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Kroppen til sma barn med store hjerneskader er vanligvis myk og bevegelig. De
har tilsynelatende forutsetninger for & kunne lzre & bevege seg. Likevel er mange
totalt passive. Artikkelen beskriver en undersgkelse med mal & finne gvelser som
far slike barn til & bevege seg, og effekten av systematisk forsterkning av bevegelsene.
Et annet mal var & undersgke effekten av hgy dose tiltak.

Malpersonene i denne undersgkelsen omtales ogsd som dypt psykisk
utviklingshemmede med multifunksjonshemning/multihandikap eller som barn
med omfattende og sammensatte funksjonsvansker. De svakeste i denne gruppen
mestrer ikke grunnleggende atferd som & gripe eller & holde hodet i midtstilling. De
kan heller ikke forflytte seg eller sitte uten stgtte. Noen viser lite oppmerksomhet
overfor omgivelsene og sover eller daser mye. Dette gjar de enten de er aktivisert
eller ikke (Guess, Siegel-Causey, Roberts, Rues, Thompson & Siegel-Causey, 1990.
Grottland, Jakobsen & Andreassen, 1998). Darlig helse preger ogsé disse barna.
Det kan veare pustevansker, fordgyelsesvansker og epilepsi. Syns og
harselshemninger er ogsa vanlig. | apet av barneédrene skjer det hos mange kroppslige
forandringer som at hofter glir ut, ryggen blir skjev og ledd stivner. Noen blir helt
ubevegelige (Orelove, 1991). Gruppen viser klare tegn pa meget alvorlig
nevromuskular dysfunksjon som alvorlig spastisitet, muskelrigiditet og
skjelettdeformiteter (Reid, Phillips, & Green, 1991).

Som sma barn har de tilsynelatende forutsetninger for & kunne lere  bevege
seg. Kroppen er vanligvis myk og bevegelig. Likevel er mange totalt passive. Det
kan vaere flere arsaker til dette. Alle barna har store leerevansker. Et annet forhold
som kan bidra til passiviteten er sansesvikt. I tillegg til syns og harselssvikt reagerer
noen av barna heller ikke pé taktile stimuli som stikk fra en nél. Redusert sensorisk
feedback kan fare til passivitet (Carr & Shepherd, 1987). Darlig helse kan ogséa
bidra. Noen av barna gir inntrykk av at de har «<nok med a overleve». Hogg (1999)
sier at blant barn som blir matet med sonde og som ikke kan forflytte seg, er
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sannsynligheten for tidlig ded starre enn for de som ikke blir matet med sonde og
mestrer forflytning.

Men passiviteten kan ogsa delvis skyldes det tilbudet barna far. Det er vist at de
som arbeider med dem, har problemer med & velge mal for opplering (Larsen &
Nytrgen, 1987; Downing, 1988; Lively Izen & Brown, 1991). Dette er forstéelig
fordi barna mangler atferd man kan bygge pé. Tilbudet blir derfor gjerne preget av
passiv sansestimulering og aktivisering med full handledelse (Downing, 1988).
Ungene blir sunget for og far mye kos og kroppskontakt. De er i
sansestimuleringsrom, i basseng, i ballbasseng og pa trampoline. Stimuli formidles
i hovedsak uavhengig av atferd. Og de far forskjellige former for bevegelsestrening
og musikk/bevegelse, alt med full handledning.

Vi har ikke funnet dokumentasjon i faglitteraturen pa at dagens tilbud har
effekt.

Unntaket synes & veere ved bruk av brytere hvor stimuli formidles avhengig av
atferd. Derimot har vi funnet en rekke uttalelser om at effektive tilbud ikke er
dokumentert (Carr & Shepherd, 1987; Guess m.fl. 1990; Shumway-Cook &
Wollacott, 1995; Remington, 1996). Reid, m.fl (1991) sier at vi ikke har effektiv
undervisningsmetodikk for denne populasjonen. Green, Reid, & Dennis (1996)
sier at det ikke finnes undervisningsmetodikk som kan hjelpe individer med de
alvorligste vanskene i & oppna en gnskelig livskvalitet.

