanseenhet for autisme « Rapport nr. 1, 2011

Bade hos deltakerne som bare hadde Down syndrom og de med
dobbeltdiagnosen ble det registrert hvilken kommunikasjons-
form deltakerne brukte. Deriblant om de brukte handtegn eller
grafiske tegn; dvs. “tale”, “ordbilder”, “innlaerte tegn”, “bilder,
pictogram, objekter” eller “kroppssprak”. Tabell 3 viser fore-
komst av bruk av tale, tegn eller bruk av bdde tegn og tale hos
deltakerne.

Tabell 3. Forekomst av sprakform

Sprakform % N
Spraklgs 6,9 4
Tale 41,4 24
Tegn 15,5 9
Tegn + tale 36,2 21
Totalt 100 58

Det var 41,4 % som bare brukte tale og 15,5 % som bare brukte
tegn. I tillegg var det fem personer som brukte ordbilder og 10
som brukte grafiske tegn. Det var fire personer, 6,9%, som var
spraklgse. Tre av disse hadde dobbeltdiagnosen Down syndrom
@ og autisme. Bruken av tegnsprak er avhengig av alder. Hos fgr- @
skolebarna som bare hadde Down syndrom og ikke autisme var
det 62,6 prosent som brukte tegn; hvorav 54,3 prosent brukte
bdde tegn og tale. For delutvalget av fgrskolebarn med bare
Down syndrom, var altsa tegnbruken omlag 10 % hgyere enn i
totalutvalget.

2.1.4. Spraktap

Det er vanlig at barn med Down syndrom slutter & bruke tegn
etter hvert som de blir eldre. Hovedsakelig fordi de begynner &
snakke og at talen blir deres morsmal. Mange slutter imidler-
tid for tidlig med tegnbruken, mens barna fremdeles trenger &
bruke tegn for & f& en sd god taleutvikling som mulig. Slik for
tidlig slutt av bruken av tegnene setter sdledes bade kommuni-
kasjonsevnen ned og hemmer taleutviklingen. I mange tilfeller
bygger en slik for tidlig nedtrapping av bruken av tegn pa en
misforstaelse. Naermiljget tror i mange av disse tilfellene at bar-
net ikke lengre trenger tegnene etter at de har fatt sine forste
ord. “N3 som spraket er kommet”, er en formulering av hvorfor
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man har sluttet med 8 bruke tegn, som gjenspeiler en tro pa
forholdet mellom tale og tegn, som man vet er direkte feil.

I tillegg til denne uheldige forst3elsen av at det & bruke hand-
tegn hindrer utvikling av tale, s vi i var undersgkelse at skifte
av miljg ofte hadde uheldig innvirkning pa sprak- og kommu-
nikasjonsutviklingen. Det var flere som var blitt “tvunget” til
3 slutte med & bruke tegn ndr de enten begynte pa skolen, pa
ungdomsskolen eller pa videregdende skole. Kompetansen i det
nye miljget kan mangle slik at de som tar over ikke forstar per-
sonens kommunikasjon og at de ikke selv kan benytte tegn. I
noen tilfeller var det ogsa slik at nar barnet hadde gatt over fra
barnehage til skole ble det mgtt med at “Her bruker vi ikke tegn.
Her skal alle lzere & snakke”. Et annet argument kunne veere at
det nye miljget manglet kompetanse pa & bruke handtegn eller
grafiske symboler. Fgrst nar man erfarer at personen etter intens
og lang tid med intens talespraktrening ikke laerer @ snakke,
vil man sd prgve med alternativ kommunikasjon som handtegn
eller grafiske tegn. I mellomtiden har personen veaert “tvungen”
spraklgs.

N&r barnet bytter eller utvider arenaene det ferdes i, ser vi at
[0} miljeene i veldig forskjellig grad klarer eller er villige til 8 tilegne (O}
seg barnets sprak og kommunikasjon. I verste fall mgter barnet
et nytt miljg som ikke kan noe om barnets spesielle uttrykks-
mater. Fra for eksempel & ha brukt hdndtegn i barnehagen, kan
barnet i mgtet med skolen oppleve at der er det ingen som kan
h&ndtegn, og kommunikasjonen gar i std. Det samme ser vi at
kan skje nar ungdommen far avlastning eller flytter hjemmefra
til en kommunal bolig. Kompetansen rundt den enkeltes kom-
munikasjonsform blir for darlig ivaretatt, og den det gjelder

mister muligheten til & bruke sitt sprak.

Bjorn hadde lzert & bruke hdndtegn mens han gikk
i barnehagen. Da han skulle begynne pa skolen,
kom han til en skole der ingen kunne handtegn
eller ville satse pa denne kommunikasjonsformen.
De ville at han skulle leere & snakke. Ingen forsto
tegnene han prgvde 8 kommunisere med. Det
lyktes heller ikke & leere Bjgrn @ snakke. Etter
to ar forsto man at Bjgrn sannsynligvis aldri ville
lzere 3 snakke og at han matte ha en annen mate
& kommunisere pa. Tegnsprak ble igjen aktuelt,
men skolens personale hadde ingen kompetanse
pd dette. Skolen hadde heller ikke ressurser til

15

siste endring (kopi).indd 15 @ 16.05.2011 10:36:02



| T T ] ® m  mmmn]

Nasjonal kompetanseenhet for autisme « Rapport nr. 1, 2011

3 starte tegnsprakkurs for de ansatte. Bjgrn fikk
etter hvert begynne pd en spesialavdeling ved
en annen skole. Der hadde de tegnkompetanse.
Han viser stor glede nadr andre na bruker tegn
i kommunikasjon med ham og ogsd forstar de
tegnene han kan. N& kan han ogsa videreutvikle
de sprdk- og kommunikasjonsferdighetene han
har, og han kan veere en mer aktiv medspiller i
egen hverdag.

AR bli fratatt muligheten til & kommunisere er dramatisk, og de
pargrende forteller i slike tilfeller at barna blir nedfor og virker
deprimerte. Noen fa forteller om at barna prgver ogsa & “ta
igjen” ndr de kommer hjem ved & ville kommunisere desto mer
med de pargrende.

Tabell 4 gir en oversikt over hvor mange til sammen i begge
gruppene som har mistet bruken av tegn og pa hvilket tidspunkt
dette skjedde. I tabellen er det prosentuert hvor mange dette
omfatter p@ grunnlag av en N pa 53; det antallet som opplys-
ningene stammer fra.

[0} Tabell 4. Tap av tegn p& ulike tidspunkter i begge grupper (O}
Aldersgruppe N %
6-13 3 5
14-19 5 9
20 + 2 3
Totalt 10 17

Det var i alt 10 personer som hadde mistet sin bruk av tegn.
Dette tilsvarer tallet som mistet sprakferdigheter pa grunn av
tap av sprakmiljg, og det er antakelig de samme personene det
er tale om. Tre barn synes saledes mest sannsynlig @ ha mistet
tegnene sine nar de begynte pa skolen. Fem barn mistet antake-
lig tegnene nar de begynte pa ungdomsskolen eller pa viderega-
ende skole. To personer mistet sprakmiljget sitt i voksen alder.
Man kan anta at dette mest sannsynlig skyldtes flytting av bolig
til et miljg hvor naerpersonene ikke hadde tegnkompetanse.

16

siste endring (kopi).indd 16 @ 16.05.2011 10:36:02



| T T ] ® m  mmmn]

Barn og unge med Down syndrom og autisme

2.1.5. Pragmatiske ferdigheter

Selv de som kan snakke og har et relativt stort vokabular, viste
seg a ha store problemer med den sosiale bruken av spraket;
dvs. den pragmatiske bruken av spraket. Personer med Down
syndrom og autisme har naturlig nok stgrre problemer med &
bruke spraket i sosiale sammenhenger enn hva personer med
bare Down syndrom har. Personene i dobbeltdiagnosegruppen
hadde problemer med 3 si ifra ndr de var sultne eller tgrste,
hadde smerter eller gnsket en forandring i situasjonen. Det
& svare pa spgrsmal var vanskelig og ogsa det a fortelle om
hendelser og begivenheter de hadde deltatt i. Likeledes var det
problematisk & snakke om ting de skulle veere med pa i framti-
den. I likhet med andre personer med autisme hadde de vansker
med & forstd andre menneskers intensjoner og derved ogsa
problemer med selv @ ha en intensjon om & gjgre andre til lags.
A veere i dialog med andre var ogsa vanskelig for personer med
b&de Down syndrom og autisme. Eksempelet under kan belyse
noen av de pragmatiske problemene som dobbeltdiagnosegrup-
pen har.

@ Per har Down syndrom og autisme. Han har et @

stort ordforrdd. For eksempel kan han fortelle
hva alt heter i en treningssituasjon eller nar han
blir spurt direkte ut om aktiviteter og situasjoner
han er godt kjent med. Han bruker mange frase-
liknende faste setninger, men bruker og en god
del frie setninger. Per tar imidlertid lite initiativ til
kommunikasjon med andre. Han formidler i liten
grad egne gnsker og behov, og han forteller ikke
om ting han har opplevd.

Spgrreskjemaundersgkelsen inkluderte i alt sju mal pa pragma-
tiske sprak- og kommunikasjonsferdigheter. Disse er vist i Tabell
5.
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Tabell 5. Pragmatisk kommunikasjon

Variabler

Kommunisere godt om interesser
Kommunisere over tid

Lesbar

Styre andre positivt

Hilse

Kommunisere gnsker

Bli reagert pa

De ulike malene ble satt inn i en faktoranalyse som ga én-faktor
Igsning. Det ble videre laget en gjennomsnittlig fellessum for
variablene. Leddene som inngdr i denne summen hadde hgy
"inter-item reliabilitet” (Cronbach’s Alpha = ,882). Disse to for-
hold, én-faktor lgsning pluss hgy reliabilitet pa fellessummen
gjorde at vi kunne sld8 sammen disse 7 spgrsmalene til en sum
- et mal pa pragmatiske ferdigheter. Figur 2. viser pragmatiske
ferdigheter pd ulike alderstrinn for bdde deltakerne med dobbelt-
diagnosen Down syndrom og autisme og deltakerne som bare
hadde Down syndrom. Fgrst og fremst viser figuren at det er en
® klar forskjell i pragmatiske ferdigheter mellom de med dobbelt- ®
diagnosen og de som bare har Down syndrom. Forskjellen var
statistisk signifikant, p<.001.
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Figur 2. Pragmatiske ferdigheter pa ulike alderstrinn
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Det er en stor forskjell mellom gruppene pa alle alderstrinn, men
forskjellen mellom dem gker med gkt alder. For dobbeltdiagno-
segruppen synker de pragmatiske ferdighetene litt fra 6-13 til
14-19 3r og vesentlig etter 14-19 3rs alder. I gruppen som bare
har Down syndrom er de pragmatiske ferdighetene mer jamne
pa alderstrinnene 6-13 og 14-19 ar, mens det er en antydning
til skning i pragmatiske ferdigheter fra aldersgruppen 14-19 ar
til aldersgruppen som er 20 ar eller eldre.

For de som bare har Down syndrom, men ikke autisme, er
utviklingskurven for pragmatiske ferdigheter vidt forskjellig fra
kurven over aldersforskjellene i sprakferdigheter. Et tilsvarende
fall som det var i formelle sprakferdigheter etter 14-19 ars
alder, forekommer ikke med hensyn til pragmatiske ferdigheter.
I dobbeltdiagnosegruppen finner man imidlertid igjen fallet fra
ungdoms- til voksenalderen ogsa for pragmatiske ferdigheter.
Det var en statistisk signifikant korrelasjon mellom spraklige
og pragmatiske ferdigheter; (r = .46, p<.001, to-halet). Dette
tyder sterkt pd at det for personer med bade Down syndrom og
autisme ogsa er en sammenheng mellom fall i formelt spraklige
ferdigheter og et fall i pragmatiske ferdigheter; noe som set-
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ter spraktap hos barn og ungdommer med Down syndrom og
autisme i et meget alvorlig lys. I gruppen som bare hadde Down
syndrom er det en manglende sammenheng mellom tidspunk-
tene for fall i formelle og pragmatiske ferdigheter, - noe som
understrekes av at de pragmatiske ferdighetene faktisk gkte noe
pd det angjeldende tidspunktet. Dette kan skyldes at ungdom-
mene med bare Down syndrom kompenserte for et tap av for-
melle sprakferdigheter med bruk av ikke-verbal kommunikasjon,
slik det synes som de gjer i forskolealderen fgr de far tegn- eller
talespraklige ferdigheter.

2.1.6. Forstaelsesproblemer

Personer med bade Down syndrom og autisme har omfattende
forstaelsesproblemer. For de som har darlige sprakferdigheter
gjelder dette i farste rekke mangelfull forstaelse bade av tegn,
ord og forhold i det sosiale miljget. For de som har bedre for-
melle sprakferdigheter - seerlig for de vel fgrti prosentene av
gruppen som har et stort vokabular og frie setninger — omfat-
ter forstdelsesproblemene forstdelsen av ord i deres sosiale
kontekst. For de som har de beste sprdkferdighetene er det
[0} fruktbart & vektlegge de samme forholdene som man gjgr hos (O}
spraklig hgytfungerende mennesker med autisme og Asperger
syndrom; dvs. krav til presishet for at noe skal bli forstatt, en
bokstavelig forstdelse av ord brukt i en overfgrt betydning,
osv. (For en beskrivelse av disse sprakforstdelsesproblemene,
se Martinsen, Neerland, Steindal, & Tetschzner, 2006; Tellevik,
Martinsen, Neerland, og Tetzchner. 2007).

Personer med bare Down syndrom har ogsa forstdelsesproble-
mer. Hos denne gruppen er det er lett 8 overvurdere sprakfor-
staelsen deres, fordi de ofte er sosiale og kommuniserer godt
non-verbalt. Ved ngyere undersgkelse av hva de virkelig forstar i
en kommunikasjon, ser man imidlertid at det er mange som har
store "hull” i sprakforstaelsen. Deres generelle sosiale ferdighe-
ter gjor imidlertid at de ofte er opptatt av & gjgre naerpersonene
forngyd og at de gir inntrykk av a forsta det som blir sagt og det
som skjer i situasjonen til tross for at dette ofte ikke stemmer.

Store forstaelsesproblemer er gjennomgdende hos personer
innen autismespekteret. De kan laere & si ord og uttrykk uten
ngdvendigvis @ ha den minste anelse om hva de betyr. Selv om
de forstdr alle ord i et utsagn hver for seg, kan de ha problemer
med forstdelsen nar ordene settes sammen i en ytring som skal
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gi mening. P& samme mate klarer personer med autisme i liten
grad & tyde kroppssprak og mimikk. Problemene med a8 forstd
bergrer bade det som sies og selve situasjonen man er i. Hva
som forventes i forskjellige situasjoner og hvilke sma detaljer
som gjgr den ene situasjonen annerledes enn en annen liknende
situasjon og derfor krever annerledes handling, kan vaere umulig
for personer med autisme a8 oppdage. Likeledes kan to situasjo-
ner som i utgangspunktet skulle vaere like og utlgse de samme
reaksjonene, fremstd som forskjellige, fordi andre personer er til
stede eller situasjonene ikke foregdr p& samme sted.

2.2. SAMVAER MED ANDRE MENNESKER

2.2.1. Sosiale seertrekk hos dobbeltdiagnosegruppen

Blant de sosiale szertrekkene som skiller personer med dobbelt-
diagnosen Down syndrom og autisme fra personer med Down
syndrom som ikke har autisme, er:

[0} e Darlig mestring av vanlig sosial samhandling (O}

e De foretrekker ofte & vaere alene og misliker situasjoner
hvor det er mange andre mennesker til stede

» Som smabarn leker de ikke med andre barn slik som det
forventet at et barn skal gjgre, og som stgrre barn og ung-
dommer faller de utenfor barne- og ungdomskulturen

Som tidligere nevnt, svarer disse forholdene til de saertrekkene
som gjgr at de pargrende tidlig far mistanke om at deres barn
skiller seg fra barn med Down syndrom.

2.2.2. Sosiabilitet

Personer som bdde har Down syndrom og autisme er klart
mindre sosiale enn personer som bare har Down syndrom. I
spgrreskjemaundersgkelsen inngikk det sju spgrsmal knyttet til
sosiabilitet. Disse er vist i Tabell 6.
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Tabell 6. M3l pa sosiabilitet

Variabler

Sosial

Er kontaktsgkende

Liker godt & veere sammen med andre
Utadvendt

Tar ofte kontakt med voksne

Tar ofte kontakt med barn

Usosial

Det synes som disse ulike spgrsmalene utgjer en felles faktor
eller dimensjon som kan kalles “sosiabilitet”, siden en eksplora-
tiv faktoranalyse ga en én-faktor Igsning; hvor “usosial” hadde
en hgy negativ ladning pa faktoren. Da det ble prgvd ut om de
sju spgrsmalene kunne settes sammen til en felles gjennom-
snittlig sum som mal pa sosiabilitet, viste imidlertid en reliabili-
tetsanalyse at det var best & skille mellom to ulike mal pa sosia-
bilitet. Den fgrste summen er kalt “sosial” og inkluderer “sosial”
og “usosial” med snudd fortegn. “Sosial” har en meget god
reliabilitet, Cronbach’s Alpha=,886, og korrelasjonen mellom de
@ to variablene er som forventet hgy ,r=-,80, men viser samtidig @
at hvor sosial eller usosial deltakerne er, var to ulike bedgmmel-
ser. Den andre summen er kalt “utadvendt sosialt samvaer” og
bestar av de gvrige fem spgrsmalene. Denne summen har ogsa
en meget hgy reliabilitet, Cronbach’s Alpha = ,890.

Bade “sosial” og “utadvendt sosialt samvaer” skilte signifikant
mellom personene i dobbeltdiagnosegruppen og de personene
som bare hadde Down syndrom. For “sosial” hadde gruppen med
bare Down syndrom et gjennomsnitt pd 4,4 - dvs. mellom at
det passer “godt” og "meget godt” at personen er sosial - og de
med dobbeltdiagnosen et gjennomsnitt pd 3,2; - dvs. at de var
omlag middels sosiale; p<.05, to-halet. For “utadvendt sosialt
samveer” hadde gruppen med bare Down syndrom et gjennom-
snitt pa 3,8 - dvs. narmere en gjennomsnittlig skare for at det
passet “godt” enn at det passet “middels godt” at de var sosiale
- mens de med bade Down syndrom og autisme hadde et gjen-
nomsnitt pd 2,8, - dvs. noe under gjennomsnittlig sosiabilitet;
p<.01, to-halet.

De to malene pa sosiabilitet - "sosial” og “utadvendt sosialt
samveer” - viser i hovedsak at mennesker med Down syndrom,
betraktet som en gruppe, kjennetegnes ved & ha en hgy grad av
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sosiabilitet. Gruppen med vanlige personer med Down syndrom
som ikke ogsd hadde autisme, er klart over gjennomsnittlig sosi-
able. Bade vurdert som et personlighetstrekk og i forhold til hvor
mye utadvendt sosialt samveaer de viser. Selv om de med dob-
beltdiagnosen viste signifikant mindre sosiabilitet hadde ogsa de
som gruppe betraktet, til tross for sin autisme, gjennomsnittlig
hgy grad av sosiabilitet.

Tabell 7 viser forekomsten av “sosial” og “utadvendt samvaer”
for de to gruppene pa fem-punkts skalaen.

Tabell 7. Forekomst av sosial og utadvendt samvaer (%)

Gruppe Meget Daérlig Middels Godt Meget
darlig godt
Sosial Down syndrom + 16,7 16,7 16,7 16,7 33,3
autisme
Bare Down syn- 0,0 7,1 7,1 14,3 71,4
drom
Utadvendt Down syndrom + 0.0 33,3 50,0 16.7 0,0
sosialt autisme
® SAMVEEr  pare 0,0 3,6 250 39,3 32,1 @

Down syndrom

Generelt viser tabellen at personer med Down syndrom kjen-
netegnes av a ha hgyest grad av sosiabilitet, ndr det a veere
sosiabel blir vurdert som et personlighetstrekk. Av de som
bare hadde Down syndrom er det hele 85,7 som er beskrevet
som at det passer "godt” eller “meget godt” at de er sosiale.
Forekomsten av & vaere sosial er langt mindre forekommende
i gruppen med bade Down syndrom og autisme, men ogsa her
er det over halvparten som pastanden om at de er sosiale pas-
ser "godt” eller "meget godt” pa. Ser man bare pa sosial som et
personlighetstrekk synes det & kjennetegne personer med Down
syndrom at de er sosiale; selv de som ogsd har autisme i tillegg
til Down syndrom.

Gruppeforskjellene med hensyn til “utadvendt samvaer” gir imid-
lertid et ganske annet bilde. Med hensyn til dette malet er det
ingen i gruppen med Down syndrom og autisme som i meget
stor grad kjennetegnes av @ vaere utadvendte i forhold til sosi-
alt samveer med andre. Det er ogsd bare omlag 16 prosent av
denne gruppen som det passer godt pd at de kjennetegnes av
3 ha et utadvendt sosialt samvaer. Grunnen til at gjennomsnittet
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for “utadvendt sosialt samvaer” ligger s& hgyt som det gjor, er
at halvparten av gruppen skarer pa skalaens middelverdi og at
det var ingen i dobbeltdiagnosegruppen som ble vurdert til @ ha
"meget darlig” utadvendt sosialt samveer.

Forskjellen til de som bare hadde Down syndrom er imidlertid
meget stor i forhold til utadvendt sosialt samveaer. I gruppen med
bare Down syndrom var det neer en tredjedel som var kjenne-
tegnet av & vaere meget utadvendte i forhold til andre mennes-
ker, mens det passet godt for over 39 prosent av gruppen at de
hadde et utadvendt sosialt samveer. Ogsa i forhold til “utadvendt
sosialt samveer” viser saledes gruppen med bare Down syndrom
seg fram som utpreget sosiale; med over 60 prosent som til
sammen skarer “godt” eller "meget godt” pd spgrsmalet.

2.2.3. Arsaker til 3 ta kontakt med andre

Det er flere grunner for at en person tar kontakt med et annet
menneske. Den mest sosiale arsaken er a ta kontakt for selskaps
skyld eller for & gjgre noe sammen med en annen. En del av fol-
kloren om autisme er at mennesker med autisme hovedsakelig
& har instrumentglle grunner for 3 ta kontakt; - at de tar kontakt &
med andre for a oppna noe, og ikke bare for gleden og hyggen i
& omgas dem. Fordi de er sett p& som usosiale regner man ikke
med at personer med autisme tar kontakt med andre av rent
sosiale grunner som sosialt samvaer og trgst. Siden s& mange
har negative opplevelser av kroppskontakt, er det antatt at de
heller ikke tar kontakt for & f& kroppskontakt. For hgytfunge-
rende barn og voksne med autisme og Asperger syndrom er det
ofte trukket fram at de i samveeret med andre kommuniserer
mye om egne interesser; for eksempel snakker om yndlings-
temaene sine eller viser fram ting de er spesielt interesserte i.

