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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka, har fatt i uppdrag av Socialde-
partementet att utveckla ett nationellt kunskapsstod till féraldrar och anho-
riga till barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar. Syftet med kun-
skapsstodet ar att underlatta kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och
natverkskontakter for anhdriga. Bakgrunden till uppdraget ar att behovet av
kunskapsstod pa omradet ar stort. Enligt Socialstyrelsens uppskattning finns
det i Sverige idag uppskattningsvis 7 000 personer i alla aldrar med flera och
omfattande funktionsnedsattningar. Dessa personer och deras anhériga ar
spridda 6ver hela landet, vilket innebéar att vard- och omsorgspersonal, skol-
personal och handlaggare endast méter ett fatal barn och ungdomar. Darmed
blir det svart att bygga upp den kvalificerade kunskap och kompetens som
behovs. Det nationella kunskapsstod som Nka utvecklar besta av tre olika
delar. En av dessa ar en serie av kunskapsoversikter i amnen som anhdériga
har identifierat som viktiga.

Detta ar den forsta systematiska kunskapsoversikten pa omradet. Den
handlar om kommunikation hos och med barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedsattningar. Oversikten erbjuder en aktuell och heltackande bild av
kunskapslaget. Kommunikation &r enligt ledaméterna FUB:s (FOreningen for
barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning) flerfunktionsnedsattnings-
kommitté en av de mest centrala och angelagna fragorna for de anhdriga. Det
ar en viktig del i det vardagliga livet. De anhoriga efterfragar mer kunskap om
alternativa satt att kommunicera med sina barn.

Kunskapsoversikten bygger pa en omfattande granskning av 62 vetenskap-
liga studier och forskningsrapporter fran 1997 till 2012. Granskningen omfat-
tar bade svenska och internationella studier. |1 kunskapsoversikten presente-
ras metoder for kommunikation, deras vetenskapliga underlag och effekter.
Begreppet "Alternativ och kompletterande kommunikation”, AKK, beskrivs
utforligt i kunskapsoversikten. AKK ar ett satt att gora det mdjligt for perso-
ner som har svarigheter att tala, eller forsta talat sprak, att vara engagerade i
olika samspelssituationer och AKK kan goras med eller utan hjalpmedel. For
att personen som anvander AKK ska kunna kommunicera maste méanni-
skorna i omgivningen ha kunskap om AKK. | kunskapsdversikten ges en rad
praktiska exempel pa hur AKK kan anvandas.

Utgangspunkten for denna kunskapsoversikt ar att alla barn och ungdo-
mar med flerfunktionsnedsattningar kan kommunicera. Genom att identifi-
era och stodja det enskilda barnets unika och spontana uttryckssatt, far bar-
net en mojligt att kommunicera — vilket ar en forutsattning for att vara del-
aktig och ha friheten att valja. | kunskapsoversikten betonas att varje metod



maste prévas under en langre tidsperiod — och ocksd dokumenteras pa ett
tydligt satt — for att man ska kunna bedéma om den fungerar i det enskilda
fallet. Vidare slas det fast att kommunikationen bygger pa ett nara och émse-
sidigt samspel mellan de anhériga och barnet, liksom mellan barnet och
andra néra personer.

Kunskapsoversikten har sammanstallts av Jenny Wilder, lektor i special-
pedagogik vid Malardalens hogskola och forskare vid Nka. | arbetet med att
framstalla kunskapsoversikten har Elizabeth Hanson, professor i vardveten-
skap och FoU-ledare vid Nka varit delaktig i att utforma det metodiska arbe-
tet och hon har kontinuerligt givit aterkoppling pa resultatet. Trine Nyberg,
foralder med egen erfarenhet har last och givit synpunkter pa hur kunskaps-
oversikten kan goéras lattlast och lattillganglig for foraldrar och anhériga.
Mats Granlund, professor i handikappvetenskap samt psykologi vid avdel-
ningen for beteendevetenskap och socialt arbete vid Halsohégskolan i Jonko-
ping, har granskat metoden och innehallet i kunskapsoversikten och bedomt
att den vél tacker in forskningsomradet och &r intressant att ta del av for bade
anhoriga, personal och forskare inom omradet.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta. Den ar tankt att
fungera som ett kunskapsstod och en uppslagsbok for bade anhoriga och
vard-, omsorgs- och skolpersonal. Ett annat syfte ar att stimulera och stddja
utvecklingsarbete inom detta viktiga omrade. De refererade kallorna finns
tillgangliga i Nka:s bibliotek for den som vill fordjupa sig ytterligare.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson
Verksamhetschef, docent FoU-ledare, professor
Nationellt kompetenscentrum Nationellt kompetenscentrum
anhoriga anhoriga
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Sammanfattning

Det Overgripande syftet med denna systematiska kunskapsoversikt ar att
skapa en oOverblick 6ver forskning inom omradet kommunikation hos och
med barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar. Har presenteras en
genomgang av omradet fran vetenskapliga skrifter fran 1997 till 2012. Over-
sikten ska vara ett kunskapsstod for anhoriga i fragor gallande kommunikat-
ion hos och med sina barn, och bidra till att stimulera och stddja utvecklings-
arbete inom detta omrade.

I inledningen beskrivs varfér denna 6versikt behévs och vad som menas
med evidensbaserad forskning och praktik. Aven forskningens relevans till
den egna situationen diskuteras. Kunskapsoversikten ar sedan indelad i fyra
overgripande delar: kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedsattningar, kartlaggning om kommunikation hos barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar, kommunikation med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar och svensk habiliterings kommunikationsin-
satser till sma barn med flerfunktionsnedséttningar.

| forsta delen beskrivs kommunikation hos barn och ungdomar med fler-
funktionsnedséattningar med de omraden som har undersokts i forsknings-
studier: alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), AKK och
spontanitet, tekniska hjalpmedel och kommunikation, kommunikation som
en inlard formaga, forstaelsen av orsak-verkan, formagan till gemensam
uppmaéarksamhet, vakenhet, kommunikativ kompetens, innehall, form och
anvandning av kommunikation, medveten och omedveten kommunikation,
att protestera/avvisa nagon eller nagot och att anvanda saker som symboler.
Alla omraden beskrivs ingdende med hjalp av exempel. Det finns manga tips
om hur anhériga kan arbeta tillsammans med sina barn for att 6va sig i
kommunikation och det finns ocksa fordjupningar om betydelsen av olika
kommunikationsférmagor.

Andra delen tar upp kartlaggning av kommunikation och hér presenteras
tre olika satt att kartlagga: The Communication Matrix, dynamisk kartlagg-
ning och helhetskartlaggning. Dessa tre satt har funnits i 15 ar och det ar ve-
dertagna satt att kartlagga. The Communication Matrix kartlagger framforallt
barnets kommunikation medan de andra tva satten ocksa tar in omgivning-
ens funktioner och roller i kommunikationen.

I tredje delen, kommunikation med barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedséattningar, hamnar fokus mer pa parterna i kommunikation och
samspel. Har beskrivs hur man idag ser pa omgivningens roll i kommunikat-
ionen, dar omgivningens ansvar idag ar mer uttalat &n tidigare. Omraden
som tacks av forskning ar 6msesidighet i samspel och kommunikation som
sammanbundet i vardagslivet. Denna del avslutas med fokus pa forsknings-
studier om kurs for att forbattra sin kommunikation med barn och ungdo-



mar, samt larares perspektiv pa att kommunicera med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar.

Den fjarde delen i kunskapsoversikten handlar om svensk habiliterings
kommunikationsinsatser for sma barn med flerfunktionsnedsattningar. Har
presenteras en rapport fran 2012 som svenska habiliteringschefer initierade
for att skapa rekommendationer fér habiliteringens arbete. Rapporten &r en
systematisk forskningsoversikt och forfattarna kommer fram till en modell
over hur habiliteringen borde férdela sina resurser nar det galler kommuni-
kationsinsatser. Rekommendationerna handlar bland annat om att det forsta
steget i insatser bor vara att erbjuda foréaldrar utbildning i kommunikation
och anvandning av responsiva och miljémodifierande strategier, detta foljs
sedan av mer direkta insatser till barnet om multimodal AKK.

Som avslutning pa denna systematiska kunskapsoversikt diskuteras forsk-
ningslaget om kommunikation hos och med barn och ungdomar med fler-
funktionsnedséattningar utifran den sammanstéllining av forskning som gjorts
i denna skrift. Forfattaren tar upp viktiga aspekter om kommunikation och
relevansen av forskningen som presenterats. Som avslutning diskuteras hur
foréldrar kan anvanda kunskapsoversikten och vilka omraden om kommuni-
kation hos och med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar som
genom denna sammanstallning kan ses som de priméara att arbeta vidare med
for anhoriga, professionella och forskare.

Till kunskapsoversikten finns 4 bilagor. | bilaga 1 och 2 finns matriser over
alla forskningsstudier som tagits med i kunskapsoversikten med information
om forfattare, titel, ar, land, en kort sammanfattning, typ av forskningsstudie
och publikationsform. Bilaga 3 innehaller forklaringar om olika begrepp som
har med evidensbaserad forskning att géra och bilaga 4 ger en mer ingdende
metodforklaring dver hur forfattaren gick till vaga for att s6ka fram veten-
skaplig litteratur till kunskapsoversikten.



Inledning

Det Overgripande syftet med denna systematiska kunskapsoversikt ar att
skapa en oOverblick 6ver forskning inom omradet kommunikation hos och
med barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar. Har presenteras en
genomgang av omradet fran vetenskapliga skrifter fran 1997 till 2012. Omra-
det spanner sig 6ver kunskap om kommunikation hos barnen och ungdomar-
na, kommunikation med barnen och ungdomarna och kartlaggning om
kommunikation. Oversikten ska vara ett kunskapsstod for anhériga i fragor
géllande kommunikation hos och med sina barn, och bidra till att stimulera
och stodja utvecklingsarbete inom detta omrade.

Kanske till foljd av att det ar relativt f personer som har flerfunktionsned-
sattningar kan man uppleva att gruppen barn med flerfunktionsnedsattning-
ar ar en minoritet i en minoritet. Barn och ungdomar ar en minoritet i forhal-
lande till Sveriges medborgare éverhuvudtaget dar majoriteten medborgare
ar over 18 ar, och barn med flerfunktionsnedséattningar ar en minoritet i for-
hallande till andra grupper av barn med funktionsnedsattningar. Barn och
ungdomar med flerfunktionsnedséattningar bor utspridda i hela Sverige, men
specialistkunskap om flerfunktionsnedsattningar hos professionella inom
habilitering, vard och omsorg &r svart att uppbringa overallt. Kunskap om
kommunikation for denna grupp har ofta funnits insprangt i sammanhang
och skrifter som i férsta hand handlar om andra grupper, t ex barn med cere-
bral pares eller sma barn med utvecklingsforseningar. | sddana skrifter och
sammanhang kan det vara svart att isolera vilken fakta och kunskap som ar
giltig for barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar, nar det finns
manga andra faktorer som spelar in. Tanken ar att denna systematiska kun-
skapsoversikt ska vara en kélla till bred grundlaggande kunskap om kommu-
nikation nar det galler barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar.

Forhoppningen om kunskapsoversiktens anvandbarhet ar att foraldrar,
anhdriga och personer som arbetar néara barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedsattningar ska l&sa hela eller delar av denna skrift och med hjalp av
det som star i den vaga prova sig fram i kommunikation, t ex nar det galler
kartlaggning och metoder i kommunikation och samspel med sina barn och
ungdomar. Kanske kan denna skrift hjalpa till i att hitta nya vagar nar man
som foralder upplever att kommunikationssituationen tillsammans med bar-
net/ungdomen ar trogt. Kunskapsoversikten lyfter ocksa fram tankar om for-
hallningssatt till kommunikation och samspel som kanske kan vidga bilden
av barns kommunikativa kompetens. Denna systematiska kunskapsoversikt
kan anvandas som ett verktyg for vidare diskussion med professionella inom
habilitering, vard och omsorg. Med hjalp av denna skrift kan man peka pa
olika delar av kommunikation och fraga sig hur man ska ga vidare med insat-



ser. Man kan tillsammans med professionella séka fram mer fran den littera-
tur som skrivs om héar och arbeta ingaende.

Disposition

Den systematiska kunskapsoversikten ar indelad i fyra dvergripande delar:
kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar,
kartlaggning om kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsattningar, kommunikation med barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsattningar och svensk habiliterings kommunikationsinsatser till sma barn
med flerfunktionsnedséattningar. Varje overgripande avsnitt ar indelat i
mindre avsnitt enligt rubriker som beskriver innehallet, t ex AKK, forstaelse
av orsak-verkan och gemensam uppmarksamhet. Avsnitten tar upp separata
aspekter av kommunikation for malgruppen. Tanken med dispositionen ar
att lasare ska kunna lasa hela kunskapsoversikten och fa en rod trad men
ocksa att lasare ska kunna hoppa direkt till enskilda avsnitt och genom dess
rubriker sjalv valja i vilken ordning och hur mycket att lasa.

Barn och ungdomar med flerfunktionsnedséttningar

Barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar definieras som barn och
ungdomar mellan 0—18 ar som har kombinationen av flera omfattande funk-
tionsnedsattningar och omfattande medicinska behov. Detta innebar att barn
och ungdom har en svarare grad av intellektuell funktionsnedséattning (ut-
vecklingsstorning) i kombination med fysisk funktionsnedsattning (rorelse-
hinder) och medicinska behov (t ex epilepsi). Dessa barn och ungdomar har
ofta ocksa syn och/eller horselnedséattning. Det finns sallsynta diagnoser som
vars symptom innefattas av begreppet flerfunktionsnedsattningar pa det séat-
tet det ar beskrivet ovan (1, 2).

For den har kunskapsoversikten har avgransningar gjorts utifran definit-
ionen av flerfunktionsnedsattningar ovan och som utgar ifrdn det uppdrag
som Socialdepartementet har gett Nka. Forskningsstudier har valts bort dar
malgruppen som studerats har varit personer med dovblindhet utan ytterli-
gare funktionsnedséattningar, men studier vars deltagare har haft hérselned-
sattning och synnedséattning i kombination med utvecklingsstérning och fy-
siska funktionsnedsattningar har tagits med i kunskapsoversikten. Forsk-
ningsstudier dar malgruppen enbart har haft autism har inte tagits med i
kunskapsdversikten.

Néar det galler intellektuella och fysiska funktionsnedsattningar i kombi-
nation hos personer med flerfunktionsnedséattningar, finns det en ibland
otydlig 6vergang mellan vad som kan sagas vara “grav/profound” och
"svar/severe”. Det gor att det ar svart att gora klara distinktioner. | sjalva
funktionsnedsattningen “fler’funktionsnedsattningar finns just denna pro-
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blematik. For enskilda personer kan ocksa funktionsnedsattningarna glida
fran grav till svar beroende pa t ex halsa och dagsform. Malgruppen ar sapass
heterogen att det ar viktigt att ocksa vidga begreppet fran enbart grava funk-
tionsnedsattningar (profound disabilities) till svara funktionsnedséattningar
(severe disabilities) (3). I denna kunskapsoversikt har hansyn tagits till detta
vid sbkningar i databaser och i urvalet av forskningsstudier och andra skrif-
ter.

Systematisk kunskapséversikt

En systematisk kunskapsoversikt innebar att man systematiskt letar kunskap
fran forskning inom ett omrade och sammanstéller den. Det systematiska
arbetet betyder att det gors en sammanvagning av resultaten fran ett stort
antal forskningsstudier av god kvalitet. Systematiska kunskapsoéversikter har
nara koppling till evidensbaserad forskning och praktik, se vidare under ru-
briken evidens.

Kunskapsoversikten ar baserad pa internationell och nationell forskning i
form av vetenskapliga studier samt avhandlingar och FoU rapporter. Den
forskning som kunskapséversikten ar baserad pa ar publicerad mellan 1997
och 2012, pa spraken engelska eller svenska. Den tid som valdes for sokning-
ar av forskningsstudier, avhandlingar och FoU rapporter ar relativt lang: 1997
till 2012. Vi valde att titta 6ver de senaste 15 aren for att fa en s omfattande
kunskapsoversikt som majligt. Just 1997 valdes som brytningsar for att se till
att skrifter fran slutet av 90-talet kom med. | slutet pad 1990-talet borjade
forskare och praktiker att samla sig kring en gemensam syn pa omgivningens
betydelse fér kommunikation for personer med flerfunktionsnedsattningar.

I framtagandet av forskningsstudier och litteratur har hogskolan i Boras
varit behjélplig, via Martin Borg i samverkan med Elizabeth Hanson, FoU
ledare, Nka, men ocksa forskaren sjalv, Jenny Wilder, har sokt fram litteratur
(fér mer detaljer om metoden for kunskapsoversikten se appendix 1).

Evidens

I arbetet med denna systematiska kunskapsoversikt har evidens och veten-
skaplig forskning varit vagledande nar det géaller val av studier att inkludera
och skriva om. For det andamalet har den basta tillgangliga vetenskapliga
kunskapen sokts fram. Systematiska kunskapsoversikter ar ett satt att fa tag
pa den bésta tillgangliga vetenskapliga kunskapen (4). Genom denna metod
s6ker man med hjalp av ratt sékord i databaser dver internationell forskning
for att hitta empiriska studier om det man vill veta mer om. Darefter varderar
man dem efter niva av tillforlitlighet (evidens) och sammanfattar deras resul-
tat.
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Praktik och forskning bor folja varandra sa att det arbetsséatt som profess-
ionella, t ex inom habiliteringen, anvander bygger pa saval resultat fran ve-
tenskaplig forskning och pa erfarenhet och tidigare praktik. Ordet evidens
kan forklaras som vetenskapligt stod for insatsers effekter (5). Evidens hand-
lar om graden av tillforlitlighet genom att ta del av den basta tillgédngliga ve-
tenskapliga kunskapen. Evidensbaserad forskning har utforts mest inom det
medicinska omradet genom sa kallade randomiserade kontrollstudier. | sad-
ana studier delar man in deltagare (ett representativt urval) slumpmassigt i
grupper, t ex en behandlingsgrupp och en kontrollgrupp. Grupperna far olika
insatser: behandlingsgruppen far en behandlande insats medan kontroll-
gruppen inte far ndgon insats utéver vad de redan har. Sedan jamfors grup-
pernas resultat och man réknar statistiskt ut om skillnaden beror pa insatsen
eller inte. Det finns en hierarki i evidensbaserad forskning och en metatver-
sikt av randomiserad kontrollstudie anses vara det yttersta testet pa att en
insats fungerar. 1 all forskning finns det etiska principer som maste 6verva-
gas, t ex fAr man inte undanhélla nagon deltagare en behandling som funge-
rar.

Nar det galler forskning om och med malgruppen barn och ungdomar med
flerfunktionsnedsattningar sa gors det inte randomiserade kontrollstudier,
utan annan forskning leder kunskap framat. Evidens for forskning om och
med personer som har svara funktionshinder maste byggas upp pa ett annat
sétt. Detta pa grund av att vi av etiska skal inte kan slumpa behandling. Men
ocksa pa grund av att personerna ar olika varandra och beroende av andra i
sina liv vilket gor att atgarderna (insatserna) inte gar att fa exakt lika
varandra och darfor inte kan jamféras exakt (4).

Schlosser och Ragavendra (4) har beskrivit hur man kan se pa evidensba-
serad forskning och praktik fér personer som anvander AKK (alternativ och
kompletterande kommunikation). Vanliga forskningsstudier inom AKK-
omradet ar enskilda experimentella fallstudier dar ett fatal personer har foljts
fore-under och efter en insats och dar forskaren har studerat effekten av in-
satsen direkt efter insatsen men ocksa en tid efter insatsen. Schlosser och
Ragavendra (4) menar att metadversikter, sammanstallningar av data fran
flera enskilda experimentella fallstudier, ger god evidens om en insats. |
denna systematiska kunskapsoversikt har inte ndgon metadversikt om kom-
munikation for och med malgruppen hittats, och endast ett fatal studier har
varit experimentella fallstudier (t ex 6). De flesta studier som hittats ar stu-
dier med fatal deltagare dar det inte direkt gjorts ndgon insats/atgard. Studi-
erna har istallet varit utforskande, explorativa, t ex har studierna haft karak-
téren av att undersdka fenomens existens och hur de ser ut. Enligt Schlosser
och Ragavendra (4) har dessa studier inte nagon hog evidensgrad.

Dunst och Trivette (7) har beskrivit hur man kan se pa evidensbaserad
forskning och praktik nar det handlar om omradet tidiga atgarder fér barn
med funktionsnedsattningar. De lyfter fram komplexiteten i att finna evidens
for fenomen och insatser som ror gruppen barn med funktionsnedsattningar
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och menar att metadversikter av experimentella fallstudier ar hogst i hierar-
kin, men diskuterar att det finns andra systematiska tillvdgagangssatt att sa-
kerstéalla vetenskaplig evidens for fenomen. De beskriver att studier som re-
plikerar andra studiers resultat ocksa kan visa pa evidens av fenomen, aven
om tillvagagangssattet i studierna inte ar exakt lika varandra. De menar att
det ocksa finns foreteelser som ar sjalvklara och som inte behdver sakerstal-
las med evidensbaserad forskning, t ex barns utveckling i olika steg. Snarare
handlar kunskapsstkande och forskning om att t ex underlétta barnens fram-
steg i sin utveckling.

I arbetet med denna systematiska kunskapsoversikt har flera databaser
over internationell och nationell forskning sokts igenom med hjalp av kombi-
nationer av sokord for att finna lampliga studier med sa hog grad av evidens
som mojligt. De studier som hittats, som varit relevanta och inkluderats i
oversikten har haft olika grad av evidens och har varierat fran evidensbase-
rade forskningsoversikter (t ex 8), systematiska forskningsoversikter (t ex 9,
10), forskningsdversikter som inte ar systematiska (t ex 11), experimentella
fallstudier (t ex 6), atgardsstudier (t ex 12) och understkande studier med ett
fatal deltagare, antingen intervjustudier eller observationer (t ex 13, 14). Dis-
kussionsartiklar, doktorsavhandlingar och vetenskapliga rapporter har ocksa
inkluderats i kunskapsoversikten. | appendix finns dversiktstabeller dver alla
vetenskapliga arbeten som tagits med och information om dem, samt en ord-
lista med forklaringar om evidensbegrepp som anvands.

Relevans

I relation till andra funktionsnedsattningsomraden sa ar forskningen inom
omradet barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar relativt inte sa
omfattande. Det finns inte s mycket forskningsstudier om man jamfér med
andra omraden. Mycket av forskningen inom detta omrade ar internationell;
forskningen kommer fran USA, Storbritannien, Australien, Nederlanderna,
Belgien och Sverige. | relation till all forskning inom omradet ar den svenska
delen inte sa stor.

Man behover fundera pa om det gar att 6verfora forskningsresultat fran ett
sammanhang till ett annat. Hur stammer resultaten om man jamfér med
barn och ungdomar hemma hos mig/i Sverige? For just kommunikation hos
barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar sa kan man séga att bar-
nen &ar ganska lika varandra 6ver varlden, dvs de ar lika olika varandra globalt
som lokalt &ven om de tillhér samma “funktionsnedsattningsgrupp”. Barnens
och ungdomarnas komplexa funktionsnedsattningar gor att varje barns
kommunikation kraver unik hantering av omgivningen, i varje unik situation.
Men det finns anda saker att lara av varandra. For att kunna underlétta och
utveckla kommunikationen hos barnen behéver man lasa om andras erfaren-
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heter och desto battre da om dessa ar dokumenterade med en vetenskaplig
ansats.

Né&r det géller kommunikation med barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedsattningar s hamnar fokus ocksa pa barnets kommunikationspart-
ner och dess roll och ansvar i den kommunikativa situationen. | detta kan det
vara kulturella skillnader i omgivningars forhallningssatt bade till vad barnen
kan och till vad personen i omgivningen sjalva ska kunna gora fér att mota
barnen i kommunikation. Forhallningssatt hos kommunikationspartners kan
skilja sig mycket fran person till person. Kommunikation hos barn och ung-
domar kan sagas vara en mer objektiv betraktelse &n kommunikation med
barn och ungdomar som pa grund av forskjutningen till med blir mer subjek-
tiv eftersom en nédra annan person blir inkluderad. Med férskjutningen blir
det tydligare for omgivningen att det finns ett ansvar hos dem att tillgodose
och ordna for barnens kommunikation. En vetenskaplig ansats pa kommuni-
kation med barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar innebér att
forskningen har forsokt att bena upp och beskriva bland annat rollférdelning
och forhallningssatt.