Forskning i forhold til andre malgrupper kan ogsé tyde pé at passiv stimulering
heller fremmer passivitet enn spontan atferd ( Seligman, 1975; Wishart, 1993).
Barna har store hjerneskader og lerer meget sakte. Bruker man handledning, ma
dette brukes over lang tid. Handledningen vil derfor vaere vanskelig & avtrappe og
synes & fare til passivitet. Fraser & Hensinger (1990) sier at det maksimale man kan
oppna ved passiv beveging av en persons kroppsdeler, er hjelp til & forhindre
ytterligere tap av bevegelighet.

Malet med denne undersgkelsen var & finne om det er mulig & lage gvelser som
far multifunksjonshemmede barn til & bevege seg, og & undersake effekten av &
systematisk forsterke barnas bevegelser. Dette var malet bade i forhold til barnas
atferdsrepertoar, helse, vakenhet og trivsel. Et annet mal var & undersgke effekten
av hgydosetrening.

Metode

Malpersoner var 3 barn i 2-3 ars alderen. Mi har en rask progredierende skade
med malbart tap av hjernesubstans og betydelig patologisk EEG som forverrer seg.
Hun sov eller dgste store deler av dagen ved starten av undersgkelsen. Hun er
gastronomioperert og fikk mat gjennom en magesonde. Hun hadde minimalt med
malrettede bevegelser med armer, hender og bein. Hun mestret ingen form for
forflytning. Hun var ikke i stand til & holde hodet i midtstilling og kunne ikke
gripe etter gjenstander. Hun sluttet iblant & puste og sov derfor med alarm. Hun
var i perioder svart slapp, mens hun andre ganger ble beskrevet som stiv eller
spastisk. Hun hadde ingen form for sprak bortsett fra grat. Hun var lite oppmerksom
pé andre og nesten helt uten mimikk. Pa Bayley Scales of Infant Development
mestret hun far undersgkelsen fa oppgaver over 1 mnd. kategori.

Mu har microcephalus og progredierende skade med malbart tap av
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hjernesubstans. Han er blind. Mu er gastronomioperert og fikk mat gjennom en
magesonde. Mu hadde ved oppstart minimalt med malrettede bevegelser med
armer, hender og bein. Han mestret ingen form for forflytning og kunne ikke
holde hodet i midtstilling. Han kunne heller ikke gripe etter gjenstander. Mu Ia
vanligvis sammenkrgpet i fosterstilling og ble beskrevet som svzrt spastisk. Mu
hadde ingen form for sprék bortsett fra smil og grat. Han var sveert plaget med
smerter og grat mye. P& Bayley Scales mestret han far oppstart fa oppgaver over 1
mnd. kategori.

Seb har en antatt svakt progredierende hjerneskade. Han har epilepsi. Seb er
gastronomioperert, men fikk ogsé noe mat gjennom munnen. Han var sosial og
smilte til folk. Smil og grét var hans eneste form for sprak. Seb bevegde armer og
bein noe mer enn de to andre, men det var fa mélrettede bevegelser. Han virket
slapp og kunne ikke holde hodet i midtstilling. Han mestret ingen form for
forflytning og kunne ikke gripe etter gjenstander. Pa Bayley Scales mestret han far
oppstart fa oppgaver over 2 mnd. kategori.

Rammebetingelser

Undersgkelsen var et samarbeid mellom Hgyskolen i Akershus, avd. for
Vernepleierutdanning og Nordre Aasen Habiliteringssenter i Oslo. Barna ble trent
pé Habiliteringssenteret av ansatte og av studenter fra Vernepleierutdanningen.
Det meste av tiden hadde hvert barn 2 trenere. Treningen ble gjennomfart pa
ungenes rom, pa fellesrom (stue, gang) og pa Nordre Aasens spesialrom, som
bryterrom, musikkrom og gymsal. Treningen under haydose ble gjennomfart hver
formiddag fra ca. kl. 9.00 til ca. kl. 15.00, 5 dager i uken. Treningstiden varierte
noe avhengig av ungenes helsetilstand, lengden pé savn og méltider, besgk fra
foreldre, medisinske undersgkelser og sykdom hos ansatte. | tillegg til dette trente
primaer- og sekundaerkontakt noe nar de hadde sen—eller helgevakt.