Tabell 8 gir oversikt over 11 3rsaker til & ta kontakt hos personer
med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme og personer
som bare har Down syndrom. De ulike arsakene til 8 ta kontakt
er rangert i tabellen etter hvor hyppig det passer “godt” eller
"meget godt” at gruppen med bare Down syndrom tar kontakt
av de ulike arsakene.
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Tabell 8. Arsaker til & ta kontakt med andre (%)

Meget . . Meget
Gruppe darlig Dérlig Middels Godt godt
oo Down + 0,0 333 333 167 16,7
For a fa hjelp _autisme
til
fl noe Bare Down 0,0 7.1 21,4 32,1 39,3
syndrom
o Down +
For a gtfare autisme 0,0 50,0 16,7 33,3 0,0
en aktivitet Bare Down
hun liker
syndrom 0,0 3,7 33,3 40,7 22,2
o 0 Down +
For a fa noe autisme 33,3 16,7 33,3 0,0 16,7
hun har lyst B D
pa are bown 10,7 3,6 250 42,9 17,9
syndrom
o Down +
For a ha autisme 16,7 50,0 33,3 0,0 0,0
samvaer med Bare Down
andre
syndrom 0,0 11,1 33,3 40,7 14,8
For8 f8ros, Down + 333 16,7 33,3 16,7 0,0
! autisme
bekreftelse,
anerkjennelse  Bare Down 00 17,9 28,6 42,9 10,7
syndrom
o .
® For a gjare Down + 16,7 50,0 33,3 0,0 0,0 ®
aktiviteter autisme
sammen med Bare Down
noen syndrom 0,0 14,3 39,3 28,6 17,9
Down +
o H 17 ’ ’ ’ ’
For 3 stille autisme 66 33,3 0,0 0,0 0,0
al
sporsma Bare Down 71 143 28,6 46,4 3,6
syndrom
° Down +
For a sgke autisme 16,7 33,3 50,0 0,0 0,0
trgst hos B 5
andre are bown 7,4 22,2 29,6 29,6 11,1
syndrom
Vise fram Down + 50,0 33,3 16,7 0,0 0,0
yndlingsleker/ _autisme
snakke om Bare Down
yndiingstema  syndrom 21,4 21,4 17,9 357 3,6
o Down +
For a fortelle autisme 50,0 16,7 33,3 0,0 0,0
om noe hun B D
har gjort are bown 36 21,4 357 32,1 7.1
syndrom
Down +
For & f3 fysisk  autisme 0,0 333 33,3 16,7 16,7
kontakt med B b
andre are bown 10,7 17,9 35,7 25,0 10,7
syndrom
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De mest apenbart sosiale arsakene til 8 ta kontakt med andre er
for & "ha samvaer med andre”, "gjgre aktiviteter sammen med
andre” og "sgke trgst hos andre”. Ingen av disse arsakene inne-
baerer det 3 fa en fordel av samvaeret hovedsakelig i en fysisk
eller materiell forstand. De tre mest instrumentelle arsakene til &
ta kontakt med andre er for & “fa noe hun har lyst pa”, "fa hjelp

til noe” og "utfgre en aktivitet hun liker”.

Den arsaken til & ta kontakt med andre som klart passet best -
og antakelig forekom relativt oftest - for de av deltakerne som
bare hadde Down syndrom, men ikke autisme, var “for & fa
hjelp til noe”, som hadde en samlet forekomst pa 71,4 prosent
for passet “godt” og "meget godt”. De to gvrige instrumentelle
grunnene til & ta kontakt hadde ogsd en klart hgyere forekomst
enn andre grunner; henholdsvis 62,9 % samlet for "for 3 utfore
en aktivitet hun liker” og 60,8 % samlet for "for @ fa noe hun
hadde lyst pa”. Antakelig gjenspeiler dette at det gjerne er
instrumentelle grunner til @ ta kontakt med et annet menneske,
og disse er sdledes neppe seerskilt hgyt forekommende arsaker
eller typiske arsaker til at nettopp for mennesker med Down
syndrom tar kontakt med andre.

[0} To av de tre mest apenbart sosiale arsakene til & ta kontakt - (O}
"for & ha samvaer med andre” og "for & gjgre aktiviteter sammen
med noen” — hadde en samlet forekomst av passet "godt” og
"meget godt” pa over 50 prosent, og hadde saledes en relativt
hgy forekomst hos personene med bare Down syndrom. Dette
bekrefter inntrykket av at personer med Down syndrom kjenne-
tegnes av & vaere sosiale. Den tredje apenbart sosiale drsaken
til a ta kontakt med noen - “for a sgke trgst hos andre” - hadde
imidlertid en under middels samlet forekomst av passet “godt”
eller "meget godt”; samlet forekomst pa 40,7 %. I tillegg hadde
"for & fa ros, bekreftelse, anerkjennelse” og “for & stille spgrs-
mal” en relativt hgy samlet forekomst; dvs. en forekomst pa 50
prosent og hgyere.

Det at det var en relativt hgy forekomst av “for & utfore en akti-
vitet hun liker ” og “for & gjgre aktiviteter sammen med noen”
demonstrerer ogsa at aktiviteter er viktige for personer med
Down syndrom. Dette er et viktig forhold & vaere klar over, siden
mennesker med Down syndrom s3 vidt ofte har blitt betraktet
som passive og inaktive personer.

"\/ise fram yndlingsleker/snakke om yndlingstema” og "for & for-
telle om noe hun hadde gjort” hadde relativt lave samlete fore-
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komster i gruppen som bare hadde Down syndrom; henholdsvis
39,3 % for begge disse arsakene til kontakt. En slik forekomst
er i utgangspunktet uventet lavt, siden dette ofte er regnet blant
de hyppigste arsakene til at barn tar kommunikativ kontakt med
sine naerpersoner. Det at deltakergruppen ogsa inkluderer ung-
dommer og voksne, bidrar antakelig til & trekke forekomsten
ned, men allikevel synes forekomsen av et slikt samspill med
omgivelsen knyttet til egne aktiviteter og gjgremal a8 vaere over-
raskende lavt.

"For & fa fysisk kontakt med andre” var den arsaken til & ta
kontakt med andre hos gruppen med bare Down syndrom som
hadde lavest samlet forekomst av passet “godt” og "meget
godt”; samlet 35,7 prosent. Den relativt lave forekomsten av
denne 3rsaken til 8 ta kontakt med andre er det kanskje rimelig
3 sette i forbindelse med gruppens gjennomsnittsalder.

Den stgrste gruppeforskjellen er mellom hvor godt det passet at
deltakerne generelt tok kontakt med andre - uansett hva arsa-
ken var til at de tok kontakt. Hos dobbeltdiagnosegruppen med
b&de Down syndrom og autisme var det seks av de 11 arsakene
som hverken passet “godt” eller “meget godt” pa noen av perso-
[0} nene i gruppen. I tillegg var det ytterligere to av drsakene som (O}
ikke passet “meget godt” pa noen. Gjennomsnittlig var forekom-
sten mer enn fire ganger sa hgy for de 11 arsakene i gruppen
med bare Down syndrom enn i dobbeltdiagnosegruppen. Dette
er i trdd med en generell antakelse om at personer som har
autisme i tillegg til Down syndrom tar sjeldnere kontakt med
andre mennesker, sammenliknet med de som bare har Down
syndrom. Med hensyn til hvilke arsaker til & ta kontakt med
andre som er antatt a kjennetegne mennesker med autisme, er
bildet imidlertid mer sammensatt.

14

De instrumentelle drsakene til & ta kontakt “for & fa hjelp til noe
og “for @ utfgre noe som hun liker” var blant de &rsakene som
oftest passet “godt” eller “meget godt” ogsd hos dobbeltdiagno-
segruppen. I tillegg hadde den tredje av de klare instrumentelle
arsakene "for & fa noe hun har lyst pa” en hgy forekomst i dob-
beltdiagnosegruppen. Personene med bare Down syndrom hadde
gjennomsnittlig naer 2,5 ganger sa hgy forekomst av instrumen-
telle drsaker til 8 ta kontakt som dobbeltdiagnosegruppen. Dette
gjor det urimelig & snakke om instrumentelle grunner som en
spesifikk autistisk grunn til & ta kontakt med andre mennesker.
Relativt sett imidlertid, i forhold til de gvrige arsakene til 3 ta
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kontakt, er forekomsten av instrumentelle grunner langt hgyere
enn for gruppen med bare autisme; noe som danner et grunnlag
for a si at arsakene til @ ta kontakt er hovedsakelig instrumen-
telle hos mennesker med Down syndrom og autisme.

De klarest sosial grunnene til & ta kontakt med andre - “for &
ha samvaer med andre”, "for a8 gjgre aktiviteter sammen med
andre” og "for a sgke tragst hos andre” hadde derimot alle null
samlet forekomst av passer “godt” og “meget godt” hos gruppen
med bdde Down syndrom og autisme. Til sammenlikning hadde
gruppen med bare Down syndrom en gjennomsnittlig samlet
forekomst pd 47,6 prosent. Det a sjelden eller aldri ta kontakt
med andre mennesker av dpenbart sosiale grunner, synes sale-
des 8 vaere et trekk knyttet til autisme hos mennesker med
Down syndrom.

Det a ta kontakt for & vise fram yndlingsleker eller snakke om
yndlingstemaet sitt - som ogsa kan bli betraktet som en typisk
"autismedrsak”, hadde imidlertid den hgyeste forekomsten
samlet av “godt” eller “meget godt” i gruppen med bare Down
syndrom; en samlet forekomst pa 39,2 % hos personer med
bare Down syndrom versus null forekomst hos dobbeltdiagnose-
[0} gruppen. Ogsa arsaken “for 8 fa fysisk kontakt med andre” var (O}
i strid med antakelsene om mennesker med autisme. For denne
arsaken til & ta kontakt med andre mennesker var den samlete
forekomsten av passer “godt” og “meget godt” omlag like hgy i
de to gruppene.

Tabell 9 viser hvilke av forskjellene mellom gruppene med Down
syndrom og autisme og bare Down syndrom, som er statistisk
signifikante. Tabellen viser ogsa gjennomsnittlig skare for begge
gruppene for hver av de 11 3rsakene til kontakt.
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Tabell 9. Gruppeforskjeller i drsaker til 3 ta kontakt med andre

Grupper
Arsaker til kontakt — (gjennomsnitt) _ g5mmenlikning
Down + Bare
(ford..) autisme Down (df=32)
For & fa hjelp til noe 3,2 4,0 n.s.
o ..
For a_utf(zire en aktivitet som 2,8 3,8 t=2.53 , p<.05
hun liker
For a cfa noe som hun har 2,5 3,5 n.s.
lyst pa
For @ ha samvaer med andre 2,2 3,6 t=3.64, p<.001
For & fa ros, bekreftelse, B
anerkjennelse 2,3 3,5 t=2.58, p<.05
For & gjore aktiviteter _
sammen med noen 2,2 3,5 t=3.18, p<.01
For & stille spgrsmal 1,3 3,3 t=4.50, p<.001
For & sgke trgst hos andre 2,3 3,2 n.s.
Vise ynqllngsleker/snakke 1,7 2.8 t=2.07 , p<.05
om yndlingstema
Fgr a fortelle om noe hun har 1,8 3,2 t=3.04, p<.01
gjort
For a fa fysisk kontakt med 3,2 3,1 n.s.

andre

Av de instrumentelle drsakene til & ta kontakt med andre var
det bare "for & utfgre en aktivitet som hun liker” som skilte sig-
nifikant mellom gruppene, og her var det personene med bare
Down syndrom som klart hadde det hgyeste gjennomsnittet.
De to gvrige instrumentelle drsakene - “for & fa hjelp til noe”
og “for & fa noe som hun har lyst pa” - hadde ikke signifikant
forskjellig forekomst hos gruppen med dobbeltdiagnosen og
hos de som bare hadde Down syndrom. En antakelse om at
instrumentelle arsaker til 8 ta kontakt med andre er et typisk
autistisk trekk som skulle kjennetegne personer som bade har
Down syndrom og autisme, ble saledes ikke gitt noen stgtte.
Antakelser om hva som er typisk autistiske trekk slo heller ikke
til for "vise yndlingsleker/snakke om yndlingstema” eller “for &
fa fysisk kontakt med andre”. Det & vise yndlingsleker og snakke
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om yndlingstema passet “godt” eller “meget godt” for signifi-
kant flere av personene med bare Down syndrom enn i dob-
beltdiagnosegruppen. Denne &rsaken til & ta kontakt hadde en
gjennomsnittlig lav forekomst hos de med bade Down syndrom
og autisme og noe under middels forekomst hos personene med
bare Down syndrom. Det 3 ta kontakt med andre for 3 fa fysisk
kontakt med dem, passet i middels grad for begge gruppene og
skilte ikke signifikant mellom de ulike deltakerne.

Antakelsen om at personer med bare Down syndrom er mer
sosiale enn personer med badde Down syndrom og autisme ble
derimot bekreftet av at de klart mest sosiale arsakene til 3 ta
kontakt med andre hadde signifikant lavere forekomst i dob-
beltdiagnosegruppen. "For 8 ha samveer med andre” og "for a
gjore aktiviteter sammen med noen” hadde lav forekomst hos
personene som ogsa hadde autisme og relativ hgy forekomst i
gruppen som bare hadde Down syndrom. Her er det interessant
at et tilsvarende mgnster ogsa gjaldt for det & ta kontakt med
andre for “for & fa ros, anerkjennelse og bekreftelse” og “for &
stille spgrsmal”.

® 2.3. SPESIELLE REAKSIJONER PA OMGIVEL- @
SENE

2.3.1. Generelt

Det & ha sterke reaksjoner pa ny og ukjent stimulering regnes
som et temperamentstrekk som kjennetegner alle mennesker
fra fgdselen av. Nyfgdte barn har alle preferanser for nyhet
(Kagan 1981, Kagan & Snidman 2004). Hvor sterk preferansene
er og om reaksjonene er positive eller negative, varierer imid-
lertid fra person til person. For eksempel karakteriseres barn
med et engstelig temperament av hgy sensitivitet og negative
reaksjoner i forhold til nyhet og har forhgyet risiko for & utvikle
angst senere.

Barn med ASD er kjent for & ha hgy sensitivitet og negative
reaksjoner pa ny stimulering. Hos denne gruppen settes de tem-
peramentmessige reaksjonene pa nyhet sammen med det tra-
disjonelle kjennetegnet pa autisme formulert av Kanner (1943)
allerede i den fgrste beskrivelsen av autistiske barn; “obsessive
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insistence on sameness”, dvs. “tvangsmessig opptatthet av at
ting skal forbli like”. Til tross for dette er det imidlertid bare en
undergruppe av ASD befolkningen som preges av negative reak-
sjoner pa nyhet (Martinsen og Hildebrand, 2010). De fleste har
ikke sterkere nyhetsreaksjoner enn andre i befolkningen.

Personer med Down syndrom + autisme har ofte fokus pa helt
andre forhold i situasjonen enn det som er forventet. For noen
kan en potteplante i rommet ta all oppmerksomhet bort fra akti-
viteten som skal gjennomfgres. Andre ganger kan det vaere en
dur fra et fly langt borte som har samme virkning. Sollys som
kommer inn i rommet pa en spesiell mate kan ogsa vaere det
som trekker all interesse og fokus bort fra andre aspekter i en
samspills- og opplaeringssituasjon.

Mads er helt oppslukt av langt hdr. Ndr noen med
langt h&r er i neerheten, kan han ikke motsta fris-
telsen til & ta tak i haret, vifte med det eller til og
med dra i det. Til tross for at lsereren prgver & gi
ham andre og morsomme ting & holde p& med, er
det haret som tiltrekker all oppmerksomhet. S3
snart han ser sitt snitt til det, er han der ved siden
[0} av en med langt og lekkert har. Dette skjer bade (O}
ute i friminutt og inne i timene.

Per er veldig sensitiv overfor lyder. Han hgrer til-
synelatende lyder lenge fgr andre har oppfattet
dem. For eksempel kan selv svak musikk fra nabo-
rommet ta hele hans oppmerksomhet. Da kan Per
bli sittende med et fjernt blikk og helt stoppe opp
i det han holder pd med. Til og med ndr han er i
gang med pakledning pa vei til en veldig populaer
aktivitet, vil spesielle lyder fange hele fokuset
hans og han glemmer & kle pa seg.

Kari er elev ved en spesialskole. Hun gdr i en
klasse med 5 andre elever med Down syndrom.
En dag sitter hun pa en stol i klasserommet.
Hun er helt oppslukt av et ngkkelknippe som hun
rasler stereotypt med - frem og tilbake. Klassen
far besgk av to fremmede. De andre elevene, som
alle har Down syndrom, stimler rundt gjestene
og vil vite hvem de er og hvorfor de er kommet
pa besgk. Kari blir uanfektet sittende & rasle med
ngkkelknippet. Leereren gjgr henne oppmerksom
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pd at de har gjester. Kari ser s vidt pa laereren
fgr hun igjen konsentrerer seg fullt og helt om
ngkkelknippet.

Slike saertrekk finner vi igjen hos personer med autismespekter-
forstyrrelser. B&de perseptuelle forhold og fysiske forhold i en
situasjon kan tiltrekke all oppmerksomhet. De er oftere opptatt
av detaljer i en situasjon enn helheten. Nar fokuset p@ denne
maten er okkupert, er det veldig vanskelig @ fa personens opp-
merksomhet over pa andre og etter omgivelsenes forstand mer
"nyttige” ting. Sosiale eller interessante aspekter i situasjonen
blir helt underordnet.

Det at mennesker med ASD har et oppmerksomhetsmessig
fokus pa forhold som andre mennesker oppfatter som detal-
jer, har fdtt meget omtale innen fagfeltet. Det vanligste er a
knytte fenomenet til de karakteristiske forstaelsesproblemene
hos mennesker med ASD. Manglende begrepsmessig, sosial og
kontekstuell forstdelse gjor det vanskelig for gruppen a fokusere
pd hva andre oppfatter som de vesentlige aspektene i en gitt
kontekst (Martinsen et. al 2006; Tellevik et.al 2007). En annen
mate & uttrykke fenomenet pd er at personer med autisme og
@ Asperger syndrom har problemer med 3 skille mellom “viktig” @
og “uviktig”.

Personer med autisme er ofte unormalt opptatt av spesielle
gjenstander og/eller spesielle mater & forholde seg til disse pa.
Leikedyr og leikebiler settes for eksempel heller i snorrette rader
enn leikes med pa forskjellig mate fra gang til gang. Leiken er
stereotyp og mangler fantasi. Ofte beskjeftiger barna seg heller
med deler av gjenstandene, sa som & snurre hjulene pa bilen,
apne og lukke bilens dgrer, stryke overflaten pd boka gjentatte
ganger osv. De far etter hvert spesielle mater de forholder seg
til gjenstander pa. Nar noen lager uorden i systemene de lager
seg, kan dette fgre til stor fortvilelse. Forandringer kan i det
hele veere vanskelig for barnet eller den voksne a takle, og til-
synelatende tvangsmessig avhengighet av spesielle rutiner kan
utvikles.Gjentatte motoriske uvaner som hand/finger vifting,
vridning av kroppen eller rugging er hyppig forekommende.

Stereotype aktiviteter og handlinger regnes som autismetypisk
atferd og tegn pd opptatthet av “likhet”, og de krysser begge i
diagnostisk praksis av pa dimensjonen “merkverdige reaksjoner
pd omgivelsene”. Stereotyp atferd eller “stereotypier” er gjen-
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takende atferd som rugging, handflipping, hodedunking, osv.
Stereotypier forekommer i en lang rekke kliniske grupper. Blant
annet er de typiske for blinde barn - noe som reflekters av at
de er kalt “blindismer” innen blindeomsorgen - og for mennesker
med utviklingshemning. De forekommer ogsa hyppig fra begyn-
nelsen av andre kvartal av fgrste levedret og fram til omlag hal-
vannet ar i utviklingen hos vanlige barn. Hos vanlige barn synes
framkomsten & veere knyttet til manglende selvstendig mobilitet
og modningsmessig tilegnelse av effektive bevegelsesferdighe-
ter og far senere en klar funksjon som en startle- og oppmerk-
somhetsreaksjon (Martinsen og Smith, 1976). Hos mennesker
med utviklingshemning blir stereotypier utlgst av en stimulusfat-
tig og en overstimulerende situasjon (Baumeister & Forehand,
1973). Stereotypier og merkverdige reaksjoner pa omgivelsene
er vanlige hos personer med Down syndrom og autisme.

2.3.2. Nyhet, forventninger og betydningen av
forberedelse

Det & ha sterke forventninger om hva som skal skje henger tett
sammen med strukturopptatthet. Det & ha sterke forventninger
@ til det som skal skje og sterke, folelsesmessige reaksjoner pa @
forventningsbrudd ble slatt sammen og kalt “sterke forvent-
ninger”. I gruppen med de som bare hadde Down syndrom var
det hele 60,7 prosent som hadde sterke forventninger; dvs.
skdret gjennomsnittlig “godt” eller “meget godt” pa pastandene
om at de hadde sterke forventninger og sterke fglelsesmessige
reaksjoner pa forventningsbrudd. Hos dobbeltdiagnosegruppen
var det 38,9 prosent som tilsvarende skaret “godt” eller “meget
godt”. Det at forekomsten skulle veere s3 meget hgyere hos
personer med bare Down syndrom enn i dobbeltdiagnosegrup-
pen er vanskelig @ forsta. Antakelig henger det pa en indirekte
mate sammen med at dobbeltdiagnosegruppen har sterkere
livsbelastninger og er mer initiativigse enn gruppen med bare
Down syndrom. Gruppeforskjellen var imidlertid ikke statistisk

signifikant.
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Tabell 10. Forekomst av negative reaksjoner pa nyhet (%)

Meget . - Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
Down
syndrom 5,6 33,3 38,9 16,7 5,6
+ autisme
Bare
Down 17,9 46,4 21,4 14,3 0,0
syndrom

Dobbeltdiagnosegruppen Down syndrom og autisme hadde 22,7
prosent som pastanden om at de hadde negative reaksjoner
pd nyhet passet “godt” eller “meget” godt pa. I gruppen med
bare Down syndrom var det tilsvarende tallet 14,3 prosent.
Forskjellen var imidlertid bare signifikant hvis en én-halet, ikke
to-halet, test ble lagt til grunn; t-test, t=1,68, df=44, p<.05,
én-halet.

2.3.3. Forekomst av sterke interesser

® Hos personer med dobbeltdiagnosen Down sg/ndrom 0og autisme @
var det 77,8 prosent som ble betegnet som a veere "“sterkt opp-
slukt” av de tingene og aktivitetene de var opptatte av, at de
reagerer negativt pd avbrudd og sgker seg tilbake til det de holdt
pa med sa snart de kan.

