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Early intervention for children with Down’s syndrome: A behaviour analytic approach

Children with Down’s frequently take part in ineffective educational programmes based on
sign language. Children with autism however, usually receive behaviour analytic treatment designed
to develop their learning skills, language development, and the development of skills related to
social functioning and self-help. A literature review suggests that these programmes are highly
effective. It is the authors’ opinion that the current partition existing between children with autism and
Down’s syndrome is not justified. Although behaviour analytic approaches for children with Down’s
syndrome are seldom employed and rarely documented, the authors nevertheless argue that this type
of treatment could significantly benefit these children. In the light of early treatment intervention, the
authors describes central features of Down’s syndrome suggesting how current treatment programmes

can be modified to suite these children.
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Det brukes store pedagogiske ressurser pa barn med Downs syndrom, men det gjores for lite studier @

av programmenes nytteverdi. Atferdsanalyse ber fa en mer sentral plass i opplaring av disse barna.
Innledning

Ca. hvert 600. barn som fades har Downs syndrom, eller ca. 100 barn i Norge per ar. Dette syndromet
er den vanligste kromosomale arsaken til psykisk utviklingshemning. Syndromet har flere sertrekk
som reduserer muligheten for optimal utvikling og helse. Det er mange tilnerminger til stimulering

av utvikling hos farskolebarn med Downs syndrom. En fellesbetegnelse er tidlig intervensjon, mens
programmer som eksplisitt gér ut pa & laere barn nye ferdigheter, gjerne kalles tidlig opplaering.
Spinker og Hopmann (1997) gjennomgar studier av flere former for tidlig intervensjon og konkluderer
helt generelt med at programmene jevnt over har positive effekter. Imidlertid er studiene ofte lite
spesifiserte, og preget av liten kontroll.

Ting og hendelser som ofte er effektive forsterkere for normale barn, er jevnt over

mindre effektive for barn med Downs syndrom

Mange norske foreldre til barn med Downs syndrom far bare tilbud om ett program:
Karlstadmodellen. Modellen bygger pa svenske Iréne Johansson, som er oversatt til norsk (Johansson,
2001a-¢). Alle programmer vi kjenner, er rettet mot sprakstimulering i en eller annen form. Det
mest unike med Karlstadmodellen er trolig en sterk vektlegging av bruk av tegn og gester nar en
henvender seg til barnet, dvs. «tegn til tale» (Bergem & Rognlid, 2003; Wirkola, 1999). Nér voksne
kommuniserer med barnet, benyttes et enkelt tegnsprak sammen med tale. Tegn skal hjelpe barnet til
a forsta ord og etter hvert stimulere barnet til 4 tale. Vi har imidlertid ikke funnet kontrollerte studier
som dokumenterer resultater av metoden.

En viktig grunn til vekten pa tegn er en oppfatning om at barn med sprakvansker fungerer
svakere auditivt enn visuelt (Wirkola, 1999). Dette mé bety at de reagerer mindre pé auditive enn
visuelle stimuli, nar vi ser bort fra eventuell svak hersel. Vi ser ikke at dette er pdvist, og har inntrykk
av at svak auditiv fungering er tolket ut fra svak forstaelse av tale. Vi undres derfor over at «svak
auditiv fungering» er argument for tegn. For & oke forstéelse av tale tror vi heller at tegn ber brukes
mindre, slik at betydningen av a oppfatte tale gker. Som Lovaas (1988) mener vi at tegn kan hemme
forstaelse av tale, ikke minst ved at tegn svekker lytting, fordi oppmerksombhet rettes mer mot

tegn enn mot hva det snakkes om. Etter vért syn kan de aller fleste barn med Downs syndrom lare
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a forsta tale, eller f bedre «auditiv fungering», gjennom teknikker som hjelper barnet til 4 lede
oppmerksomheten mot det vi snakker om og til 4 utfere relevante handlinger. Vi kjenner heller
ingen dokumentasjon pé at «tegn til tale» stimulerer tale. Atferdsanalyse bruker for gvrig tegn, bade
reseptivt og ekspressivt, nir barn ikke klarer & laere & forstéa tale eller 4 tale.