Treningen var mer tilfeldig under lavdose, avhengig av om fastpersonale eller
vikarer hadde ansvaret, og besto av noen hgydosegvelser og deler av det tidligere
tilbudet.

Design

Kartlegging

Det var ikke mulig & foreta baseline mélinger i forhold til mélatferder fordi
barna var ekstremt passive. Valg av mélatferder skjedde ogsé underveis f.eks. nr vi
oppdaget en tilfeldig bevegelse. Vi valgte derfor 8 méle framgang/tilbakegang ved
bruk av Bayley Scales of Infant Development og kartleggingsverktayet til Skoglund,
Teigen, & Kleivane (1997). Ungene ble kartlagt pa vinter/forsommeren 1998.
Deretter ble de pa ny kartlagt med de samme verktay ved oppstart av trening. Mi
startet treningen i september 1998, Mu startet treningen i november 1998 og Seb
startet treningen i februar 1999. | perioden fra farste kartlegging til andre kartlegging
hadde barnasitt gamle tilbud med vekt pa sansestimulering og passiv aktivisering.
Tilbudet syntes & vare av god kvalitet innen denne tradisjonen.

Den samme kartleggingen ble gjennomfart for alle barna varen 1999. Seb ble
da tatt ut av prosjektet mens treningen fortsatte for MI og Mu fram til véren 2000.
Den samme kartleggingen ble da gjennomfart en siste gang for Mi og Mu.
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Dagnrapporter

Ungenes humgr og vakenhetstilstand varierte mye pa grunn av somatiske
plager. Det var umulig & fa en stabil baseline for dette. Vurdering av effekten av
trening i forhold til dette ble derfor gjort ved & ga gjennom de rapportene som
ansatte skriver etter hver vakt. Betegnelser av ungenes tilstand i rapportene ble
gruppert som positive (smiler, blid, vaken, fin form etc.) eller negative (sur, gréter,
tratt etc.), telt for 14 dager av gangen og vurdert i forhold til hgy/lavdoseperioder.
Betegnelser om sykdom, brekninger, kvalme, spastisitet etc. ble ogsé telt. Ansatte
visste ikke at vi kom til & benytte dggnrapportene.

Registreringer

Det var heller ikke mulig & foreta baselinemalinger i forhold til passivitet, fordi
ungene viste sa lite atferd at det ikke var mulig & male verken varighet eller frekvens.
Mal for passivitet/aktivitet ble tatt ved at utfaring/ikke utfaring av malatferdene
ble registrert fortlgpende i treningsperiodene, og trening ble filmet.

Haydosetiltak ble gjennomfart utenom ferier og lavdosetiltak ble gjennomfart
i feriene. Effekten av hgy- og lavdose ble malt ved & registrere utfaring/ikke utfaring
av malatferdene far og etter lavdoseperiodene og ved vurdering av dggnrapportene.

Evaluering av fysioterapeut

Ungenes faste fysioterapeut vurderte fortlapende ungene i forhold til kroppslige
forandringer som utvikling av kontrakturer, scoliose og patologisk
bevegelsesmgnster.

Reliabilitet

Kartleggingene ble utfart av en eller begge forfatterne sammen med barnas
primarkontakt. En oppgave ble ikke vurdert til mestring uten at alle var enige.
Fysioterapeuten var med pa kartleggingene eller vurderte resultatene etterpa. Hvis
fysioterapeuten var i tvil, ble oppgaven testet pa nytt.

For treningen ble det beregnet interobservatar enighet i forhold til malatferdene.
Studenter eller ansatte gjennomfarte dette. Gjennomsnittlig enighet var 97%.

Valg av malatferd

Ungen matte selv vare i stand til & utfare atferdene eller deler av atferdene
uten, eller med, minimal hjelp. Atferdensenheten behgvde ikke vare stor, en liten
bevegelse kunne bestemmes som mélatferd. Malpersonene mestret sa fa bevegelser
0g var sa passive at enhver bevegelse som det var mulig & trene, kunne defineres
som en mélatferd. Vi radfarte oss imidlertid med fysioterapeut for & unngé &
fremme gale strekk- og bgy manster ved valg av malatferd. Malatferdene var ikke
smertefulle & utfare. Ideelt burde vi trent atferd i den rekkefalge de vises hos
vanlige smabarn, men med disse ungene matte vi trene de atferder som det var
mulig & fa til.

