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Innledning

Personer med store og sammensatte funk-
sjonsvansker betegnes i engelsk faglitteratur
som individuals with profound multiple
disabilities, PMD. Dette er personer med
dyp utviklingshemning som uansett alder
skarer som smabarn pd utviklingsskalaer og
som har store lerevansker. Ofte har de ingen
forflytningsferdighet. Noen kan krabbe, rulle
eller dle og noen fa ga noen skritt med stotte.
Mangel pé kontroll over stilling og bevegelser
med hodet er ogsa typisk. Vanlig er ogsa
mangel pd milrettet atferd med armer og
hender. Alle har store begrensninger i bade
reseptivt og ekspressivt sprak. Noen er i stand
til 4 soke eller avvise sosial kontakt, vanligvis
bare ved gester og mimikk. I en undersokelse
blant voksne med PMD fant Silverman,
Zigman og Silver (1992) at 97,5% ikke
kunne forflytte seg, 95% var ikke i stand
til & svare «ja» eller «nei», 70% klarte ikke &
spise med skje og 32, 5% var ikke i stand til
d undersoke gjenstander som ble lagt i handa
deres. Dette gjor at de fleste i gruppen ikke
mestrer selv de enkleste oppgaver i dagliglivet
og heller ikke har mulighet til & leere enkle
selvstendighetsferdigheter.

Korrespondanse angdende denne artikkelen kan
adresseres til Bjarne Qyes, Avdeling for atferdsvitenskap,
Hogskolen i Oslo og Akershus. E-post: Bjarne.Oyen@hioa.no

Mennesker med PMD har ofte store
medisinske problemer. Kobe, Mulick, Rash
og Martin gjorde i 1994 en undersokelse
av karakteristika blant 203 personer med
PMD pa to omsorgsenheter i USA. 71,8%
hadde epilepsi, 31,5% hadde cerebral
parese, 23,8 hadde mikrocefalus, 15,8 hadde
hydrocefalus, 15,8 var blinde eller korti-
kalt blinde. Dette samsvarer med en nyere
underspkelse fra Nederland og Belgia (Petry,
Maes og Vlaskamp, 2009). Narpersoner til
49 mennesker med PMD deltok. Alle 49
hadde motoriske begrensninger. Mer enn
halvparten hadde bevegelsesvansker med
ben og fotter og nzrmere halvparten med
armer og hender. Deformiteter ble rapportert
hos 69% og spastisitet hos 75%. Hos mer
enn halvparten fant man sansesvikt, hvorav
synsvike var vanligst. 79% hadde epilepsi
og nar halvparten hadde problemer med
fordeyelse. Luftveisplager forekom ogsa
ofte, og noen puster med en sonde i halsen.
Undersekelsen viser at spisevansker forekom
hos 76 % av utvalget, mer enn halvparten
hadde problemer med a tygge og svelge.
Nesten en tredjedel ble matet med sonde.
Lert passivitet og problemer med vikenhet
og oppmerksombhet er ogsa noe tjenesteytere
til mennesker med PMD vil mete. I begyn-
nelsen av 1990 tallet dokumenterte Guess
og medarbeidere problemer med vikenhet
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og oppmerksomhet hos personer med PMD.
De fant at personer med PMD kunne variere
mellom nivéer av vikenhet og sevn, og at
mange sov eller doste store deler av dagen.
Dette kombinert med alvorlige medisinske
problemer, sansesvikt og kroppslige deformi-
teter med store motoriske begrensninger gjor
at personer med PMD har fi muligheter til
& pavirke omgivelsene. Og det betyr at noe
av det viktigste man kan lere personer med
PMD er ferdigheter som kan skaffe dem det
de har lyst pd og som kan fjerne ubehag.
12008 undersekte Vlaskamp og Nakken
hvilke tilbud personer med PMD far i
Nederland og Belgia. Det forste forskerne
gjorde var at de laget en oversiktsliste over
behandlinger som ble anbefalt helsearbeidere
i Nederland og Belgia. Denne oversikten ble
lagd pa bakgrunn av informasjon fra artikler
og fra internettsider som hadde som mal &
na de ulike behandlerne som daglig jobbet
med mennesker med dyp utviklingshem-
ning og multifunksjonshemning. Deretter
undersgkte forfatterne i hvilken grad disse
behandlingene ble bruke, og hva slags evalu-
eringer som gjores i forhold til bruken av
dem. Undersgkelsen ble gjort pa en rekke
ulike arenaer, som dagsenter, boliger og
skoler, tilsammen 48 institusjoner. Resultatet
viser at en rekke forskjellige behandlings-
metoder var i bruk, ofte flere pa hvert sted.
Det stedet som brukte flest metoder, brukte
11 forskjellige. Noen av metodene brukes
veldig ofte og av mange steder, mens noen
bare brukes noen f3 steder. Snoezelen var
den mest populare, men ogsa metoder som
rideterapi, aromaterapi, sanseintegrerende
terapi, grunnleggende (basic) stimulering
og mer cksotiske som shantal massasje og
tibetanske symbaler var i bruk. Vlaskamp
og Nakken hevder at det foreligger lite fors-
kning om virkningen av disse terapeutiske
tilnzermingene og at for tilnzrminger hvor
det foreligger forskning, er dokumentasjon
av ensket virkning svak. Dette viser at det
foreligger lite dokumentasjon av effekten av
tiltak som det er vanlig 4 anvende overfor
personer med PMD. Valg av metode gjores

altsa ikke ut fra empirisk grunnlag. Forfat-
terne hevder ogsd at de fleste terapeutiske
intervensjonene som ble bruke, i utgangs-
punktet er designet og utviklet for personer
med mindre alvorlige funksjonshemninger,
og de har i noen tilfeller blitt “modifisert”
til & passe mennesker med PMD. Underso-
kelsen til Vlaskamp og Nakken viser ogsd at
evalueringen av tiltakene er darlig. Nermere
60% ble bare evaluert méanedlig, sjeldnere
eller ikke i det hele tatt. Jeg kjenner ikke til
liknende undersokelse fra Norge, sa jeg kan
ikke trekke konklusjonen at det artikkelen
beskriver ogsa gjelder her. Men Nederland
og Belgia er nordeuropeiske velferdsstater.
Artikkelen indikerer at terapeutiske tiltak
for mennesker med PMD ikke velges ut fra
den enkeltes problemer/leringsbehov eller
ut fra forskning.

Metode

Det var tidligere fi studier som doku-
menterte effektive pedagogiske tiltak for
mennesker med store og sammensatte funks-
jonsvansker. I de siste drene har det imidlertid
skjedd en stor okning i antall publikasjoner.
Malet med denne artikkelen er & presentere
og vurdere forskning mellom 2000 og 2013.
Jeg har gjennomfert manuelt og elektronisk
sok for 4 finne artikler som omhandler
pedagogiske tiltak for mennesker med PMD.
Elektronisk har jeg har sekt i Eric og PubMed
med sekeordene: profound multiple disabi-
lity og profound intellectual and multiple
disability. Det meste av det elektroniske soket
har skjedd ved hjemmesiden til tidsskriftet
Research in Developmental Disabilities,
fordi siden gir tilgang til artikler i full tekst
og det henvises til relaterte artikler, ogsa fra
andre tidsskrifter. Manuelt har jeg sokt ved &
g gjennom referanselistene pa artiklene jeg
fant for 4 se etter relaterte artikler, og jeg har
gatt gjennom alle arganger fra 2000 til 2013
av tidsskrifter som finnes pa biblioteket pa
Hoyskolen i Oslo og Akershus, avd. Kjeller,
tidsskrifter hvor det er sannsynlig at noen vil
publisere artikler om mennesker med PMD.
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Krav til aktuelle artikler var at de skulle
vare engelskspraklige og publisert i fagfel-
levurderte tidsskrifter i tiden 2000-2013.
Malpersonene i artiklene skulle beskrives
som dypt psykisk utviklingshemmede uten
sprik og med store bevegelsesvansker. De
skulle beskrives som 3 vare uten selv enkle
dagliglivs ferdigheter og veere totalt avhengig
av andres hjelp. Aktuelle artikler skulle
beskrive gjennomfering av opplaringstiltak
og resultatene vare kvantifisert. Dette betyr
at de fleste artiklene som presenteres har et
N=1 design, men noen oversiktsartikler er
ogsd vurdert. Artikler som ikke er databasert
eller som bare redegjor for meninger om
hvordan tiltak ber utformes, blir ikke omtalt.
Artikler som omhandler andre temaer enn
pedagogiske tiltak er ikke vurdert. Ved bruk
av andre sokeord ville jeg kanskje funnet godt
dokumenterte tiltak innen f.eks. fysioterapi
eller medisin, men det har ikke vart malet
med denne undersokelsen.

Preferanse og forsterkerkartlegging

A kunne be om det man er interessert i og
d kunne avvise det man ikke ensker, er viktig
for livskvaliteten til alle mennesker. Mange
med PMD har problemer med 4 vise om en
stimulus er av interesse eller ikke, pa grunn
av sansesvikt, mangel pd sprik, inkludert
mimikk, og tilnermings atferd som a
strekke ut armen eller gripe. A gjennomfore
preferanse og forsterkerkartlegging med
personer med PMD er derfor vanskelig. 1
folge Spevack, Yu, Lee og Martin (2006)
finnes det fa studier som beskriver kartleg-
ging av preferanser hos mennesker med
PMD. Preferanser kartlegges ofte ved a
sporre narpersoner. Informasjon fra slike
intervjuer kan vere usikker. Preferansekart-
legging innebzrer oftest at malpersonen
blir presentert forskjellige stimuli samtidig
eller i rekkefelge. For personer som ikke
kan strekke seg mot gjenstander eller gripe,
vurderes handlinger som & snu hodet mot,
lengde pé blikkfokusering, smil og latter
eller smatting og svelging hvis gjenstanden

er spiselig, som tegn pd interesse eller prefe-
ranse. Reaksjoner som indikerer mangel pa
interesse eller missliking kan vere snu seg
bort, dytte vekk, sutring, lukke gynene og
spytte eller lukke munnen hvis gjenstanden
er spiselig. Om en person viser interesse for
en stimulus, betyr ikke alltid at en forsterker
er funnet. Stimuli som vekker interesse vil
ikke alltid ha forsterkereffekt

En artikkel av Matson, Bamburg og
Smalls (2004) analyserer problemer med
interesse/forsterkerkartlegging med personer
med store lere- og bevegelsesvansker
og undersgker om snoezelen utstyr kan
vare aktuelle forsterkere. 36 menn og 16
kvinner i alderen 24 til 73 ar deltok. 45
var klassifisert med dyp utviklingshemning
og 7 med alvorlig utviklingshemning. 18
var diagnostisert med CP. 6 former for
snoezelen utstyr ble bruke, radio/CD, film
av dyr under vann, en roterende speilball,
en roterende speilball belyst med fargede
diskolys, en bevegende «tornado» lampe
og en bergringstavle. Stimulus preferanse
ble bedemt utfra om en malperson snudde
hodet mot en stimulus, om personen si pa
eller viste generell interesse f.eks. i form av
skifte i ansikesuttrykk eller ved forsek pa a
komme fysisk i kontakt med gjenstanden.
Det ble gjennomfert 1 ekt daglig i 6 dager
og alle stimuli ble presentert 6 ganger i 20
sekunder. Snu hodet mot og se pa, var de
mest brukte «soke mot» atferdene. Visuelle
stimuli, serlig speilballen med lys, vakte mest
interesse, mens den taktile tavlen og radioen
var minst populer. Undersgkelsen viser at
snoezelen utstyr kan vaere interessevekkende,
men de interessevekkende stimuli ble i denne
undersgkelsen ikke testet som forsterkere slik
tittelen pa artikkelen indikerer.

Saunders, Saunders, Mulugeta,
Henderson, Kedziorski, Hekker og Wilson
(2005) beskriver en framgangsmate for &
kartlegge bade preferanser og forsterkere.
Malpersoner var 10 voksne uten forflytnings-
ferdigheter, uten kroppssprak eller andre
kommunikasjonsferdigheter og uten ta- eller
gripeferdigheter. De var klassifisert som dypt
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utviklingshemmede. Alle hadde CP, 8 var
blinde eller synssvekket, 1 var horselssvekket,
9 hadde epilepsi og 6 ble matet med sonde.
Alle hadde erfaring med bruk av bryter for
4 starte massasjeapparater, elektriske leker og
forskjellige former for lyd og musikk. I denne
studien benytter de utstyr hvor malpersonen
kan aktivere en bryter for 4 starte stimule-
ring og holde stimuleringen i gang s lenge
bryteren er aktivert, betjene en bryter for &
stoppe en stimulering og for 4 veksle mellom
stimuleringer, ved at stimulering nr. 1 kan
stoppes ved & deaktivere bryteren, og dette
starter samtidig stimulering nr. 2. Malet var
bide 4 undersgke preferanser og om leering
forekom. Bryterne ble individuelt valgt.
Det ble valgt to former for stimulering for
hver person, stimulering de tidligere hadde
startet med bruk av bryter. Alle unntatt to
av malpersonene betjente bryteren oftere
for & starte stimulering enn for 4 stoppe
stimulering. Dette er tegn pa at de satte pris
pa stimuleringen. Nér det ble mulig & bytte
en stimulering med en annen, viste flere
av malpersonene preferanse ved & skifte til
en annen stimulering. Undersokelsen viser
ogsd at preferansestimuli som enten er valgt
av narpersoner eller ved observasjon av
mélpersonens reaksjoner under en preferan-
sekartlegging, ikke behgver & fungere som
forsterkere. Og at mulighet til & velge/skifte
mellom to stimuli, kan avslere forsterkere
bedre enn ved presentasjon av en stimulus
av gangen. Dette har betydning for & kunne
tilrettelegge omgivelser med gjenstander og
hendelser som en person setter pris pé, og
for 4 tilrettelegge for leering, valg og mulighet
for & velge bort.