Man har nylig lansert «ordbildemetoden» (Buckley, 1999), som gar ut pa & lere barn & snakke
ved hjelp av a lese ordbilder. Vi ser heller ikke at effekter av denne metoden er dokumentert. Alt 1 alt
brukes det store pedagogiske ressurser pa barn med Downs syndrom, men det gjores lite for & studere
effekter.

Vi undrer oss derfor over at atferdsanalyse ikke er mer sentralt i oppleering av barn med
Downs syndrom. Atferdsanalyse er mer effektivt enn andre tilnaerminger i oppleering av barn med
autisme (Eikeseth & Edvardsen, 1998; Karlsen, 2002). I Norge f&r mange barn med autisme tilbud
om atferdsanalytisk opplaring. Pa spesialistniva er det vanlig at barn med autisme (og til dels
Aspergers syndrom) far tilbud fra egne team som jobber atferdsanalytisk. Barn med Downs syndrom
har ikke egne tilbud, og far sjelden atferdsanalytisk opplaering. Spersmalet er om det ber vaere slik,
eller om det innebarer en uheldig diskriminering av disse barna. Neppe alle foreldre ville valgt
atferdsanalyse; behandling velges ikke bare ut fra hva som er mest effektivt. Men mange foreldre til
barn med autisme velger atferdsanalytisk opplaring nér de kan, og vi tror ikke at atferdsanalyse sléar
mindre an hos foreldre til barn med Downs syndrom. Vi er derfor kritiske til opplaering som tilbys
disse barna i Norge i dag. Vi ser ikke at atferdsanalyse er mindre anvendelig for disse barna enn for
barn med autisme, og vil argumentere for at de hadde profittert mer pé atferdsanalyse enn pa f.eks.
Karlstadmodellen. Andreforfatter er for @vrig far til Emilie (fedt 1998), som har Downs syndrom.

Artikkelen bygger ogsa pa erfaringer dette har gitt.

Atferdsanalytisk tidlig oppleering

Atferdsanalytisk tidlig opplaring, slik den er utviklet for barn med autisme, har folgende

grunnelementer nar det gjelder den mest tilrettelagte delen av oppleringen (se bl.a. Lovaas, 2003;

Maurice, Green & Luce, 1996):

— 1. Komplekse ferdigheter deles opp, for & gjere laering enklere. Nar barnet mestrer komponenter,

er det lettere & laere komplekse ferdigheter.
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— 2. Mestring registreres. Lang trening uten suksess kan ta motet fra bdde barn og trener. Noen
ganger mé oppgaven deles opp mer, treningen mé forbedres, eller oppgaven ma utsettes.
Kriterier for mestring gjor det ogsd mulig 4 si at en atferd er leert.

— 3. Barnet fér hjelp til & utfore ferdigheter det trenes pa. Etter hvert som de mestres, reduseres og
fijernes hjelpen.

— 4. Nar barnet viser riktig atferd, forsterkes den raskt. Forsterkere kan vere ros, kos, noe barnet
spiser eller drikker, eller leker. Poenget er & oke forekomst av riktig atferd.

— 5. Forsterkere varieres for & unngé at de slutter & vaere forsterkere.

— 6. Bruk av forsterkere avtar med mestring, for a forebygge at atferden oppherer nér den ikke
lenger forsterkes.

— 7. Opplering tar ofte for seg atferdsklasser, og pagér til barnet utferer handlinger innenfor
klassen som det ikke er trent pa. Et eksempel er «& peke pé kroppsdeler pa oppfordring». Barnet
trener pé a peke pa nese, ore og munn. Nér barnet gjor dette, og i tillegg kan peke pa kroppsdeler
og annet som det ikke er trent pa, har det skjedd generalisering.