Eksempel pd malatferder og forsterkere

Barnet trykker pa bryter med pannen. Lekeprogram startes pa PC.
Barnet stér i stabrett og lafter hodet. Kvikksglvbryter starter musikk.
Barnet trykker eller drar i spakbryter. Vifte, musikk, lysorgel startes.
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Barnet sitter i rullestol og trykker pé elektrisk orgel.

Barnet ligger pa ryggen. Nar barnet lgfter opp benet, synger og roser trener.

Barnet ligger pa mage med hendene under hoftene. Nar barnet drar fram hendene,
blir det kilt.

Barnet ligger pa ryggen pa et rullebrett. Barnet sparker og brettet ruller.

Barnet ligger pA magen pé en slak sklie. En liten bevegelse gjer at barnet sklir.

Barnet ligger pd mage pé stor ball. Nar barnet Igfter hodet, gynger trener ballen.

Barnet ligger pa trampoline. Nar barnet lager vokal lyd, gynger trener.

Barnet sitter bayd pa hgy pute mellom beina pa trener. Barnet lafter overkroppen
fra larene og far ros og kos.

Oppleeringsteknikker

Tre teknikker er i hovedsak blitt brukt. Ungene ble utsatt for milde ubehag
som de kunne fri seg fra. Den atferden som fjernet ubehaget ble i tillegg belgnnet.
Eksempel pa dette var at et handkle ble lagt over hodet pa barnet og nér barnet dro
det av, fikk det ros, kos og sang. Et annet eksempel var at barnet ble lagt pa mage
med hendene under hoftene. Nar barnet dro fram hendene, fulgte ros og kos.
Teknikken er en kombinasjon av positiv og negativ forsterkning.

Teknikk nr. 2 besto i & forsterke tilfeldige atferder ungene utfarte. Kom barnet
plutselig med en lyd, smilte vi, koste og sa lyden tilbake. Bayde barnet et kne, ble
atferden forsterket med kos og kiling. Hadde barnet tilfeldige bevegelser, kunne vi
montere en bryter slik at en av bevegelsene traff denne og startet kassettspiller,
blinkende lys eller vibasjonspute.

Teknikk nr. 3 besto i & plassere barnet i en posisjon hvor barnet var “ngdt” til &
bevege seg, for eksempel pa rygg pa et rullebrett med bayde knar og fattene mot
en vegg. De aller fleste vil da sparke fra etter en stund. Spark ble belgnnet med ros
og med &snurre rullebrettet. Et annet eksempel var & legge barnet pa mage pa en
sklie med en helling som var slik at hvis barnet utfarte en bevegelse, begynte det &
skli.

Miljaregler

Hvis barna viste sosial atferd som, smil, latter eller babling, skulle trener svare
med samme atferd. Dersom barna viste mishag ved for eksempel & grate, skulle
trening avbrytes. Barna valgte altsa selv om de ville trene. Utfarte et barn spontant
en ny atferd, skulle denne belgnnes, og trener forsgkte a fa barnet til & gjenta
atferden.

Resultater

Kartlegging

Ingen av barna viste framgang pa kartleggingsverktgyene mellom farste og
andre utredning. Alle barna hadde framgang pa kartleggingen i april 1999.
Kartleggingen i april 2000 viste fortsatt framgang for béde Mi og Mu.

Sebs kartleggingsresultat viste starst framgang. Pa kartleggingsverktayet til
Skoglund, Teigen og Kleivane skéret Seb pé totalt 79 oppgaver i slutten av august
1998 og pa 63 oppgaver far tiltaket startet i februar 1999. | april 1999 skéret han
pé totalt 86 oppgaver. Pa Bayley Scales skaret han pé totalt 27 items i juni 1998 og

DISKRIMINANTEN 1/02 39



40 DISKRIMINANTEN 1/02

Bjarne @yen og Helga Svennevik Kringen

pa 31 items far tiltaket startet. | april 1999 skaret han pa 48 items. Framgangen er
oppnadd etter 2 mnd. trening. Se fig.1.