Jens er veldig opptatt av en ball-leike med vann
og en figur inni. Han kan bli helt salig ndr han
rister pd leiken, og da kan det vaere vanskelig & fa
kontakt med ham. Den som er sammen med ham
ma vaere lur og pd en lempelig mate fa ham til & gi
den fra seg. Nar han er ferdig med oppgavene han
skal gjgre, vil han raskt prgve & fa ballen tilbake
for sa & starte sin stereotype risting.

o

Per er veldig interessert i a "bla” i bgker. Det vil
si han “flipper” raskt gjennom arkene uten 8 se
ordentlig pa innholdet og er fjern i blikket. Med list
og lempe klarer de voksne & f8 ham med pa 8 bla
og delta i enkel samtale om innholdet i boka. Sa
snart han far mulighet til det, gjenopptar han sin
aktivitet med & la sidene "flippe” raskt.
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Noen ganger kan det sterke fokuset fa et tvangsliknende preg.
En jente som var veldig fokusert pd blanke overflater ble helt
oppslukt da hun fikk besgk av en mann med silkeskjorte. Hun
"matte” stryke over stoffet hele tiden, og det var nesten umulig
3 fa kontakt med henne,

Et av kjennetegnene pa ASD har hele tiden vaert at mennesker
med autisme og Asperger syndrom ofte har spesielle interes-
ser og ofte ogs§ saerinteresser. Manglende samsvar mellom
jevnaldrendes interesser og interessene hos barn med ASD er
en av arsakene til at barna med ASD faller utenfor barne- og
ungdomskulturen. Det at mennesker med ASD ogsa noen gan-
ger har sarinteresser, hvor de har szerskilt gode kunnskaper og
ferdigheter sett i forhold til deres vanlige funksjonsniva - sakalte
"splinterferdigheter” - har fatt hgy grad av oppmerksomhet og
i folkloren nesten fatt en status som et definerende trekk. Det
er imidlertid slett ikke alle som har spesielle saerinteresser. De
aller fleste har interesser som ogsa andre barn og ungdommer
deler, selv om de i mange tilfeller er sterkere hos barna og ung-
dommene med ASD. Det er szerlig mangelen pa samsvar med
barne- og ungdomskulturen som er viktig for integreringen av
barna og ungdommene i jevnaldrendeflokken.

I dobbeltdiagnosegruppen var det nesten 90 prosent som hadde
bestemte ting som de viet mye oppmerksomhet til og som opp-
tok mye av deres tid, nar svarene "godt” og "meget godt” pa
pastanden ble sldtt sammen. Til sammenlikning var det tilsva-
rende tallet vesentlig lavere, men allikevel hgyt: 67,8 prosent.

Hos de med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme var
det 77,8 prosent som ble betegnet som & vaere “sterkt oppslukt
av de tingene og aktivitetene de var opptatte av”, ndr svarene
"godt og "meget godt” ble sldtt sammen. Hos gruppen med bare
Down syndrom var den tilsvarende forekomsten 48,1 prosent.
Gruppeforskjellen var statististisk signifikant; t-test, t=2,03,
df=44, p<.05, to-halet. Forekomsten av en sakalt Zeigarnick-
effekt, dvs. at personen reagerer negativt pa avbrudd og sgker
seg tilbake til det hun holdt pa med sa snart hun kan, var meget
hgy bade i gruppen med bare Down syndrom og i dobbeltdiag-
nosegruppen. Hos de med bade Down syndrom og autisme var
forekomsten 52,9 prosent, mens den i gruppen med bare Down
syndrom var 46,4 prosent. Denne forskjellen var ikke statistisk
signifikant.
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2.3.4. Fokus pa detaljer

Tabell 11 beskriver forekomsten av & ha fokus pa detaljer hos
dobbeltdiagnosegruppen og gruppen med bare Down syndrom.

Tabell 11. Forekomst av “fokus pa detaljer” (%)

Gruppe Meget Darlig Middels Godt Meget
darlig godt

Down 0,0 0,0 16,7 50,0 33,3
syndrom +
autisme

Fokus pa

detaljer
Bare Down 29,6 22,2 29,8 7,4 11,1
syndrom

Forskjellen mellom gruppen med bade Down syndrom og autis-
@ me og gruppen som bare har Down syndrom er meget vesent- @
lig. Samlet er det over 80 prosent av de med dobbeltdiagnosen
som skarer “godt” eller “meget godt” pa pastanden om at de
har fokus pa detaljer, mens tilsvarende prosent er under 20 for
gruppen med bare Down syndrom. Gjennomsnittlig hadde dob-
beltdiagnosegruppen 4,2 - dvs. over “godt” - og bare Down
syndrom gruppen 2,5, - midt mellom passer “d%rlig" og “mid-
dels”. Gruppeforskjellen var statistisk signifikant, t-test, t=3,01,
df=31, p<.001, to-halet. Dette gir stagtte til antakelsen om at
det & ha fokus pd detaljer i stedet for pa helheten eller vesentlig

forhold, er knyttet til autisme.

2.3.5. Rydding og lik utfgrelse

Mange mennesker med autisme har utpreget “ordenssans” og
bruker mye tid til 8 ordne omgivelsene sine slik at de blir slik
de “bgr” veere. Rydding og ordning etter sseregne systemer
saerpreger ASD befolkningen. For eksempel er ordning i forhold
til farge, stgrrelse og andre fysiske attributter ved tingene et
saertrekk ved leken til barn med autisme og blir brukt i diagnos-
tiseringen. Til forskjell fra vanlige barn er det ikke den kulturelle
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bruken av lekeobjektet som stdr i fokus for interessen til barn
med autisme.

Noen i autismebefolkningen synes 8 veere direkte avhengige av
at omgivelsene er “rette” for de klarer a utfgre en aktivitet eller
oppgave. Det 3 gjgre ting pa samme mate fra gang til gang, for
eksempel starte en aktivitet likt hver gang den utfgres, synes
videre beslektet med behovet for a8 ordne eller rydde og avhen-
gigheten av at ting er “rett og ordentlig” for at man skal kunne
gjgre noe.

Slik ordning og rydding har blitt sett som en av de matene som
mennesker med autisme insisterer pa likhet pd og er regnet
som en autistisk og merkverdig reaksjon pa omgivelsene, som
bgr regnes med nar man diagnostiserer (krysser av for) autisme
pa denne dimensjonen. Seks variabler som har med ordning og
rydding av omgivelsene & gjgre ble satt inn i en faktoranalyse.
Denne analysen ga en to-faktor lgsning som forklarte 76,7 pro-
sent av variansen. Analysen er vist i Tabell 12.

Tabell 12. Ordning og rydding av omgivelsene

@ Variabler Ordens- Rydde- @
avhengig lyst
Avhengig av at neerpersonen forholder seg pa
en bestemt mate for & f& utfgrt en handling/ .907 .239
atferdskjede

Avhengig av & starte handlingen/atferdskjeden pa

samme mate hver gang den skal utfgres -882 263
Avhe_ngig av at omgivelsene er ordnet pa en 873 174
spesiell mate

Liker a sortere ting etter stgrrelse, farge, form 074 899
eller liknende.

Rydder og ordner i ting ut fra sitt eget, saeregne 278 845
system.

Ofte vanskelig a komme i gang med en aktivitet 361 590

fordi hun m8 “rydde i omgivelsene”
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De to faktorene er benevnt henholdsvis som Ordensavhengig
og Ryddelyst. Navnene er valgt fordi de gjenspeiler at det er en
gradsforskjell mellom de to faktorene i forhold til hvorledes det
blir beskrevet at personen forholder seg til at miljget er ord-
net p& samme mate fra gang til gang. Ordensavhengig maler i
hvilken grad orden og ryddighet spiller inn pd personens evne
til & utfore en aktivitet eller oppgave. Ryddelyst viser i hvilken
grad en person liker eller prefererer at det er orden og ryd-
dighet i omgivelsene og selv gjgr ting for at omgivelsene skal
vaere “rette”. “Ofte vanskelig & komme i gang med en aktivitet
fordi hun m& rydde i omgivelsene” lader hgyest pd Ryddelyst,
men ligger i en slags mellomstilling mellom de to variablene.
Denne variablen hadde da ogsa en relativt hgy ladning ogsa pa
Ordensavhengig.

Det ble respektivt prgvd ut samlesummer for de variablene som
ladet hgyt pd hver av de to faktorene. Gjennomsnittssummen
som svarer til faktoren Ordensavhengig - kalt "Sum ordensav-
hengig” hadde en meget hgy reliabilitet; Cronbach’s Alpha =
,875, og ingen av variablene trakk reliabiliteten ned.

I utprgvningen av en sum for Ryddelyst, viste det seg at “Ofte

[0} vanskelig 8 komme i gang med en aktivitet fordi hun ma rydde i (O}
omgivelsene” trakk reliabiliteten av en samlesum vesentlig ned.
Det ble derfor laget en gjennomsnittlig sum kalt “sum ryddelyst”
som bare bestdr av de andre variablene som ladet hgyt pa denne
faktoren. Denne gjennomsnittssummen hadde en meget hgy
reliabilitet; Cronbach’s alpha=,815, og korrelasjonen mellom de
to leddene var .69.

Tabell 13 viser forekomst av “sum ordensavhengig” og “sum
ryddelyst” hos gruppen med dobbeltdiagnosen Down syndrom
0g autisme og i gruppen med bare Down syndrom.
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Tabell 13. Forekomst av “ordensavhengig” og “ryddelyst” (%)

Meget
darlig

Meget

Gruppe godt

Darlig Middels Godt

Down
syndrom
+

Ordensavhengig _autisme
Bare
Down 25,9 55,6 3,7 7,4 7,4
syndrom
Down
syndrom
+

Ryddelyst autisme
Bare
Down 32,1 28,8 17,9 14,3 7,1
syndrom

11,1 16,7 44,4 22,2 5,6

11,8 23,5 59 29,4 29,4

Dobbeltdiagnosegruppen hadde hgyere forekomst av positive
svar pa bade “ordensavhengig” og “ryddelyst”. For “ordensav-
hengig” skaret 27,8 prosent av gruppen med bdde Down syn-
drom og autisme enten “godt” eller *meget godt” pd pastanden,
mens 14,8 prosent hadde tilsvarende hgy skare hos gruppen
& som bare hadde autisme. For “ryddelyst” var den samlete fore- &
komsten av “godt” eller “meget godt” 58,8 prosent for dobbelt-
diagnosegruppen og 21,4 prosent for gruppen som bare hadde
Down syndrom.

Gjennomsnittlig hadde gruppen med bare Down syndrom 2,2
pa “ordensavhengig”, mens dobbeltdiagnosegruppen med bade
Down syndrom og autisme hadde gjennomsnittlig 2,9. Med
hensyn til “ryddelyst” hadde de med dobbeltdiagnosen 3,4 og
de som bare hadde Down syndrom 2,4. Gruppeforskjellene i
b&de “ordensavhengig” og “ryddelyst” var statistisk signifikante;
t-test; t=2,37 for “ordensavhengig” og t=2,54 for “ryddelyst”,
df=43, p<.05, to-halet for begge sammenlikningene.

2.3.6. Stereotypier, fiksert atferd og stereotypt akti-
vitetsmgnster

I sammenlikningen av personer med dobbeltdiagnosen Down
syndrom og autisme og personer med bare Down syndrom
ble det registrert 12 ulike former for stereotypier. Disse var
rugging, vifte med hender eller armer, sile lys mellom fingrene,
handstereotypier, klemme pa gyeballen, tvinne haret, merkverdige
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kroppsstillinger, spesielle hodebevegelser, lage lyder, spytting,
stereotypt flir, vedvarende stirring. Forekomsten av hver av
de ulike stereotypiene er vist for dobbeltdiagnosegruppen og

gruppen med bare autisme i Tabell 14.

Tabell 14. Forekomst av spesifikke former for stereotyp atferd

(%)
Gruppe Ja
Down syndrom + autisme 41,2
Rugging
Bare Down syndrom 10,7
Down syndrom + autisme 64,7
Vifte med hender eller armer
Bare Down syndrom 14,3
Down syndrom + autisme 17,6
Sile lys mellom fingrene
Bare Down syndrom 0,0
) o ] Down syndrom + autisme 47,1
Spesielle og faste handstereotypier
Bare Down syndrom 14,3
o Down syndrom + autisme 5,9
Klemme pa gyeballen
Bare Down syndrom 0,0
o Down syndrom + autisme 5,9
Tvinne haret
Bare Down syndrom -
Down syndrom + autisme 23,5
Innta spesielle kroppstillinger
Bare Down syndrom 14,3
) Down syndrom + autisme 17,6
Spesielle hodebevegelser
Bare Down syndrom 7,1
] Down syndrom + autisme 52,9
Lage spesielle lyder
Bare Down syndrom 14,3
Down syndrom + autisme 0,0
Spytting
Bare Down syndrom 7,1
Down syndrom + autisme 17,6
Stereotypt flir
Bare Down syndrom 17,9
Down syndrom + autisme 5,9
Vedvarende stirring
Bare Down syndrom 10,7

Hoyest forekomst har det & vifte med hendene eller armene,
fulgt av det & lage spesielle lyder, spesielle og faste handstereo-
typier og rugging. De fleste formene for stereotypier forekom-
mer oftest hos gruppen med bdde Down syndrom og autisme.
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Unntakene er vedvarende stirring, spytting og det 8 ha et stere-
otypt flir, hvor gruppen med bare autisme har hgyest forekomst.
Alle forskjellene med de variablene som var hgyfrekvente nok
til ikke & gi mer enn én celle med forventet forekomst mindre
enn 5 var signifikant forskjellige. Dette gjaldt “lage spesielle
lyder”, “rugge”, “spesielle faste handstereotypier” og “vifte med
hendene eller armene”; Chi Square, henholdsvis chi=7.69 og
p<.01 for “lage spesielle lyder”, chi=5,68 og p<.05 for “rugge”,
chi=5,81 og p<.05 for “spesielle handstereotypier, chi=12,01 og
p<.001 for “vifte”; to-halet for alle sammenlikninger.

Tabell 15 viser forekomst av stereotypier hos gruppen med Down
syndrom og autisme og gruppen med bare Down syndrom, nar
det ble stilt et generelt spgrsmal om det passet at personen ofte
hadde stereotyp atferd.

Tabell 15. Forekomst av stereotypier (%)

Gruppe Meget Darlig Middels Godt Meget
PP darlig godt

Down
syndrom
@ v 0,0 0,0 0,0 35,3 64,7 @

Stereotypier _autisme

Bare
Down 64.3 7,1 10,7 10,7 7,1
syndrom

Forekomsten av det & ofte ha stereotypier skilte meget klart
mellom gruppene. Alle med dobbeltdiagnosen Down syndrom og
autisme skaret “godt” eller *meget godt” pd pdstanden - nesten
dobbelt s8 mange “meget godt” som “godt”. Til forskjell var det
under en femtedel som skaret “godt” eller “meget godt” i grup-
pen som bare hadde Down syndrom.

En reliabilitetsanalyse viste at en felles sum for stereotypier
inkluderte “rugge”, “vifte”, “spesielle, faste handstereotypier”.
“tvinne haret”, “spesielle hodebevegelser” og “lage spesielle
lyder”. Fellessummen av disse stereotypiene hadde en hgy relia-
bilitet, Cronbach’s Alpha = ,735, og ingen av dem trakk relia-
biliteten ned. I tillegg hadde fellessummen av “stereotypt flir”
og “vedvarende stirring” en hgy reliabilitet; Cronbach’s Alpha =
,787 og korrelasjonen mellom de to leddene var .68. Disse to

variablene kan imidlertid ikke bli sett pd som stereotyp atferd
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pa linje med de gvrige stereotype aktivitetene og er kalt “fiksert
sosial atferd”.

Tabell 16 viser gjennomsnittlig forekomst av stereotypier og “fik-
sert sosial atferd”, dvs. gjennomsnittet pa8 den dikotome skalaen
O=nei og 1=ja.

Tabell 16. Gjennomsnitt av stereotypier og “fiksert sosial

atferd”
Gruppe Gjennomsnitt
Down syndrom + autisme 0,34
Stereotypier
Bare Down syndrom 0,09
Down syndrom + autisme 0,79
Fiksert sosial atferd
Bare Down syndrom 0,79

Forskjellen mellom forekomst av stereotypier var statistisk sig-
nifikant; t-test, t=4,15, df=43, p<.001, to-halet.

De to gruppene hadde lik og meget hgy forekomst av “fiksert

@ sosial atferd”. Gjennomsnittet betyr at pdstandene at de hadde @
et stereotypt flir og vedvarende stirring passet pd nzer 8 av 10
i begge gruppene.

Ofte har stereotypier og et stereotypt aktivitetsmgnster blitt sett
pd like i den forstand at de uttrykker samme affinititet for lik-
het og at ting skal forbli likt. Et stereotypt aktivitetsmagnster er
representert med et spgrsmal i undersgkelsen: “Elisabeth fore-
tar seg ofte det samme, gjor de samme tingene, nar hun selv
kan velge hva hun skal gjgre”. Korrelasjonen mellom summen
av stereotypier og samlespgrsmalet for stereotyp aktivitet var,
henholdsvis, r =.74 for samlespgrsmalet og r=.52 for sumspgrs-
malet. Begge disse korrelasjonene er statistisk signifikante;
Pearson korrelasjon, p<.01 for begge analysene.

Forekomsten av et stereotypt aktivitetsmgnster i dobbeltdiagno-
segruppen og gruppen med bare Down syndrom er vist i Tabell
17.
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Tabell 17. Forekomst av stereotypt aktivitetsmgnster (%)

Meget . . Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
Down
Gier syndrom + 0,0 0,0 0,0 22,2 77,8
ofte det autisme
samme
S;:;r'zfnwn 25,9 14,8 185 148 25,9

Alle i dobbeltdiagnosegruppen skaret “godt” eller “meget godt”,
og over tre ganger sa mange skaret “meget godt” enn “godt”. Til
sammenlikning var det omlag halvparten av gruppen med bare
autisme som skaret “godt” eller “meget godt”. Gruppeforskjellen

var klart statistisk signifikant; t-test, t=4,68, df=43, p<.01, to-
halet.
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3. ANDRE SARTREKK VED DOB-

BELTDIAGNOSEN

3.1. ATLETISK INNTRYKK OG TONUS

Personene i utvalget vart er mer atletiske og mindre hypotone
® enn det som vanligvis er tilfellet med personer innen Down-
populasjonen. Mange ser ut til & foretrekke grovmotoriske akti-
viteter. De er gjerne spretne og raske pa foten. Sammenlignet
med personer med kun Down syndrom er de klart mer aktive.
Noen av dem er ogsa mer aktive og spenstige enn personer med

kun autisme.
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I forbindelse med fgrste observasjon av en av
ungdommene i dobbeltdiagnoseutvalget utspant
folgende scene seg i skolegdrden. Karl gikk lett
henslengt bort til skolens forballbane, pa tur bort
virket han ikke videre atletisk. Da Karl nddde frem
var det tydelig at han skulle trene p& corner. Han
gikk bort til corner-merket men valgte & gd to
meter bak banen for & gjgre skuddet vanskeligere.
Karl tok en tre-fire stegs fart og sd skrudde han
ballen i mal. Det var ingen tegn til forskrekkelse 3
spore i Karls ansikt, han labbet bare rolig bort til
malet og hentet ballen. Karl gjentok det samme
skuddet, to meter bak corner merket - rett i mal,
sd gikk Karl langsomt inn til ny time.
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Selv om Karls prestasjoner er klart uvanlige i vart uvalg er han
eksempel pd et av de mer uventete funn vi gjorde i forhold til-
mennesker med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme.
De fleste vi har blitt kjent med hadde uvanlig god tonus og virket
atletiske i forhold til forventningene til Down syndromgruppen.
Personer med Down syndrom blir gjerne beskrevet som & ha
hypotone og slappe muskler. Personene med dobbeltdiagnosen
viste seg a8 vaere mer spenstige og i bedre fysisk form. Det viste
seg at de med dobbeltdiagnosen ogsa likte aktiviteter med fart
og spenning godt. De viste klart et stgrre engasjement i grov-
motoriske aktiviteter enn med “puslerier”. Saledes kan det synes
som om at autisme setter “fart i personer med Down syndrom”.

3.2. REAKSJONSTID

3.2.1. Spesiell hgy reaksjonstid

Personer med Down syndrom har i de aller fleste situasjoner
lang reaksjonstid. De bruker lang tid pa informasjons-prosesse-
@ ring, og reaksjonen kommer ofte lenge etter forventet. Denne @
sene reaksjonen er det viktig at omgivelsene tar hensyn til for &
unngad hele tiden 8 "overkjgre” barnet. Det ma fa tid til 8 komme
med sine “svar” og reaksjoner pa andres henvendelser. Vanligvis
reagerer barn gyeblikkelig p@ en henvendelse, mens for barn
med Down syndrom er det vanlig med reaksjonstid pa 6 - 10
sekunder.

Reaksjonstiden hos personene i vart utvalg viste seg @ veere
enda lenger enn vanlig for Down-befolkningen. Vi observerte at
det i enkelte tilfeller kunne vare helt opp til 11 - 15 sekunder fgr
personen kom med sin respons.

Per har pause og sitter i sofaen. Laerer kommer,
sgrger for at Per har oppdaget henne og gir
beskjed om at na er pausen slutt og han skal reise
seg opp. Beskjeden blir gitt bAde muntlig og ved
tegn for & vaere sikker pa at han forstar. Per blir
bare sittende. Laereren gir beskjeden pa nytt, med
samme resultat. Tredje gangen hun gir beskjeden
tar hun Per i handa nesten med en gang og
hjelper ham opp. Neste gang Per skulle reise seg
og skifte aktivitet, ble laerer bedt om 3 vente med
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& gi nye beskjeder og heller bruke tid pd 8 se om
Per responderte av seg selv. Det gjorde han, men
forst etter 11 sekunder. Ved observasjon av flere
situasjoner oppdaget man at han ofte brukte sa
lang tid f@r han viste en reaksjon.

Hvor lang reaksjonstiden var, estimert i grove kategorier, er vist
i tabellen under.

Tabell 18 Reaksjonstid (%)

Reaksjonstid

<3 sek 3-6 sek >6 sek

0,0 33,3 66,7

To tredjedeler av gruppen som hadde bdde Down syndrom og
autisme hadde en vanlig reaksjonstid som var lengre enn seks
sekunder. Motsatt var det ingen med dobbeltdiagnosen som
hadde en reaksjonstid under tre sekunder.

® 3.2.2. Variasjon i reaksjonstid ®

Ved & se narmere pa dette fenomenet, ble det tydelig at reak-
sjonstiden varierte mye fra situasjon til situasjon. Dette skyldtes
noen ganger store variasjoner i dagsform, som vi fant at var
et fellestrekk ved personene med dobbeltdiagnosen. Alle viste
store forskjeller p@ gode og "darlige dager”. P& "darlige” dager
var reaksjonstiden gjennomgdende veldig lang. Da trengte per-
sonene ekstra lang tid pa 3 ta inn og bearbeide informasjon, og
det tok ofte veldig lang tid fgr de responderte.

Hvor kjent personen var i situasjonen hadde ogs& innvirkning pa
reaksjonstiden.

Tabell 19. Lang reaksjonstid i nye og uvante situasjoner (%)

Meget . . Meget
darlig Darlig Middels Godt godt
0,0 5,6 11.1 33,3 50,0

Det at reaksjonstiden er lang i nye og uvante situasjoner passer
"godt” eller "meget godt” for 83,3 prosent av de som har bade
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Down syndrom og autisme. Motsatt passer utsagnet (spfarsmé’]-
let) "darlig” eller "meget darlig” for omlag fem prosent hos de
med dobbeltdiagnosen.

Et tredje forhold som tydelig gir seg utslag pa reaksjonstiden,
er type aktivitet som personen tilbys eller er engasjert med. Nar
personen for eksempel far tilbud om & delta i en aktivitet som
er veldig populaer, kan reaksjonstiden vaere tilnaeermet normal.

Per er veldig glad i 8 vaere i gymnastikksalen.
Der far han bl.a. hoppe i en ballbinge, noe han
er veldig glad i. Nar lzereren gir ham beskjed om
at de skal i gymnastikksalen, bruker Per veldig
ofte tilneermet normal reaksjonstid og spretter av
garde i riktig retning.