— 8. Omgivelsene tilrettelegges sd mye som nedvendig, for & redusere forstyrrelser og oppna

intensiv trening.

Kun metodene er atferdsanalytiske, malene er hentet fra normalutvikling. Ferste mal er
vanligvis & fa barnet til & sitte pa stol, ansikt til ansikt med en voksen (Lovaas, 1988). Dette er valgt
ut fra ferdigheter barna vanligvis har nar diagnosen stilles og opplaringen kommer i gang, altsé nar
de er ca. tre ar, og fordi det er praktisk for videre oppleaering. Mye opplering er «en-til-en-treningy,
dvs. at en voksen konsentrerer seg helt om barnet. Slik tilrettelagt opplaring kalles «sertrening», og
er langt fra hvordan sma barn normalt leerer. Vanligvis gar en betydelig del av tiden i barnehage med
til sertrening.

Opplering skjer ogsé i mer naturlige situasjoner, og sammen med andre barn. Dette er
negdvendig for & generalisere ferdigheter til naturlige situasjoner. I tillegg er det selvfalgelig umulig
a laere alle former for lek og samhandling pé et rom med én voksen. Det er ogsa viktig & gjere seg
nytte av barnets motivasjon, som i «incidentell treningy» (Maurice, Green & Foxx, 2001): Nér barnet
vil gjore eller ha noe, er det lettere & leere barnet 4 be om det, i og med at barnet allerede er motivert.
Tidlig opplering er ikke ensidig didaktisk; en viktig del er ogsa & reagere positivt pa verdifulle

initiativer fra barnet (se Pino, 2000). Alt i alt har atferdsanalyse mer konkrete mélatferder og kriterier
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for suksess, mer intensiv trening og mer en-til-en-trening, enn Karlstadmodellen. I tillegg arbeider
atferdsanalyse med flere sider av utvikling, og har metoder for behandling av problematferd.

En av fa studier av atferdsanalytisk tidlig intervensjon for barn med Downs syndrom er
Hanson og Schwarz (1978). Tolv medre med nyfedte barn med Downs syndrom ble veiledet hjemme
i to &r. Barna leerte de 14 ferdighetene som ble spesielt stimulert, raskere enn disse barna vanligvis
gjor. Utviklingen 14 neer den normale, malt etter alder ved mestring av ferdigheter. Barna som deltok,
sa faktisk de forste ordene tidligere enn andre barn. Studien er imidlertid metodisk svak og bare en
indikasjon pa effekter. Ogsa en annen, eldre, studie viste at en atferdsanalytisk tilneerming bedret
sprak og generell utvikling hos smabarn med Downs syndrom (Drash, 1982). En nyere, norsk, studie
viser at atferdsanalytisk tidlig oppleering hadde meget gunstig virkning for barn med lett psykisk
utviklingshemning, mens barn som fikk sakalt eklektisk opplearing, ikke fikk en raskere utvikling
(Eldevik & Jahr, 2003). Arsaker til psykisk utviklingshemning var ikke tatt i betraktning. For ovrig
er det et utall atferdsanalytiske studier av oppleering av mer enkeltvise ferdigheter og behandling av

problematferd hos mennesker med Downs syndrom.

Saertrekk ved Downs syndrome av betydning for opplaering

Det er viktig & begrunne at opplering er viktig, og & tilpasse den til barnas behov. Vi tar derfor for oss
en del forhold som kan ha noe 4 si.

