Universiteteti SargsiNorge
Fakultet forhumaniora,idrett- og utdanningsvitenska
C

MP-OPGO000:Pedagogikk med spesialisering i Spesialpedag
Hast 20

Ragnhild Therese Fjeldvang
Marit Giske Nordaas

Norsk tilpasning av kartleggingsverktgyetFamily
Impact of Assistive Technology Scaléor
Augmentative and Alternative Communication

Etinstrument for vurdering av kommunikasjonstiltak




Universiteteti SgrgsiNorge

Fakultet forhumariora-,idrett-og utdanningsvitenskap
Institutt for pedagogikk

Postboks 235

3603 Kongsberg

http://www.usn.no
© 2020 Ragnhild Therese Fjeldvamg Marit Giske Nordaas

Denne avhandlingen representei?® studiepoeng



Sammendr ag

BakgrunnBarn med atypisk spraklig utvikling kan ha behov for alternativ og
supplerende kommunikasjon (ASKSK kan veere alt fréndtegn til avanserte tekniske
hjelpemidler.For at barn som har behov for ASK skal kunne delta aktivt i eget liv er det
viktig at rikti¢ kommunikasjortiltak blir valg og at dette blir implementert pa alle

arenaerder barnet er

Kartleggingsverktay kamukes for & undersgke om igangsatte tiltak har gnsket effekt
og hvordan tiltakene pavirker familieft slikt verktay er Family Impact of Asge
Technologyscale for Agmentative andilternative Communication (FIATSAC)Dette

verktgyet eimidlertid ikke oversatt til norsk eller pravd ut | Norge

Formal Formalet med denne studiear & undersgke orden nor&ke versjonen av
kartleggingsverktayet FIARBCc FIATSAAGNoer et valid og reliabelt utkommemal
som eregnetfor bruk i NorgeSpesifikt er falgende to forskningsspgrsmal underspkt; 1
er den norske versjonen av FIANAC et reliabelt og valid n@g 2) hvilke erfaringer

rapporterer foreldre og fagpersoner om etter bruk av HAAS

Metode: Vi benyttet mixed methods i denne dtan da formalet var & undersgke bade
kvantitative og kvalitative aspekter ved FHAPS-No. Reliabilitetn ble utforsket ved &
undersgke indre konsisterfSor a undersgkedgrepsvaliditet og konvergerende
validitet ble foreldraesbesvarelse av spgrreskjemat FFAP&EN0 sammenlignet med
deres besvarelse av et annet spgrreskjema om kommunikative funksjoner (BAC
Kommunikative funksjonerppgrreskjemaundersgkelsen ble administrert som et
nettskjemasom ble distribuert via mail ogdebook gruppelGjennom
fokusgruppeintervju med foreldre og fagpersoner ved et intensivt habiliteringstilbud
ved Oslo Universitetssykehus fikk vi tilgang pa erfaringerageefleksjoner rundt
bruk av FIAFSAAGNo.

Funn:Denindre konsistensehle malt med Cronbachs Alpha. Resultatéoede 37
testleddene FIATS\AGNovar .90 Det var ikke behov for & fierne noen testledd,
Crmbachs Alpha var.89 pa samtlige utsagBegrepsvaliditet ble undersgkt ved a

analysere faktorstrukturen i FIAA8CGNo. | den opprinnelige canadiske versjonen av



FIATSAAC38 var det syv faktor&aktoranalysen av den norske versjonen av FIATS
AACNOoviste atspgrreskjema har en struktur som best kan forklares med fire faktorer
For a undersgke konvergerendgaliditet sa vi pa samsvaret mellom spgrreskjemaene
FIATSAAGNoog BAGommunikative funksjoner. En Pearson korrelasjonsanalyse viste
signifikant positiv korrelasjon(46df)=.74,p <.001.Daledd fra FIATFBAGCNosom ikke
direkte omhandlebarnetskommunikasjon l# fijernet, gkte korrelasjonen til

r(46df)=.77,p <.001.

| fokusgruppeintervjuenmed foreldre og fagpersoner, sad# skriftlige
tilbakemeldingene fra foreldrgom besvarte spgrreskjemaundersgkelsen via
nettskjemable detspesieliagtvektpabehowet for en felles begrepsforstaelse,

pavirkningn bruk av ASK har pa héenilien, ogkompleksiteeni ASK feltet.

KonklusjonFIATAAGNoer et reliabelt og valid nidom kan benyttes foridndersgke
foreldresvurdering avgangsatteASkKtiltak. Fagpersonene er positive til at et
kartleggingsskjema som maler igangsatte tiltak og hvordan ASK pavirker barnet og
familien blir tilgjengelig, mens foreldre trekker frem at det ogsa er viktig & ta hensyn til

at bruken av slike skjenblir en pAminnelse om barnets vansker.



Abstract

Background: Children with atypical language development mayAggdentativeand
AlternativeCommunication (AQ. AACcan be anything from hand signs to advanced
technical aidsin order for children who needA&to be able to participate actively in
their own lives, it is important that the right communication measures are chosen and

that this is implemented in all aras where the child is.

Mapping tools can be used to investigate whether initiated measures have the desired
effect and how the measures affect the family. One such tool is the Family Impact of
Assistive Technology Scale for AugmentativeAdtiednative Communication (FIATS

AAC). However, this tool has not been translated into Norwegian or tried out in Norway.

PurposeThe purpose of this study is to investigate whether the Norwegian version of
the mapping tool FIATSRAG FIATSAAGNO is a alid and reliable outcome measure

that is suitable for use in Norway. Specifically, the following two research questions are
examined; 1) is the Norwegian version of FHAAS a reliable and valid measuned 2)

what experienceparents and professionalsport after using~IATSAAC.

Method: We used mixed methods in this study as the purpose was to investigate both
guantitative and qualitative aspects of FIAWE:No. Reliability was explored by

examining internal consistency. To examine conceptualtyadial converging validity,

the parents' answer to the FIARBCNo questionnaire was compared with their

answer to another questionnaire on communicative functions (BAC Communicative
Functions). The questionnaire survey was administered as a web foch,wds

distributed via email and facebook groups. Through focus group interviews with parents
and professionals at an intensive habilitation offer at Oslo University Hospital, we

gained access to experiences with and reflections on the use ot ANEND.

Findings: The inner consistency was measured with Cronbachs Alpha. The results for the
37 test stages in FIARACNoO were .90. There was no need to remove any test links, as

Cronbachs Alpha was> .89 on all statements. Concept validity was examined by



analyzing the factor structure in FIAXSGNo. In the original Canadian version of the
FIATSAAC38, there were seven factors. The factor analysis of the Norwegian version of
FIATSAACGNoO showed that the questionnaire has a structure that can best beiragla

by four factors. To examine the converging validity, we looked at the correspondence
between the questionnaires FIAABCNo and BAC Communicative functions. A

Pearson correlation analysis showed significant positive correlation, r (46df) =. 74, p
<.01. When sections from FIAABCNo that do not directly deal with the child's

communication were removed, the correlation increased to r (46df) =. 77, p <.001.

In the focus group interviews with parents and professionals, as well as the written
feedbackirom parentsfrom the online form, special emphasis was placed on the need
for a common understanding of concepts, impact on family, and the complexity of the
AACfield.

Conclusion: FIATAAGNO is a reliable and valid measure that can be used to examine
parents' assessment of initiated\@measures. The professionals are positive that a
mapping form that measures initiated measures and h8@aifects the child and the
family will be available, while parents point out that it is also important to tage int

account that the use of such forms is a reminder of the child's difficulties.
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1 Innledning

En dialog er et kommunikativt samsysipraklig eller ikkespraklig-
mellom to mennesker som deler oppmerksomhetsfokus og pa en eller
annen mate formidler noe og tilgser seg til hveraner(von
Tetzchner, 2019, s. 251)

Mennesker som helt eller delvisanmgler tale kan ha behov for alternativ og

supplerende kommunikasjon (ASK) for & gjare seg forstatt eller for at de selv skal forsta.
Det er ingen sikre tall pa hvor mange som trenger ASK statte i Norgepmen

Tetzchner og Martinsen (20024 slar pa bakgrunn av en amerikansk undersgkelse at

ca 16000 personer i alle aldre er uten funksjonell tale. Videre anslar de at i aldgdieén 1

ar er det ca 0,5% som ikke harstaelig nok tale til at dette kan vaere
hovedkommunikasjonsformekttersom det fglge $atistisk Sentralbyré2020)fgdes

mellom 55¢ 60000 barn per arnnebeerer detteat omlag5000 barnog ungeunder 18

ar ikke har tale som er forstaelig.

ASK pavirker bade barnet med kommunikasjanskerog gvrig familieDet erderfor

viktig at fagfolk som anbefaler ASK forstar hvardgrn hvilken grad ASK pavirker
familien(Angelo, 2000; Bailey, ParetteJr, Stoner, Angell & Carroll, 2006; Stadskleiv et al.,
2014) Imidlertid er det vistat barn og unge med behov for ASK ofte mottar et darligere
hjelpetilbud, enn barn og unge med andre funksjonsnedsettékteimn & Jessop, 2003)

En arsak til dette kan veere at det har veert liten systeskaippfalging av igangsatte

ASkKiiltak og at vi har lite tradisjon for & male om igangsatte tiltak fungerer.

Kvalitetenpa ASKhjelpemidler og hvilke man bgr velge er undersgkt internatsjonalt
mendet erfa studier om hvilken pavirkning ASK har pa laatelien og om tiltakene

som settes inn fungerdMcCall, Markova, Murphy, Mdie & Collins, 1997Pelarosa

et al. (2012hevder at nar et barn har behov for ASK, kreves det forpliktelse og statte

fra foresatte ogandre familiemedlemmer for &Sktiltakene skal fungere.

Det er behov for et kartleggingsverksmym kan gi gkt innsikt i om tiltakene som settes

i gang for ASK brukere fungereg, hvordan de pavirker barnet og familiens hverdag.



Det er viktig at kartleggingsverktayet er tilpasset norske foridtensjg, Carlberg &
Vgllestad, 2005) Norge hatJtdanningsdirektoratet (201 @ixarbeidet en veiledri

forhold til kartlegging av barn med behov for ASK. | veilederen papekes det viktigheten
av oppfelging av de igangsatikatkene men denne spesifiserer ikke hvilke

instrumenter som bgr benytteBette kan skyldes at det generelt fa instrumenter

som vurderer effekten av igangsatte Ak (Kron, Kingsnorth, Wright & Ryan, 2018)

og i Norg er det er i dag ingen tilgjengeligg&kommemal for barn i skolealdddet

finnesto instrumenter som omhandler kommunikasjonstiJteOCUS og Social

Networks, men ingen av disse erttte utkommemalFOCU $r et kartleggingsverktay

som erutviklet for & male endringer i kommunikasjfor barn underseks @ ¢ K2 Y| a m
Stonell, Washington, Oddson, Robertson & Rosenbaum,. Zik3l Networksreet
kartleggingsverktggombrukespa personer som har behov for A8Y setter
kommunikasjon i et sosialt perspektiv og har som mal a statte personer i bruken av ASK
(Blackstone & Berg, 200€6)or barni skolealdegner det ingen utkommemal.

imidlertid deltok det ogsa norske barn i daternasjonale studi@éBocoming an Aided
Communicatof(BAC): Aided Language Skills in Children agjédy®ars A Multisite

and Cros®© dzf  dzNJ t Loy @aSedaletisant bie ar&ghdt i BAMDdien finnes

derfor ogsa pa nek(von Tetzchner et al., 2018ahevntestudie ble debenyttet et

spgrreskiemaBAC Kommunikative funksjoner.

Forskningssenteret HollasRloorview i Toror, Canada har utviklet og testet et
instrumentfor & kartlegge hvordan A$iKak fungererog hvilken pavirkning ASK har pa
familien Dette instrumentet heter Family Impact of Assistive Technology Scale for
Augmentative and Alternative Communication (FHAAS)YRyan & Renzoni, 2010)
FIATSAACvar imidlertidikke oversattil norsk eller prgvd utMorge.Da ct er behov

for et instrument som kan oppdage forandringer som er relevante i forhold til om
bruken og hvordan bruken a%K har betydning for barnet og familien i deres
kommunikasjon og hverdagenvendte vi oss til utviklerene av FHARE for &parre

om samtykke til & pr@ve ut en norsk versjon.



Formalet med studien er & undersgke om den norske versjonen av utkommemalet
HATSAAC, FIATSAGNO, er et instrument som egner seg for bruk i Noogehvilke

erfaringer foreldre og fagpersoner rapporterer om etbeuk av FIAFTAACNO.

1.1.1 Disposisjon

ASK handler om & gi barn og voksne en annen mate a uttrykke seg pa enn ved tale. Om
man skal vurdere igangsatte A8ték for barn, er det derfor viktig & vite noe om hva

som kan forventes nar det gjelder kommunikativ og spraklig utvikling.

Kapitel 2 begynner derfor med en teori om kommunikasjon og sfoéklerettera gi

en kortinnfaring i sprakutvikling agsaler til at barn kan ha behov for ABSK er et
komplekst fagfelt og vi har derfor valgt a farst presentere en generell innfgring i ASK, for
deretter & presentere de ulike elementene som pavirker bruk av ASK. Avslutningsvis
setter vi farst fokus pa viktigten av en grundig kartlegging av ASK behov for bade
barnet og miljget rundt, og avrunder med en kort presentasjdAlAvSAAC

rammeverk.

| kapttel 3 presenteres metode og design og hvilken type data vi har innhentet. Dette
kapitlet har vi valgt & delan i en kvantitativ del og en kvalitativ del, da vi bruker mixed
methods og et konvergerende parallelt design. Avslutningsvis tiek&itil informasjon
om de etiske vurderingene og retningslinjene som ligger til grunn i denne studien bli

presentert.

| kapitel 4 presenteres resultatene fra den kvantitative og den kvalitative delen av

studien. Vi har valgt & presentere disse delene hver for seg for oversiktens skyld.

| kapitel 5 draftes resultatene; farst brukes de kvantitative resultatene til & drafte
reliabilitet og validitet til instrumentet FIARACNo. Deretterdrgftes resultatene fra
begge de metodiske tilnaermingene opp mot problemstillingéavslutter meden

metodediskusjon og styrker og svakheter ved studien.

| kapttel 6gir vi en konklysn og vare tanker om implikasjorfer praksis.



1.1.2 Begrepsavklaring

Sentrale begreper i oppgaven er kommunikag@®SK. Dette blir neermebeskrevet
teori kapitlet, men vi vil allikevel kort presentelefinisjonen av disdeegrepenesom vi

har lagt til grunn

| faglitteraturendefineresbegrepet kommunikasjomedat det er bevisst handling man
gjer for a formidle noe til en annen pers@omasello & Herrmann, 2010; von
Tetzchner, 2012Kommunikasjorer noe vi alle har behov fag som vi alle trenger for
a komme i kontakt medndre, ikke bare pa en mate, men pa alle mulige mater

inkludert ved bruk aASKBeukelman, Mirenda & Ball, 2013)

Alternativ og supplerende kommunikasj@xSKer kommunikasjonsformer sohelt
eller delviserstattertale. Noen barn har behov for uttrykksformer som erstatter talen
helt, og dette kalles alternativ kommunikasjomens andre barn kan ha behov for
stgtte pa grunn av utydelig, svak eller forsinket, tdéekalles det supplerende
kommunikasjorfvon Tetzchner & Martinsen, 2002h)ed dette menes aASK er
barnets sprak oparnetsmate a uttrykke seg pagat ASK ehelt ngdvendig for

barnetskommunikative sosiale og faglige utvikling.

Vi skiller mellom ASitak og ASHjelpemidler. ASKitak omhandler bade hjulpet og
ikke-hjulpet kommunikasjonASKhjelpemidler er de konkrete, fysiske hjelpemidlene,
som for ekempeltematavler eller nettbrettMed hjulpet kommunikasjon menes det all
kommunikasjomler det spraklige uttrykket foreligger i &rsisk form utenfor barnebg
vedikke-hjulpet kommunikasjoma den som kommuniserer lage sprakuttrykket ved

hjelp av egetkropp (von Tetzchner & Martinsen, 2002b, s. 8)

| studien bruker vi noen beskrivelser av deltakere som vi gnsker a presisere
innledningsvis-or & gkéesevennlighetemar vivalgt a bruke betegnelsesbarn», for &
omtale alle som er under 18,&g «breldre» for & omtale badéiologiske foreldre og
andre foresattesom er juridiske foreldre. Betegnelsediagpersones inkluderer alle

profesjonelle aktarer innen et definert yrke eller fagfelt.



1.2 Problemstilling

Formalet med studien er & undersgke dem norskeversjonen av utkommemalet
FIATSAACFIATSRAACNO, er et instrument som egner seg for bruk i Norge. Dette har vi

undersgkt ved & ta utgangspunkt i fglgende to forskningsspgrsmal:

Forskningsspgrsmal 1:
Er FIAT3ACNoet reliabelt og valithstrument?
Spesifikt vil det undersgkes om:
1 indre konsistensen er tilfredsstillende, definert som en Cronbapha aD.80.
1 deter noen spgrsmal som ikke bar veere med i den norske versjonen, vurdert
ved at Cronbachsyaia gker til >0.80 om leddet fjernes.
1 begrepsvaliditeten er tilfredsstillende, definert som at faktorstrukturen
samsvarer med inndelingen i den originale utgaveRlATSAAC.
1 konvergerende validitet er tilfredsstillende, vurdert ved at HAAS samsvarer
YSR Si IyySili aHDNNHFAQEZINIOS Wdiyq a22y SNDS
vurdererkommunikative funksjoner. Her forventes en korrelasjonskoeffisient

>0.80.

Forskningssparsmal 2:

Hvilke erfaringer rapporterer foreldre og fagpersoner om etter bruk avAATS0?

RS



2 Teori

Fagfeltet ASK rommer kunnskap om hva som skal til for at bartafegdnsker skal
kunnekommunisere mest mulig funksjonelt. Det er et sammensatt og tverrfaglig

fagfelt, som innebeerer at de fagpersonene som er rundt barn med behov for ASK ma ha
kompetanse pa omrader som kommunikasjon og sprak, sprakutvikling, sprakvanske

sprakmiljg, kartleggingjltak, hjelpemidler og opplaering i ASK og med ASK.

| dette kapitlet presenteres teorigrunnlaget som har betydning for
forskningsspgrsmalene. Vi begynner med kommunikasjon og sprak da det er viktige
elementer i forhold tiforstaelsen for behovet av ASkak, videre har vi sprakvansker
som er arsaken til ASK behovet. Deretter vil teori om ASK bli presentert med
underkapitler om sprakmiljg og kommunikasjonspartnere, brukergrupper, og
hjelpemidler. Videre i kapitlet vil voiit presentere teori om familiesentrert tilnaerming
med underkapittel om stgtteordninger og opplaeribDgretter presenteresetori om
kartlegging, og en kort teoretisk introduksjon til instrumentet FHAAS. Avslutningsvis
vil vi kort presentere teori om $ttilpasning i forbindelse med oversettelse fra et sprak
til et annet og hvilke forhold som ma tas hensyn til for & vurdere reliabiliteten og

validiteten til et instrument.

2.1 Kommunikasjonog sprak

Begrepet kommunisere stammer fra det latinske ordet «canmioare», som betyr &

gjere noe felles eller & dele npmn Tetzchner et al., 2003, s. 14)r & gjare noe felles

ma man ha en interaksjon med andre menneskedi kommunikasjorforegar

vanligvis mellom to eller flere persor&eess, 2015, s. l&ommunikasjon er viktig for

a oppfylle vare grunnleggende behov, utvikle relasjoner og for & utvikle oss fullt ut som
menneske(Hodge, 2007, s. 45 Barn begynner & kommunisere far de utvikler et
talesprék og gesterer en tidlig form for kommunikasjssom har ulike formaDeiktiske
gester en form fokommunikasjon som kan oversettes med der eller det, for eksempel
peke for & vise/ fa no&ymbolske gester er nar et barn for eksempel strekker armene
opp i veere for & kommunisere at man vil bli laftet Gpm Tetzchner, 2019 prakeer

systemer som brukes for & veere en debawfunnet, kultur og for & uttrykke segj,

15



kan si at dn spraklig delen av kommunikasjon omfatter talesprak, skriftsprak og
tegnsprak, mens den iklgpraklige delen av kommunikasjonen inkluderer mimikk,
tonefall, ansiktuttrykk med mgRygvold, 2016Ppersom barnet ikke utvikler et

talesprak vil det ha behov for ASK for & kunne kommunisere.