Liknende resultat beskrives i en artikkel
av Tam, Phillips og Mudford (2011). Delta-
kere var 6 voksne med PMD. Forst gjen-
nomferte forskerne en preferansekartlegging
ved & presentere en stimulus av gangen og
registrerte tilnzrming eller avvisning. For 4
av malpersonene var det mulig 4 finne hvilke
stimuli de prefererte. Deretter ble delta-
kerne trent i 4 aktivere en bryter for 4 starte
stimulering. Stimuleringen varte s lenge

bryteren var aktivert og stoppet nar deltaker
ikke lenger trykket pa bryteren. En ny bryter
ble s& introdusert. Ikke-prefererte stimuli
kunne ogsa aktiveres. P4 denne maten
kunne deltakerne starte stimulering, bytte
stimulering og velge bort stimulering ved
& skifte mellom bryterne. Brytertrykk okte
for alle deltakerne, og 3 av deltakerne viste
valg ved & aktivere prefererte stimuli oftere
enn ikke-prefererte stimuli. En deltaker
aktiverte oftest ikke-prefererte stimuli og to
viste ingen diskriminering mellom stimuli.
I en artikkel i 2011 av Saunders og
Saunders viderefores evalueringen av a
benytte valg og kontrastere stimuli med mal
a kartlegge forsterkere. Undersokelsen har 6
voksne mélpersoner som bare behersker en
bevegelse som kan betjene en bryter. Aktive-
ring av bryter starter en form for stimulering
og deaktivering starter en annen. Stimulerin-
gene er valgt ut fra en preferansekartlegging.
I tillegg byttet forskerne pa hvilke stimuli
som ble startet ved aktivering av bryteren
og hvilke som ble startet ved deaktivering.
Ved 4 kontrastere stimuli pd denne méten
var det mulig & finne hvilke stimuli som ble
foretrukket for 4 av de 6 deltakerne.
Spevack, Yu, Lee og Martin (20006) kartla
preferanser hos to barn med PMD, og evalu-
erte forsterkereffekten av prefererte stimuli
nar de ble formidlet avhengig av trykk pa
bryter og nir de ble formidlet avhengig av
en mindre krevende atferd som 4 se. To barn
deltok i undersokelsen. Barna utferte nesten
ingen bevegelser. Tolv stimuli ble testet for
hvert av barna. Stimuli ble valgt etter rad fra
barnas lerere. Hver stimulus ble presentert
en av gangen i 60 sckunder, f.eks. ved &
bevege et kirsebar-luktende stearinlys sakte
inn foran barnets ansikt. Barnets reaksjon
ble registrert som avvisning hvis det kom
med en grimase, grat eller stivnet til. Hvis
barnet strekte seg mot stimulus, berorte eller
manipulerte den, ble det registrert som en
aktiv tilnerming. Hvis barnet snudde seg
mot stimulus, smilte eller sa pd gjenstanden,
ble det registrert som en passiv tilnerming.
En teddybjorn var den mest interessevek-
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kende for begge barna. Handmassasje viste
det ene barnet minst interesse for, mens
det andre barnet viste minst interesse for
et massasjeapparat. Ingen av barna viste
aktiv tilnerming til noen stimuli. Det ene
barnet viste passiv tilnerming til 7 stimuli
og avviste 3. Det andre barnet viste enten
passiv tilnzrming eller ingen interesse. Etter
at preferansekartleggingen var gjennomfort,
ble forsterkereffekten av stimuli testet ved at
barna skulle aktivere en bryter for 4 starte
stimulering. Resultatene for begge barna
var ner null. Nir kravet til malatferd ble
senket ved at stimuleringen ble formidlet
avhengig av at barna s pé bryteren, som er
en mindre krevende atferd, var resultatene
langt bedre. Denne studien viser at bruk av
enkel-stimuli presentasjon og passive tilner-
mingsresponser var effektive for 4 identifisere
fortrukne stimuli for begge barna, og at de
foretrukne stimuli hadde forsterkereffekt
dersom malatferden ikke var anstrengende.
Dette forteller oss at dersom malet er 4 fi en
elev til 4 bevege seg eller lere nye ferdigheter,
ber man starte treningen med en mélatferd
som er lett 4 utfore.

Logan og Gast (2001) vurderte 13
undersekelser om preferansekartlegging med
personer med PMD. De hevder at underso-
kelsene viser at kartleggingsmetoder som a
presentere to eller flere stimuli samtidig er
uegnet med personer med PMD, fordi disse
ofte har motoriske problemer og sansesvikt
som gjor at de har problemer med 4 se eller
interagere med flere gjenstander og derved
mangler ferdighet til 4 kunne velge mellom
gjenstander. Logan & Gast anbefaler derfor
at stimuli presenteres en av gangen for
mennesker med PMD. De anbefaler at hver
stimulus presenteres i 15-30 sekunder, 15
sekunder anbefales for individer som reagerer
innen 5-10 sekunder, og 30 sekunder for
individer som ikke reagerer innen 10-15
sekunder. Dette intervallet bor holdes
konstant for alle presentasjoner. Det anbe-
fales ogsa at personen som gjennomferer
vurderingen venter 10-15 sekunder mellom
presentasjonen av ulike gjenstander.

Testing av preferanser i studiene foregikk
ved at stimuli ble formidlet avhengig av
spesifikke handlinger som 4 lofte hodet, til &
plukke opp gjenstander. Stimuli som syste-
matisk hadde blitt kartlagt som prefererte,
fungerte mer konsekvent som forsterkere enn
stimuli som nzrpersonene hadde foreslatt.
Stimuli som ikke var prefererte fungerte i
liten grad som forsterkere. Noen stimuli som
forst ble identifisert som neytrale, ble fore-
trukket over tid. Den forsterkende effekten
av stimuli var varierende og ikke alltid spesielt
kraftig. Preferanser kunne ogsd endre seg over
tid, det vare seg uker, dager eller under en
treningsokt.

Forfatterne konkluderer med at prefe-
ransevurdering er viktig, pa tross av den
noe svekkede forsterkereffekten for mange
stimuli. Dette mener de, fordi det kommer
klart fram i forskningen at ikke-prefererte
stimuli sjelden har forsterkereffekt. For a
korrekt kunne foreta en preferansevurdering
foreslir Logan og Gast at trenere ber sette
opp en systematisk oversikt over preferanser
og teste i stedet for a kun lytte til subjektive
meninger fra nzrpersoner. Preferansevurde-
ring ber repeteres jevnlig for 4 kartlegge om
individets preferanser har endret seg, og for
d se om prefererte stimuli fortsatt har forster-
kereffekt. Foretrukne stimuli ber inkorpo-
reres i daglig trening og undervisning, og
ber brukes i systematisk oppleering av valg.

Artikkelforfatterne mener den viktigste
grunnen til 4 gjennomfere preferansevur-
deringen med personer med PMD er a
identifisere foretrukne og ngytrale stimuli
som kan brukes i undervisning. Det & ke
tilnermingsatferdene er viktig fordi dette
er atferd som er assosiert med okt vikenhet,
oppmerksomhet, sosial interaksjon, tidlig
ikke-symbolsk kommunikasjon og det &
foreta valg. Disse atferdene viktige fordi de
er indikasjon pa en bedre livskvalitet.

Vaken og oppmerksom

I en serie underspkelser i begynnelsen
av 1990 tallet dokumenterte Guess og
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medarbeidere problemer med vékenhet
og oppmerksomhet hos mennesker med
PMD. De utarbeidet en observasjonsskala
som de kalte Behavior State Observation
Scale som inneholdt kategorier som sove/
inaktiv, desig, viken/inaktiv, vaken/aktiv,
viken/oppmerksom, og de fant at personer
med PMD kunne variere nzrmest syklisk
mellom niviene av vakenhet og sevn. Mange
sov eller doste store deler av dagen. I tillegg
kan nerpersoner til mennesker med PMD
ha problemer med 4 oppdage og forstd hvilke
reaksjoner som er uttrykk for oppmerk-
somhet pa grunn av begrensede kommuni-
kasjonsferdigheter. Dette kompliseres ytter-
ligere av sansesvikt og store helseproblemer.
Vellykket opplering er avhengig av hvor
oppmerksom malpersonen er, og det er
derfor viktig atde som driver opplering er i
stand til @ vurdere dette slik at opplaeringstil-
budet gis nar eleven er oppmerksom. Mattie
og Kozen (2007) intervjuet lerere til elever
med PMD om i hvilken grad de la vekt pa
oppmerksombhetstilstander og sammenliknet
med elevenes individuelle oppleringsplaner
og timeplaner. Resultatene viser at bade
oppleringsplaner og timeplaner hadde
oppgaver og «fag» som krevde at elevene var
vikne, aktive og oppmerksomme, men at
leerere i liten grad vurderte grad av oppmerk-
somhet nar de la planer og gjennomferte
undervisning, til tross for at de selv rappor-
terte at i mer enn halvparten av aktivitetene
var ikke elevene engasjert. Mattie og Kozen
mente dette kan skyldes at leerere i liten grad
kjente til forskningen om problemene med
manglende vikenhet og oppmerksomhet.

I folge Munde, Vlaskamp, Ruijssenaars
og Nakken (2009) mangler vi en presis
beskrivelse av hva det vil si 4 vere viken
og oppmerksom for disse personene, og
vi mangler fortsatt kunnskap om hvilke
betingelser i omgivelsene som er relatert til
oppmerksomhet. De vurderte 42 publika-
sjoner med mal & avdekke hvordan oppmerk-
somhet for mennesker med PMD beskrives
i faglitteraturen, hvilke observasjonsmetoder
som brukes og hvilke miljebetingelser som i

folge faglitteraturen er relatert til oppmerk-
somhet. De fant at det ble bruke forskjel-
lige observasjonsmetoder i alle studiene.
De fant ogsa at forskere ikke var enige om
navn pa fenomenet og kategorisering. Navn
som blir brukt er til eksempel arvikenhet,
oppmerksomhet, responsivitet, engasjement
og konsentrasjon. Observasjonsskalaen til
Guess og medarbeidere med 9 kategorier ble
brukt i en rekke undersokelser, mens andre
okte antall kategorier opp til 15, mens andre
igjen reduserte ned til 5. Det er ogsa forskjell
pa hvordan forskere operasjonaliserte kate-
goriene.

Munde og medarbeidere fant ogsa at i
noen artikler var observasjonsgrunnlaget
for oppmerksomhet ikke bare graden av
vikenhet og hvordan den varierte hos den
enkelte, men om og hvordan individet
reagerte pd hendelser i omgivelsene. Det
fremheves i flere artikler betydningen
miljemessige forandringer har for hvor
oppmerksom en person med PMD vil vere,
men forskningen er usikker. Funn gjort i
en undersgkelse blir ikke bekreftet i andre.
Men det framkommer noen indikasjoner
pé hva som fremmer oppmerksomhet:
Samhandling med andre synes 4 fore til okt
oppmerksomhet, ogsd etter at samhand-
lingen er avsluttet (Arthur, 2004). A vere
elev i en vanlig klasse ser ut til & fremme mer
aktivitet og hoyere grad av oppmerksomhet
enn 4 vere elev i en spesialklasse. (Foreman,
Arthur-Kelly, Pascoe og King, 2004. Arthur,
2003). Skifte mellom aktiviteter synes a
fremme oppmerksomhet, og aktivisering som
innebearer bevegelse av méilpersonens kropp,
synes 4 ha bedre effekt enn aktivisering hvor
malpersonen ligger eller sitter stille (Munde,
Vlaskamp, Ruijssenaars og Nakken, 2009).
Multisensorisk stimulering, serlig i form av
snoezelen, er blitt sveert populert, men ifelge
Munde og medarbeidere er resultatene av
underspkelsene motstridende med hensyn
til om stimuleringen fremmer vikenhet og
oppmerksomhet.

A trene narpersoner i 4 bli dyktigere
til 4 se ndr en person er oppmerksom og
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derved kunne gi tilbud om aktivisering
og opplering pa et gunstig tidspunkt,
synes 4 vare en lovende strategi. Realon,
Bligen, La Force, Helsel, og Goldman
(2002) gjennomferte en undersgkelse som
evaluerer effektene av miljoprogrammet
PEP (Positive Environment Program) i en
statlig gruppebolig gjennom en 2 V2 ars
periode. Deltakerne var 19 voksne beboere
med PMD og 11 tjenesteytere. Data ble
samlet inn om oppmerksomhet, beboernes
humer, engasjement, bruk av tilgjengelig
fritidsmateriale/leker og samhandling med
ansatte. De ansatte ble instruert i forhold til
de forskjellige komponentene i programmet
som etablering av eyekontakt, komme med
positive kommentarer, méter 4 oke samspillet
mellom beboere, svare pa en beboers forsek
pa kommunikasjon og bidra med fritidsma-
teriell. Oppleringen av tjenesteyterne gikk
over en periode pé to uker til alle var kjent
med programmet. Gjennomferingen av
PEP forte til en klar gkning av hvor lenge
beboerne var vikne.

Jeg kommer i denne artikkelen til &
omtale en rekke studier som beskriver trening
av mennesker med PMD til selv & pévirke
omgivelsen. I mange av studiene skjer dette
ved bruk av bryterteknologi ved at malper-
sonen ved & aktivere en bryter starter prefe-
rert stimulering som musikk eller vibrasjon
eller tilkaller tjenesteyter. Problemer med
vikenhet og manglende oppmerksomhet
beskrives ikke som et problem i de aller
fleste av disse artiklene. Det indikerer at &
gi personer med PMD mulighet til selv &
pavirke omgivelsene kanskje er det beste
tiltaket for 4 fremme vikenhet og oppmerk-
sombhet.