Denne variasjonen fgrer ofte til at omgivelsene blir utdimodige
i samvaeret og tar reaksjonstiden pa gode dager eller i spesielt
positive aktiviteter som utgangspunkt og mal pa hvor lenge de
skal vente fgr de kommer med en ny henvendelse.

@® 3.2.3. Konsekvenser for samspillet med @
naerpersonene

Den lange og "ujevne” reaksjonstiden har mange uheldige kon-
sekvenser.

Nar en persons reaksjonstid er ekstra lang, er det stor fare for
at samvaerspartnere handler og gar videre i dialogen eller akti-
viteten uten at personen har fatt nok tid til 8 respondere. Nar
endelig svaret er klart, er den andre allerede pa et nytt sted i
kommunikasjonen. Vare observasjoner viste at personer med
Down syndrom + autisme opplever dette gang pa gang gjen-
nom dagen. Den avventende eller stille reaksjonen tolkes som
at budskapet ikke er forstatt eller at man ikke gnsker & svare.
Spgrsmalsstilleren stiller kanskje spgrsmalet pd nytt, eller gar
videre uten & ta hensyn til at den andre burde ha svart.

Neerpersoner tror ikke informasjonen er nddd frem og kommer
med et nytt “input” for personen selv har klart 8 respondere.
Nye innspill fra omgivelsene kan altsa komme selv om personen
egentlig ville ha kommet med et svar eller en reaksjon dersom
det ble gitt tilstrekkelig tid. Gang pa gang opplever sdledes
personen at den han er sammen med kommer med en ny kom-
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mentar fgr han har fatt anledning til 8 svare eller reagere, eller
dialogen gar i std fgr svaret avgis. Etter hvert opplever han at
det ikke har noen hensikt & prave a folge med pa dialogene eller
samspillene. Egne innspill eller reaksjoner "treffer” allikevel ikke.
De kommer sd sent at samvaerspartneren fortsetter upavirket av
eventuelle gnsker vedkommende har om & respondere, og en
konsekvens av alltid @ vaere for sein blir fort resignasjon.

Det at man ikke far mulighet til & delta aktivt i dialoger og selv
komme med innspill, farer til at egne pavirkningsmuligheter blir
minimale. Dette er kritisk, da pavirkning av hverdagen anses
som et av de viktigste kriteriene for & kunne ha et godt liv. Nar
pavirkningsmulighetene blir borte og man ikke far gitt omgivel-
sene beskjed om hva man gnsker/ ikke gnsker eller hvordan
man har det, blir det etter hvert meningslgst 8 komme med egne
innspill. En star da i fare for at meningen med livet forsvinner,
noe som i neste omgang kan fgre til en uheldig passivitetsut-
vikling.

I en skolesituasjon blir Line spurt om hva hun
gnsker & gjore i midttimen Lzereren sier hun kan
velge mellom dataspill, vaere ute i skolegdrden
® eller 8 hgre pd musikk. Line ser pa laereren, men ®
svarer ikke raskt nok. Leereren slar fast at i dag
blir det tur ut i skolegdrden. Line blir stdende
& se etter leereren som gar for & organisere
pakledningen; mens hun stdr der gjor hun et
forsikt handtegn. 6-8 sekund etter spgrsmalet
og minst 4 sekund etter at laereren hadde snudd
ryggen til henne viser Line hennes tegn for
musikk. Ingen av skolens ansatte fikk med seg at
hun hadde svart pa spgrsmalet.

I en klinisk sammenheng har det veert praksis 8 be de voksne
samspillpartnerne til barn med Down syndrom om & “telle til 10
inni seg” fgr de gir opp a vente fra et svar barnet. Dette radet
ble gitt samtidig med at naerpersonene ble forklart at mennes-
ker med Down syndrom har lang reaksjonstid sammenliknet
med andre. Naerpersonene ble ogsa forklart at det imidlertid var
stor individuell variasjon i reaksjonstiden og at de derfor burde
merke seg hvor lenge de faktisk matte vente - telle langsomt -
pd svar fra deres barn. Tilbakemeldingen fra foreldre og andre
naerpersoner som fulgte dette radet understreket den individuel-
le variasjonsbredden. Noen foreldre kunne for eksempel fortelle
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at de matte vente til det hadde gatt omlag 12 eller helt opp til
16 sekunder. Andre foreldre kom tilbake og fortalte triumferende
for eksempel at: "Jeg ma ikke vente lenger enn et par, tre sek-
under! Ja, nar det ikke skjer noe saerskilt, altsa.” I tillegg til a
demonstrere variasjonsbredden viser slike foreldre-erfaringer
at reaksjonstiden varierer avhengig av barnas forventninger og
hvor mange erfaringer barna har fra fgr med de hendelsene som
finner sted.

En forsinket reaksjonstid far klare folger for barnas samspill.
Dette gjelder alle barn, uansett om de har en diagnose eller
ikke. Det er framfor alt vanlig at samspillspartnerne opplever a
ikke fa svar og derfor stiller et nytt spgrsmal eller skifter tema
i samspillet for barnet rekker & reagere. Dette er meget syn-
lig for eksempel ndr man ser pa video-opptak av samspillet til
barn med lang reaksjonstid. Barnet svarer gjerne pa et tidligere
spgrsmal eller initiativ etter at samspillspartneren allerede har
skiftet tema, - av og til flere ganger. I mange tilfeller kan man
se at barnet etter hvert gir opp og passiviseres i samspillet. Fra
samspillspartnernes side kan det oppleves som at barnet ikke
svarer, ikke reagerer eller bare er opptatt av egne ting.

[0} For & undersgke disse forholdene ble det stilt tre spgrsmal knyt- (O}
tet til naerpersonenes opplevelse av a veere i samspill med barn
med lengre enn vanlig reaksjonstid. Disse spgrsmalene er om
neerpersonene opplever at “barnet ikke svarer”, "ofte svarer i
forhold til et tema som samspillpartneren har forlatt” og “barnet
og samspillspersonen ofte har ulike tema”. I tillegg ble det spurt
om barnet er lite i samspill med jevnaldrende.

Spgrsmalene ble satt inn i en faktoranalyse, som ga en én-faktor
lgsning og forklarte 64,8 % a variansen. Faktoren, som er kalt
Lang reaksjonstid samspill, er vist i Tabell 20.

Tabell 20. Faktoren "Lang reaksjonstid samspill”

Variabler Ladning

Lite i samspill sammenliknet med andre pd samme alder .855

Ulike tema i samspillet .854

Svarer ofte i forhold til et tema som samspillspartneren har forlatt 773

Svarer ikke ndr naerpersonene henvender seg .730
50
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Alle variablene hadde en hgy ladning pa faktoren. Det ble laget
en felles sum for alle variablene som ble undersgkt i forhold til
reliabilitet. Summen hadde en meget hgy reliabilitet; Cronbach’s
alpha=,810 og ingen av variablene trakk reliabiliteten ned.

For @ undersgke om samspillfaktoren Lang reaksjonstid samspill
faktisk var knyttet til forekomsten av lang reaksjonstid, ble fak-
torsummen korrelert med reaksjonstid. Denne korrelasjonen var
statistisk signifikant; N=44, r=.36, p<.05, to-halet.

Summen ”“lang reaksjonstid samspill” skilte signifikant og klart
mellom de som hadde dobbeltdiagnosen og de som bare hadde
Down syndrom. Gjennomsnittet p@ summen var 3,7 - dvs.
gjennomsnittlig naermere det & passe “godt” enn det & passe
"middels” for de som bade hadde Down syndrom og autisme og
2,5 for gruppen som bare hadde Down syndrom. En t-test viste
t=4,74, df=44, p<.001, to-halet.

Antakelsen om at personer med Down syndrom har lengre reak-
sjonstid enn folk flest og at dette preger dem i samspillet med
andre mennesker synes a ha blitt bekreftet. Reaksjonstiden er
imidlertid lenger i situasjoner hvor personen ikke har klare for-
@ ventninger om hva som skal skje og som er uvante for perso- @
nen. Personer med bare Down syndrom har lenger reaksjonstid
enn personer som bare har autisme, selv om det klart synes at
mennesker med autisme har lenger reaksjonstid enn personer
som ikke har noen diagnose. Til tross for dette har personer med
dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme lenger reaksjonstid
enn personer med bare Down syndrom. Dette kan bare forklares
ved at det oppstar en negativ interaksjon mellom Down syndrom
og autisme i forhold til reaksjonstid. Dette kan best forklares
ved at autistiske forst3elsesvansker og hgy prosesseringstid til
sammen gjgr det seerskilt vanskelig for mennesker med dob-
beltdiagnosen Down syndrom og autisme 3 reagere pa hva som
skjer.

Hvor lenge man trenger & vente pa et svar ndr man er i en dialog,
kan regnes som en pragmatisk kunnskap som man tilegner seg
tidlig i sprak- og kommunikasjonsutviklingen. Mennesker som
har hgyere reaksjonstid enn hva som er vanlig, bryter med faste
0g ubevisste pragmatiske forventninger. Det er en sammenheng
mellom et uheldig samspillsmgnster og hgy reaksjonstid, som
gjer at samspillspartneren ofte opplever ikke 3 fa svar, at man
er opptatt av ulikt tema i dialogen og at personen med hgy
reaksjonstid er utelukkende opptatt av egne ting. Dette fgrer i
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sin tid til samspillsproblemer blant annet for personer med Down
syndrom. Det 3 opplyse om dette og laere naerpersonene opp til
3 ta hensyn til samspillsforutsetningene hos personer med Down
syndrom, blir sdledes av stor betydning for gruppen.

3.3. AKTIVITET OG INITIATIV

3.3.1. Skillet mellom aktiv og intiativrik

Det var flere variabler som potensielt kunne vaere mal pa "aktiv”.
Disse ble satt inn i en felles faktoranalyse. Denne er vist i Tabell
21.

Tabell 21. Faktoranalyse av mulige mal p3d aktiv

Variabler Initiativigs Aktiv
. [} e ege . . ]
Ofte behov for at andre hjelper med a ta initiativ til a 848 -.070
gjgre noe
Tar sjelden initiativ for & starte en aktivitet .835 -.310
@ Preges av initiativigshet .814 -.165 @

Behov for & bruke kroppen sin, veere fysisk aktiv for &

- .009 .928
trives og ha det godt
Kjennetegnes av & vaere aktiv sammenliknet med andre

2 -.419 .756
pa samme alder
Elisabeth er ofte ivrig -.522 .532

Analysen ga en to-faktor lgsning, hvor faktorene til sammen
forklarte 73 % av variansen, henholdsvis 42,1 og 30,7 prosent.
Den fgrste faktoren kan kalles “initiativigs” og den andre "aktiv”.
Begge blir tatt med i analysene av personlighetstrekk framover.

Fellessummen for den fgrste faktoren, “initiativigs”, har en
meget god reliabilitet. Cronbach’s alpha=,827 og ingen av varia-
blene trekker reliabiliteten ned. “Ivrig” trakk reliabiliteten ned
for summen for faktor 2. Med bare de to andre variablene som
ladet hgyt pa faktoren har "aktiv” en god reliabilitet; Cronbach’s
Alpha=,746 og korrelasjonen mellom de to variablene er r=.60
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De med bdde Down syndrom og autisme er mindre aktive
enn gruppen med bare Down syndrom, selv om dobbeltdiag-
nosegruppen hadde noe hgyere forekomst av "meget godt”.
Gjennomsnittet var 2,9 for dobbeltdiagnosegruppen og 3,3 for
de som bare hadde Down syndrom. Det var 33,4 prosent som
skdret sammenlagt for “godt” og “meget godt” i gruppen med
dobbeltdiagnosen, mens det i gruppen med bare Down syndrom
var 50,0 prosent. Gruppeforskjellen var imidlertid ikke statistisk
signifikant.

3.3.2. Initiativlgshet

Tabell 22 viser forekomsten av initiativlgs i begge Down syndrom
gruppene.

Tabell 22. Forekomst av initiativigs (%)

Gruppe ';":rglf; Darlig  Middels Godt ";i%‘it
Down

syndrom 0,0 0,0 33,5 38,9 27,8
+ autisme

Aktiv

Bare

Down 10,7 21,4 46,4 14,3 7,1
syndrom

Initiativigshet kjennetegner personer med bade Down syndrom
og autisme i sammenlikning med mennesker bare med Down
syndrom. Gjennomsnittlig skaret dobbeltdiagnosegruppen 4,0
0g gruppen med bare Down syndrom 2,8. Forskjellen var statis-
tisk signifikant; t-test, t=4,44 , df=44 , p<.01 , to-halet.

Til tross for at barn med Down syndrom og autisme har en
ganske atletisk kroppsbygning og synes @ trives best i grovmo-
toriske aktiviteter, sd vi at de tilbringer mye tid ved pult inne.
Dette gar ofte pa siden eller tvers av det personene egentlig er
interessert i, og engasjementet baerer preg av det. Vare obser-
vasjoner viste at entusiasmen er klart stgrre nar personene er
opptatt med aktiviteter de selv interesserer seg for.

Manglende forstdelse for taleinformasjon og lite bruk av dags-
planer og aktivitetsplaner fgrer til at forventning ikke vekkes.
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Personen blir vant til ikke 8 vite hva som skal komme for i det
gyeblikket forandringen skjer. Det & ikke ha oversikt over hva
som skal skje og samtidig ingen mulighet til 8 innvirke pa dette,
fgrer lett til utvikling av passivitet. Personen dilter gjerne med,
men uten gnsket engasjement og motivasjon.

Reaksjonsmgnsteret til barn med dobbeltdiagnosen er ofte pas-
sivt og annerledes. De reagerer gjerne pa angst og ubehag med
a bli stille og passive.

Kjell begynte pad en stor videregdende skole med
mange elever og for ham uoversiktlige lokaler.
Tidligere var han elev ved en spesialskole og
med tilhgrighet i en relativt liten gruppe. Den nye
skolehverdagen virket kaotisk for Kjell. Han visste
ikke hvor de forskjellige aktivitetene skulle forega.
Alle de voksne var ukjente og nye for ham, og det
var for darlig bemanning til at de kunne gi ham
den oppfglgingen han hadde behov for. I friminutt
ble han gjerne overlatt til seg selv. Kjell tok mindre
og mindre initiativ, ble mer og mer taus og etter
hvert helt passiv. Den nye situasjonen var veldig
ubehagelig for ham og skapte sannsynligvis mye
@ angst som han ikke klarte @ uttrykke. Samtidig @
virket han fjern og i sin egen verden. Han
protesterte ikke aktivt pd situasjonen, men alle
som kjente ham ble bekymret over endringene. All
livsgnist syntes & vaere borte, noe som 0gsa viste
seg hjemme.

N&r reaksjonen ser ut til 8 utebli, vil ogsd samveerspartneren i
mange tilfeller fysisk bidra til at eventuell aktivitet settes i gang.
Dette fagrer til en ond sirkel, der personen veldig ofte opplever
& veere i "utakt” med kommunikasjonspartneren. Det vil etter
hvert foles nyttelgst 8 komme med innspill og svar, noe som
igjen forer til opplevelsen av at det er like greit & forholde seg
passiv.

Oversikt over hverdagen gir forutsigbarhet og forventning om
det som skal skje, og personen tar gjerne initiativ i forkant av
aktivitetene. Vi sa imidlertid at oversikten i de fleste tilfellene var
mangelfull og ikke ble brukt pa en slik mate at den kommuni-
serte tydelig og klart hva dagen skulle inneholde av aktiviteter.
Det var heller ikke gjort klart nok hvilke personer vedkommende
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skulle vaere sammen med i de forskjellige aktivitetene. Dette vil
igjen fore til mangel pd initiativ.

Vi ble ogsd oppmerksomme pd at flere av personene hadde
utviklet forskjellig typer passivitet, som fokusrelaterte utfgrel-
sesvansker (FRU) og leert hjelpelgshet. Ulike forhold ser ut til &
kunne ligge til grunn for denne uheldige utviklingen.

Initiativproblemer - kalt "succourance” - er et spesielt utfgrel-
sesproblem og ogsa en spesiell form for initiativigshet. Det kan
betraktes som mest utbredt av utfgrelsesproblemene hos men-
nesker med funksjonshemninger og er tidvis meget kjent for
alle mennesker. "Succourance” har blitt kalt for “folkesykdom-
men” blant utfgrelsesproblemene. Det kjennetegnes av at det
er kraften til 3 ta initiativ som personen mangler. Det er mest
forekommende i situasjoner hvor personen er seg bevisst pa hva
vedkommende skal gjgre og kan henge i etter en arbeidsdag
preget av at mye skulle ha blitt gjort, personen har flakket fra
det ene gjoremadlet til det andre og egentlig ikke lykkes med &
gjgre seg ferdig med noe. Den matthetstilstanden som personen
settes i etter slike opplevelser, karakteriserer succourance. Man
kan godt gjgre noe og vil ikke at andre skal gjgre noe for en,
[0} men man trenger hjelp til 8 ta initiativet til at noe blir gjort. (O}

Det ble laget fire spgrsmal for a ta vare pa forstdelsen av “ini-
tiativproblemer”: "Elisabeth har ofte behov for at andre hjelper
henne med 3 ta initiativ til 8 gjore noe”, “Elisabeth blir lett ini-
tiativigs ndr hun er utsatt for mye prakk”, “Elisabeth far ofte
utfgrelsesproblemer nar det blir gjort klart (bevisst) for henne
det hun skal gjgre” og "Elisabeth preges av initiativigshet”. Disse
spgrsmalene ble satt inn i en faktoranalyse som ga en én-faktor
Igsning, som forklarte 54 prosent av variansen. Faktoranalysen
er vist i Tabell 23.
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Tabell 23. Faktoranalyse av initiativproblemer

Variabler Ladning
Preges av initiativigshet .806
Blir lett initiativigs ndr hun er utsatt for mye prakk .776
Har ofte behov for at andre hjelper henne med 3 ta initiativ til 8 763
gjere noe

Ofte utfgrelsesproblemer ndr det blir klart for henne det hun skal 583

gjore

Variablene ble prgvd ut i en felles sum, som hadde en god relia-
bilitet; Cronbach’s alpha=,719. Reliabiliteten ville ha blitt noe
hgyere hvis pastanden om at utfgrelsesproblemene gker ved
bevisstgjgring av det personen skal gjgre hadde blitt fjernet fra
summen. Denne pastanden ble imidlertid beholdt i summen for
at meningsinnholdet i pdstandene best mulig skulle gjenspeile
fenomenet.

Tabell 24 viser forekomsten av succourance i gruppen med bade
Down syndrom og autisme og gruppen med bare Down syndrom.

Tabell 24. Forekomst av succourance (%)

Meget - . Meget
Gruppe darlig Dérlig Middels Godt godt
Down
syndrom + 0,0 5,6 33,3 55,6 5,6
Aktiy  autisme
Bare Down 7,1 28,6 393 250 0,0
syndrom

Gruppeforskjellen i succourance mellom gruppen som bade
hadde Down syndrom og autisme og gruppen som bare hadde
Down syndrom var statistisk signifikant; t-test, t=3,28, df=44,
p<.001, to-halet.

Klinisk arter slik interesselgshet seg ofte som problem med a
fa etablert meningsfulle aktiviteter. I prosjektperioden var det
flere som rapporterte om at personen med dobbeltdiagnose ikke
lenger var interessert i tidligere favorittaktiviteter. Det var ogsa
notorisk vanskelig & f& noen av dem engasjert i nye aktiviteter.
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Jakten pd aktiviteter som kan fenge personen ble satt opp som
det mest sentrale opplaeringsmalet for flere av ungdommene
med dobbeltdiagnosen.

Den manglende reaksjonen pa hendelser i miljget som flere
utviklet i ungdomsarene er problematisk pa flere mater; det er
dpenbart uheldig at samspillet blir ytterligere forvansket. I tillegg
fgrer manglende reaksjoner til at uheldige forhold i miljget ikke
"blir oppdaget”. Vanligvis vil personer med autisme vise veldig
sterke reaksjoner ndr de blir utsatt for eksempel forventnings-
brudd. Disse reaksjonene kan vaere voldsomme enten mot ting
i miljget, mot andre personer eller mot personen med autisme
selv. Fordelen med slike reaksjoner er at miljget blir klar over
at nd har vi gjort noe som denne personen mislikte, og miljget
far en mulighet til & endre sine samvaersrutiner. Med mennes-
ker med Down syndrom i tillegg til autisme er disse reaksjonen
elangt mindre synlig, dette resulterer i at mange blir gdende i
"lite autismevennlige miljg” over lang tid - eneste reaksjon er
en gkt passivitet og tilbaketrekning.

3.3.3. Slitenhet

Det & ha en funksjonshemning innebaerer alltid tilpasningspro-
blemer (Martinsen og Tellevik, 2001). Det er rimelig 3 tro at
en dobbelt funksjonshemning kan veere en enda stgrre pdkjen-
ning. Og nar tilpasningsproblemene blir store, blir personen
sliten. Dette vet vi for eksempel fra personer med autisme og
Asperger syndrom. Men det samme er tilfellet for mennesker
med psykiske vansker. Det 8 vaere sliten ble derfor testet ut i
undersgkelsen.

De variablene som ble prgvd ut som mal pd det ofte 8 veere

nmon

sliten var “ha behov for korte gkter”, "blir fort sliten”, “mister
fort motivasjonen”, “gi fort opp nar noe tar tid” og "er lite uthol-
dende”. Det ble gjort en faktoranalyse som ga en én-faktor Igs-

ning som forklarte 74% av variansen. Denne er vist i Tabell 25.

57

siste endring (kopi).indd 57 @ 16.05.2011 10:36:04



| T T ] ® m  mmmn]

Nasjonal kompetanseenhet for autisme « Rapport nr. 1, 2011

Tabell 25. Faktoren "sliten”

Variabler Ladning
Gir fort opp nar skal gjgre noe som tar tid ,924
Er lite utholdende ,887
Mister fort motivasjonen nar noe skal gjgres ,860
Behov for korte gkter ,843
Blir fort sliten ,768

Alle variablene ladet hgyt. De ble ogsd prgvd ut i en felles sum,
som hadde en seerdeles hgy reliabilitet. Cronbach’s alpha var
,906. Forekomsten av det 8 veere sliten var meget hgy i begge
gruppene. Gjennomsnittet var 3,3 i gruppen med b3de Down
syndrom og autisme og 3,2 i gruppen med bare Down syndrom.
Dette gjenspeiler antakelig at hverdagsbelastningene er meget
store i begge gruppene slik at begge gruppene blir svaert slitne.
Forekomsten av "sliten” er vist i Tabell 26.

@ Tabell 26. Forekomst av "“sliten”
Meget - . Meget
Gruppe darlig Dérlig Middels Godt godt
Down syndrom + 1,1 11,1 278 389 11,1
autisme
Bare Down 0,0 179 500 214 10,7
syndrom

3.4. FOYELIGHET OG VEGRING

3.4.1. Vegring

I prosjektet ble vi overrasket over hvor lite aktiv vegring per-
sonene viste. De ble villig med pd aktiviteter som ikke sto pa
timeplanen og viste lite “autistisk” atferd pa brudd i rutiner og at
de egentlig ikke visste hva de skulle gjgre. Noen av personene
kunne innimellom sette seg ned i protest, men de hadde sjelden
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utagering eller viste andre atferdsproblemer i disse situasjo-
nene. De fulgte gjerne med, pd en litt passiv mate.