Eftersom den vetenskapliga kunskapsbasen inom detta omrade ar relativt
liten bade internationellt och nationellt s& ar det trots allt viktigt att ta reda
pa vad som &r de béasta resultaten fran forskning globalt och sammanfatta
dessa studier och pa basta satt dra meningsfulla lardomar till vart eget sam-
manhang. Att gora en systematisk kunskapsoversikt ar ett forsok att fa fram
den béasta kunskapen. Men tillsyvende och sist ar det alltid l&saren sjalv som
utifran sin referensram varderar tillforlitligheten for sin egen del.
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Kommunikation hos barn och ungdomar
med flerfunktionsnedséattningar

Det finns mycket att ha kunskap om néar det géller kommunikation hos och
med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar. Att ha flerfunk-
tionsnedsattningar innebdr att man har flera funktionsnedsattningar som
tillsammans paverkar ens funktionsmojligheter, och alltsa ocksa ens kom-
munikativa formaga. Tva gemensamma funktionsnedsattningar for personer
med flerfunktionsnedsattningar ar intellektuell och fysisk funktionsned-
sattning. Intellektuell funktionsnedsattning innebér att personen kognitivt t
ex inte kan planera, forsta tid, 16sa problem, tolka det som hander pa samma
satt som andra personer i samma alder. Personer som har intellektuell funkt-
ionsnedséattning far oftast diagnosen utvecklingsstorning. Fysisk funktions-
nedsattning kallas ocksa for rorelsehinder och innebér att personen har sva-
righeter med motoriken t ex kan personen ha diagnosen cerebral pares. Barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar har oftast fotts med sina
funktionsnedsattningar.

Personer med flerfunktionsnedséattningar har ocksad medicinska svarighet-
er som kan vara mer eller mindre stabila. Exempel pa medicinska svarigheter
ar epilepsi, gastroesofagal reflux och andningssvarigheter (15). Vilka kombi-
nationer och grad av funktionsnedsattningar som personer med flerfunk-
tionsnedsattningar har kan vara olika fran person till person.

Att ha flerfunktionsnedséattningar fran fodelsen gor att det blir en stor ut-
maning att utveckla kommunikationen redan ifran starten. Nar ett barn fods
med flera funktionsnedsattningar ar det inte ovanligt att den férsta tiden i det
lilla barnets liv fokuseras pa den fysiska 6verlevnaden. Det forsta aret ar ofta
en traumatisk tid for bade foraldrar och barn. I bérjan fokuserar omgivning-
en pa att barnet ska fa i sig naring, kunna andas och helt enkelt att fa kroppen
att fungera stabilt. For detta kan det kravas operationer och medicinsk dver-
vakning. Nar inte det fysiska ar stabilt i en méanniskas kropp gar den mesta av
energin at till att stabilisera fysiken. Det gor att den sociala och kommunika-
tiva utvecklingen inte kommer igang lika smidigt som den brukar géra om
barnet ar friskt. Foraldrar behdver lara sig att forsta och ta hand om barnets
fysiska behov, men samtidigt behdver man fokusera pd kommunikation och
samspel.

Under hela livet kan det for personer med flerfunktionsnedséttningar vara
sa att nar inte fysiken ar stabil sa gar all uppmarksamhet och arbete i kroppen
till att aterfa balans igen, och da finns inte resurser Gver till att fa kommuni-
kation och samspel att fungera optimalt. Personer som har flerfunktionsned-
sattningar har ofta omfattande medicinska behov vilket gor att behovet av att
ha en kroppslig hélsa aterkommande kommer att ta Gverhanden av den
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kommunikativa formaga som personen har byggt upp. Vid sjukdom blir ofta
den kommunikativa férmagan lite satt ur spel men kan aterhamtas nar bar-
net mar béttre (3).

Personer med flerfunktionsnedsattningar har ofta svarigheter med att
kommunicera med tal och tecken. Det finns olika bakomliggande orsaker till
svarigheter med kommunikation, dels kan det vara fysiska funktionsnedsétt-
ningar men ocksa intellektuella funktionsnedsattningar som gor att man har
en nedsatt kommunikativ formaga. En intellektuell funktionsnedséattning kan
bidra till svarigheter med att forsta symboliken och pragmatiken med spra-
ket. Det kan vara sa att personen har svart att forsta hur ord och meningar
anvands for att kommunicera med andra, detta kallas pragmatik. D& ar det
svart att forstd meningen med det andra sager, det ar svart att stélla fragor
och att delta smidigt i samspel och samtal (16). Personer som har flerfunk-
tionsnedséttningar har oftast en diagnos for sin intellektuella funktionsned-
sattning; mattlig till grav utvecklingstorning. Graden av utvecklingsstérning
ar definierad i en diagnos men &aven dessa personer utvecklar sin kognitiva
formaga over tid. Generellt kan man beskriva att barn som har mattlig ut-
vecklingstorning kan forsta konkreta symboler, t ex bilder, de kan ha ett del-
vis utvecklat talat sprak och kan forsta talat sprak om det ar enkelt och kon-
kret. Framforallt behdver de stod for sin forstaelse med hjalp av tecken och
bilder. De kan i olika grad forsta tidsintervaller; forut, nu och sedan. Barn
som har grav utvecklingsstdrning kan oftast kommunicera “gillande” och
"ogillande” och anvander sig av kroppsprak, mimik, ljud och gester som
kommunikativt beteende, men kommunikationen kan vara férdrojd och oav-
siktlig. Personer som har mattlig, men framforallt grav utvecklingsstérning
behover hjalp med sa gott som alla aspekter av sina dagliga liv och ar mycket
beroende av att ha en ndra anhoérig/personlig assistent med sig hela tiden.

Kommunikationen paverkas ocksa av fysisk funktionsnedsattning. Perso-
ner som har flerfunktionsnedséattningar ar ofta begréansade i anvandningen av
sina hander, och finmotoriken, och har svart att fysiskt gora tecken. Fysisk
funktionsnedsattning kan ocksa gora att man inte kan styra sin kropp och
folja med i kommunikation t ex genom att rikta sig till personer, eller ta
ogonkontakt. Fysisk funktionsnedsattning kan goéra det svart att styra and-
ningen och rosten. Svarigheter med rosten kan t ex bero pa problem med
stambanden, och svarigheter med artikulation kan bero pa tunga och mun
som gor att det ar svart att forma och gora ord begripliga (16).

De vanligaste formerna for kommunikation som anvands av personer med
flerfunktionsnedsattningar ar kroppssprak, mimik, ljud, blick och gester.
Men eftersom gruppen ar mycket heterogen kan man inte sdga mer an att de
kommunikationsformerna ndmnda ovan ar de vanligaste, det ar inte ovanligt
att personer med flerfunktionsnedséattningar kan forsta och gora tecken, kon-
ventionella eller egna. Generellt kan man dock saga att kommunikationen ar
varierande och ofta bunden till sammanhang, t ex beroende pa dagsform och
vilken person som de kommunicerar med. Deras kommunikation ar ofta svag
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och svaren i samspel brukar vara fordrojda och subtila. Detta gor att kommu-
nikationen ar svar att tolka och det ar inte ovanligt att personernas 6nskning-
ar och behov blir missuppfattade (16, 17). Personer som har flerfunktions-
nedsattningar har behov av att ha en foralder eller personlig assistent, eller
nagon annan som de kénner val, med sig i nya situationer for att tolka det
som hander och for att kdnna sig trygga.

AKK

All kommunikation &r multimodal, dvs. vi anvander oss av olika kanaler som
tal, blick, mimik, gester, kroppssprak samtidigt for att kommunicera och per-
soner som har funktionsnedsattning kan ha svarigheter med forstaelse och
anvandning av enskilda och kombinerade kommunikativa beteenden. AKK
star for Alternativ och Kompletterande Kommunikation och ar ett praktiskt
och forskningsmassigt angreppssatt for att underlatta for personer som har
svart att kommunicera med och forsta talat sprak. Det yttersta malet for
AKK-insatser ar att gora det mojligt for personer att sa effektivt som mojligt
kunna vara engagerade i olika samspelssituationer och delta i de aktiviteter
som man vill (18).

Alternativ och kompletterande kommunikation kan géras utan hjalpmedel
eller med hjalpmedel. AKK utan hjalpmedel bygger pa att den egna kroppen
anvands motoriskt i kommunikationen. Det kan vara naturliga reaktioner,
signaler, kroppssprak, mimik, ljud och gester. Bland dessa former finns ocksa
manuella tecken som stod. Hjalpmedelsberoende AKK bygger pa att perso-
nen som har kommunikationssvarigheter eller samtalspartnern pekar pa eller
anvander foremal, bilder eller grafiska symboler for att kommunicera. Det
kan vara t ex foremal, Pictogram och bokstaver. Man kan ocksa anvanda syn-
tetiskt tal genom att personen pekar pa en bild och ett datorprogram sager
det personen pekar pa (16). Gemensamt for alla former av AKK ar att perso-
nen som anvander AKK &r beroende av manniskor i sin omgivning som har
kunskap om AKK for att kunna kommunicera.

Barn och ungdomar som har flerfunktionsnedsattningar anvander AKK,
bade med och utan hjalpmedel. Det kan vara svart att hitta ratt AKK hjalp-
medel och det galler att man utgar ifran barnets egna satt att kommunicera
och barnets nuvarande och forvantade niva av forstaelse. Det kravs ett lang-
siktigt och tatt samarbete mellan anhdriga och professionella som arbetar
med kommunikation, t ex logoped, for att se till att barnet far ratt AKK
hjalpmedel, ett arbete som alltid maste vara aktuellt (19).

Tekniska hjalpmedel och kommunikation

Det finns tekniska hjalpmedel som kan underlatta for personer med omfat-
tande fysiska funktionsnedsattningar att kommunicera. Tekniska hjalpmedel
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kan besta av manga olika tekniska anordningar men den vanligaste formen ar
nagot som har samlingsnamnet micro switches i forskningslitteraturen. Ett
exempel pa en micro switch ar hjalpmedel som t ex Big Mac, genom att trycka
pa en stor knapp sétts en inspelad fras eller ett ljud igang. Det finns forskning
om hur sadana tekniska hjalpmedel kan underlatta for personer som har fler-
funktionsnedsattningar. Sadan forskning handlar om att genom upprepad
traning med en eller ett fatal personer se om och hur de kan anvéanda tekni-
ken for att t ex pakalla uppmarksamhet, eller till och med visa vad de vill ha
eller inte vill ha (20, 21).

Nar det géller att kunna anvanda tekniska hjalpmedel for att kommunicera
menar Blain-Moraes och Chau (6) att det géller att personen har en egen for-
staelse for att han eller hon kan paverka omgivningen. Blain-Moraes och
Chau studerade om en pojke med flerfunktionsnedséattningar kunde lara sig
att anvanda tekniska hjalpmedel for att genom sina reflexer lara sig att pa-
verka omgivningen. Forskarna lade upp en stegvis planering och insats till-
sammans med pojken och hans anhériga och de matte pojkens larandepro-
cess regelbundet fore, under och efter insatsen. Pojken larde sig inte att an-
vanda tekniken och forskarna menar att det kan bero pa att personen sjalv
forst maste forsta att det den gor kan fa saker att handa utanfoér den sjalv. Det
ar viktigt att det finns en egen forstaelse for ett orsak-verkans samband mel-
lan det personen sjalv gor och det som hander i omgivningen. Om denna for-
staelse inte finns maste man forst tréana detta, eftersom tekniska hjalpmedel
ar ett medel for att na ett mal (se mer under rubriken orsak-verkan).

Blain-Moraes och Chau (6) menar ocksa, precis som manga andra forskare
och praktiker, att man ska ta med anhoriga i arbetet med en atgard eftersom
de kan tolka kommunikationen hos individen som har funktionshinder. Men
det ar ocksa viktigt eftersom det &r de som kommer vara personens omgiv-
ning aven efter atgarden. Det kommer vara de néra anhoriga som tillsam-
mans med individen sjalv kommer att fortsatta i kommunikation och sam-
spel. Dessutom lar sig anhdriga mer om fokuspersonens kommunikation ge-
nom atgarden. En utmaning i detta sammanhang ar att de tolkningar som
gors av professionella och anhdriga om fokuspersonens kommunikation kan
skilja sig at och det galler att ha ett 6ppet forhallningssatt till varandras kom-
petenser.

I en diskussionsartikel om hur ny teknik, t ex surfplattor och appar, kan
anvandas for att kommunicera med barn och ungdomar med omfattande
funktionsnedsattningar lyfter Light och McNaughton (19) fram att det annu
behovs forskning om surfplattors och appars upplagg och funktion och relat-
ionen till kommunikationsutveckling. De menar att det &r mycket positivt att
kommunikationsappar och surfplattor ar universell teknik, dvs. nagot som &r
tillgangligt och anvands av alla med eller utan funktionshinder. Att appar och
surfplattor ar en relativ ny uppfinning gor att resultat fran forskning om tek-
niken i relation till kommunikationsutveckling annu inte har kommit igang.
Light och McNaughton menar att evidensbaserad forskning behovs da forald-
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rar efterfragar “de basta” kommunikationsapparna for sina barns utveckling.
Forskningen behdver utga ifran den vetenskapliga kunskap som finns inom
omradena kommunikationsutveckling och las- och skrivutveckling samt
barns utveckling och larande. Viktiga aspekter att tanka pa nar det galler barn
och ungdomar med omfattande funktionsnedséttningar ar att de lattare kan
forsta relationer mellan ikoniska bilder (t ex fotografier) och handelser &an
bilder som ar mer abstrakta och symboliska, att kombinationer av bild och
rost underlattar inlarning, sarskilt om det ar en foralders rost, att scener av
handelser ar lattare att forstd an enstaka bilder som satts ihop till ett sam-
manhang. En scen av en handelse kan vara ett fotografi dar man t ex kan se
barnet sjalv i en situation, da kan man tillsammans med barnet titta pa foto-
grafiet och upprepa det som hande da. Light och McNaughton beskriver
ocksa att majligheten som surfplattor ger att flytta saker pa skarmen genom
att bara ta pa den ar ett stort steg framat for att involvera personer med om-
fattande funktionsnedséattningar. Tidig forskning visar att den vertikala rorel-
sen ar lattare att utfora an den horisontella for personer med omfattande ro-
relsehinder, vilket betyder att man kanske ska fundera 6ver hur man lagger
upp bilder och spel pa sin surfplatta (Costigan, Light och Newell, se Light och
McNaughton) (19).

AKK och spontanitet

Spontanitet &r en dimension av kommunikation som i dagligt tal kan beskri-
vas handla om att inte tdnka sa mycket innan man kommunicerar, man sva-
rar eller initierar kommunikation snabbt. Carter (22, 23) beskriver spontani-
tet pa ett kontinuum dar svar pa patrangande kommunikation fran en annan
person raknas som lag spontanitet och hdg spontanitet innebar att en person
ger fria kommunikativa initiativ utan att ndgon utomstaende har nagon tolk-
ningsreferens till kommunikationen. Ett exempel pa lag grad av spontanitet i
kommunikation, dvs att personen i forsta hand reagerar pa det andra kom-
municerar, ar nar en person maste vélja en nodvandig sak av tvd som racks
fram av en annan person. Exempel pa ett initiativ med hog grad av spontani-
tet &r nar en person t ex kdnner hunger och kommunicerar det till sin omgiv-
ning pa sitt satt utan att nagon fragat. Det kan vara svart att vara spontan om
man har funktionsnedsattningar och anvander kommunikationshjalpmedel
och det ar hog risk att barn och unga som har flerfunktionsnedsattningar
svarar mer an startar kommunikation spontant (22). Istéllet for att spontant
starta kommunikation sjalv om olika damnen reagerar man oftare pa det
andra gor eller sager, eller sa reagerar man pa sina egna grundbehov som t ex
hunger.

Carter studerade hur spontaniteten sag ut beroende pa vilka kommunikat-
ionsformer/satt som barn med omfattande funktionsnedséattningar anvande.
Med hjalp av att filma barnen i skolmiljé och sedan analysera filmerna kunde
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han dra slutsatsen att kommunikationsséatt som innebar att anvdnda AKK
hjalpmedel, t ex bilder eller saker, bidrog till mindre spontanitet &n AKK utan
hjalpmedel. De naturliga reaktionerna, kroppssprak och ljud som inte kraver
hjalpmedel gar snabbare att formedla och darfor ger de satten mer utrymme
for spontana yttringar. Carter fann ocksa att nar det gallde anvandningen av
bilder och saker som kommunikationsformer sa var det forknippat med att
andra uppmanade barnet att anvanda dem.

Carter studerade ocksa spontanitet i forhallande till anvandningen av
kommunikationen (22). Barnen anvande sin kommunikation for det mesta i
styrande syfte, for att frdga om nagot. De anvande kommunikation mycket
mer séllan till att ge ndgot (sak eller information) eller att avvisa ndgot, sdga
nej till nagot. Att ge nagot (information eller sak) var minst spontant och att
fraga om nagot var mest spontant.

Hur effektivt & den spontana kommunikationen? Carter fann att kommu-
nikationen som hade lag grad av spontanitet och som t ex var svar pa
patrangande kommunikation fran en annan person var relativt effektiv (23). |
sadan kommunikation var den andra personen beredd pd kommunikation
och hade forberett sig sjalv och barnet/ungdomen pa innehallet i kommuni-
kationen och ett gemensamt fokus fanns redan dar. Vid kommunikation som
ansags ha hog grad av spontanitet, t ex nar personen tar nya initiativ utanfor
det man just nu samspelar om var kommunikationen mindre effektiv. Enligt
Carter kan det bero pa att det &ar svart att lasa av personer som har flerfunk-
tionsnedsattningar och att dessa personer har svart att forbereda for sin
kommunikation genom konventionella satt, t ex genom att se till att man har
den andra personens uppmarksamhet. Nar det gallde spontan kommunikat-
ion som anvéandes for att avvisa nagot kunde det ibland vara sa att det inte
fick svar pa grund av att svarspersonen valde att inte uppméarksamma avvi-
sandet. Ett exempel pa det som Carter tar upp ar nar valet att "inte vilja ha”
inte ar socialt mojligt eller accepterat, t ex vid maltid (23).

Som slutsats kan man sédga att Carters studier om spontanitet i kommuni-
kationen for barn och unga med flerfunktionsnedsattningar visar att kom-
munikationssatt dar t ex objekt och bilder anvands, AKK med hjalpmedel, ger
mindre mojligheter till spontanitet eftersom kommunikationen ar tankt att ga
igenom hjalpmedlen. Han fann ocksa att nar barnen anvande sin kommuni-
kation spontant utanfor ett gemensamt fokus sa var det mindre troligt att det
fick effekt. Dessutom valde kommunikationspartners ibland att uppfatta den
spontana kommunikationen eller inte beroende pa om det var "lampligt” eller
inte i sammanhanget. Pa det hela menar Carter att hans resultat visar pa vik-
ten av att AKK hjalpmedel &r tillgédngliga och att de anvands tillsammans med
barnen hela tiden, att omgivningen behdver férvanta sig spontan kommuni-
kation och ocksa arbeta med att hjalpa barnen och ungdomarna med funk-
tionsnedsattningar att fortydliga sin kommunikation.
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Kommunikation &r en inlard forméaga

I det teoretiska perspektivet sociopragmatik menar man att kommunikation
ar ett socialt beteende som far praktiska och pragmatiska konsekvenser. Med
andra ord kan man sdga att kommunikation far saker att handa. | socioprag-
matiskt perspektiv fokuserar man pa anledningen till kommunikation sna-
rare 4n formen for kommunikation (24). Det var forskare som Bates, Ca-
maioni och Volterra (25) som beskrev hur det forsprakliga beteendet, t ex
ljud, gester och mimik, hos sma barn fungerade som kommunikation och fick
konsekvenser i omgivningen pa samma satt som talat sprak. Med tiden har
mycket forskning séllat sig till detta perspektiv och ocksa vetenskapligt visat
att det finns ett starkt samband mellan gester och utvecklat tal hos barn utan
funktionshinder (beskrivet i Rowland) (24). Man kan saga att redan vid f6-
delsen (vissa menar dven innan) borjar det sociala sampelet och den inlar-
ning som bygger upp kommunikativ kompetens. For barn som har en typisk
utveckling kulminerar med tiden den kommunikativa formagan i att barnet
har ett talat sprak. Barn som har flerfunktionsnedséattningar utvecklas i sin
kommunikativa formaga men pa grund av begransningarna som kommer av
funktionsnedsattningarna har dessa barn stora kommunikativa svarigheter.

Manniskan fods med biologiska system for att kommunicera: genom sen-
sation via syn-, kansel-, lukt-, smak- och hdrselsinnena sker en perception
(tolkning) i hjarnan av det vi har uppfattat via sinnena. Hjarnans biologiska
system for att ta emot sinnesintryck, tolka dem, associera och producera
kommunikation ar inte helt kartlagt. Ett exempel pa nyare forskning om
kommunikation och dess system ar forskningen om spegelneuronsystemet i
hjarnan som gor att vi uppmarksammar kommunikation valdigt snabbt. Spe-
gelneuronerna sags hjalpa oss att uppmarksamma t ex andra personers gester
och kombinationer av mimik och kroppssprak som kommunikation mycket
snabbt. Det ar spegelneuronsystemet som gor att vi med “turbofart” forstar
att har ar det kommunikation pa gang och att vi sjalva kan ga in i den kom-
munikationen (26). For barn med funktionsnedsattning som har svarigheter
med socialt samspel eller kommunikation pa olika vis behover det inte vara
sa att det finns en storning i detta system utan det kan vara sa att det ar for-
magan att anvanda sig av spegelneuronsystemet som ar problemet (enligt
Nadel, se Thunberg) (27). De biologiska systemen finns dar men det ar forst
nar de anvands och manniskan far erfarenheter som laggs till varandra som
manniskan utvecklas (28). Kommunikativ formaga fungerar pa det séttet,
kommunikation ar framforallt en inlard formaga. Kommunikation lar man
sig i samspelet med andra. Att bli battre pa att kommunicera kraver tid, en-
gagemang och uthallighet bade fran personen sjalv men ocksa fran omgiv-
ningen. For att utveckla sin kommunikation kravs att det finns personer som
svarar: samspelets forutsattning ar att det finns minst en person ytterligare
som svarar.
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Forstdelse av orsak-verkan

En grundlaggande forstaelse i den kommunikativa formagan ar medvetenhet
och forstaelsen om att det man gor (ens beteende) far konsekvenser utanfor
en sjalv. | forlangningen blir detta en forstaelse om att man kan paverka
andra, en forstaelse om att vissa handelser foregar andra och att olika bete-
enden och handelser far positiva och negativa foljder/konsekvenser. Barns
medvetenhet om och forstdelsen om sambandet mellan beteenden/héandelser
och dess konsekvenser kan beskrivas vara uppdelad i tre omraden (8). Dessa
tre ar:
o forstaelsen att barnets eget beteende far konsekvenser hos andra och i
miljon
forstaelsen att handelser i miljon far konsekvenser i miljon
o forstaelsen att beteenden far konsekvenser i foraldra-barn samspelet

Barns forstaelse for att deras eget beteende far konsekvenser hos andra och i
miljon kallas for beteende-baserade konsekvenser och kan vara sociala och
icke-sociala. Det betyder att de sociala konsekvenserna handlar om att ta till
sig och forstd sambandet mellan att nar barnet ler och ljudar sa t ex kittlar
och gosar fordldern med barnet som konsekvens. Det som kallas icke-sociala
beteende-baserade konsekvenser handlar om att barnet forstar att det ar ett
samband mellan att han eller hon t ex har rért sin arm och slagit till en hang-
ande mobil som da ror sig och kanske later.

Barns forstaelse av att handelser i miljon far konsekvenser i miljon kallas
for miljo-baserade konsekvenser och har ar barnet inte direkt inblandad med
sitt eget beteende. Ett exempel ar forstaelsen av att handelser foregar andra
handelser, t ex en foréalder séatter pa barnet en haklapp fére den far mat, och
forstaelse hos barnet att "nu kommer jag att fa mat eftersom jag far en
haklapp runt halsen”.