2.1.1 Sprakutvikling

Barn er forskjellige og de utvikler seg i ulikt tempo ogsa nar det kommer til
sprakutviklingDet erderfor ngdvendig ha kunnskap om normal sprakutvikling for &
kunne forsta viktigheten av a sette inn tiltak for barn som ikke falger normalutviklingen
(Dstvik, 2008b)Det erallikevel viktig & veere klar over de ulike fasene og hva man kan
forvente pa de ulike alderstrinnene. | forhold til ASK er det viktig a vite noe om de ulike
fasene i sprakutviklingen for a kunne avdekke behov sa tidlig som mulig, og videre
kunne sette inthensiktsmessige tiltak. Vi har valgt og ta utgangspuidigard (2006)

sine stadier i sprakuikling da degir en god oversikt over de ulike fasene barn har i en

typsik utvikling.

Far vi presenteredisse stadiene vil vi kort forklare begrepene fonologi, morfologi,
syntaks og semantikk. Fonologi handler om forstaelsen av lydsystemet i spriket
det vil siat mankjenner igjen ord gjennom ly#lorfologi handler onordets
oppbygging og hvordan man Kage ogogye ord Syntaker hvordan ord settes
sammen til setninger, eller fras&emantikk handler om forstaelsen av innholdet i
ordeneog er sentralt i sprakforstaelseneGnom semantisk sgkutviklingaerer barnet
at, slik orcet blir uttalt eller skrevet eknyttet til ordets mening. Den semantiske
utviklingeninnebaererderfor at barnet leerer at alle ord referer til ngBishop &
Mogford-Bevan, 2008; Hagtvet, 2004)

Den fagrste fasen, som regnes a vare @ drkalles systemleeringsfasdrdenne fasen
oppdager normalt barnet talesprakeg) den semantiske utviklingen starter. Fonologisk
begynnerbarneta kjennegjende aller fleste spraklydeneprak de er omgitt av
morfologisk begynner barnet a fa den enkleste bgyningen av ord paNdasket

gjelder syntaks begynner barnet a fa kontroll pa de enkleste formene for



setningsoppbyggin@Hgigard, 2006)Det er ofte i denne fasen det fgrst fattes mistanke

om at barnet kan ha en forsinket sprakutvikling, men arsakene kantforeere uklare.

Den andre fasen som regnes a vare §@ & kalles systemstabiliserifasenog i

denne faserblir egenskapene barnet har innenfor fonologi, morfologi og syntaks
videreutviklet og stabilisert. De mest kompliserte sytigk&konstrukgonene er

fremdeles utfordrende. Den semantiske utviklingen fortsetter og her er sprakmiljget (se
kapittel 23.1) rundt barnet meget viktigorskjellen mellom barns semantiske utvikling

begynner a bli tydeli(Hgigard, 2006)

| denne studien tar vi utgangspunkt i en stsihstruvistisk og bruksbasert teori
forhold til sprakutviklingl ensosialkonstruistisk tradisjonbyggemanpa at barnet

leerer sprak gjennom sosialt samspill med andre mer kompetente barn og voksne
Kommunikasjonspartnema veere et stgttende stillas for barnet under dets
sprakutviklingBruner, 1991; Vygotskij, 200Denbruksbasert teoentilhgrer de
funksjonalistiske #&idisjoneneder man meneat barnet leerer sprak gjennom det
spraket de opplever og gjennom a bruke det i ulike sammenhenger og nvipese er
tanken at barnet har enedfgdt grunnlag for kommunikasjon og at utviklingen kommer
an pa barets muligheter fo erfaringer i sitasjoner med spréak og kommunikas{gon
Tetzchner, 2019PDetteinnebaererat barns tilegnelse av grammatikk og ordforrad kan
ses i sammenheng med barns kognitog sosiale ferdigheteog samhandling med
mer spraklig kompetente barn og voksne. Dette vil ogsa veere i trdd med de ulike
ferdighetene og sprakmiljget maarga for & komme frem til og gjennomfare ulike

ASKiiltak (von Tetzchner, 2019)

2.2 Arsaker tl at barn kan ha behov for ASK

Sprakvansker innebeerer at det eksisterer et spraklig problem, men fagfolk og foreldre
kan ha ulike oppfatninger om hva sprakvanskene inneb&ygrold (2016nener det

er viktig at man som fagpersoner definerer hva slags sprakvansker man snakker om. Det
vil veere hensiktsmessig og tydeliggjere hvilken type sprakvanske barrigdligere

benyttet man termene spesifikke ggnerelle sprakvansker, men tieer i den senere



tid byttet ut medtermene utviklingsmessige sprakvansker (DLD) og sprakvansker med
bakgrunn i biomedisinske tilstand&ishop, 2017; Bishop, Snowlimfhompson &
Greenhalgh, 2016; WHO, 202Rjiterier fora sette diagnosen DLD er at sprakvanskene
ikke har gatt ovevedfem ars alder, at sprakvanskene hindrer barnet hgardags
kommunikasjon, ogt sprakvansken er ikke kngtttil en kjent biomedisinsk tiltstand
(Bishop, 2017)

Noen diagnosersom autsime spekter forstyrrelser, Downs syndrom edierbral
parese(CP) medfarer en gkt risiko for sprag eller talevanskeEt barnsom har fatt
en diagnose inneautismespekteretkan ha sprakvanskeom viser seg ved at #anha
en sen eller maglende sprakutvikln Barnetkan manglénitiativ til & kompensere for
kommunikasjonsvanskene ved & brikappslige uttrykkvidere kan sprakvanskene
komme av vanskene de har med & innlede og samtale med andre men(fresker
2008) Barn medDowns syndronsomkan ha sprakvansker de sormhar enforminsket
munnhule, samat tungen er utstikkendeller det er andre vansker forbundet med
tungen Videre kan sprakvanskekemme av astrupehodet ofte er for hayt plassert
og at de har en hypoton snakkemuskulgfondal, 2008 Narbarn fardiagnosen CP
sakansprakvansken komme avladrret har problemer med a snakKerdi de har
vansker med a kontrollemauskulaturen rundt svelg og mupandersen, Mjgen & Vik,

2010; Rosenbaum et al., 2007)

Nar man snakker osprakvansker soffiorekommerhos barn mediomedisinsk
tilstanderhandler det om problemer med a bruke og eller forsta sprak fordi man enten
har en ervervet eller medfadt skade. Skader i spraksentrene i hjernen kan gi ulike
vansker, somviser seg pa ulike mater. Denne gruppen med barn er ikke en homogen
gruppe da bade primaer diagnosene varierer veldig i hvor alvorlig den er og i hvilken
grad den pavirker spraket. Noen har et bra forstaelig talesprak, men sliter med
begrepsforstaelsen. Anelkan ha en god forstaelse, men sliteed og uttrykker seg og

gjgre seg forstattBishop et al., 2016)

Utviklingsmessige spganskeftidligere kalt pesifikke sprakvansKeslir satt som en

diagnose nar det ikke foreligger andre diagnoser som kan vaere arsaken til vanskene,



som for eksemplet hgrselsproblemer, hjerneskade, munnmotoriske avvik og
utviklingshemninger. Man mentenige at svak omsorgsevne hos foreldrene, subitil
skade pa hjernen rundt fgdsel eller forbigdende hgrselstap var hovedarsakene til
spesifikke sprakvansker. | senere tid har det blitt tydelig at disse faktorene har mye

mindre betydning enn fgrst antaBishop, 2006)

Spréakforsinkelser og sprakvansker forkommer hos meltdi2 Brosent av alle barn
(Weindrich, JenneBteinmetz, Laucht, Esser & Schmidt, 20D@jte tall¢ stemmer

godt overens med tallene som ble funnet i den norske undersgkelsen fra 2010 som ble
utfgrt avHollundMgllerhaug (2010)Hun kom der frem til at 10,1 prosent av norske

barn har en form for sprakforsinkelser eller sprakvanslem bare en liten del av disse

vil ha s& omfattende vansker at deha behov for ASKVeindrich et al. (200Gier at

1¢2 prosent av disse barna har det vi kaller alvorlige sprakvansker og at forekomsten av

sprakvansker er¢@ ganger sa hay hos gutter som hos jenter.

2.3 ASK

Begrepet ASK omfattéade alternativ kommunikasjon, det vil si at barnet har behov
for kommunikasjonsformer som erstatter talen fullstendig, og supplerende
kommunikasjon, det vil si at barnet har behov for kommunikasjonsformer som statter
utydelig eller svak tal@gon Tetzchner & Martinsen, 2002B)SK er alt det som hjelper
barnet med & kommunisere effektivt nar barnet ikke klarer & kommunisedetale

(Murray & Goldbart, 2009; Naess, 2015)

Det finnes flere ulike kommunikasjaiek som gjar det mulig for bamed behov for
ASK & kommunisgreg det strekker seg ftagn til taletil hayteknologiske hjelpemidler
(Murray & Goldbart, 2009Det er et viktig skille mellom det som kalles hjulpet
kommunikasjon og ikkiejulpet kommunikasjofvon Tetzchner & Martinsen, 2002b)
Hjulpet kommunikasjon handler om de kommunikasjonsformer der barnet bruker
fysiske hjelpemidler som for eksempel tavler/bgker med symboler og talemaskiner.
Ikke-hjulpet kommunikasjon er der barnet laggarakuttrykk med sin egen kropp. Dette

omhandler i hovedsak handtegn, men kan ogsa dreie samkiby med gynene for



indikere ja/nei, eller peking pa et objdlstvik, 2008a)Avhengig av den enkeltes
behov skal de alternative kommunil@asgformene fungere kompenserende,

erstattende eller stgttende for det manglende talespraket.

Barn med behov for ASK er en sammensatt gruppe, sodehdsl felles at de halite

eller ingen taleASK blir derfor barnets stemrin Tetzchner et al., 2008elv om

barnet mangler funksjonell tale betyr det ikke at sprakforstaetssdvendigvier

rammet. Variasjonen i gruppen er imidlertid stor med hensyn til bade spwklig
kognitivutvikling;fra at barnet har en lav kommunikativ forstaelse til at bahaet

forstaeke for sprak som forventet for alderen og kammunisere med jevnaldrende

med hjelp av ASBet innebaerer at de ulike alternative uttrykksformene har ulik

funksjon for den enkelte bruker. Enkelte kan veere avhengig av ASK bade for a uttrykke
segog for & brstd, mens andre bruker ASK primaert som en alternativ uttrykksform

(Delarosa et al., 2012; von Tetzchner & Martinsen, 2002b; @stvik, 2008b)

Uavhengig av hvilken funksjon ASK fyller for det enkelte barn, utvikler alle barn sprak og
kommunikasjon nar de bruker det i samspill med affidedland, 2012)Derfor er det

viktig at man er bevisst pa hvilkmiligheterfor kommunikasjoman legger til rette for

det enkelte barnetAlle barn har rett til & bli hart og til & kunne uttrykke e

illustrasjon 21), og det Mide mestre best om ASlgsningen er individuelt tilpasset.
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2.3.1 Sprakmiljg ogkommunikasjonspartnere

Et tilgjengelig sprakmiljg handler om at barn far bruke en kommunikasjonsform de har
forutsetninger for & bruke, og at menneskene i omgivelsene kan og forstar barnets
sprak, slik at barnet har noen & leerg(@tadskleiv, 2017Det er av stor betydning at

barn og unge med behov for ASK alltid har tilgang pa et ordforrad ut owae tet

enhver tid klarer & bruke selv for & kunne skape en spraklig utvikling pa lik linje med
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andre barn. Det er viktig a introdusere nye ord og begreper i naturlige situasjoner av
spraklig kompetente personer, da barnet leerer ordenes mening gjennom
samnenhengendede blir brukt i(von Tetzchner et al., 2008or & danne etaplt

sprakmiljg kreves det ulike elementee illustrasjon -2) (Jstvik, 2008b)

lllustrasjon 2-2 Komponenter i et sprakmiljg

Forstaelse Kommunikasjons

Holdninger

partnere
Fysisk miljo

Meningsfulle og
Barrierer motiverende
aktiviteter, tema,

situasjonerog miljo

Kommunikasjons
materiell og
hjelpemidler

Sprakmodeller

lllustrasjonen er laget av Jgrn @stvik og hentet fra Kunnskapsbahien/www.kunnskapsbanken.net/sprakmibokerom:

prinsipielle-og-praktiskesider/.

Et sprakmiljg gir spraklig stimulering gjennom tilgang til andre menneskers anvendelse
av sprak, ogedat detgismuligheter for & anvende eget sprak. For barn som har behov
for ASK vil sprakets formside ha andre uttrykk enn for de fleste talende@erso

(Dstvik, 2008b)-oreldre, barnehage/ skolepersonalet og andre personer ASK brukeren
er i kontakt med kan kalles en kommunikasjonspartner. De er de viktigste ressursene for

a skape et godt og utviklende sprakmiljg for personer med behov for ASK.

Sprakmiljget pavirkeav hvilke kommunikasjonspartnere barnet har tilgang tstyik
(2008b)papeker at personer med behov for ASK ma ha fysisk tilgang til sine
kommunikasjonspartnere. Sprakmiljg som gjennom tilgang til andre personers
anvendelse av sprak, riktiiigak, rom, smtkommunikasjorgartnere som forstar og
benytter samme sprak, vil fremme utvikling hos ASK briiKemtWalsh, Murza,
Malani & Binger, 2015)
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Blackstone (2006)evder at et vellykket samspill og samveaer medkjeligye
kommunikasjonspartnere er en forutsetning &barnet skal bli fullverdige deltakere i
samfunnet Det er viktig & tenke pa at de fleste kommunikasjonspartnere ikke kan ASK
fra far, og at dette kan skape utfordringer for baskASKvon Tetzchner & Stadskleiv,
2016) Ferdighetene og strategiene som kreves for & bli en god kommunikasjonspartner
ovenfor personer med behov for ASK er som regel ikke intuitive og ma vanligvis

bevisstgjees eller leere¢Blackstone, 2006)

Utfordringen kan ofte veere at kommunikasjonspartneren blir dominant i samspillet,
gjerne stilledukkede sparsmal, og gir barnet liten mulighet til & ta initiativet til
kommunikasjorfKentWalsh & McNaughton, 2009; Wadnerkar, Pirinen, Haine
Bazrafshan, Rodgers & James, 2H2)god kommunikasjonspartner er irdssert,
talmodig og motivert til & prave a tolke/ forsta barnets reduserte tale, gester og
signalerVidere ma kommunikasjonspartneren tarre a si at man ikke forstar, gjenta og
bekrefte meninge(Midtlin, Naess, Taxt & Karlsen, 20E5) annen viktig faktor er at
kommunikasjonspartneren ma vaere komfortabel med stillhet som videre gir barnet

mulighet til & ta initiativ tkommunikasjorfNaess, 2015)

| tillegg til at barnet har behov for kommunikasjonspartnere, har de ogsa behov for
gode sprakmodeller. For a vaere en god sprakmodell ma man veere trygg pa barnets
kommunikasjonsform og kunne dette bedre enn barnet. Videre bgr sprakmodellene
kunne benytte BK pa lik linje som talBrager, 2009)Man kan se pa sprakmodeller

som et stgttende stilla@/ygotskij, 20019om gir barnet spraklig statte ved a bruke
barrets kommunikasjonsform og som videre bidrar til & utvikle dette i samhandling med
barnet.Det er viktig at deltagere i kommunikasjon gjar det til sin oppgave a oppdage
hverandres kommunikasjonskompetanse. Det betyr at man finner ut hvordan alle som
deltari kommunikasjonen ytrer sine meningen og tilpasser sin egen veeremate slik at
alle far sagt det de mener uten at man selv trenger a gi avkall pa a fa sagt det en selv

gnsker a fa sagHabermas, Hpraaten, Schwabklansen & @ien, 2002)
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2.3.2 Brukegrupper

Som resten av befolkningen er brukerne av ASK en meget sammensatt gruppe. Barn
som har behov for ASK kan ha ulike diagnoser; blant annet CP, Downs syndrom, psykisk
utviklingshemming og nevrodegentva tilstander(Stadskleiv, 2015For a fa frem

forskjellen mellom barn som trenger ASK, hvilken malsetting bruken av ASK har og
hvilke tiltak som bgr igangtes, delervon Tetzchner og Martinsen (2002k) som

bruker ASK inn i tre funksjonelle hovedgruppeérykksmiddelgruppen,

stattesprakgruppen og sprakalternativgruppen.

Hos barn som tilhgrer uttrykksmiddelgrupperdet et stort gap mellom forstaelsen av

det som blir formidlet, og det de selv klarer & uttrykke med tale. En med CP kan tilhare
denne gruppen da de ikke har nok kontroll over taleorganet til & produsere forstaelige
tale. Barn med Dovasyndrom kan ogsdltiare denne gruppen. Brukere i denne

gruppen kan ha gjennomsnittlig skar pa tester av intelligens, men kan ogsa ha
laerehemninger og alvorlige sprakvansker. Fellesnevneren er at de forstar mer enn de
selv kan uttrykke med tale, og at de trenger ASK prirfuseé fa et uttrykksmiddel som
erstatning for tal§von Tetzchner & Martinsen, 20028ten tilgangil ASK, vil barn i
uttrykksmiddelgruppen vanskelig kunne bli forstatt. De vil ha bruk for ASK gjennom hele
livet. Hovedfokuset for denne gruppen blir ikke & gke forstaelsen, men & skape en
spraklig bro mellom bruker og omgivelsene ved & gi tilgangutiirgkksmiddelvon

Tetzchner 8Vlartinsen, 2002a)

Stettesprakgruppen deles gjerne inn i to undergrupper; utviklingsgruppen og
situasjonsgruppen. Hos barn som tilhgrer utviklingsgruppen brukes ASK som en stgtte
mens talespraket utvikles. De har mindre gjennomgripende vansker enn
sprakalternativguppen (omies senere) og vil kun trenge ASK som en stgtte i utvikling
mot & mestre funksjonell tale. Situasjonsgruppen omfatter barn som har leert & snakke,
men som har store artikulasjonsvansker. Hvor mye man forstar av deres tale er
avhengig av hvor godt man kjemrem og temaene de snakker om, samt av miljget de

er i. Eksempelvis sa kan det veere vanskelig a oppfatte deres tale utendars eller i et rom
med mange mennesker, og de vil da ha behov for ASK, mens de kanskje kan klare a

formidle det samme uten ASK i eligarom. Barn i denne gruppen bruker ikke ASK som



hovedsprak, men som en stgtte for a gjare seq forstatt i noen situagjamer

Tetzchner & Martinsen, 2002a)

Spréakalternativgruppen omfatter barn som ikke har eller kommer til & fa et talesprak.

Her vil ASK veere deres hovedsprak hele livet. ASK er ogsa det spraket omverden bruker
til & kommunisere mebarnet. Her blir hovedfokuset bade forstaelse og bruk og det er
viktig at det legges til rette for at barnet selv leerer & brukeA®itiltaket som er valgt

for det barnet(von Tetzchner & Martinsen, 2002a)

2.3.3 Hjelpemidler

Kommunikasjonshjelpemidler alle former for papirbaserte og elektroniske
hjelpemidler som barn bruker for a uttrykke gbturray & Goldbart, 2009; Wadnerkar
et al., 2012)Barn med behw for ASK har ulike utfordringer og dermed ulike behov i
forhold tiltiltak. Hvilketiltak som egner seg best for et barn vil veere avhengig av
motorisk, perseptuell og kognitiv fungeri®fadskleiv, 2015)jelpemidlene bar kunne
flyttes med barnet; enten ved at barnet baerer det med seg, eller at det er festet pa
rullegol eller andre forflytningshjelpemidlévon Tetzchner & Martinsen, 2002b;
Wickenden, 2011)

Barn i Norge som har behov fgelpemidler inkludert hjelpemidler for
kommunikasjon, far dette via NA\kunnskapsbankeiiNAV)deles ASKhjelpemidler
inn i tre hovedgruppelikke teknologiskdav teknologiskeog hgyteknologiske

lgsninger, som alle har sine fordeler og ulemper.