Etter gymnastikktimen ble Trond fortalt at gruppa skulle ha
musikk. Han gikk til klasserommet der musikktimen skulle
forega. Ingen musikklaerer dukket opp. Etter en stund kom en
annen leerer inn og fortalte at musikklzereren var syk og det ble
annen aktivitet i stedet. Trond fikk et resignert uttrykk i fjeset,
men viste ingen store reaksjoner. Gjennom timens aktiviteter
var han passiv og uengasjert. Han fikk noe "fjernt” over seg og
virket bortreist.

Noen av personene i utvalget viste imidlertid aktiv vegring i
forhold til forskjellige sosiale situasjoner. Seerlig var maltid en
sarbar situasjon som kunne skape problemer. Det kunne vaere
sa ille at personen matte fa sitte alene i fred og ro for & fa i seg
mat.

En person hadde sluttet helt & spise pa skolen, mens hjemme
gikk det greit.

Samlinger med mange personer til stede skapte vegringsreak-
@ sjoner hos alle i utvalget. Spesielt var det vanskelig med situa- @
sjoner som var uoversiktlige, vanskelig & vite hvor lenge varte,
hvem som skulle vaere til stede, hva som skulle skje og situasjo-
ner der det var mye stagy.

Ved 3 forberede godt, for eksempel med bilde pa dagsplan og
detaljert visualisering fgr den aktuelle situasjonen, kunne veg-
ringen bli mindre. Spesiell tilrettelegging av situasjonen ga ogsa
i noen tilfeller gode resultater.

Ola klarte aldri & delta nar Rikskonsertene kom pa
besgk. Personalet i barnehagen ville prove 8 gjore
et forsgk pad 2 tilrettelegge bedre, da de visste
at han likte 3 lytte til musikk. Sammen med Ola
besgkte de konsertsalen en dag det var helt tomt
der. De fant en sitteplass helt ytterst pd en rad, og
der de satte seg ned. Etter en kort stund viste Ola
med tydelig kroppssprak at han ville ut, de reiste
seg og forlot salen. P& konsertdagen gikk de fgr
alle andre inn i salen og fant den samme plassen.
Mens andre kom inn og satte seg, lekte Ola med
en yndlingsleke som fgrskoleleereren hadde tatt
med. Da konserten begynte, satt Ola og lyttet en
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lang stund. Etter hvert viste han at det var nok,
og det var lett for fgrskoleleereren & ta ham med
seg ut.

Den samme strategien ble brukt da han skulle
begynne 8 vaere med pa sangstunder pa bibliote-
ket. Han var den fgrste som fikk sette seg, og han
satt alltid ytterst pd en rad. Dette gjorde det lett
& kunne forlate rommet stille og rolig.

Med bakgrunn i den enkeltes interesser og toleranse, valgte
mange miljger ut situasjoner det var viktig for vedkommende &
kunne klare 8 delta i sammen med mange andre til stede, hvilke
situasjoner de skulle “slippe” @ delta i og hvilke situasjoner de
kunne delta i dersom de var sammen med en liten gruppe.

Det var i alt sju pastander som knyttet seg til vegring og
unngdelse av aktiviteter som inngikk i undersgkelsen. Disse
er: “Elisabeth stikker ofte av fra det hun er satt til & gjore”,
“Elisabeth har typisk en aktiv form for vegring; stikker av, vrir
seg unna, river ned ting eller dytter, sparker, slar”, “Nar Elisabeth
blir satt til 8 utfgre en aktivitet/oppgave legger hun seg ned pa
® gulvet nar det er noe hun ikke har lyst til 8 gjgre”, “Nar Elisabeth @
er alene i en ustrukturert situasjon stikker hun av”, “Nar andre
prgver a fa Elisabeth med pa noe som ikke er en del av rutinen,
skjer det ofte at hun setter seg ned slik at hun ma reises opp
og tas med pd det som skal skje”, “Elisabeth vegrer seg ofte
nar hun blir satt til 3 utfgre en oppgave” og “Elisabeth prover
& unngad aktiviteter hun vet hun skal vaere med pa”. Alle sju
pastandene ble satt inn i en eksplorativ faktoranalyse. Analysen
ga en to-faktor Igsning som forklarte 72 % av variansen. Tabell
27 viser faktorstrukturen.
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Tabell 27. Faktoranalyse av vegring og unngaelse

Pastand Vegring Unngdelse
Stikker ofte av fra det hun er satt til & gjore .897 112
Har typisk en aktiv form for vegring; stikker av,

vrir seg unna, river ned ting eller dytter, sparker, .877 -.075
slar

Legger seg ned pa gulvet nar det er noe hun ikke 805 229
har lyst til & gjore ' '
Stikker av nar alene i en ustrukturert situasjon .798 .076

Setter seg ofte ned slik at m& reises opp og taes
med ndr andre prgver & fa med pa noe som ikke .678 314
er en del av rutinen

Vegrer seg ofte ndr hun blir satt til & utfgre en

oppgave .072 .881

Prgver & unngd aktiviteter hun vet hun skal vaere

med p3 .146 .874

Den mest synlige forskjellen mellom faktorene er at generelle
pdstander om vegring og unngdelse lader hgyt pa faktor 2, mens
® mer spesifikke pastander om vegring lader hgyt pa faktor 1. ®
Faktor 2 er kalt Unngaelse og faktor 1 Vegring. P& Vegring inngar
bade passive og aktive vegringsformer.

De som ladet hgyt pa de to faktorene ble testet ut i to respektive
summer. For Unngaelse hadde faktorsummen en god reliabilitet;
Cronbach’s Alpha=,759, og korrelasjonen mellom de to pastan-
dene som inngikk i summen var .61.

De fem pastandene som inngikk i Vegring utgjorde til sammen
en felles sum som hadde en meget hgy reliabilitet. For & unngd
at noen av pdstandene trakk reliabiliteten ned og for & skille
meningsmessig mellom de ulike pdstandene, ble det allikevel
definert to summer for Vegring. Den ene summen er kalt “passiv
vegring” og inneholder to pastander: “Nar Elisabeth blir satt til
& utfgre en aktivitet/oppgave legger hun seg ned p& gulvet nar
det er noe hun ikke har lyst til 8 gjgre” og “Nar andre prover &
fa Elisabeth med pa noe som ikke er en del av rutinen, skjer det
ofte at hun setter seg ned slik at hun ma reises opp og tas med
pa det som skal skje”. “Passiv vegring” hadde en god reliabilitet;
Cronbach’s alpha=,734, og korrelasjonen mellom de to pastan-
dene var .58.
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De tre gvrige pastandene utgjorde en felles sum kalt “aktiv
vegring”. “Aktiv vegring” hadde en meget god reliabilitet;
Cronbach’s Alpha=,861, og ingen av pastandene trakk reliabi-
liteten ned. Korrelasjonen med fellessummen var henholdsvis
.76, .77 og .69.

mnon

De tre summene "unngaelse”, “passiv vegring” og "aktiv vegring”
ble satt inn i en ny eksplorativ faktoranalyse som ga en én-fak-
tor Igsning som forklarte 62 prosent av variansen. En felles sum
av summene hadde en tilfredsstillende reliabilitet; Cronbach’s
alpha=,691, men “unngaelse” trakk reliabiliteten vesentlig ned.
Fellessummen av summene er kalt “total vegring”.

Tabell 28 viser fordelingen av forekomsten pa “unngaelse”, “pas-
siv vegring”, "aktiv vegring” og "total vegring” for gruppen som
bé&de har Down syndrom og autisme og gruppen som bare har

Down syndrom.

Tabell 28. Forekomst av vegring

Meget - . Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
@ Down @
syndrom + 1M1 22,2 27,8 33,3 5,6
Unngaelse autisme
Bare Down 7.1 25,0 357 321 0,0
syndrom
Down
syndrom + 20,0 0,0 60,0 20,0 0,0
Passiv autisme
vegring
Bare Down 286 107 286 250 7.1
syndrom
Aktiv vegring  Down
syndrom + 35,3 41,2 23,5 0,0 0,0
autisme
Bare Down 429 214 28,6 36 3,6
syndrom
Total vegring  Down
syndrom + 1,1 27,8 55,6 5,6 0,0
autisme
Bare Down 143 357 42,9 7.1 0,0
syndrom
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"Unngdelse” hadde en noe hgyere forekomst hos de med bade
Down syndrom og autisme enn hos gruppen med bare Down
syndrom. Den samlete forekomsten av skarene ”“godt” og
"meget godt” i dobbeltdiagnosegruppen var 38,9 prosent ver-
sus 32,1 i gruppen med bare Down syndrom. Gjennomsnittet
hos dobbeltdiagnosegruppen var 3,0 versus 2,9 i gruppen med
bare Down syndrom; det vil si at forskjellen var meget liten.
Gruppeforskjellen var ikke statistisk signifikant (t-test).

De gvrige malene pd vegring hadde en noe hgyere forekomst
med hensyn til de hgye skarene hos gruppen med bare Down
syndrom enn hos gruppen med bdde Down syndrom og autisme.
Hos gruppen med bare Down syndrom var den samlete fore-
komsten av “godt” og "meget godt” for de ulike vegringsmalene
32,1 % for passiv vegring, 7,2 % for aktiv vegring og 7,1 %
for vegring totalt. De tilsvarende prosenttallene for dobbeltdi-
agnosegruppen var 20,0 % for passiv vegring, 0,0 % for aktiv
vegring og 5,6 % for vegring totalt. Gjennomsnittene for grup-
pen med bare Down syndrom var 2,7 for passiv vegring, 2,0 for
aktiv vegring og 2,4 for vegring totalt, mens gjennomsnittene
for dobbeltdiagnosegruppen var 2,8 for passiv vegring, 1,9 for
aktiv vegring og 2,5 for vegring totalt. Ingen av gruppeforskjel-
® lene var statistisk signifikant (t-test). ®

Generelt synes begge gruppene & veere kjennetegnet av fgy-
elighet. Hgyest var forekomsten av unngdelse, men unngaelse
kjennetegnet bare omlag en tredjedel av personene godt eller
meget godt. Passiv vegring forekom i st@grre grad enn aktiv veg-
ring, noe som forsterker inntrykket av at personer med Down
syndrom er lite aktive. Totalt var det bare omlag seks prosent av
personene med Down syndrom som var kjennetegnet av vegring
eller unngaelse.

3.4.2. Reaksjoner pa press

Det er to pastander knyttet til reaksjonen pa stress i undersg-
kelsen. Disse er: "Det er ofte vanskelig for Elisabeth 8 komme i
gang med en aktivitet ndr noen legger et stort press pa henne”
og "Det er ofte vanskelig for Elisabeth @ komme i gang med
en aktivitet ndr hun har tidspress”. Disse to formene for press
utgjar en saerdeles reliabel felles sum; Cronbach’s Alpha = ,965
og korrelasjonen mellom dem er .94.
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Tabell 29 viser forekomsten av “stort press”, “tidspress” og “sum
press” for gruppen med bdde Down syndrom og autisme og

gruppen med bare Down syndrom.

Tabell 29. Forekomst av press (%)

Gruppe

Meget
darlig

Darlig

Middels

Godt

Meget
godt

Down
syndrom
Stort + autisme

0,0

0,0

0,0

83,3

16,7

press Bare

Down
syndrom

3,6

17,9

32,1

25,0

21,4

Down
syndrom
+ autisme

0,0

0,0

0,0

80,0

20,0

Tidspress
Bare
Down
syndrom

7,1

17,9

32,1

21,4

21,4

Down

@ syndrom

Sum + autisme

0,0

0,0

0,0

83,3

16,7

press Bare

Down
syndrom

3,6

17,9

32,1

25,0

21,4

Gruppen med bade Down syndrom og autisme har klart hgyere
forekomst pa alle pressvariablene enn gruppen med bare Down
syndrom. Alle med dobbeltdiagnosen har “godt” eller "“meget
godt” pd alle pressvariablene, mens gruppen med bare Down
syndrom har en tilsvarende prosent som varierer mellom 42,8-
46,4. Gruppeforskjellene er statistisk signifikante; t-test, lik
varians ikke antatt, to-halet; t=2,71, 2,88 og 2,86, df=32, 31

og 32, p<.05, p<,05 og p<.01.

Personer med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme
[¢] [} . .
synes saledes a vaere mer gmfintlige overfor press enn personer

med bare Down syndrom.
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3.4.3. Dirigering og lydighet

Det var inkludert fire pdstander i undersgkelsen som er knyt-
tet til dirigeringer og lydighet. Disse var “Elisabeth er ofte lett
& fa med pa ting”, "Elisabeth virker ofte uoppmerksom og lite
motivert”, "Elisabeth er ofte ivrig” og "Elisabeth reagerer ofte
negativt pa & bli dirigert/gitt en ordre”. Disse pastandene ble
satt inn i en eksplorerende faktoranalyse som ga en to-faktor
Igsning og som forklarte 75 % av variansen. Faktorlgsningen er

vist i Tabell 30.

Tabell 30. Faktoranalyse av dirigering og motivasjon

Pastand Umotivert Negativ til
dirigering

Virker ofte uoppmerksom og lite motivert .929 .062

Er ofte ivrig -.885 -.235

. o o . .. .

Reagerer ofte negativt pa a bli dirigert/gitt en 039 846

ordre

Er ofte lett & f4 med pa ting -.219 -.728

Den fgrste faktoren ble kalt Motvillig og faktor 2 Negativ til diri-
gering. De pastandene som ladet hgyt pa faktorene ble prgvd ut
sammen i respektive felles summer. Faktorsummen "motvillig”
hadde en meget hgy reliabilitet; Cronbach’s Alpha = ,828 , og
korrelasjonen mellom pastandene var .71. Det var ikke mulig
3 lage en tilfredsstillende sum for faktoren Negativ til dirige-
ring. Denne faktoren er derfor representert ved pastanden
"Elisabeth reagerer ofte negativt pa & bli dirigert/gitt en ordre”.
Forekomsten av "motvillig” og "negativ til dirigering/ordre” er
vist i Tabell 31.
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Tabell 31. Forekomst av “"umotivert” og “"negativ til dirigering”

(%)
Meget - . Meget
Gruppe darlig Dérlig Middels Godt godt
Down
syndrom 0,0 27,8 27,8 27,8 16,7
+ autisme
Motuvillig
Bare
Down 14,3 28,6 46,4 7,1 3,6
syndrom
Down
syndrom 27,8 27,8 16,7 16,7 11,1
Negativ + autisme
til
dirigering Bare
Down 0,0 28,6 50,0 17,9 3,8

syndrom

Det var store gruppeforskjeller med hensyn til fordelingen av
forekomsten av "motvillig” mellom gruppene. Gruppen som bade
har Down syndrom og autisme er klart mer vanskelig i forhold til
@ motivasjon, oppmerksomhet og vilje til & delta, enn hva gruppen @
med bare Down syndrom er. Den samlete forekomsten av ska-
rene “godt” og “meget godt” var 44,5 prosent i dobbeltdiagno-
segruppen og 10,7 prosent i gruppen med bare Down syndrom.
Gjennomsnittet for "motvillig” i dobbeltdiagnosegruppen var 3,3
versus 2,6 i gruppen med bare Down syndrom. Forskjellen var
statistisk signifikant; t-test, t=2,50, df=44, p<.05, to-halet.

Dobbeltdiagnosegruppen hadde fserre negative reaksjoner pa
dirigeringer og ordrer enn hva gruppen med bare Down syndrom
hadde. Denne forskjellen var imidlertid ikke meget stor. Samlet
hadde skdrene "godt” og "meget godt” en forekomst pd 27,8
prosent i gruppen som bdde hadde Down syndrom og autisme
versus 21,7 prosent i gruppen som bare hadde Down syndrom;
det vil si en noe hgyere forekomst i dobbeltdiagnosegruppen.
Det er tydelig at det var fa i begge gruppene som likte & motta
dirigeringer eller ordrer, ingen med skdren "“meget darlig” i grup-
pen med bare Down syndrom og bare omlag en tiendedel av
dobbeltdiagnosegruppen. Gjennomsnittet var 2,6 i dobbeltdiag-
nosegruppen og 3,0 i gruppen med bare Down syndrom. Denne
forskjellen nddde imidlertid ikke statistisk signifikans (t-test).

66

siste endring (kopi).indd 66 @ 16.05.2011 10:36:05



| T T ] ® m  mmmn]

Barn og unge med Down syndrom og autisme

3.5. UTFORELSESPROBLEMER

3.5.1. Mange ulike utfgrelsesproblemer i gruppen

Vi ble ogsd oppmerksomme pa at flere av personene hadde
utviklet forskjellig typer passivitet, som fokusrelaterte
utfgrelsesvansker(FRU) og lzert hjelpelgshet. Ulike forhold ser ut
til & kunne ligge til grunn for denne uheldige utviklingen.

All oppdragelse og oppleering fokuserer pa ferdigheter som skal
utfgres. Som oftest er det de voksne som gir beskjeder og for-
klaringer pa hva barnet skal gjgre. Det ser ut som dette skaper
store problemer for mange barn med Down syndrom + autisme.
For stor oppmerksomhet rundt utfgrelse av ferdigheter ser ut
til 8 ha en negativ effekt. Barnet kan fa vansker med a utfgre
akkurat det den voksne gir beskjed om. Dette til tross for at det
kan veaere ferdigheter som vanligvis mestres. Tolkningen gjort
av den voksne blir gjerne at barnet trasser, er uvillig eller ikke
har forstdtt beskjeden. Den voksne prgver a8 gi beskjeden pa
en ny mate eller @ stykke opp ferdigheten i sma deloppgaver i
[0} den hensikt & gjore den enklere. Ofte ser vi at dette har mot- (O}
satt effekt og barnet blir sittende helt passivt. I mange tilfeller
"|dser” situasjonen seg, og man kommer ikke videre. Typisk for
slik ”I&sing” i situasjonen er der fokus legges p& delhandlinger
og utfgrelsen av disse underveis i en handlingskjede.

Erfaringene viser at det at barnet far vaere alene, at den voksne
fokuserer pa helt andre ting eller pd andre mater flytter opp-
merksomheten bort fra selve oppgaven, oftere fgrer til at barnet
klarer & gjennomfgre det som var planlagt.

Mons skal sette opp dagens dagtavle. Symbolene
for dagens forskjellige aktiviteter ligger utover
bordet. Leerer ber ham ta det fgrste bildet, men
han blir bare sittende og tulle med bildene. Hun
gir beskjeden pd nytt, med litt andre ord denne
gangen. Mons klarer ikke & komme i gang. Laerer
begynner 3 snakke om noe annet og bevege seg
bort fra bordet. Hun sier at nd ma hun inn i det
andre rommet en tur og at hun blir borte en stund.
Synes han det er greit @ sette opp dagsplanen
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alene? Han svarer bekreftende pd det. Da lzere-
ren kom tilbake, var oppgaven utfgrt og Mons var
veldig forngyd.

Knut var vdken, hadde vaert pa toalettet og var
klar til & kle pa8 seg. Han satt pa sengekanten,
med kleerne i rett rekkefglge pa stolen. Far ga
gjentatte beskjeder om at na matte han begynne,
for ellers kom han for sent pd skolen. Knut ble
bare sittende helt passiv og se "tomt” ut i luften.
Far ble utdlmodig, men ingen ting hjalp. Til slutt
gikk han ned for a forberede frokosten. Etter gan-
ske kort stund kom Knut blid og forngyd pakledd
ned.

3.5.2. Hjelpeavhengighet

En felles sum for to variabler ble brukt som mal pa& hjelpeav-
hengighet: “Elisabeth ser ofte pa andre, tilsynelatende for & fa
vite hva hun skal gjgre” og “Elisabeth spgr ofte om a fa lov til
3 gjgre ting selv nar det er selvsagt ting at hun skal/kan gjgre
det”. Summen av disse to variablene hadde en tilfredsstillende
@ reliabilitet; Cronbach’s Alpha = ,646 og korrelasjonen mellom de @
to variablene var .50. Forekomsten av "hjelpeavhengighet” hos
gruppen med bdde Down syndrom og autisme og gruppen med
bare Down syndrom er vist i Tabell 32.

Tabell 32. Forekomst av hjelpeavhengighet (%)

Meget - . Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
Down
syndrom 22,2 22,2 27,8 11,1 16,7
Hjelpe- + autisme
avhengig Bare
Down 17,9 17,9 42,9 21,4 0,0
syndrom

Forekomsten av hjelpeavhengig synes meget hgy i gruppen med
b&de Down syndrom og autisme. Til sammen skaret naer 30 pro-
sent "godt” eller “"meget godt” p& pastanden om at personen var
hjelpeavhengig og forekomsten av “meget godt” var hgyere enn
forekomsten av “godt”. Tilsvarende prosent hos gruppen med
bare Down syndrom var ogsd over en femtedel, men det var
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ingen i denne gruppen som skaret at pastanden passet “meget
godt”. Forskjellen testet med en t-test var imidlertid ikke statis-
tisk signifikant.

3.5.3. FRU

Fokusrelaterte utfgrelsesvansker(FRU) hos personer med
autisme har fatt gkt oppmerksomhet i Norge i Igpet av de siste
10-15 arene. Disse vanskene arter seg pa en slik mate at perso-
nene hindres i 3 utfgre bevegelser og handlinger ndr deres egen
oppmerksomhet mot det de skal gjgre(Hildebrand, 2007). Det
viste seg at mange av personene med dobbeltdiagnosen hadde
fokusrelaterte utfgrelsesvansker.
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Tabell 33.

Forekomst av FRU skarer(%)

Meget

Gruppe darlig

Darlig

Middels

Godt

Meget
godt

FRU-

topografi

Down
syndrom + 222
autisme

33,3

272

16,7

5,6

Bare
Down 25,0
syndrom

35,7

21,4

17,9

0,0

FRU-
fokus

Down
syndrom + 16,7
autisme

16,7

16,7

333

16,7

Bare
Down 28,6
syndrom

17,9

39,3

7,1

7,1

FRU-
samvar

Down
syndrom + 0,0
autisme

5,9

41,2

29,4

23,5

Bare
Down 0,0
syndrom

10,7

28,6

53,6

7,1

FRU-
skare

Down
syndrom + 11,1
autisme

222

33,3

27,8

5,6

Bare
Down 3,6
syndrom

35,7

50,0

7,1

3,8

Variablene som passet inn i definisjonen av FRU ble inkludert i
en faktoranalyse. Denne analysen ga en tre-faktorlgsning, som
til sammen forklarte 69,5 prosent av variansen. De tre fakto-
rene forklarte henholdsvis 26,6, 21,6 og 21,3 % av variansen.
Faktoranalysen er vist i Tabell 34.
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Tabell 34. Faktoranalyse av FRU relaterte variabler

Variabel

Lett for & stoppe opp og ma
settes i gang igjen nar satt til &
utfgre en aktivitet eller oppgave

Bruker ofte lang tid og star fast
ndr skal gjere noe

Buker ofte lang tid pa & fa gjort
noe, far ikke til bevegelsene,
avbryter seg selv og stopper
opp med stivhede bevegelser

Star ofte fast til & begynne med
ndr satt til & utfere en aktivitet/
oppgave, men gjgr ting i et stort
tempo nar fgrst kommer i gang

Stopper ofte opp og ngler ofte
nar skal gjgre noe

G&r ofte helt i st8 ndr skal si noe
hvis noen retter fokus p& henne

G&r ofte helt i std f.eks. ndr
I

noen ser krevende pa henne

eller korrigerer det hun sier.