Barns forstaelse av konsekvenser i foraldra-barn samspelet kopplar ihop
bade beteende- och miljo och handlar om barnets forstaelse av vad som
kommer handa i det direkta samspelet. Denna forstaelse kan vara ganska vid
och kan ta in saker som brukar anvandas. Det kan vara t ex barnets forstaelse
av att en speciell filt brukar anvands i tittut lek mellan mamma och barnet,
barnet ser filten, mamman tar upp den och técker dver sitt ansikte for att
borja leka. Har kan det vara forstaelsen om sarskilda indvade samspel som ar
som scener som barnet forstar, men det kan ocksa vara kortare delar i sam-
spel t ex att nar mamma och barn brukar lasa en bok sa far barnet sitta i kna
och bladdra.

Forstaelse av orsak och verkan som beskrivits ovan ger barnet mojligheter
att engagera sig och ta del av det som hander runt barnet eftersom barnet kan
vara med och paverka, men det blir ocksd mojligt for barnet att forsta vad
andra personers beteende betyder. Dunst och kollegor (8) har i en evidensba-
serad forskningsdversikt beskrivit hur barns forstaelse av orsak och verkan
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utvecklas, hur man kan upptacka denna forstaelse och arbeta med att for-
starka den. Enligt forskningsstudier de beskriver ar sma barn fran 2 mana-
ders alder kapabla att forsta kopplingen mellan deras eget beteende och for-
aldrars svar (forsta punkten ovan). Tidiga atgarder for att starka denna for-
stdelse handlar om att snabbt ge respons pa barnets beteende och att svaret
blir tydligt, nastan overtydligt i boérjan. Nar barn har borjat forsta orsak-
verkan mellan sina beteenden och omgivningens svar visar de gladje och
spanning, detta kan vara mer otydligt foér barn som har flerfunktionsnedséatt-
ningar men det betyder inte att det inte det finns dar.

For att hjalpa barnet att forsta att handelser i miljon far konsekvenser i
miljon (andra punkten ovan) ar det viktigt att barnet finns med i det som sker
i vardagsrutinerna. Rutinerna blir en bas fér det som hander och med tydlig-
het och systematik i vad som sker runt barnet kan barnet mer och mer forsta
hur handelser hanger ihop. Om vardagens rutiner ar tydliga i orsak-verkan
handelseforlopp underlattas barnets forstaelse.

For att barnet ska forsta konsekvenser i foraldra-barn samspelet (sista
punkten ovan) ar en nyckelfaktor att foréldrar och anhoriga ar responsiva.
Det betyder att foraldrar och anhoriga ar lyhorda och kénsliga fér barnets
varje initiativ av kommunikation och svarar direkt pa det, adekvat men tyd-
ligt. Ett sddant beteende fran foraldrar har visat sig fa langtgaende positiva
kosekvenser aven nar det géller hur ofta barnet svarar pa andras kommuni-
kation och kommunikationsutveckling. Att som foralder ocksa vara till stod
och hjalp for barnet nar han eller hon har svart att visa engagemang, t ex ge-
nom att utforska tillsammans och ibland géra for barnet, ar viktigt for att
barnet ska kanna att den kan lita pa foraldern.

Coupe O’Kane och Goldbart (29) ger i ett arbetsmaterial som vander sig till
anhoriga och personal exempel pa hur man kan arbeta for att tydliggora
kopplingen mellan orsak och verkan for barn med flerfunktionsnedséattning-
ar. De beskriver att man kan arbeta i tre steg, observation av barnets reakt-
ioner och kommunikation, identifikation om barnets kommunikation och
beteenden som anhdriga eller personal ska fokusera pa for att hjalpa barnet
att forstd mer om och genomférande av snabba svar, fortydligande om kopp-
lingen mellan orsak-verkan i det som barnet behéver 6va pa.

Observation: Anhdriga valjer forst olika saker och situationer som man vet
att barnet brukar svara pa eller reagera till. Det galler att presentera de olika
sakerna och situationerna i tur och ordning, forsok att vara systematiskt for
att upptacka barnets svar och reaktioner. Det handlar om att titta pa barnets
satt att svara och reagera, observera och helst skriva ner vad som hander i
barnets satt att vara. Forsok att gora en lista dver barnets kroppssprak, mi-
mik, ljud och gester, helt enkelt 6ver allt som sker hos barnet och som du tror
ar kopplat till de saker/situationer som presenteras. Du kan ocksa ha gjort en
lista innan som du nu kan anvénda for att pricka av i. Nar du &ar sahéar nara
barnet kan du samtidigt forstka tolka vad barnet vill formedla med sitt svar,
oftast handlar det om "jag gillar” eller "jag gillar inte”.
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Under detta forsta steg ar det bra att forsoka samla s manga observation-
er som mojligt 6ver barnets satt att svara och reagera pa en variation av saker
och situationer. For att barnet ska ha det bekvamt ar det bra att tanka pa att
gora detta vid den tiden pa dagen da barnet ar piggast och i ett sammanhang
som barnet kanner sig trygg i.

Identifikation: Som ett andra steg galler det nu att titta igenom alla obser-
vationer och se vilka séatt barnet kommunicerar pa. Gor tva listor, en med de
satt som barnet oftast visar ”jag gillar” pa och en med de satt som barnet oft-
ast visar "jag gillar inte” pa. Forsok nu att séka mer information om och pa
vilket satt barnets svar och reaktioner var lika dver situationer och saker och
bestam nagot som ni vill arbeta vidare med. Det kan vara ett beteende som
barnet visar till en viss grad i nuldget men som man dnskar mer av. Ett exem-
pel ar att barnet visar ett svagt svar/reaktion och som var svart att upptacka
genom alla observationer och man bestammer sig for att férsoka arbeta med
att barnet ska kunna visa det starkare.

Under detta steg blir den listan dver barnets beteende och hur de var kopp-
lade till de olika saker och situationer som presenterades viktig. Valj ett
svar/reaktion som ni vill hjélpa barnet att fortydliga och skriv ner hur barnet
gjorde. Ta vagledning av listan och skriv ner hur barnet brukade kommuni-
cera med kroppen, ljud och ansikte, ta ocksa med hur du tolkade svaret.

Genomforande: Vid detta steg har barnets satt att kommunicera observe-
rats och identifierats tillsammans med i vilka situationer och saker som de
brukar forekomma. P& detta satt finns en bild 6ver vad som lockar barnet till
kommunikation och hur barnet da brukar kommunicera och det finns ocksa
en bild over de tillfallen dar barnet inte ar lika tydlig. Detta kan man nu an-
vanda for att stalla i ordning sarskilda samspelsmojligheter dd man kan éva
mer pa just det utvalda beteendet som man vill hjalpa barnet att t ex visa
starkare. Nu kan man med hjalp av det man redan vet om barnets intressen
presentera mojligheter/tillfallen for barnet att paverka sin omgivning genom
att andra litegrann i hur nagot brukar ske. Ofta handlar det om att omgiv-
ningen inte far vara for snabb med svaret eller att agera utan att vanta in bar-
net. Under detta steg kan man téanka pa att upprepa samma 6évningssituation
ofta, och de satt man svarar pa barnets kommunikation. Det ar viktigt att
vara konsekvent i sitt eget beteende, att halla sig till samma typ av svar.

Gemensam uppmaéarksamhet

Att ha gemensam uppmarksamhet betyder att kunna uppehalla sig vid ett
gemensamt intressefokus med en annan person och att visa att man samti-
digt vet att den andra ocksa delar detta fokus. | forsta steget i utvecklingen av
gemensam uppmarksamhet, for spadbarn vid 2—4 manaders alder, handlar
det om att barnet och foralder fokusera pa varandra och att bada uppfattar
att den andra ocksa gor det (30). Ett exempel pa detta ar nar en foralder och
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ett litet barn tittar pa varandra och ler. Detta har kallats for primar intersub-
jektivitet. Det andra steget i utvecklingen av gemensam uppmarksamhet
kommer da tva personer tillsammans fokuserar sin uppmarksamhet pa en
sak eller handelse utanfor tvasamheten, t ex en bok eller en leksak, och sam-
tidigt visar att de vet att den andra uppmarksammar samma sak. Detta kallas
for sekundar intersubjektivitet och borjar uppkomma da spadbarn ar i aldern
9 manader och uppat (30, 31). Denna formaga ar fullt utvecklad vid 15—24
manaders alder hos barn med typisk utveckling (32). Beroende pa barnets
utvecklingsniva kan det vara lattare for barnet att forsta och visa formagan
att ha gemensam uppmarksamhet med bara en annan person i det direkta
samspelet, alltsd primar intersubjektivitet. Att ha gemensam uppmarksamhet
pa en sak, héndelse eller person tillsammans med sin samspelspartner ar
svarare.

Det finns en nyansskillnad nar det galler gemensam uppmarksamhet, pa
engelska beskrivs skillnaden genom ordvalen Joint attention och Shared at-
tention (32). Joint attention ar nar tva personer har gemensam uppmark-
samhet och samtidigt visar att de vet att den andra uppmarksammar samma
sak och det blir ett gemensamt och samtidigt delande av uppmarksamhet.
Shared attention ar nar personerna i samspelet bada fokuserar pa samma sak
men visar inte att de samtidigt direkt upplever det gemensamma fokus med
samspelspartnern. Detta kan exemplifieras av nar ett barn och en foralder ar
inne i en lek och t ex leker med en tagbana. Det ar vanligt att bada personerna
finns parallellt i leken och fokuserar pa samma sak, t ex bada tittar pa nar
barnet kor tagloket men ingen sager nagot eller ser pa varandra. | ett nasta
steg i leken kan gemensam uppmarksamhet komma nar barnet vander sig till
foraldern, ler och gor en svang med loket, foraldern aterknyter med leende
och sager ndgot om loket. Detta ar exempel pa att bada visar att de gemensam
uppmarksamhet och upplever nagot tillsammans.

Det ar vanligt att man bedomer gemensam uppmarksamhet pa 6gonkon-
takt mellan kommunikationspartners. Da star 6gonkontakt for en kommuni-
kation om att man delar fokus och ar uppmarksam pa samma sak. Men det ar
ocksa vanligt att man visar gemensam uppmarksamhet genom andra kom-
munikativa beteenden, t ex genom att notera gemensam uppméarksamhet
med att ge ifran sig ljud men inte lyfta blicken, skifta stéallning for att med
kroppsspraket visa att man vet att man delar fokus, eller att man tar nagon pa
axeln nar man kommer for att stimma in i ett samspel (33).

Personer som har flerfunktionsnedsattningar bedéms ofta vara pa en tidig
utvecklingsniva vilket medfor att de har svarigheter att visa och ha gemensam
uppmarksamhet med en samspelspartner. Detta kan bero pa deras intellek-
tuella funktionsnedsattning men aven pa deras fysiska funktionsnedsattning.
Begransningar i grovmotoriken kan t ex gbra att personen inte kan ta dgon-
kontakt eller att rikta blicken mot kommunikationspartnern (33). Det ar vik-
tigt att man tanker pa alla andra satt som man kan visa gemensam uppmark-
samhet pa for att tolka dessa personers kommunikation. lacono et al (12)
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visade i en observationsstudie med 4 barn med flerfunktionsnedséattningar att
barnen hade strategier for att vara uthalliga i ett samspel i en gemensam
uppmarksamhet dven om de inte kunde halla uppméarksamheten sa mycket
med hjalp av blicken. En flicka visade detta genom att stracka sig efter fore-
malet for den gemensamma uppmarksamheten under en langre tidsperiod i
samspelet, 12 sekunder. Samma gjorde en annan flicka da hon pa tre kom-
munikativa sdtt visade under 13 sekunder i samspelet att hon delade upp-
marksamheten, genom att stracka sig efter foremalet, ljuda och skratta. En
flicka visade att hon ville att de skulle sluta lasa bok genom att oavbrutet
lata/ljuda tills de slutade lasa boken. For att visa att hon inte ville ha en
dricka som erbjods henne, satt en av flickorna och gungade fram och tillbaka
tills drickan togs bort.

Hostyn, Neerinckx och Maes (32) understkte hur personer med flerfunk-
tionsnedsattningar visade gemensam uppmarksamhet, i bada formerna av
samtidigt delande (joint attention) och parallellt delande (shared attention).
De studerade hur 17 personer i aldrarna 3 till 59 riktade sin uppmarksamhet i
samspelet med en personal och hur de riktade samma personals uppmaérk-
samhet till ett gemensamt intresse. | studien filmades samspel mellan tva
personer, alltsd 17 par, da de satt tillsammans och t ex lekte med eller utan
sak. De fann att personerna med flerfunktionsnedsattningar i mycket liten
utstrackning riktade kommunikationspartners uppmarksamhet, bara i 10
procent av det observerade samspelet. D4 de riktade kommunikationspart-
ners uppmarksamhet anvande deltagarna mal-orienterat beteende, uthallig-
het eller genom att upprepa samma beteende for att rikta partners uppmark-
samhet. Vanligaste satten var att visa saken och halla upp den, men mer sall-
an genom rosten eller blick. Personalen anvande sig mest av talat sprak i
samspelet och genom att hantera saken som var i fokus och inte sa mycket av
t ex taktil beroring i samspel. Taktil beréring kan underlatta i kommunikat-
ionen med personer med flerfunktionsnedséattningar.

Atta av de 17 paren var nagon eller nagra ganger i gemensam uppmark-
samhet (joint attention), men da det forekom var det kort. Det férekom oftare
att bada samspelspartners var uppmarksamma pa samma sak parallellt med
varandra (shared attention). Gemensam uppmarksamhet foregicks alltid av
parallellt delad uppmaéarksamhet och Hostyn och kollegor lyfter fram vikten av
att identifiera den typen av delad uppmarksamhet foér att sedan kunna foku-
sera pa att bygga upp den gemensamma upplevelsen av uppmaéarksamhet. De
par som hade fler episoder av parallellt delad uppmaéarksamhet hade ocksa fler
episoder av gemensam uppmarksamhet, medan de par som hade fa episoder
av parallellt delad uppmarksamhet hade fa episoder av gemensam uppmaérk-
samhet.
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Vakenhet

Nar det galler kommunikation hos och med personer med flerfunktionsned-
sattningar sa ar grad av vakenhet nagot som kan paverka hur mycket, hur
ofta och pa vilket satt kommunikationen fungerar. Vakenhet ar ett kroppsligt
tillstand och vakenhet hos en person kan variera fran att vara helt sovandes
till att vara mycket aktiv, till och med 6veraktiv. Vakenhetsgraden hos en per-
son som har flerfunktionsnedséattningar kan variera mer under en dag an for
personer utan funktionshinder. Detta kan bero pa fysiska konsekvenser av
funktionsnedsattningen, det kan ocksa bero pa biverkningar fran mediciner
eller pa tidigare upplevelser som personer nyss varit med om och som var
mer tréttande &n man kunde tro och veta. Manga forskare och praktiker har
diskuterat att larande och utveckling kan ske bast néar en person ar i en opti-
mal niva av vakenhet (se t ex oversiktsartiklar skrivna av Munde et al; Ro-
berts, et al) (10, 34). Har nedan beskrivs vakenhetsgraden hos personer med
flerfunktionsnedsattningar och dess konsekvenser for kommunikation.

Mycket forskning har utgatt ifran att det finns en matbar uppdelning i va-
kenhet som spanner sig éver 8 tillstand. De atta olika graderna av vakenhet
ar inaktiv somn, aktiv sdmn, dvala, dasighet, inaktiv vaken, aktivt vaken, ak-
tivt vaken med stereotypiskt beteende och mycket aktivt vaken med
grat/upprordhet eller sjalvskadebeteende (den tidigaste referensen pa forsk-
ning har ar Guess, Roberts, Siegel-Causey, och Rues) (35). Den grad av va-
kenhet i vilken barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar ar mest
mottagliga for delaktighet i form av kommunikation och larande é&r i tillstan-
det som kallas for aktivt vaken (34).

I forskning har man observerat de atta tillstdanden av vakenhet hos barn
och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar bland annat under skoltid och
sett hur vakenhetsgraden varierar och hur mycket maéjlighet till kommunikat-
ion och larande som barnen hade nar de befann sig i optimal vakenhet. Guess
et al (35) observerade 66 barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar
och fann att de for det mesta var i vakenhetsgraden inaktiv vaken (oberoende
av kronologisk alder), 46 procent av den totala tiden var de i det tillstandet.
De var i det optimala tillstandet aktivt vaken 13—24 procent av tiden. Arthur
(36) studerade 3 barn med flerfunktionsnedsattningar under olika situationer
under skoltid: i klassrummet, pa skolgarden och i badrummet. Arthur obser-
verade i vilken vakenhetsgrad barnen var i och fann att barnens vakenhets-
grad varierade mycket sinsemellan. Han fann att inte sdllan nar barnen var i
en optimal niva av vakenhet for larande och kommunikation sa befann de sig
inte i tvdsamhet med andra. Barnen befann sig proportionerligt ofta for sig
sjalva och inte i samspel, vilket gjorde att deras initiativ inte togs emot av
nagon annan person. De fick alltsd inte mojlighet till kommunikation och
larande da de var aktivt vakna och alltsa som mest mottagliga sjélva.

Flera studier uppméarksammar de ofta varierande och ombytliga kropps-
tillstdndet som vakenhet ar for barn och ungdomar med flerfunktionsned-
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sattningar och att det ar mer sallan &n ofta som barnen ar i den optimala va-
kenhetsgraden for kommunikation och larande, aktivt vaken, under vanliga
vardagar (34). Eftersom denna grupp tillbringar kort tid i optimal vakenhets-
grad ar det mycket viktigt att de far vara med andra och kommunicera och
lara sig da de ar aktivt vakna.

Arthur (37) studerade hur vakenhetsgrad hos 10 barn och ungdomar med
flerfunktionsnedsattningar paverkades av vad som hande i miljon, och vilka
situationer barnen fanns i. Han valde ut sammanhang under en skoldag som
hade med kommunikation och gruppdelaktighet att géra. Han fann att va-
kenhetsgraden aktivt vaken forekom oftare an statistiskt forvantat direkt ef-
ter att barnet/ungdomen hade varit i kommunikativt samspel med en annan
person. Samspel framjade aktiv vakenhet och denna vakenhet kunde halla sig
och inte hamna i inaktiv vakenhet om man fortsatte kommunicera och ta tur.
Han fann ocksa att tillstandet aktivt vaken med stereotypiskt beteende fore-
kom mindre ofta &n statistiskt férvantat direkt efter kommunikativt sampel
med en annan person. Detta betyder att det &r stimulerande for barnen och
ungdomarna att vara i kommunikation och samspel med andra och att de da
mer sallan hamnar i stereotypa beteenden. Arthur (37) fann ocksa att aktivt
vaken med stereotypiskt beteende som hade startat holl i sig tidsmassigt
langre an andra aktivt vakna nivaer av vakenhetsgrad. Han skriver att det &ar
viktigt att tdnka pa detta i pedagogiska sammanhang, att samspel ar stimule-
rande och att stereotypa beteenden ska man férstka hindra direkt nar de bor-
jar genom att starta samspel istéllet.

En annan aspekt som omgivningen kan éndra pa for att &ndra en persons
niva av vakenhet &r genom rorelse (10). Genom att skapa rorelse med perso-
nen, t ex genom att gunga, vacks personen. Detta ar kopplat till det vestibul-
ara systemet, balanssystemet, och genom att stimulera det pa ett for perso-
nen roligt och motiverande satt kan vakenheten hallas igang.

Gemensamma slutsatser fran flera forskningsstudier ar att understimule-
ring skapar sjalvstimulering och att det ar viktigt att upptéacka och se nar barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar ar aktivt vakna och att da in-
teragera med dem, mest framgangsrikt genom samspel eller rorelse. Genom
att gora det systematiskt sa stodjer man att barnet och ungdomen i fortsatt-
ning har mer frekvent optimal niva av vakenhet under vanliga dagar (10, 34,
37).

Vera Munde ar en hollandsk forskare som har tagit fram ett formular for
att kunna kartlagga nar personer med flerfunktionsnedsattningar ar i en op-
timal vakenhet. Ett tidigare formular har funnits, det skapades av Guess och
kollegor, och det &r det som anvéants i de studier som nadmnts tidigare. Guess
formular, som mater vakenhet i de 8 stegen, har kritiserats for att vara svart
att anvanda och svar nar det géller att jamfora resultaten mellan olika studier
(35). Detta &r inte bra eftersom det da inte gar att samla forskningsresultat
for en viss grupp pa ett trovardigt vis. I sin systematiska forskningsoversikt
fann Munde och kollegor (10) ocksa att det fanns en viss oklarhet om vilken
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malgrupp av personer med funktionsnedséattningar som hade studerats med
Guess formuléar. Som en foljd av genomgangen startade Munde en process att
ta fram ett nytt formulér (38).

Munde betonar att vid kartldggning av vakenhet hos personer med fler-
funktionsnedsattningar ar det viktigt att en nara anhoérig &r med och bedémer
vakenheten. Detta ar viktigt eftersom uttrycket for vakenhet som personer
ger ar sa olika. Formularet som Munde har tagit fram heter Alertness Obser-
vation List (AOL) och meningen &r att genom formuldret kunna skapa en
individuell profil 6ver vakenhet hos en person med flerfunktionsnedséattning-
ar och att detta ska kunna goras av anhoriga eller personal (38). For att gora
formuléret anvandbart finns det 4 steg av vakenhet i AOL. Det som foraldrar
och anhdriga stker signaler pa hos personer med flerfunktionsnedséattningar
for att kunna starta kommunikation och samspel ar att personen &r fokuserad
pa kommunikation och samspel, det forsta steget ar alltsa fokuserad. Infor
att bli fokuserad finns forberedelse eller vantan och det andra steget har
Munde kallat for inatvand/tillbakadragen (withdrawn). Hon menar att dven
om personen inte ar fokuserad pa samspel och kommunikation sa finns det
ett forstadium som ger mojlighet for kommunikation, darfor ar denna niva
viktig att kunna upptacka. Det tredje steget att se ar sovande tillstdnd, om
personen ar i detta tillstdnd ar det ingen idé att interagera. Det fjarde steget
att notera och kanna till som anhorig ar det agiterade tillstandet, upprord-
het, och detta inkluderar sjalvskadebeteende. Detta tillstand kan yttra sig pa
olika satt och ha olika anledningar och funktioner. Det kan ibland vara s att
det &r en foljd av att ha varit fokuserad pa kommunikation och samspel men
det kan ocksa vara uttryck for annat.

Munde lyfter fram att det ska vara mojligt for anhoriga och personal att
kunna gora en profil éver en persons vakenhet. Genom att gora det kan man
ocksa se och forsta mer om det vardagliga fungerandet, t ex koppla ihop re-
aktioner med handelser som man inte tidigare sett, man kan fa en bild 6ver
vilka saker som ar trottsamma for personen och man kan fa en bild 6ver vad
som av personen upplevs som jobbigt att hantera (39).

Kommunikativ kompetens

Janice Light ar logoped och professor vid Penn State University i USA och
hon &r en forgrundsforskare inom omradet kommunikation hos personer
som har olika typer av funktionsnedséattningar. Light har genom sin forskning
definierat kommunikativ kompetens och det ar ett begrepp som fortfarande
anvands inom det praktiska och forskningsmassiga omradet AKK. Light (40,
41) har formulerat fyra huvudanledningar till att méanniskan kommunicerar:
1) att uttrycka behov och dnskningar, 2) utveckla och stka social narhet, 3)
utbyta information, och 4) uppfylla sociala regler.

29



1. Att uttrycka behov och dnskningar gors ofta genom styrande kommu-
nikation, dvs. att vi vill paverka andras beteende som ett medel for att
uppfylla vara behov och intressen. Exempel pa detta ar ett barn som
anvander en bild for att visa att han/hon vill ha frukt eller visar med
kroppsprak att han/hon inte vill bada. Har ligger inte fokus pa delta-
garna utan pa att fa det man vill ha/inte vill ha. Samspelet for denna
typ av kommunikation ar ganska forutsagbart, det pagar inte sarskilt
lange och kraver inte ndgon hogre niva av spraklig kompetens.