Ikketeknologiskégsningeisom ogsa omtales sopapirlgsningekan veere tematavler,
kommunikasjonsbgker eller helt enkle symbolkort. Disse kan veere utformet pa

forskjellige mater og med ulike typer symbdlesn Tetzchar & Martinsen, 1991)

Den enkleste av de ikiteknologiske lIgsningen er symbolkort. Disse har
symboler/grafiske tegn. Det er lett & starte opp med disse kortene nar barnet er pa et
tidlig raklig stadium. De kan lett festes rundt i bygningen der barnet oppholder seg,

og samles i et ngkkelkjedeeillustrasjon2-3) eller en liten perm slik at de er lett



tilgjengelig. Ulempen med disse kortene er at det er utfordrénidd RS G NB G G S¢€
kortenetilgjengelig i de forskjellige situasjonene, og de kan fort bli {Bgekelman et
al., 2013)

lllustrasjon 2-3 Ngkkelkjede meBCSsymboler

En tematavigse illustrasjon-2) er entavle (eksempelvis et laminert arégr
symbolene star pa fast plass og der man kan lage setninger. Fordelene med tematavler
er at man har ord Kyitet til en aktivitet samlet. Ulempene er at det er et begrenset

utvalg av ord pa en side og at disse ordene er begrenset til selve aktiyiéteh
lllustrasjon 2-4 Eksempel pa tematavle, bilde hentet fra piehiddeldatabasefNAV).
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En kommunikasjoh®k Geillustrasjon 25) er et hjelpemiddetler hele barnets

ekspressive vokabular er samlBenne kan videreutvikles og tilpasses barnets behov og
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interesser. Kommunikasjonsbgker gir starre handlingsfrinet. Man kan ha dem med seg
over alt, det eingen begrensinger til en aktivitet, man har hele ordforradet med seg
hele tiden. Man utvider boken etter hvert som brukeren utvider spraket sitt. Ulempen
med disse bgkene er at de kan etter hvert bli store og tunge og ha med seg, det krevet
at de rundt bukeren skjgnner hvordan de er bygd opp og kan hjelpe keok# & finne

frem og uttrykke segDet er tidkrevenda redigerebgkeneetter hvert som nye ord skal

legges ti(NAV)

lllustrasjon 2-5 Eksempel pa komumikasjonsbok, bilde er hentet fra
HjelpemiddeldatabasefiNAV).

Lavteknologiskbsninger er enkle kommunikasjonsbrytése illustrasjon-6) der man

ved a trykke péa en stor knapp kan fa avspilt ett eller noen fa utsagn, samt talemaskiner
med flere knapper, der barnet kan velge hva som skalraies titvalg av symboler

(med ett symbol pr knapp). Pa de fleste kan man bytte ut overlegget/ tavlen med
symboler, slik at talemaskinen kan brukes i mange ulike settinger. Man kan kun bruke
en tavle av gangen og ma ved bytte av tema skifte tavle. Diskenerakeveres uten
forhandsprogrammert innhold og de som er rundt brukeren ma selv spille inn
utsagnene og lage taviene som passer bruker. Fordelen med denne type lgsning er at
det er enkelt & lese inn og endre programmert innhold. Ulempen er at detesggsit
begrenset ordforrad og brukeren ma som regel ha hjelp til & bytte tavle pa
talemaskinenéNAV)



lllustrasjon 2-6 Eksempel pa kommunikasjonsbrytere, hentet fra Hjelpemiddelbasen
(NAV).

Hayteknologisklsninger(se illustrasjon -Z) er talemaskiner med dynamisk display,
som innebeereat sideskift skjer ut ifra det foregdende valget. Dersom man for
eksempel trykker pdymboletSKOLE/on Tetzchner & Basil, 20184 gar den
automatisk over tien oversikt megymbolerav temaer innenfor skol&AG,
KLASSEROM, PERSQNHERra kan man trykke videre péa for eksempel personer og da
komme inn pdilderav personer barnet mgter pa skol@ralemaskinee er
spesialtilpassde datamaskiner og nettbrethed programvare eller apper for a lage
kommunikasjonsoppse(seillustrasjon2-7). Disse oppsettene ma tilpassas
videreutvikles av stgttepersonene rundt barrftogramvaren hasyntetisk talemen
pa mangeav demkan manogsaspille inn egen talem det erord, utrykk eller navn
som ikke blir tydelig nok med den syntetiske tal&alemaskinene kan betjenes med
eksempelvigyestyring, styring med joystick elbarnet kan brukdingrene til & peke

med (von Tetzchner & Martinsen, 2002b)



lllustrasjon 2-7 Eksempel pa hgyteknologiske hjelpemidler, bildet er hentet fra
Hjelpemiddelbase(NAV)

Fordelene med disse lgsningene er at det er nesten ubegrenset kapasitet og man har
hele ordforradet tilgjengelig til enhver tid. Bruken kan selv kommunisere enten ved a
trykke seg frem eller bruke gyestyring. Ulempen er at de kan ga i stydter bl

mistet i gulvet eller at det blir utsatt for fukt, selv. om mange i dag har gode
beskyttelsesordninger. De ma da sendes inn for reparasjon og barnet blir uten
kommunikasjonsmiddel. Funksjonene kan ogsa pavirkes av kulde og varme og skjermen
blir vanskelig & se i sollys, dette begrenser bruken uter(#x¥) Derfor anbefales det

ofte & ha papirbaserte Igsninger i tillegg til hayteknolodiStedskleiv, 2015)

Det er viktig & kartleggenvilke situasjoner barnet har behov for A8#a finne ut
hvilketASktiltak som er best egnet. Det finnes flere ulike leverandgrer av hjelpemidler
som har avtaler gjennom NAV. Et sgk pa hjelpemiddeldatakibs#\/viser at det i
kategorien ikke teknologiske hjelpemidler finnes 20 ulike serier, i kategorien lav
teknologiske finnes 24 ulike serier, og pa hay teknologisk kategori finnes det 40 ulike
serier(NAV) | forhold til diagnose og alder er det utviklet ulike variasjoner og nivaer pa
det samme hjelpemiddeieDet er derfor viktig & kartlegge etter en tids bruk for & se

om det fungerer tilfredsstillende eller om hjelpemiddelet ma endres. Dette ma gjgres
med jevne mellomrom for & sikre seg at barnet alltid har et hjelpemiddel som fungerer
optimalt etter barnes evner og hvor barnet er i sprakutviklingsiAV; Stadskleiv,

2015) og som ogsa er optimal for & sikidere utvikling



NarASktiltak skal tas i brukiser studie(Bax, Crockerill & Carrélew, 2001; Goldbart
& Marshall, 2004; Marshall & Goldbart, 2088inye avhenger av hvilke forutsetninger
som ligger til grunn hos barnet og familidarhold til om og hvor ASK blir benyttBiet
kan veereat foreldre seffor seg ethgyteknologiske hjelpewtiel, men for yngre barn
har det vist seg at lav teknologiske hjelpemillier veere mer hensiktsmesg$ipx et

al., 2001)

2.4 Familiesentrert tilnaerming

Gruppen med barn som trenger ASK er kompleks/ogstorinnvirkningdet at barnet

bruker ASK har pa fameih vil ogsa variere fra familie til familiéen det de fleste

familier med barn som bruker ASK har til felles er at de daglige gjgremalene tar lengre
tid og er mer krevende. De bekymrer seg ogsa mer for fremtiden og har mindre omgang
med venner og famdi(von Tetzchner & Martinsen, 2002Dket er ofte foreldrene som

blir ansvarlige for a tilrettelegge fat barnetssprakutviklinglir sa optimal som mulig

samt forimplementering og videreutvikling av deSKtiltakenefamilien har fatt til

radighet. Dette kan vaere en ekstra belastning i en allerede krevende omsorgssituasjon

(Delarosa et al., 2012)

Med en familiesentrert tilnaerming ser man pa hele familien som mottakere av hjelp nar
barn har spesielle behd@®hields, Pratt & Hunter, 2006jHovedprinsippene i en
familiesentrert tilneerming kommer flBronfenbrenne (1979)sin gkologiske moddke

figur 22), som sier at barn utvikler seg i samspill med andre og i miljget barnet deltar i.
Nar barn har behov for ASK vil en familiesentrert tilnserming innebaere at fagpersonene
har en forstaelse for viktigheten akindering av familienVidereat de verdsetter

familiens kunnskapm barnetog innsiki barnets behov.l et hvert mgte fagpersoner

har med familien skal de jobbe for & styrke familien, bygge opp deres kompetanse og
selvtillit(Johnson, 2000Yidere betyr denne tilneermingen at man ved vald&#iltak

og hjelpemidlerinkluderer familien for a sikre at valgene passer bade barnets og

familiens behov.



Det er gjort flere studiefBailey, ParetteJr, @l., 2006; Cress, 2004; Delarosa et al.,

2012; Goldbart & Marshall, 2004; Marshall & Goldbart, 2808) viser til viktigheten

av en familiesentrert implementering av ASK for at dette skal bli vellykket. Det er barnet
og familiens behov og muligheter som bgr vaere i fokus nar man skah@Mijeak og
hvordan de skal benytte dette. Dette foAbKiltaket og innfgringen krever mye av
foreldrene, og det er viktig at foreldrene fgler de mestrer igangsatte tiltak slik at de blir
benyttet (Cress, 2004Yidere har familiens ressurser og stgtte stor betydning for
hvilken nytte barnet vil kunne fa ved hjelp av ASK. Med dette niexiarosa et al.

(2012)at nér foresatte og @vrig familie er positive og bruker hjelpemidlene vil beanet
stagrre nytte av tiltakene. | FIARBC(Delarosa et al., 2012¢ktlegges flere

komponenter som kan ha betydning for kommunikasjon, som for eksempel fysisk miljg
og familiens betydning for barnets sprakutvikling. Det fysiske miljget innebeerer at
persoren til enhver tid har tilgang pa bade kommunikasjonspartnere og
kommunikasjonshjelpemidlebette ma veere tilrettelagt for at ASK skal kunne benyttes
og fungere optimal(@stvik, 2008bMgteplasser der disse to faktorene kan oppnas, ma

tilrettelegges for at tiltakene skalrfgere.

2.4.1 Rettigheter og stgtteordninger

Det er i dag lovpalagt at elever som helt eller delvis mangler funksjonell tale, og dermed
har behov for ASK, har rett til & bruke edgmkommunikasjonsformer og ngdvendige
kommunikasjonsmidler i oppleeringé@ppleeringslova, 1999)ar barn har behov for

ASK vil mange ogsa ha rett til spesialundervisning. Vilkaret for & fa spesialundervisning
er at eleven ikke har eller kan fa tilfredsstillende utbytte av diiheere tilbudet i
oppleeringenOppleeringslova, 1999 ette innebaerer at alle barn som har behov for
oppleering i sin mate & kommunisere pa, har rett til dateelanningsdirektoratet
(2016)anbefaler at barnehage/ skole lager en kommunikasjonsptiannebar det

veere fokus pa personlige faktorer, hvem gjar hva, systemfaktorer, hvem som har ansvar
og nar man skal evaluere plan&mommunikasjonsptenbgrogsa inneholde nar en

eventuelt ny kartlegging skal gjennomfg(esdanningsdirektoratet, 2016)

Far man et barn med behov for ASK kan det veere vikjgmae tilstatteordningerog

rettigheter man harDetfinnes flere ulike hjelpe instansemsdilbyr opplaeringblant



annetkurs i bruk/programmering av hjelpemidler hos hjelpemiddelsentraiésr

oppleering i bruk av tegn til tale hos for eksempelpg@{Statped, 2020)
Spesialisthelsetjenesten tilbyr kurs i forhold til sprakvansker og diagnoser.
Helsedirektoratet (2013)ar publisert et informasjonshefte som er beregfuet

familier som habarn med nedsatt funksjonshemming med for eksempel behov for ASK.
Heftet heterBarn og unge med nedsatt funksjonsevne: hvilke rettigheter har familien?
Der finner man all informasjon i forhold til rettigheter og stegtteordninger som man kan
ha krav pa idlgeFolketrygdloven (19970msorgstjenesteloven (20),1
Spesialisthelsetjensteloven (1999pplaeringslova (1999)

2.5 Kartlegging

Det er ofte en bekymring fra foreldre, pedagogisk og/eller helsefaglig personell som gjar
at en kartleggingsprosess star{etesselberg & von Tetzchner, 20H)s en barn

kan man allerede fra fadselen av eller like etter, fagtl#arnet har en form for alvorlig
utviklingsmessiganske eller laerevanskg at det vil bli behov for AS¥an ma veere
oppmerkson pa at denne eventuelle vansken ikke blir en forklaring pa alle utfordringer
barnet har og dermed gjgr at man ikke ser andre vansker, styrker og utfordringer i en
kartlegging. Eksempler pa dette kan veere at barnet kan ha spesielle laerevansker som
ikke konmer som en fglge av en annen diagnose, og som krevegyastkartlegging

(Hesselberg & von Tetzchner, 2016)

Enkartleggingprosess kahesta av testerspgrreskiemaer, kartleggingsverktsgmt
samtale med foreldre og leererggjennomgang agedagogiske rapportert, egne

observasjoner og andre kilder naer bar(fédbyd, 2010)

Det er to ulike metoder a kartlegge barnet pa. Har barnet tegn til en spesifikk vanske
kan kartleggingen starte med & analysere utfordringene barnet har pa dette omradet,
for sa & wride kartleggingen dersom det er behov for dette. Dersom det er mer
komplekse vansker vil man starte med en mer generell kartlegging for sa a snevre det
inn utfra funnene man fiHesselberg & von Tetzchner, 2006)vil fgrst presentere

kartlegging av ASK behov, kartlegging av barnet, og deretter kartlegging av miljget.



2.5.1 Kartlegging av ASK behov

Det kreves tverrfaglig isats for a kartlegge ASK behov fordi det er mange ulike
aspekter ved barnet og miljget rundt som man bgr veere kjent med nar tiltak skal
utarbeides Dette for & stadfeste egenskapene bade hos barnet og miljget rundt barnet
for & sikre best mulig total tillol(von Tetzchner & Martinsen, 200219eksjon for
nevrohabiliteringbarn pa Oslo universitetssykehus har utarbeidet er ASK

kartleggingspyramidésefigur 21) (Stadskleiv, 2015)

Figur 2-1 ASK kartleggings pyramide

Tidlig identifisering

Fundamenter i pyramideqtidlig identifiseringer forhdpentligvis tilfelle nar man
mistenker at et barn kan ha behov for ASK. For & finne ut om barnet trenger ASK og
hvilkeASKiltak som bar igangsettes gar man videre til de neste nivaene i pyramiden.
Det anbefales a begynne med en grunnutredniheyr motorikk, helse, kommunikasjon,

kognisjon og miljgforhold kartlegges.

Neste niva ASKkartleggingbygger pa funnene fra grunnutredningen og omfatter
hvilke tiltak, kommunikasjonsform, hjelpemidler scasger barnet og hvordan man kan
hjelpe miljget rundt slik at man raskest mulig kommer i gang. Formalet med denne
kartleggingen er a finne kommunikasjonsformer som er mest mulig tilpasset barnet
forutsetninger. Det gverste nivaet i pyramideASKoppfalgng- sikrer

gjennomfgringen av tiltakene i praksis. For selv med god kartlegging pa de lavere

nivaene kan det vaere at tiltaket som er igangsatt ikke fungerer og da er det viktig at det



blir gjort endringer slik at man finner det hjelpemidlet som passerebdest. Barnet

og deres sprak er ogsa i stadig endring og utvikling og det er viktig at man tilpasser
tiltakene etter dette. Pilene pa venstre side av pyramiden viser at trinnene bygger pa
hverandre, og pa hgyre side at det etter noe tid kan veere behd@ifmhente mer
informasjon om barnets behov og fungering for sa & gjare nadvendige endringer med
hensyn til kommunikasjonsform, utforming og bruk av hjelpemidler samt tilrettelegging

av sprakmiljgStadskleiv, 2015)

Kartleggig av barn med behov for ASK bgr veere en dynamisk prosess, da det vil veere
endringer i barnets utvikling og behov som gjer at det ma falges opp. Derfor bgr en god
ASK kartlegging innebaere avtaler om oppfglging og nye kartlegginger for & undersgke
om de tilakene man har satt i gang har tilfredsstillende utkommemal. Det finnes i dag
ikke et standardisert kartleggingsverktay i Norge som har til hensikt & stadfeste om

igangsatteASKiiltak fungerer(Stadskleiv, 2015)

Det finnes standaliserte instrumenter for & kartlegge de funksjonene som inngar i
grunnutredningen samt instrumenter for a kartlegge type og brukSihjelpemidler
Nar det gjelder det gverste nivaet i pyramideASK oppfalinger det imidlertid ingen
kartleggingsverlgy i Norge som fokuserer pa effekten av igangsatte tiltak, og
pavirkningen dette har pa familien. FIATA3Ryan & Renzoni, 2016) utviklet for &
hjelpe fagpersoner til & kunne kartlegge utkommemalene slik at man eventuelt kan

justere, endre eller legge til hjelpemidler.

2.5.2 Kartlegging av barnet

Nar barn har behov for ASK kan det vaere behov for flere ulike kartlegginger; kartlegging
av motorikk, synsforutsetninger, hgrsel, kommunikasjonsferdigheter, kommunikative
forutsetninger og behov i personens miljg med (&tadskleiv,21L5) Det er ikke bare

det kommunikative i form av sprak som ma kartlegges, bade harsel og syn er viktige
faktorer, og i fglgeon Tetzchner og Martinsen (200&r)det mer vanlig med nedsatt

harsel og syn hos brukere av ASK enn i befolkningen generelt. Det er derfor viktig & ha
kunnskap om barnets forutsetninger for bade harsel og syn ved valgkav

hjelpemidler Barn med hjerneskader vil kunne ha forstyrrelsanseoppfatningene.