Barn med Downs syndrom er hypotone og har svakere motorikk. De mé jobbe mer for a
kontrollere hode og feste blikk. Sterre anstrengelse kan medfere at de gir lettere opp & snu seg etter
det de ser, fa tak i og handtere objekter, snu seg fra rygg til mage og omvendt, og sitte uten stotte.
Hyperfleksible ledd gjor det vanskelig & leere & ga. Korte armer kan svekke grovmotorikk som 4 sitte
med armene som stoatte. Korte fingre kan gi svakere finmotorikk. Mindre fysisk aktivitet er trolig
hovedérsak til at mange blir overvektige. Trang munn gjer tungen relativt stor. Sammen med hypotoni
kan det medfore at tungen henger slapt ut, og bidra til utydelig tale. Personer med Downs syndrom
har ogsé en ekstra muskel fra munnvik til nakke, som kan gjere fjeset stivere og svekke talemotorikk.
Skjeling og svakere syn er vanlig, og 40—-60 % har svekket harsel. Oversikt over kroppslige forhold
finnes i bl.a. Stratford og Gunn (1996).
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Mental alder avtar

Ifelge Gibson (1978) har voksne med Downs syndrom en 1Q péd 25-55, dvs. moderat til alvorlig
psykisk utviklingshemning, med gvre mental alder pa sju-atte ar. Carr (1995) mener at de fleste har
lett til moderat psykisk utviklingshemning, eller IQ pa 50—60. Et sertrekk for Downs syndrom er

at IQ faller over tid. Dicks-Mireaux (1972) fant at barn pa 16 uker hadde en utvikling som tilsvarte
12 uker, eller en kvotient pa 75. Etter halvannet &r var den 45. Hos Carr (1995) var den 80 ved seks
maneder, og 45 ved fire ar. Avtakende utvikling er godt dokumentert, men arsaker er usikre (Hodapp
& Zigler, 1999). For avrig korrelerer IQ med foreldres og seskens IQ, som hos andre (Hodapp &
Zigler, 1999).

Sprak

Ifolge Pennington og Bennetto (1999) er spraket hos barn med Downs syndrom svakere enn mental
alder, spesielt artikulasjon, fonologi, setningslengde og setningsbygning. Dunst (1990) framhever at
barn med Downs syndrom er relativt svake i vokal imitasjon. Ordforrad og forstaelse stemmer bedre
med mental alder. Kumin (1998) mener at det er mange felles sprakproblemer hos mennesker med
Downs syndrom, men ingen er unike for syndromet. Rondal (1995) har studert personer med Downs
syndrom og uvanlig bra sprék, og gir eksempler pd personer som skriver tilneermet normalt. Dette kan

tyde pé at syndromet gir stor variasjon i medfedte forutsetninger, og at opplaring kan ha mye for seg.

Spesielle lzerevansker

Wishart (1991, 1993) har funnet at ting og hendelser som ofte er effektive forsterkere for normale
barn jevnt over er mindre effektive for barn med Downs syndrom. Wishart (1991, 1993) har ogsé
gjort eksperimenter der barn far forsterkere bade ved egen innsats og ved at forsterkere presenteres
uten at barnet gjor noe (ikke-kontingent). Andre barn maksimerer forsterkning ved egen innsats, mens
barn med Downs syndrom ofte noyer seg med & vente pa forsterkerne som kommer uansett, og blir
passivisert. Dette blir mer utpreget med alderen. Wishart (1991, 1993) kaller det unngéende lerestil
(«avoidant learning style»), dvs. minste motstands vei. Mange barn med Downs syndrom gir lettere
opp nér de ikke mestrer oppgaver raskt. / stedet for a prove strategier som er adaptive pé sikt, gjor de
ofte noe som virker pa kort sikt, som a fa hjelp. Dette krever lite energi, som disse barna har mindre

av. En annen del ved stilen er overdrevet grat eller trass. Oppmuntring, hjelp og unnslippelse som
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folge av slik atferd kan medfere at det blir et menster. Alle barn far dessuten goder uten & gjore noe
for dem. For barn med Downs syndrom er det storre for at dette forer til passivitet.