Trivsel og glede

Dyp utviklingshemning, fa motoriske
ferdigheter og store sprakvansker gjor at det
kan vere vanskelig d bedomme om en person
med PMD er tilfreds og har god livskvalitet.
A kunne vurdere om en person er tilfreds og
hva det er som skaper tilfredshet, er viktig

for & tilrettelegge et godt tilbud. Viktige
tema i de siste 25 drenes forskning har derfor
vert kartlegging av individuelle preferanser
og identifisering av indikasjoner pa lykke/
trivsel og mistrivsel. Denne identifiseringen
har utgangspunkt i trivsel og mistrivsel
reaksjoner hos mennesker som ikke er utvi-
klingshemmet. Smil og latter regnes som
tegn pé trivsel/glede, sutring og grat som
tegn pa mistrivsel. Mye av forskningen har
ogsd hatt som mal 4 avdekke om miljemes-
sige forandringer kan oke indikasjoner pé
trivsel og hvilke miljemessige forandringer
som kan ha en slik effekt. Undersokelser av
Green, Reid m.fl. fra slutten av 1990-4rene
har vert grunnlag og modell for mye av
denne forskningen.

Davis, Young, Cherry, Dahman og
Rehfeldt, (2004) brukte fun time programmet
til Green og Reid for 4 undersoke om sosial
samhandling og sosial samhandling med
prefererte gjenstander ville gke indikasjoner
pa glede. De hadde 3 voksne forsokspersoner.
Undersgkelsen foregikk i et klasserom pa et
rehabiliteringssenter der det var 15-20 andre
med funksjonsnedsettelser. For tiltak ble
det gjennomfert en preferansekartlegging.
De sammenliknet indikasjoner pa glede i
standard klasseromopplering, hvor trenerne
valgte oppleringsmateriell og ikke involverte
seg sa mye sosialt, samhandling hvor trenerne
samhandlet med elevene kontinuerlig, og
kontinuerlig samhandling med foretrukne
objekter.

Alle forsekspersonene viste storst okning
i indikasjoner pé glede ved sosial samhand-
ling med prefererte gjenstander, men ogséd
ved sosial samhandling uten gjenstander var
det flere gledes reaksjoner enn i standard
undervisning. En undersgkelse av Lancioni,
O'Reilly, Campodonico og Mantini (2002)
viser ogsd at ndr tjenesteytere presenterte
prefererte stimuli og vekslet mellom slike
stimuli, gkte bdde indikasjoner pi glede og
engasjement hos fire voksne med PMD.

Green, Reid, Rollyson og Passante (2005)
benyttet noe de kalte et beriket opple-
ringsprogram for & redusere motstand mot
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opplering og mistrivsel. Programmet besto
av 4 komponenter:

Identifisere foretrukne gjenstander og
aktiviteter for hver deltaker. Gjennomfere
foretrukne aktiviteter like for oppleringen.
Ha det foretrukne tilstede mens opplering
pagar, f.eks. musikk. Umiddelbart etter siste
trening gjennomferes det en foretrukket
aktivitet. I tillegg stoppet de trening straks
motstand oppsto og iverksatte en foretrukket
aktivitet. Straks denne var fullfert, gikk
de tilbake til trening. Treningen besto av
enkle oppgaver som & holde en harborste
og 4 fore en serviett til ansiktet og stryke
den over munnen. Et viktig trinn i opple-
ringsopplegget var 4 sikre sa mye assistanse,
at forsekspersonene mestret oppgaven som
skulle utfores.

Programmet ble anvendt pa tre voksne
kvinner. De var valgt ut som felge av at de
gjorde motstand mot tradisjonelle opple-
ringsprogram. Motstanden ble vurdert som
et onske om unnslippelse. Eksempel pa
motstand var 4 stritte imot nir tjenesteyter
provde & handlede. For alle deltakerne ble
det reduksjon i forekomst av motstand og
indikasjoner pa mistrivsel.

Programmet ble utfort av ansatte som
arbeidet i deltakernes bomilje. Alle tjeneste-
yterne fikk opplering i programmet og det
var ingen indikasjoner pa at beriket opple-
ringsopplegg hadde noen negativ effekt pa
personalets ferdigheter. De ansatte vurderte
det slik at forsokspersonene mislikte den
tradisjonelle opplaringen og rapporterte at de
selv heller ville fortsette med den nye opple-
ringsmetoden fremfor tidligere program.

Singh, Lancioni, Winton, Wahler, Singh
og Sage (2004) gjorde en undersgkelse avom
okt oppmerksomhet fra omsorgsgiveres side
forer til okt lykke til mennesker med PMD.
Forskerne hevder at lykke er en viktig faktor
for livskvalitet, og de registrerte indikasjoner
pa lykke ut fra ansiktsuttrykk og vokalisering,
som smil, latter og andre lyder mens forsoks-
personen smiler.

Deltakerne var tre voksne menn som
hadde bodd pa institusjon i over forti ar,

og seks omsorgsgivere. Disse ble valgt pa
bakgrunn av fem observasjonsperioder
hvor man malte indikasjoner pa lykke hos
den de jobbet med. Det ble gjennomfert
fritidsaktiviteter ved at hver tjenestemottaker
var sammen med én tjenesteyter som skulle
hjelpe dem med leker og engasjere dem i fore-
trukne aktiviteter som for eksempel synging,
borsting av har og massasje. Halvparten av
omsorgspersoner fikk opplering i mindful-
ness, som er en metode for & styrke oppmerk-
somhet overfor tjenestemottaker slik at man
straks kan reagere pa det som skjer.

Oppleringen i mindfulness var omfat-
tende og startet med forelesning om livs-
kvalitet og lykke og hensikten med trening
av mindfullness. Deretter fikk tjenesteyterne
mulighet til & lese en bok om mindfullness
og meditasjon. Neste ledd i oppleringen var
meditasjonsevelser med mal & oke fokusering
pa klient, unnga & la seg distrahere, ikke
minst av egne tanker, og kunne reagere pa
signaler fra klienten. Tjenesteyterne ble ogsa
trent i 4 praktisere mindfullness i hverdagen
og fikk individuell oppfolging.

Resultatene i denne studien indikerer at
det a tilby opplering i mindfulness til tjenes-
teytere, gjor dem i stand til & samhandle med
personer som med PMD pa en méte som
forer til okte indikasjoner pd lykke. Indi-
kasjonene okte betydelig i lopet av gktene
med fritidsaktiviteter og var fortsatt okende
pa slutten av undersekelsen. Det var nesten
ikke endring i indikasjoner péd lykke nar
klientene samhandlet med ansatte som ikke
fikk oppleering i mindfulness.

Realon, Bligen, La Force, Helsel og
Goldman, (2002) fikk ogsa en klar gking
av indikasjoner pé glede i en undersgkelse
som evaluerte effektene av miljoprogrammet
PEP (Positive Environment Program). I
programmet ble ansatte trent i 4 etablere blikk
kontakt, komme med positive kommentarer,
miter & gke samspillet mellom beboere, svare
pa en beboers forsok pd kommunikasjon og
bidra med fritidsmateriell.

Stimuleringsprogram som bestar av
presentasjon av stimuli man har kartlagt eller
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antar at malpersonene setter pris pa, har som
maél & skape glede. Milet er vanligvis ikke &
etablere nye ferdigheter. Lancioni, O'Reilly,
Singh, Oliva og Groeneweg (2002) under-
sokte om begge mal kunne nas samtidig
ved 4 sammenlikne gledes reaksjoner hos
tre personer med PMD nér de ble trent til
& bruke mikrobryter for selv & starte stimu-
lering og nar de deltok i et stimuleringspro-
gram. Lancioni og medarbeidere hadde 3
forsekspersonene, alle var rullestolbrukere.
Forsgksperson 1 og 2 hadde hodekontroll
og noe funksjon i armer og hender. Deltaker
3 mestret en liten bevegelse med hode og
kropp. 1 og 3 hadde noe nedsatt syn, men
normal hersel. Deltaker 2 var blind, men
med normal hersel. Intervju med omsorgs-
personene, observasjon og preferansekartleg-
ging ble forst gjennomfert. Mellom 6 og 9
prefererte stimuli ble valgt til hver deltager.
Det var f. eks. kjente stemmer, flimrende lys,
harfener, musikk, sanger og vibrerende puter.

Forsgksperson 1 hadde 2 brytere, en
fargerik ball som ble aktivert nar hun flyttet
pa ballen, og en pressbryter som ble aktivert
ved 4 presse ryggen mot rullestol-ryggen.
Bryterne for deltaker 2 var en sylinder pa
siden av nakken som ble aktivert ved en liten
berering, og en liten pressbryter ved ribbens-
omradet. Bryteren til deltaker 3 var en tryk-
knapp péd hodestotten som ble aktivert nar
hun beveget pa hodet. Bryterne var koblet
til et styresystem som var knyttet til 3 — 6
av de utvalgte stimuleringene. Ble bryterne
aktivert, startet stimulering som varte i 8-10
sekunder. Stimuleringsprogrammet besto i at
en ansatt presenterte foretrukne stimuli som
musikk, vibrasjoner og harterrer i halvannet
minutt og byttet deretter til en ny stimule-
ring. Dette foregikk i 10 minutter.

I lopet av den mikrobryterbaserte
treningen niddde deltaker 2 et svert hoyt
nivd i aktivering av mikrobryterne. 1 og 3
hadde noe lavere frekvens pa aktiveringer
av mikrobryterne. Bade det bryterbaserte
programmet og stimuleringsprogrammet
produserte okninger i indikasjoner av glede
og effekten var noksi lik for begge program-

mene. De tre forsekspersonene fortsatte
med begge programmene og indikasjoner
pa glede ble vurdert pa nytt etter et halvt ar.
(Lancioni, O'Reilly, Singh, Oliva, Campo-
donico og Groeneweg, 2003). Indikasjonene
var uforandret for to av personene, men var
lite redusert for den tredje.

Liknende resultater fikk Lancioni,
O'Reilly, Singh, Oliva, Marziani, og Groe-
neweg (2002). De gjennomferte en sosial
validering av bruk av bryterteknologi opp
mot stimulering/interaksjonsstrategier.
Undersgkelsen er todelt, en med barn og en
med voksne. Larerassistentstudenter fikk se
videokutt av barn med PMD som benyttet
brytere til & skaffe seg korte perioder lyssti-
mulering og musikk. De fikk ogsa se kutt
med interaksjonstiltak som besto av at trener
snakket til barnet, presenterte forskjellige
stimuli og strok barnet pa hendene og i
ansiktet. Studentene skulle bedemme tilta-
kene pa et syv punkts sperreskjema hvor av et
av spersmalene var om barnet sa ut til  trives.

Samme framgangsmate ble benyttet med
videokutt av fire voksne, bortsett fra at n3
ble bryterbasertstrategi evaluert sammen
med en stimuleringsstrategi som gikk ut pa
4 presentere forsokspersonene for forskjel-
lige favorittstimuli i roterende rekkefolge.
Bedemmere var lererassistentstudenter og
rehabiliteringspersonale. Bedemmingen
av trivsel var noksa lik for barn og voksne,
og bedemmerne i begge undersokelsene
vurderte forsekspersonene til 4 trives best i
situasjonene med bruk av brytere.

Lancioni, Singh, O'Reilly, Sigafoos,
Alberti, Oliva. & Buono (2011) under-
sokte om & foreta valg med hjelp av bryter
forer til okte indikasjoner pa glede. Det var
to mélpersoner med PMD med si store
motoriske begrensninger at de ikke kunne
strekke seg etter og gripe gjenstander. Begge
var blinde. De aktiverte en bryter som
reagerte pa lukking av en hand. Malper-
sonene hadde tilgang til 16 stimuleringer,
hvorav 12 var kartlagt som prefererte og 4
som ikke-prefererte. Tiltaket startet med at
mélpersonen ble presentert for 5 sekunder
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med en av stimuleringene. Hvis personen
sd aktiverte bryteren, varte stimuleringen i
20 sekunder. En ny aktivering av bryteren
medforte nye 20 sekunder med stimulering.
Dette ble gjennomfert for alle de utvalgte
stimuli. Indikasjoner pa glede, som smil og
latter ble registrert under tiltaket og i perioder
hvor det ikke forekom annen stimulering enn
hverdagslyder fra omgivelsene. Undere hver-
dagsbetingelser viste mélpersonene nesten
ingen tegn pé glede, mens dette forekom
hyppig under tiltaket.

Qking i indikasjoner pa glede som en
fin sideeffekt ved bevegelstrening med bruk
av brytere er rapportert i flere undersokelser
bl.a. Lancioni, Singh, O"Reilly, Sigafoos,
Alberti, Oliva, og Campodonico (2013) og
Lancioni, Singh, O'Reilly, Sigafoos, Oliva,
Campodonico og Buono (2013). Dette tyder
pa at det 4 selv kunne starte, stoppe og velge
mellom stimulering er noe ogsa mennesker
med PMD setter pris pi. De nevnte under-
sokelsene tyder pé at 4 selv kunne starte og
stoppe preferert stimulering, eker indika-
sjoner pa glede/trivsel. Dette synes, som
nevnt tidligere, ogsd 4 fore til okt vakenhet og
oppmerksomhet. A samhandle med nzrper-
soner som er oppmerksomme pd tjeneste-
mottakers onsker, som er flinke til § tolke
signaler og som ikke lett lar seg distrahere,
synes ogsd 4 fore til trivsel. Tjenesteyternes
kunnskap synes derfor & vere avgjorende
for livskvaliteten til mennesker med PMD,
enten tjenesteyterne tilrettelegger for bruk av
bryterteknologi eller legger vekt pé & fremme
tjenestemottakers pavirkning av omgivelsene
ved 4 vare sensitive til signaler fra tjeneste-
mottaker. Dette er en stor utfordring for
personalopplering.