Dette vil blant annet kunne pavirke sygieller hgrsel. De vanlige hargag
synsundersgkelsene ma suppleres med observasjon av hvordan inntrykkene tolkes og

oppleves i det dagligeon Tetzchner & Martinsen, 2002b)

For a kartlegge de kommunikative ferdighetene hos barn med behov for ASK er det ofte
behov for observasjon, kartleggingsskjema og strukturerte intervju av enten personen
selv, eller kommnikasjonspartnere. Dette fordi utredninger og tester som er
standardiserte kan veere problematiske & gjennomfgre og bruke pa barn som for
eksempel ikke har tale, og/ eller ikke har motoriske ferdigheter til & peke pa svaret
(Batorowicz, Stadskleiv, von Tetzchner & Missiuna, 2016; Stadskleiv, 2015)

Kompleksiteten i ASK feltet bidrar til at tester som undersgker sprak ofte gjennomfgres
av fagpersoner med spesialkompetanse innen M8Kge kartleggingsverktay krever

ogsa sertifisering, slik som for eksemp#kDLIew Reynell Developmental Language
SalegEdwards, Letts & Sinka, 201Bayley scales of infant and toddler develepin
(Bayley, 2009WPPSR: Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligeexsed
(Wechsler, 1989g CEE: Clinical evastion of Language FundamentéBemel, Wiig &
Secord, 2004)

For a kunne tilpasse ARBiSninger er kartlegging av motoriske ferdigheter helt
ngdvendig. For & kunne bevege seg rundt og komme i kontakt med
kommunikasjonspartnere og andre er det viktig & veere mobil. Videre vil de motoriske
ferdighetene veere avgjgrende i forhold til hwilkerm for ASK som velges og om det er
hjulpet kommunikasjon, hvordan hjelpemiddelet skal betjendsmavet. Eksempelvis

er det viktig & undersgke om barnetn lage forstaelige handtegn selv, elleraehbgr
benytte seg av for eksempel en Ipad. Vurderingenmotoriske ferdigheter er viktige

for & etablere kunnskap om barnet kan peke, lage handtegn, eller om barnet kan peke
med blikket og holde det stabilt ogsa videre. Barnets grad av presisjon vil kunne veere
avgjgrende for hva slags kommunikasjonslgsnimglsar velges. Det vil for eksempel
ikke veere riktig & velge gyestyrt kommunikasjon hvis barnekakkéksereblikket
(Stadskleiv, 2015)



2.5.3 Kartlegging av miljg

| kartleggingen av barn med behov for ASK er kartlegging av mijdetmogiktig

faktor. Det kan veere nyttig a ta utgangspunkt i Bronfenbrendéiz9)biogkologiske
modell da studiens problestilling har som formal a blant annet undersgke hva miljget
rundt barnet rapporterer om i forhold til igangsaa&kKtiltak (Stadskleiv, 2015)

Denne modellen bestar av fire nivaer (figk)2

Figur 2-2 Bronfenbrenner’s biogkologiske modell med kommentarer

- Abstrakte faktorer som gir
en felles forstaelse for
samfunnet ( eks. lover,
kultur, institusjoner)

- Indirekte pavirkning i
barnets liv (eks
media,foreldres
arbeidspass)

- Forholdet mellom de ulike
faktorene i mikro systemet
(eks. skoléhjem samarbeid)

- Nivaet barnet deltar direkte
i, lengre tids relasjon til og
til stadig er tilgjengelig
(eks.familie, venner, skole)

Barnets oppvekstmiljg pavirkes av alle nivagnisaene pavirker ogsa hverandre.
Kartlegging av barnets naermiljag skjer pa mikro niva. Det ma kartlegges hvem som er
barnets kommunikasjonspartnere bade hjemme, péa skolen og i fritiden, samt hva det
kommuniseres om. Videre ma det kartlegges hvilke kompetpersoner rundt barnet
innehar i forhold til ASK, om de bruker hjelpemidlene og hvordan de brukes. Denne
informasjonen kan man fa ved a samtale med personer neer barnet. Detdimnessk
versjon akartleggingsverktat, Social Networkélackstone & Berg, 2006; Blackstone
& HuntBerg, 2004hvor det gis oversikt over hvilke kommunikasja@amsgere barnet

har og hvordan de kommuniserer.

| kartlegging av miljg ma hovedfokuset alltid vaere pa barnets behov og at de
rettighetene barnet har ifglge loven til enhver tid skal veere gjeldende. Dette innebaerer

at dersom barnet for eksempel bruker etsbemttiltak sa skal ikke dette endres fordi



kommunikasjonspartnere barnet mater ikke kan eller har kjennskap til dette. Da ma det

tilrettelegges for oppleering pa akkurat dette barnets hjelpemi@eadskleiv, 2015)

2.6 FIATSAACrammeverk

FIATSAAC er et spgrreskjema som besvares av foreldrene, og bestar av utsagn om
barns kommunikasjon og atferd, og om hvordan barnets vansker pavirker familiens
hverdag. Det brukes drikertskala, der foreldre til barn i aldereq1® ar skal vurdere
hvor enige de er i ulike pastander. FHARE undersgker ringvirkningen bruken av ASK
vil ha for hele familierinstrumentt skal oppdage forandringer som er relevante med
hensyn til om bruken a&SK har betydning for barnet og familien i deres
kommunikasjon og hverdag. FIAAAC fokuserer pa barndbresatteog familiens
opplevelse av om tiltakene og hjelpemidlene de bruker fungegenyordan de

pavirker barnets funksjonalitet i samfunr{Brelarosa et al., 2012)

VerdensHelseorganisasjohar utarbeidet og veditt et rammeverksom kalles IGACF

er en klassikiasjon som utfyllediagnosekodeverket ICTI¥ (e-helse, 2020; Verdens
Helseorganisajon, 2003; Verdens Helseorganisasjon, BUKIassifiserer ulike

funksjoner som kroppsfunksjon, kroppsstruktur, aktiviteter, deltakelse og miljgfaktorer.
Det erhverkendiagnose eller sykdom som tillegges mest vekt i ICF, men individets
funksjonsevne i samspilled omgivelsené/erdens Helseorganisasjon, 200C)CY

er en barneog ungdomsversjon som bygger geet begrepsmessige rammeverket fra
ICF. Dettair et fellessprak ogen terminologi for a registrere utfordringer med
kroppsfunksjoner, aktivitetsbegrensninger, kroppsstrukturer og
deltagelsesinnskrenkinger s@®tter spor i spedbarasbarne og ungdomsalder

(Verdens Helseorganisasjon, 2013)

1International Classification of Functioning, Disability and Health

2International statistical classification of diseases and related hgalttlems in occupational health

3 International Classifaication of Functioning, Disability-ewlth for Children and Youth



FIATSAACer utviklet i trdd med/erdens HelseorganisasjdHO sammeverk IGEY
(Verdens Helseorganisasjon, 20@gde ulike faktorene i FIATA(( se tabell & for
oversikt over ulike faktoregr utarbeidet i samsvar med KCFY rammeverkédse figur
2-3), tar man hensyn til at barnets funksjon paviree®g pavirker bade personlige
faktorer og miljg faktorefRyan & Renzoni, 2016)ATSAAC har delt opp sine faktorer
med barnerelater faktorer og foreldreog familie relaterte faktoreEksempeliser

det i FIAT®AC en faktor som hetspsial kompetans@g for a vurderedenne faktoren
vil man ved hjelp av 1€FY sitt rammeverk t@tgangspunkt i barnets deltakelse og
aktivitet, mensnar man skal vurdere barnets sédfi¢dshet vimanta utgangspunkt i

personlige faktorehos barnet i falge IGEY rammeverket.

Figur 2-3 ICF rammeverk pa norskyerdens Helseorganisasjon, 2013)

Helsetilstand

(sykdom eller lidelse)

Kroppsfunksjoner <«—» Aktiviteter <« > Deltakelse

og -struktur

T

—

l l

Miljgfaktorer | [Personlige faktoref

FIATSAAC er utarbeidet slik at fagpersoner skal kunne falge med pa hvilken pavirkning

ASktiltak har pa barnet og familielet vil derfor vaere viktig & gjennomfare denne



kartleggingen for farste tiltak igangsettes. Deretigiefalerutviklerene av FIATSAC

at man falge opp med ny kartlegging etter 415 uker for a fange opp barnets utvikling
og ASkiiltakets pavirkning péarnet ogfamilien.FIATSAAC kan besvares pa

nettskjema, papirskjema, eller i et intervju, men det er viktig at man benytter samme
format hver gang. | tillegg ma man sikre seg at foreldrene har fatt en gjennomgang av
instruksjonene fade begynner &vare(Ryan & Renzoni, 2010t er utviklet en
arbeidsbok i Microsoft Excel som fagpersonene skal befoytéevurdere og score

resultatene fra foreldrenelsesvarelse av FIARAQRyan & Renzoni, 2010)



3 Metode

Studien habenyttet en blandet metodémixed methodsmed en kvantitativ del og en
kvalitativ del. Bltakere, instrumenter og analysiea de to delendlir presentert

separat. Farst vil det bli en presentasjon av forskningsprosjektets design, samt
reliabilitet og validitet. Kvantitativ og kvalitativ del av studien har vi valgt & dele opp i

metodebeskrivelsen med hver sine underkapitler.

3.1 Design

Kvantitativ og kvalitativ metode er to ulike tilnaerminger til forskning. Dette har
konsekvenser for bade prosessen og hvordan man vurderer resultatene i et
forskningsprosjekt. | studier der en kvantitativ metode benyttes er det talldata som skal
gi forskeren svar pa forskningsspgrsmalene, mens det i kvalitativ metode benyttes
tekstdata eksempelvis basert pa observasjoner eller intergeven &jardemaal,

2018)

Mixed methodslefinerer forskningsprosjekt som kombinerer kvantitative og kvalitative
elementer i datainnhentingefRoslyn, 2011) praksis finnes det mange ulike

alternativer til hvordan man kan kombinere metodene, ut fra valg av forskningsstrategi
og design. | tillegg kan man velge & bruke mixed method i starten knifigresn, i en

liten del av forskningen, i flere faser av forskningen, eller giennom hele
forskningsprosessediheila & Niina, 2006Designet i en studie med mixed methods
handler om hvordan man gnsker a bruke dataene fra de to ulike forskningsmetbdene.
denne studien har vi valgt konvergerende parallelt design (figuntgd

tverrsnittsundersgkelser.

Tverrsnittsundersgkelser i kvantitativ metode baserer seg pa et stort representativt
utvalg, og i en kvalitativ metode gjennomfagres det individydt&usgruppeeller
samtale intervjuer. Tverrsnittsundersgkelser utfgres i et begrenset tidsrom der
respondentene spgrres bare en ggRingdal, 2013Konvergerende parallelesign

kan brukes nar man samler inn bade kvantiéatiy kvalitative data innenfor omtrent

det samme tidsrom med lik prioritering, analyserer resultater hver for seg, og
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presenterer resultater hver for seg, men integrerer resultatene i diskusjon/drgfting
(Creswell & Clark, 2017)

Figur3-1 Oversikt over datansamlingsmetoder i denne studien

Mixed Methods
Kvalitativ og kvantit ativ metode

Konvergerendeparallelt desgn

YDZeunders ke Intervju
Deduktiv metode Induktiv metode
NETTSKIEVA FOKUSGRURPE

3.1.1 Reliabilitet og validitet

| en studie ber reliabiliteten pa den kvantitative delen etablerers far man vurderer
validiteten. | falg&Ringdal (2013r reliabilitet et rent empirisk spgrsmal, mens validitet
i tillegg krever en teoretisk vurderinDet er et avhengighetsforhold mellom reliabilitet
og validitet i kvantitativ forskning, men det er ikke gjensidig. Man er avhengig av hgy

reliabilitet for & fa hay validitet, men ikke mots@tiborg, 2010)

Reliabilitet viser til om studien kan etterprgves, og det skilles mellom indre og ytre
reliabilitet.Indre reliabilitet viser tillivilken grad begrepsapparatet kan brukes til &
gjenta analyse av data pa et senere tidspulRét.testinstrumenter vil indre reliabilitet
med andre ord handle om det er god sammenhekgnsisteng i det som
instrumentet malerYtre reliabilitet papekertivilken grad andre forskere kan finne
samme begreper og samme fenomener i den samme eller lignende sit(Rsjgdal,
2013)

| denne studien vil det gjennomfgres @mdersgkelse av indre konsisgeDethandler

om testleddenes innbyrdes sammenhemgd andre ord hvilken grad testleddene



korrelerereller samvarieremed hverandregFriborg, 2010Nar testleddene korrelerer
positivt med hverandre er dette en indikasjon pa at de har noe til felidds ondet er
ulike aspekter ved testtidene, maler de sannsynligvis samme feno(feiorg, 2010)
For & male indre konsistehBr ofte Cronbachs alphaukt som metodeCronbachs
alpha er et statistisk mal férundersgke om testen som brukes inneholder malefeil
eller ikke, og om testleddene blir pavirket av samme faktoonbach, 1951)
Cronbachs alphlan variere mellon0.000g 1.00. Det er gnskelig & ha €ronbachs

alpha pa hgyere @r0.70, for & vise til en tilfredsstillende reliabili(®ingdal, 2013)

En viktig del av god forskning er a bruke prosedyrer som sikrer validitet av data,
resultater og tolkning<vantitativ validitet innebaerer at svarene man far fra deltakere
er meningsbaerende indikatorer pa det som skal m@esswell & Clark, 2017; Price,
2017)

Begrepsvaliditeindikerer om den opegonelle definisjonestemmer overns med de
teoretiske begrepene som brukes i problemstillindé¢ad andre orcomtestenmaler

det den skal male, eller det underliggende man gnsker & métsom
begrepsvaliditeten er lav et uhensiktsmessig a ta i Brimstrumentet(Creswell &
Clark, 2017; Price, 201Fpor a undersgke begrepsvaliditeteFiRTSAAGNo kan man
giennomfare en faktoranalysén faktoranalyse blir gjennomfart for & undersgke hvor
gode de utvalgte indikatorene er, basert pa t¢Bjerkan, 2007 Faktoranalyse er ett
sett statistiske prosedyrer som er laget for ac& mer konkret oninstrumentets indre
struktur og hvor mange faktorer som er ngdvendige foeskrie og presentere

mgnstrene i korrelasjonen mellom testle(hbrigar & Wegener, 2012)

Konvergerende validitetr ment & benyttes nar man gnsker a undersgke om et
maleinstrument korreler med etnnet maleinstrument som er ment & male samme
fenomen.Dette kan males ved hjelp av Pearsons korrelasjonsanalfRigdal, 2013)
Pearsons korrelasjonskoeffisi@nten parametrisk statistisk test, som maler den
observertesammenhengen mellom to variabl@hristophersen, 2012Korrelasjoner
betegnes som svak, moderat eller stéfeleld, 2018)Reliabilitetsindeksen gar fra 0 til 1

og er standardisert. Der O gir ingen reliablitet, og 1 gir en perfekbitieda
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Korrelasjoner >.70 anses som akseptabel, >.80 anses som god, og >.90 er meget god
(Friborg, 2010)

Det benytteaulik begrepsbetegnelse for reliabilitet og validitet i kvalitativ metode. Det
benevnes med henholdsvis palitelighet og gyldighet. Palitelighet males ut fra hvordan
gjennomfgringen av studien og analyseprosessen har blitt utfgrt. Videre kan forskerens
forforstaelse og engasjement ha innvirkning pa paliteligheten i kvalitativ forskning. For a
styrke paliteligheten i en kvalitativ studie bar man redegjare for hvordan sitater fra
intervjuer blir valgt ut. Dette kan gjgres gjennom en grundig gjennomgang av
analseprosessef(iljora, 2017) kvalitatiforskninger det mer fokus pa gyldighet enn

palitelighet(Creswell & Clark, 2017)

Den kvalitative gyldigheten males ut fra om resultatene faktisk gir svar pa det man har
som mal og undersgke, og at man kan redegjere for de valg som emgjert

gjennomfgringen av studidiijora, 2017)

3.2 Kvantitativ del

For & undersgke det farste forskningsspgrsmaletd@mnorske versjonen av FIATS
AAGNOoer et reliabelt og valid mal pa foreldrenes vurderind\8#tiltak, ble det
gjennomfart en spgrreskjemaundersgkelse blant foreldre som har barn med behov for

ASKI det fglgende presenterateltakere, instrumenter, @sedyre og statistisk analyse

3.2.1 Deltakere

Deltakere i studien er foreldre som har barn med behov for ASK. Deltakerne ble
rekruttert via spesialskoler, spesialklasser og forsterkede avdelinger fra alle kommuner
med over 5000 innbyggere og fra et tilfeldigaly kommuner med under 5000
innbyggere. Det ble sendt epost med informasjon om studien til 180 kommuner med
over 5000 innbyggere, og 67 kommuner med under 5000 innbyggere, hvorav
henholdsvis 31 og 9 kommuner svarte. De kommunene som ikke svarte i fiagstego

fikk en ny epost etter 14 dager, uten at utfallet ble endret. Basert pa svar fra de 40

kommunene ble 118 skoler kontaktet via epost. Skolene ble bedt om a videreformidle
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informasjon om spgrreskjeraadersgkelsetil foreldre. | desember 2019, etterhé

sendt to paminnelser, hadde 23 foreldre svart pa sparreskjemaundersgkelsen. Vi valgte
derfor & ta kontakt med tre lukkede Facebook grupper; Lavemammaene (9500
medlemmer), Alternativ supplerende kommunikasjon (1700 medlemmer) og Lillegull
Emily’s verdefb000 medlemmer)Vi fikk inn 19 besvarelser fra Facebook grupp2ae.
sparreskjemaundersgkelsen ble lukket i februar 2020 hadde totalt 42 foreldre besvart.
tillegg ble foreldre som deltok pa opplaering i ASK ved OUS forespurt om de gnsket &

delta i studienpgdet var fem foreldre som leverte inn svar.

Inklusjonskriteriene var at barnet hadde behov for ASK. Det innebar at de deltakerne vi
gnsket & komme idntakt med hadde barn som allerede var kartlagtsom var i

oppstart eller som allerede benyttétSkhjelpemidler Da dette i utgangspunktet er en
avgrenset deltaker gruppe satte vi ingen eksklusjonskriterier utover at det matte vaere
personer som var nedilknyttet barnet som skulle besvare spgrreskjemaundersgkelsen.

Dette er fordi FIATBACNoskal besvares av foreldre

Tabell3-1 Oversikt over rapporterte diagnoser og hvem som besspdgeskjema
undesgkelsen

Diagnose/ CP Autisme PU CP/PU CP/PU/Autisme Autisme/PU AS CP/AS Total
Hvem

besvarer

Mor 5 3 16 3 2 9 1 1 40
Far 0 1 1 1 0 1 1 O 5
Annen 0O O 1 O 0 1 0O O 2
foresatt

Totalt 5 4 18 4 2 11 2 1 47

Forklaring til forkortelser i tabedt1;CP = Cerebral Parese, PU= Psykisk utviklingshemming, AS= Alvorlig sansetap

I tillegg til diagnosgruppeneCerebral Parese (CP), Aote, psykisk utviklingshemming
(PU), og alvorlig sansetap (fs®fabell 31), san er kjente diagnosegrupper der barn
ofte har behov for ASK, nevnte foreldrét¥eandre mer ukjente diagnoser, sonikiee

benevner spesifikt i denne studiéar & ivareta personvernet til informantene.
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Tabell3-2 Oversikt over aldersgruppe og kjgnn pa barnet det ble rapportert om

Aldersgruppe/Kjgnr Barnehage Barneskole U.skole. Vgs Total
Gutt 2 16 4 3 25
Jente 1 14 2 5 22
Total 3 30 6 8 47

Tabell3-3 Oversikt over hjelpemidler som benyttes og hvilke diagnoser barnet har

Hjelpemidler/

IT/LT/ IT/HT/

HT/

IT/LT/ IT/LT)

Diagnose IT LTHTHATIT HT HT  HAT ITTHAHAT  HT/HAT HAT Totali
CP 001 0 3 0 1 0 0 0 0 5
Autisme 0100 3 0 0 0 0 0 0 4
PU 200 2 0 O 7 4 2 1 0 18
CP/PU 002 0 1 O 1 0 0 0 0 4
Autisme/PU 1 0 1 0 1 1 2 4 0 0 1 11
CP/PU/Autism 0 01 1 0 O 0 0 0 0 0 2
AS 000 0 O O 1 1 0 0 0 2
CP/AS 000 0 O O 1 0 0 0 0 1
Total 3153 8 1 13 9 2 1 1 47

Forklaring pa forkortelser i tabeH33IT= ikke tek, LT= Lav tek, HT= Hay tek, HAT= Handtegn

CP = Cerebral Parese, PU= Psykisk utviklingshemming, AS= Alvorlig sansetap
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Tabell3-4 Oversikt over hvor og hvilke hjelpemidler som blir benyttet

Hjelpemidler/ | L H HA IT/H IT/L IT/H IT/ HT ITLT/ IT/L Tot
Hvor benyttes T T T T T T/ T/ HA / HT/H T/ al
HT HAT T HA AT  HAT

T
Hjemme 0O 0 0 1 0 0 1 1 0 0 0 3
Bhgskole 1 0 1 1 1 1 2 1 0 0 0 8
Hjem/bhg 1 0 2 1 4 0 4 3 0 0 1 16
skole

Hjem/bhg 11 0 0 2 0 3 4 1 1 0 13
skoleavlast

Hjem/bhg 0O 01 O 0 0 0 0 0 0 0 1
skole/fritid

Hjem/bhg 0 01 O 1 0 3 0 1 0 0 6
skole/Avlast/f

ritid

Totalt 31 5 3 8 1 13 9 2 1 1 47

Forklaring p& forkortelser i tabel43 IT= ikke tek, LT= Lav tek, HT= Hgy tek, HAT= Handtegn

3.2.2 Instrumenter

Det blebenyttet to ulike instrumenter; FIAFS\GNo og BAGommunikative
funksjoner. Vi valgte a ta med Bi&nmunikative funksjoner i denne studien for &

kunne undersgke konvergerende validitet i FHAAENoO.

3.2.2.1 FIATSAAC

FIATSAAC besvares av foreldre og finnes i to versjoner. Fullversjonen har 89 utsagn, og
kortversjonen har 38 utsagn. De blir beskrevet som FAACB9 og FIATRC3S. |
begge versjonene benyttes det en Likert skala der foreldre skal vurdere hvor enige de er
i utsagneneDa oversettelses prosessen var ferdig valgte vi a bruke-RBJ3B. Dette
fordi det var utsagn i fullversjonen som vi i utgangspunktet vurderte som mindre
aktuelle i en norsk sammenheng (tabel)3
Eksempler pa slike utsagn er:
1 Kommunikasjonshjelpemidlene til mitt barn gjer det vanskelig for familien & ha rad
til noe annet.
1 Min familie m& unnvaere mange andre luksusartikler slik at mitt barn kan fa de

hjelpemidlene han/hun trenger.



| fullversjonen er de 89 utsagnene det delt inn i 13 faktorer, kortversjonen har 7

faktorer Eetabell 35).