FRU_tale

Elisabeth far lettere til & gjgre
ting hvis situasjonen preges
av spgk, latter og en uformell
omgangstone

Hvis Elisabeth, og den hun er
sammen med, skal et sted og
har darlig tid er hun raskere
hvis den hun er sammen med
fleiper eller spgker

Gjgr mange ting overraskende
o :

bra, nar er for seg selv og ingen

maser

For at Elisabeth skal komme i
gang med en aktivitet er det
lettere & f& henne med, ndr
man gir henne beskjed pd en
indirekte m8te sammenliknet
med ndr man gir henne en
direkte ordre

N&r Elisabeth blir satt til & utfgre
en aktivitet/oppgave gir hun
inntrykk av & trives best nar
andre ikke er for “tett pd” henne
for & se pa hva hun gjer

FRU-topo FRU-fokus FRU-samveer
.893 .149 .186
.852 .397 .064
.770 .357 .146
.695 -.090 .236
.659 .389 -.100
283 .871 072
.095 .815 .300
197 .805 -.218

-.189 -.012 .875
.079 -.037 .825
274 .055 .597
.353 .108 .594
223 .509 .583

Den fgrste faktoren kan kalles "FRU-topografi”, siden variablene
som lader hgyt pa denne faktoren beskriver hvorledes utfgrel-
sesproblemene til personer med FRU arter seg. Faktorsummen
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er meget god, Alpha=,873. Faktor 2 er kalt "FRU-fokus” siden
variabler som retter personens oppmerksomhet mot utfgrelsen
lader hgyt. I tillegg lader taleproblemer hos FRU hgyt pa faktor
2. Det blir laget to summer fra denne faktoren “"FRU-tale” og
"FRU-fokus”. Summen “FRU-fokus” har en meget god reliabili-
tet, Alpha=,858, og korrelasjonen mellom de to variablene er
r=.75. Tredjefaktoren er kalt "FRU-samvaer”. Summen for denne
faktoren har Alpha=,786, dvs. en god reliabilitet, og ingen av
variablene trakk reliabiliteten ned.

3.6. NEGATIV PERSONLIG UTVIKLING

3.6.1. Negativ utvikling

Naarpersoner beskriver en utvikling mot mindre initiativ spesielt
hos de eldste personene i utvalget. De fremstar som mer pas-
sive, interesselgse og tar sjeldnere initiativ til kommunikasjon
eller aktivisering enn de gjorde mens de var yngre. Med en
historie der dialogene ikke treffer og personene ikke far tid til
® & bearbeide impulser og sa gi svar, er dette ikke en unaturlig @
utvikling. Nar man ikke lykkes i @ vaere delaktig, vil forventnin-
ger utebli og man resignerer.

Denne utviklingen er ikke vanlig i Downpopulasjonen i sa tidlig
alder. De tar ofte initiativ til 8 samtale med andre, og de tar ini-
tiativ til og deltar gjerne i forskjellige typer aktiviteter sammen
med andre.

I autismepopulasjonen ser en lignende utvikling hos personer
med ekstremt darlige kommunikasjonsferdigheter og personer
som har mangelfull oversikt og liten mulighet til 8 pavirke inn-
hold i egen hverdag.

3.6.2. Tap av aktiviteter og ferdigheter

Pargrende og fagpersoner viste stor bekymring over at barna og
ungdommenes utvikling gikk senere enn forventet. For noen av
de eldste i utvalget var dette s dramatisk at utviklingen hadde
stoppet helt opp pa forskjellige omrader og ogsa gatt tilbake.
Seerlig gjaldt dette sprak og kommunikasjon, men ogsa ferdig-
heter innen andre omrader var bergrt.
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Vi ble ogsd oppmerksomme pd at flere av personene hadde
utviklet forskjellig typer passivitet, som fokusrelaterte utfgrel-
sesvansker (FRU) og leert hjelpelgshet. Ulike forhold ser ut til &
kunne ligge til grunn for denne uheldige utviklingen.

Det mest dramatiske funnet i prosjektet var nettopp at de eld-
ste personene har mistet ferdigheter som tidligere ble mestret.
En av personene har helt sluttet & bruke sprak kommunikativt.
Denne gutten har gode kognitive evner og har tidligere benyttet
b&de tale og tegn i kommunikasjon med andre. Dette har gradvis
avtatt, og nd klarer han verken & svare pa spgrsmal eller si noe
pa eget initiativ. Han kan lese lange tekster, men kommuniserer
verken med familien sin, p& skolen eller i boligen. Den siste tiden
har man forsgkt med skrift som kommunikasjonshjelp, og dette
ser ut til & lykkes bedre for ham enn talesprak.

I litteraturen beskrives tap av ferdigheter pa tidligere alders-
trinn enn det vi avdekket i var undersgkelse. George Capone
deler populasjonen i to grupper og viser til at den ene grup-
pen ifglge de pargrende har tapt ferdigheter i alderen 3 - 7 ar.
Kommunikasjonsferdigheter og sosiale ferdigheter er de omra-
dene som mest dramatisk gikk tilbake. Samtidig ble barna mer
[0} irritable, engstelige og fikk mer repetitiv atferd. (O}

Atferdsendringene vi ble oppmerksomme p& var gkt passivitet,
initiativigshet og ekstrem fjernhet.

3.6.3. Engstelighet og sosial fobi

I dobbeltdiagnosegruppen var det 4 av 17 (23,5 %), som
hadde fobi. I gruppen med bare Down syndrom hadde 5 av 27
(18,5%), fobi.

Sosial fobi har to definitoriske ledd: Personen skal ha angst/
redsel i sosiale situasjoner, og personen skal unngd sosiale
situasjoner. I denne undersgkelsen ble hvert av disse to leddene
representert med hvert sitt spgrsmal. Disse spgrsmalene er:
"Elisabeth har redsel for situasjoner der man kan tiltrekke seg
andres oppmerksomhet” og “Elisabeth vegrer seg ofte for sosiale
situasjoner hvor andre, og seerlig jevnaldrende, er tilstede”.
Disse to spgrsmalene ble testet ut i en felles sum og hadde en
sardeles hgy reliabilitet; Cronbach’s Alpha =, 909, og korrela-
sjonen mellom de to leddene var .91. Fellessummen ble derfor
kalt “sosial fobi”.
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Tabell 35 viser fordelingen av forekomsten av “sosial fobi” hos
gruppen som bade har Down syndrom og autisme og gruppen
med bare Down syndrom.

Tabell 35. Forekomst av sosial fobi (%)

Meget . . Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
Down
iy”dmm 50,0 27,8 0,0 16,7 5,6
Sosial fobi autisme
Bare
Down 66,7 29,6 3,7 0,0 0,0
syndrom

Dobbeltdiagnosegruppen hadde klart hgyere forekomst av "sosi-
al fobi” enn gruppen med bare Down syndrom. Hvis man bruker
skarene passer "godt” og "meget godt” som en indikasjon pa
hvem som kan ha sosial fobi, skulle dette tilsi at 4 av 18 - 22,2
% - har sosial fobi i dobbeltdiagnosegruppen, mens ingen av
@ 17 hadde so%ial fobi i gruppen med bare Down syndrom. Dette @
tyder klart pa at sosial fobi har hgyere forekomst hos personer
med bade Down syndrom og autisme enn hos personer med bare
Down syndrom. Dette kan lettest tilskrives autismen. Forskjellen
var statistisk signifikant; t-test, t=2,18, df=43, p<.05, to-halet.

En forekomst av sosial fobi pa vel en femtedel synes imidlertid
lav i forhold til forventningene i en ASD populasjon, hvor man
finner angst hos omlag halvparten; - og hos de fleste dreier
dette seg om sosial fobi.

Forekomst av annen angst ble malt ved spgrsmalet: “Elisabeth
har annen angst (f.eks. panikkangst som karakteriseres ved
anfallsvis angst med innslag av hjertebank, pustebesvaer, svim-
melhet og andre fysiske reaksjoner). Forekomsten av annen
angst er vist i Tabell 36.

74

siste endring (kopi).indd 74 @ 16.05.2011 10:36:05



| T T ] ® m  mmmn]

Barn og unge med Down syndrom og autisme

Tabell 36. Forekomst av annen angst (%)

Meget - . Meget
Gruppe darlig Darlig Middels Godt godt
E°W2.Syndr°m 76.5 17,6 59 0,0 0,0
Annen autisme
angst  Bare Down 84,6 11,5 38 0,0 0,0
syndrom ! ! ! ! !

Ingen av gruppene hadde annen angst. Angstproblemene hos
dobbeltdiagnosegruppen er sdledes i vart utvalg knyttet til sosial
fobi.

Personlighetstrekket ”engstelig” ble malt ved spgrsmalet:
"Elisabeth karakteriseres av at hun er engstelig”. Tabell 37 viser
forekomsten av engstelighet i de to gruppene.

Tabell 37. Forekomst av personlighetstrekket engstelig (%)

Meget - . Meget
Gruppe darlig Diérlig Middels Godt godt
Down
[0} syndrom + 50,0 333 00 16,7 0,0 @&
autisme
Engstelig
Bare
Down 40,7 48,1 7,4 3,6 0,0
syndrom

Ingen av de to gruppene var kjennetegnet av a vaere spesielt
engstelig. Dobbeltdiagnosegruppen hadde en noe hgyere fore-
komst enn gruppen med bare Down syndrom, men forskjellen
var ikke statistisk signifikant (t-test).

3.6.4. Vantrivsel, ulykkelighet og depresjon

Det er ikke kartlagt hvor vidt personene i utvalget har psykiske
lidelser, men vi vet at noen av de eldste i perioder ser ut til
3 slite med angst og virker deprimerte. B&de nar det gjelder
personer med Down syndrom og personer med autismespek-
terforstyrrelser, er det en overhyppighet av psykiske lidelser
sammenlignet med befolkningen ellers. At personer med s3
sammensatte grunnvansker som Down syndrom + autisme er
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sarbare med hensyn til & kunne utvikle psykiske vansker, synes
derfor naturlig.

Problemer med & si fra om angst og annet ubehag er et fenomen
som er kjent fra autismebefolkningen. Personer med autisme
kan tale store smerter uten at dette blir tydelig for omgivelsene.
Blir det for ille, kan de imidlertid oftere ty til utageringer, angripe
naerpersoner eller seg selv eller skade ting i miljget.

Personer med Down syndrom er flinkere til 8 kommunisere og
kan fortelle om slike tilstander til sine naerpersoner.

For alle mennesker er det viktig 8 ha mening i tilvaerelsen. Det
er viktig 8 ha mennesker rundt seg som betyr noe, det er viktig
& kunne kommunisere med disse personene og det er viktig &
ha aktiviteter som en er glad i. Dersom en person opplever store
mangler i disse forholdene, vil det ofte fgre til utilfredshet som
etter hvert kan utvikle seg til depresjon. Gjennom vare observa-
sjoner og i samtaler med pargrende og andre naerpersoner, gikk
det tydelig frem at flere av personene slet med darlig trivsel og
i perioder var deprimerte. Dette var forhold som klart gkte med
alder. De tiltakene vi foreslar har dette som utgangspunkt og tar
@ sikte pa 8 bidra til & gke livskvaliteten for personer med Down @
syndrom + autisme.

Depresjon ble malt ved spgrsmalet: “Elisabeth virker ofte depri-
mert”.

Tabell 38. Forekomst av “deprimert” (%)

Gruppe Meget Darlig Middels Godt Meget
darlig godt
Down syndrom 5 11,1 222 167 0,0
+ autisme
Deprimert
Bare Down 55.6 29.6 14,8 0.0 0.0
syndrom

Dobbeltdiagnosegruppen hadde hgyere forekomst av & virke
deprimert enn gruppen med bare Down syndrom, men ingen av
gruppene virker saerlig deprimert. Forskjellen mellom gruppene
var ikke statistisk signifikant (t-test).
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3.6.5. Fjernhet og uinteresserthet

Flere personer i gruppen med dobbeltdiagnosen virket fjerne,
noe som ga et sterkt inntrykk av ssertrekkene ved gruppen. Det
mest pafallende var ikke at personene var fjerne i betydningen
uinteresserte eller hovedsakelig interesserte i egne ting; - slik
som barn med autisme fgrst ble beskrevet og slik som Wing
beskrev en undergruppe av personer med ASD og betegnet som
"aloof”. Det sterkeste inntrykket var at noen personer i noen
situasjoner virket som de trakk seg tilbake fra situasjonen og
opplevde det som skjedde som meningslgst. Det fikk oss til &
reise et spgrsmal om vi sa en egen form for psykose, som bade
liknet og ikke liknet psykose hos andre.

Fjernhet karakteriserer mange i utvalget, og denne fjernheten
har gkt med alder. Den er ofte kombinert med flatt emosjons-
mgnster eller nedstemthet. I perioder med fjernhet er det van-
skelig for naerpersoner 8 komme i kontakt og vekke oppmerk-
somheten. Fokus pd utfgrelse av oppgaver eller gjennomfgring
av rutiner ser ut til 8 forsvinne. Midt inne i en atferdskjede kan
det stoppe opp, personen blir fijern og ma ha hjelp av andre for
® & komme videre. @

Passiviteten kan ga over i en ekstrem fjernhet som er vanskelig
3 bryte.

Stein virker i mange situasjoner ekstremt fjern.
Det kan vaere vanskelig for andre & vekke hans
oppmerksomhet. Veldig ofte Igper han rundt og
finner ting @ selvstimulere med. Det som kan
vekke Stein er fart og spenning. En aktivitet
han virkelig setter pris pa, er nar han far veere
med & kjgre fir-hjuling. Da er han helt med og
oppmerksom. “Herjeleik” med voksne liker han
0gsd godt. Slik leik kan han selv ta initiativ til d
fa i gang.

Morten er veldig vanskelig & motivere til aktivitet
som laererne legger opp til. Han virker ofte lite
interessert og blir veldig fort lei. I tillegg virker
han ofte fjern, og han kan skade seg selv.

Morten trives veldig godt ndr han er pa ridning og
far stelle i fijgset etterpd. Da viser han engasjement
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og kan utfgre mange oppgaver. Til tross for dette
er det av timeplantekniske &rsaker kun mulig
at han har denne aktiviteten to ganger i uka. I
uteaktiviteter viser Morten stgrst engasjement og
er mindre fjern. Nar aktivitetene ute er over og
han skal inn, viser han aktiv vegring ved 3 sette
seg ned eller tydelig stritte imot.

Det var fem pastander som omhandlet fjernhet. Disse var "Eli-
sabeth blir ofte sittende med ufokusert blikk og ikke delta i det
som skjer rundt henne”, “Elisabeth virker ofte fjern”, “Elisabeth
faller ofte i staver mens hun holder pa8 med ting” Alle pastan-
dene ble samlet i en faktoranalyse, som ga en én-faktorlgsning
og forklarte 75 prosent av variansen. Denne analysen er vist i
Tabell 39.

Tabell 39. Faktoranalyse for fjernhet

Variabel Ladning

"Faller ofte i staver” mens hun holder pd med ting .909
Virker ofte fjern .906
Det virker av og til som vanlige aktiviteter og rutiner er 882

@ meningslgse ) @

Blir ofte sittende med ufokusert blikk og ikke delta i det som
. .858
skjer rundt henne

Virker av og til som hun ikke forstdr hva hun holder pd med,
blir himmelfallen, mister mening og mal av syne i det hun er i .776
ferd med & gjore

Alle leddene ladet hgyt pa variabelen. Allikevel ble de prgvd ut
i en reliabilitetsanalyse, som viste at de passet best i to sum-
mer. Den fgrste summen bestar av “Elisabeth blir ofte sittende
med ufokusert blikk og ikke delta i det som skjer rundt henne”,
"Elisabeth virker ofte fjern” og "Elisabeth faller ofte i staver
mens hun holder p& med ting”, og ble kalt “Fjernhet”. Ordlyden i
disse spgrsmalene kan tolkes som om personen ikke er interes-
sert i det som skjer i situasjonen, men kanskje mer opptatt av
andre ting. “Elisabeth virker ofte fjern” er blitt brukt som mal pa
et personlighetstrekk. De to andre spgrsmalene beskriver mer
direkte at personen ikke deltar eller er engasjert i det som skjer
i situasjonen.

Den andre summen besto av "Det virker av og til som vanlige
aktiviteter og rutiner er meningslgse” og "Av og til virker det
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som om Elisabeth ikke forstar hva hun holder pa med, blir him-
melfallen, mister mening og mal av syne i det hun holder pa
med”. Disse to padstandene understreker at aktiviteter - selv
rutineaktiviteter - synes a8 bli meningslgse for personen og at
personen mister malet for aktivitetene av syne. De er de spgrs-
méalene som mest passer med at personen er tanke- og atferds-
messig disorganisert. Fellessummen av disse to pdstandene er
kalt “Meningslg@s”.

"Fjern” hadde en saerdeles god reliabilitet; Cronbach’s Alpha =
,928, Reliabiliteten til “Meningslgs” kan betegnes som meget
god; Cronbach’s alpha=,878. Nar de to summene ble testet i
en reliabilitetsanalyse hadde de en god reliabilitet; Cronbach’s
Alpha = ,800, og korrelasjonen mellom leddene var ,78. Samlet
synes det sdledes som man best kan uttrykke funnene pa fgl-
gende mate: Fjernhet utgjgr en dimensjon som omfatter to
underfaktorer "Fjern” og "Meningslgs”. Tabell 40 viser forekom-
sten av "Fjern” og "Meningslgs” hos dobbeltdiagnosegruppen og
gruppen med bare Down syndrom.

Tabell 40. Forekomst av “Fjern” og “"Meningslgs"” (%)

@ Meget

Gruppe darlig Dérlig Middels Godt

Meget @

godt

Down
syndrom 5,6 16,7 22,2 33,3 22,2
+ autisme

Fjern
Bare
Down 46,4 17,9 14,3 17,9 3,6

syndrom

Down
syndrom 22,2 22,2 11,1 11,1 33,3
+ autisme

Meningslgs

Bare
Down 39,3 32,1 17,9 10,7 0,0
syndrom

Det er stor variasjon mellom forekomsten av de to variablene,
men bade “Fjern” og ”"Meningslgs” har hgyest forekomst hos
dobbeltdiagnosegruppen. For “fjern” hos gruppen med bade
Down syndrom og autisme hadde skdrene "godt” og "meget
godt” til sammen 55,5 prosent, mens tilsvarende prosent var
21,3 for gruppen med bare Down syndrom. Gjennomsnittlig
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hadde gruppen med dobbeltdiagnosen 3,4 og gruppen med bare
Down syndrom 2,1. Gruppeforskjellen var statistisk signifikant;
t-test, t=3,52 , df=44 , p<.01, to-halet.

For "“meningslgs” var forekomsten lavere, men gruppeforskjel-
len mer graverende. Hos gruppen med bade Down syndrom og
autisme var den samlete skaren pa "godt” og "meget godt” 44,4
prosent, mens den tilsvarende prosenten var 10,7 hos gruppen
med bare Down syndrom; dvs. fire ganger sa hgy hos dobbeltdi-
agnosegruppen. Gjennomsnittlig hadde dobbeltdiagnosegruppen
2,9 og gruppen med bare Down syndrom 1,8. Denne gruppefor-
skjellen var ogsé statistisk signifikant; t-test, t= 2,83, df=44,
p<.01, to-halet.

3.6.6. F& kommunikative holdepunkter

Kombinasjonen autisme og Down syndrom gir saerlige utfordrin-
ger for samspillspartnere. Personer med denne dobbeltdiagno-
sen har f& og lite forstdelige holdepunkter for dialogpartneren.
Det er for eksempel vanskelig 8 se hva personer med dobbeltdi-
agnosen liker og misliker. Det at reaksjonene kommer betydelig
& senere enn hva man normalt forventer, er sannsynligvis en vik- &
tig arsak til dette. Etter hvert som barn med dobbeltdiagnosen
over tid har blir overkjgrt i samspillssituasjoner, blir reaksjonene
enda mer utydelige, og det ser ut som de resignerer. Vi far en
utvikling mot mer passivitet, og dette viser seg blant annet som
mindre initiativ til samspill og feerre reaksjoner pd andres hen-
vendelser. I forhold til noen av personene i vart utvalg hadde
denne negative utviklingen kommet sd langt at miljget rundt
personen med dobbeltdiagnose virket @ ha gitt opp a fa noen
reaksjoner fra ungdommen. De snakket allikevel til ham, men
ventet ikke for 8 se om noen reaksjon kom.
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4. TILBUDET TIL MENNESKER MED
DOWN SYNDROM OG AUTISME

4.1. GENERELT

® 4.1.1. Dagens tilbud @®

Prosjektet ga klare signaler pa at personer med Down syndrom
+ autisme har behov for spesiell tilrettelegging av hverdagen.
Mange viste tegn til darlig trivsel. Flere av de eldste hadde mis-
tet viktige ferdigheter innen sprak og kommunikasjon og var
vanskeligere @ motivere til aktiviteter. Atferden deres ga i perio-
der inntrykk av at de var deprimerte og hadde mistet gleden i
hverdagen.

Vanligvis er det PPT i kommunene som har ansvar for & gi vei-
ledning til barnehager, skoler og pargrende nar det gjelder barn
med Down syndrom. Fgrst ndr barnet stagnerer i sin utvikling
eller det oppstar store atferdsproblemer, blir spesialisthelsetje-
nesten i fylkene kontaktet.

Bakgrunnen for at kommunene tar kontakt med spesialisthelse-
tjenesten er altsd erkjennelse av at deres kompetanse kommer
til kort og at de sammen med pargrende blir bekymret over
barnas darlige utvikling.

Spesialisthelsetjenestens oppfglging av barn med Down syn-
drom varierer i sterk grad pa tvers av fylkene. Noen fylker har
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kun en innfgring om Down syndrom for foreldre i Igpet av farste
levedret for deretter & avvente til kommunene melder behov for
veiledning og videre oppfglging. Henvisningene kommer gjerne
nar problemene har vart over tid og uheldige utviklingstrekk
kan ha oppstatt. I noen fylker har spesialisthelsetjenesten inn-
fart rutinemessige sjekkpunkter for barn med Down syndrom i
fgrskolealder. Ved disse sjekkpunktene burde barn med Down
syndrom og autisme fa avdekket sine tilleggsproblemer, men slik
er det likevel ikke. Kompetanse p& Down syndrom og autisme
hver for seg finnes i Spesialisthelsetjenestens habiliterings- eller
psykiatriske tjenester, men kunnskap om kombinasjonen er
mangelfull ogsa pa dette nivaet.

I barnehager og skoler er det mest vanlig @ forholde seg som
om barna kun har Down syndrom, og opplaeringen legges opp
deretter. Veiledende instanser som kommunenes PP-tjenester og
spesialisthelsetjenesten bistar barnehager og skoler i den dag-
lige tilretteleggingen.