Motorikk

Mennesker med PMD har store moto-
riske vansker. Ofte har de ingen forflytnings-
ferdighet. Noen kan krabbe, rulle eller ile og
noen fi gé noen skritt med stotte. Mangel
pa kontroll over stilling og bevegelser med
hodet er ogsa typisk. Vanlig er ogsd mangel

pa malrettet atferd med armer og hender.
Deformiteter og spastisitet er ogsa vanlig.
Dette sammen med store lerevansker gjor
at mulighetene til 4 lere nye motoriske
ferdigheter kan synes haplost. Bruk av bryter-
teknologi har imidlertid gitt nye muligheter.
Lancioni, Singh, O'Reilly, Sigafoos,
Didden og Oliva (2009) hadde som mal a
leere 2 gutter 4 trykke/presse pé brytere uten
at det utloste spastisk atferd. Guttene var 4 og
13 dr gamle. De var dypt utviklingshemmet
med spastisk tetraplegi, scoliose og sterkt
synssvekket. Begge var rullestolbrukere.
Den minste guttens spastiske atferd var a
presse mage og bryst fremover. Malatferden
hans var & trykke med heyre hand pé en
pa en pressbryter, en fleksibel sylinder som
var plassert pa leggen. Den storste guttens
spastiske atferd var & strekke begge beina.
Malatferden hans var 4 trykke med ovre del
av ryggen pd en pressbryter som var plasser
gverst pa seteryggen pd rullestolen. Trykk
pa bryterne medforte forskjellige former for
stimulering som musikk, opptak av kjente
stemmer, vibrasjon, stey og sanger. Disse
var valgt etter en preferansekartlegging. I
forste tiltaksfase utlgste trykk pé bryterne
stimulering selv om spasmene forekom.
Resultatet for begge guttene var en tredobling
av brytertrykk. Spastisk atferd forekom ved
ca. halvparten av trykkene. I neste tiltaksfase
benyttet man i tillegg brytere som registrerte
spasmer. Den minste gutten hadde en bryter
som var plassert nederst pa seteryggen pa
rullestolen. Hvis gutten presset mage og
bryst framover, ble trykket pa ryggbryteren
bryteren flernet, noe som forte til at trykk
pa den forste bryteren ikke ville medfere
stimulering. Den storste gutten fikk en bryter
plassert ved anklene. Denne reagerte pé at
beina ble strekt, noe som forte til at trykk pa
den forste bryteren ikke ville utlgse stimule-
ring. I denne tiltaksfasen forsterkes altsd bare
brytertrykk uten at det forekom spasmer.
Forsterkerformidlingen varte i 8 sekunder,
men ble avbrutt dersom spasmer oppsto.
Brytertrykk okte noe for begge guttene, og
trykk uten spastisk atferd okte betydelig.
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Resultatene samsvarer med en tidligere
undersgkelse av Lancioni og medarbeidere
(Lancioni, Singh, Oliva og Groeneweg,
2003). Undersokelsene viser at det er mulig
3 leere mennesker med PMD 3 utfore atferd
som tidligere har medfert spasmer uten at
spasmer forekommer. Dette mé vurderes
som svert lovende, men det er nedvendig
med langt flere undersokelser overfor flere
former for spastisk atferd for man kan
konkludere med at dette er losningen pa et
av de mest funksjonshemmende problemer
for mennesker med PMD.

Fysioterapi vurderes som viktig for
personer som tilbringer livet i rullestol eller
seng, men hvis malpersonen ikke selv over
pa og gjentar bevegelsene som er mélet med
terapien, er det lite sannsynlig at terapien vil
ha vedvarende betydning for personens beve-
gelighet, muskelstyrke og helse. Det er neppe
mange med PMD som er motivert for & ove
pa egen hand. Lancioni, Singh, O"Reilly,
Sigafoos, Alberti, Oliva, og Campodonico
(2013) beskriver hvordan dette kan lgses ved
bruk av bryterteknologi. Mélpersoner var 3
voksne med spastisk tetraplegi og misdan-
nelser i knar og fotter. Bevegelse av legger
og fotter var en del av fysioterapiprogrammet
deres, og det ble vurdert som viktig at de
utferte bevegelsene utenom terapioktene.
Deltakerne satt i rullestolene under tiltaket
og malatferdene var a strekke ut beina og
lofte dem litt opp. Bryterne som ble bruke,
var optiske sensorer for to av deltakerne.
Disse var montert pa rullestolen. Den tredje
deltakeren hadde trykkbrytere som var
festet under skoene. Loft og strekk av beina
aktiverte bryterne og startet stimulering som
sang, musikk og vibrering. Stimuleringen
var valgt etter en preferansekartlegging.
Treningsektene ble gjennomfert 5 til 10
minutter, 2 til 5 ganger per dag. Under
forste baseline bevegde deltakerne nesten
ikke beina. Effekten av tiltaket var god. En
fin sideeffeke av tiltaket var okning i indika-
sjoner pa glede.

Lancioni og medarbeidere har ogsa
benyttet bryterteknologi for & fremme beve-

gelser som mélpersoner motsetter seg under
fysioterapi (Lancioni, Singh, O'Reilly,
Sigafoos, Oliva, Campodonico og Lang,
2012). Malpersonene var 2 voksne med
spastisk tetraplegi og hydrocefalus. Den
ene holdt hodet i en bestemt stilling mot
hodestotten pa rullestolen og motsatte seg
og mislikte at noen forspkte 4 bevege hodet
hans. Den andre hadde armer og hender
tett inntil kroppen. Dette gjorde at det var
vanskelig bade & uteve omsorg og & utfore
fysisk trening. Ved & feste optiske sensorer
pa begge sider av hodestotten kunne den
ene deltakeren starte stimulering ved &
snu hodet fra side til side. For den andre
deltakeren ble optiske sensorer bruke for
4 forsterke det 4 lofte opp venstre arm. A
strekke ut hoyre arm ble fremmet ved at
man plasserte en trykkbryter pa bordet like
foran henne, og ved & ta pd denne startet
hun stimulering.

Mange med PMD har ikke kontroll
over hodebevegelser. De kan ha problemer
med 4 snu hodet fra side til side, noe som
gjor det vanskelig & folge med nir noe
skjer i nerheten eller & folge personer som
beveger seg. At hodet faller forover er ogsa
vanlig, og noen har problemer med 4 lofte
hodet opp og holde det oppe. Det er grunn
til 4 anta at mangel pd hodekontroll kan
ha alvorlige folger, som problemer med a
spise og puste. Mangel pa hodekontroll
kan ogsé gjore lering av viktige ferdigheter
vanskelig. Det vil vere vanskelig & putte mat
i munnen hvis hodet faller framover, og det
vil veere vanskelig bade a lzere 4 krabbe og ga.
Bedring av hodekontroll er derfor et viktig
mal i arbeid med mennesker med PMD.

Lancioni og medarbeidere publiserte
mellom 2004 og 2008 en rekke artikler hvor
malet var i etablere hodekontroll i kombi-
nasjon med & utfore bevegelser med andre
kroppsdeler. Til eksempel lerte méalperso-
nene 4 sette i gang preferert stimulering ved
& aktivere en bryter. Aktiveringen kunne bare
skje nar malpersonene samtidig loftet opp
hodet. Hodeloft ble registrert av en kvikk-
solvbryter som var festet pa et panneband.
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(Lancioni, Singh, O"Reilly, Oliva, Scalini,
Vigo og Groeneweg, 2005).

To ar etter kom en oppfelgingsunderse-
kelse (Lancioni, Singh, O"Reilly, Sigafoos,
Didden, Oliva og Severini, 2007) med 5
malpersoner som var i alderen 7 til 21.
Alle var rullestolbrukere med begrensede
bevegelser i arm, hind og kropp og darlig
hodekontroll i form av at hodet falt forover.
De hadde normal hersel, men 4 var blinde
og 1 var synssvekket. Deltakerne hadde indi-
viduelt tilpassede brytere som trykkbrytere
for deltakere som hadde den ferdigheten,
kvikkselvbryter for deltakere som kunne lofte
armen og lydsensor for deltakere som kom
med lyder. Bryterne kunne bare aktiveres og
starte preferert stimulering dersom hodet ble
loftet, noe som ble registrert av kvikkselvbry-
terne pa pannebindene. Etterundersgkelsen
ble gjennomfert 12-17 mnd. etter den
opprinnelige undersekelsen. Alle malper-
sonene hadde opprettholdt ferdighetene i &
starte stimuleringen med bryterne samtidig
som de loftet hodet. 2 av malpersonene
holdt stort sett hodet oppe si lenge stimu-
leringen varte (6 sekunder). For de 3 ovrige
falt hodet forover nir stimuleringen startet.
For disse ble programmet forandret slik at
de matte holde hodet oppe gjennom hele
stimuleringen. Falt hodet forover, stoppet
stimuleringen. Dette bedret hodekontrollen
betydelig.

Lancioni, Singh, O'Reilly, Sigafoos,
Oliva, Gatti, Manfredi, Megna, La Martire,
Tota, Smaldone og Groeneweg (2008) er
en replikasjon av metodene om bruk av
kombinasjon av brytere for 4 leere mennesker
med PMD 4 selv starte preferert stimulering
samtidig med at de holder hodet oppe.
Deltakere er 3 barn 7-17 ar gamle. Alle er
rullestolbrukere med dérlig hodekontroll og
lite atferd med armer, hender og ben. Alle
var hgrende, men uten syn. Milatferd for
deltaker 1 var 3 lofte foten. For deltaker 2
og 3 var malatferden 4 aktivere bergring- og
trykkbrytere pa bordet foran dem. Alle hadde
fin gkning av malatferd, bade bryterakti-
verende bevegelser og holde hodet oppe. 1

tillegg til replikasjonen inneholder artik-
kelen en validering av tiltakene. To grupper
bestaende av 72 personer pa bachelorstudiet
i fysioterapi og 72 personer med 3-20 érs
arbeidserfaring innenfor fysioterapi fikk se
film av trening av de 3 deltakerne og 3 fra
et tidligere forsek. Deretter skdret de vurde-
ringene sine pa et skjema. Vurderingene
var bl.a. at tiltakene hadde god effekt pa
mélpersonenes kroppsholdning, kunne bidra
til motorisk utvikling og kunne vare gunstig
for pusting og spising.

Mye av utstyret som beskrives i arti-
klene til Lancioni og medarbeidere er laget
spesielt for undersgkelsene. En artikkel av
Shih, Shih, og Shih (2011) beskriver bruk
av Nintendo Wii Remote Controller for 4
etablere hodekontroll. Undersgkelsen har to
deltakere med PMD, 17 og 18 dr gamle med
problemer med 4 holde hodet i midtstilling.
Nintendo fjernkontroll ble festet pa hodet pa
deltakerne pa beylen pé eretelefoner. Ved a
lofte hodet til midtstilling kunne de starte
f.eks. tegnefilm pa en skjerm. Hvis hodet
falt til siden eller framover, stoppet filmen.
Tiden mélpersonene holdt hodet i midtstil-
ling okte betydelig.

Artiklene til Lancioni og medarbeidere
beskriver ikke bare etablering av hode-
kontroll, men ogsd indirekte forbedring
av kroppsholdning ved at personer som
blir i stand til & holde hodet oppe ogsé far
bedre sittestilling. Shih og medarbeidere
har utprovd kommersielt tilgjengelig utstyr
for 4 trene mennesker med PMD til selv
4 korrigere unormal kroppsstilling nar de
star. I to artikler beskriver de bruk av Wii
balanse brett til korrigeringen. (Shih, Shih
og Chiang, 2010. Shih, Shih og Chu 2010).
Det var 2 deltakere i begge studiene, 8 til
11 ar gamle. Alle de fire deltakerne kunne
std, men med unormal kroppsholdning og
ingen mer enn 7 minutter av gangen. Et Wii
balanse brett er et brett som ligner litt pa en
badevekt. Det har 4 sensorer i hvert hjorne
som reagerer pa bevegelse, fottenes posisjon
og vektfordeling og gir derved informasjon
hvis deltakerens staende stilling forandres.
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Nir deltakerens forandrer stdende stilling til
det som er definert som tilnermet normalt,
registreres dette av en PC som starter
formidling av prefererte stimuli som video.
Deltakerne kunne altsa selv skaffe seg favoritt
stimulering ved selv & forandre pa stilling
av kroppen, og resultatet for alle fire var at
de sto betydelig lenger med riktig stilling i
intervensjonsfasene enn i baselinefasen. Disse
studiene viser at ved bruk av bryterteknologi
kan man gke praktiseringen av bevegelser
fysioterapeuter har som mal & fremme, og
motvirke feilstillinger.

Passivitet er et stort problem blant
mennesker med PMD. Dette gjor at de
tilbringer store deler av livet i rullestol eller
seng. Mangel pa fysisk aktivitet kan ha alvor-
lige folger som tilstivning av ledd, redusert
muskelstyrke, fordeyelsesproblemer, luftveis-
problemer, problemer med blodomlep og
svak beinbygning. Dette innebearer at fysisk
aktivitet ofte vil vere et viktig mal i arbeid
med multifunksjonshemmede. Lancioni og
medarbeidere har i en rekke underseokelser
vist at okt fysisk aktivitet kan oppnés ved &
benytte treningsapparater som ergometer-
sykkel og stepper. Dette er treningsapparater
som vanlige folk bruker for 8 komme i bedre
fysisk form eller ga ned i vekt, men de konse-
kvensene som far vanlige folk til & bruke disse
apparatene, vil neppe fungere som forsterkere
for multifunksjonshemmedes bruk. Lancioni
og medarbeidere lgser dette ved brytertekno-
logi slik at hver mélatferd utlgser prefererte
stimuli. Et eksempel pd dette er Lancioni,
Singh, O'Reilly, Oliva, Campodonico og
Groeneweg (2003). De trente 3 menn i tyve-
drene til 4 trikke pa en stepper og sykle pd en
ergometersykkel. Hvert trikk pé stepperen
og hvert halve pedaltrikk pé sykkelen akti-
verte automatisk stimulering som musikk,
luftblasing, entusiastiske kommentarer og
vibrasjoner i 3 til 4 sekunder. Stimuleringen
var valgt etter en preferansekartlegging. Det
ble gjennomfort 2-4 gkter pr. dag. Lengden
pa ektene var stort sett 5 minutter. Forsoket
varte i 4,5 mnd. Forskerne observerte ogsd
indikasjoner pa trivsel. Bare to av deltakerne

viste klar oking i indikasjoner pa trivsel under
tiltaket. Malatferdene gkte for alle deltakerne
nar atferdene utloste preferert stimulering,
bortsett fra pedaltrikk for en av deltakerne.
Lancioni og medarbeidere gjentok forsoket
med to voksne kvinner, men denne gangen
bare med ergometersykkel. (Lancioni,
Singh, O'Reilly, Campodonico, Oliva og
Groeneweg, 2004). Begge deltakerne hadde
en klar gking i pedaltrikk, mens indikasjoner
pa trivsel bare gkte hos den ene.