2. Att utveckla och s6ka social narhet gors ofta genom uppmaéarksamhets-
riktad kommunikation, "har ar jag!”. denna typ av kommunikation
handlar om att skapa, uppréatthalla och utveckla nara relationer med
andra. Har ar fokus pa deltagarna i samspelet och pa att vara tillsam-
mans. Samspelet i sig ar det viktiga, det finns inget annat mal att upp-
fylla. Exempel pa detta ar ett barn som lutar sig tillbaka i mammas
famn, eller tva barn som ligger bredvid varandra och tjoar. Denna typ
av kommunikation tar sig olika form, det kan vara langa sekvenser av
samtal och utbyten men det kan ocksa vara ett leende och en blick.

3. Att utbyta information handlar om att ge eller ta emot information,
och fokus ligger pa sjalva informationen. Utbyte av information kan
vara langa samtal, t ex nar en foralder berattar om planerna for hel-
gen. | denna typ av samspel kravs ganska avancerad spraklig férmaga,
det kan behdvas kunskap om olika termer och ord for sarskilda omra-
den. Det finns stor bredd och djup i denna typ av kommunikation och
har ofta formen av undervisning och larande.

4. Att uppfylla sociala regler handlar om att kunna félja de etablerade
sociala reglerna i socialt samspel, t ex artighetsfraser. Denna typ av
kommunikation &r ofta kort och ar riktad till bade de vi kénner och till
framlingar. Exempel pa detta ar hur vi svarar i telefon, konverserar
med kassorskan i affaren eller halsar pa en granne. Samspelet ar be-
gransat och fokus ligger pa vad som ar forvantat i det sociala motet.

I ett livsperspektiv varierar betydelsen av dessa olika anledningar till kom-
munikation, sma barn kommunicerar forst och framst for att uttrycka behov
och 6nskningar och for att skapa, uppratthalla och utveckla social narhet.
Med utvecklingen av kognitiv formaga samt erfarenheter och minnen kom-
mer kommunikationen ocksa att handla om att fa veta mer om olika saker,
genom att barn fragar "vad ar det?” och “"varfor?”. Att ha tillgang till for-
magan att kunna kommunicera ratt i sociala sammanhang ar av betydelse nar
t ex artighetsfraser blir en ingang till att skapa nya relationer eller uppratt-
halla sociala relationer som kanske &r mer eller mindre ytliga. Detta behov
blir mer uttalat ju dldre barn blir. Aven om betydelsen varierar sé ar alla fyra
anledningar till att vi kommunicerar vasentliga for att kunna lara oss av och
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vara tillsammans med andra i den sociala helheten som finns i de samman-
hangen vi deltar i.

Den personliga kommunikativa kompetensen ar i vilken grad vi kan uppna
malen med var kommunikation. Hur mycket, hur effektivt ar barnets kom-
munikation for att uppna det den vill med sin kommunikation? Genom att
veta vad ett barn behdver utveckla mer kan man formulera ratt kommunika-
tiva atgarder, dvs. arbeta med relevanta omraden for barnets kommunikat-
ion. Det ar individuellt och situationsberoende vilken del av den kommunika-
tiva kompetensen som bor vara i fokus, det handlar om att finna en individ-
anpassning.

Light beskriver att kommunikativ kompetens kan delas in i spraklig-, op-
erationell-, social-, och strategisk kompetens. Spraklig kompetens handlar
om hur val barnet forstar den sprakliga koden, orden i spraket och hur spra-
ket ar uppbyggt. Operationell kompetens handlar om personens funktions-
formaga i relation till samspelet, t ex rorelseférmaga har stor betydelse for att
kunna hantera hjalpmedel och synférmaga for att kunna se andras kroppsut-
tryck. Social kompetens handlar om kunskapen om sociala regler i kommuni-
kation, t ex kunskap om att ta tur och avsluta samspel. Strategisk kompetens
handlar om att kénna till tekniker for att kompensera brister i de ovan be-
skrivna kompetenserna, t ex att hitta pa egna tecken.

Light och andra forskare har ocksa beskrivit att kommunikativ kompetens
ar uppbyggd av kommunikationens innehall, kommunikativt form (satt) och
kommunikationens anvandning (se t ex 42). Har kommer vi framforallt att
beskriva de senare.

Innehdll, form och anvédndning av kommunikation

Innehall i kommunikation handlar om vad kommunikationen berér, och be-
ror pa erfarenheterna hos dem som kommunicerar. Innehallet i kommunikat-
ionen baseras pa behov, kanslor och upplevelser som kommunikationspart-
ners har. Barn som har flerfunktionsnedsattningar har mindre majlighet till
att sjalva skapa ett rikt innehall i kommunikationen pa grund av att deras
behov, kénslor och upplevelser &r annorlunda och begréansade. Att ha ratt
kommunikationshjalpmedel &r viktigt for att barnet sjalv ska kunna utveckla
innehallet i kommunikationen. Ett barn som har hjalpmedel inom réackhall
och tillgangligt har stérre mojligheter att sjélv initiera kommunikation. Det
finns ocksa hjalpmedel som kommunikationspartners kan anvanda for att
hjalpa till att fokusera innehallet, t ex saker/objekt som far symbolisera na-
gon vardaglig handelse (43).

Innehallet i kommunikationen ar ocksa nagot man bygger upp tillsam-
mans i samspelet. Kommunikationspartners till barn med flerfunktionsned-
sattningar tolkar innehallet i kommunikationen utifran sin kunskap om bar-
net, vad barnet brukar kommunicera om, vilka intressen barnet har, barnets
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dagsform i hélsa och humor (44, 45). Nar en kommunikation, ett samspel, ar
i gang sa ar kompetenta kommunikationspartners féljsamma och lyhorda och
kan leda samspelet sa att innehdllet foljer det som barnet upplever i nuet
(45).

Form och satt av kommunikation handlar om de olika typer av kommuni-
kativt beteende som barn har nar de kommunicerar. Eftersom barn och ung-
domar som har flerfunktionsnedsattningar ar en heterogen grupp kan man
inte peka ut exakt kommunikationsform eller siatt som ar generella for alla i
gruppen. De vanligaste formerna fér kommunikation som anvands av perso-
ner med flerfunktionsnedsattningar ar kroppssprak, mimik, ljud, blick och
gester. Men det &r inte ovanligt att personer med flerfunktionsnedsattning
kan forsta och gora tecken, konventionella eller egna. Det ar viktigt att man
ser alla kroppsliga beteenden och verbala uttryck som mdjliga kommunika-
tiva beteenden for denna grupp. Varje liten del kan vara en kommunikativ
komponent. Nar det galler kommunikation och former for kommunikation &r
omgivningens tolkningsberedskap av stor betydelse. Personer som har fler-
funktionsnedsattning kommunicerar ofta olika med olika kommunikations-
partners och olika beroende pa situation, detta kan beror pa t ex dagsform
eller invanda rutiner.

Anvéndning av kommunikation kan delas i tre olika anvandningsformer:
man kan anvdnda kommunikation for socialt samspel t ex turtagning med en
annan person da personen i sig ar fokus, man kan anvanda kommunikation
for att dela uppmaéarksamhet (JA joint attention) t ex i en turtagning nar fokus
ligger pa nagot utanfor tvasamheten, en sak eller handelse. Det tredje an-
vandningssattet ar styrande kommunikation, t ex da man kommunicerar for
att fraga efter nagot, eller att saga ifran. For barn och unga med flerfunk-
tionsnedsattningar brukar det vara den styrande kommunikationen som an-
vands mest, medan delad uppmaéarksamhet & den som minst anvands. Prak-
tiker och forskare brukar beskriva att om man férséker éva upp delad upp-
marksamhet sa kan det bidra positivt till den fortsatta utvecklingen av andra
formagor, t ex kommunikation och delaktighet (46, 47).

I en studie om 9 barn i forskoledldern undersokte Olsson (42) hur de
kommunicerade i tva olika leksituationer. Alla barn hade flerfunktionsned-
sattningar, de hade mattlig till grav utvecklingsstorning och olika grad av
fysisk funktionsnedséattning och synnedséattning.

Kommunikationssituationerna som filmades var leksituationer pa forsko-
lan dar barnen lekte med en vuxen, och den vuxne deltog som kommunikat-
ionspartners i leken. En leksituation var inriktad pa rorelse i lek, dvs. att ut-
forska och rora sig, stracka sig efter och leta. Den andra leksituationen var
inriktad pa manipulation, hanterande av leksak.

I resultatet av studien kunde man se att &ven om barnen hade relativt lika
funktionsnedsattningar sa anvande barnen sig av olika form av kommunikat-
ionsuttryck i olika situationer. Pa gruppniva fann Olsson att i bada leksituat-
ionerna anvande sig barnen mycket av delad uppmarksamhet, och i manipu-
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lationsleken anvande barnen sig valdigt mycket av delad uppméarksamhet.
Hon fann att i den rorelsefokuserade leken anvande barnen mer social inter-
aktion an i manipulationsleken.

Pa gruppniva fann hon ocksa att hogre kognitiv formaga hade samband
med hur mycket delad uppmaéarksamhet som barnen anvande och att en béattre
syn ocksa hade samband med mer delad uppmarksamhet. Pa individniva
kunde det trots resultaten pa gruppniva finnas skillnader som stack ut, t ex
visade ett barn relativt mycket delad uppmarksamhet trots att han hade lag
kognitiv formaga. P& det sattet kunde det pa individniva se varierat ut hur
barnen anvénde sig av sina kommunikativa uttryckssatt, som ljud, gester och
kroppssprak, och vilken anvandning, om det var i social interaktion, delad
uppmarksamhet eller styrande kommunikation.

Cecilia Olsson lyfter fram just detta, att pa individniva ar det relationen till
den som barnet leker med och situationen som avgor hur barnet anvander
sina formagor. Hennes studie visar ocksa att delad uppmarksamhet kunde
upplevas i samspelet mellan barnen och den vuxna, vilket ar motstridigt till
vad andra menar ar majligt for barn pa tidig utvecklingsniva. Hennes resultat
kan bero pa att barnen var pa vag till en mer avancerad kognitiv niva, och att
barnen alltsa generellt inte var pa en mycket tidig utvecklingsniva, men det
kan ocksa visa att barn kan mer i strukturerade leksituationer med vuxna
som &r inriktade pa att se kommunikation. Dessa leksituationer var iordning-
stallda for att upptécka och soka kommunikation hos barnen och den vuxna
var instéalld pa kommunikation. Situationerna var iordningsstéllda i en miljo
som var kand for barnen och kommunikationspartners var forskolléarare,
detta kan ocksa ha bidragit till att barnen kunde anvanda sin fulla potential.

Barn som har omfattande funktionsnedsattningar har svart att kommuni-
cera likadant Over situationer, deras kommunikation ar beroende av hélsa,
valkand situation och familjara kommunikationspartners. | Olssons studie
hade flera av dessa parametrar tagits hansyn till, och som resultat kan man
anda se att skillnaderna mellan hur barnen kommunicerade var stor. For att
leksituationerna skulle vara iordningstalld for att passa barnen sa att de
skulle kunna ta del i leken s& mycket som majligt hade forskolelarare inter-
vjuats om vilka som var barnens favoritleksaker, barnens syn och hur brett
barnens synfalt var. | Olssons studie handlade det om att fanga barnen i de-
ras typiska lek, med sina favoritleksaker, favorit lek/kommunikationspartner
och i den miljo som var mest bekant for dem pa forskolan.

Stephenson och Dowrick (48) menar att det finns mer forskning om kom-
munikationen hos barn med flerfunktionsnedsattning i aldrarna 0—6 ar an
det finns forskning om foraldrars perspektiv pa sina barns kommunikation
nar barnen ar i skolaldern. Stephenson och Dowrick intervjuade 10 australi-
ensiska foraldrar till barn med flerfunktionsnedséattning i aldrarna 4—9 ar och
fragade om barnens satt att kommunicera och hur barnen anvéande sin kom-
munikation. Barnen hade mattlig till grav utvecklingsstorning, medicinska

33



svarigheter, t ex epilepsi och astma, nagra av barnen hade ocksa hérselned-
sattning och fysiska funktionsnedséattningar.

Alla foraldrar berattade att deras barn kommunicerade multimodalt, att de
anvande kroppssprak, mimik, gester, egna tecken eller konventionella tecken.
Foraldrarna berattade ingdende hur leenden, skratt och 6gonkontakt eller
06gonpekning var tydlig kommunikation som barnen anvande for att dela
uppmaérksamhet eller be om saker. Kroppssprak och gester beskrevs som be-
tydelsefulla for barnen att visa vad de ville, t ex sparka snabbare och langre i
ett svar, eller knacka pa nagons ben eller arm for att fa uppméarksamhet. Det
kunde ocksa vara att de hamtade nagon sak for att fraga om nagot eller for att
fa uppmarksamhet. Att vanda sig bort var satt att protestera. Sju foraldrar
beskrev att deras barn pekade, men bara 3 fordldrar menade att deras barn
systematiskt anvande nickningar och vinkningar adekvat. Nagra barn an-
vande tecken, men det var mest egna tecken och det var inte tydligt att de
gjorde det konsekvent. Atta av tio foraldrar beskrev att barnen puttade undan
saker eller personer som protest. Problematiskt beteende, mer utatagerande,
t ex kasta saker eller stampa med foten och skrika, dra i har eller sld beskrevs
ocksa som satt att protestera. Foraldrarna beskrev ocksa hur barnen anvéande
ljud, vokalisation, for att kommunicera. De flesta foraldrar berattade att bar-
nen gjorde sarskilda ljud for bestamda saker, t ex en grymtning for att visa att
nu &r jag har, eller ett klickande ljud med tungan for att fa dricka. Nagra for-
aldrar berattade att deras barn kunde formera vissa ord genom talet, men att
det var svart att hora vad det var for ord och de "vagade” inte riktigt alltid
tolka att det var ett ord. Pa en direkt fraga om barnet anvande sig av bilder
eller saker for att kommunicera berattade foréldrarna att barnen anvande sig
av bilder och saker for att kommunicera, t ex kunde de hamta en PECS bild
for att visa vad han eller hon ville ha (PECS star for Picture Exchange Com-
munication System, och ar en metod dar bildkort anvands for att kommuni-
cera). Men saker och bilder spelade inte en stor roll i hur dessa barn och for-
aldrar kommunicerade med varandra i vardagen. | sina analyser av intervju-
erna och slutsatser lyfter Stephenson och Dowrick fram att dessa foraldrar
inte uppmuntrade anvandandet av alternativ kompletterade kommunikation,
t ex bilder, utan hellre uppmuntrade ljud och gester som de kunde tyda. Som
sin slutsats lyfter forskarna fram att foraldrar kanske inte &r motiverade att
arbeta med samma kommunikationsformer som t ex skolan gjorde pa grund
av att de kanske inte hade full forstaelse av nyttan med det. De som arbetar
med barn och familjer har ett ansvar att introducera och férklara fordelarna
for barnet att anvanda AKK, samtidigt som det behdévs ett samtal om forde-
larna med att arbeta med samma kommunikationsmal och hjalpmedel i skola
och hemma.
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Medveten och omedveten kommunikation

Medveten kommunikation &r kommunikation som en person har en avsikt
med. Man kan forklara det som att personen har en medveten tanke med den
kommunikation han eller hon goér. Det vanligaste ar att vi medvetet kommu-
nicerar att vi vill ha nagot, det kallas for styrande kommunikation. Det finns
ocksa kommunikation som personer gor men som han eller hon inte ar med-
veten om. Omedveten eller oavsiktlig kommunikation ar oftast ljud, gester
och kroppsprak. Ett exempel pd omedveten/oavsiktlig kommunikation ar nar
en person suckar hogt utan att sjalv vara medveten om att det kan tolkas av
andra som att han eller hon ar trott och inte orkar mer, eller kanske att han
eller hon tycker att nagot ar trakigt. Det finns alltsa en skiljelinje mellan av-
siktlig och oavsiktlig kommunikation och det &r just att det ena &r omedveten
kommunikation och det andra & medveten kommunikation (49).

Enligt Charity Rowland (24, 50) kan man dela in utvecklingen av kommu-
nikation i 7 nivaer. Jag anvander mig av hennes beskrivningar av hur en per-
sons beteende blir kommunikativt beteende for att forklara utvecklingen av
kommunikation fran omedvetet beteende till medveten avsiktlig kommuni-
kation. Rowland har applicerat dessa 7 nivaer i kartlaggningen The Commu-
nication Matrix, som finns beskrivet senare i 6versikten. De 7 nivaerna visar
hur beteende blir kommunikativt beteende i tidsordning fran att barn ar O
manader till att de &r 24 manader.

I nivaforskjutningen mellan 1 och 7 finns ocksa utvecklingen av kommuni-
kation beskriven med fordjupning om forstaelsen av symbolik. Symbolisk
forstaelse handlar om en mer abstrakt forstaelse av att t ex gester kan vara
tecken som har en betydelse. Ibland anvéands uttrycket "for-symbolisk niva” i
forhallande till kommunikationsformaga hos barn och ungdomar med fler-
funktionsnedsattningar.

Niva 1, Omedvetet beteende

En person pa denna niva kan inte sjalv styra sitt beteende och har alltsa inte
kontroll pa sitt satt att vara. Men beteendet visar personens tillstand, t ex om
han eller hon ar hungrig eller trott. Omgivningen forstar hur personen mar
och vad personen behover genom beteenden som kroppssprak, mimik och
ljud. Barn med typisk utveckling ar pa denna niva nar de ar mellan O och ca 3
manader.

Niva 2, Medvetet beteende

En person pa denna niva kan styra sitt beteende men anvander det inte annu
for att kommunicera, personen har inte en kommunikativ avsikt med sitt
beteende. Annu har inte personen forstatt att den kan anvanda sitt beteende
for att paverka andras beteende. Omgivningen tolkar personens behov och
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onskningar genom kroppssprak, mimik, ljud och blick. Barn med typisk ut-
veckling ar pa denna niva nar de &r mellan 3 och ca 8 manader.

Niva 3, Okonventionell kommunikation (f6ér-symbolisk)

En person pa denna niva anvander okonventionellt for-symboliskt beteende
for att kommunicera med avsikt. Beteenden som anvands for att kommuni-
cera kallas "for-symboliska” for att de inte innehaller nagon sorts symboler,
och de kallas okonventionella for att beteendena inte ar socialt accepterade
att anvanda nar vi vaxer och blir dldre. Det kommunikativa beteendet bestar
av kroppssprak, ljud, mimik och enklare gester, t ex dra nagon i tréjan. Barn
med typisk utveckling ar pd denna niva nar de ar mellan 6 och ca 12 manader.

Niva 4, Konventionell kommunikation (f6r-symbolisk)

En person pa denna niva anvander konventionellt beteende for att kommuni-
cera med avsikt , men anvander inte symboler. Att beteendet ar konvention-
ellt betyder att det ar socialt accepterat och vi anvander beteendet tillsam-
mans med sprak nar vi mognar och blir dldre. Betydelsen av vissa gester kan
vara unik for den kultur dar de anvands. Kommunikativt beteende pa denna
niva ar att peka, att skaka eller nicka pa huvudet, vinka, krama och att titta
fran en person till en 6nskad sak. Rowland papekar att vissa av dessa gester
kraver bra synformaga (t ex att peka) och sadana gester ar inte anvandbara
for personer med svarare synnedsattning. Pa denna niva kan ocksa viss ljud-
betoning anvandas. Barn med typisk utveckling &r pa denna niva nar de ar
mellan 12 och ca 18 manader.

Niva b, Konkreta symboler

Pa denna niva anvands konkreta symboler som fysiskt ser ut som det de re-
presenterar. Konkreta symboler ser ut som, kdanns som, ror sig som eller later
som det de representerar. Konkreta symboler &ar fotografier, saker (t ex sko-
snore for att representera sko), ikoniska gester (t ex klappa pa stolen for att
sdga “satt dig har”) och ljud (t ex surra som en humla). De flesta personer
hoppar 6ver denna niva och gar direkt till niva 6. For en del personer kan
denna typ av symboler vara de enda som de forstar som symboler, for andra
kan denna niva vara en bro till att forsta abstrakta symboler. Barn med typisk
utveckling anvéander konkreta symboler tillsammans med gester och ord,
vanligtvis mellan 12 och 24 manader, men fér dem ar inte konkreta symboler
en enskild niva eller fas i deras utveckling.
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Niva 6, Abstrakta symboler

En person pa denna niva anvander abstrakta symboler s som sprak, tecken,
punkt skrift eller skrivna ord fér att kommunicera. Dessa symboler ar ab-
strakta eftersom de inte ser ut som det de representerar. Symbolerna anvands
en at gangen, och barn med typisk utveckling ar pd denna niva nar de ar mel-
lan 12 och 24 manader.

Niva 7, Sprak

P& denna niva anvands symboler (konkreta eller abstrakta) i kombinationer
av tva eller tre samtidigt for att kommunicera, t ex "vill ha juice” "mamma
solglaségon”. Personer pa denna niva forstar att betydelsen av kombination-
erna av symbolerna andras om ordningen pa den andras. Barn med typisk
utveckling kommer till denna niva nar de ar ca 24 manader.

lacono och kollegor genomférde en forskningsstudie om att identifiera av-
siktlig kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktionsnedséatt-
ningar. De menar att det ar inte ar givet att dessa barn och ungdomar visar
avsiktlig kommunikation pa ett konventionellt satt (12), barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar har ofta okonventionellt satt att kommuni-
cera med ljud, gester och kroppssprak. Hur de kommunicerar kan ocksa vari-
era fran dag till dag och det kan vara sa att de kommunicerar olika med olika
personer. Darfor galler det att vidga synen pa kommunikativt beteende till att
innefatta alla kroppsliga beteenden och forsoka forstd om personen anvander
det systematiskt. FOr att forstd ett barns kommunikation ar det viktigt att
soka efter kroppsligt beteende som &r systematiskt aterkommande.

I sin fallstudie med fyra elever i aldrarna 5 till 8 ar fann de att uthallighet i
beteende signalerar avsikt. Uthalligheten i kommunikation visade sig genom
att barnen forsokte "reparera” ett samspel. lacono och kollegor menar att den
tidigaste formen av forsok till att reparera ar upprepningar, medan mer avan-
cerade former av &r att man forsoker modifiera/andra sitt beteende, t ex ropa
hogre eller lagga till nagon form av uttryckssatt. De menar ocksa att vid de
tidiga stadierna av avsiktlig kommunikativt beteende &r det mer vanligt med
styrande kommunikation (”jag vill ha™) an med uppmarksamhetsriktad
kommunikation ("titta dar”) och kommentarer till handelser.

Det ar i aktiviteter och rutiner som barn har méjlighet att uttrycka avsiktlig
kommunikation. | aktiviteter som ar meningsfulla for barnen kan barn aktivt
ta initiativ till att delta. Forskning visar att barn som har flerfunktionsned-
sattningar kommunicerar mindre tydlig och expressiv kommunikation (t ex
initiativ) &n barn som inte har funktionsnedsattningar och det gor att forald-
rar och anhdriga har farre mojligheter att svara och fa igang samspel (17).
Bruce och Vargas (33) studerade i vilka meningsfulla aktiviteter som barn
med flerfunktionsnedsattningar uttryckte avsiktlig kommunikation. Resulta-
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ten fran deras studie visar att barnen uttryckte mest kommunikation i aktivi-
teter som var familjara fér dem. | denna studie var det aktiviteter och rutiner
under en skoldag, och de mest meningsfulla aktiviteterna utifran kommuni-
kation var matsituationer och spraklektion. | deras studie fann de att alla 17
barns kommunikation hangde ihop med motivation, bade till sddant de gil-
lade och mot sadant de inte gillade. Deras resultat visade inga samband mel-
lan hogre niva av avsiktlig kommunikation och mer kommunikation.

Rainey Perry (51) har beskrivit hur musikterapi kan vara kopplad till ut-
vecklingen av avsiktlig kommunikation hos barn med flerfunktionsnedsétt-
ningar. Hon har tittat narmare pa hur musikterapi fungerar for utvecklingen
av barns kommunikativa formaga. Rainey Perry studerade tio skolbarn i ald-
rarna 5—11 under musikterapiklass och barnen hade flerfunktionsnedsatt-
ningar; de hade cerebral pares, epilepsi, betydande synnedséattning och olika
grad av kognitiv funktionsnedséattning.