Tabell3-5 Faktor og definisjonsoversikt for canadisk versjon FIANAC89, FIATS
AAC38 og norsk kortversjon av FIAPAC, FIATSAAGNoO

Antallutsagn

Faktor Definisjon Full Original Norsk
versjon  kortversjon kortversjon
FIATS FIATSAC38 FIATSAAC
AAC89 No
Atferd | hvilken grad barnet 6 5 5
har aldersadekvat
atferd
Tilfredshet | hvilken grad barnet 7 Ikke inkludert Ikke
er tilfreds i lgpet av inkludert
dagen
Aktivitetsgjennomfaring | hvilken grad barnet 5 Ikke inkludert Ikke
har kontroll over egne inkludert
gjgremal
Utdanning | hvilken grad barnet 7 5 4
klarer seg pa skolen
Ansiktansikt I hvilken grad barnet 8 8 8
kommunikasjon kommuniserer med
andre
Selvstendighet | hvilken grad barnet 7 5 5
klarer & utfare
aktiviteter pa
egenhand
Sosial kompetanse | hvilken grad barnet 7 5 5
omgas andre
Omsorg | hvilken grad foreldre 9 Ikke inkludert Ikke
handterer sine inkludert
omsorgsoppgaver
Energi Grad awenergi som 7 Ikke inkludert Ikke
trengs for a hjelpe inkludert
barnet
Familieroller | hvilken grad 7 Ikke inkludert Ikke
familiemedlemmene inkludert
er involvert i
omsorgsoppgaver
@konomi | hvilken grad familien 5 Ikkeinkludert Ikke
opplever gkonomisk inkludert
pakjenning
Sikkerhet | hvilken grad foreldre 7 5 5
slipper a tenke pa
barnets sikkerhet
Tilsyn | hvilken grad barnet 7 5 5
klarer seg uten tilsyn
Totalt antall utsagn 89 38 37
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3.2.3 Testtilpasning og oversettelse

Det er utviklet internasjonale retningslinjer i forbindelse med testtilpassing og
oversettelsgInternational Test Commision, 201p FIATBAC skulle oversettes fra
engelsk til norsk valgte vi & ta utgangspunkt i termen testtilpasning i stedet for
testoversettelse. Dette fordi denne termen har en utvidet forstaelse av
oversettelsesprosessen, som videre vil kunne gi et mer valid og reliabelt resultat av
oversettelser(Hambleton, 2005; Lee & Hambleton, 20I3gt er flere muligheter for
feilkilder og ugyldighet nar man skal implementere et instrument fra et annet sprak og
fra en annen kultur. Det er i prinsippet tre katego(légambleton, 2005nan ma

vurdere i prosessen; spraklige og kulturelle forskjeller, metode, design og tekniske
utfordringer, og tolkning av resultater. Det kan veereaydittrykk i det originale
instrumentet som ikke lar seg oversette slik at betydningen blir tilsvarende, eller det kan
veere kulturelle forskjeller som for eksempel gkonomiske forhold som ikke er gjeldende

problemstillinger i det landet instrumentet skaryttes.

Oversettelsesprosessen av FHARE 89 fra engelsk til norsk ble gjennomfgrt i tre faser.

| den fgrste fasen ble den oversatt fra engelsk til norsk av to studenter i
spesialpedagogikk, to nevropsykologer og en professor i utviklingspsykaageall
erfaring fra arbeid med barn og ASK. Studentene arbeidet sammen slik at det var i alt
fire oversettelser. Det var fullt konsensus om oversettelsen pa 13 utsagn og mellom tre
av fire pa 30 utsagn. Interklassekorrelasjonskoeffisienten (ICC) for alefisettelsene
varr=59 (95% CI .44 til .yfor fullversjonen av FIATFAC. Det var best samsvar mellom
oversetter 1 og 3r€.56) og lavest mellom oversetter 3 og434). Nar kun de leddene
som inngikk i kortversjonen FIAAAC38 ble inkludert i anabn, sank ICC t#.39, men
andelen ledd som tre eller fire oversettere var enige om gkte til 61%. Lav konsensus
handlet om mindre spraklige forskjeller, slik dgeip versus statte og mulighet for &
arbeide versus mulighet til & ha arheddle ledd blelerfor draftet far en endelig

versjon ble valgt (av studentene og den ene nevropsykologen i fellesskap). | fase to ble
denne oversettelsen sa tilbakeoversatt til engelsk av tospraklig-eongsitsk

nevropsykolog som har erfaring med utredning og barn beddv for ASK. Denne

tilbakeoversettelsen ble sa sendt til utvikler for endelig godkjenning. Tilbakemeldingen
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fra utvikler var at oversettelsen var godkjent, med noen sma spraklige justeringer

(vedlegg A).

3.2.3.1 Samsvar norsk og canadisk versjon

Ved overfgringadata fra nettskjema til SPSS oppdaget vi at det var to utsagn fra FIATS
AACB89 som ved en feiltakelse hadde blitt med over i FAATS8 nettskjema og to fra
kortversjonen som var utelatt. For at dette skulle fa minst mulig negative konsekvenser
ble det gort en gjennomgang av disse fire leddene. Farst gikk vi igjennom i hvilken
faktor utsagnene tilhgrte i den originale FIAWARSC89 versjonen, og FIAASC38. Det

ene utsagnet som var blitt med over fra FHFARE 89 tilhgrte ingen av faktorene i
FIATSAACS38 g ble derfor strgket. Deretter undersgkte vi om det andre utsagnene
tilhgrte samme faktor som utsagnene som var utelatt fra FAACR38 og fant at det

tilhgrte en av faktorene. Det endte dermed opp med 37 utsagn i den norske versjonen
av FIATAAC FIAT&®\ACGNo.

3.2.3.2 BAKommunikative funksjoner

For & kunne vurderer validiteten til FIATSCNo, ble det ogsa administrert et
spgrreskjema om foreldrenes vurdering barnets kommunikasjonsferdigheter.
Sparreskjemaet er utviklet agn internasjonal forskergruppe fra 16 ulike land, som en
del av prosjekteBecoming an Aided CommunicatBAC)von Tetzchner et al., 2018b)
og heter BA®ommunikative funksjoneforskernesom har utviklet dette
spgrreskjemaet har alle lang erfaring fra ASl€t. Skjemaet gir en oversikt over hvilke
ferdigheter barnet har i forhold til kommunikasjon. Det er 72 utsagrbarnets
kommunikasja der foreldre skal velge mellode 5 svaralternativee; Det er lett for
barnet & gjare/ uttrykke dett det varierer om barnet gjgr/ uttrykker dette, det er
vanskelig for barnet & gjare/ uttrykke dette, barnet gjar/ uttrykker det idreet ikke
Spgreskjemaegirdermed enoversikt over hvor enkelt eller vanskelig foreldre
vurderer at det er for et barn & uttrykke ulike kommunikative funksjoner, som & hilse,
bekrefte noe, uttrykk for smerte, fa tatt ordet nar flere deltar, bruke setninger, bruke
ironi og kommentere noe som skj@ata pa reliabilitet og validitet #AC
Kommunikative funksjoner er enda ikke publisert, men vil ifBtgphen von Tetzchner

(personlig kommunikasjon, 15.10.2020), forhapentligvis bli det i naer fremtid.
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Sparreskjemaet haredfor ingen normering, men ble valgt da det per i dag ikke finnes

noe annet instrument som kan sammenlignes med FAXAIGNoO.

3.2.3.3 Andre skjemaer

For & innhentdakgrunnsinformasjofra deltakerene, ble det utviklet et sparreskjema

der det ble bedt om: opplysmjer om barnets fadselsar, kjgnn, diagnoser, hvem som
besvarer spgrreskjema, hvilke A§&pemidler barnet brukte, hvor hjelpemidlene ble
brukt og hvor lenge de hadde brukEkhjelpemidler Dette spgrreskjema ble besvart

for kartleggingsverktgyene, FIAXSCNo og BA&ommunikative funksjoner. Det ble

ogsa laget et felt pa slutten av sparreundersgkelsen der foreldre fikk mulighet til & gi en
tilbakemelding, bade generelt i forhold til utfylling og i forhold til opplevelsen av a

besvare FIATSACNo.

3.2.4 Prosedyre

Den kvantitative delen av studien ble sendt ut digitalt, via den internettbaserte
tienesten NettskjemaDette er nettbasexterktgysom kan brukesedgjennomfagring av
sparreundersgkelser og datainnsamling for univeristgihgyskolesekten. Dette er
en tjeneste som er levert ddniversitetet i Oslo (UiO) og blir benyttetfeeve
universiteter i Norg€UiO, 2017)Denne tjenesten er tilgjengelig for studentsysapa
UN og oppfyller alle krait personvern og sikker lagring.

3.2.5 Statistikk

Alle statistiske analyser er gjort md&M SPS$rogramvare versjon 26.0.

Ved innhenting av data til SPSS overfgrte vi filene fra Nettskjema ved fgrst & laste ned
kodeboken fra Nettggma som SP&$ntaksfil. Videre ble dataene fra Nettskjema

hentet inn i SPSS ved hjelp av en excel fil. Deretter ble dataene kontrollert manuelt av

begge forfattere.

Gjennomsnittsresultatene fra FIAABCNovar normalfordelt, som vist ved en
signifikaisverdi pgp=.200 pa KolmogoreSmirnov test av normalfordeling, og

parametriske tester ble derfor benyttet til analysene.



For & undersgke reliabiliteten av den norske versjonen av-BRT le den indre

konsistensen malt med Cronbachs alpha

Begrepsvaliditeten ble undersgkt ved & se om faktorstrukturen til den norske versjonen
av FIAT®AC stemte overens med den opprinnelige canadiske vensjbaktoranalyse

er en statistisk mate & finne antall faktorer som ligger til grunn for en
korrelasjosmatrise(Ringdal, 2013Jor & sammenligne fordelingen av leddeden
opprinnelige versjonen av FIAABC38 og den norske versjonen av FBRAS blalet
benyttet fargekoder péle ulike faktorenegetabell3-6): 1 atferd = gul, 2 utdanning =

bla, 3 ansikt til ansikt = rgd, 4 sikkerhet= grann, 5 selvstendighet = lilla, 6 sosial
kompetanse = mark gul, 7 tilsyn =.gi&tte ble gjort for a lette arbeidet med & finne

ut hvor de ulikdeddeneladethgyest i faktoranalysegse tabell 43).



Tabell 3-6 Faktorstruktur i original versjon av FIAFBAC38, ledd 1 atferd = gul
farge,ledd 2 utdanning = bla, ledd 3 ansikt til ansikt = rad, ledd 4 sikkerhet= grgnn,
ledd 5 selvstendighet = lilla, ledd 6 sosial kompetanse = mark gul, ledd 7 tilsyn = gra
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Tallene i tabellene tilsvarer nummer pa utsagn i FRAENo, og er fart inn i de originalaktor inndelingene fra den opprinnelige
canadiske versjon(?n

For & undersgkionvergerende validitet ble korrelasjonen (Pearsgmaellom
gjennomsnittsresultatene fra FIAABCENo og BAC Kommunikative funksjoner

beregnet.

3.3 Kvalitativdel

Vedabruke av kvalitativ metodevart forskningsprosjektar malsetning a oppna
bredereforstaelse av sosiale fenomer(@hagaard, 2013)Vi benyttet derfor et
fenomenologisk inspirert perspektiv i denne delen av studiet. Fenomenolugi er
ment som et bestemt begrep som handler om & forsta sosiale fenomener ut fra

deltakernes egne perspektiver og beskrive verden slik de opplever den, og ut fra den



forstaelsen at den virkelige virkeligheten er den mennesker oppfittale &

Brinkmann, 2015)

3.3.1 Informanter

| den kvalitative delen har vi et strategigkalg informanteda vi gnsket & intervjuet
informanter som har barn eller jobber med barn med behov for ASK. Informantene var
to foreldre som deltok pa et habiliteringstiltak for barn i regi av spesialisthelsetjenesten,
kalt Program Intensiv Trening og HabiliterilfR§TTH) ved Oslo Universitetssykehus HF, og
to fagpersoner ansatt pa PITMi valgte & inkludere fagpersoner i denhedi&n davi

menerdet erviktigmed faglig innspipa nytten av FIATSAACGNo.

3.3.2 Datainnsamling

| denne studien ble det gjennomfart to fokusgruppeintervjuer. Vi valgte a dele opp
intervjuene slik at foreldre ble intervjuet sammen og fagpersoner sammee. et
gjort da vi gnsket et mest mulig balansert maktforhold i intenjlietra, 2017)og fordi
begge grupper shtie oppleves som «likesinnedébhagaard, 2013)g ha et felles
diskusjonsgrunnlagtillegg tiloyr denne tjenesten Nettskjerdétafon(UiO, 2019)

som blirbenyttet under den kvalitative metoden.

Et intervju kan utformes og gjennomfares pa ulike mater. Det kan veere lite struktur og
betraktes mer som en samtale, eller intervjuet kan veere relativt struki(ifedale &
Brinkmann, 2015) fokusgruppeintervjuene var det viktig & skape en apen diskusjon om
de ulike spgrsmalena presenterte i intervjuguiden, men med en ordstyrer som styrte
diskusjonen slik at alle fikk dele sine synspunkter. Begge fokusgruppeintervjuene ble

gjennomfarti lokalene tiPITH.

Begge intervjuene hadde en varighet pa omlag 30 minutter hver ainfoal

intervjuene ble foresatte bedt om svare pa studiets spgrreskjemaundersgkelse, og
deres svar ble inkludert i den kvantitative analysen. Fagpersonene fikk oversendt det
samme slik at de hadde kjennskap til instrumentet, men de skulle ikke fylle, @tanoe
FIATSAACNoer ment for foreldre.



3.3.3 Databearbeiding og analyse

Intervjuene ble tatt opp pa lydband @aystetranskipsjonble gjort av erekstern
forsker.Intervjuene ble transkribert ordrett til bokmal, uten fylloréinalyse avare
tekstdata bentitet vi kvalitativinnholdsanalyse, neermere bestemt en konvensjonell
innholdsanalyséHsieh& Shannon, 2016Ved bruk av denne type analyse leses den
transkriberte teksten flere ganger for a fa en helhetlig innsikt i innholdet i tek3tevi.
mottok transkripsjonene var det noen ord og uttrykk den eksterne forskeren ikke hadde
forstatt, vi gikk derfor gjiennom transkripsjonene hver for oss for a sikre at det skriftlige
materialet gjenspeilet intervjuene og komme med forslag til ord ogkhtien

eksterne forskeren ikke var sikker(p&ale & Brinkmann, 201%)eretter ble det gjort

en gjennomgang av det skriftige materialet samdomme til erfelles konsensus

om de ord og uttrykk ikke forskeren var sikker pa.

Fordi det ble gjort to ulike lydbandopptak, fra henholdsvis intervjuet med foreldrene og
fagpersonene ble det transkriberte materiale delt opp i to ulike dokumenter. Det ble
lagt til linfenummer i begge dokumentene, informantene ble kodet med informant 1 og
2.De transkriberte dokumentene ble kodet med rad skrift for foreldre og sort skrift for
fagpersonesslik at vi kunne skille mellom dem i arbeidet med innholdsanalysen. I tillegg
ble tileggskommentarer fra nettskjema hentet frem og samlet i et eget dokument. De
skriftlige utsagnene ble kodet med nummer pa hver informant og linjenummerasamt
de ble kodet med grgnn skrffir & skille de fralet transkriberte materialemed

foreldre og fagpersoneAllerelevanteutsagn ble kodefor alette arbeidet med a finne
tilbake til relasjonen i det transkriberte materiale. Foreldre ble kodet med F2,
fagpersoner ble kodet med FA1 og FA2. Utsagn hentet fra Nettskjema ble kodet med N

0og nummer.

Etter gjennomlesing av de transkriberte dokumentene ble de skrevieetble i farste
gjennomlesningkun lagt vekt pa det manifeste innholdet i teksten, men videre i
analysen ble ogsa det latente innholdet trukket feksten ble lestrd for ord ved
farst & markere de ordene fra teksten safustil & fange opp viktige begreper eller

tanker for & frerskaffe kodefMiles, Huberman & Saldafia, 2014)



Etter flere gjennomlesninger av materiale ble det dannet mehagsndeenheter.
Disse ble kondensert og kodet, fogfatterne kom frem til fjorten kodeiNeden
neermereanalysev de fjorten kodené&nt vi detre subkategoriae; tiltakeller

utvikling, vanskelig & vite hva skjema spar om, vekker mange fékdsebell 37).

Tabell3-7 Innholdsanalyse fra meningsbaerende enheter til kategori

Meningsbaerende Kondensert Kode Subkategori Kategori
enhet mening

Ja. Sa vil det jo

alltids veere en

vurdering da, ikke

sant. Hvorfor Hvorfor Hvorfor fungerer  Tiltak eller Kompleksitet
fungerer det ikke? fungerer ikke  ikke ASK; utvikling utvikling

Fungerer det tiltak eller tiltak

ikke?

Fordi..barnets
utvikling er sa
langsom at vi ikke
kommer sa mye
videre? Eller
fungerer det ikke
fordi...ja...F129
131

Tenker det burde

presiseres hva Vanskelig & Feles
«kommuniserer» Hva innebaerer Behov for vite hva begrepsforstaelse
innebaerer. Jeg  kommunikasjon begrepsdefinisjonel skjema

ble usikker pa om spar om

kroppssprak,

gester og

handleding er a

kommunisere.

N6-7

Altsa, det er pa er
mate...det er

viktig at skiemaet Huvilken fglelse Mangehensyn og Vekker Pavirkning ASK
ikke gjenspeiler  skjemaet gir ta ved et slik mange har pa familien
pa en mate det er deg skijema falelser

sa teft. Fordi at
hvis du harer at
det er sa taft hver
dag, ja, da er det
toft da. F434436

Forkortelsendak sitatene viser til linjenumrene i de transkriberte intervjuene. F=Foreldre, FA= Fagpersoner, N= hentet fra kommisettsklina.
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Hver subkategori ble sa vurdert i forhold til studiens heGilkineheim & Lundman,
2004) og de tre katetogriendelles begrepsforstaelse, Kompleksitet, og Pavirkning ASK
har pa familienbleidentifisert som relevantanalyseenheter(se tabell 37 og figur 3

2).

Figur 3-2 Kategorier som fremkom fra innholdsanalyse

begrepsforstaelse

Pavirkning ASK h
pa familien

3.4 Etikk

Det a sgke etter ny og bedre innsikt innebzerer ogsa et etisk andvarskiing
innebeerer en forpliktelse om & sgke sannhet, selv om det ikke alltid er slik at

forskningen har noen garanti for & oppna dette méetlleberg, 2006)

Da studien skulle rekruttere foreldre til barn som fikk oppfelging @hegkble det i
juni 2019 sgkt om godkjenning fra Regional Komité for Medisinsk og Helsefaglig
forskningsetikk (REK) (sgknad28d489) REK avslo sgknaden den 24.09.19 da de
oppfattet studien som et kvalitetssikringsprosjekt som dermed falt utenfor

helseforskningslover(sielseforskningsloven, 2008jkeomrade. fidien ble derfor
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sgkt og godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD) (2019/#632418), samt av
Personvernombudet ved Oslo Universitetssykehus. Se va&i(BRD godkjenning) og

vedleggC(uttalelser fra Personvernombudet).

De forskningsetiske retmyslinjene for samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi

ble fulgt i denne studie(NESH, 2016RAlle deltakere fikk skriftlig informasjon om

studien og k# bedt om & samtykke til deltakelse fagr sparreskjemaene ble tilgjengelige.
For deltakere som svarte pa spgrreundersgkelsen via Nettskjema ble samtykke gitt ved
at de matte velge dette som alternativ i en meny far de kunne ga videre til deltakelse. |
informasjons-og samtykkeskjema fremgar det at samtykke til deltakelse er helt frivillig,
og at det kan trekkes tilbake uten at det oppgis grunn (veddedgverken deltakere

eller informanter har opplyst om navn eller bosted. Opplysninger mottatt pa
sparreskgmaundersgkelsen er fadselsar, kignn og diagnose pa barnet. Da vi har
rekruttert via kommuner med mange innbyggere, samt via nettet, vil disse

opplysningene ikke kunne bidra til & identifisere barn eller foreldre.