Trakk pa stepper og ergometersykkel kan
bedre den fysiske formen til en person med
PMD, men er ikke atferder som gker selv-
stendighet og derved kan bidra til et bedre liv.
Bruk av walker kan bade bedre fysisk form og
i beste fall fore til at personen kan forflytte seg
selvstendig. De naturlige forsterkere for a ga
i walker oppnis forst nir man har lert 4 ga.
Nir en multifunksjonshemmet skal leere 4 ta
de forste skrittene, finnes det ingen naturlige
forsterkere. Lancioni og medarbeidere har
fra 2005 til 2013 publisert en rekke artikler
om bruk av walker og bryterteknologi. I
Lancioni, Singh, O'Reilly, Campodonico,
Piazzolla, Scalini og Oliva (2005) var det to
deltakere, en 10 ar gammel gutt og en 47
ar gammel kvinne. Begge hadde redusert
syn, men normal hersel. De hadde scoliose,
spastisk tetraparese og epilepsi. Mesteparten
av tiden satt de i rullestol. Walkerne de
brukte, hadde fire hjul, et tilpasset sete med
ramme som stotter kroppen og armene og
en fotskiller. Dette gjor at skritt kan utferes
med minimal anstrengelse. I tillegg ble det
installert paneler mellom for- og bakhjul med
en optisk sensor som ble aktivert ved en beve-
gelse av legg/fot, og som utleste stimulering
som vibrasjoner, musikk og sang, stey, lys
eller oppmuntrende stemmer i tre sekunder.
Formidlerne av de prefererte stimuleringene
var festet pa walkeren eller pa kroppen pa
deltakerne. Stimuleringene var valgt etter en
preferansekartlegging. Treningsektene varte
i 5 minutter, 3 til 4 ganger pr. dag, 4 til 6
dager i uken i 4 mnd. Milatferd var antall
skritt og indikasjoner pa trivsel. Antall skritt
var under baseline 24 for deltaker 1 og 70 for
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deltaker 2. I treningsfasen okte antall skritt
for deltaker en til 103 og for deltaker to til
194. Det ble ogsa observert en stor gking av
indikasjoner pa trivsel.

Lancioni, O'Reilly, Sigafoos, Oliva,
Smaldone, La Martire, Stasolla, Castagnaro
og Groeneweg (2010) er en replikasjon av
tidligere undersgkelser med bruk av walker.
Deltakere er 5 barn. I denne studien anvendes
ikke bare optiske sensorer for a registrere
skritt, men trykksensorer under fottene pa
3 av barna. Skritt utlgste 3 til 5 sekunder
stimulering som lys, musikk, entusiastiske
kommentarer og vibrasjoner. Resultatene av
treningen er en bekreftelse av funn i tidligere
undersgkelser. Alle barna hadde en betydelig
okning i antall skritt under tiltaksfasen
sammenliknet med baseline.

A bidra til at mennesker med PMD er
fysisk aktive er avgjorende for helsen deres.
Problemene med aktivitet som mal er ofte
mélpersonenes mangel péa selv enkle beve-
gelser, kroppslige deformiteter, lammelser
og spasmer. Et annet problem er motivasjon.
Bruk av preferansekartlegging og brytertek-
nologi ser ut til & vare en effektiv méte a lose
motivasjonsproblemene og derved bidra til
& fremme aktivitet. Jeg ble overrasket over
at seket mitt ikke frambragte databaserte
artikler om andre og mer tradisjonelle former
for motorisk trening. Jeg ble ogsa overrasket
over at sgket ikke frambragte artikler om
systematisk og intensiv trening av sma barn
med PMD. Kanskje vil mange av de moto-
riske vanskene man ser hos voksne med PMD
vere mindre omfattende hvis man starter
trening mens kroppen fortsatt er myk og
uten deformiteter.

Sprak

Personer med PMD har store begrens-
ninger i bade reseptivt og ekspressivt sprak.
Noen er i stand til 4 sgke eller avvise sosial
kontakt, men vanligvis bare ved gester og
mimikk. Motoriske vansker i taleorganene
og diagnosen dyp psykisk utviklingshemning
betyr at talesprik sjelden vil vere et aktuelt

leringsmal. Jeg fant da heller ingen artikler
om trening av tale ved mitt sok. A leere enkle
tegn for 4 be om noe man har lyst pa eller
for 4 nekte, skulle man tro var aktuelle mal
for personer med PMD. Ved mitt sgk fant
jeg ingen artikler hvor etablering av enkle
tegn var malet. Dette var overraskende, sa
jeg gikk gjennom referanselisten pé noen
artikler som beskrev trening av tegn med
personer som ikke kunne klassifiseres med
4 ha PMD. (Van der Meer, Kagohara,
Achmadi, O Reilly, Lancioni, Sutherland og
Sigafoos, 2012. Schlosser og Raghavendra,
2004. Schlosser, og Lee, 2000). Jeg fant
ingen nyere referanser hvor det fremgikk at
mennesker med PMD var forsgkspersoner.
Lancioni, O"Reilly, Cuvo, Singh, Sigafoos,
og Didden (2007) hevder at tidligere var
manuelle tegn den mest populere strategien
innen alternativkommunikasjon, men at det
var mange problemer med strategien. Det var
ofte nodvendig med svart mye trening for &
leere noen fa tegn, tegnene forekom ofte ikke
spontant og de forekom ofte ikke utenom
treningssituasjonen. Videre ble de ikke alltid
forstitt eller de ble feiltolket. Forfatterne
hevder at tegn som leeringsmal nermest har
blitt forkastet. Ogsd enkle manuelle tegn vil
de fleste med PMD ha problemer med 4 leere.
Til det er begrensningene i handmotorikk for
store. Dette kan vare grunnene til at seket
mitt ikke brakte fram artikler om tegn. Men
dette betyr etter min mening ikke at tegn bor
utelukkes for alle med PMD.

En artikkel av Dicarlo og Banajee
(2000) viser indirekte framgang i tegn-
sprik etter opplering i bruk av talebrytere.
Malpersonene var 2 barn mellom 2 og 3
ar. Barn 1 kunne ikke gi, men krabbet for
4 forflytte seg. Han deltok i enkle former
for lek, men for det meste observerte han
andre barns lek. Han kommuniserte i form
av peking og gestikulering. Klapp pé gulvet
betydde 7sitt ned”, og han strakk seg mot
objekter han ensker tilgang til. Han brukte
lyder som "grynting” for & fi oppmerksomhet
fra voksne. Barn 2 dro seg bortover gulvet pa
magen for & forflytte seg og métte ha stotte



Pedagogiske tiltak for personer med store og sammensatte funksjonsvansker 15

for 4 sitte oppreist. I lek kunne han utfore
enkle handlinger som 4 sla pa startbryter pa
leken og rulle en ball. Han kunne smile for
4 fa oppmerksombhet og grite for & uttrykke
misngye. For eksperimentet ble utfert, ble
begge barna testet. Resultatene fra testen,
la si grunnlaget for hvilken type kommu-
nikasjonshjelpemiddel som ville vere mest
hensiktsmessig for hver av barna. Barn 1 ble
trent i & bruke en finger til 4 aktivisere en 4 x
4cm stor talebryter, og han kunne ta valg fra
et felt av minst 8 forskjellige bilder. Barn 2
ble trent i & ta valg pa en bryter med to bilder.
Begge barna viste fin framgang. Initiativ til
4 kommunisere og antall utsagn gjennom
talebryterne okte betydelig. Det ble ogsa
registrert en gkning av tegnsprak. Sannsyn-
ligvis skjedde denne ekningen fordi barnas
narpersoner brukte tegn sammen med tale.

Lancioni m.fl. (2007) er en oversikt over
litteraturen om bruk av Pecs og Voca i tids-
rommet 1992 til 2006. Pecs bygger pa tradi-
sjonelle bilde-sprak programmer, men skiller
seg i oppleringsprosedyre ved at Pecs ikke
starter med trening i matching eller diskri-
minering mellom bilder, men gir rett pi a
trene malpersonen i 4 gi et bilde av noe han/
hun har lyst pa til trener. Milet er altsa forst
4 etablere en mand funksjon med et bilde.
Diskriminering mellom bilder og derved
valg kommer senere. Voca bestar av bryter(e)
koblet til en talemaskin som nir méalpersonen
aktiverer bryteren, utlgser en talt beskjed.
Dette er lettere for en lytter & oppfatte
enn tegn eller bildepeking. I Lancioni og
medarbeideres oversikt over artikler framgar
det ikke at Pecs har vert anvendt overfor
personer med PMD. Grunnen til dette kan
vere at Pecs starter med trening av 4 gripe et
bilde og gi til trener. Mange med PMD har
ikke ferdigheter i & gripe og gi. Manglende
forskning betyr likevel ikke at trening i &
peke med hand eller blikk pd bilde av noe
eleven har lyst pa, skal utelukkes i arbeid med
mennesker med PMD.

Mitt sek pa personer med PMD og
spriktrening tyder pa at de siste ars forskning
mest har omhandlet bruk av enkle talebry-

tere. Cosbey og Johnston (2006) trente 3
sma barn i barnehage og ferskole i & bruke
en enkel bryterstyrt talemaskin for 4 be om
tilgang til ting og aktiviteter sammen med
medelever. Det er typisk for barn med PMD
at de mangler ferdigheter til & engasjere seg i
sosial samhandling med medelever og mélet
med studien var 4 fremme slik samhandling.
Barn 1 var 6 V2 ar, hadde cerebral parese og
nedsatt syn og hersel. Hun viste interesse for
atferden til medelever, men deltok sjelden
i aktiviteter sammen med dem. Hun var
hovedsakelig engasjert i selvstimulerende
atferd. Barn 2 var 3 % &r, hadde cerebral
parese med omfattende motoriske problemer.
Tester indikerte at hun hadde normalt syn og
horsel, og hennes kognitive utvikling syntes
3 vere aldersadekvat. Hun var i stand til &
sitte alene 4 leke med medelever og med leker
hvis lekene var plassert foran henne. Hun tok
kun sporadisk initiativ til 4 leke med andre.
Barn 3 var 4 Y2 ar, hadde cerebral parese
med stor fysisk funksjonshemning. Hun var
bare i stand til 4 holde ting som ble plassert
i hendene hennes i noen fi sekunder. Hun
hadde relativ god hersel, men svekket syn.
Hun reagerte pd lyder i miljoet ved av og
til 4 bevege hodet i retning lyden. Hun tok
ikke initiativ til samhandling med medelever
eller voksne.

Talemaskinene var programmert med
enkle fraser som: "Det ser morsomt ut. Kan
jeg fa leke?”. Talemaskinen ble plassert slik
at deltagerne selvstendig kunne aktivisere
bryteren. For barn 3 ble talemaskinen
tilkoblet en mindre bryter som ble montert
pa hennes spesialtilpassede stol nar hennes
hoyre kinn. Treningen ble gjennomfert
daglig i frilek, og medelever fikk opplering
i hvordan talemaskinene ble brukt. De ble
instruert & dele leker med de funksjons-
hemmede barna hvis disse ba om det via
maskinen. Lekene var aldersbestemte leker
man kan kjope i en vanlig lekebutikk, som
lekedyr med lyder og vibrering, speil, bilde-
boker, handdokke, snurrebass ol. Disse var
valgt etter en interessekartlegging. Opple-
ringsstrategien for de funksjonshemmede
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barna besto i & arrangere frilek slik at det var
andre barn og lekene ner dem, gi nedvendig
hjelp for & betjene talemaskinen nir barna
viste interesse og etter hvert utsette hjelpen
for & fremme eget initiativ. Tiltaket forte til
en klar gkning i samhandling mellom de
funksjonshemmede barna og medelever. Alle
tre lerte 4 stille spersmal til medelevene via
bruk av talemaskinene, og det var likeledes
en klar gkning fra medelever i 4 etterkomme
onskene.

Mye av forskningen om personer med
PMD og bruk av Voca har vert gjort
av Lancioni og medarbeidere. Lancioni,
Singh, O'Reilly og Oliva (2003) trente 2
ungdommer i & bruke bryterkombinasjoner,
tre spersmalsbrytere og en valgbryter. Begge
mélpersonene var alvorlig utviklingshem-
mede, med sterkt synssvekkelse, spastisk
tetraplegi og skoliose. Begge hadde noe
reseptivt sprak og kunne si noen ord og korte
setninger. Ungdommene ble utstyrt med tre
forskjellige sporsmalsbrytere. Eksempel pa
sporsmalsbrytere var kvikksolvbryter som
reagerte pa hodeloft, trykkbryter for hand,
trykkbryter for fot og stavbryter for hand.
I tillegg hadde de en valgbryter som var en
mikrofon pa halsen koblet til utstyr som
tolket ja-utsagn. Aktivering av en spersmals-
bryter resulterte i 3 talte spersmal/tilbud
om stimulering. Mélpersonene kunne velge
mellom spersmiél ved a si «ja» og de fikk
da stimuleringen de hadde valgt eller de
kunne aktivere spersmélsbryteren pd nytt
og de fikk et nytt tilbud. Framgangsméten
var den samme for alle sparsmalsbryterne.
Det var forskjellige spersmaél/tilbud for hver
spersmalsbryter, og det de kunne velge var
individualisert ved at det var gjennomfert
en preferansekartlegging for begge ungdom-
mene. Til eksempel kunne malperson 1
aktivere en kvikkselvbryter for 4 fa tilbud om
& hore sanger, musikkinstrumenter eller spill.
Aktivering av en trykkbryter med handa ga
tilbud om snakk av familiemedlemmer, rim
eller benn. Treningen ble forst gjennomfert
med en spersmalsbryter pluss valgbryter. Nar
mélpersonen mestret bruk av disse, ble neste

sporsmalsbryter introdusert. Resultatene var
gode. Begge ungdommene hadde klar okning
i aktivering av alle sporsmaélsbryterne og
valgbryteren. Dette viser at ved brytertekno-
logi kan sterkt funksjonshemmede personer
skaffe seg goder de i oyeblikket er interessert
i, og derved fa en mer meningsfull fritid.