Rainey Perry menar att syftet med musikterapi for barn som har funkt-
ionshinder &r att utveckla deras kommunikativa beteenden (51). Rainey Perry
beskriver att musik ar frikopplat fran symbolik, ord och tal och &r ett eget
uttryckssatt. Under musikterapiklassen fanns det mycket inslag av improvi-
sation men ocksa sanger som var kanda av barnen, man anvande flera musik-
instrument, t ex sang, piano, gitarr och trummor. Med barn som verkade vara
omedvetna i sin kommunikation (niva 1 enligt Rowland) spelade musiktera-
peuten mer enskilda instrument och foljde barnet i improvisation for att
skapa turtagningar. Det kunde t ex handla om att upprepa en rytm. Dessa
barn visade mindre eller kortare medvetenhet om musikterapeuten och
hans/hennes musik och hade svart att halla uppmarksamhet pa samspelet.
Det var oftast musikterapeuten som initierade i musiken, med pauser eller
mellanslag. Barnen som ansags ha en lite mer medveten kommunikation
(niva 2 eller 3 enligt Rowland) var mer framat under musikterapin och visade
mer tydligt att de tyckte om situationen. De kunde halla uppmarksamhet re-
lativt konstant under de 10—15 minuter som terapin holl pa, men det var fort-
farande musikterapeuten som tog allra flest initiativ. Musiken som spelades
var synkron och handlade om turtagning, ibland 6verlappade turtagningen
som ett satt att halla uppe motivationen och spanningen. Korta svar i turtag-
ningen underlattade for barnen att halla fokus och om de tappade fokus upp-
repades tidigare rytm.

Barn med flerfunktionsnedsattningar ar vana vid att de inte kan styra det
som hander omkring dem och med dem, och en del barn har inte forstaelse
av orsak-verkan i kommunikationen med andra. Med sin studie visar Rainey
Perry hur dessa barn i musikterapi kan ta begynnande steg i att forsta att de
kan paverka andra och ocksa sjalva paverka andra. Till exempel genom imi-
tation av rytmer och snabba svar i musiken kan de se detta samband. Rainey
Perry kopplar ocksa ihop samspel och kommunikation i musikterapin med
Janice Lights tankar om att social narhet. Att finnas i social narhet med andra
manniskor ar kommunikation i sig och det gor vi genom att vara kvar i ett
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samspel, bekrafta varandra och genom att dela fokus. Pa det sattet kan sam-
spelet i musiken vara kommunikation i sig sjalvt.

Att protestera, att avvisa nagon eller nagot

Att kommunicera att man gillar eller inte gillar nagot kan vara effektiva satt
att fa fram sin vilja. Man brukar dela in styrande anvandning av kommuni-
kation i att protestera, att avvisa nagot och att visa att man vill ha nagot (se
det som skrivits tidigare om Lights fyra anledningar till att vi kommunicerar).
Man kan definiera protestera, avvisa nagot, som anvandandet av ett beteende
som gor att en annan person hjalper barnet att undvika och komma ifran sa-
ker, aktiviteter eller socialt samspel. Att protestera, att avvisa nagot, ar bland
de forsta uttrycken barn lar sig och det ar ett effektivt kommunikationssatt.
Nér, hur och mot vad barn avvisar eller protesterar mot &ar foranderligt och
varierar med sammanhang och situation. Barnet kommer att vélja bort det
som den kanske vanligtvis tycker &r roligt att leka med om en mer spdnnande
leksak eller aktivitet finns att tillga. Det kan ocksa finnas en mattnad i upple-
velser och samspel. Sma barn lar sig tidigt nar de vill avskarma sig fran for
mycket kontakt, t ex bryter sma barn dgonkontakt eller vander sig bort nar de
upplever att det blir for mycket intryck for dem att hantera (31).

Barn som har flerfunktionsnedsattningar anvéander sig ofta av styrande
kommunikation dven om de inte alltid anvander tydliga och konventionella
satt for det, t ex kanske de gnyr eller skriker. Det &r nodvandigt att hjalpa
barn som har flerfunktionsnedséattningar att bli tydliga i denna typ av kom-
munikation eftersom det skapar frustration att inte bli forstadd. Det ar mer
vanligt att man hjalper barn att lara sig att visa nar de vill ha nagot, an att
man hjalper dem att lara sig att visa nar de inte vill ha nagot, men det kan
vara val sa viktigt att tydligt kunna protestera (11).

Sigafoos och kollegor (11) har gjort en éversikt om studier som fokuserar
pa just den styrande kommunikationen protestera, avvisa nagot, och pa hur
man kan hjalpa barnet att lara sig att visa detta tydligare. De beskriver att det
finns flera olika kommunikationsformer och séatt som anvénds t ex kan man
fysisk eller verbalt avvisa, man kan be om nagot annat, man kan be om hjalp
och man kan boérja med ndgon annan aktivitet.

Om man hjalper barnet att lara sig ett tydligare uttryck for att protestera sa
bor det nya sattet vara lika latt att gora for barnet som det uttrycksséatt han
eller hon hade innan, och latt att tolka. Sigafoos och kollegor (11) beskriver
tva fall om hur tva barn med omfattande funktionsnedsattningar fick hjalp
med att lara sig att anvanda tecknet for nej for att avvisa nagot. Forst gjordes
en kartlaggning om ett antal saker som barnen inte gillade, alltsa saker som
barnen inte brukade vélja nar de erbjéds dem. Sedan la en larare en del av
sakerna pa en bricka och erbjod barnet dem, och hon fragade samtidigt "vill
du ha en?”. Om barnet gjorde tecknet for nej sa togs brickan bort. Om barnet
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inte gav nagot svar tog lararen upp en av sakerna och erbjod barnet, om bar-
net dd med ljud eller pa annat satt visade protest tog lararen barnets hand
och visade tecknet for nej och tog bort brickan. Proceduren upprepades och
gradvis kunde lararen guida barnet mindre i hur han/hon skulle anvanda
tecknet nej istéllet for sitt tidigare uttryckssatt och med tiden évertog barnet
tecknet for nej och borjade anvéanda det for att avvisa. Tva studier, som Si-
gafoos och kollegor beskriver, kunde visa att barnen pa detta satt relativt
snabbt larde sig anvandandet av tecknet nej for att avvisa nagot och prote-
stera. Barnen i dessa studier hade omfattande funktionsnedsattningar, var 4
respektive 15 ar gamla.

Barn som har flerfunktionsnedséattningar har éverlag svart att generalisera,
det vill sdga anvanda en strategi (t ex kunna ge tecknet for nej nar man inte
vill ha en sak) i en annan situation an i den situationen som barnet larde sig
strategin. Det kan vara sa att barn med flerfunktionsnedsattningar behover
ha hjélp att lara sig olika former for att protestera i olika situationer. Sigafoos
och kollegor tar upp dilemman som kan uppsta nar en person som lart sig
visa tydligt att den protesterar ocksa gor det i situationer dar det inte gar att
vélja, t ex om personen protesterar nar den ska fa medicin. | ett sadant fall
gar det inte att gd med pa protesten och forskarna beskriver att man kan
hjalpa personen att lara sig att halla tilloaka en protest och anda ga med pa
svarigheter genom att ge en beloning efterat. Men de tillstar att de inte har
hittat ndgon empirisk forskning som visar att detta ar mojligt for personer
som har flerfunktionsnedséattningar eller andra omfattande funktionsned-
sattningar.

Har foljer sju punkter som Sigafoos och kollegor har sammanstallt utifran
den oversikt de gjort av empiriska studier om atgarder for att starka barns
kommunikationsséatt for att avvisa ndgot och protestera:

1. Man bor identifiera barnets nuvarande uttryckssatt som han eller hon
anvander for att undvika eller fly ifran saker, aktiviteter eller perso-
ner. Pa detta satt far man reda pa om barnet ar motiverad att kom-
municera och om vad kommunikationen handlar om. Man far ocksa
en forstaelse for vad som motiverar barnet, och man kan bérja med
arbetet att fA en ny kommunikationsform for att protestera, avvisa na-
got, pa ratt niva och ratt omrade.

2. Andra steget &r att tillsammans med foraldrar och andra viktiga anho-
riga besluta om det finns ett behov av férandring av barnets uttrycks-
satt, om man ska acceptera sattet, tydliggora det eller ersatta det med
en annan form. Om det nuvarande séattet ar effektivt for barnet, latt att
tolka och acceptabelt for anhoriga da ar det ett funktionellt satt att
kommunicera. | vissa fall kan det vara s& att kommunikationssattet
inte anvands konsekvent, dven om det ar funktionellt. D& kan man fo-
kusera pa att hjalpa barnet att kunna anvanda det mer konsekvent
over situationer. Om beteendet &ar acceptabelt men svart att tolka kan
man fokusera pa att hjalpa barnet att fortydliga sitt kommunikations-
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satt for protest. Man kan da kombinera det nuvarande séttet med en
ytterliga kommunikativ komponent fér att underlatta ratt tolkning.
Om det &r sa att barnets kommunikationsséatt for protest, avvisa na-
got, ar oacceptabelt, ineffektivt och mycket svart att tolka sa kan den
basta atgarden vara att ersatta den nuvarande formen med en annan
som ar mer effektiv och latt att tolka.

Om man valjer att fokusera pa att ersatta barnets kommunikationssatt
ar det viktigt att man objektivt definierar den nya formen och beskri-
ver hur den ar métbar. Ett exempel pa hur det ska skriva ar "néar bar-
net blir erbjuden nagot som han eller hon inte vill ha ska barnet visa
det genom att valja "vill inte ha” bilden inom 10 sekunder fran att sa-
ken blivit erbjuden. Valet réknas nar barnet har pekat/tagit pa bilden
och helst gett bilden till kommunikationspartnern. Att anvdnda denna
bild istallet ersatter barnets nuvarande kommunikationssatt da hon
gnyr och ibland biter sig i handen for att visa att hon inte vill ha na-
got”.

Det ar viktigt att den nya formen av kommunikation ar lika latt att
gora for barnet som dess tidigare uttryckssatt men lattare att tolka for
omgivningen. Nar man bdrjar arbetet med att inféra den nya formen
bor den tidigare kommunikationsformen som man vill komma ifran
inte fa nagot svar eller effekt. Detta ar viktigt och kan behova tas upp
med alla kommunikationspartners som barnet &r med.

Man bor starta i situationer dar barnet ar klart motiverad att prote-
stera. Behovet av att protestera kan skapas genom att erbjuda saker
som barnet tydligt har visat att den inte gillar. Sddana saker maste
sjalvklart vara ofarliga for barnet. Man kan vara observant pa andra
situationer som barnet protesterar och leda barnet i den nya formen
av kommunikation. | alla protest-situationer &r det meningen att
kommunikationspartners ska visa barnet och leda i att anvidnda det
nya kommunikationsséattet. Det tidigare sattet att visa protest pa kan
avbrytas for att istallet fora in det nya kommunikationssattet.

Det kan vara sa att man behdover lagga tillratta fler situationer som ger
mojlighet till protest for att verkligen fa barnet att konsekvent an-
vanda det nya kommunikationssattet. Man kan t ex "raka” ge fel sak
nar barnet far vélja mellan olika saker och sedan hjélpa barnet pa tra-
ven att protestera.

Det sista steget ar att sakerstélla att det nya kommunikationssattet
konsekvent blir svarat pa, att man alltid direkt tar bort saken eller ak-
tiviteten om barnet visar det. P4 samma satt gér man ingenting om
barnet anvander det tidigare sattet att protestera.
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Att anvdnda saker som symboler

En symbol kan beskrivas som nagot som &r tankt att representera nagot an-
nat, t ex kan saker anvandas for att symbolisera nagot annat. Man kan saga
att saker som associeras med en handelse ar en av de tidigaste symboler som
sma barn lar sig, t ex lar sig sma barn tidigt att en pipmugg hor ihop med den
dricka som ar i den och sjalva pipmuggen kan komma att symboliserar
dricka. I det sammanhanget séger ofta foraldern t ex vatten och i processen
av att hor ordet vatten, se och halla i pipmuggen och ocksa dricka vatten lar
sig barnet tillslut vad ordet vatten betyder (Siegel et al, se Ogletree och
Crawford) (43).

Forskning har visat att barn med flerfunktionsnedsattning och som har en
for-symbolisk kommunikativ formaga kan lara sig att saker kan fungera som
konkreta symboler (52). Ogletree och Crawford (43) beskriver 5 rekommen-
dationer for hur man kan arbeta for att fa barn med flerfunktionsnedsatt-
ningar att lara sig att saker kan symbolera nagot annat. Deras sammanstéll-
ning av rekommendationer ar tankt att visa hur atgarder som handlar om att
hjalpa barn med flerfunktionsnedséattningar att forsta kopplingen i hur saker
kan symbolisera nagot annat behover starta i exponering for och med saker
och hur dessa da behover finnas i ett meningsfullt sammanhang.

1. Verkliga saker med vardaglig betydelse. Nar personer med flerfunk-
tionsnedsattningar hanterar saker sker det ofta utanfor ett samman-
hang, och sakerna saknar varde for personen. Som ett forsta steg ar
det bra att anvanda saker som ar vardagliga och som har en tydlig an-
vandning, t ex hushallsartiklar, hygienartiklar eller favoritmat. Dessa
kan presenteras under en vanlig dag i de rutiner da de vanligtvis an-
vands. Detta steg maste foregd anvandandet av minitaryrer och delar
av saker, det ar vasentligt att borja med de verkliga sakerna och natur-
lig storlek eftersom dessa personer ofta har mycket liten erfarenhet
med sig om vad saker anvands till, betyder och ar. Det ar bra om per-
sonen far uppleva saken med alla sinnen, smak, syn, horsel, kéansel
och lukt for att fa ett s omfattande intryck som mgjligt av den utvalda
saken. Det ar ocksa bra om kommunikationspartners kan hjalpa till
och engagera sig med saken och barnet och t ex visa hur den kan an-
vandas.

2. Sensoriskt unika. Nar det ar mojligt valj saker som sensoriskt ar
“unika”. Valj saker som kanns olika, t ex saker som har sarskilda yt-
skikt. Material, farg och form ar viktiga att tanka pa for att ge bar-
net/personen s manga olika kansloupplevelser som mgjligt. Olikhet-
er i hur saker kénns och later kan skapa olika reaktioner hos barnet,
vissa ytskikt kanske ar mer eller mindre attraktiva for barnet eller
kanns mer eller mindre skona.

3. Anvand i overfléd. Den tredje rekommendationen handlar om att an-
vanda saker ihop med sarskilda situationer, men gora det for flera
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kombinationer. Det ar ocksa bra om flera kommunikationspartners
gor denna procedur, ju fler personer, fler kombinationer och me-
ningsfulla saker desto béattre. Utvigningen av saker, situationer och
kom.partners gor att det behdvs en person som samlar in och koordi-
nerar informationen om hur barnet anvander och forstar saker.

Var konsekvent. Den fjarde rekommendationen ar att vara konse-
kvent, det ar lattare att lara sig om man far hantera saker i menings-
fulla situationer regelbundet over tid. Thop med den tredje rekom-
mendationen, kan barn lara sig flera olika typer av instruktioner ihop
med olika kom.partners och forsta sakers betydelse med hjalp av ruti-
ner. Gemensamma tillvagagangssétt kan utvecklas och implementeras
som tar upp a) anvanda ledtraden att boérja med kanselsinnet, b) ge-
mensamt utforskande av saken som &r i fokus (gemensamt mellan
barnet och kom.partnern), c) att partners beskriver rutiner med tal
och tecken i utforskandet av saken i rutinen, d) rubrice-
ring/beskrivning av barnets satt att svara till saken (t ex lista ner bar-
nets beteende).

S6k medvetet barnets responser. Den sista rekommendationen géller
att alla kommunikationspartners som finns i barnets vardag och som
arbetar med detta satt forvantar sig och medvetet letar efter barnets
responser/svar som visar progression i forstdelsen av sakens symbo-
liska betydelse. Sadana svar kan besta av sma och subtila beteenden, t
ex forandringar i barnets vakenhetsgrad, eller mer tydliga beteenden,
t ex stracka sig efter saken, flytta blicken mellan saken och kommuni-
kationspartnern. Tidiga forandringar i barnets satt ar signaler pa att
barnet borjar forsta att saker kan representera nagot annat och ihop
med en lista som det ges forslag pa i punkt 4 sd kan man arbeta mer
medvetet framat genom att jamfora barnets beteenden.
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Kartlaggning av kommunikationen hos
barn och unga med flerfunktions-
nedséattningar

I genomgangen som har gjort hittills i kunskapsoversikten ar det tydligt att
det ar viktigt att kartlagga barns och ungdomars kommunikation. Bland de
forskningsstudier som soktes fram fanns studier som handlade om kartlagg-
ning mer specifik. Har nedan foljer en presentation av tre olika angreppssatt
1) kartlaggning genom The Communication Matrix, 2) dynamisk kartlaggning
och 3) helhetsperspektiv.

The Communication Matrix

Charity Rowland, USA, har utvecklat ett kartlaggningsverktyg som kallas for
The Communication Matrix och finns pa spraken engelska och spanska. For
att titta narmare pa den kan man ga in pa sidan
www.communicationmatrix.org. The Communication Matrix ar ett kartlagg-
ningsverktyg som man kan fylla i pa natet, man kan skapa sin egen mapp och
ga tillbaka vid olika tidpunkter for att registrera in igen och se pa sitt barns
utveckling av kommunikation. Det anvands av foraldrar, skolpersonal, speci-
alpedagoger, logopeder och andra som vill fokusera pa att forsta mer om bar-
nets kommunikation. The Communication Matrix skapades fran borjan for
att anvandas i hemmiljon eller skolmiljo for barn med omfattande funktions-
nedsattningar for att beskriva barnets tidiga kommunikativa férmagor. Kart-
laggningsmaterialet utgar fran kommunikativt beteende hos barn med typisk
utveckling som é&r O till 24 manader och den kommunikativa utvecklingen ar
indelad i 7 nivaer. Kartlaggningsverktyget borjade utvecklas 1996 och har
uppdaterats kontinuerligt & 2004 och 2010. Ar 2010 hade 12000 kommuni-
kationsprofiler for olika barn registrerats in (50). Med tiden har anhériga och
personal till barn med funktionsnedsattningar av olika slag anvant verktyget,
de flesta med omfattande funktionsnedsattningar. The Communication
Matrix ar vad man brukar kalla det for ett "kansligt” verktyg. Det betyder att
det pa en detaljerad och genomgripande niva kartlagger kommunikationen
hos personer och att kartlaggningen av forandring kan goras vid relativt sma
forandringar. Att det ar ett kansligt kartlaggningsverktyg kan bero pa att den
tar in alla mdéjliga kommunikativa beteenden och att den bryter ner den
kommunikativa utvecklingen till mindre steg/faser dan vad andra kartlagg-
ningsinstrument om kommunikation som istallet bedémer grévre milstolpar i
en persons kommunikation.
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Enligt Rowland kan man séga att vi manniskor har 4 olika &ndamal med
att kommunicera: vi vill kunna vagra och neka till saker som vi inte vill ha,
som vi inte gillar, vi kunna skaffa och kunna bejaka sadant som vi vill ha, sa-
ker som vi gillar, vi vill kunna delta i sociala samspel och vi vill kunna for-
medla och séka information. Dessa liknar de som Janice Light har beskrivit,
men Light har beskrivit mer om anledningen att vilja delta i socialt samspel.
Rowland har forkortat dessa som: "vill ha”, "vill inte”, "socialt” och "informat-
ion”. Kartlaggningen ar upplagd utifran dessa fyra olika syften till varfor vi
kommunicera. Dessutom &r 9 olika beteenden identifierade som kommunika-
tiva, dessa ar: Kroppssprak, Tidiga ljud, Mimik, Syn, Enkla gester, Konvent-
ionella gester och ljud, konkreta symboler, Abstrakta symboler och Sprak. |
The Communication Matrix fyller en féralder eller professionell i hur barnet
kommunicerar genom att svara pa 24 fragor om hur barnet kommunicerar i
situationerna "vill ha”, "vill inte”, "socialt” och "information”. P& det sattet far
man en profil dver barnets satt att kommunicera i olika situationer, och man
kan ocksa se vad barnet ar pa vag att uppna. Man kan se vilken niva barnet
befinner sig pa och hur nara nasta niva barnet ar. Man far ocksa en samman-
stalld lista 6ver vilka beteenden barnet anvander for att kommunicera vill
ha”, "vill inte”, "socialt” och "information”.

Dynamisk kartlaggning

Dynamisk kartlaggning av en persons kommunikation ar en annan typ av
kartlaggning an Communication Matrix. Dynamisk kartlaggning tar hansyn
till att personer som har flerfunktionsnedsattningar ar beroende av andra
personer for att kommunicera och lara sig och ar uppbyggd utifran den pre-
missen. Dynamisk kartlaggning ar en individanpassad kartlaggning nar det
galler uppgifter, saker och material samt genomférande. Metoderna éar flex-
ibla till vad individen kan och gor, och mdjliggor kartlaggning av ett sarskilt
kommunikativt beteende genom att variera innehall och sammanhang for
kommunikationen (53). Denna typ av kartldggning har formulerats och prak-
tiserats av manga forskare och professionella (t ex 29, 53).

Dynamisk kartlaggning vilar pa Vygotskijs teori om proximal utvecklings-
zon. Med det menas principen att barn lar sig bast nar vuxna ar med i en si-
tuation och hjalper till sa att barnet kan genomfora en uppgift som ligger pre-
cis utanfor dess formaga. Alltsa att med lite hjalp av omgivningen sa kan bar-
net mer &n vad den kan sjalv. Dynamisk kartlaggning ar praktiskt upplagd
genom en modell som kan beskrivas som "testa-lara sig-ater testa”. Vid forsta
steget, "testa”, kartlaggs barnets kommunikation genom att notera barnets
kommunikativa beteende som en bas. For att gora detta kravs att man bade
intervjuar fordldrar eller andra som vet mycket om barnets satt att kommuni-
cera och att man observerar barnets kommunikation. Vid kartlaggning av
barnets kommunikation vid detta forsta steg kan man fokusera pa barnet,
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miljon och kommunikationspartnern. Nar det galler barnets satt att kommu-
nicera, dvs vilka beteenden barnet anvander, observerar man barnets séatt att
initiera och svara i samspel. Man ska ocksa titta pa hur den fysiska miljon ar
tillrattalagd for att underlatta barnets kommunikation och pa hur uppmark-
sam och lyhord kommunikationspartnern &r i att initiera och svara pa kom-
munikation och pa vilket satt de gor det. Martha Snell (53) betonar att det ar
viktigt att lagga marke till &ven de ganger samspelet inte fungerar. Genom att
observera vad som sker da hos barnet och kommunikationspartnern kan man
se om parterna forsoker igen och pa vilket sétt. Detta kan ge ledtrddar om
barnets intressen och satt att kommunicera som kanske inte kommit fram pa
andra satt.

Vid andra steget, "lara sig”, skapas situationer nar den som kartlagger
lockar eller stodjer barnet i att anvanda sitt kommunikativa beteende lite
mer. Exempel pa det andra steget kan for barn som har flerfunktionsnedsatt-
ningar innebdra att man i ett for barnet typiskt vanligt samspel nar man har
delad uppmarksambhet, pausar i samspel med haller fokus. Sen vantar man in
sa att barnet far ta sin tur. Eftersom detta gors i ett for barnet typiskt vanligt
samspel ar tanken att barnet ska kanna till hur samspelet brukar ga till och
darfor sjalv forsoka komma igdng med samspelet igen nar kommunikations-
partnern inte gor det. Det hjalper ocksa om det finns en spanning i samspelet,
t ex om man blaser sdpbubblor och man stannar upp precis innan man bla-
ser. Man kan ocksa andra nagot i ett for barnet vanligt samspel och pa det
sattet locka barnet att reagera pa forandring, t ex genom att gora sa att situat-
ionen blir lite larvig eller busig. Kanske satter man pa strumpan pa handen
istallet for pa foten. Ett tredje exempel &r att man ger bara delar av nagot och
vantar pa att barnet ska tala om att den vill ha mer, t ex vid favoritmaten.

Vid det tredje steget, "ater testa” kartlaggs barnets kommunikation for att
se om barnet har lart sig mer avancerad kommunikation. Dynamisk kartlagg-
ning handlar om att kartlagga barnets kommunikation med héansyn till bar-
nets kommunikativa beroende av andra. Enligt det andra steget som beskrevs
ovan hjalper kommunikationspartners pa olika satt barnet att kunna lite till i
kommunikation. Vid det tredje steget kartlagger man vad barnet har lart sig,
om barnet med hjalp av att ha blivit handledd framéat nu har utvecklat sin
kommunikation. Nu observerar man barnets kommunikativa beteenden i ett
for barnet typiskt samspel, men utan att partners agerar sarskilt stodjande i
sin roll. Det tredje steget spelas in sa att man kan titta pa samspelsituation-
en/erna efterat och géra en bedémning.