Registreringer

Registreringene av malatferdene viste at forekomst og mengde varierte.
Varieringen kan skyldes dager med fordayelsesproblemer, pustevansker eller
sykdom. Men det kan ogsa skyldes at ungene gjorde noe annet enn méalatferden
for en gvelse. Eksempel pa dette var Mi“s trening i & lafte hodet i mageliggende.
Etter en tid begynte hun & rulle over pé ryggen og dette ble definert som en ny
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malatferd. Av og til rullet hun over pé ryggen, mens hun andre ganger bare 13 pa
magen og smilte og snudde hodet etter trenerne. Dette ble ogsé bestemt & veere en
malatferd. Andre malatferder som & sparke pa rullebrett varierte uten at vi vet
hvorfor. En dag kunnne hun sparke seg fram 1 meter i minuttet, mens hun andre
dager nesten ikke sparket. Alt i alt viste registreringene at barna bevegde seg mye
under trening og at det var en gradvis gkning av bevegelser. Dette er mest markant
for Seb. Se fig. 2.
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Béde Mi og Mu sov mye ved oppstart av tiltak. Spesielt for Mi sa dette ut til &
kunne bli et stort problem. Da vi kartla henne, brukte vi 10 dager. Med en vaken
unge gar dette pa 2-3 dager. Etter at tiltak startet, har sgvn ikke vart noe problem.
Se fig. 3.

Antall timer (av seks) pa dagtid Mi er vaken

4| Kartlegging/utpreving }—@

Timer
w

Fig. 3.

Evalueringer av fysioterapeut

Fysioterapeut har vurdert eventuelle kroppslige forandringer pa barna
kontinuerlig gjennom hele prosjektet. Konklusjon ved avslutning av prosjektet var
at alle ungene viste framgang. Mi hadde bedret hodekontrollen og kunne i mageleie
holde hodet oppe og snu det fra side til side for a se pa folk. Hun hadde flere
spontane bevegelser med armer og hender. Hun hadde ikke utviklet scoliose eller
kontrakturer, men kroppen gikk ofte i strekk bakover. Hun hadde en begynnende
utglidning i hoftene. Mu hadde bedret hodekontrollen og fatt mer aktivitet i
hendene og beina. | siste lavdoseperiode startet en rask scolioseutvikling, og
bevegeligheten i hoftene ble ogsé nedsatt. Seb viste gkt aktivitetsniva, hadde bedret
hodekontrollen og viste forutsetninger for hensiktsmessig bruk av armbevegelser.
Han hadde ikke utviklet kontrakturer eller statiske feilstillinger.

Dagnrapporter

Rapportene fares 3 ganger hvert dggn av dag, kvelds og nattevakt. Spesielt for
Mi varierte positive og negative betegnelser med hgy- og lavdoseperiodene. Antall
negative betegnelser gkte under lavdoseperiodene og antall positive betegnelser
minsket. | hgydoseperiodene var det motsatt. Se fig. 4. Variasjonene var mer uklare
for de andre.

Alle ungene viste mye sosial atferd i form av smil, latter og godlyder i
treningsperiodene. Seb og Mu mestret dette far oppstart og vi har ikke mal pad om
frekvensen har gkt, bortsett fra at Mu lagde mer lyd enn far og brukte lyd for & f&
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kontakt. Mi hadde smilt en sjelden gang tidligere, men etter kort tid med trening
kom smilene daglig. Hun begynte ogsa a le og pludre. Dette er atferder hun utfra
diagnosen ikke skulle kunne laere. Hun fokuserte ogsa mye pa folk, fulgte folk med
blikket og snudde seg etter folk.

Dagnrapportoppsummering - Mi
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Fig. 4.

Haydose/lavdose

Bare Mi og Mu har hatt bade hgy- og lavdosetiltak. Det var ikke personale
tilgjengelig til A registrere under lavdosetiltak slik at méal framkom bare utfra
registreringer av malatferder far og etter lavdoseperiode. Registreringer av Mus’
prestasjoner etter lavdose viste en liten tilbakegang som det var mulig & gjenopprette
for de fleste av malatferdene. Mis’ prestasjoner varierte sa mye at det ikke er mulig
atrekke konklusjoner.