I Lancioni, Singh, O"Reilly, Olivia,
Montironi, Piazza, Ciavattini og Bettarelli
(2004) er valgbryterteknologien blitt mer
avansert ved at mikrofon og datasystemet
gjenkjenner flere vokale ytringer. Derved
er det ikke ngdvendig 4 tilby mélpersonene
stimuluskategorier de kan velge mellom for
3 dekke flere interesser, men trene dem i
4 spontant komme med ensker ved & ytre
lyder og lydkombinasjoner. Dette forutsetter
selvfolgelig at en person er i stand til det.
To ungdommer deltok i forsgket. Person 1
var i stand til 4 uttale tre lydkombinasjoner
som datasystemet gjenkjente og formidlet
tilherende stimulering til. Person 2 mestret
ni forskjellige ytringer som datasystemet
kunne gjenkjenne og formidle tilhorende
stimulering til. Undersokelsen er et forsok pa
etablering av vokale mand hos personer med
minimalt vokalt repertoar, og resultatet var
en markant gkning fra baseline til posttest.

Disse to artiklene av Lancioni og medar-
beidere har malpersoner som ikke kan
bedommes som 4 vere blant de svakest funge-
rende i gruppen mennesker med PMD, men
ogsé blant disse er det gjort lovende forsek
med bruk av Voca. I en artikkel av Lancioni,
O’ Reilly, Singh, Sigafoos, Oliva, og Baccani,
(2006) var malet & lere to barn & svare ja
og nei. Barn 1 var 9 ar. Han hadde normal
horsel, men var blind. Han svarte «ja» med
et lite loft med venstre fot og bevegde hodet
til siden for 4 svare «nei». Barn 2 var 12 ar.
Hun hadde normal hersel, men var svaksynt.
Hun svarte ja med en svak vokal lyd og nei
med en sidebevegelse med hodet. Barn 1
fikk en bryter pa tuppen av foten for at man
lettere skulle oppdage bevegelsen. I tillegg
fikk han to brytere pa hodet for at de skulle
oppdage hodebevegelsene. Pa barn 2 ble det

festet en mikrofon i nzrheten av munnen
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slik at de lave vokale lydene ble oppdaget. 1
tillegg fikk hun ogsé to brytere festet pa hodet
som oppdaget hodebevegelser. Bryterne var
koblet til en tale-boks som uttalte ja eller nei
avhengig av hvilken bevegelse barna utforte.
En preferansekartlegging avdekket 14 prefe-
rerte og 14 ikke-prefererte stimuli for barn 1
og 12 prefererte og 12 ikke-prefererte stimuli
for barn 2. Riktig ja-svar forte til at preferert
stimulus ble presentert, f.eks. potetgull eller
risting av rullestol. Riktig nei-svar forte til
en umiddelbar fjerning av ikke-preferert
stimulus, f.eks. ta vekk handkle fra hodet.
Svar matte komme innen 15 sekunder for
at svaret skulle vere gyldig. Barn 1 hadde
nesten ingen riktige svar under baseline, men
svarte riktig 90% av gangene pd slutten av
forseket. Barn 2 hadde flere riktige svar enn
barn 1 under baseline og trengte ferre forsek
under intervensjonen for & nd 90%
Lancioni, Singh, O'Reilly, Sigafoos,
Oliva, og Baccani, (2007) trente 2 barn
i 4 velge mellom kategorier av stimuli og
vokalt akseptere eller avvise tilbud innen
kategorien. Barna var i 12-15 ars alderen. De
forsto noen ord og setninger som omhandler
kjente personer, sanger og mat. De kunne
ogsd si noen ord som narpersoner kunne
gjenkjenne, som ja, nei og navn pa narper-
soner. Barn 1 fikk to press brytere, en pa
nakkestotten pa rullestolen og en pi hoyre
bein. Barn 2 fikk en bryter pd harbandet
som reagerte pa hodebevegelser og en bryter
pa heyre hand som reagerte pd handbeve-
gelser. Aktivering av en av bryterne startet
en datamaskin som presenterer en kategori
av forskjellige stimuli. Aktivering av den
andre bryteren presenterte stimuli fra en
annen kategori. Kategoriene var de samme
for begge barna. Kategori 1 besto av forskjel-
lige sanger og musikk. Kategori 2 besto av
opptak av folk som snakket, barnestemmer
og medrene som fortalte historier. I hver
kategori var det 45 prefererte og 10 eller
15 ikke-prefererte stimuli. I tillegg hadde
hvert barn en mikrofonbryter som kunne
diskriminere barnas vokale ytringer til ja
eller nei, og som gjorde det mulig for barna

vokalt & akseptere eller avsld stimuli. Nar
barna aktiverte en av bryterne, presenterte
datasystemet en stimulus fra kategorien i 3
sekunder sammen med spersmalet “vil du ha
dette?” Hvis barnet kom med en ytring som
maskinen tolket som ja, ble stimulus presen-
tert i ca. 20 sekunder. Hvis barnet svarte nei,
ble ingen stimulus presentert for barnet pa ny
aktiverte bryter. Hvis barnet unnlot & svare
innen 7 sekunder fra spersmalet ble stilt, ble
det oppfattet som et nei. Dataene viste at
begge elevene lerte & aktivere de grunnleg-
gende mikrobryterne konsekvent, de valgte
de gnskede stimuliene 90 % av gangene, og
stort sett avviste de ikke-gnskede stimuliene.

Undersokelsen er replikert av Lancioni
og medarbeidere (Lancioni, Singh, O*Reilly,
Sigafoos, Oliva, og Cingolani, 2009) med
5 nye malpersoner. I denne undersgkelsen
kunne malpersonene ogsa velge 4 samhandle
med en nerperson ved f.eks. 4 be om vann
eller bli sunget for. Lancioni og medarbei-
dere har ogsd prevd ut bryterteknologien
med personer med ervervede hjerneskader,
post-coma pasienter, og resultatene er
svert lovende. (Lancioni, Singh, O Reilly,
Sigafoos, Buonocunto, Sacco, Colonna,
Navarro, Oliva, Signorino, og Megna, 2009.
Lancioni, O"Reilly, Singh, Sigafoos, Buono-
cunto, Sacco, Colonna, Navarro, Lanzilotti,
De Pace, Megna, og Olivia. 2011).

Bruk av enkle talemaskiner er viktig for &
bidra til at personer med PMD kan fa en viss
mulighet til & pavirke omgivelsene og derved
unngd passivitet. Tale vil nerpersoner forsta
slik at feiltolkninger kan unngas. Tale er ogsé
mer oppmerksomhetskrevende enn gester
og mimikk og derved vanskeligere & overse.
Bryterstyrte talemaskiner gir ogsa mulighet
til mange utsagn selv for personer med store
bevegelsesvansker. Utstyret har imidlertid
begrensninger. Det kan vere komplisert og
kostbart og mé konstrueres spesielt for mange
med PMD.

En artikkel av Salmento og Bambra
(2000) viser at mye kan oppnds ved god
personalopplering. Malet med opplaringen
var 4 oke ansattes ferdighet i 4 tilby voksne
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mélpersonene valg. De ansatte ble trent i &
se etter bevegelser som kunne tolkes som
tilnzerming og bevegelser som kunne tolkes
som avvisning. Eksempler pd tilnerming/
aksepteringsatferd var 4 se pa/smile eller
peke mot objekt. Eksempel pa avvisning var
4 se bort eller ta fingeren/hinden tilbake.
Malpersonene fikk mulighet til f.eks. & velge
pa sporsmél som: «Vil du ha pa parfyme eller
ikke»? «Hva vil du ta pa deg forst, troye eller
truse»? De ansatte ble trent i & presentere og
beskrive alternativene ved  la malpersonene
se pa objektene, kjenne pa dem eller komme
i kontakt pd annen mate. Deretter ble forste
alternativ presentert og hvis malpersonen
viste tilnermingsatferd, var valget foretatt.
Hyvis mélpersonen avviste eller ikke reagerte,
ble andre alternativ presentert. Hvis ingen av
alternativene ble valgt, ble framgangsméten
gjentatt. Skulle dette heller ikke medfore
valg eller hvis begge alternativene ble avvist,
skulle malpersonen om mulig presenteres
for to nye alternativer. De ansatte ble ogsa
trent i 4 jobbe rolig slik at mélpersonene
fikk tid til & bestemme seg og tid til &
utfere tilnzerming eller avvisningsatferd.
Ansatte ble ogsd trent i bruk av sosiale
forsterkere. Oppleringsprogrammet forte
til at ansatte ble flinke til & gjenkjenne
valgsvarene til mélpersonene, og at de okte
valgmuligheter under daglige rutiner. Nar
antall valgmuligheter ble gkt, okte ogsd antall
valg som mélpersonene tok.

Fritid

Mangel pa sprak og store bevegelsesvan-
sker gjor at mennesker med PMD oftest
ikke er i stand til 4 uteve fritidsferdigheter.
Svaret pé dette fra narpersoner er gjerne a
la de vere passive deltakere pa forskjellige
aktiviteter som 4 bli gynget pa en trampoline,
sitte i huska, bli sunget for, hore musikk, se
pa tegnefilm ol. Aktiviteter kan ogsd vere
utenfor hjem/bolig som kafebesok, tur pa
stranda, tur med trikken, tur i skogen ol.
Dette er viktige aktiviteter som kan bidra til
et rikere liv. Det er imidlertid viktig & vurdere

indikasjoner pa trivsel ved slike aktiviteter.
Malet med aktivitetene er trivsel, vanligvis
ikke forbedring av funksjonsniva.

Er hensikten 4 oppné funksjonsforbe-
dring eller at malpersonen blir mer aktiv,
er bruk av multisensoriske omgivelser blitt
populert. En multisensorisk omgivelse er
laget for & stimulere sansene gjennom lys,
lyd, bergring og lukt. Denne type omgivelse
ble forst konstruert i Nederland og kalt
Snoezelen. Sterrelsen kan variere fra et rom
til hus. Snoezelen inneholder mye sansesti-
mulerende utstyr som optiske fibre, boble-
soyler, diskolys, stereoanlegg, vibrasjonsstoler
ol. Noe av utstyret er meget kostbart. Blant
effektene man onsker & oppnd, nevnes ofte
mental og fysisk avslapping, reduksjon av
problematferd, okt oppmerksomhet, okt
glede, bedring av sosiale ferdigheter og
ferdigheter i & velge.

Vlaskamp, de Geeter, Huijsmans og
Smith gjorde i 2003 en undersokelse pa
institusjoner i Nederland og Belgia om bruk
av multisensoriske omgivelser forte til okt
aktivitet. Etter en omfattende utvelging endte
de med 19 mélpersoner med PMD, alle eldre
enn 18 ir. Malet med bruk av multisensoriske
omgivelser var for alle 4 gke aktivitetsnivéet.
Observasjoner ble gjennomfert i multisenso-
riske omgivelser og i dagligdagse omgivelser.
Observasjonene i sanserommmet hadde en
varighet pd 30 minutter. I tillegg til malper-
sonen var det 1 til 2 ansatte og mellom 2 til 7
andre funksjonshemmede i rommet. Det ble
bl.a. observert om maélpersonene var vikne
og oppmerksomme, om de trykte pa brytere,
antall ansatte i rommet og deres atferd, som
tilsnakk eller beroring. Observasjonene i de
dagligdagse omgivelsene foregikk hjemme
hos personene mellom 11-12 for lunsj.
Under observasjonene var det 2 til 3 ansatte
og 10 funksjonshemmede. Denne underse-
kelsen viste lite forskjell i aktivitet mellom
sanserom og dagligdagse omgivelser. Noen
var mer aktive i multisensoriske omgivelser
mens andre var mer aktive i de dagligdagse
omgivelsene. Forskerne konkluderer med at
multisensoriske omgivelser kan vere en god
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arena for samhandling og aktivitet, men det
samme kan sies om dagligdagse omgivelse.
Og de konkluderer med at det ikke er godt
dokumentert at bruk at sanserom gir bedre
effekt enn 4 delta i de naturlige omgivelsene.
Det synes som det avgjorende for interesse
og aktivitet ikke er sansestimuleringen,
men at stimuliene blir tilbudt/presentert av
narpersoner.

Bruk av multisensoriske omgivelser kan
utvilsomt vare et godt fritidstilbud for mange
med PMD. I starten var ikke malet med bruk
av snoezelen & lere spesifikke ferdigheter,
men 4 fremme nytelse, avslapping og restitu-
sjon ved 4 ta del i hyggelige og stimulerende
aktiviteter. (Lancioni, Cuvo og O"Reilly,
2002). Problemet er at snoezelen i dag er blitt
butikk og markedsfores med 4 ha effekter
utover det overnevnte. Stephenson (2002)
sammenlignet hva markedsfererne av snoe-
zelen pastir og hva de har forskningsmessig
dekning for, ved 4 gi gjennom nettsidene
til markedsferere og produsenter. Hun
fant at snoezelen ble markedsfort som 4
kunne fremme kontroll og selvstendighet,
bedring av motoriske ferdigheter, utvikling
av kognitive ferdigheter og motvirkning av
utagerende atferd. Hun fant ikke at dette var
underbygd av forskning.