Det finns en slags pendling i dynamisk kartlaggning, en pendling mellan
att kommunikationspartners ar stddjande och sedan inte ar det lika mycket. |
de tre stegen finns denna pendling och det kommer naturligt, det finns inget
sjalvandamal att ha exakt antal test situationer eller larande situationer i
denna typ av kartlaggning. Fokus ligger pa att man i team som inkluderar
foraldrar, personal och t ex specialpedagog eller logoped tillsammans arbetar
systematiskt med att se vad barnet kan sjalv och vad den kan i samspel och
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med stdd av andra. Genom att géra en dynamisk kartlaggning blir kommuni-
kationspartners observanta pa sin egen roll i att fa barnet att anvanda sin
kommunikativa kompetens (53). Det har ocksa visat sig att motivationen att
forsoka stbdja barnets kommunikation och se nya mdjligheter 6kar hos
kommunikationspartners som har arbetat med dynamisk kartlaggning (53).

Helhetsperspektiv pa kartlaggning

Det kan vara mycket svart att tolka kommunikationen hos personer som har
flerfunktionsnedséattningar, darfor ar dessa individer beroende av sin omgiv-
nings formagor att tolka. Att ta ett helhetsperspektiv pa kartlaggning av en
persons kommunikation betyder att se till individens alla formagor och pa
omgivningen. | ett helhetsperspektiv tas information om en persons kommu-
nikation in fran flera hall och oftast genom olika metoder (54). Porter, Ouvry,
Morgan och Downs (55) har denna ansats i en fallstudie om Peter som har
flerfunktionsnedsattningar. | fallstudien beskrivs Peters hela sammanhang
och i en kartlaggning av Peters kommunikation ringas Peters dagliga sam-
manhang in och personer som Peter tilloringar mycket tid med och personer
som &r viktiga i hans liv intervjuas. De som intervjuades var Peters foraldrar,
bror, hans larare, barnsjukskoterskan pa forskolan och logopeden som arbe-
tar med Peter. Genom att svara pa 6ppna fragor om Peters kommunikation
kunde kartlaggningen samla information fran flera hall. Fragor som stéalldes
var: Vilka fysiska aspekter paverkar Peters kommunikation? Vad ar det vik-
tigaste i Peters liv? Hur kommunicerar Peter gillande och ogillande? Hur ser
omgivningen pa sin roll? Hur kommunicerar omgivningen med Peter? Vad
tror du Peter forstar i olika situationer? Vilka svarigheter traffar andra pa nar
de kommunicerar med Peter, finns det nagra? Hur stodjer du Peters kommu-
nikation? Hur kan du vara séaker pa att du har tolkat Peters kommunikation
ratt? Genom svar fran personer i Peters vardag kunde man samla mycket
information om Peters kommunikation men ocksa om omgivningens roll i
kommunikationen med Peter. Fallstudien lyfter pa sa satt fram beroendet
som finns mellan personer som har flerfunktionsnedséttningar och deras
omgivning. Studien lyfter ocksa fram att omgivningen maste se att de har en
viktig tolkningsroll och att de har en viktig roll i att skapa forutsattningar till
kommunikation.

En annan studie beskriver ocksa hur kartlaggning om kommunikation kan
goras i ett helhetsperspektiv och ta in information till en kartlaggning fran
flera personer men ocksa pa flera satt. Brady och Halle (56) beskriver hur
man gor en funktionell analys av kommunikativet beteende genom intervjuer
med néra anhodriga och genom observationer av fokuspersonen i kommuni-
kation. | deras beskrivning av funktionell analys kartlaggs form av kommuni-
kationen (t ex gester, mimik), funktion av kommunikationen (t ex protest,
gillande) och sammanhangen fér kommunikation (olika situationen och for-
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utsattningar) genom tre olika satt. Brady och Halle menar att det ar viktigt att
intervjua nara anhoriga med olika relationer till fokus personen och som traf-
far honom eller henne i olika miljoer och situationer. Direkta observationer
av fokus personen i hans eller hennes typiska vardag kan ge en oberoende
tolkning av kommunikationen och kan vara specifik eller utforskande. Speci-
fik direkt observation betyder att man véljer att observera nagon sarskild
aspekt av fokuspersonens kommunikation, t ex hur han eller hon kommuni-
cerar gillande. Utforskande observation kan t ex vara att observera kommu-
nikationen under ett par timmar for att forsoka upptécka mer av kommuni-
kativt beteende. Det tredje sattet att samla in information i en funktionell
analys ar att genom att forandra nagot i en van situation och miljo fa fokus-
personen att visa mer av sin kommunikation. Detta liknar lite grann det som
beskrevs ovan i dynamisk kartlaggning om den proximala utvecklingszonen,
att genom att omgivningen ligger lite fére och lockar och testar sa kan perso-
nen med flerfunktionsnedsattningar fa ytterligare mojligheter att kommuni-
cera. Det som ar sarskilt for denna typ at helhetskartlaggning ar att man kan i
observation félja upp saddant som sagts under intervjun. Man kan specifikt
titta pa det som har sagts fungera och man kan sedan ocksa testa det genom
att i ett tredje steg se om just den kommunikativa formen eller anvandningen
gors och anvands i flera sammanhang. Genom att undersdka och kartlagga en
persons kommunikation genom dessa tre olika satt; intervju, observation och
lockande forandring, kan man satta samman en profil dver kommunikation-
en.

Sammanfattningsvis kan man se att det finns olika satt att kartlagga kom-
munikationen hos personer med flerfunktionsnedséattningar. Det gemen-
samma for de olika satten ar att man involverar anhoriga i kartlaggningen,
antingen som de som svarar pa fragor om kommunikation i intervju eller
frageformular eller att anhoriga pa olika satt ar delaktiga i observationer. Att
ga via en anhorig som kanner personen med flerfunktionsnedsattningar val
ar ett bra satt att komma néra, det ar for det mesta i vardagen med anhériga
som kommunikation och samspel sker. Nar kartlaggningen sker enbart av
professionella, t ex logoped, upptéicks inte alltid samma saker. Ibland kan
professionella se mer eller mindre av personens kommunikativa uttryck och
tolka det som kommunikation eller inte. | en studie om hur man identifiera
kommunikativa uttryck for gillande och ogillande hos 6 personer med fler-
funktionsnedséattningar fann Petry och Maes (54) att anhdriga och profess-
ionella inte tolkade fokuspersonernas kommunikativa beteende pa samma
satt. | likhet med andra forskare foreslar de att man ska ha perspektiv fran tre
hall for att sakerstalla att kommunikationen hos personer med flerfunktions-
nedsattningar tolkas pa ratt satt. De foreslar att ta information och fora
samman kunskap fran tva nara anhoriga och en utomstaendes nya perspek-
tiv. Det ar viktigt att anhdriga och professionella kartlagger tillsammans och
diskuterar vad man ser. Genom att reflektera tillsammans kan man komma

48



till en gemensam syn pa hur det kommunikativa uttrycket ska tolkas, pa detta
satt far man en mer trovéardig tolkning.
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Kommunikation med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar

I denna del kommer fokus att skifta, fran att ha beskrivit kommunikation hos
personer med flerfunktionsnedséattningar till att beskriva aspekter av kom-
munikation med personer med flerfunktionsnedséattningar. Detta skifte
kommer att gora att tyngpunkten i resonemang ligger mer pa omgivningen,
dvs foéraldrar, anhoriga och personal som fungerar som kommunikations- och
samspelspartners.

Det teoretiska perspektivet pa kommunikation och samspel med personer
med flerfunktionsnedséattningar har forandrats sa att det i forskning publice-
rat sen sent 1990-tal och hittills under 2000-talet fokuseras pa de émsesidiga
upplevelserna och bidragen i att bygga upp och ta del av samspel. Detta skifte
har ocksa kommit i och med att kunskapen om samspel har blivit mer omfat-
tande genom forskning och ocksa till féljd av utvecklingen av synen pa perso-
ner med flerfunktionsnedsattningar som mojliga kommunikationspartners.
Istéllet for att se kommunikation och samspel som information som ska sén-
das ut och mottas har man ett forhallningssatt av mer dialogisk natur (9, 13,
17, 44, 45, 57). Detta synsatt har sin grund i teorierna om sam-reglering (58)
och 6msesidig reglering (59) som handlar om att bada parter i samspel och
kommunikation anpassar sig till den andras satt och bygger innehallet i sam-
spelet tillsammanes.

Ine Hostyn och hennes kollegor i Belgien har utformat ett observations-
material for att fanga det dialogiska perspektivet i samspelet mellan personer
med flerfunktionsnedséattningar och deras anhériga eller personal. Syftet ar
att fanga hur val samspelet mellan dessa tva fungerar generellt, hur upple-
velse och bidragen ser ut fran bada kommunikationspartners, dock inte pa en
detaljerad niva av antal initiativ och svar. Snarare ror det sig om kanslan av
gemenskap och utbyte i formen av 5 dimensioner: émsesidig 6ppenhet, de-
lande av sammanhang, icke-manipulativ forhandling, delad bekréaftelse och
icke-varderande. Genom observationen av de 5 dimensionerna far man ett
matt pa hur val fungerande samspelet ar for bada parter. Observations-
material heter Scale for Dialogical Meaning Making (S-DMM) (57). For att fa
en mer detaljerad beskrivning om vad vardera parten gor behdver man an-
vénda annat material for annan typ av observation, t ex kan man utdka Coupe
O’Kane och Goldbarts material med att observera och identifiera &ven kom-
munikationspartners kommunikativa beteenden.

Att kommunicera med barn och ungdomar som har omfattande funktions-
hinder kraver mycket av en kommunikationspartner. | dversiktens tidigare
delar har vi presenterat att kommunikationen hos barnen och ungdomarna ar
komplex, de har svart att initiera kommunikation och nar de gor det &r kom-
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munikationen ofta otydlig och svag. En kommunikationspartner far mycket
ansvar i sin roll och maste vara lyhord, uppmarksam, motiverande, flexibel
och férvanta sig kommunikation. Hostyn och Maes (9) gjorde en systematisk
forskningsoversikt om samspelet mellan personer med flerfunktionsnedsétt-
ningar och deras kommunikationspartners. De sokte forskning om samspel
och ville identifiera de viktigaste faktorerna for samspel med denna mal-
grupp. De utgick fran det dialogiska perspektivet och menar att det behovs en
storre kunskap om vilka element som ingar i samspelsprocessen.

Deras sokning gav 15 vetenskapliga studier som antingen handlar om barn,
ungdomar eller vuxna med flerfunktionsnedsattningar men vars fokus lag pa
samspelet och bada kommunikationspartners karakteristika. Som slutsats av
sin systematiska 6versikt menar Hostyn och Maes att det finns 4 delar i en
modell som forklarar hur samspel byggs upp med personer som har fler-
funktionsnedséattning. Dessa 4 delar ar faktorer i det gemensamma samspe-
let, karakteristika hos badda kommunikationspartners och karakteristika i
omgivningen. Dar de tre sista paverka den forsta (det gemensamma samspe-
let) som i sig ar en pagaende spiralliknande process. Har nedan foljer en for-
djupning om de 4 delarna i modellen. De referenser som finns i parentes ar
de som Hostyn och Maes sokt fram, en del av referenserna férekommer ocksa
i denna systematiska kunskapséversikt och beskrivs da i mer detalj pa andra
stalle.

I de 15 studierna lyftes 4 faktorer fram som karakteristiska for det gemen-
samma samspelet. Dessa var lyhérd responsivitet, gemensam uppmarksam-
het, sam-reglering och emotionella kompontenter, jag kommer att beskriva
dessa i tur och ordning.

e Lyhord responsivitet betyder det som bada partners gor i samspelet
nar de lyssnar in och &r kansliga fér vad den andra ger i samspelet.
Héar handlar det om att partners ar mottagliga for forandringar i sam-
spel och att de svarar pa ett for personen med flerfunktionsnedsatt-
ning anpassat satt.

e Gemensam uppmarksamhet handlar om att bada partners har
samma fokus och referensramar. | gemensam uppmarksamhet delar
man erfarenheter och ett vél fungerande samspel inkluderar gemen-
sam uppmarksamhet. Studier har visat att upplevelsen av att ha och
att vara i ett val fungerande samspel innehaller mycket gemensam
uppmarksamhet.

e Sam-reglering beskrivs i studier som en samtidig process dar bada
parter i samspel ar kansliga for vad den andra gor i turtagningen och
andrar sitt eget samspel for att folja den andra (13, 44). | sina svar an-
passar sig partnerna till varandra och det kan liknas vid en spiral-
liknande process dar varje tur i turtagningen far ett nytt innehall. Ge-
nom sam-reglering skapas samspel och innehallet i samspelet férand-
ras hela tiden.
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Emotionella kompontenter i samspel har inte varit i fokus for sa
manga studier, enligt Hostyn och Maes (9), men ar en del av samspel
som de anda vill lyfta fram. Det finns hela tiden emotioner t ex sym-
pati, varme, néarhet, uppskattning och gladje som uppkommer i sam-
spelet. Det finns en emotionellt band i samspel som enligt studier inte
alltid personal forvantar sig av samspel med personer med flerfunk-
tionsnedsattningar (Forster och lacono, se Hostyn och Maes) (9).

Faktorer som i de 15 studierna lyftes fram som karakteristika for personen
med flerfunktionsnedséattning var: férmagor och funktionshinder, kommuni-
kativt- och samspelsbeteende och personlighet och roller.

Formagor och funktionsnedsattning hos personer med flerfunktions-
nedséattningar har fokuserats i studier som visat att barn med fler-
funktionsnedsattningar hade svarigheter med att visa kanslorna nyfi-
kenhet och intresse, samt att uppmarksamhetens spannvidd hos mal-
gruppen var smal (60). Synnedsattning hade koppling till en férsam-
rad formaga att dela uppmaéarksamhet (se forklaringar tidigare i 6ver-
sikten), men studier visar att detta beror pa hur sammanhanget ar
anpassat (42). Det betonade resultatet som Hostyn och Maes framhal-
ler &r att typ och grad av funktionsnedsattning egentligen inte ar det
som mest paverkar hur samspelet blir utan personens kommunikativa
beteenden. Typ och grad av funktionsnedsattning ar for breda matt,
for generella matt for denna grupp av barn och ungdomar. Deras
kommunikativa beteenden ar sa olika varandra och &ver situation.
Det som paverkar hur samspelt blir ar hur latt det ar att avlasa bar-
nets kommunikativa beteenden. Vilka satt barnen visar sin kommuni-
kation pa ar individuellt.

Kommunikativt- och samspelsbeteende hos personer med flerfunk-
tionsnedsattningar har fokuserat pa hur de initierar och svarar i sam-
spel. Studier visade att svar oftare ar neutrala och att svar inte ar sa
starka (Clegg et al, 1996, se Hostyn och Maes) (9, 45). Studier visar
ocksd att barn med flerfunktionsnedsattningar inte initierar lika
mycket som kommunikationspartners i samspel, eller som andra barn
i samma kronologiska- eller mentala alder (60).

Personlighet och roller som personer med flerfunktionsnedsattningar
tog i samspel lyftes fram som viktigt i studier (44, 60). Barn som var
lattare att lasa av upplevdes lattare att samspela med, och barnets
temperament beskrevs som ett satt for barnen att kunna visa sin egen
vilja i samspel. Dessutom beskrev fordldrar till barn med eller utan
funktionsnedsattningar att barns personlighet och roll i samspel var
lika viktigt oavsett funktionshinder.

Faktorer om den andra kommunikationspartnerns karakteristika som lyftes i
de 15 studierna var: strategier for kommunikation och samspel, uppfattning
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och roll, och kunskap. Denna forskning har fokuserat bade pa foraldrar och
pa personal som kommunikationspartners.

Strategier for kommunikation och samspel lyftes fram som fokus i 9
av de 15 artiklarna och betoningen i alla 1ag pa att kommunikations-
partners hade ett stérre ansvar for att féra samspelet. Detta gjorde de
med hjalp av mer eller mindre uttalade strategier: hjéalpa och visa pa
saker, prata, visa, bekréafta, tolka signaler och beteenden som innehal-
lande mening, beréring som strategi och att forvanta sig deltagande
av personen med flerfunktionsnedsattningar. Det som férekom oftast
i samspelet fran kommunikationspartners var fragor och kommenta-
rer, inte asikter (Vlaskamp et al, 2003, se Hostyn och Maes) (9). Och
Clegg och kollegor (1991) (se Hostyn och Maes) (9) fann att basta stra-
tegin for positivt samspel med personer med flerfunktionsnedséatt-
ningar var att ha samspel i sociala rutiner.

Nagra studier tog upp kommunikationspartners uppfattningar och
roller i samspel och betonade att férvantningar om att personer med
flerfunktionsnedséattningar kan kommunicera och uppfattningen om
att det finns en 6msesidig roll i att samspel var gynnsamt. Det fanns
olika roller som kommunikationspartners kunde ta: ’'leverantor’ av
omvardnad, t ex ge mat men inte narhet, dvs inte samspela sa mycket,
'meningsskapare’ av personens kommunikation, t ex vara inriktad pa
att forsoka forstd personens kommunikation i samspelet eller 'folje-
slagare’, dvs vara inriktad pa att utvecklas i kommunikation och sam-
spelet tillsammans med betoning pa tillit och valbefinnande (Clegg et
al, 1996, se Hostyn och Maes) (9).

Kunskap hos kommunikationspartners om personen med flerfunkt-
ionsnedséattningar togs upp av flera studier i 6versikten som viktig for
att kunna skapa ett valfungerade samspel. Kunskap om personens
kommunikation, personlighet, intressen och dagsform var viktigt
(Forster och lacono, 2008, Healy och Noonan Walsh, 2007, se Hostyn
och Maes) (9).

Faktorer i omgivningen som betonades i studierna i 6versikten var: miljon
och omstandigheter.

Nar det galler faktorn miljo tas det upp i tre studier att det ibland kan
finnas hinder i miljon som paverkar samspel. En paverkan av hur mil-
jon ar organiserad pa sjukhus kan vara besvérlig, t ex nar det galler
begransning av valmojligheter och hur vél det gar att vara privat (He-
aly och Noonan Walsh, 2007, se Hostyn och Maes) (9). En annan stu-
die visade att byte av personal kunde paverka negativt pa samspel, ef-
tersom det tar tid att lara kdnna sattet som en person med flerfunkt-
ionsnedséattningar kommunicerar och samspelar. Flera studier tar upp
vikten av att samspel som inkluderar miljon och sammanhang maste
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vara forankrat i en miljéo som ar meningsfull fér personen med funk-
tionsnedsattning.

o Det finns individuella omstandigheter som inte ar kopplade generellt
till miljon och sammanhang utan till personerna i det direkta samspe-
let. Studier har har betonat vikten av ratt positionering for samspel, t
ex i och av rullstol eller specialstol eller pa matta. Gemensamt for
dessa studier &r att de betonar vikten av att individen med funktions-
hinder har mgjlighet att rora sig sa som hon eller han behover gora for
att anvédnda hela sin potential av kommunikativt beteende. Anvan-
dandet av kommunikationshjalpmedel lyftes ocksa fram, att indivi-
derna har tillgang till sina hjalpmedel, att de fungerar och att kom-
munikationspartners tar ansvar for att gora hjalpmedlen tillgangliga
(Vlaskamp et al 2003, se Hostyn och Maes) ( 9).

Omsesidighet i samspel

Som tidigare namnts har det under 2000-talet fokuserats pa 6msesidigheten
i samspelet mellan personer med flerfunktionsnedsattningar och deras anho-
riga eller personal, dvs ett dialogiskt perspektiv. | den systematiska sékning i
forskningsdatabaser som gjordes for denna 6versikt hittades svenska avhand-
lingar med detta fokus och studier fran de avhandlingarna, vissa aterfanns
aven i Hostyns och Maes systematiska kunskapsoversikt som beskrivits ovan.

Cecilia Olsson har i sin avhandling (61) studerat kommunikation hos barn
med flerfunktionsnedsattningar ifran flera olika perspektiv. Hon har studerat
barnens egna satt att kommunicera, hur barnen kommunicerade i skolan i
olika aktiviteter, och hon har ocksa studerat larar-barn samspel. Nar det gal-
ler barnens satt att kommunicera visar resultaten fran hennes forskning att
det ar mycket olika hur och hur mycket barn med flerfunktionsnedsattningar
kommunicerar och hon lyfter fram miljons betydelse fér att stodja barnens
kommunikation (se Olsson 2005, som beskrevs under delen kommunikation
hos barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar) (42). Hennes
forskning om foéraldra-barn samspel visar att nar man istéllet for att dela upp
kommunikationen enligt en ”"sdndare-mottagare tradition” studerar samspe-
let som en gemensam produkt, sa visar forskningresultat pa hur turtagningar
skapar ett gemensamt innehall och hur personerna i samspelet anpassar sig
till varandra. Olsson har ocksa i sin avhandling skrivit om svarigheterna som
finns i tolkningsrollen av kommunikation som foraldrar och personal har. |
sin slutsats menar Olsson att meningen i samspelet byggs tillsammans mellan
barnet och foréldern och att kommunikativ kompetens inte ar en individuell
formaga utan kompetensen skapas tillsammans och ags av bada.

I en forskningsstudie (13) gjorde Olsson en djupdykning inom det dialo-
giska perspektivet nar hon studerade en 6-arig pojke som hade flerfunktions-
nedsattningar och hur samspelet i form av turtagningar mellan honom och en
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nara personal gestaltade sig pa forskolan. Olsson filmade ett typiskt samspel
mellan de tva nar de satt vid ett bord och lekte med ett mindre leksakspiano.
Samspelssekvensen var 10 minuter lang och analyserades enligt de delar av
samspelet som fanns enligt vad pojken kommunicerade (genom kroppssprak,
mimik, ljud) samt kommunikationspartners satt att initiera och svara (med
tal och gester). Olsson anvande sig av de dialogiska begreppen som finns i det
dialogiska perspektivet for att analysera samspelet. Resultaten visar hur sam-
spelet gar framat genom gemensamma ramar som byts ut beroende pa vad
som hander runt omkring dem, vad som hander i leken med pianot. | sam-
spelet anpassade kommunikationspartnern sig till pojkens kroppssprak, nar
pojken lyfte huvudet eller handen véantade kommunikationspartnern in och
anpassade sitt samspel till pojken. I samspelet sam-reglerade bada parterna
sin kommunikation till vad den andra gjorde genom att vara féljsamma for
det som var i fokus, &ven om den vuxna gjorde det mer ofta. Olssons studie
ger ett exempel pa hur meningsfullt kommunikativt samspel skapades mellan
ett barn och en nara vuxen, dar barnet hade flerfunktionsnedséattningar.

En annan svensk avhandling som utgar fran det dialogiska perspektivet ar
Jenny Wilders avhandling fran 2008. | tva olika studier undersokte Wilder
samspelet och turtagningarna mellan barn med flerfunktionsnedséattningar
och deras foraldrar (44, 45).

I en forskningsstudie (44) intervjuades sju foraldrar om hur de sag pa bar-
nets och deras gemensamma samspel om de utgick ifran metaforen "samspel
ar som en dans”. Foljdfragor handlade om vad som underlattade och forsva-
rade barnets och deras kommunikation och hur barnens temperament spe-
lade in. Foraldrarna beskrev att de upplevde att samspelet mellan dem och
deras barn bestod av delad uppmarksamhet och delad gladje och uppskatt-
ning och att samspel hela tiden fanns i det dagliga livet, i vardagen. De be-
skrev sin egen roll som lyhort ledande. Forédldrarna ledde samspelet utifran
sin kunskap om barnets satt att kommunicera, om barnets dagsform, om
barnets humor och temperament, om barnets intressen och utifran deras
kunskap om sammanhanget. De beskrev att de alltid forsokte fa till ett lyckat
samspel genom att sjalva vara flexibla. De beskrev att barnets temperament
var en bakgrundsfaktor som de tog héansyn till i samspelet. (45) studerade
samma sju foraldrar och barn och videofilmade deras samspel i hemmamiljo
och foraldrarna fyllde i tva enkéater, en om barnens temperament och en om
vad de som foraldrar dnskade sig om barnets samspel. Analys av videofilmer-
na visade att barnens temperament paverkade samspelet olika, barnen som
hade ett mer hyperaktivt temperament initierade mer samspel och turtag-
ningarna i deras samspel var snabbare. Hur foéréldrarna agerade i samspelen
var kopplat till vad de hade fyllt i att de énskade om barnets samspel. Till
exempel 6nskade en foralder att barnet skulle initiera i hogre utstrackning
och agerade da med att forsoka fa barnet att initiera mer och sjélv initiera
mindre. En annan fordlder 6nskade att barnet skulle samspela i mindre ut-
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strackning och agerade da i samspel for att lugna ner barnets aktivitet pa
olika satt.