Lydopptak ble gjort med hjelp av Nettskipdiktafon og falger de lover og regler som
gjelder ved bruk av diktafdJiO, 2019)Tjenesten tilbyr sikker lagring av data, og
falger de til enhver tid gjeldende lover og regler for personvern

(https://www.uio.no/tienester/ittadmapp/nettskiema). Lydbandene ble transkribert

og slettet etter gjiennomgangranskripsjonene ble av praktiske arsaker foretatt av en
forsker som ikkear tilknyttet prosjektet. Selv om det ikke forekommer noen personlige
opplysninger i intervjuet, undertegnet vedkommende likevel en taushetserkleering.
Ingen personidentifiserende informasjon er lagret i SRSS som lagres pa

forskningsserveren til OUS


https://www.uio.no/tjenester/it/adm-app/nettskjema/

4 Resultater

Formalet med studien er & undersgke dem norskekortversjonen av utkommemalet
FIATSAAC, det vil si FIARACGNO, er et instrument som egner seg for bruk i Norge. Vi

presenterer resultater fra kvantitativ og kvalitativ del av studien hver for seg.

4.1 Kvantitative resultater

Resultatene fra den kvantitative delen av studien besvarer forskningsspgrsovalet ;
om dennorske versjonen av FIARBGNoet reliabelt og valid mal pa foreldrenes
vurdering a\ASKiiltak? Det vil farst bli presentert et utvalg deskriptive data (tab#)l 4
fra selve spgrreskjiemaundersgkelsbisse spgrsmaleme valgt ut da delekker
omradersom foreldre og fagpersoner trekker frem som viktige omrader i den
kvalitative delen av studien. Vi vil videre presentere resultatene fra analyse av indre

konsistens, begrepsvaliditet og konvergerende validitet.



Tabell4-1 Foreldrenes grad av enighet fordelt prosentvis (n=47) pa ni utvalgte utsagn
fra FIATSAAGNo

Sveert Uenig Delvis Verken Delvis Enig Sveert Total

uenig uenig enig enig enig
eller
uenig
Mitt barn trenger 0 4,3 6,4 2,1 27,7 159 447 100,0

hjelp fra andre til &

kommunisere

Mitt barn forteller 42,6 19,1 8,5 4.3 17,0 4.3 4.3 100,0
meg om

hans/hennes dag

Alle i min familie 4.3 12,8 8,5 6,4 23,4 255 19,1 100,0
vet hvordan man

kommuniserer med

mitt barn

Mitt barn 2,1 0 6,4 10,6 29,8 340 17,0 100,0
kommuniserer med

familiemedlemmer

Jeg har liten tid til 8 0 6,4 10,6 4.3 19,12 234 36,2 100,0
fa husarbeidet

gjort

Mitt barn gnsker a 2,1 19,1 12,8 234 19,1 6,4 17,0  100,0
veere med meg nar

jeg forlater rommet

Jegma ta med meg 19,1 21,3 4.3 4.3 23,4 149 128 100,0
barnet mitt nar jeg

gar fra et rom til et

annet

Jeg er bekymret for O 4.3 6,4 6,4 19,2 17,0 46,8 100,0
mitt barns

sikkerhet nar

han/hun er alene

Mitt barn ma ha 2,1 8,5 8,5 4.3 12,8 19,1 44,7 100,0
meg i naerheten for

a gjere mange

aktiviteter

4.1.1 Reliabiliteten til FIAFTBACGNoO

Reliabiliteten til den norske versjonen av FIARENoble undersgkt ved & analysere
den indre konsistensen mellom testleddene. Cronbachs alpha for de 37 testleddene
var.90. Det ble videre undersgkt om enkeltledd pavirket den indre konsistensen
negativt. En gjennomgang visteGrbnbachs alpha var >.89 fonghge utsagn i

sparreskjema (tabell-2).
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Tabell4-2 Cronbachs Alfa utregning dersom ledd blir fiernet

Utsagn Cronbach
Alpha
hvis ledd
fiernes

Mitt barn trenger hjelp fra andre forkommunisere .896

Mitt barn lar meg vite nar noe er galt .894

Jeg synes det er lett & leke med mitt barn .891

Det a vaere uavhengig gker mitt barns selvfglelse .894

Mitt barn forteller meg hva han/hun vil .893

Hvis mitt barn gar seg bort, khan/hun spgrre om veien .894

Mitt barn forteller meg om hans/hennes dag. .888

Mitt barn liker & vaere uavhengig. .895

Mitt barn kan ringe etter hjelp i en ngdsituasjon. .896

Mitt barn vet hvordan & ta tur i samtaler. .889

Alle i min familie vet hvordan man kommuniserer med mitt barr .895
Mitt barn kommuniserer med andre mennesker pa telefonen. .889

Mitt barn kommuniserer med familiemedlemmer. .894
Mitt barn kommuniseremed mennesker han/hun ikke kjenner s, .893
godt.

Mitt barn vet hvordan man hoder en samtale i gang .889
Mitt barn leker med venner .889
Mitt barn forteller meg nar hun/han er redd .894
Mitt barns uavhengighet er gkende. .895
Mitt barn kommuniserer hans/hennes idéer .891
Mitt barn deltar i aktiviteter i naermiljget .891
Mitt barn forteller meg nar han/hun fgler seg syk .892
Mitt barn samtaler godt med venner. .890
Mitt barn er sosialt med andre under maltider .890
Mitt barnslaerer er forngyd med mitt barns innsats pa skolen  .900
Jeg har lite tid til & f& husarbeidet gjort. .893
Mitt barn oppfarer seg bra rundt meg .892
Mitt barn oppfarer seg passende ovenfor andre .892
familiemedlemmer.

Mitt barn gnsker & vaere med meg ég forlater rommet. .899
Mitt barn gjer det bra pa skolen .894
Mitt barn oppfarer seg bra pa skoen .897

Jeg ma ta med meg barnet mitt nar jeg gar fra et rom til et anne .895
Jeg er bekymret for mitt barns sikkerhet nar hun/han er alene .892
Jeger forngyd med mitt barns oppnaelse av personlige mal pa .899
skolen

Jeg er bekymret for hvordan mitt barn oppferer seg .892
Mitt barn er stolt over hans/hennes skolearbeid .894
Mitt barn ma ha meg i neerheten for & gjgre mange aktiviteter. .897
Mitt barn forstyrrer sine klassekamerater. .898




Da den norske versjonen av spgrreskjiemaeti@a@®nunikative funksjoner ikke er
reliabilitetstestet, undersgkte vi ogsa dette skjemaets indre konsigten var

Cronbachs alpha.96.

4.1.2 Validiteten til FIAT®ACNO

Begrepsvaliditet og konvergerende validitet ble undersgkt. Begrepsvaliditet ble
undersgkt ved a analysere faktorstrukturen i FHAASNo. | den opprinnelige

canadiske versjonen av FIA/SC38 var det syv faktoreetabell 36). Vi foretok en
faktoranalyse i SPSS og ut fra den analysen fremkom det at de hagyeste verhen +/
hvert utsagn utpekte det seg tre faktorer. Deretter gjennomfgrte vi en ny analyse hvor
vi bestemte maks antall faktorer til tre, men da var det flere utsagn som faliddiet

fikk verdier <.10. | faktor analyse med fire faktorer komme alle utsagn med (se tabell 4
3). Faktoranalysen av den norske versjonen av FAAGBIo viste atspgrreskjema har

en struktur som best kan forklares med fire faktoset@bell 43). Innhobet i leddene

som ladetpa de fire faktorene gjorde at vi kalte faktorene fmsial kompetanse/
kommunikasjon, utdanningtferd ogtilsyn Dette pa bakgrunn av hvilke ledd fra den
originale versjonen av FIAABC38 som falt inn under samme faktor ida&nhalysen
(setabell 43).Nar ledd ladet pa flere enn en faktor, ble leddet plassert under den

faktoren som ladet hgyest.

Faktornavnene i FIAFS\GNo ble valgied utgangspunkt i navnene fra den orginale
faktorstrukteni FIATAAC38, og hvor leddene ladetlen fgrstefaktoren sosial
kompetanse/ kommunikasjowmar konsentrasjonen av leddene fra den orginale
strukturensosial kompetanse og ansikt til ansikt kommunikasjon sgvnfetkortet

faktor begrepetansikt til ansikt kommunrasjon til kommunikasjgnFaktornavnet
utdanningble som i den originale versjonen av FIARE 38, da alle ladet detillegg
ladet det @t ledd fra atferd og to fra sikkerhé?a bt tredje faktornavnetatferd, ladet
det tre ledd fra ansikt til ansikt kommunikasjon, tre ledd fra atferd, to fra selvstendighet
og en fra sosialkompetanf@ den originale faktorstruktureen siste faktoremi kom
frem til etter faktoranalysevartilsyn der ladeffire ledd fra tilsyn, to fra selvstendighet,
en fra ansikt til ansikt kommunikasjon og en fra sosial kompetenden originale

faktorstrukturen( se tabell 43).



Tabell4-3 Faktorstruktur i den norske versjonen av FIARSCGNo (fargenepa

enkeltledd som er hentet fra faktorsturtuen canadisk faktorstruktur se tabell 3

3
g8
23
£ = 2
=] c
SE § T g
8E B £ =2
0 x - < ~
Mitt barn lar meg vite nar noe er galt 762
Jeg synes det er lett & leke med mitt barn 741
Mitt barn er sosialt med andre under maltider .718
Mitt barn forteller meg hva han/hun vil . 301
Mitt barn kommuniserer med mennesker som han/hun ikke kjenner sa
Mitt barn forteller meg nar han/hun fgler seg syk .303
Mitt barn forteller meg om hans/hennes dag - .380 .489
Mitt barn forteller meg nar han/hun er redd .629
Mitt barn leker med venner .618 3 .503
Mitt barn oppfarer seg bra rundt meg .613 377
Mitt barn samtaler godt med venner 331
Alle i min familie vet hvordan man kommuniserer med mitt barn
Mitt barn er stolt over hans/hennes skolearbeid
Mitt barn oppfarer seg bra pa skolen
Jeg er forngyd med mitt barns oppnaelse av personlige mal pa skolen
Mitt barn gjer det bra pa skolen 423
Mitt barns leerer er forngyd med mitt barns innsats pa skolen
Mitt barn kan ringe etter hjelp i en ngdsituasjon .510 478
Hvis mitt barn gar seg bort, kan han/hun spgrre om veien 371 | .505 487
Mitt barn oppfarer seg passendeenfor andre familiemedlemmer .787
Jeg er bekymret for hvordan mitt barn oppfarer seg .345 .729
Mitt barn vet hvordan a ta tur i samtaler .352 .368
Det & veere uavhengig gker mitt barns selvfglelse
Mitt barn kommuniserer med familiemedlemmer 391
Mitt barn liker & veere uavhengig
Mitt barn vet hvordan man holder en samtale i gang 457 401
Mitt barn forstyrrer sine klassekamerater .499
Mitt barn deltar iaktiviteter i naermiljget .340 476
Jeg ma ta med meg barnet mitt nar jeg gar fra et rom til et annet 769
Jeg er bekymret for mitt barns sikkerhet nar han/hun er alene .304 445 .609
Mitt barn trenger hjelp fra andre tilkommunisere 602
Mitt barn kommuniserer med andre mennesker pa telefonen .506 437 .594

Mitt barn ma ha meg i naerheten for a gjgre mange aktiviteter

Mitt barns uavhengighet er gkende

Mitt barn kommuniserer hans/hennes ideer

Jeg har lite tid til & fa husarbeidet gjort .350
Mitt barn gnsker & veere med meg nar jeg forlater rommet

.565

.385
458

447
.351

Fargekoder fra orginal versjdratferd = gul, 2 utdanning = blaarssikt til ansikt = red, 4 sikkerhet= grenn, 5 selvstendighet = lilla,

6 sosial kompetanse = mgrk gul, 7 tilsyn = gra.
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Ved a se pa resultatene frakforanalysen opp mot Verdens Helseorganisasjon sitt
rammeverk, IGEY ser vi atden nye faktorinndelingei FIAT®\ACNoinnebaerer noen
endringeri forhold tilFIATSAAC3dse tabell 44).

Tabell4-4 Faktorstruktur FIATSAAGNo og FIATSAAC38 med ICKCY inndeling;
rosa=aktiviteter og deltakelse, gul=personlige faktorer, greann=miljgfaktorer

FIATSAAGNoO faktorstruktur FIATSAAC38 faktorstruktur

1.Sosialkompetanse/

5.Selvstendighet
6.Sosial kompetanse

© O DN Sikkerhet

29
32
17 33
21 37

21
17
26

For & undersgke konvergerende validitet sa vi pa samsvaret nsglmeskjemaene
FIATSAAGNoog BAGommunikative funksjoner. En Pearson korrelasjonsanalyse viste
signifikant positiv korrelasjon(46df)=.74,p <.001.Daledd fra FIAFTBAGNosom ikke
direkte omhandlebarnetskommunikasjon lelfjernet, gkie korrelaspnen tilr

(46df)=.77,p <.001.Vi undersgkte ogsa korrelasjonen mellom de fire faktorene og BAC



Kommunikative funksjoner hver for seg, og fntdenne varierte mellom=.31 og

r=.75 (se tabell-% og figur 41).

Figur 4-1 Fordelingen awgjennomsnittsverdiermaellomFIATSAACNo og BAC
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Tabell4-5 Korrelasjonsanalyse mellom enkelt faktorer i FIAASCG-Noog BAC

Kommunikaéve funksjoner

Gjennomsnittverdier for ulike faktorer i FIAKSCNO

Gjennomsnittverdier for

BAC

Gjennomsnittsverdi for FIAPRCGNo, faktor 1 Sosial
kompetanse/ Kommunikasjon

Gjennomsnittsverdi for FIAPR\CNo, faktor 2
Utdanning

Gjennomsnittsverdi for FIAPRCNOo, faktor 3Atferd

Gjennomsnittsverdi for FIAPRACNo, faktor 4Tilsyn

A5

31

34
S

*p<.05, *p<.01

4.2 Kvalitative resultater

De kvalitative resultatene belysergkningsspgrsmat 2wilke erfaringerapporterer

foreldre og fagpersoner om etter bruk av FHAPENoO. Resultatene fra
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fokusgruppeintervjuenbeskriver ulike sider ved det a bruke FIARENO, og Vi
presenterer resultatenéra de tre kategorige som kom frenfra analysenDenfarste
kategoien handler om behovet for & ha en felles forstaelse for de ulike begrepene man
mgter i sparreskjemaet FIARBCNo og i fagfeltet ASKOenandrekategorien handler

om hvordan ASK pavirker familien og hvilke tanker og falelser foreldre og fagpersoner
beskriver i forhold til innholdet i FIARBCNO, og det at barnet har behov for ASK. Den
siste kategorien omhandler kompleksiteten i ASK feltet sgagkjemaet FIATSAC

No.

Nar sitater som presenteres inneholder tre prikker, er dette for & indikere at det er
fiernet tekst som ble vurdert som mindre hensiktsmessig & ta med, som fyllord.

«(Pause)» viser til at informantene tok en lengre pause fatasen fortsatte.

4.2.1 Behovet for felles forstaelse for begreper

Foreldrene ga tilbakemelding, etter & ha besvart FBA@No, at de var usikre pa hva
enkelte begrep betydde og at de fglte seg usikre pa hvordan de skulle tolke utsagnene i
spgrreskjemaet. Dettrykte usikkerhet i forhold til noen av kjernebegrepene i FIATS
AAGNo som for eksempel kommunikasjon og familie. Fagpersonene uttrykte ogsa at

det var et behov for a sikre lik forstaelse for flere av kjernebegrepene.

Foreldre og fagpersoner opplevdedet var vanskelig a vite hva man la i begrepet
kommunikasjon. De opplevde blant annet at begreper s@gfortellegjorde dem
usikre og de lurte pa hva man egentlig mener nar man da har et barn som ikke har

talesprak, men bruker forskjellige former ABK. Det ble uttrykt slik:

Nar man har en i familien som ikke har talesprak, er det vanskelig &
forholde seg til hva undersgkelsen mener med «a fortelle» (W&)15

Fagpersonene uttrykte at alle som skal besvare skjemaet bgr ha samme forstaelse av for
eksempel det dortelle.De mente at bade foreldre og fagfolk kunne tolke ofdetlle
bokstavelig, og tenke at dette ikke gjelder nar kommunikasjonen foregar ved bruk av

ASK. Videre mente den ene fagpersonen at det a ikke ha samme formening om



kommunikas)n kunne medfare at foreldrene ville misforsta en del av spgrsmalene i

FIATSAACGNo. Eninformantuttrykte det slik:

Tenker det burde presiseres hva «kkommunisere» innebeerer. Jeg ble
usikker pa om kroppssprak, gester og handtegn er & kommunisere»
(N3:45).

Foreldrene opplevde at begrep sdamiliekunne veere litt vanskelig & definere. De
uttrykte tanker om blant annet at det i dagens samfunn ikke alltid bare er en
kjernefamilie med mor, far og barn, men at det ogsa kan innebaere stesgsken,
halvsgsken, stefetdre ogsa videre&en av fagpersonene mente at besteforeldre, tanter
og onkler var viktige familiemedlemmer i forhold til kommunikasjon og oppleering av
kommunikasjon, men at det var vanskelig & vite om dette var definert som familie i

forhold til FIAT&\AGNosineutsagn som dreide sexm familie.

4.2.2 Pavirkningen ASK har pa familien

Foreldrene beskrev utfyllelsen av FERP&ENO0 som belastende. De beskrev en falelse
av sorg nar de matte «male» hvordan barnet fungerer, og at barnet ikke hadde typisk
utvikling. De uttalte at dette gjaldt alle skjiemaer der barnets evneniva ble malt. De
opplevde det som sart & bli minnet pa manglene til barnet ved utfylling av slike

skjemaer. En uttrykker seg slik:

...man vil alltid si at det er tgft og alt mulig sanenden hvis man

blir minnet pa det liksom (pause) det er tgft, det er teft, det er taft.

Det er ikke bra. Hvis du skjgnner? Altsa pa en mate, det er viktig at
skiemaet ikke gjenspeiler det pa en mate at det er sa taft(F22632

Foreldrene opplevde atedl var noen utsagn som skapte mer emosjonelt stress enn
andre. De uttrykte blant annet at det i utgangspunktet er utfordrende & ha et barn som
har behov for ASK, og da faltes det vanskelig a fa utsagn a svare pa som bekreftet og
minte dem pa at de har emaerledes hverdag. Den ene forelderen uttalte at de
hverdagslige opplevelsene man har med barn som har behov for ASK blir rutine og at
man handterer dette helt greit, og at dette blir det vanlige og det er helt greit. De
mente derfor det ble sart a bli pamt om hvor taff hverdagen virkelig er. En uttrykker

det slik:



Hvis det er noe spgrsmal som krever noe emosjonelt, sa er det sann
«ah», og sa blir det: «ah, jeg vet ikke jeg». Altsa da er det vanskelig
(F1:103105).

Noen av utsagnene kunne fgles provoseesav foreldrene, og de opplevde at flere av

dem passet darlig med virkeligheten. En av foreldrene beskrev det slik:

...men vi foreldre fyller ut SA MANGE spgrreundersgkelser, og det er
ganske vanlig at de passer darlig med hvordan var virkelighet er. Og
det er litt mer irriterende for hver gang, merker jeg (N85

4.2.3 Det komplekse i ASK og spgrreskjemaet FRAENO

Fagpersonene la mye vekt pA om FtAAENokunne besvare om tiltakene fungerer
eller ikke. Dette i forhold til om det var tiltakendeebarnets utvikling som var arsaken
dersom en endring ble fanget opp etter noe Béde foreldre og fagpersoner snakket
om viktigheten av at alle i barnets mikromiljg hadde kunnskap, fikk oppleering og var
villig til & bruke barnets alternative kommursijansform. Fagpersonene fortalte om
ulike erfaringer med foreldre i forhold til kunnskap og bruk av hjelpemidler. De
opplevde at det ofte var hos foreldrene det stoppet opp, og da mente de at tiltaket

kunne veere bra, men foreldrene visste ikke hvordarkdéesbruke ASK hjelpemidlene.

Og sa er det jo (pause) sann at andre ganger fungerer det jo
kiempebra. Men det har jo med naerpersonene a gjare. Det er jo der
det liksom stopper... (FA1:9B).