Lek finner man ikke mye av blant
mennesker med PMD. Dette skyldes at lek
krever bade kognitive og motoriske ferdig-
heter. Likevel kan dette vere et viktig omrade
for bide materiell og metodeutvikling, fordi
lek kan motvirke passivitet og gi mulighet
for sosial samhandling. DiCarlo, Reid og
Stricklin gjorde i 2003 en undersokelse av
hvordan man kan eke lek med leker. Malper-
soner var 3 barn med PMD. Ingen av barna
kunne ga og de hadde ikke talesprik. Barn
1 kunne se mot gjenstander, noe som ble
tolket som at hun viste interesse. Barn 2 s
mot naerpersoner og pekte pa gjenstander
hun var interessert i, og i blant brukte hun
tegn for «mer» og «ferdigy. Barn 3 si ogsd pa
narpersoner for 4 fi oppmerksomhet og han
strakte seg mot gjenstander han var interes-
sert i. Underspkelsen ble gjennomfert i et

tidligintervensjonsklasserom hvor det ogsa
var seks barn med normal utvikling. Lek ble
definert som manipulering av en leke med
hendene. Manipulering av gjenstander som
ikke var leker, f.eks. kler, ble ikke definert
som lek. A holde en leke i hendene uten
manipulering ble heller ikke definert som lek.
Funksjonell lek ble definer som manipulering
av leken pd méten leken var laget for a bli
manipulert, f.eks. sette en legokloss oppd en
annen og presse dem fast. Det ble gjennom-
fort en kartlegging av hvilke leker barna var
interessert i basert pd nzrpersoners utsagn,
ved & observere hvilke leker barna syntes &
vere interessert i og ved 4 teste interessen
for de utvalgte lekene. Dette var leker som et
lekepiano som spilte musikk i kombinasjon
med lys, ringer som tres pa en stav med og
uten musikk som effeke, to brikkers pusle-
spill og legoklosser. Forskerne underspkte
deretter frekvens og varighet av lek uten hjelp
av ansatte og lek som ble startet med fysisk
assistanse av narpersonene. For et av barna
okte mengden lek ved at barnet fikk tilgang
til favorittleker. For de to andre var gking i
lek avhengig av at ansatte hjalp de i gang med
handledning og forklaring. Det skjedde ogsa
en gking i funksjonell bruk av lekene under
den assisterte betingelsen.

Folk flest liker 4 lese og leseferdighet er
avgjorende for & kunne delta og ha utbytte
av fritidssysler som TV, film og spill. Lesing
som fritidsferdighet kan synes umulig for
mennesker med PMD, men en artikkel av
Browder, Mims, Ahlgrim-Delzell og Lee
(2008) viser at ogsa her finnes det muligheter.
Forskerne hadde som mal 4 gi barn med
PMD interesse for hoytlesing. De kaller
tiltaket for deltakelse i shared stories. De
hadde 3 elever, alder 7-10 ar, klassifisert som
& ha dyp utviklingshemning, med IQ under
20 og utviklingsniva nivd under ett ar. Ingen
av personene viste interesse eller oppmerk-
somhet under hoytlesing. 3 populere bilde-
boker for barn ble brukt i tiltaket. Hver bok
ble forkortet, sidene ble laminert og bilder ble
festet til teksten. Hovedpersonen i bokene ble
gitt samme navn som eleven som det ble lest
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for. Dette ble gjort for & oke oppmerksom-
heten til historien. Et viktig poeng i boken
ble valgt ut og gjentatt en rekke ganger. Dette
representerte hovedinnholdet i historien.
Eksempel pa dette er boken Joseph hadde en
liten frakk, hvor utsagnet «den var gammel og
slito, ble gjentatt. Og hver lesing ble avsluttet
med en overraskelse som at en ballong slapp
ut av en veske. Overraskelsen var relatert
til innholdet i boken. Fordi elevene sjelden
reagerte pa lesning, ble det lagt inn oppgaver
med mal 4 fremme deltakelse. Elevene ble
trent i 4 velge mellom 3 beker ved enten &
ta pa, strekke seg mot eller stirre pd en av
bekene. For boka ble lest, fikk de mulighet
til & svare pa sporsmalet: "Hva handler histo-
rien om”, ved 4 peke pa et av to objekter, det
ene var relatert til boka. Hvis valget av bok
var Joseph hadde en liten frakk, var aktuelle
objekter en liten frakk, jakke eller skjerf.
Hoyt-leseren skulle ogsd bare begynne den
gjentagende setningen, f.eks. «frakken var»
og eleven ble trent i 4 fullfere ved & trykke pa
en talebryter som sa «gammel og slitt». Etter
hoytlesingen ble eleven spurt hva historien
handlet om og to objekter ble presentert.
Disse malatferdene ble registrert, og det var
en klar gkning for alle elevene.

Artiklene til DiCarlo m.fl. og Browder
m.fl. viser at ved forenkling og tilrettelegging
kan noen fritidsaktiviteter som folk flest setter
pris pd, gjores tilgjengelig for personer med
PMD. Begrensningene er imidlertid store, og
lesningen for & fa en meningsfylt fritid, ser ut
til & veere bruk av tekniske hjelpemidler. En
studie av Holburn, Nguyen og Vietze (2004)
hadde som mal & underseke om personer med
PMD kunne lzre 4 bruke en datamaskin for 4
se pa bilder av foretrukne gjenstander og akti-
viteter. 5 voksne deltok. Det ble foretatt en
preferansekartlegging ved at ansatte fortalte
hva de antok mélpersonene likte godt av
gjenstander og hendelser. Disse stimuliene
ble systematisk presentert for méalpersonene
og klassifisert ut fra malpersonenes reaksjoner.
Deretter ble det tatt foto av stimuliene og
av mélpersonene i interaksjon med disse.
Eksempel pa dette er deltaker som viste sterk

interesse for et perlekjede. Interaksjonsbildet
er en miljearbeider som tar perlekjedet pa
deltakeren. Bildene ble lagt inn i en Power
Point presentasjon. Malpersonene var ikke i
stand til & bruke en vanlig data-mus, sd denne
ble erstattet med en bryter som var tilpasset
den enkelte deltaker. Nar deltageren trykket
pa bryteren, skiftet bildet pa PC skjermen.

Alle deltagerne hadde hver sin indivi-
duelle bildeserie. Bildeserien besto av 50
bilder, som automatisk repeterte seg etter det
femtiende bilde. I tillegg til bilder av favoritt
stimuli, var det bilder av dyr og landskaps-
bilder. Bildeserien var designet slik at nye
elementer etterhvert ble tilfart bildene. Forste
presentasjon besto av svart/hvitt og farge
bilder. Bilder som deltageren hadde reagert
positivt pd, ble repetert hver tredje gang i
bildeserien. Neste element som ble tilfort
var at interaksjonsbildet ble vist etter favo-
rittbildet. Siste effekt som ble lagt pa var lyd,
eksempelvis klokkespill, klapping og trom-
mevirvel. Tre av deltakerne viste en gradvis
okning i bryteraktivering, men tilforing av
nye elementer forte ikke til samme gkning
for alle. To av deltakerne viste lav aktivering
av brytere, men denne gkte betydelig nar de
fikk ny bryter.

Denne underspkelsen viser at bruk av
PC med tilpasset program og bryter kan
vere en aktuell fritidsbeskjeftigelse ogsa for
mennesker med PMD. Selv om det ikke var
en markant gking i hverken brytertrykk eller
tid brukt pa aktiviteten hos alle deltagerne,
leerte alle & betjene utstyret og opprettholdt
ferdigheten. Undersokelsen viser ogsa hvor
viktig det er bade  finne riktig tilpasset bryter
for den enkelte og bilder som interesserer. Det
finnes en rekke programmer som er laget for
mennesker med utviklingshemning, som kan
veere til nytte for disse etter at de har lert &
bruke PC selvstendig. En person som har lert
seg & diskriminere ulike bilder pa en PC, vil
kanskje senere klare 4 bruke og ha glede av
mere avanserte dataprogrammer som enkle
spill eller film.

[ studien til Holburn m.fl. ble brytere
tilpasset hver deltaker slik at de kunne betjene
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datamaskinen. Shih og Shih (2009) beskriver
hvordan vanlige data-mus kan tilpasses slik
at mennesker med PMD kan bruke en data-
maskin. Bruk av data-mus krever som regel
full fysisk kontroll av brukerens hind, noe
svert fi personer med PMD har. Data-mus
kan imidlertid tilpasses slik at bevegelser med
andre kroppsdeler kan utnyttes for & fa muse-
kontroll. Heyrehdnden kan f.eks. bevege en
mus opp og ned, mens den venstre hinden
kan kontrollerer hgyre - venstre bevegelsen.
Samtidig kan knappen pd musen presses
med heyre td. Dette krever tre data-mus.
Hoyrehands musens funksjon er begrenset
til opp — ned bevegelse, mens hoyre — venstre
funksjonen er fjernet. Venstrehands musen
har kun heyre — venstre funksjon, mens opp
— ned funksjonen er fjernet. Musen til hoyre
td har da bare klikke funksjon. Disse musene
kan plasseres pa hvilken som helst kroppsdel
som fortsatt har bevegelighet. Denne tilpas-
ningen gir da full musekontroll.

Shih og Shih gjennomferte denne tilpas-
ningen pa 2 barn, 10 og 11 ar gamle. Malet
var & lere barna & bevege en marker pd en
dataskjerm og derved peke pd et ikon, bilde
eller tekst. Deltaker 1 brukte tre data-mus.
En ble plassert under hgyre hand. Funk-
sjonen til denne musen var & flytte markeren
til hoyre og venstre. Den andre musen,
en styrekule, var plassert ner hans venstre
tommel. Funksjonen her var 4 fore markeren
opp og ned. Den siste ble plassert under
deltakerens venstre ta. Her virket bare klikke
funksjonen. Deltaker 2 brukte to data-mus.
Den ene opererte hun med heyre hand, og
funksjonene her var for & flytte markeren
opp/ned og heyre/venstre. Den andre ble
plassert under venstre hand, og denne var
for & trykke pa knappen. Det ble gitt hjelp i
form av vokal instruksjon og handledning.
Resultatene fra dette forseket viser at begge
deltakerne hadde forbedret pekeferdighet og
hastigheten etter trening, og at de opprett-
holdt disse ferdighetene.

I de siste arene har bruk av brytertek-
nologi for & gi personer med PMD en mer
trivelig fritid blitt stadig vanligere. Det er

publisert en rekke artikler som bade doku-
menterer effekten ved bruk av slike utstyr og
som viser stadig nye bruksomrider. Sentral
i denne forskningen og metodeutviklingen
er studiene til Giulio Lancioni og medar-
beidere, ikke minst forsekene pa a tilpasse
bryterteknologi til personer som knapt kan
bevege noen del av kroppen. Et eksempel
pé dette er Lancioni, O'Reilly, Singh,
Sigafoos, Tota, Antonucci, og Oliva (2006)
som beskriver forsek pé 4 lere 2 barn 4 selv
starte stimulering ved & gape. Mélperson 1
var en 7,5 r gammel jente med hydrocefalus,
minimalt syn og epilepsi. Atferden forskerne
valgte til 4 aktivere en bryter, var & gape. En
bryter var festet til luen hennes, og et band
fra bryteren gikk under haka og var festet til
den andre siden av luen. Nir hun gapte, ville
bandet dra i bryteren og denne ville aktivere
enten musikk, kjente stemmer, vibrasjon
eller lysstimuli. Frekvensen av & gape ble mer
enn tredoblet under intervensjonsfasene og
var seksdoblet pé posttesten etter 2 mnd.
Mialperson 2 var en gutt pi 8 dr som var
blind og hadde store helseproblemer. Ogsa
her var malatferden 4 gape, men gutten likte
ikke berering i ansiktet slik at utstyret til
deltaker 1 ikke kunne benyttes. Man valgte
derfor & preve en optisk sensor. Denne var
festet nederst pd en beyle som gikk fra lua og
ned under haka. Nar gutten gapte, reagerte
sensoren pd at avstanden til haka ble mindre
og utleste bryteren som aktiverte forsterker-
formidleren i ca. 5 sekunder. Frekvensen av
& gape ble mer enn tredoblet under inter-
vensjonsfasene og opprettholdt pa posttesten
etter 2 mnd.

I en artikkel fra 2005 beskriver Lancioni,
O'Reilly, Singh, Oliva, Coppa og Monti-
roni et forgk pé lere en 9 ir gammel gutt &
starte stimulering ved 4 blunke med gynene.
Mialatferd var en sekvens av to blunk med
gynene innenfor et intervall pd 2 sekunder.
Bryterteknologien besto av en optisk sensor
som var montert pd brillene til gutten og en
elektronisk enhet som registrerte mélatferden
og startet en kort stimulering hvis gutten
blunket. Blunking ble i starten promptet ved
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forsiktig blasing i eyekroken. Resultatet av
treningen var mer enn fordobling av antall
blunkesekvenser.

I en artikkel av Lancioni, Bellini, Oliva,
Singh, O"Reilly, og Sigafoos (2010) beskrives
bruk av kamera-basert bryterteknologi for &
fange opp orsma bevegelser. Deltaker 1 var
en 21 ar gammel blind mann. Malatferd var
bevegelser med gye og munn. For & fange opp
bevegelsene brukte forskerne et videokamera
som var koblet til en PC med et program som
var designet for eksperimentet. Deltakeren
fikk en lysebla fargeflekk pa nesetippen og en
i venstre munnvik under underleppen. Nir
avstanden mellom flekkene gkte med mer
enn 45%, registrerte datamaskinen dette som
dpning av munnen og startet stimulering.
Deltakeren fikk ogsa en gronn fargeflekk pa
venstre gyelokk. Nar deltakeren lukket ayet,
ble dette registrert og stimulering startet.
Den samme teknologien ble anvendt pa
mélperson 2 som var en blind 25 dr gammel
mann. Under forsgket 1 han i senga med
kroppen vridd mot hgyre. Malatferden for
deltaker 2 var & lukke venstre oye og han
ble pifort en grenn fargeflekk pi venstre
gyelokk. Lukking av gye ble registrert av
kamera/PC og resulterte i avspilling av kjent
sang og musikk eller stemmene til familie-
medlemmer. Begge malpersonene lerte &
skaffe seg stimulering, og det var en markant
okning av malatferdene. Niar man koblet
fra utstyret i baseline 2, sank frekvensen av
milatferdene til utgangspunktet, noe som
viser effekten av tiltaket.