Dessa tva studier bekraftar varandra i att foraldrar har en typ av expert-
kunskap om sina barn som de anvander i samspelet med barnen. De anvan-
der sin kunskap om barnet for att skapa lyckade samspel, genom att leda
samspelet och uppdatera det sa att det passar barnet och foraldern. Wilder
drar slutsatsen att det finns tva processer i samspel, en ledande och en upp-
daterande, och det ar fordldern som framforallt arbetar med dessa processer i
samspel med barn med flerfunktionsnedséattningar.

Kommunikation och vardagslivet

Svenska forskare har bidragit med forskning om hur kommunikation med
barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar sker i vardagen i hem-
mamiljon. Den mesta forskningen om dessa barn och ungdomar har annars
studerat kommunikation i barnens forskole- eller skolmiljoer. De svenska
forskarna lyfter fram att samspelet sker hela tiden i vardagen, lekens bety-
delse for barnens kommunikation och svarigheter med att anvanda kommu-
nikationshjalpmedel i vardagens samspel.

Resultaten ifran forskningen som Jenny Wilder gjorde for sin avhandling
lyfte fram att samspelet mellan barn och foréaldrar hela tiden finns i vardagen
och att familjen ar den viktigaste nara omgivningen for sma barns utveckling
och larande. Forskningen visar att barn med flerfunktionsnedsattningar ar
mycket beroende av fa viktiga personer bade nar det galler kommunikation
och samspel och ocksa omvardnad, sérskilt beroende ar barnen pd mammor,
pappor och personliga assistenter (14). | en enkéatstudie som ar del i avhand-
lingen visade Wilder, Axelsson och Granlund (60) hur foraldrar till barn (O—
12 ar) med flerfunktionsnedsattningar hade samma 6nskningar om samspel
som foraldrar till barn med typisk utveckling (foraldrar till barn med typisk
utveckling 0—12 ar). Genom att 3 grupper av foraldrar fyllde i samma frage-
formular om deras barns samspel kunde svaren jamforas. Fordldrarna sva-
rade pa frdgor om hur barnets samspel var i nulaget och hur de 6nskade att
det skulle se ut. Det var skillnader i hur samspelet sag ut i nulaget mellan de
tre grupperna barn men det var ingen skillnad i vad féraldrarna énskade om
barnens samspel. Wilder lyfter fram att foréldrar ar experter pa sina barns
kommunikation och situation, att samspelet &r nagot som familjemedlemmar
bygger tillsammans och att samspel finns i vardagen hela tiden. Hon betonar
att professionella behover lyssna mer pa foraldrar och arbeta for att starka
foraldrarna i att stodja sina barn. Professionella behover arbeta utifran for-
aldrar kunskap om sina barn och foraldrars 6nskningar om barnens kommu-
nikation och samspel.

Jane Brodin (62) har framhallit lekens betydelse for utveckling, larande
och kommunikation. Hennes avhandling kom 1991 men har tryckts i andra
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upplaga 2008, vilket gor att boken tas med i denna kunskapsoéversikt. Brodin
studerade sex familjer som hade barn med flerfunktionsnedsattningar och
gjorde intervjuer med fordldrarna och videoinspelningar av barns lek och
kommunikation bade i skolan och i hemmet. Brodins avhandling fokuserar
pa delar i lekprocessen, dvs vilken typ av lekar som barnen féredrog, vilken
typ av lekmaterial de tyckte bast om, kamratkontakter och den vuxnes roll fér
barns lek. Barnens intresse var framst riktat pa lekar som byggde pa syn, hor-
sel, kénsel, kroppskontakt och rorelse. Dessa typer av lek kan sammanfattas
med begreppet sinnesstimulerande lekar. For barn med flerfunktionsned-
sattningar ar det inte "pedagogiska leksaker” i sig som ar roliga och utveck-
lande, snarare ar det stimuleringen i sig som intresserar barnen (62). Sinnes-
stimulerande lekar &r t ex kroppslekar (buslekar, fingerramsor, klappa han-
der), visuell, auditiv och taktil lek (speldosor, saker med ljuseffekter, olika
material att leka med t ex prasselfilt) och rorelselek (hoppa, gunga). Lekens
funktions for barnen innebar inlarning av samspel och medel for kommuni-
kation. Att leka sinnesstimulerande lekar 0kar aktiviteten hos barnet/ ung-
domen och méjligheterna till kommunikation och samspel 6kar ocksa. Lek
hor nara samman med kommunikation och samspel, i den gemensamma le-
ken finns ett mote dar kommunikation och utforskande av barns initiativ blir
moijligt.

I Ulrika Ferms avhandling (63) jamfordes kommunikationen hos 2 barn
med omfattande funktionsnedsattningar och 2 barn med typisk utveckling.
Forskningen bygger pa 38 videoinspelningar av kommunikation och samspel
i maltid, spela spel, rita, borsta tanderna och lasa saga. | avhandlingens fyra
delstudier undersoktes hur barnen och foréldrarna handskades med de olika
aktiviteterna, kommunicerade och uppfyllde olika mal. Resultaten visade att
barn med omfattande funktionsnedsattningar och deras foraldrar till 6verva-
gande del kommunicerade med tal, ljud och kropp, men hjalpmedlen an-
vands bara ibland. For barnen med funktionsnedsattningar handlade samta-
len i aktiviteterna om det som syntes och hérdes och om att genomféra aktivi-
teten. Det var ingen skillnad i kommunikationens effektivitet mellan de fyra
barnen och foraldrarna nar det gallde social narhet och tillfredsstallelse av
omedelbara fysiska behov. Ferm lyfter fram vikten av att uppmuntra férald-
rar och barn att anvanda sina kommunikationshjalpmedel hemma ocksa vid
sidan av andra aktiviteter. Hon menar att kommunikation om annat an héar
och nu kan ségas vara en egen aktivitet; en aktivitet vars huvudsakliga mal ar
att samtala for samtalandets skull.

Larares roster om att kommunicera med barn och
ungdomar med flerfunktionsnedséattningar

I den systematiska sokning i forskningsdatabaser som gjordes for denna
oversikt fanns studier dar larare gav perspektiv pa hur det ar att kommuni-
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cera med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar. Alla nedan-
stdende namnda forskningsstudier var explorativa i sin design, ingen av dem
inkluderar nagon typ av atgard.

De Bortoli och kollegor (64, 65) undersokte larares erfarenheter av att
kommunicera med elever som hade flerfunktionsnedséttningar. De Bortoli
intervjuade 11 larare om vilka faktorer i skolan som paverkade kommunika-
tivt samspel med elever och fann att det var framférallt 6 olika faktorer dver
flera nivaer som spelade in. | larar-elev samspelet upplevde lararna att det
var tidskrdvande att samspela med eleverna eftersom elevernas kommunikat-
ion var svart att forsta och de behdvde mycket tid att svara och anvanda AKK.
Stéd fanns i att ha en positiv attityd och forvanta sig samspel och alla hade
varit med om speciella tillfallen da det blev uppenbart for dem att elever
kunde mer &n vad de hade trott. De beskrev att det var viktigt att skapa en
djupare relation med eleverna. Nar det géllde skolans miljo paverkade orga-
nisationen av klasser och klassrum mdjligheterna till samspel. Har lyftes till-
gangen till AKK-hjalpmedel, tillgangen till tillrackligt manga och skickliga
kollegor, tillrackligt med tid for kommunikation och god kunskap hos kolle-
gor om barnens funktionsnedsattning och kommunikation som viktiga pa-
verkansfaktorer fér mojligheterna till samspel. En tredje viktig faktor var ut-
bildningen om kommunikation hos larare dar det lyftes fram vikten av ade-
kvat utbildning och mojlighet till vidarutbildning. Aven misstro till teknisk
AKK lyftes fram som ett hinder. Professionella utanfor skolan som skolan
kunde fa hjalp av var viktiga, sarskilt att fa konsultation av specialister inom
horsel och syn. Men ibland var det svart att folja rekommendationerna pa
grund av okunskap eller miljon. Aven faktorer p& en niva langre ifran lyftes
fram: myndigheters och regeringsbeslut t ex kunskapsmal som var satta men
som inte gick att direkt applicera pa gruppen barn med flerfunktionsnedsétt-
ningar, och resurssnalhet nar det galler pengar till fler larare. For denna fak-
tor sdg man inget positivt. En sista faktor pa denna niva var ocksa samhallets
underliggande attityder till inkludering av elever med funktionshinder dar
man ansag att det behtvdes en forandring sa att barnen blev delaktiga med
andra pa ett tydligare satt och fick mojlighet att kommunicera med fler.

Bunning och kollegor (66) studerade i detalj samspelet mellan 4 elever
med flerfunktionsnedsattningar och deras larare. Precis som ovan beskrivna
studie fann de att lararna hade en ledande roll och hade fler initiativ och star-
kare svar i samspelet an barnen, dverhuvudtaget dominerade de i samspelet.
Barnen svarade i samspelet men inte lika starkt eller ofta. Lararna anvande
fler kommunikationssatt &n barnen, de anvande berdring, sang, saker foru-
tom tal och gester. Bunning och kollegor menar att aven om det var sa stor
skillnad i hur mycket plats partnerna tog i samspelet sa var lararna och ele-
verna bada med och skapade mening i samspelet. Det som mgjliggjorde detta
i s hog grad var lararnas satt att hjalpa barnen i kommunikationen, lararna
stéttade barnens uttryck och fyllde pa i barnens kommunikation. Just denna
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form av stottning goér det mojligt for barnen att komma langre med sin kom-
munikation och samtidigt kdnna sig delaktiga.

Cascella, Trief och Bruce (67) jamforde skillnader i hur larare och foraldrar
skattade 28 barns kommunikativa formagor, barnen hade flerfunktionsned-
sattningar. De bad larare och foraldrar att fylla i skattningsformular om
samma barns kommunikation, hur ofta barnen visade expressiv kommuni-
kation (paborjande av samspel med t ex fragor) och receptiv kommunikation
(svarande och mottagande av kommunikation i samspel). De anvédnde bland
annat formuldret Communication Matrix, som ar presenterat tidigare i over-
sikten. Enligt studien var det skillnad sa att foraldrar oftare sdg kommunika-
tiva formagor nar det gallde alla typer som studerades, bade expressiv kom-
munikation, vs att paborja samspel, och receptiv kommunikation, dvs att
vara mottagande av kommunikation i samspel. Bade larare och foréldrar an-
sag dock att barnen visade mest expressiv kommunikation och i mindre ut-
strackning receptiv kommunikation. | sin studie resonerar de om varfor det
ar skillnad i vad foraldrar och larare ser hos barnen néar det galler kommuni-
kation. De tar upp att barn kanske visar mer av sina kommunikativa for-
magor hemma an i skolan. Det kanske ar sa att foraldrar skattar barnets
kommunikativa formagor hogre pa grund av kanslomassiga band. Eller sa
beror det kanske pa att foraldrar och larare tolkar olika beteenden som kom-
munikation beroende pa det sammanhang som barnen och lararen ar i och
vad de férvantar sig att barnet kommunicerar.

Kurs i att férbéattras i kommunikationen med barn
och ungdomar med flerfunktionsnedséttningar

Forskning visar att nar barn har flerfunktionsnedséattningar behéver anhériga
stdd i att tolka sina barns uttryck och stod i att forbattra sin egen mottaglig-
het och lyhdrdhet i samspelet med barnen (se t ex 68, 69). Chen, Klein och
Haney (70) beskriver en kurs i att stodja foraldrar i sin kommunikation med
barnen och framja foréaldrar-barn samspel. De publicerar &ven en utvardering
av kursen. Malet med kursen var att stodja foraldrar till barn med flerfunkt-
ionsnedséattningar i att tolka sina barns kommunikation och framja féraldrar-
barn samspelet genom att under en langre tid genomféra 5 moduler med
olika steg som foréldrar skulle 6va pd hemma. Under hela kursen, for varje
modul, kom en professionell pa hembesok for att hjalpa till, varje eller varan-
nan vecka. Den professionella var t ex en logoped eller specialpedagog som
introducerade, videofilmade och hjalpte foraldern att se barnets och foral-
derns egen kommunikation. Kursens moduler hade olika mal:
1) Modul ett siktade pa att forfina foraldrars observationsférmagor nar
det gallde att identifiera och tolka barnets kommunikativa beteenden.
Detta fick foraldrar éva pa genom att beskriva sina dagliga sche-
man/rutiner med barnen, ange forutsigbara rutiner, identifiera bar-

59



nens tillstdnd t ex tyst, pigg, somning och identifiera beteenden som
barnen anvande for att fanga foralderns uppmarksamhet.

2) Malet for modul nr 2 var att utoka fokus for foraldrarnas observation-
er till att identifiera vad barnen gillade och ogillade. Detta fick forald-
rarna 6va pa genom att skriva ner saker som barnen ogillade och gil-
lade, sedan se mer detaljerat pa hur barnen reagerade pa saker, per-
soner och handelser som de gillade och ogillade. Féréldrarna fick no-
tera hur barnen uttryckte sig i sitt beteende vid gillande och ogillande.

3) Modul 3 byggde pa foréldrarnas tidigare observationer och malet var
att utveckla och infora forberedelser, ledtradar, som skulle hjalpa
barnen att forutse en aktivitet eller rutin. | denna modul introducera-
des begreppet "underrutin” och "férutseende forberedelse”. Underru-
tin betyder att det finns rutiner som foregar en reguljar rutin, t ex
satta sig i matstolen, positionering vid bordet, pasattande av haklapp
innan det var dags att dta. Forutseende forberedelse innebar att foral-
derns medvetet forberedde barnet sa att han eller hon kunde forutse
vad som skulle komma att hédnda, t ex genom berdring, ljud eller en
sak visa att nu kommer nésta steg som ser ut sahar.

4) Modul 4 hade som mal att foraldrarna skulle lara sig olika strategier
for att uppmuntra barnen att be om mera av en aktivitet och att utdoka
samspelet i en aktivitet. FOor detta fick foraldrarna 6va pa att pausa
och vanta pa att barnet pa sitt satt skulle signalera mera, nya sam-
spelslekar infordes t ex "tittut” eller "baka, baka liten kaka”. | denna
modul var ett steg att foraldern skulle lara en nara anhérig att ocksa
leka pa detta satt, for att ge barnet mojlighet att generalisera sin for-
maga.

5) Den femte modulen handlade om att féraldrarna skulle lara sig att
anvanda strategier for att fa barnen att initiera samspel mer. Den
forsta strategin handlade om att lata barnet saga ifran i en aktivitet,
att fa stopp pa en aktivitet. Den andra handlade om att uppmuntra
barnet att krdva uppmarksamhet, t ex genom att lagga intressanta fo-
remal utom rackhall, att foraldern var utom rackhall. Chen och kolle-
gor skriver att dessa dvningar var etiskt genomténkta och handlade
bara om situationer som var vanliga.

For att sakerstalla kvalitén pa kursen gjordes videofilmningar av foraldrar-
barn samspel vid modul 1, 3 och 5 som jamférdes och foraldrar-intervjuer
fore modul 1 och efter modul 5. I den omgangen av kursen som utvarderades
pa detta satt deltog 25 familjer. Resultat fran videofilmning av samspel visade
att foraldrarnas anvandning av forberedelser, ledtradar, som skulle hjéalpa
barnen att forutse en aktivitet eller rutin 6kade signifikant fran modul 1 till 5.
I intervjuerna fore och efter kursen beskrev féraldrarna att de lart sig olika
strategier for att forbereda barnen, att de genom beroring, saker, ljud, och
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synintryck kunde béttre visa for barnet vad som skulle hadnda vilket gjorde det
mer mojligt for barnen att interagera i aktiviteten.

I Sverige har man utvecklat en kurs som &r liknande den som beskrivs
ovan. Kursen heter Komlgang och ar utformad under 2000-talet vid DART i
Goteborg (DART Kommunikations- och dataresurscentrum i Vastragota-
landsregionen). Las med om kursen under rubriken nedan: "Svensk habilite-
rings kommunikationsinsatser till sma barn med flerfunktionsnedsattning-
ar’.
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Svensk habiliterings kommunikations-
insatser till sma barn med flerfunktions-
nedséattningar

Pa uppdrag av foreningen svenska habiliteringschefer gjordes en systematisk
granskning av internationell vetenskaplig litteratur om tidiga kommunika-
tions- och sprakinsatser for forskolebarn inom barnhabilitering (71). Syftet
var att undersoka och redogora for vilken evidens det finns for insatser till
forskolebarn pa tidig niva som har svarigheter med kommunikation och
sprak. Granskningen publicerades i sin helhet hosten 2012. Med rapporten
ville man komma fram till en evidensbaserad arbetsmodell for kommunikat-
ionsinsatser som habiliteringen i Sverige rekommenderas att arbeta utifran i
tidig atgard. 1 granskningen sokte man vetenskaplig litteratur for en bred
malgrupp forskolebarn med funktionsnedsattning och fann mest litteratur
om funktionsnedséattningarna autismspektrumtillstand och utvecklingsstor-
ning. Man fann mycket lite vetenskaplig litteratur specifikt med malgruppen
barn med flerfunktionsnedsattningar. Har nedan redovisas rapportens resul-
tat angdende malgruppen barn med flerfunktionsnedsattningar och ocksa
den evidensbaserade arbetsmodell som forfattarna kom fram till att svensk
habilitering bor arbeta utifran.

Problemstallningen som rapporten sokte svar pa var "For ett litet hab-
barn, som bor hemma och/eller gar i forskolan och var familj och natverk vill
och formar ge stod och hjalp, vilken typ av atgard jamfort med annan eller
ingen atgard skulle ha storst positiv och samtidigt minst negativ effekt”? For-
fattarna hittar hog evidens for att barn som har flerfunktionsnedsattningar
ska fa sa tidiga kommunikationsinsatser som mojligt, och att multimodal
AKK ar bast. | detta lyfter man fram att ett ndra samarbete med barnets an-
horiga ar mycket viktigt.

Nér det galler fragan vilken typ av atgard som skulle ha storst positiv effekt
har man delat in atgarder forst i indirekta atgarder och direkta atgarder. In-
direkta riktas till foraldrar och personal medan direkta handlar om atgarder
med barnet. Nar det géaller rapportens resultat om indirekta insatser for an-
horiga till barn som har flerfunktionsnedsattningar sa finns det inte nagot
specifikt skrivet om denna grupp men i resultaten diskuteras insatser for
barn som anvander forsymbolisk kommunikation och eller barn pa tidig ut-
vecklingsniva. De generella resultaten fran granskningen galler dven barn
med flerfunktionsnedsattningar nar det handlar om handledning och utbild-
ning till anhoriga dar t ex foraldrar far lara sig mer om sitt eget satt att kom-
municera med sitt barn och ocksd om hur barnet kommunicerar. De forald-
rautbildningar som rapporten finner evidens for och som gar att applicera pa
gruppen foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattningar ar utbildningar
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som anvander det vardagliga naturliga samspelet med barnen, dar det filmas
och d& man sedan tillsammans tittar pa vad bada parter i samspelet gjorde.
Man reflekterar tillsammans om kommunikationen hos barnet och foraldern
och arbetar med att féraldern ska bli mer responsiv, dvs mer lyhérd, mottag-
lig och flexibel. Det finns flera handledningar/utbildningar som fokuserar pa
detta och Akktiv féraldrautbildning lyfts fram i rapporten.

Akktiv foraldrautbildning ges via svensk habilitering och bestar framst av
grundkursen Komlgang som vander sig till féraldrar som har barn i forskole-
aldern med olika typ och grad av kommunikationssvarigheter. Komlgang
omfattar atta grupptillfallen som innehaller forelasningar, diskussioner, 6v-
ningar, videoillustrationer samt hemuppgifter och filmningar av barnen. Kur-
sen fokuserar pa responsiv kommunikationsstil och lek samt pa AKK-
strategier med tyngpunkt pa bildkommunikation. For det mesta ar deltagarna
i kurserna blandade nadr det galler barnens funktionsnedsattningar.
Komlgangkurserna har utvarderats forskningsmassigt genom flera magister-
uppsatser. Dessa har visat att foraldrar okar sin anvandning av responsiva
strategier och AKK signifikant efter att de gatt kursen. Enkat och intervjuer
med foraldrar om kursen har visat att kursen far mycket positiva omdémen,
att foréldrarna upplever att de sjalva blivit mer responsiva i samspel med sina
barn. | Véastragotalandsregionen har man fram till varen 2013 genomfort 3
omgangar med Komlgang kurser (Thunberg, personlig kommunikation) med
enbart foréaldrar till barn med flerfunktionsnedséattningar. Dessa har annu
inte utvarderats forskningsmassigt.

Nar det géller direkta insatser for barn med flerfunktionsnedséattningar lyf-
ter rapporten fram arbetssattet forsprakligt miljomodifierande strategier. Det
ar en metod dar fokus ligger pa inlarning av t ex gemensam och delad upp-
marksamhet, turtagning och initiativ genom att omgivningen anpassar och
modifierar miljon runt barnet sa att barnet behover ta initiativ for att t ex fa
en leksak. Detta ar en metod for att Ova upp avsiktlig/intentionell kommuni-
kation. | rapporten finner man evidens for att barn som med ett svagt in-
tresse for objekt har mer nytta av denna metod an de har av PECS eftersom
det ingar att lara sig leka med objekt. For direkta insatser lyfter rapporten
fram att barnfokuserade metoder som handlar om att utnyttja barns intres-
sen och motivation och utgar fran dem ger béttre generaliserings- och lang-
tidseffekter.

I rapporten skriver man att svensk habilitering tidigare har haft en tanke
om att vanta med AKK tills barnet & moget. Detta finner man ingen evidens
for i sin granskning utan snarare tvartom. Enligt flera granskade artiklar ar
det aldrig for tidigt att borja med AKK. Snarare visar granskningen att man sa
tidigt som mojligt ska borja med multimodal AKK sa brett som majligt for att
se vad barnet svarar bast pa.

For barn med flerfunktionsnedsattningar ar det alltsa viktigt att borja ti-
digt, att kombinera AKK och pa sa satt anvanda sig av objekt, bilder och teck-
en samtidigt och inte enskilt. Talande hjalpmedel stodjer inlarningen aven
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hos de som har en 1ag kognitiv niva. Att forstarka tal med bilder har visat sig
ha god effekt for barn med flerfunktionsnedsattningar, det paskyndar inlar-
ningen av grafiska symboler. Naturtrogna bilder lars in snabbast av barn med
flerfunktionsnedséattningar. Farger pa symboler paverkar hur latta de ar att
hitta och anvanda men ocksa storlek, ramar, monster och position. Det har
ocksa visat sig vara lattare att forstd meningen med en bild om det i bilden
finns en scen och inte bara en symbol. En scen betyder att man visar ett
storre sammanhang, en hel hadndelse i en bild och inte enstaka symboler som
ska laggas ihop till en fras eller mening for att beskriva en handelse.

Den evidensbaserade arbetsmodell som man genom den systematiska
granskningen kommer fram till rekommenderar att foraldrar ska erbjudas
utbildning/handledning i kommunikation och responsiva strategier t ex en-
ligt nagot av programmen AKKtiv eller Marte Meo, som en grundlaggande
insats. Barn med flerfunktionsnedsattningar ska dessutom tidigt erbjudas
introduktion av multimodal AKK anpassad till barnets kommunikativa niva.
Den multimodala AKK som foreslas ar tecken som AKK, pekpratsmetoder,
pekkartor, PECS och pratapparater. Som fortgaende insats ska fortsatta mul-
timodala AKK-insatser erbjudas med fokus pa néra samarbete med barnets
anhoriga och natverk. Malen for AKK-insatserna ska formuleras pa aktivitets-
och delaktighetsniva och insatserna ska genomforas i barnens vardag. De
direkta insatserna, dvs nar barn/foralder far direkt coachning i kommunikat-
ion av logoped eller annan professionell, bor vara inriktade pa imitation,
samordnad uppmarksamhet och anvéandning av symboler/AKK. Man ska
forsoka undvika vuxenstyrda inslag och istéllet arbeta barnfokuserat utifran
barnets intressen och motivation.