4.1.2. Behovet for kompetanse

@ Etter hvert som pargrende blir bekymret for barnets utvikling, @
vil de uttrykke dette overfor helsestasjon og barnehage/skole.
Det mest vanlige er at de blir mgtt med utsagn om at barn med
Down syndrom er forskjellige og at problemene kun skyldes at
barnet har Down syndrom. Erkjennelse av og kunnskap om at
personer med Down syndrom ogsa kan ha tilleggsproblemer
som bl.a. autisme mangler ofte. Det a8 gjenkjenne autismespek-
tervansker hos personer med Down syndrom og konstatere en
evt. autismediagnose i tillegg, er enda uvanlig i mange miljger.

Mangelfull kunnskap bade i kommunene og i spesialisthelsetje-
nesten om Down syndrom og tilleggsproblematikk som autisme
er dramatisk for de personene det gjelder. Individuelt tilpassede
opplegg bgr alltid settes i verk sa tidlig som mulig, bade med
tanke pa en optimal utvikling og for forebygging av skjevutvik-
ling og at eventuelle atferdsproblemer skal oppstd. Nar kompe-
tansen i lokalmiljget er mangelfull, vil det ta tid fgr gode opplegg
rundt det enkelte barn er pa plass. Dette fgrer til store utfordrin-
ger bade for den enkelte og naerpersonene.

Det er utviklet lite kompetanse p& & identifisere personer med
dobbeltdiagnosen og gi dem tilpassede tjenester bade nasjonalt
og internasjonalt, noe som ogsa gjenspeiler seg i mgte mellom
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den enkelte og omgivelsene. De blir ofte misforstatt, deres indi-
viduelle behov blir ikke godt nok ivaretatt og de ser ut til & vaere
ekstra sarbare i forhold til 8 utvikle sekundaere vansker som
passivitet og trivselsproblemer.

Brukerprosjektene bar preg av at det gjennomgaende var for lite
kunnskap om variasjonsbredden i Down syndrom i veilednings-
tjenestene, og kunnskap om kombinasjonen Down syndrom +
autisme var minimal eller helt fravaerende. Spesialkunnskap om
Down syndrom ser dessuten ut til 8 ha blitt mer eller mindre
borte i prosessen med nedleggelsen av HVPU (Ansvarsreformen
pad 90-tallet) og overfgring av ansvaret for personer med denne
diagnosen til kommunene. Gjennom vare observasjoner og dis-
kusjoner med naerpersonene erfarte vi at miljgene mangler god
nok kunnskap bdde om Down syndrom generelt og nar det er
behov for & lage helt individuelle opplegg som avviker fra vanlig
Down-metodikk.

Mangelfull kompetanse far store konsekvenser for barn, unge og
voksne med Down syndrom + autisme. Hverdagene deres blir
ikke godt nok tilrettelagt, de utvikler seg ikke som forventet,
samspillet med omgivelsene blir darlig, barnet og omgivelsene
[0} blir “ute av seg”. Pargrende og fagpersoner blir fortvilte fordi de (O}
ikke lykkes med & gi barnet de rammebetingelsene det trenger
for @ veere i jevn utvikling og trives. Ved noen spesialskoler eller
spesialgrupper finnes personale som har kompetanse pa begge
diagnosene. De har erfaring med & ivareta behovet for struktur
og forutsigbarhet, de har gjerne kompetanse p& en bred kommu-
nikasjonstilneerming og individuell planlegging med regelmessig
evaluering av utviklingen. Undersgkelsen viste at personer med
dobbeltdiagnosen hadde hatt mest positiv utvikling der fagmiljg-
ene hadde lang erfaring med 8 arbeide med barn og unge med
autisme. Flere artikler beskriver ogsa at barna har stgrst mulig-
het for positiv utvikling nar de far opplegg som ivaretar autis-
mespektervanskene (Patterson, Bonnie 2007). Det ble imidlertid
ogsa tydelig i v@re observasjoner at det var visse aspekter ved
dobbeltdiagnosen som krevde en annen type tilnaerming enn det
som er vanlig ved autisme. Ensidig bruk av struktur viste seg
for eksempel & veaere uheldig for noen. Det samme gjaldt vel-
dig strikte treningsprogrammer med sterkt fokus pa utfgrelse.
Leerere og annet personale ved spesialskoler/-klasser/-grupper
vi var i kontakt med i prosjektet, uttrykte alle usikkerhet rundt
hvordan de best skulle gi barna de beste utviklingsmulighetene.
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De opplevde at dette var et felt med store utfordringer og som
de manglet kompetanse pa3.

4.2. SPRAK- OG KOMMUNIKASIJONSOPPL/E-
RING

4.2.1. Vanlig utvikling og opplaring

Vi erfarte at oppleering av sprak ofte legges til spesielt tilret-
telagte situasjoner og fglger et konstruert oppsett. Spesielle
opplaeringsprogram blir da gjerne lagt til grunn, der vokabular
og gjennomfgring er satt opp i forskjellige trinn som barnet skal
gjennomfgre (eks. Karlstadmodellen). Dette kan vare helt uav-
hengig av hva barnet egentlig har behov for @ kommunisere til
sine omgivelser. Spesielle opplaeringsprogrammer med fastlagt
struktur, ordforrad og progresjon blir i mange tilfeller benyttet til
tross for liten fremgang hos barnet.

@ I;|ans gikk i en barnehage der d% fikk veiledning i @
a benytte et fast program i sprak- og kommuni-
kasjons-opplaeringen. Dette var et program med
faste ord som skulle laeres, spesielle faser som
matte folge hverandre. Hans viste liten fremgang,
men personalet kjente ingen andre alternative
mater 3 tilrettelegge for ham. Da han begynte pa
skolen, ble han betegnet som et barn “uten kom-
munikasjons-ferdigheter”. Personalet ved skolen
lagde med hjelp fra Habiliteringstjenesten et tre-
ningsopplegg som tok utgangspunkt i Hans sine
interesser og behov og som bygde pa hans spesi-
elle laeringsstil. Dette ga resultater og etter en tid
ved skolen benyttet han noen hdndtegn, mange
grafiske symboler og noen ord ndr han kommuni-
serte med andre.

Barn med Down syndrom og autisme kan lzere ord som ikke har
mening for dem, men de vil da ikke kunne bruke dem riktig i
kommunikasjon med andre. De laerer best nar deres interesser
legges til grunn og spraket knyttes til konkrete erfaringer. Sprak
laeres best nar det legges til naturlige situasjoner, ndr personen
er i aktivitet og motivert.
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4.2.2. Alternativ kommunikasjon

Noen barn med Down syndrom + autisme begynner etter hvert
& snakke, mens mange forblir helt avhengig av andre mater
& kommunisere pd. Noen har ogsd etter hvert leert seg noen
handtegn. Alle i utvalget vart hadde behov for Alternativ og
Supplerende Kommunikasjon (ASK) i en eller annen form, bade
som hjelp til & forsta det andre formidler og for selv & bli forstatt.

I Norge er det etter hvert vanlig at spedbarn med Down syndrom
far tilrettelegging for bruk av handtegn i kommunikasjonen med
omgivelsene. Dette gjelder selvfglgelig ogsa personer i utvalget
vart. Viktige grunner for & lage tegnsprakmiljger er at kommu-
nikasjonen med barnet skal komme i gang sa tidlig som mulig,
at barnet skal tilegne seg handtegn som et middel p& veien mot
tale eller at barn som vil vaere avhengig av @ kommunisere pa
alternative mater hele livet tidlig skal komme i gang tidlig.

Darlig munn- og tungemotorikk, hgy gane og liten munnhule er
vanlig hos personer med Down syndrom og fgrer til at mange
har sa store artikulasjonsproblemer at omgivelsene sliter med a
forsta hva de sier. Dette fgrer til mange misforstelser i hverda-
@ gen. Bruk av hdndtegn som alternativ eller supplement til tale @
kan fgre til at naerpersoner forstdr dem bedre. B&de pargrende
og personale i barnehage far innfgring i @ bruke hdndtegn. Veldig
mange barn med Down syndrom tar allerede i Igpet av fgrste
levedret i bruk enkle hdndtegn og kroppssprak nar de vil kom-
munisere med omgivelsene. De lzerer ved & imitere tegn som de
ser andre bruker. Utvikling av tegn og tale gar sa for noen en
periode parallelt fgr talen overtar. Andre vil veere avhengig av a
bruke tegn og eller andre former for alternativ og supplerende
kommunikasjonsformer hele livet.

Personer i utvalget som har leert 8 snakke, benytter i enkelte
tilfeller handtegn i tillegg nar samtalepartnerne ikke forstar hva
de sier. De har nytte av at personer i omgivelsene bruker flere
former for alternativ kommunikasjon og at de selv ogsa far
opplaering i og mulighet til 8 bruke bade handtegn og forskjel-
lige grafiske symbolsystemer, som PCS-symboler, pictogrammer
eller lignende. I noen tilfeller ble det brukt objekter som sym-
boliserte forskjellige aktiviteter, og personene kunne selv bruke
objekter for & vise hva de ville. Eksempelvis kunne en gutt ved
& hente sko vise at han ville ut.
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For noen av personene i gruppen uten talesprak hadde man
begynt & ta i bruk flere former for Alternativ og Supplerende
Kommunikasjon(ASK), slik som handtegn, piktogrammer og

PCS-symboler.

Ola hadde veldig darlige kommunikasjonsferdig-
heter da han begynte pd skolen. Personalet ved
spesialskolen der han gar laget et opplegg med
utgangspunkt i Olas interesser. De kartla hvilke
interesser han hadde og fant frem til objekter han
var opptatt av. Disse ble lagt pd bordet foran ham
flere ganger hver dag. N&r Ola rakte seg mot eller
pd annen mate viste hva han ville ha, fikk han til
3 begynne med tilgang pa dette hver gang. Initia-
tivene til 8 vise hva han ville ha eller gjgre gkte
betraktelig. Etter hvert ble det innfgrt bilder eller
piktogrammer av de tingene han var interessert
i. Disse ble ogsd lagt foran ham pd bordet, under
objektene. Nar han strakte seg mot objektet, ble
han h3ndledet til & ta bildet av objektet i stedet
og gi det til den voksne, som sa ga ham objektet.
Etter hvert tok han selv bildet av en gjenstand og
ga til de voksne og fikk da gjenstanden.

Det ble ogsd brukt noen utvalgte handtegn i
kommunikasjon med Ola. Han laerte gjennom
handledelse og imitasjon noen tegn som var
nyttige for ham i hverdagen, for eksempel "bok”
og "tgrst”. Disse brukte han etter hvert pd eget
initiativ i forskjellige situasjoner. I maltid brukte
han bl.a. tegnet for “fisk” for & fortelle at han ville
ha makrell i tomat pa brgdskiva.

Tor bruker ingen ord. I maltidet klarer han ved
hjelp av enkle handtegn 38 vise nar han vil ha mer
mat og nar han vil ha mer drikke. I grupperommet
sitt har han en "valgtavle” der det er festet kort
med grafiske symboler av aktiviteter og ting han
gjerne vil ha. Han tar mange ganger i Igpet av
dagen ned et kort og gir til de voksne for & vise
hva han vil.

I Igpet av prosjektperioden ble forskjellige former for ASK tatt i
bruk ogsa for de som ikke allerede benyttet dette. Erfaringen var
at ASK lett ble knyttet til spesielle situasjoner og ikke alltid ble

86

siste endring (kopi).indd 86 @

16.05.2011 10:36:06



| T T ] ® m  mmmn]

Barn og unge med Down syndrom og autisme

det sosiale redskapet som gnsket. For & oppnd det matte miljget
tilrettelegges ekstra, og det matte gis opplaering med tanke pa
mulig generalisering og at kommunikasjon skal kunne benyttes
i mange forskjellige situasjoner og sammen med ulike personer.

Forstdelse av andre er vesentlig i all kommunikasjon. Det er
veldig lett & overvurdere den enkeltes forstaelse. Forskjellige
former for ASK er god hjelp ogsa for & skape bedre forstaelse.

Ola sitter i sandkassa. Laerer kommer og forteller
at nd er friminuttet slutt og han skal inn, men Ola
blir sittende. Laerer gjentar, med bade tale og tegn
denne gangen. Ola blir bare sittende til tross for at
lzereren forteller at de skal gjgre noe Ola er veldig
interessert i. Nar lzereren viser frem et symbol for
den kommende aktiviteten, reiser Ola seg raskt
opp og blir med.

N&r Ola er ferdig med en aktivitet og skal rydde,
viser leereren med tegn at han skal rydde.
Samtidig sier hun at han skal rydde. Likedan
nar hun skjgnner at Ola trenger hjelp til noe. Da
@ sier hun “du vil ha hjelp” samtidig som hun gjﬂg @
tegnet for hjelp. Personene rundt Ola bruker pa
denne maten noen utvalgte tegn samtidig som de
snakker med ham. Etter hvert har han begynt a
bruke noen av tegnene selv uten spesiell trening
0g pa eget initiativ. Ola lzerer ogsd tegn ved at de
voksne gir ham h@ndledelse i 8 utfgre tegnet.

Det & ha mulighet til 8 pavirke sin egen hverdag regnes som en
viktig dimensjon i ens livskvalitet. For personer som er psykisk
utviklingshemmet eller har autisme er deres medbestemmelse
ofte begrenset. Naerpersoner tar gjerne avgjgrelsene og styrer
hva som skal skje. For 8 kunne vaere deltakende i sma og store
beslutninger ma man ha forstdelse for hvilke valgmuligheter
som finnes og man m& ha en mate 8 kunne kommunisere egne
valg pa.

Et hovedmal ma derfor veere @ beholde og videreutvikle
de sprak- og kommunikasjonsferdighetene personen har.
Totalkommunikasjon, som tar vare pa alle aspekter ved kom-
munikasjonen, bgr veere et overordnet prinsipp. Det viktigste
for en person er & forstd og bli forstatt. Hvordan dette skjer,
blir underordnet. Kommunikasjonen ma kunne g@ bade gjen-
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nom kroppssprak, gester, objekter i omgivelsene, manuelle
og grafiske tegn og tale. Noen ganger benytter personen flere
kommunikasjonsformer samtidig, og dette beriker mulighetene
for & forsta hverandre. Det viktigste aspektet i enhver kommuni-
kasjonsopplaering er utvikling av personens egne ferdigheter i a
kommunisere. Muligheten for & si ifra om egne gnsker og behov
er noe av det mest basale i kommunikasjon. Gjennom 3 kunne
ta egne valg og pavirke det som skjer, vil fglelse av egen verd
gke. Initiativene vil gke, og det vil veere mye stgrre muligheter
for gkt aktivitet. Arvdkenhet fra naerpersoner og vilje til 8 ta
personen pa alvor ma til i prosessen med & gjgre pavirknings-
mulighetene reelle.

N&r en person som benytter ASK begynner & snakke, er det
fristende for omgivelsene & slutte 8 bruke alternativ kommu-
nikasjon. Begrunnelsen er ofte at “na kommer jo talespraket”,
"ASK vil forstyrre taleutviklingen” eller "behovet for ASK er ikke
der lenger”. Vi vet imidlertid at det tar ofte lang tid f@r taleut-
viklingen er pd hgyde med det personen har innen alternative
kommunikasjonsformer, og i mange tilfeller kommer den aldri
dit. En skal derfor alltid vaere forsiktig med nedtrapping av bruk
av ASK, ta det over lang tid og vaere forberedt pd a benytte ASK
® igjen dersom personen har behov for det. ®

Mange personer med Down syndrom og autisme har store dags-
formvariasjoner, og i darlige perioder er det viktig a legge til
rette for en totalkommunikasjon for & ivareta personens behov
for & meddele seg. Det kan veere ngdvendig med bruk av bade
objekter, tegn og bilder selv om personen i gode perioder snak-
ker.

Ofte vil det veere nyttig at naerpersoner benytter handtegn,
gester eller bilder/grafiske symboler ndr de skal gi informasjon.
Bare tale vil i de fleste tilfellene ikke veere tilstrekkelig. Dette vil
0gsa gjelde for personer som har forstdelse for talesprak og selv
kan snakke. Ved & visualisere budskapet i tillegg til det som sies
sikres en bedre forst3else.

Nytten av oversikt og gode planer understrekes nedenunder.
Planene visualiseres gjennom objekter, grafiske symboler, bilder
eller skrift som symboliserer de forskjellige aktivitetene. For at
planene skal bli gode hjelpemidler ma en finne frem til symboler
som personen forstar betydningen av.
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4.3. STRUKTURERING

4.3.1. Lage oversikt og forventninger

For liten oversikt og forstaelse for hva som skulle skje var gjen-
nomgadende enten barna var i barnehage, skole eller de var
hjemme. Innfgring og videreutvikling av planer ble derfor viet
stor oppmerksomhet gjennom hele prosjektet. Dagsplaner og
aktivitetsplaner med bilder, objekter eller grafiske symboler
ga god hjelp til & skape forutsigbarhet og forventning. Det var
imidlertid stor forskjell pa hvor lang tid den enkelte brukte pa a
forsta systemet.

Knut har liten oversikt over dagene sine og vet
sjelden hvilke aktiviteter han skal vaere med pa3.
Han viser liten interesse for og forstaelse av bil-
der. Det ble innfgrt dagkasse med objekter som
viser hvilke aktiviteter dagen inneholder. Fgr hver
aktivitet tar den voksne Knut med til dagkassa og
viser objektet som symboliserer aktiviteten sam-

@ tidig som hun sier hva de skal gjgre. Deretter tas
objektet med til aktiviteten. Etter at aktiviteten er
ferdig, blir objektet lagt bort og det neste objektet
i dagkassa blir tatt med til neste aktivitet. Selv om
det ved prosjektslutt var vanskelig & se om Knut
skjgnte hva alle objektene symboliserte, kunne
det se ut som han beveget seq i riktig retning nar
han ble vist objektene som symboliserte de akti-
vitetene han var mest glad i.

For Per ble det laget en dagtavle bestdende av
objekter som ble hengt i rekkefslge pd en plate.
Han leerte seg fort & forsta hvilke aktiviteter objek-
tene symboliserte og viste dette ved & ga blid og
forngyd dit aktiviteten pleide @ foregd. Etter en
stund ble det hengt opp bilder over objektene og
bildene ble tatt med til aktiviteten. Raskt kunne
objektene byttes ut med bilder, og ved prosjekt-
slutt hadde han en dagtavle med kun bilder. Hver
morgen s3 han pa dagtavla sammen med lzerer
og de gjennomgikk alle dagens aktiviteter. De s
pa bildet for hver aktivitet samtidig som lsereren
knyttet ord og tegn til. Per imiterte etter hvert
tegnene og det kom lyder og enkelte ord samtidig.
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Gjennom forberedelse p& hva som skal skje skapes forvent-
ning og motivasjon, og initiativ til handling vekkes. Dersom det
som kommer er lystbetont, vil det ofte fgre til initiativ i form av
bevegelse mot aktiviteten, kommunikasjon om aktiviteten og
lignende. Avvisning og negativ atferd vil vise at den kommende
aktiviteten skaper ulyst.

Forskjellige dager vil inneholde forskjellige aktiviteter. Variasjon
er som oftest et gode dersom den gjennomfgres tydelig og med
mal og mening. At variasjonen er tydelig og kjent, vil gi trygghet
og etter hvert en viss oversikt. Repetisjoner fgrer til at det etter
hvert dannes strukturer, som i sin tur forsterker tryggheten.
Strukturen i hverdagen blir kjent etter hvert som aktivitetene
repeteres i samme rekkefglge. Det snakkes gjerne om ramme-
struktur og situasjonsstruktur.

Rammestrukturen viser en overordnet struktur som for eksem-
pel hvilke aktiviteter som kommer gjennom dagen eller lengre
perioder av dagen.

Situasjonsstruktur viser til strukturen i den enkelte situasjonen
eller aktiviteten.

4.3.2 Bruk av visualiserte planer

Struktur og oversikt i hverdagen bidrar til 8 skape mening og
trygghet. Visualisering gjennom forskjellige symboler vil bidra til
at personen selv vil kunne ha oversikt over det som skal skje.
Hvor lang tid den enkelte kan eller bgr ha oversikt over, vil vari-
ere. Noen vil ha behov for oversikt over hele dagen, mens andre
ikke klarer mer enn deler av dagen. Noen er kommet sa langt
at de profitterer p& 8 ha oversikt over uka og méneden ogsa.
Det synes ogsd ngdvendig & variere omfanget og tettheten p3
planene for en og samme person. Effekten av finmasket struktur
er god, men kun i perioder som ikke er dominert av passivitets-
vansker. Lgse opp strukturen i darlige perioder synes fornuftig
for noen av elevene. I darlige perioder ser det ut til at gevinsten
av oversikt blir avstumpet av effekten av noen passivitetsproble-
mer, enkelte kan bli “lamslatt” av & se alt de skal gjgre i Igpet
av narmeste tid.

Mange miljger tar for gitt at personene forstar ut av det som sies
og daglige rutiner hva som skal skje. Erfaringer fra utvalget til-
sier at denne forstdelsen ofte overvurderes. Personene viser stor
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nytte av & ha gode og detaljerte planer over dagen sin. Dette
skaper trygghet, og det gir ogsd muligheter for kommunikasjon.

P& darlige dager ble det viktig 8 ha en alternativ dagsplan, med
feerre planlagte aktiviteter, feerre krav og god tid ved hver akti-
vitet.

For noen ble ogsd dagsplaner innfgrt hjemme. Foreldrene rap-
porterte om positive effekter av dette. Barna deres var opptatt
av & se hvilke hovedaktiviteter ettermiddagene og fridagene
skulle fylles med.

Oversikt over egen hverdag gir mulighet for initiativ og mulig-
het for pavirkning, og derigjennom skapes altsd trygghet og
grobunn for positiv utvikling. Det at hverdagen er bygget rundt
forskjellige strukturer fgrer til en slik oversikt. For bedre & sikre
den enkeltes oversikt over egen hverdag, bar planene visualise-
res. Planer som er laget med den type symboler den enkelte kan
forsta vil bade veere hukommelseshjelp og hjelp til & forsta hva
som skal skje. Dagsplaner og situasjonsplaner hjelper personen
til & ha oversikten til enhver tid.

® Vi opplevde at personene i utvalget profiterte Q% 3 ha gode dags- ®
planer og situasjonsplaner, som blir gjennomgatt pa en slik mate
at de forstar hva som skal komme. Dersom de fikk veere med pa
& bestemme innholdet i dagsplanen, ga det stgrre engasjement.

Eksempel p§ dagsplan med objekter, der objektene symboliserer
forskjellige aktiviteter
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Eksempel p8 en aktivitetsplan med grafiske symboler.

Bade personer med Down syndrom og personer med autisme
har god nytte av oversikt og forutsigbarhet i hverdagen sin.
Dette gir struktur og mening. Bruk av dagsplaner og aktivitets-
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planer gir dem god hjelp. Det skapes forventning om det som
skal komme. Nar det blir brudd p& disse forventningene, kan
dette spesielt for personer med autisme skape store problemer.
De blir urolige, rastlgse og det er ikke uvanlig at de reagerer
med sinne og fortvilelse. Vi ser imidlertid at nar oversikten er
skapt i en dagsplan, er det enklere & forklare forandringer som
ma skje. Forberedelse pd endringer er viktig og mulig a8 fa til
gjennom en dagsplan.