Selv sma bevegelser som & rynke panna,
smil og bevegelse med tungen har det vert
mulig & tilpasse brytere til, slik at utfering
av bevegelsene forer til aktivering av bryter
og derved til preferert stimulering (Lancioni,
Singh, O'Reilly, Sigafoos, Alberti, Bellini,
Oliva, Boccasini, La Martire og Signorino,
2013. Lancioni, Singh, O Reilly, Sigafoos,
Oliva og D" Amico, 2013). Disse undersokel-
sene til Lancioni og medarbeidere viser at det
ber vere mulig & finne mélatferd og brytere
som kan reagere pd denne hos selv personer
med de storste funksjonsvanskene.

Lancioni og medarbeidere har ogsa
demonstrert at det er mulig & kombinere
flere brytere for & fremme flere mélatferder,
ogsd hos mennesker med de storste funk-
sjonsvanskene. Malpersoner i Lancioni,
O'Reilly, Singh, Oliva, Piazzolla, Pirani, og
Groeneweg (2002) var 2 gutter i alderen 7,8
og 13 ar. Deltager 1 satt i en rullestol med et
brett foran seg, og deltager 2 satt i en tilpasset
stol med et lite bord foran seg. For deltager 1
ble folgende atferder valgt ut for a aktivisere
bryterne: vokalisering, bevegelse av hodet til
hoyre side av hodestotten og strykning med
venstre albue over brettet pa rullestolen. For
deltager 2 ble banking med venstre neve pa
bordplaten, pressing av ryggen mot stolryggen
og 4 ta med heyre hand pa venstre skulder,
valgt ut. Mikrobryter ved vokalisering var
elektronisk enhet med hals mikrofon. Ved
d lage lyder kunne deltaker 1 bl.a. fd tilgang
til vibrering, opptak av foreldrenes stemmer
og barn som snakket. Ved 4 vri hodet mot en
pressbryter kunne han bl.a. starte dyrelyder,
lyd fra trommer og applaus. Ved & stryke
albuen over brettet fikk han bl.a. here bjel-
leklang, musikk og hoy lyd.

Ved 4 banke neven i bordet, aktiverte
deltaker 2 en minisjokk sensor under bord-
platen og skaffet seg vibrering pa hand og
armer. Ved & skyve ryggen bakover aktiverte
han en pressbryter som bl.a. startet lysflimmer
og vibrering pd beina. Ved & ta pi skuldra
pavirket han en optisk sensor og starter derved
vibrering mot skulderen og lysstimulering.
Alle bryterne var koblet til et kontrollsystem
som startet stimuleringen i 5-7 sekunder
avhengig av hvilken bryter som ble aktivert.
Treningen startet i forhold til en bryter av
gangen for hver av deltakerne. Manuelle og
auditive prompt ble benyttet og forsterkerne
ble rotert for 4 redusere risiko for metning.
Begge guttene viste fin framgang i betjening av
bryterne, ogsa nar alle bryterne var tilgjengelig
og de derved kunne velge mellom former for
stimulering. Omtrent samme framgangsmite
ble brukt med 2 andre gutter. (Lancioni,
O'Reilly, Oliva og Coppa, 2001). Ogsa i
dette forseket hadde deltakerne fin framgang.
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Lancioni og medarbeidere har ogsd vist at
kombinasjon av brytere kan gi mulighet for
valg. I en artikkel publisert i 2009 (Lancioni,
Singh, O Reilly, Sigafoos, Oliva, og Cingo-
lani) er det 3 malpersoner som individuelt
far tilpasset 2 brytere. Hver bryter er tilko-
blet tre sett med stimuleringer gjennom et
datasystem. Til eksempel vil malperson 1
ved 4 aktivere bryter 1 kunne fa tilgang il 6
historier om familie/venner, 6 eventyr eller 7
varianter av rim, regler og vibreringer. Ved &
aktivere bryter 2 vil hun kunne f3 tilgang til
3 sett med forskjellig type sang og musikk.
tillegg har hun en valg bryter. Ved 4 aktivere
en av bryterne setter datamaskinen i gang
et 3 seckunders eksempel pd en av stimule-
ringene fra et av settene som er forbundet
med bryteren. Deltakeren kan da trykke
pa valgbryteren og fa 15-30 sekunder med
stimuleringen, eller hun kan la vere & velge
og datamaskinen vil da presentere et kort
eksempel pa en ny stimulering. Artikkelen er
et eksempel pd at bryterteknologi ikke bare
kan gi mennesker med PMD mulighet til selv
4 kontrollere stimulering fra omgivelsene,
men ogsd mulighet til & skaffe seg variert
stimulering og velge mellom stimulering. Det
er grunn til & tro at dette vil kunne motvirke
passivitet og gi en triveligere tilvarelse.

De bryterteknologiske_tiltakene som
beskrives i artiklene til Lancioni m.fl. krever
ofte spesiallaget utstyr. Man md konstruere
brytere som er tilpasset bevegelser som den
enkelte mélperson er i stand til 4 utfore og
ha datateknologi som reagerer pa aktive-
ring av bryterne med forsterkerformidling.
En forskergruppe fra Taiwan har publisert
flere artikler hvor de beskriver anvendelse
av kommersielt tilgjengelig utstyr som
brytere for 4 fremme omgivelseskontroll
for mennesker med PMD. (Shih, Chang
og Shih 2010. Shih, Chang og Shih 2010.
Shih, Shih, Lin og Chiang 2009). De viser
i artiklene at ved hjelp av justeringer, er det
mange kommersielle produkter som data-
mus, styrekule, air-mouse, Nintendo Wii
balansebrett og Nintendo Wii fjernkontroll
som kan brukes til dette formalet. Alle disse

har egenskaper som gjor at de kan gjores om
til brytere for personer med PMD. Dette
har flere fordeler. De er rimelige, de er lett
tilgjengelige, de har god tilgang til teknisk
hjelp og lar seg enkelt oppdatere til den
nyeste teknologien.

Et eksempel er bruk av Nintendo Wii
fernkontroll (Shih, Chang og Shih, 2010).
Studien hadde til hensikt 4 vurdere hvorvidt
2 personer ville vere i stand til & starte
stimulering ved 4 bruke en Nintendo Wii
fjernkontroll sammen med et nyutviklet
software program som maler aktivitet i beve-
gelige kroppsdeler. Nintendo Wii Remote
Controller, populert kalt "Wiimote” blir
bruke til vanlige dataspill, som tennis,
bowling ol. Fjernkontrollen har en innebygd
bevegelsessensor, som kan registrere alle
bevegelser individet gjor med armer og bein.

Fjernkontrollen ble festet pd armen til
den ene deltakeren og pa leggen til den andre.
Begge lerte & skaffe seg favorittstimulering
ved & bevege kroppsdelene. Forskerne skriver
at dette lett kan videreutvikles til 4 sette pa for
eksempel lys, musikk eller TV. De har utfert
flere lignende forsgk, bade med vanlig data-
mus, air-mouse, styrekule og balansebrett,
avhengig av hvilke bevegelser malpersonene
har vert i stand til 4 utfore. Ved alle disse
forsokene har deltakerne vist en markant
framgang i malatferd.

En undersokelse av Murphy, Saunders,
Saunders og Olswang (2004) viser at hvilke
omgivelsene tiltak gjennomferes i, ogsa kan
ha betydning for resultatet. De hadde 3
godt voksne mélpersoner som kunne starte
preferert stimulering med bryter aktivering.
Dette ble gjennomfort i et rekreasjonsrom
hvor det ogsa var flere andre utviklingshem-
mede og ansatte og folgelig mye lyd og mye
a se pa. Forskerne skjermet sd malpersonene
fra visuelle stimuli ved bruk av lettvegger og
deretter fra stoy ved 4 la mélpersonene og
trenerne vere alene i rommet. Forekomsten
av brytertrykk gkte markant under skjermete
betingelser.

Malpersonene i de presenterte artiklene
har store motoriske begrensninger og derved
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fa muligheter til & lere fritidsferdigheter.
Bryterteknologi kan bidra til gkt trivsel og
gi mulighet til & kunne péavirke omgivelsene.
Ogsa for tjenesteytere kan bryterteknologi
bidra til & gjere en bedre jobb. Det kan
vare vanskelig for tjenesteytere 4 vurdere
om en person med PMD setter pris pa eller
misliker en stimulering eller aktivisering fordi
reaksjonene til personen kan vare vanskelig
& tolke. Tjenesteytere kan derfor komme
til & gi tilbud som personen ikke ensker
eller opplever som ubehagelig. A formidle
stimulering uavhengig av at malpersonen har
signalisert at han gnsker stimuleringen, kan
ogsé virke passiviserende. Nir mélpersonen
selv starter, stopper og velger mellom stimule-
ring, vil det ikke vaere et problem. Ikke minst
tyder alle trivselsreaksjonene pa at selv enkel
omgivelseskontroll vil gi et bedre liv.

Konklusjon

Forskningen viser at det i dag er mulig
4 gi tilbud som vil gjore livet bedre for
personer med PMD. Noen elementer ser ut
til & veere avgjorende for 4 kunne tilrettelegge
for gode tilbud. Kartlegging av preferanser
og forsterkere er viktig bade for opplering
og for 4 kunne organisere en mest mulig
trivelig hverdag. Det kan vere vanskelig a
tolke reaksjonene til enkelte med PMD som
uttrykk for at de liker eller ikke liker. En
preferansekartlegging er derfor nedvendig
for & sikre at man i god tro ikke formidler
aversive stimuli ndr malet er 4 skape trivsel.
For 4 foreta en god preferansevurdering
ber narpersoner sette opp en systematisk
oversikt over preferanser og teste i stedet
for & kun lytte til andres meninger. Prefe-
ransevurdering bor repeteres jevnlig for
4 kartlegge om individets preferanser har
endret seg, og for & se om prefererte stimuli
har forsterkereffekt. Foretrukne stimuli bor
inkorporeres i dagliglivet og i undervisning,
og ber brukes i systematisk opplering i &
pavirke omgivelsene og opplering i 4 foreta
valg. Dette er atferd som er assosiert med
okt vikenhet, oppmerksombhet, trivsel og

sosial interaksjon, og derved indikasjon pa
bedre livskvalitet.

Malpersonene i de presenterte artiklene
har store motoriske begrensninger, defor-
miteter og spastisitet i tillegg til sansesvikt.
Seket mitt indikerer at mye av de siste ars
forskning har omhandlet bryterteknologi.
Dette tyder pa at bryterteknologi er viktig
bade for gkt trivsel og for 4 kunne pévirke
omgivelsene. Dette skjer ved at malperso-
nene ved 4 aktivere en bryter starter preferert
stimulering som musikk eller vibrasjon eller
tilkaller tjenesteyter. For 4 lykkes med 4 leere
mennesker med PMD 4 bruke slikt utstyr,
ma man ferst gjennomfere en analyse for &
finne atferd som best kan aktivisere en eller
flere brytere. Det kan vare bevegelser som a
presse med hodet, hender eller ben, snu pa
hodet, dra til seg handa, skyve med handa,
sparke, lage lyder, blunke og gape. Deretter
ma man foreta en interessekartlegging, og
sa finne tilpasset teknologi. I de siste arene
er det publisert en rekke artikler som bade
dokumenterer effekten ved bruk av slikt
utstyr og som viser stadig nye bruksom-
rader, ikke minst forsekene pa 4 tilpasse
bryterteknologi til personer som knapt kan
bevege noen del av kroppen. I disse artiklene
beskrives ikke problemer med vikenhet og
manglende oppmerksomhet. Det indikerer
at 4 gi personer med PMD mulighet til selv
4 pavirke omgivelsene kanskje er det beste
tiltaket for & fremme vikenhet og oppmerk-
somhet. Qking i indikasjoner pé glede som
en fin sideeffekt ved bruk av bryterteknologi
er ogsa rapportert i flere undersekelser. Dette
tyder pa at det 4 selv kunne starte, stoppe
og velge mellom stimulering er noe ogsa
personer med PMD setter pris pa.

Noe som overrasket meg var at soket mitt
ikke frambragte artikler om tidlig interven-
sjon, altsd systematisk og intensiv trening
av smé barn med PMD. Tidlig interven-
sjonsprogrammene for barn med autisme
kan vere en modell for hvordan slik trening
kan organiseres. Kanskje ville mange av de
motoriske vanskene man ser hos voksne med
PMD vart mindre omfattende hvis man
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hadde startet trening mens kroppen fortsatt
var myk og uten deformiteter.

Kvaliteten pa tjenesteyterne ser ogsa ut
til & vare et viktig element. A samhandle
med tjenesteytere som er oppmerksomme
pa tjenestemottakers gnsker, som er flinke
til & tolke signaler, som konsentrerer seg om
tjenestemottaker og som gir mulighet for
valg, synes & gke samhandling og fremme
trivsel. Tjenesteyternes kunnskap synes
derfor & vare avgjorende for livskvaliteten til
mennesker med PMD, enten tjenesteyterne
tilrettelegger for bruk av bryterteknologi eller
legger vekt pa 4 fremme tjenestemottakers
pavirkning av omgivelsene ved 4 vare sensi-
tive til signaler fra tjenestemottaker. Dette er
spesialisert kunnskap og representerer en stor
utfordring for personalopplering.

Det var tidligere fa studier som doku-
menterte effektive pedagogiske tiltak for
mennesker med store og sammensatte
funksjonsvansker. I de siste drene har det
imidlertid skjedd en stor gkning i antall
publikasjoner som viser at det er mulig &
oppnd viktig framgang pa omrader som
motorikk, fritidsferdigheter og ikke minst
mulighetene til 4 pavirke omgivelsene. Dette
betyr at de som skal drive opplering med
denne milgruppen, ikke lenger ma basere
oppleringen pi antakelser, men kan g til
forskning for 4 finne oppleringsmetoder.
Om dette kommer til 4 skje er ikke sikkert.
I innledningen omtalte jeg en underse-
kelse av Vlaskamp og Nakken (2008) om
hvilke tilbud mennesker med PMD fikk i
Nederland og Belgia. Denne undersokelsen
ble gjennomfert mens Lancioni jobbet i
Nederland og publiserte en rekke artikler.
Ingen av de 48 institusjonene som var med i
undersgkelsen hadde tatt i bruk forskningen
og metodene til Lancioni.
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