Ett forslag till modell for insatser beskrivs ocksa genom en figur pa s 12 i
rapporten. Vi har tagit med den har for att visa hur EBH-rapporten rekom-
menderar att habiliteringen i Sverige ska organisera sitt arbete nar det galler
insatser till forskolebarn med funktionsnedsattning pa en tidig kommunika-
tiv utvecklingsniva.
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Forst —
grundlaggande —

sé snart det gar efter
att barnet har fatt
sin diagnos/ konsta-
terade problematik

Utbildning/handledning till foréldrar i kom-
munikation och anvandning av responsiva och
miljomodifierande strategier

Sedan —
forspraklig ut-
veckling

Senare —
spraklig utveck-
ling

Fortsatta AKK-
insatser med mal att
erbjuda multimo-

dala insatser i ndra
dialog med barnets
natverk anpassade till
barnets kommunika-
tiva och sprakliga
utvecklingsniva. Inne-
fattar direkta och indi-
rekta inslag.

Direkta insatser uti-
fran  barninriktade
naturalistisk modell
Inriktade mot imitation,
samordnad  forstaelse
for och anvéndning av
symboler/AKK.

Okat inslag av vuxen-
styrd didaktisk mo-
dell ("Klassisk traning”)
med inriktning mot
utveckling och anvand-
ning av kommunikation,
sprak, tal och AKK.

Tréning av
kommunikation,

sprak, tal, AKK

Pa langre sikt

Kontinuerlig uppféljning och ev booster-insatser

Figur 1. Forslag till modell for insatser till forskolebarn med funktionsned-
sattning pa en tidig kommunikativ utvecklingsniva.
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Avslutning

Det var viktigt att skriva denna kunskapsoéversikt for att samla kunskap om
en grupp barn och ungdomar dar expertkunskap om deras situation ar ut-
spridd och svar att fa tag pa. Det som finns skrivet om kommunikation for
barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar ar ofta axplock i sam-
manhang fran det som finns skrivet om kommunikation fér andra och storre
funktionsnedsattningsomraden. Samtidigt ar kunskapen otroligt viktig for att
den kommunikativa situationen fér barn och ungdomar med flerfunktions-
nedséattningar ar sa komplex och avhangig omgivningen.

Syftet med denna systematiska kunskapsoversikt var att samla bred och
grundlaggande kunskap om kommunikation hos och med barn och ungdo-
mar med flerfunktionsnedsattningar. Omradet ar indelat i fyra delar i denna
skrift: kommunikation hos- och kommunikation med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar, kartlaggning av kommunikation och svensk
habiliterings kommunikationsinsatser till sma barn med flerfunktionsned-
sattningar. Som lasare kanske det har uppkommit nya tankar som man &r
fundersam 6ver hur man ska forhalla sig till, eller ocksa ar man kanske fun-
dersam Over alla sdtt och metoder och inte vet var man ska bérja. Som forfat-
tare och forskare kommer jag som avslutning att lyfta fram aspekter fran
varje omradesdel och reflektera Gver dem.

I delen kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattningar lyfte forskningsstudier aterkommande fram att kommunikation ar
en inlard formaga. Detta ar det vedertagna synséattet i den forskning som
publicerats sedan 1997 inom omradet. Forskning visar att det finns inbyggda
biologiska system som grund fér kommunikation och dessa anvands nar man
ar tillsammans med andra i kommunikation, t ex spegelneuroner. Men det &r
genom interaktion med andra som barn Iar sig vad deras uttryck kan betyda,
vad barnets egen kommunikation kan skapa. Det ar tillsammans med andra
som kommunikationen utvecklas.

Alla manniskor har grundlaggande behov som oftast behover tillgodoses
direkt. Dessa kommunicerar alla, a&ven om barn med flerfunktionsnedsatt-
ningar ibland gor det mycket svagt. Fortfarande kan man héra "Alla kan inte
kommunicera” fran manniskor som arbetar med barn med funktionsnedsatt-
ningar. Erfarenheter fran manga foraldrar och anhériga sager att det ar tvar-
tom, och ocksa denna forskningssammanstallning visar det: Alla kan kom-
municera.

En av Janice Lights fyra teser om anledningen till att vi kommunicerar ar
vard att fokuseras pa mer har: anledningen att kommunicera for att fa social
narhet (41). Detta ar sarskilt betydelsefullt for malgruppen. Att vara tillsam-
mans med andra 6kar kanslan av sammanhang, kénslan av att hora till. Det
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finns ett eget varde i att vara i social narhet, att dela uppméarksamhet och
upplevelser med andra bara for sakens skull. Detta aterkommer ocksa i
forskningen, t ex menar Rainey-Perry (51) att musik ar ett satt att kommuni-
cera och ett satt att vara tillsammans som ar uppbyggligt for barn och ung-
domar. Barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar har svarigheter
med att uttrycka expressiv kommunikation, styrande kommunikation dar de
tydligt visar vad de vill ha. Kanske ska vi i omgivningen ta ett steg tillbaka och
ordna omkring kommunikationssituationer sa att de handlar om att vara till-
sammans, bara vara tillsammans. Kommunikation kan vara for att vilja
kanna sig nara och att man hor till, det handlar inte alltid om att vilja ha na-
got eller vilja uttrycka nagot sarskilt.

Man kan av sammanstallningen av forskningsstudier om kommunikation
utlasa att det finns tre grundstenar i en persons kommunikationsférmaga.
Dessa grundstenar utgor den fasta marken var barnets kommunikationsfor-
maga startar. Att ha kunskap om hur barnets kommunikationsférmaga ser ut
nar det géller dessa 6ppnar tydliga vagar for hur insatsers fortsattning kan
formas. Grundstenarna ar: forstaelse av orsak-verkan (8), forstaelse av ge-
mensam uppmarksamhet (32) och grad av vakenhet (10). Forstaelsen av or-
sak-verkan handlar om forstaelsen att det man gor (ens beteende) far konse-
kvenser utanfor en sjalv. En sadan forstaelse ger majlighet att kommunicera
och engagera sig, att ta del av det som hander och att forsta det andra gor.
Gemensam uppmarksamhet handlar om att kunna uppehalla sig vid nagot
gemensamt intressefokus med en annan person och att visa att man samti-
digt vet att den andra ocksa delar detta fokus. Grad av vakenhet paverkar hur
mycket, hur ofta och pa vilket satt kommunikationen fungerar. I kunskaps-
oversikten finns det forslag pa satt att kartlagga vakenhet och pa att 6ka va-
kenhet, forslag pa att 6va orsak-verkan forstdelse och gemensam uppmaérk-
samhet. Dessa metoder kan man mycket val testa hemma tillsammans med
familjen, och ta upp med professionella inom t ex habiliteringen for att fa
stdd i hur man kan arbeta vidare med.

Ett intressant omrade som kom fram i kunskapsoversikten ar att man kan
skifta fokus frdn kommunikativa atgarder som arbetar med att fortydliga
barnets satt att visa "vill ha nagot” till att istallet fokusera pa att hjéalpa barnet
att bli tydligare i att protestera (11). Att protestera &r ett av de forsta uttryck-
en barn lar sig och det ar ett effektivt kommunikationssétt. Genom att 6va pa
ett tydligt kommunikationsséatt for att avvisa nagot skapar man en nyckel for
barnet/ungdomen till att bli mer sjalvbestimmande. Sigafoos och kollegor
presenterade 7 steg om hur man kan ga till vaga, 7 steg som é&r ett resultat av
en oOversikt av ett stort antal forskningsstudier. En annan anvandbar forsk-
ningsoversikt handlar om olika steg for att hjalpa barnet att forsta att saker
kan symbolisera ndgot annat. Ogletree och Crawford ger fem rekommendat-
ioner for hur man kan ga tillvaga for att 6ka denna forstaelse (43).

Aterkommande i forskningen om kommunikation finns utgéngspunkten
att barn och ungdomar som har flerfunktionsnedsattningar anvander AKK,
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bade med och utan hjalpmedel, och forskningsstudier visar olika mojligheter
och hinder som &r kopplade till AKK. Carter beskriver i tva studier hur spon-
tanitet ar kopplat till AKK, och han visar att hjalpmedelsberoende AKK hind-
rar barns spontanitet (22, 23). Det betyder att deras ingivelser till att kom-
municera hindras nar de behéver anvanda saker, bilder eller pratapparater
for att kommunicera. Snarare ar det lattare att vara spontan direkt om man
inte behtver ga igenom nagot medel. Sjalvklart ska barn som har kommuni-
kationssvarigheter anvanda AKK, det jag vill lyfta fram &r att det finns di-
lemman i barns direkta nu som man behover fundera 6ver. Som manga stu-
dier om AKK beskriver sa finns det en viktig poang med att AKK-hjalpmedel
bor vara sa latta som mojligt att anvanda for barnet och barnets kommuni-
kationspartners, och att AKK-hjalpmedel alltid finns tillgangliga.

Sokandet efter barns bakomliggande avsikt med sin kommunikation ar
aterkommande i manga forskningsstudier (t ex 24, 50). Barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar har ofta okonventionella satt att kommuni-
cera med ljud, gester och kroppssprak. Hur de kommunicerar kan ocksa vari-
era fran dag till dag och det kan vara sa att de kommunicerar olika med olika
personer. Det kan vara svart att forstd barnens och ungdomarnas kommuni-
kativa avsikt med sitt beteende. Darfor géller det att vidga synen pa kommu-
nikativt beteende till att innefatta alla kroppsliga beteenden och forsdka for-
std om personen anvander det systematiskt.

Flera forskare har forsokt beskriva utvecklingen fran oavsiktlig till avsiktlig
kommunikation for att gora det tydligt vilka sma stegen som kopplar ihop
medveten intention och forstaelsen av orsak-verkan. De 7 nivaerna som pre-
senteras av Charity Rowland och som gar fran omedvetet beteende till sprak
anvands mycket for att kartlagga barns kommunikativa formaga (24, 50). De
tre olika satt att kartlagga som presenteras i kunskapsoversiktens andra del,
The Communication Matrix, dynamisk kartlaggning (29, 53) och helhetskart-
laggning (55), har funnits i lite olika former under 15 ar och &ar vedertagna
satt att kartlagga. Alla 3 kartlaggningstyperna genomsyras av Janice Lights
teoretiska och praktiska ramverk, och innehallet i kommunikation, satt att
kommunicera, och anvandning av kommunikation &ar tre aterkommande
nyckelbegrepp. Kartlédgga tar tid, det spelar ingen roll vilket satt man véljer.
The Communication Matrix kartlagger framférallt barnets kommunikation,
medan de andra tva satten ocksa tar in omgivningens roll i kommunikation-
en. Kartlaggning av kommunikation ar A och O och kartlaggning lyfts i forsk-
ningsstudier fram som grundlaggande for arbete med kommunikationsatgar-
der. Tyvarr betonas inte kartlaggning i rekommendationerna om habilite-
ringens arbete utifran rapporten om svensk habiliterings kommunikationsin-
satser (71).

Omsesidighet i kommunikation och samspel betonas i forskning om kom-
munikation med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar. I den
forskning som publicerats blir det tydligt att dessa barns och ungdomars
kommunikativa beroende av manniskor i sin direkta vardag stéller krav pa
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omgivningen. Forskningen inom detta omrade pekar gemensamt pa att om
den kommunikativa situationen ska bli optimal for barn och ungdomar med
flerfunktionsnedsattningar s maste omgivningen anpassa sig. | Hostyn och
Maes systematiska forskningséversikt beskriver de 4 delar i en modell som
forklarar hur samspel byggs upp med personer som har flerfunktionsnedsétt-
ning (57). Dessa 4 delar ar faktorer i det gemensamma samspelet, karakteri-
stika hos bada kommunikationspartners och karakteristika i omgivningen.
Daér de tre sista paverka den forsta (det gemensamma samspelet) som i sig ar
en pagaende spiralliknande process. Det ar det synsattet som ar det nya idag
och utifran var insatser bor utformas. Kommunikation fér barn och ungdo-
mar med flerfunktionsnedséattningar fungerar inte for sig sjalvt fullt ut och
det &r inte heller meningen.

Precis som for alla manniskor finns kommunikation i ett sammanhang och
i ett samspel dar karakteristika hos bada kommunikationspartners och karak-
teristika i omgivningen tillsammans skapar kommunikationen. Bunning och
kollegor beskriver detta mycket bra, det handlar om att bade barn och kom-
munikationspartners & med och skapade mening i samspelet (66). Det som
mojliggjorde detta i sa hog grad for lararna och eleverna i deras forsknings-
studie var lararnas satt att hjalpa barnen i kommunikationen, lararna stét-
tade barnens uttryck och fyllde pa i barnens kommunikation. Just denna
form av stottning gér det mojligt for barnen att komma langre med sin kom-
munikation och samtidigt kédnna sig delaktiga.

Forskning om kommunikation med barn och ungdomar med flerfunk-
tionsnedsattningar visar ocksa pa hur kommunikation finns i vardagslivets
sammanhang. Det kanske kan verka sjalvklart att det & s& men det géller
ocksa att ta in denna kunskap och inforliva den i synsattet pa barns och ung-
domars kommunikation. De forskningsstudier och avhandlingar som fokuse-
rat pa kommunikation i vardagslivet bidrar med fordjupad insikt om att for-
aldrar upplever att samspel finns hela tiden i vardagen med sina barn. Med
all erfarenhet om barnens/ungdomarnas kommunikation och samspel som
foraldrar samlar pa sig blir de experter pa sina barns kommunikativa situat-
ion. Forskning framhaller att det ar nodvandigt att atgarder inforlivas i barns
och familjers vardag och att i det arbetet se foraldrar som experter (14).

Slutsatser

For att borja gora det mojligt for barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattningar att delta i kommunikation och skapa mening tillsammans med
andra behovs det:
e Kartlaggning av barnets kommunikativa kompetens, dvs innehallet i
kommunikation, satt att kommunicera, anvandning av kommunikat-
ion och sammanhang for kommunikation
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Kartlaggning av kommunikationspartners kommunikativa kompetens
precis som ovan beskrivet

Kartlaggning av barnets mojligheter till kommunikation i omgivning-
en, dvs aktiviteter som barnet uppfattar, omgivningens forhallnings-
satt till barnets kommunikation och tillganglighet i omgivningen (har
kommer AKK-hjalpmedel in)

For att utveckla barnets kommunikativa situation behovs det sedan:

Kommunikationspartners behdver 6va sig i lyhdrd responsivitet, vil-
ket betyder att partners ar mottagliga for forandringar i samspel och
att de svarar pa ett for personen med flerfunktionsnedsattningar an-
passat satt, de lyssnar in och ar kénsliga for vad den andra ger i sam-
spelet

Kontinuerligt arbete med multimodal AKK, att se utveckling av AKK
som en standigt pagaende process

Utvidgning av barnets/ungdomens sociala krets och kommunikat-
ionshandledning av nya vanner. Sa att det finns fler sammanhang och
mojligheter till kommunikation med skickliga kommunikationspart-
ners fér barnen och ungdomarna

Med punkterna ovan avslutas denna systematiska kunskapsoversikt. Tanken
ar att punkterna ska ge en riktning om var man ska bdrja och hur man ska se
pa barns och ungdomars kommunikativa situation nar det galler kommuni-
kation hos och kommunikation med barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsattningar.
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Metod

Den systematiska kunskapsoversikten ar baserad pa internationell och
nationell forskning, dvs. vetenskapliga studier i form av publicerade
forskningsartiklar, samt avhandlingar och FoU rapporter. I framtagandet av
litteratur har Hogskolan i Boras varit behjélplig, via Martin Borg i samverkan
med Elizabeth Hanson, FoU ledare, Nka, men ocksa forskaren sjélv, Jenny
Wilder, har sokt fram litteratur. Den forskning som kunskapsoversikten ar
baserad pa ar publicerad mellan 1997 och 2012, pa spraken engelska eller
svenska.

Urval

For att fa fram forskning relevant for omradet kommunikation hos och med
barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar har sokningar gjorts i
internationella och nationella databaser. Sokningarna har gjorts utifran
bestdmda sokord. Sokorden togs fram i diskussion mellan Jenny Wilder,
Martin Borg och Elizabeth Hanson. I varje databas kombinerades s6kord om
malgruppen (1) och om kommunikation (2).

Tabell 1: sokord som kombinerades

1 Sokord for malgrupp 2 Sokord for kommunikation
Multiple disabilities Communication
Profound intellectual disabilities Interaction

Profound intellectual multiple
disabilities

Severe disabilities

Severe learning disabilities

Severe intellectual disabilities

Databaserna som anvandes var Scopus, Psychinfo och PubMed. Scopus ar en
disciplinoverskridande databas (t ex &mnena samhillsvetenskap och biologi)
med ett mycket stort innehéll, 47 miljoner poster med bland annat med allt
innehall i Embase. Psychinfo innehéller vetenskapliga artiklar inom amnet
psykologi och PubMed inom dmnena medicin och vardvetenskap. Forsta
sokvigen gjordes i Scopus déarefter i Psychinfo/PubMed. Vid s6kningen i
Psychinfo/PubMed fanns en del dubbletter till s6kningen i Scopus, darfor
bestidmdes att inte soka i fler databaser utan att istéllet gora en tredje sokvag i
nationella databaser, LIBRIS och SwePub (DIVA ingar i SwePub). I detta
skede samlades mer information om nationell vetenskaplig kunskap och
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sokningar gjordes da bland avhandlingar, FoU-rapporter och andra skrifter.
Jenny Wilder gjorde ocksé egna eftersokningar om internationell och nationell
forskning och sokte forskningsartiklar av vissa forskare, samt sokte upp
nyckelpersoner for att friga om relevanta skrifter.

P& sokningarna som gjordes fick man totalt 2911 traffar pa alla databaser
tillsammans (se punkt 11i figuren). Martin Borg utférde en forsta gallring av
titlar och dé togs titlar bort som man direkt kunde se inte var relevanta for
kunskapsdoversikten, t ex helt fokuserade pa vuxna, eller inte handlar om
flerfunktionsnedsittningar eller kommunikation, eller som var dubbletter.

643 relevanta traffar genomlastes sedan noggrant av Jenny Wilder. Dessa
traffar var fordelat pa: 262 Scopus, 180 psychinfo/PubMed, 171 nationellt samt
30 traffar pa riktade forskarnamn. Alla dessa sammanfattningar/abstract
lastes igenom (se punkt 2 i figuren).

Vid genomlasning av sammanfattningarna gjordes en bedomning om hur
relevant skriften var for kunskapsoversikten. For att viljas ut méste skriften
handla om barn och ungdomar med flerfunktionnedsattningar och om
kommunikation, samt vara en vetenskaplig skrift. Nedan presenteras kriterier
som gjorde att skrifter valdes bort:

e om studien enbart handlade om vuxna, 6ver 25 ar

e om studien inte handlade om flerfunktionsnedsattningar (t ex
dovblindhet eller autism)

e om studien inte handlade om kommunikation (t ex handlade om las-
och skrivinlarning)

e om det var dubbletter

e om annat sprak (t ex Japanska)

e om skriften inte var vetenskaplig (t ex ett arbetsmaterial som inte har
publicerats i vetenskaplig tidskrift)

Sista punkten ovan behover forklaras mer tydligt. Forskningsartiklar som
publicerats i vetenskapliga tidskrifter bygger ofta pa forskningsprojekt och
artiklarna ar granskade av andra forskare innan publicering, vilket darmed ska
garantera en viss kvalitet. Larobocker for studenter och rapporter av olika slag
ar inte granskade men innehaller ibland en beskrivning om hur man har
samlat in materialet som gor att man kan gora en bedomning av dess
vetenskaplighet. En rapport som tagits med i denna kunskapsoversikt ar en
systematisk kunskapsoversikt. Just den metoden ar en vetenskaplig metod dar
man soker igenom vetenskaplig forskning utifran givna kriterier, precis som i
denna kunskapsoversikt. Den andra rapporten som tagits med ar ett
vedertaget arbetsmaterial som exemplifierar forskningsresultat.

62 vetenskapliga skrifter lastes i fulltext

Totalt lastes 62 vetenskapliga skrifter i fulltext (se punkt 3 i figuren). Dessa var
fordelade enligt: 53 forskningsartiklar (46 fran internationella databaser och 77
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fran forskarens egna eftersokningar) och 4 avhandlingar och 5 rapporter (fran
nationella databaser). Vid genomlasning av de 62 vetenskapliga skrifterna
skedde nu en tredje gallring. Det &r inte alltid som man av
sammanfattning/abstract helt kan forsta innehallet, darfor kom en del skrifter
att valjas bort vid fulltextlasning. Samma kriterier som ovan anvandes.

Som underlag for skrivandet av den systematiska kunskapsoversikten
kvarstod 44 vetenskapliga skrifter; 27 inom omradet kommunikation hos barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar (25 forskningsartiklar, 1
avhandling och 1 rapport), och 17 inom omradet kommunikation med barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar (12 forskningsartiklar, 4
avhandlingar och 1 rapport).
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1. Identifikation av
lampliga vetenskap-
liga skrifter

Totala antalet
traffar
N=2911

2. Inklusions- och
exklusionskriterier

|

3. Kvalitetskriterier

4. Fordjupad oversikt

Bedomning av Exkluderade pga
titlar dalig relevans
N=2268
Abstracts for Exkluderade
Bedomning abstracts enligt
N=643 ‘ kriterier
N=581
Abstracts for Exkluderade enligt
vidare bedomning kvalitetsbedomning
i fulltext N=18
N=62
Vetenskapliga
skrifter som
ligger till grund
for oversikten
N=44

Figur 1. Oversikt ver sokningsvagar och bedémningar av vetenskapliga

skrifter
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Kommunikation hos och med barn och
ungdomar med flerfunktionsnedsattningar:
En systematisk kunskapséoversikt

I denna systematiska kunskapsoversikt presenteras en 6verblick 6ver forskning inom omradet
kommunikation hos och med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsittningar. Har presen-
teras en genomgang av omradet fran vetenskapliga skrifter frin 1997 till 2012. Omradet spanner
sig 6ver kunskap om kommunikation hos barnen och ungdomarna, kartliggning om kommuni-
kation, kommunikation med barnen och ungdomarna och svensk habiliterings kommunikations-
insatser till sma barn med flerfunktionsnedsittningar. Oversikten ska vara ett kunskapsstod for
anhoriga i fragor gillande kommunikation hos och med sina barn, och bidra till att stimulera och
stodja utvecklingsarbete inom detta omrade.

Foraldrar, anhoriga och personer som arbetar nira barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsittningar kan lidsa hela eller delar av denna skrift och med hjilp av det som star i den vaga
prova sig fram i kommunikation, t ex nir det giller kartliggning och metoder i kommunikation
och samspel med sina barn och ungdomar. Kunskapsoversikten lyfter ocksé fram tankar
om forhéllningssitt till kommunikation och samspel som kanske kan vidga bilden av barns
kommunikativa kompetens. Denna systematiska kunskapsoversikt kan anvindas som ett under-
lag for vidare diskussion med professionella inom t ex skola och habilitering.

Jenny Wilder ar fil.dr. i psykologi och verksam som forskare
och universitetslektor vid Mélardalens hogskola i Vasteras samt
forskare och mgjliggorare vid Nka inom uppdraget “Kunskaps-
stod till fordldrar och anhoriga till barn och ungdomar med
flerfunktionsnedsattningar”. Hennes forskning handlar om
kommunikation och samspel hos och med barn och ungdomar
med omfattande funktionsnedsattningar, barns delaktighet i
familjens vardag och om barns larandevégar i 6vergangen till
grundsirskolan.

Nationellt kompetenscentrum Anhoriga
Box 762
391 27 Kalmar

. . . Tel: 0480-41 80 20
Kunskapso6versikt 2014:1 E-post: info@anhoriga.se

ISBN 978-91-87731-05-1 www.anhoriga.se