4.4, TILRETTELEGGELSE AV SAMSPILLET

4.4.1. Gi god tid til respons

All samhandling m3 preges av god tid til 8 ta inn informasjon
og god tid til & reagere. Det kan ofte veere lurt & lage seg en
regel om & vente i s8 mange sekunder som personen vanligvis
reagerer for man kommer med informasjonen pa nytt eller gar
videre i dialogen.

® 4.4.2. Fremme initiativ @

For & motvirke utvikling mot passivitet, blir det viktig 8 veere
oppmerksom pa og ta vare pa personens initiativ. Ethvert lite
initiativ bgr oppmuntres og gi resultat. Dersom barnet tar ini-
tiativ til en aktivitet som kanskje ikke den voksne hadde planer
om akkurat da, er det viktig a folge barnet. Faren for 8 "drepe”
initiativ ved & overse dem er veldig store. Ved & tilby en god
"aktivitetsbank” bestdende av aktiviteter den enkelte er glad i
og samtidlig veere lydhgr for gnsker i hverdagen, vil en bidra til
gkt aktivitet.

Det er szerlig viktig & ta vare pd barnets initiativ ndr det hand-
ler om kommunikasjon. Om personen for eksempel peker pa
syltetgyet ved matbordet bgr dette aksepteres som god nok
kommunikasjon. Alt for ofte blir slike situasjoner brukt til a
be personen kommunisere mer tydelig - typisk si det verbalt.
Mange med dobbeltdiagnosen vil bli stadig darligere til 8 kom-
muniserer i slike situasjoner og mange vil etter hvert sky det
3 spise sammen med andre. Hensikten med & kommunisere er
mange med denne dobbeltdiagnosen allerede ganske usikker pa,
det blir ikke bedre av at kommunikasjon bli “forkastet” og bedre
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utfgrelse pdkrevd. En god regel i denne sammenhengen er der-
for: "Leave well enough alone”. Szerlig viktig blir denne regelen
om personen har FRU(Fokusrelaterte utfgrelsesvansker).

4.4.3. Samspill med mennesker med fokusrelaterte
utfgrelsesvansker (FRU)

FRU-problemer blir som regel feilbehandlet. Mennesker med
autisme og FRU er szerlig utsatt, siden det 8 vaere oppmerksom-
hetsdirigerende, eksplisitt og tydelig er kjernen i opplaerings- og
samveersstrategiene pa autismefeltet, og generelt i all form for
opplaering. Vanlige mater & undervise og omgas mennesker med
autisme pa, kan medfgre belastninger, tilpasningsproblemer og
psykiske lidelser for personer med FRU. Det er derfor svaert vik-
tig at slike utfgrelsesvansker blir oppdaget og gitt de tilbudene
og den samvaersformen de har behov for. (Martinsen, Garder &
Hildebrand 2008; Martinsen, Eilertsen, Hildebrand & Norberg,
2007)

Pedagogiske prinsipper i arbeidet med mennesker med autisme,
tar ofte utgangspunkt i strukturering av omgivelsene. Dette gj@-
@® res for a fange oppmerksomheten og for at de skal fa oversikt @®
og fokus pa det som skal skje og pa det de skal gjgre. Hvis
de skal leere noe eller gjgre noe, m& deres oppmerksomhet
dirigeres mot det de skal holde pa med. Et annet pedagogisk
prinsipp er & fa& personen motivert for det han skal gjgre. For &
gke motivasjonen er det vanlig & bruke forsterkere. En oversikt
over samvarsformer som er uheldige for mennesker med FRU
er vist i Tabell 41. Felles for disse samvaersformene er at de er
svaert hyppig forekommende b&de i forhold til barn og unge med

autisme og i forhold til mennesker med Down syndrom.
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Tabell 41. Negative samvarsformer ved FRU

Dirigere personens utfgrelse ved a:
- handlede
- demonstrere i detalj hva personen skal gjgre

- beskrive i detalj hva personen skal gjgre

Kommunisere til personen at han har darlig tid ved a:

- si ting som “kom an!”, “vi kommer for sent” eller “drosjen
venter”

- vise utdlmodighet eller irritasjon

& Overvdke personens utfgrelse ved &: O]
- holde seg veldig naer personen under all utfgrelse

- veere synlig oppmerksom pa hva personen foretar seg

Odelegge automatiserte bevegelser ved 3a:

- forsgke & laere ham en oppgave eller ferdighet som han
allerede vet hvorledes skal utfgres

- Rette personens fokus mot detaljer i en utfgrelse ved &
n 2 f: .0 o . . ” .
rose: "sa flink du er til a ga over disse steinene”. Gi heller
mer generell ros som ” du er en god gutt Knut”, “det er
. . o
trivelig a veere sammen med deg”

- belgnne korrekt atferd eller en smidig utfgrelse for
eksempel ved tegngkonomi underveis i en gvelse

etter (Martinsen, Garder & Hildebrand 2008)

95

siste endring (kopi).indd 95 @ 16.05.2011 10:36:06



| T T ] ® m  mmmn]

Nasjonal kompetanseenhet for autisme « Rapport nr. 1, 2011

De fleste av disse tiltakene medfgrer et stort fokus pa det perso-
nen skal gjgre. Mennesker med FRU profiterer ikke pa disse tra-
disjonelle behandlingsmetodene. Tvert imot vil de ofte forsterke
problemene deres. I forhold til mennesker med Down syndrom
synes det szerlig vanskelig & f& pedagogisk personal til 8 ikke
lzere personen noe han kan fra fgr. Slik overlaering er en veldig
vanlig del av tilbudet til denne gruppen, men altsd noe man skal
vaere veldig varsom med om personen har FRU.

Erfaringer med de i prosjektgruppen med de stgrste utfgrel-
sesvanskene har fort til spissformuleringen “Ikke tren p@ noe
som er veldig viktig”, sannsynlighet for at treningen skader mer
enn den gagner er for stor til det. Dette betyr altsa at man skal
ha seerdeles tungtveiende grunner til & gd inn med trening og
pd gvelser som spising eller p& morgenrutiner. I szerdeleshet
skal man tenke seg om flere ganger fgr man trener pa det "3
snakke”. Flere av vare prosjektdeltakere mistet en del av sitt
lydregister etter forsgk pa artikulasjonstrening. Om man er sar-
bar for FRU vil trening av denne typen, altsd at man trener pa
noe som allerede er sveert automatisert med et ekstremt fokus
pa detaljene i utfgrelsen, mest sannsynlig fere til at man taper
funksjonen man trener pa, derfor "tren ikke pa noe som er vel-

@ dig viktig”. @

Personene har derfor behov for andre former for behandling og
andre opplaeringsmetoder. Generelt ma samspillet med andre
mennesker og situasjoner bli strukturert og organisert pa en slik
mate at deres oppmerksombhet ikke blir fokusert pa egen atferd.

Tabell 42. viser samvaersformer som gjg@r det lettere for personer
med FRU 3 lykkes med bevegelser og handlinger.
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Tabell 42. Positive samvearsformer

i ord lirigeri 4 en indirel A

Avled personens oppmerksomhet fra utfgrelsen av
bevegelser og handlinger ved

- 3 snakke om malet for en aktivitet eller handling i stedet
for pd utfgrelsen av bevegelser og handlinger

- rette personens oppmerksomhet mot andre ting

- atsamvaerspersonen smaprater, snakker om omgivelsene
og forteller om hva vedkommende selv skal gjgre

Lage en avslappet atmosfaere ved &

ikke fokusere pa personens atferd og utfgrelse

@ - oppfare seg “kul” og virke opptatt av andre ting @

veere blid, munter og vennlig

lage vitser og moro

Bruke modellaering og tilfeldig laering som pedagogiske
verktgy

- Vis hvordan man utfgrer istedenfor & snakke om det

- Ikke gjgr et nummer av at nd vises utfgrelsen, i den grad
det er mulig bgr samvaerspartnere til personer med FRU
fremstd som om de ikke har noen som helst ambisjoner
om at personen skal utfgre.

etter (Martinsen, Garder & Hildebrand 2008)

Det er best at personens oppmerksomhet er fokusert pa malet
for bevegelser og handlinger og ikke p& egen atferd. Regelen er:
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Fokus bgr festes pd produktet av det & utfgre en aktivitet, ikke
pd de involverte handlingene eller bevegelsene.

Et eksempel pa dette kan vaere & ha fokus pa og snakke om for-
hold som: “Tenk s hyggelig det skal bli pd Stortjernet i dag med
vafler og kaffe” og ikke “N& ma du se & sette fra deg koppen,
ga ut i gangen, ta pa skoene dine og husk 3 ta pa lua riktig vei
for du skal ga ut i soIa 0g sette deg pent i bilen uten noe tull”.
Det er ungdvendig & sette fokus pa det personen allerede vet
og som kan gi trgbbel. Isteden for a be han g3 ut i gangen, gd
ut i gangen selv og begynn 3 kle pa deg mens du smaprater
litt om ting som ikke har noe med saken & gjgre. Personer med
FRU fglger som oftest godt med, de vet godt hva som skal skje,
de vet hva de skal gjore, de har lett for & herme og gjor fort
som andre hvis det ikke ligger forventninger i lufta. Det er om &
gjere & oppfgre seg pa en slik mate at personen ikke fgler seg
overvaket og i fokus for partnerens oppmerksomhet.

4.5. FREMME AKTIVITET OG SELVTILLIT

4.5.1. Lag interessante aktiviteter

Alle mennesker trives best i aktiviteter som vekker interesse, og
gjennom trivsel gker mulighetene for a ta til seg ny lserdom og
vaere i utvikling. N&r man skal planlegge for personer som har
darlige forutsetninger for @ velge selv, ma det vaere en forutset-
ning at man tar utgangspunkt i vedkommendes interesser og
fyller dagene med aktiviteter som gir mening.

Som tidligere beskrevet er personene i utvalget vart mer atle-
tiske enn det som ofte er vanlig blant personer med Down syn-
drom. Det viste seg ogsa at mange trivdes best med aktiviteter
der de var fysisk aktive. Spenningsfylte aktiviteter som ridning,
hoppe pa trampoline/ i ballbasseng eller kjgre med 4-hjuling kan
nevnes av aktiviteter som virkelig fenget og ga gkt oppmerk-
somhet og deltakelse. Den beskrevne fijernheten sa en ikke mye
av nar personene var beskjeftiget med denne type aktiviteter.

I en vanlig skolehverdag observerte vi at oppmerksomhet og
konsentrasjon var hgyest dersom det var en god blanding av
fysisk aktivitet med islett av spenning og roligere aktiviteter.
Trening ved bord s& ut til & gi gkt fijernhet og mer passive reak-
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sjoner dersom man ikke hadde lykkes med & finne frem til akti-
viteter barnet var spesielt interessert i.

En viktig avveining vil vaere hvor vidt en ferdighet kan jobbes
med i naturlige situasjoner tilknyttet en foretrukket aktivitet og
hvilken verdi treningen vil ha i et lenger perspektiv. Problemer
med generalisering er et kjent fenomen hos personer med autis-
me, og ogsa for personer med denne doble diagnosen slo dette
inn. Det er derfor liten sannsynlighet for at en ferdighet som
trenes inn i en situasjon automatisk vil overfgres til en annen
situasjon.

En tilstrekkelig variasjon gir hverdagen mening. Med utgangs-
punkt i den enkeltes behov bgr det legges opp til varierte akti-
viteter i Igpet av dagen og uka. Her blir det viktig @ observere
hvor stor variasjon av aktiviteter som passer for den enkelte og
hvilke interesseomrader vedkommende har. For en person som
er glad i fysiske aktiviteter m& hverdagen krydres med den type
aktivitet han ser ut til 8 trives med. Den som er glad i sang og
musikk ma fa mange stunder som inneholder det helst hver dag.
Mange personer med dobbeltdiagnosen er glade i sang, musikk
og dans, noe som kan flettes inn bade i Igpet skole-, arbeidsdag

& og i fritiden. @&

Spenningsaktiviteter ser ut til 8 veere trivselsbringende for
mange med Down syndrom og autisme. Dette bgr det tas hen-
syn til b&de ved planlegging av innhold i skoledagen og ikke
minst nar det gjelder fritidsaktiviteter.

4.5.2. Frem valg og selvstendighet

Personenes egne valg ma prioriteres. Det er viktig at det leg-
ges opp til valgsituasjoner der valgene velges ut fra personens
interessefelt. Eksempelvis kan det vaere “valgtavler” flere steder
i miljget, med bilder av aktiviteter eller objekter som er popu-
lzere. Ved & peke pa et bilde eller ta det ned og gi det til sam-
vaerspartneren, kan personen fa velge hva han vil gjgre.
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Ved § levere bilde av en populeer aktivitet, f8r eleven bestemme
hva han vil holde p8§ med.

4.6. ORGANISERING OG PLANLEGGING AV
ET GODT TILBUD

4.6.1. Kartlegging av individualitet, saertrekk og
behov

I appendikset er kartleggingsskjemaet vi benyttet vedlagt. Vi vil
anbefale at det tas i bruk med jevne mellomrom for personer
med dobbeltdiagnosen. Det er nyttig 8 felge med pa& hvordan
spraket utvikler seg. Kommunikasjonen med personen ma til-
passes det nivaet han faktisk er pa. Saerlig viktig blir det & folge
med pd den sosiale bruken av sprdket. Spgrsmalene i skjemaet
under “Funksjonell kommunikasjon” er egnet til dette.

Videre er vi i forhold til denne dobbeltdiagnosegruppen sezerlig
opptatt av de forhold som blir spurt om fra “Forhold til andre
mennesker” og ut skjemaet. Disse spgrsmal kartlegger reak-
sjonstid, aktivitetsniva, passivitetsvansker og tegn pa psykiske
tilleggsvansker. Disse forhold er det sentralt 8 vaere klar over
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ndr man legger planer for utdanning og tilbud til personen.
Erfaringene fra dette prosjektet gjgr at man bgr gjenta denne
kartleggingen. Seerlig viktig er det 3 gjore dette i forbindelse av
overganger til ny skole, bolig jobb og lignende.

4.6.2. Individuell plan (IP) og Individuell
oppleeringsplan (IOP)

Personer med Down syndrom + autisme har behov for tjenester
fra flere instanser og har rett pd en Individuell Plan. Formalet
med en individuell plan er &:

 Bidra til at tjenestemottakeren far et helhetlig, koordinert
og individuelt tilpasset tjenestetilbud, herunder & sikre at
det til en hver tid er en tjenesteyter som har hovedan-
svaret for oppfglgingen av tjenestemottakeren,

o A kartlegge tjenestemottakerens mal, ressurser og behov
for tjenester pa ulike omrader, samt & vurdere og koordi-
nere tiltak som kan bidra til & dekke tjenestemottakerens
bistandsbehov.

@ e A styrke samhandlingen mellom tjenesteyter og tjeneste- @
mottaker og eventuelt pargrende, og mellom tjenesteyt-
ere og etater innen et forvaltningsniva eller pa tvers av
forvaltningsnivdene

Barn og unge med dobbeltdiagnosen vil ha behov for at det gjg-
res justeringer av Laereplanen. De vil derfor ogsa ha rett pa en
Individuell Opplaeringsplan (IOP ). Denne bgr veere i trdd med
individuell Plan, slik at mal og behov som er slatt fast i IP fglges
opp i IOP.

Arbeidet med Individuell Plan og Individuell Oppleeringsplan ma
foregd som et samarbeid mellom sentrale personer i kommunen
og personer rundt den enkelte. Lovverket slar fast at en kom-
munalt ansatt skal ha en koordinerende funksjon og lede arbei-
det med IP. Den Individuelle opplaeringsplanen er skoleverkets
ansvar, og arbeidet med den skal ledes fra skolen. Det er imid-
lertid viktig at bdde pargrende og andre sentrale naerpersoner er
deltakere i utarbeidelsen av begge disse planene.

For at planene skal bli nyttige arbeidsredskaper, ma de inne-
holde beskrivelse av den enkeltes styrker og problemomrader,
hvilke malsettinger en har for arbeidet, hvordan malene skal nds
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og hvilke ressurser arbeidet vil kreve. De ma inneholde konkrete
kortsiktige mal og mal for fremtiden.

Overganger av enhver art er en stor utfordring for personer med
Down syndrom + autisme. Vi har sett at dette gjelder overgang
fra en situasjon til en annen. I denne sammenheng dreier det
seg ogsa om overganger fra barnehage til skole, fra et skole-
slag til et annet og fra skole til arbeidsliv. B&de IP og IOP ma&
inneholde konkrete planer om hvordan disse overgangene skal
sikres pa best mulig mate, hvor tidlig arbeidet med overgangen
skal starte og hvem som har ansvar for 3 sette arbeidet i gang.
Vanligvis vil denne type overganger kreve at samarbeid mellom
avgiver- og mottakerinstans starter 2 ar fgr selve overgangen
finner sted. Starten pa arbeidet med overgangene bgr tidfestes
i de nevnte planene, slik at det tidlig nok blir tatt med i det kon-
krete arbeidet.

Skifte av personale er ogsd en type overgang som kan bli dra-
matisk for personen det gjelder. Det kan vaere vanskelig a8 fa
denne type overgang med i langsiktige planer, men arbeidet
med & sikre en god overgang fra en “gammel” til ny fagperson
ma& ogsa starte sa tidlig det er mulig.

Alle planer ma skriftliggjgres og veaere tilgjengelige for de som
har behov for dem. Det vil si bade pargrende, evt. personen
selv, personale som er involvert og de kommunale instanser som
har behov for dem. Et viktig aspekt ved enhver plan er evalu-
erings- og justeringsarbeidet. I planene ma det ga tydelig frem
hvordan dette arbeidet skal forega.

Nyttige redskaper for 8 samle slik skriftliggjgring kan veere

"

"kompetansemapper”, "Boka om..... og lignende (Naerland,
Wigaard, Kirkebgen, Tollefsen, 2003).
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5. DE STERKESTE BEHOVENE OG
DE VIKTIGSTE TILTAKENE - EN
OPPSUMMERING

Autisme hos mennesker med Down syndrom er en relativt van-
lig tilstand (bortimot 10 % av Down befolkningen). I litteraturen
er det anslatt at man finner mest autisme blant de med darligst
@ kognitivt niva i Down gruppen. I vart prosjekt finner vi klar @
autisme i hele spekteret av kognitiv fungering blant mennesker
med Down syndrom. Det er av avgjgrende betydning for en
optimal utvikling at en eventuell autismediagnose blir avdekket.
Behovet for tiltak og spesiell tilrettelegging til personer med
dobbeltdiagnosen skiller seg betydelig fra det som normalt tilbys
mennesker med Down syndrom alene.

Det er veldig stor variasjon ogsa blant de med dobbeltdiagnosen
vi har blitt kjent med, men det er noen forhold man bgr vaere
obs pa. I prosjektene har vi blitt saerlig opptatt av utvikling av
ulike passivitetstilstander. De eldste av prosjektdeltakerne var
klart passive og hadde mistet ferdigheter da vi ble kjent med
dem. Underveis i prosjektperioden opplevde vi at andre hadde
denne negative utviklingen saerlig i forbindelse med overgang til
ung voksentid. Vi har i vart materiale personer med dobbeltdi-
agnosen som gar fra @ ha et godt sprak og gode kommunika-
sjonsferdigheter til & bli bortimot kommunikasjonslgse. Vi finner
at det er en svaert hgy forekomst av psykiske tilleggsvansker
i gruppen med dobbeltdiagnosen Down syndrom og autisme.
Det som gar igjen er vansker som innebaerer tilbaketrekking og
passivitet; vi finner mye angst og depresjon, mange har store
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initiativvansker og har utviklet betydelig hjelpeavhengighet. Vi
ser ogsd at noen i gruppen med dobbeltdiagnose har utviklet en
betydelig fjernhet. Disse personene gjgr ikke mye utav seg og
de blir ikke utagerende, de bare “forsvinner for oss” i betydnin-
gen at de blir vanskeligere tilgjengelig og de slutter & henvende
seg. I tillegg blir aktivitetsrepertoaret deres mer begrenset.

Personer med dobbeltdiagnosen som har denne negative utvik-
lingen viser tydelig tegn p& ubehag og forvirring, og pargrende
opplever forandringen som dramatiske.

Ett av de mest pafallende trekk ved gruppen er den hgye fore-
komsten av fokusrelaterte utfgrelsesvansker (FRU). Over halv-
parten av prosjektgruppen viser tegn p§ FRU. Dette er et s hayt
tall at vi har advart ogsa nar det gjelder de med dobbeltdiag-
nosen uten slike trekk om at dette er en av vanskene man skal
vaere seerlig pa vakt i forhold til, og man bgr legge opp undervis-
ning og samvaersform med tanke pa & unnga dette.

Denne dobbeltdiagnosen er kompleks i den forstand at det er
betydelig problem med tiltakene man typisk vil anbefale for
begge tilstandene som vist i Tabell 43

Tabell 43. Problemer med typiske tiltak

Typiske Down-tiltak passer ikke
- Lite fokus p& oversikt og angstdemping
- Manglende fokus pa generalisering
- Fokus pa "glose-laering” fremfor kommunikasjon

- Tendens til & dele opp aktiviteter i del-aktiviteter - kan gi
utfgrelsesvansker

Noen typiske autismetiltak passer ikke
- Rigide treningssystem retter fokus mot utfgrelse

- Fokus mot utfgrelse henger sammen med tap av ferdig-
heter

- Tar normalt ikke tilstrekkelig hensyn til forlenget proses-
seringstid
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Tiltakene til personer med dobbeltdiagnosen m& i hgy grad til-
passes den enkeltes individuelle szertrekk, og de m& hyppig eva-
lueres. Noen generelle betraktninger om egnede tilbud til denne
gruppen er allikevel gitt i Tabell 44.

Tabell 44. Tilrettelegging for mennesker med Down og autisme

Ta hensyn til passivitetsvanskene
- Vaer oppmerksom pa oppmerksomhetsrettingen
- Unnga fokus pa detaljer i utforelse
- Unng3 3 splitte aktiviteter, fokus pa helhet og mal

- Varier “tettheten” I strukturen avhengig av dagsform

® Ha fokus pa utvikling av interesser og aktiviteter
Unng?d aktiviteter som krever mye verbal instruksjon

- Sgrg for etablering av ulike typer aktiviteter
- Aktiviteter som kan drives selvstendig
- Aktiviteter som er potensielt parallelle
- Aktiviteter som er potensielt sosiale

Ta hensyn til reaksjonstid

- Personer med dobbeltdiagnosen Down og autisme kan ha
opptil 15 sekunder reaksjonstid
- Veer klar over stor variasjon i reaksjonstid
- Ulike aktiviteter
- Dagsform
- Hvor kjent situasjonen er
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Bruk alternativ kommunikasjon

__ personen bruker en del verbalsprak)

siste endring (kopi).indd 106

Personer med denne dobbeltdiagnosen har behov for
alternative mater & fa informasjon pa.

Noen personer med dobbeltdiagnosen er avhengig av
alternativ_kommunikasjon for & kommunisere, mens
andre har behov for alternativ kommunikasjon i tillegg
til tale

Trapp gradvis opp kompleksiteten av kommunikasjon
(objekter - bilder - symbolske bilder - tegn) med
grunnlag i den enkeltes styrkeomrader.

Ofte vil det vaere behov for @ kombinere symbolsystemer
(eks. objekter + bilder, bilder + tegn)

Behold tidligere kommunikasjonsformer selv om personen
gar videre (for eksempel, behold cl>:>ilder og tegn selv om
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