Fagpersonene uttalte bekymring over at alle foreldre med sanm har behov for ASK
ikke far nok stgtte i forhold til oppleering. De sammenlignet det med barn som er dgve
og som trenger tegnsprak, der far foreldrene automatisk tilbud om omfattende

oppleering, noe foreldre til barn med behov for ASK ikke automatisk far

Jeg bare tenker veldig pa (pause) tegnsprak, det bruker jeg. Alts3,
deve. Hvor stor og omfattende tegnsprakoppleering, bade de og
personene rundt har krav pa. Jeg aner ikke hvor mange timer, men det

er ikke lite. Og det er ikke sann at du gar pa et dagskg sa er du
liksom forventet at du (pause) nei, na skal du klare & utvikle spraket til
ditt barn selv. Veer sa god. (FA1:-741b)



Fagpersonene uttrykte at det kunne vaere vanskelig & vite om det var begrensningene
ved selve ASHltaket, eller om det Andlet om barnets forsinkede utvikling som var
arsaken til at tiltaket ikke fungerte. Videre papekte de viktigheten av at ASK ble brukt
der barnet oppholdet seg, og at dette ogsa ville pavirke om tiltakene fungerte optimalt.
De uttrykte at pa bakgrunn aettle, var det sveert viktig a fglge opp tiltakene for a se

hva som eventuelt ikke fungerte, og hvor det eventuelt ikke fungerte.

Eller at de ikke far den hjelpen de trenger for & justere tiltakene. Der er
det ogsa veldig mye som stopper opp (FA21142).

Videre diskuterte fagpersonene at dersom FIAASENoskal oppleves som et nyttig
verktgy med tanke pa a finne ut om tiltakene fungerer, sa mente de at utsagnene
matte bli mer konkrete. Dette utdypet fagpersonen med at det kunne vaere vanskelig
for en delnzerpersoner & svare pa om hva barnet brukte av hjelpemidler og i hvilke
situasjoner. Videre mente de at ikke alle naerpersoner var sikre pd om og hvordan

barnet kommuniserte. En av fagpersonene uttrykte dette:

Sa vil det alltids veere en vurdering da, ileke, sivorfor fungerer det

ikke? Fungerer det ikke fordi (pause) barnets utvikling er sa langsom

at vi ikke kommer sa mye videre? Eller fungerer det ikke (pause) fordi
ja...(FA2:12931)

Foreldrene opplevede at FIAABCNosin Likert skala ble utydelige Dpplevde blant

annet at det var vanskelig a vite hva det innebeerer & veere delvis enig. Det skapte
usikkerhet om hvor grensene pa Likert skalaene var. Det opplevdes ungdvendig & matte
si seg sveert enig i noe, fordi de mente at var man enig i noe sa vanigaVidere ble

det papekt at det manglet et punkt pa Likert skalaen sonikketaktuelt De mente at

det var utfordrende at man ikke hadde mulighet til & krysse av for ikke relevant, og
presiserte med at ikke alle har samme utgangspunkt i forhallikid sammenhenger i

hverdagen.



5 Diskusjon

FIATSAAC har som mal & fange dpmrdanigangsatteASKiltak pavirker barn med
behov for ASK og barnets familie,omgigangsatte tiltak er funksjonelle eller ikke. Barn
med behov for ASK er en heterogen gruppe med store variasjoner innastfmiske,
perseptuekk, sprakligeg kognitie funksjorer. Det er store ulikheter i bruk av
kommunikasjondtak og type kommunikgsnshjelpemiddétiltak. Det vil derfor veere
viktig & ha kartleggingsverktgy som kamge opp utvikling og utfordringer pa

individuelt niva.

Formalet med studien var & undersgke om kortversjonen av utkommemalene fra FIATS
AACNO, er et instrument som eg@m seg for bruk i Norg¥/i vil farsdrafte resultatene

fra den kvantitative delen av studiefior & kunne svarpa det farste

forskningssparsmaleEr FIATBAGNOo et reliabelt og valithstrument?Videre vil vi

drgfte det andre forskningsspgrsmalet;lkeierfaringeforeldre ogfagpersoner
rapportererom etter bruk av FIATAACNo, samtden overordnede problemstillingen

om FIATSAAGNo er egnet for bruk i Norg2 Vil vi pa bakgrunn av et konvergerende

design dskutere resultater frkvantitativ og kvalitativ studie samlet.

5.1 FIATSAACNOorreliabilitet og validitet

De to fagrste underpunktene undtarskningspgrsmal 1handlet omreliabilitet,
spesifiktble detundersgk om denindre konsistensartilfredsstillende og om detar
noen spesmal som ikke lrde veere med i FIATAACGNo. Vi hadde pa forhand
spesifisert at den indre konsistensatte bli vurdert sontilfredsstillendeom Cronbachs
alpha >.80Da Cronbachs alpha var .90 for de 37 testleddsmalet sett og da det &
fierne leddikke reduserteCronbachs alpha %189, fremstar den norske versjonen
(med37 ledd som et instrument medlifredsstillendeindre konsistendette
innebeaerer at leddeneinstrumentet samsvarer med hverandrg kanbrukessom et
mal for igangsatte tiltaField, 2013)Dersom vae resultater hadde vistt ved & fierne
ledd ble Cronbachs alplleavere enn .7®ille dette indikert at noen av leddene var
irrelevante i forhold til formalet med instrumenteaig burde tas ut av den norske

versjonen. Da dette ikke var tilfelEnbefaler vi at samtlige av 37 ledd beholdes.



Det a undersgke ofRIATSAAGNOoer reliabelter et ngdvendig farste skritt for a
vurdere om det kan tas i bruk, men er ikke i seg selv tilstrekkelig for a si noe om
nytteverdien aunstrumentet.Potensielt kamt instrument som er vurdert & veere svaert
reliabelt, likevel vaere helt verdilast i klinisk praksis og forskmmmglet ikke maler det
som det gir set ut for & male, ellem detikke evner & fange opp meningsfulle
individuelle variasjondCarmines & Zeller, 197%)et er derfor ngdvendig a undersgke
om svarene vi fikkd deltakerena spgrreskjemaundersgkelsenmeningsbeserende
indikataer pa det som skal maleBet finnes flere metoder & male validit®, ogvi har

valgt & undersgke begrepsvaliditet og konvergerende validitet i denne studien.

| forskningssparsmal kulepunkt tre spesifiserer vi diegrepsvaliditetewille blitt
vurdert sontilfredsstillende pm faktorstrukturen samsvée med inndelingen av den
orginale versjonen av FIAABCFaktoranalysen viste imidlertid at faldtuktureni
FIATSAACGNoikke samsvae med inndelingendenoriginak utgaven av FIATSAC38
Vare resultater viser at strukturen i den norske versjon best forklares med kun fire
faktorer¢ og ikke syv som i den canadiske versjobleralget av deltakere og diagser
er relativt likt nar vi sammenligner vart utvalg av informanter stadien som er gjort i
forbindelse med utviklingen av FIAASC i Canad®elarosa eal., 2012) Dette kan
tyde paat det kan vaerdadespraklige og kulturelle forskjeller mellom Canada og Norge
i forhold til forstaelse av begrepsom er arsake(Lee & Hambleton, 2013)iser at
svarene pa flere ledd i spgrreskiemaundersgkdtder pa andre faktorer i den norske
versjonen av FIATSACEt eksempel pa et slikt ledd emjtt barn forteller meg nar
han/huner redd Dette kantyde pa amorske foreldreser pa dette som at barnet klarer
a kommuniserat han/huner redd og ikke at det handler om sikkerheten til barnet
Videreat det de vurderer ut fra utsagnet er begrepattelle og ikkeinnholdet i
utsagnetDette ser vi ogsa i den kvalitative delen av studienldea ha erfelles
begrepsforstaelseiser seg a veere viktigdutfyllingen av FIATSACNo. Vi ser i
resultatene at noen av leddene lader ganske likt pa flere fakereksempel; hvis mitt
barn gar seg bort kan han/hun spgarre om veien, som ladgta Bitdanning og %pa
atferd iden norske versjonen av FIAASC(se tabell 43), mens dettdeddet i den
originale versjonen |a under faktoren sikkerhet (se t&h8)l Dette kan pa den ene

siden tyde pa at man i norsk sammenheng sdrgdd setningen som noe barnet har
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laert, mens det i canadisk sammenhengsggdeler av setningen; ga seg bog spar
om veien, som nosom handler om sikkerhe®a den annen side kan deindle om
hvordan vurderingen av faktorstruktur blir gjennomféxturderingen av de ulike
faktorene i den originale versjonen av FFARE var desyveksperter (fem eksperer

pa ASK feltetg to foreldremed barn som hadde komplekse kommunikasjonsvansker
som deltokDelarosa et al., 201Zyaktorstrukturen blelavurdert u fra en seks punkts
Likert skalader de skulleurderehvor relevante hver faktor var i forhold til malimg
utkommemall var studie har faktorstrukturen blitt vurdert og analysertav
fagpersoner med utgangspunkt i den originale faktousturen. Da fagpersoner og
sammensetninger av fagpersonene er ulikt fra var studig\iklingen av FIATSAC
(Delarosa et al., 201Randette ha betydningdr hvorfor viendte opp medilike
faktorstrukturer Viserat vi stgttet oss mer tiesultateneut fra statistikk enn fra ICF
CYrammeverkefVerdendHelseorganisasjon, 201idprbindelse med faktoranalysen. |
tabell 44 kanvi alikevel se at den nye faktorstrukturdekker de vesentlige omradene i
ICFCY pa lik linje med FIAABC3S.

| forskningssparsmal 1, kulepunkt finar vispesifikt vurderes orkonvergerende
validitet er tilfredsstillene ved @ sammenligne FIAARENo med BAC Kommunikative
funksjoner.Her viser resultatene &bnvergerende validitet er tilfredsstillendaurdert

ved en signifikant korrelasjon mellom FEARS-Noog BAGommunikative funksjoner.
FIATSAACGNoog BAGommunikative funksjoner er begge kartleggingsverktay, men har
ulike formal. BAGmmunikative funksjongvon Tetzchner et al., 2018adr til hensikt

a malehvordan foredire opplever at barnet er i stand til & kommunisene ulike tema

og i ulike situasjonemens FIAFSACGNo har til hensikt & malgangsatte tilak, og
hvordan ASK pavirker famili&esultatene fra en korrelasjonsanalyse der vi
sammenlignet de leddeneafFIATRACNO, som omhandlet kommunikasjon med BAC
kommunikative funksjoner, ga en signifikant korrelasjon pa D& Vi sa pa
korrelasjonen mellom to av faktorene, utdanningatigrd, i FIATR&ACGNoog BAC
kommunikative funksjoner sank imidlertid saaret betraktelig. Korrelasjonen er kun
.31 nar man sammenligner FIAXSCNofaktoren utdanning mot BAKbmmunikative
funksjoner og .34 nar vi gjer det samme med faktatéerd. Dette kan forklares med

at BAC Kommunikative funksjoridte har en spesifikk faktorinndelifaydi hele



instrumentet skal male kommunikative funksjorfdATSAAGNo harpa sin siddire
faktorer da dette instrumentet skal male pavirkmnd\Skiiltak harpa barnet og

familien.I tabell 45 kommer det tydelig frem at faktoren sosial kompetanse/
kommunikasjon korrelerer signifikant med BAC kommunikative funksioeite.

indikerer atden faktorstrukturen man har kommet frem til i FIAVSENoer
hensiktsmesig, da ledd fra faktorerutdanningog atferdikkeer sammenlignbare med
ledd i BAC Kommikative funksjonempa bakgrunn av hva instrumentene er ment &
male.Da det ikke finnes noe instrument i norsk oversettelse som er spesifikt designet
for & male eff&t pa utdanning og atferd hos barn som bruker ASK, er det ikke mulig &

undersgke spesifikt den konvergerende validiteten til disse faktorene paAAENS.

5.2 ASK i hverdagen

Bruk av ASK er en viktig del av hverdagen til barn med behov for ASK. Dersbm barne
ikke har tilgang til hjelpemiddelet, eller personer rundt seg som ikke vet hvordan
akkurat dette barnet kommuniserer, vil barnet sta uten et sprak. Nar barn med behov
for ASK ikke far mulighet til & bruke sitt kommunikagijibakpa alle arenaer kan det
skape utfordringerVi finnerat 88% av foreldrene svarer at barnet trenger hjelp fra
andre for @ kommunisere. Dette innebaerer at kommunikasjonspartnere med god
kunnskap er viktige for at barnet skal ha et sprak. | sosialkonstruktivistiske teorier er
spraket et viktig kulturelt redskap som man leerer gjennom samspill med ¢Bwineer,
2008; Vygotskij, 2001Kommunikasjonspartnere og deres kunnskap om ASK er
essensielt for at disse barna skal kunne delta i et sosialt fellg&skagyValsh et al.,

2015)

| vare resultater finner vi at det er atte av 4étabell 34) barn som kun bruker ASK i
skoleog ikke hjemmeSelvom det vurderes som gnskelig at alle barn har tilgang pa ASK
bade hjemme og pa skolen, er dette likevel oppmuntrendd &il.studie gjennomfart
avCockerill et al. (2014)apporterte40 av 52 deltakere at ASK kun blir brukt pa skolen.
En arsakil at ASK kun benyttes pa skolkam veereat foreldrere harforventninger om

at det er profesjonelle som skal ta seg av oppleering og oppfalgsngaho med behov

for ASKVidere at foreldrene tenker at barnet automatisk vil bruke ASK pa alle sosiale



arenaer barnet deltar pfvon Tetzchner et al., 2018&)are taltyder derimot pa at
foreldrenei var studietar mer ansvar for implementring av ABték da vi ser at39 av

47 barnbruker ASK hjemme og pa andre arer(aertabell 34).

Nar vi ser pa de atte som ikke bruker ASK hjemmeektamtgide pa at foreldre tenker

pa ASK som egydisk hjelpemiddel og dermed ikke har tenkt pa at entlikkipet
kommunikasjon ogsa er ASK. Slik vi ser det, er det vanskelig & tro at foreldrene ikke har
noen form for kommunikasjon med sine barn hjemme, da vi vet at kommunikasjon er
bade hjulpet og ikkbjulpet(von Tetzchner & Martinsen, 2002Bn annen arsak kan
handle om at foreldrene valgte bort ABj€lpemidler hjemme, da de opplevde at

barnet kommuniserte bedre agskere uter(Bailey, Parette, Stoner, Angell & Carroll,
2006) Vare funn kan ogsa indikere at de atte bakka blir matt med sin
kommunikasjonsform hjemme, og dermed mister ghaien til & uttrykke seg. De ulike
kommunikasjonsformene barn med behov for ASK har kan veere flere, og det & ta bort
ett avASKtiltakenevil medfgre at man tar bort barnets mulighet til & uttrykke seg
(Blackstone, Williams & Wilkins, 20Q7b)

Vare funn viser at foreldrene opplever en ekstra belastmémgle har et barn med

behov for ASK. Dette underbygges av flere stiBierton et al., 2018; Delarosa et al.,
2012)der man finnesat foreldrenes totale belastning er stor nar man har et barn med
spesielle behov. De ma sette seg inn i diagnoser, hjelpemidler, rettigheter, fa tak i best
mulig behandlingsform, og valg av skole og avlastning. | tillegg kommer foreldrenes
engstelse for banets fremtid, skonomi, jobbmuligheter, hvordan barnet pavirkes av
diagnosen(e), og om de vil klare seg selv nar foreldrene gar bort. Denne totale
belastningen kan medfare at foreldrene ikke har overskudd til & sette seg inni a
implementereASKhjelpemider hjemme.Dette samsvarer med funnene gjort i en norsk
studie,som viser at foreldrene har liten tid til a falge opp barA&shjelpemiddel
hjemme,da dette kommer i tillegg msorgsoppgavene i forhold til barnet og

eventuelt andre sgsken, arbeid, daglige gjgremdStadskleiv2017)

Funn i var studie viser at foreldrene opparbeidet seg hverdagsrutiner, som bidro til at

de opplevde mestring i hverdagen. De uttrykker videre at alt det de blir bedt om



utenom det «normale» gjorde at de ble paminnet barnets spesielle behber Berfor
viktig at barnet og familien blir mgtt med en familiesentrert tilnaernfdadnson,

2000) for & sikre at de far den statten de trenger emosjonelt og praktisk. Pa denne
maten kan man bidra til #&Sktiltakene blir benyttet, samtidig som foreldrene faler at
de blir inkludert i prosessen.dére vil det ogsa veere viktig at foreldrene forstar at
deres innstilling og engasjement ovenfor brulA&khjelpemidlerer avgjgrende for et

vellykket resultat.

5.3 En felles forstaelse

| sparreskjemaundersgkelser er det ofte noen begreper sofodentes at de som

fyller ut skiemaene har samme forstaelse for. Funn i var studie viser at det er flere
begreper i spgrreskjemaundersgkelsen som skapte usikkerhet. Dersom begrepene blir
forstatt ulikt, kan dette ha medfart at besvarelsene foreldrendkg dgjenspeiler det

de mener.

| den kalitativedelen kom det frenat foreldrene var usikre pa hva begrepene
kommunikasjomg fortelleinnebeerer i FIATSAGNo. Nar det gjelder begrepet
kommunikasjon, viser kvantitative funn (se tabel) 4t 81% mener tibarnet kan
kommunisere med familiemedlemmer. | de kvalitative funnene uttrykker flere
usikkerhetom betydningen av begrepet kommunisere. Det er derfor vanskelig & vite

hva slags forstaelse dé% hadde av begrepet kommunikasjon ved besvarelse av FIATS
AACNo. Nar vi ser dette i sammenheng med at 70% av foreldrene (se tabathdner

at barnet ikke kan fortelle om sin dag, er det vanskelig a tolke og forsta funnene. Dette
med bakgrunn i at de sier at barnet kan kommunisere med familiemedlemmer. Dersom
vi antar at foreldrene ikke har en felles forstaelse av at kommunisere og fortelle gar ut
pa det samme, vil resultatene veere tvetydige. Dette fordi det pa den ene siden kan bety
at foreldre mener at a fortelle er noe man kun gjar med et funksjonelt talespeiis

det & kommunisere er noe man kan gjgre ved hjelp av ASK.

Funnene kan indikere at man i forkant av besvarelsen bgr ha en gjennomgang av ulike

begrepersammen med foreldrene i hva de ulike begrepene innebaerer. Dette for & sikre
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at de har samme forstdse som fagpersonene som skal tolke resultatene. Begrepet
kommunikasjorer komplekst og innebzerer at man har en forstaelse aetd
kommunisere er noe man gjar sammen med angrehengig av tale.a begrepet i

tillegg skal tolkes i lys av ABKKhjelpemidlerog det mangfoldet av diagnoser som

barn med behov for ASK kan ha, er det forstaelig at det kan bidra til ulik vektlegging og
forstaelse av innholdet i begrep@aess, 2015; Rygvold, 2016; von Tetzchner, 2019)

| sparreskjemaundersgkelsen er det utsagn som handler om familie, og i denne studien
var det flere av foreldrene som var usikre pa hva FMIGNola i begrepet familie. De

var usikre pa om familie betydde de naermester far, sgsken) eller om familie var

med besteforeldre, tanter og onkler, og stefamilie m.m. Det kan veere at man i den ene
familien ikke har kontakt med familien av ulike arsaker, og kanskje heller ser pa neere
venner som familie. | en annen familie kit veere at flere generasjoner bor sammen,
eller at mor og far er skilt med nye familier og at dette regnes som familie. Noe som
igjen indikerer behovet for en felles forstaelse for hva man definerer som familie nar

man besvarer FIAFSAGNo.

Videre visefunn i varkvalitative dehv studierat foreldre opplevde at Likert skalaen
FIATSAAGNobenytter, med skala fra sveert enig til sveert uenr vanskelig a

differensiere Denne usikkerhetekkommer ikkesatydelig frem i den kvantitative delen

av studi@ der vi ser at foreldreneenytter seg av alle ddike nivaene pa Likert skalaen

nar de besvarer spgrreskiemaundersgkelfemnenekanalikevelindikere at

ytterpunktene sveert enig og sveert uenig er ungdvendige & benytte i den norske
versjonen av FIATSAGNOo, fordi det ble papekt at dersom man var enig, sa kunne man
ikke bli mer enig. Dersom foreldrene hadde fylt ut spgrreskjemaundersgkelsen sammen
med fagpersoner ville fagpersonene ha en mulighet til a forklare arsaken til bruk av
Likert skalaerSkalan er utarbeidet for & kunne se de sma forskjellene som oppstar i en
test-retest(Ryan & Renzorz010)og selv om foreldrene ved farste mgte med skjema
opplever det som ungdvendig sa vil denne opplevelsen kanskje endre seg ved en retest,
nar man da kan vise til eventuelle sma endrinBet.kan ogséa veere at man i den

norske versjonen av FIARBCNo burde ha valgt andre betegnelser pa Likert skalaen,

som for eksempel delvis enig, som regel enig og helt enig, da dette kanskje oppleves
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mer riktig i forhold til det norske spraket. Det a ha fagpersoner tilgjengelig nar man
fyller ut FIAT®ACNOovil bida til at foreldrene har tilgang til presisering av begreper de

eventuelt undrer seg over.