Dagnrapportene til Mi viste klar gking av "negative” betegnelser og klar
reduksjon av "positive” betegnelser under lavdoseperioden. Kroppslige forverringer
sa ut til & gke noe under lavdosetiltak, spesielt for Mu, mens det under haydosetiltak
ikke sa ut til & skje forverringer, men heller en svak forbedring.

Diskusjon

Ingen av ungene viste framgang mellom farste og andre utredning. Tilbudet
de fikk i denne perioden var preget av passiv stimulering og aktivisering med full
handledning. Det har ikke veert foretatt atferdsregistreringer i denne perioden, noe
som er en svakhet, men en eventuell framgang var ikke sa stor at den syntes pa
kartleggingene. Det er derfor grunn til konkludere med at de ikke har profittert i
serlig grad pa tilbudene.

Barna viste framgang pa midt og post kartleggingene. Den samme framgangen
kan ogsa leses utfra registreringer av mélatferdene. Ungene har farst og fremst
beveget seg mye mer enn far, men ogsé vist bedret kvalitet pa bevegelser. De virket
ogsa sterkere ved at de for eksempel kunne holde hodet i midtstilling lenger enn far
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og kunne delta i tilbud lengre uten & bli slitne. Framgangen var starst for Seb til
tross for at han hadde tilbudet kortest tid. Dette var ventet fordi han viste mest
atferd for tiltak startet, var mest sosial og har den minst alvorlige diagnosen.

Alle lerte noen nye bevegelser som 4 rette opp kroppen nér de satt lent framover
0g & betjene brytere. Det var ikke s3 mange av bevegelsene som ble nyttige for
ungene ved at de gjorde dem mer selvstendige. Men bryterferdigheter kan veere
grunnlaget for fritidsferdigheter, og barna lzrte a trykke pa elektrisk orgel og 8 sla
pé lekehijul.

Alle barna viste mer oppmerksomhet mot andre personer og kom med flere
lyder enn far. Mi som var sveert fiern og uten mimikk, begynte etter kort tid 8
fokusere pa folk, smile og le, og hun begynte  bable. Det kan derfor konkluderes
med at tiltakene klart har bedret sosial sasmhandling med andre. Dette er atferd
som er nyttig for ungene, for ansatte og foreldre. Det er grunn til & anta at foreldre
og andre narpersoner vil vise andre reaksjoner overfor en slik unge enn overfor en
som enten sover eller grater.

Tiltakene synes 0gsa & ha hatt betydning for helsen til ungene. Under hgy dose
tiltak skjedde ingen kroppslig forverring for noen av ungene, men derimot en svak
forbedring. For unger med slike diagnoser venter man forverring.

Undersgkelsen ga ikke klare svar pa betydningen av hgydose opp mot lavdose,
bortsett fra nar det gjelder helse og trivsel. Vi vurderer likevel hgydose som viktig.
Det har ikke framkommet ugnskede effekter av hgydose, og dette er unger som
leerer sveert sakte. Det vil vaere interessant & undersgke effekten av & gke dosene
ytterligere.

Vi kan ikke trekke konklusjonen at ungene generelt ble mer aktive. Vi har ikke
mal pa dette. Vi klarte ikke & lere ungene tilstrekkelig med ferdigheter til at de
kunne vzere aktive. Men de var mer aktive sosialt nar de var ssmmen med andre, og
de var mer aktive under trening. At framgangen ikke har vart starre, kan skyldes
flere forhold. Ungenes leringspotensiale er kanskije ikke starre. Barnas diagnoser
tilsier tilbakegang, og tiltaket har vaert virksomt i mindre enn et ar.

Om andre unger med samme funksjonsniva og tilsvarende diagnoser vil
profittere pa denne type tiltak, star ogsa igjen ase. Og det kan vére interessant & fa
vite om denne type tiltak vil veere mer effektiv pé litt bedre fungerende barn.

Vi mener at vi har fatt bekreftet nytten av treningsprinsippene - at trening ma
organiseres slik at ungene selv ma gjare noe, og at det ungene gjar ma forsterkes.
Ingen av ungene viste framgang under det ordinare tilbudet. Dette er i trad med
operant teori. Stimulering ma gis avhengig av atferd for a fremme lering. Gis
stimulering avhengig av at ungene sitter eller ligger stille, fremmes passivitet.
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