5.4 Kartlegging og tiltak

FIATSAAGNokan bidra til & gi et bilde av hvordan tiltakene fungerer og om de utgjar
en forskjell for barnet, foreldre og fami(i@elarosa et al., 2012pet vil veere behov for
ulike kartlegginger og spgarreskjemaer fordi spekteret av diagnoser og hjelpemidler er
mange og komplekse. Omradest@r viktig & kartlegge er; kommunikasjonsferdigheter,
motorikk, syn, hgrsel, utvelgelsesteknikker, kommunikative forutsetninger og behov i
barnets miljgHesselberg & von Tetzchner, 20M&jre funn viser at foreldre opplever
mengden av spgrreskjemaer og kartlegginger Belastende. Dette med bakgrunn i at
foreldrene opplever at spgrreskiemaene fokuserer pa det barnet ikke kan, i stedet for
det de mestrer. Dette vekker fglelser som oppleves utfordrende for foreldrene. Ved at
de blir bevisstgjort barnets atypiske utviklirsgedet for & ha fokus pa barnets mestring
og fremgang. De gnsker det beste for barnet sitt, og gnsker derfor a gjennomfare de
kartleggingene det er behov for. De stiller seg undrende til at de ulike
kartleggingsverktayene ofte har lignende spgrsmal o dtke kjenner igjen barnets
hverdag i spgrsmalene, samt at de ikke alltid forstar hva fagpersonene far ut av
kartleggingen. Dette kunne man kanskje unngatt dersom foreldrene fikk fortlapende
informasjon om de kartleggingsverktgyene og metodene sonrike, log hvorfor de

ble benyttet. Videre kan man tenke at fagpersoner ofte har mange familier & forholde
seg til og knapphet pa ressurser og at de derfor effektiviserer kartleggingsprosessen
mest mulig. Dette kan videre bidra til at man ikke bruker ndil idnformere og
inkludere foreldrene om planlagte prosesser og tiltak. Funnene i var studie tilsier at
FIATSAAGNovil kunne hjelpe fagpersoner med a fange opp hvordan familien opplever
bruk avASKhjelpemidler og dermed kunne juster&@SkKtiltak og qpfelging hvis man

ser at dette er ngdvendig. Dette innebzerer at FIAASNoma tas i bruk fgr igangsatte
tiltak og etter 12 uker, for & kunne sammenligne resultater. | forhold til bruk av FIATS
AAGNoer man avhengig av at fagpersonene er interessetd i &ruk et nytt

kartleggingsverktay, og at de ser nytteverdien i dette. Dersom fagpersonene ikke er



interessert vil mest sannsynlig ikke kartleggingsverktayet hverken bli benyttet eller

opplevd som nyttig.

5.5 Sorakmiljg

FIATSM\ACer utarbeidet for & avdekkendringer i ASK bruk og hvilken pavirkning ASK
har for familienDelarosa et al. (2012nderstreker viktigheten av at foreldre og famili
gar inn for oppgaven det er & implementere og bruke ASK aktivt, men papeker videre
hvor viktig det er med stgtte fra fagperson®ette stgttes av en norsk studie som viser
at foreldre med barn som har behov for ASK, ofte sitter med liten erfaring miecb
hjelpemidler, og at de vil trenge oppfalging og oppleering for & kunne bli gode
sprakmodellefStaiskleiv, 2017)Vare funntyder paat oppfalging og oppleerirgy

viktigfor at foreldreneskal klare dmplementere ASK hjemme, da dette kommer i

tillegg til en allerede krevende omsorgssituasjon. Dette stgttes av andre studier som
viser til at for & lkkes med god implementering av ASK, er samarbeid mellom
fagpersoner og foreldre avgjegren(igailey, ParetteJr, et al., 2006; Cress, 2004; Delarosa
et al., 2012; Shields et al., 2006)

Det kommer ogsa frem #&Sktiltak kan fungere bra, men at dette er avhengig av hva
slags oppfalging og hvilke ressurser barnets foreldre har tilgjengelig. Dette stemmer
godt overens med funnene i studienkKiéntWalsh, Binger og Hashd#010)der

resultatene viser at, for & lykkes med implementering av ASK er man avhengig av flere
faktorer, men den viktigste faktoren er foreldrene, da de kjenner barnet best. Det
papekes i et annet stud{&aito, 2007at familiens totale pakjenning ofte kan glemmes

av fagpersoner, og at familien ikke far nok stgtte av systemet rundt. Oppfaelgingen
handler blant annet om barnets sprak, og om utviklingen av barnets hjelpefiligdtel

samt hvor odwordan dette brukes. | og med at barnets sprak og spraklige utvikling er
avhengig av dtltak vil det ogsa veere avgjgrende at det legges til rette for denne
utviklingen. Dersom barnet bruker symboler som sitt sprak ma barnet hele tiden ha
mulighet til gktilgang av nye symboler etter hver som interesser endres, og i forhold til
hvilke miljg barnet deltar i. Med dette menes at dersom barnets interesse er fotball, ma

man sikre at barnet har nok symboler som gjar at barnet kan snakke om fotball. Det



holderikke med bare et symbol for ball, da trenger man symboler for fotballbaner,
fotballsko, og mal ogsa videre. Hjelpemidlene ma veere dynamiske, da barnets behov og
interesser endrer seg. Slik vi ser det bgr det veere en fagperson som er af@varlig
oppdatering av barnetdSkhjelpemidde] og ikke foreldrene. | en allerede krevende
omsorgssituasjon opplever foreldre som ma ha ansvar for batSsjelpemiddel

dette som en ekstra belastnif@oldbart & Marsall, 2004; McNaughton et al., 2008)

| var studie trekker fagpersonene spesifikt frem forskjellen mellom barn med behov for
ASK, og dave barn med behov for tegnsprak. Personer rundt et barn med behov for
tegnsprak har automatisk krav p4 omfatterapplaering i tegnsprak. Har barnet behov

for ASK er det ingen automatikk i at foreldrene far oppleering i dette. Arsaken til dette
kan blant annet veere kompleksiteten i ASK feltet, noe som bidrar til at
oppleeringsprosessen er mer utfordrende enn for bam sar behov for tegnsprak.

Det kan vaere mangel pa kunnskap og holdninger om ASK feltet som gjer at barn med
behov for ASK ikke far tilstrekkelig opplaering i sitt sprak. Det tilby@NANS de ulike
hjelpemidlene innen ASK feltet, men det er opp til foreldrene & melde seg pa dette. Nar
vi da vet at foreldrene i utgangspunktet kanskje er overbelastet sa kan man forsta at det
a matte finne frem til ks og melde seg pa dette, i tillegg til andre daglige gjgremal vil
oppleves som overveldende. Lignende resultat er funnet i studdoNiaughton et al.
(2008)hvor foreldrene uttrykker belastningen ved a oppdatere seg pa barnets

hjelpemiddel.

5.6 Kompleksiteten i ASK feltet

Barn med behov for ASK blir delt inn i delt inn i tre funksjonelle hovedgrupper som viser
til hvilke behowbarnet har, hvilke malsetninger man kan ha og hvilke tiltak som bar
igangsettegvon Tetzchner & Martinsen, 2002b}illegg til barnets forutsetninger er

det store variaginer i forhold til familiens situasjon og hvilke fagmiljger barnet og
familien mgter paASkhjelpemidlerkan handle om a supplere barnets sprak eller veere
barnets alternative kommunikasjonsforrfra barnets fungeringvon Tetzchner &
Martinsen, 2002h)



Funn i denne studien viser at spekteret av diagnoser (se tabp#r3mange og at det

ikke er noertydeligsammenheng mellordiagnose ogypetiltak (se tabell 3).

Behoet for hjelpemidlewil derfor veere ulikt og variefEn spesifikk diagnosem
innebeerer behov foASK vil ikke automatisk bety at man benytter det satiitaket

som andre med samme diageoBette fordiman ma se pdlere faktorer som

kognisjon, alder, fysiske egenskapsamt sprakmiljgets dgreldrenesforutsetninger

for & stette barnet i bruken adSkiltaket (Bax et al., 2001Pa vare funn ikke viser en
tydelig sammenheng mellom diagnose og valiijtak kan dette ha flere arsakeAv 47
svar er alle representert innen elieg flere av hoveddiagnose spekteret CP, autisme og
psykisk utviklingshemming. Videre har flere av disse dobbelt eller trippeldiagnoser.
Totalt viser vare funn 27 ulike diagnoser. Dette viser at det er behov for grundig
kartlegging, for & finne det rettdtaket for at barnet skal fa et velfungerende sprak.

Ved valg atiltak ma& utgangspunktet vaere at barnet skal kunne benytte dette som sitt
sprak uten a veere avhengig av andre. Det vil for eksempel ikke veere hensiktsmessig a gi
et hjelpemiddel til et barsom krever at barnet skal peke, dersom barnet ikke mestrer &

peke.

Funn i studien viser at 12 av 47 kun brukeA8kiltak, mens de resterende bruker to
eller fleretiltak. Bakgrunnerfor at 12 foreldre i var studie rapporterer at barnet kun
bruker dt tiltak kan ogsa veere fordi foreldreiicke gnsker eller ser behovet for &
benytte mer enn ettiltak, da det er dettdiltaket de kjenner til og feler seg trygge pa.
Eller sa kan arsaken enkelt nok vagrde 12 barna det er rapportert okun benytter
ett tiltak fordi barnet er pa et utviklingsniva dertteer denbeste lgsningerfunn gjort

i en internasjonal studiezon Tetzchner et al., 2018a}er atflesteparten av
informantene rapportere at de hadde benyttet opp til tre uld&ktiltak, men at
gjennomsnittet av informantene i studien na brukte tilfak. | var studie blir det
rapportert at 35 barn benytter to eller fleriitak. Valg a\ASKtiltak kan vaere pavirket
av fagpersonenes kunnskap og erfaring med de Aléiltakene, ogikke
ngdvendigvisdet tiltaket som er best egnet for barnets beh®ailey, Parette, et al.,
2006) Enannenarsak tilhvorfor valg og bruk a&SkKiltak blir som de blirkan vaere at

fagpersonenga tross av kunnskap om barnet og familien, har en sterk overbevisning



om at et bestemiSKtiltak er det rete for & lasekommunikasjonsutfordringene

(Cress, 2004)

Videre kan kommunikasjonspartnerne til barnet ha ulik kunnskapaonetstiltak, som
gjer at de velgedet ASKiltaket de fgler seg kompetente pa. Ved at
kommunikasjonspartnere velgeet tiltaket de faler seg kompetente pa kdette bidra
til at barnet ikke far detiltaket som de kommuniserer best m¢8tadskleiv, 2015)
forhold til gruppen som benytter fletdtak, kan arsaken vaere at valgtitak er tatt pa
bakgrunn av at barnet har forutsetninger og behov for a benytte fienen i annen
studie viser at barnet kan ha behov for flere ulikak. Dettefor & fa uttrykt det barnet
anskeruavhengig av hvem man kommuniserer med, malsetningen med
kommunikasjonen og hvor man skal kommunig8iackstone, Widims & Wilkins,
2007a) | tillegg kan ulike kommunikasjonspartnere foretrekke tilila noe som gjar
at barnet ma forholde seg til fle’sSkKtiltak uavhengig av hva barnet foretrekkBette

kan ogsa veere arsaken til at det i var studie er 35 barrbsogtter flere enn ettiltak.

Det a vaere en god kommunikasjonspartner for barn med behov for ASK handler om a
kjenne barnets spesifikke uttrykksfo(fentWalsh & McNaughton, 20Q9Pette
innebaerer at barnets kommunikasjonspartnere ma kjenne til og benytte barneks spra
Mangelen pa tilgang til hjelpemiddelene kan vaere arsakenAibHtiltakeneikke

benyttes pa alle barnets arenadfare funn viser at det kun er seks av 47 barn som
benytter ASKiltak pa alle arenaer. Arsaken til dette kan veere at foreldrene ereusékr
hvordan man skal legge til rette for at andre kan br&&tiltaket, og samtidig gjere

dette til en naturlig del av barnets hverdag. Dette kan underbygges fra en studie blant
norske familier, der foreldrene uttrykker bekymring for hvordan de skal &la
implementere ASKA alle barnets arena¢Btadskleiv, 2017pette kanogsahandle om

at barnetskommunikasjorisielpemiddelkkeblir tatt med pa de ulike arenaererdi
hjelpemiddeletkanskjekke erbrukervennlig der barnet skal oppholde segm for
eksempel at nettbrettet ikke taler vann og dermed ikke kan tas med ut i regnveer.

Slik vi ser det, viser var drafting i dette kapkl@npleksiteten i ASK feltdbette med

tanke barnet og barnets fungering, valgf&8Kiiltak og bruk av detteforeldre,

kommunikasjonspartnere, dggpersoner



5.7 Metodediskusjon

Mixed methods bidrar medgke validiteten i funnene og bidrar til gkt kunnskap om
datainnsamlingens innhold og betydning, og man kan sammenligne funnene som er
gjort kvalitativt og kvantitatiflLeila & Niina, 2006pette kan bidra til at en metodes
svakheter blir utfylt eller ngytralisert av den andre metodens styrker og motsatt. Videre
kan dettestyrke studiens resultater og konklusjon, og videre gke studiens generaliser
barhet(Johnson & Onwuegbuzie, 2004vakhetene vearuk mixed methods kan veere

at man blir for opptatt av resultatene fra den ene metoden og dermed viderefarer et
deterministisk syn i analyse av data fra den andre metoden. Eller at man ikke gar dypt
nok i de dataene man har samlet inn i hver av metodeaky av design vil derfor veere
avgjgrende i forhold til hvordan man skal bruke dataene. En annen svakhet er at viktige
begreper innen forskning som validitet og reliabilitet har ulike tolkninger innen

kvantitativ og kvalitativ metodé&andelowski, 2000)

| oppstart av prosjektet ble det diskutert om studien skulle gijennomfgres med en ren
kvantitativ metode, da formalet med studien var & undersgkditalog reliabilitet av

et oversatt kartleggingsverktay og dets utkommemal. Vi gnsket imidlertid ogsa a fa
innsikt i hvordan det opplevedes for foreldre & fylle ut FWAEGNo, og om foreldre og
fagpersoner mente at dette var et nyttig instrument. Videente vi at studien i sin
helhet ville veere tjent med & fa en mer nyansert informasjon gjennom informantenes
opplevelser og erfaringer. Det ble derfor bestemt at vi skulle gjennomfgre en mixed

method studie.

Fagpersonene var usikre pad om FIARENokunne gi svar pa om tiltak fungerer eller
ikke. Fagpersonene hadde ingen tidligere erfaring med bruk avAMEIN® de hadde
kun lest igjennom spgrreskjemaundersgkelsen far intervjuet, og dermed ikke har
benyttet det i praksis. Videre kan var informasjbfatipersonene ha vaert begrenset i
forhold til hva FIATBAGNo egentlig kartlegger. Dersom fagpersonene hadde fatt
mulighet til & gjennomfare en kartlegging sammen med utvalgte foreldre pa PITH og

selv gjennomfare scoring av testen kan det hende de happlevd at FIAFTAACNO



var et kartleggingsverktgy som ga svar pa hvordan igangsatte tiltak fungerer for barnet

og familien.

5.8 Styrkerog svakheter ved studien

Styrken i studien vil vi si er at vi benytter mixed methods, og dermed far inn data fra
bade enkvantitativ og kvalitativ forskningsmetode. Dette har gitt oss mer data a
analysere, som videre har gitt et bredere grunnlag for & drafte problemstillingen.
Videre mener vi en annen styrke ved studien er at foreldrene fikk mulighet til & gi en
tilbakemetling etter gjennomfart sparreskjemaundersgkelse pa nett, om hvilke tanker

de hadde rundt FIATSACGNoO.

Det har veert utfordringer i forhold til rekruttering av deltakere til studigat det er

lite forskning & stette seg pa i forhold til kartleggind8K. Videre har det veert en

utfordring a fa informanter til intervju, noe som kan skyldes at foreldrernal

belastning er storSvakehetewed studien er at man ikke fikk muligheten til en-test

retest av FIAFBAGNo, med pafalgende intervjueklalet va a kunnegjennomfare

dette med foreldrene pa PITH med pafalgende intervju begge ganger, men pa bakgrunn
av prosessen med godkjenning av studie hos REK og NSD, og tidsperspektiv pa studien
var det ikke gjennomfarbar@ruk av BAGQmmunikative funksjonerav ikke det mest

ideelle for & sammenligne FIAASCGNo, men det var det kartleggingsverktayet vi

hadde tilgjengelig i denne studien.

5.9 Forslag til videre studier

| var studie fikk vi ikke mulighet til & gjennomfare en retest avAATNo0 og vi fikk
derfor ikke muligheten til & se pa resultater i forhold til endringer hos barnet, eller
pavirkning ASK kan ha pa familien. Vart forslag til videre studier er detést-sztest
av FIATSAAGNosom gjennomfgres vegppstart avASktiltak og gjentagende edr
12-15uker, for & undersgke om FIAASCNofanger opp endringer, pavirkning pa

familie og om tiltakene bar justeres.



| en fremtidig studi&an det veere aktuelt & undersgke FEARENO i forhold til de
ulike brukergrppenega det i var studiékke bleundersgkthvilken brukergruppe barn

tilharte; uttrykksmiddelgruppen, stgttesprakgruppelfer sprakalternativgruppen.



6 Konklusjon og implikasjoner for praksis

Formalet med studiemara undersgke om kortversjonen av utkommemalet FRAS,
det vil si FIAFTBACGNOQ, er et instrument som egner seg for bruk i Norgek&atitative
funnenekonkluderer med at FIATSACGNoer et reliabelt og valid mal pa foreldrenes
vurdering a\ASKtiltak. De kvalitative funnene viser at det er behov for et standardisert
kartleggingsverktay som har en familiesentrert tilnaernfid@TSAACGNo kan bidra til &

avdekke familiens totale pakjenning

Vare funrkan gifagpersonene et innblikk i hvordan foreldres@plever kartlegging,
oppleering og oppfalging, og hvordan ASK pavirker faniiethen nasjonal plan med
oppfalging av barn med behov for ASK, der detmkentydelig frem hvem som halet
faglige ansvaret, vil FIARBCGNoveere et godt verktay for & avdée om tiltakene
fungerer og hvordan tiltakene pavirker barnet og familizgtte vil videre bidra til en

mer familiesentrert tilnaerming som vi i var studie ser det er behov for.

Det vi ser ut fra vare funn er at det ulik begrepsforstaelse blant foredthe. Det vil
derfor veereviktig at fagpersonensikrer lik begrepsforstaelse featfylling av skiema
Da det er viktig at foreldrene har samme begrepsforstaelse som fagpers@eite.
kan man ogsa lgse ved at det blir utviklet en begrepsavklaring séeygydit

sparreundersgkelsen.

| flere sentralefgringsdokumenter star det at oppfalging av tiltak er viktig, pggma
finnesdetingen standard pa dette i Norgéi ser aFIATSAAGNokan dekke dette

feltet. FIAT®AAGNoer ment & benyttes nar man setter i gang tiltak, under tiltak og for
a falge opp om tiltakene fungerétvis dette blir et skiema som blir standard i Norge, vil

man kunne fange opp eventuelle endringer, utfordringgpm tiltakene fungerer.

Slik vi ser det, er styrken i FIAACNoat man har et familiesentrert perspektiv som
kan bidra til at tiltakene som blir igangsatt oppleves som tilfredsstillende for bade
barnet og foreldrene, samt at fagpersonene far et verktgy som vil hjelpe dem med a se

hvilken pavirknind\Sktiltaket har pahele familien.
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