Andre stotter langt pé vei denne framstillingen. Studier av «mestringsmotivasjon», dvs. hvor
lenge barnet holder pa med en oppgave og reagerer emosjonelt i situasjonen, viser ikke entydige
forskjeller mellom forskolebarn med Downs syndrom og andre barn med samme mentale alder.
Studier har funnet at barn med Downs syndrom er mindre utholdende og reagerer mer negativt
(Ruskin, Mundy, Kasari & Sigman,1994), mens andre har funnet mindre forskjeller (Gilmore,
Cuskelly & Hayes, 2003a). Alt i alt har barn med Downs syndrom sterre tendens til ikke & prove,
forlate oppgaven, gjenta lite hensiktsmessige strategier, og generelt opptre mer hjelpelast og passivt
(Gilmore, Cuskelly & Hayes, 2003b). Et noksa vanlig funn er at barn med Downs syndrom som har
lav mestringsmotivasjon, viser liten variasjon i motivasjon pa tvers av oppgaver; mer enn hos normale
barn er det tale om en stil. I tillegg vurderer medrene dem som mindre utholdende og forneyde i
lek og oppgavelesning enn andre barn (Gilmore, Cuskelly & Hayes, 2003a). Mestringsmotivasjon
gjennom barneérene utvikler seg ogsé saktere enn hos normale barn (Niccols, Atkinson & Pepler,
2003). Dunst (1990) har vist at barn med Downs syndrom ofte slutter & utfere ferdigheter de har leert.
Det er med andre ord godt dokumentert at syndromet kan medfere lite adaptive atferdstrekk som

bidrar til at IQ faller.

Problematferd, psykiske lidelser og autisme
Barn med Downs syndrom har mer atferdsproblemer og psykiske lidelser enn normale barn, men
mindre enn andre barn med psykisk utviklingshemning, serlig alvorlig utagerende atferd som
angrep og edeleggelser. Hos barn med Downs syndrom er stahet, opposisjon, uoppmerksomhet,
tilbaketrekning, isolasjon og angst mest vanlig. Utagerende atferd avtar ofte med alder, mens
tilbaketrekning, isolasjon og angst kan gke. Blant voksne med Downs syndrom er depresjon utbredt,
og senil demens er langt vanligere enn hos andre (Dykens, 1998; Dykens, Shah, Sagun, Beck & King,
2002). Syndromet innebarer trolig sterre risoko for Tourettes syndrom (Myers & Pueschel, 1995).
I de senere ar har noen barn med Downs syndrom ogsa fatt autismediagnose. Utbredelse av autisme
blant mennesker med Downs syndrom er anslétt til 1-10 % (Dykens, 1998). Dette er likevel lavere
enn blant andre med psykisk utviklingshemning, som er anslétt til 20 % (Capone, 1999).

Det er viktig d legge opp til «feilfri lceringy; at oppgaver er sd lette at barnet veldig

ofte lykkes
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Folger for tidlig opplaering

Det er mye kunnskap om opplering av barn med autisme, og mye kunnskap om barn med Downs
syndrom. Vi vil sla dette sammen til noen forseksvise prinsipper for oppleering av disse barna. Forst

av alt mener vi det er viktig & forebygge unngéende larestil:

1. Det er viktig & legge opp til «feilfri leeringy; at oppgaver er sa lette at barnet veldig ofte

lykkes. Dette kan forebygge at barnet kommer i darlig stemning og gir opp.

— 2. Riktig forsterkning er viktig. Ikke minst er det risikabelt & presentere forsterkere nar barnet er
passivt eller viser direkte problematferd.

— 3. Det er viktig & forebygge sterk opposisjon. Barnet bar ikke fi hjelp eller slippe unna som

folge av trass og passivitet, men stimuleres til aktivitet. Dette kan gjeres ved oppmuntring og

krav for handlingen, og ved forsterkning.

— 4. Vedlikehold og generalisering av lerte ferdigheter ber prioriteres.

Opplering av barn med autisme begynner tidligst nar barnet er ca. tre ér, de fér sjelden
diagnosen for. I og med at Downs syndrom diagnostiseres ved fedsel kan opplearing i prinsippet starte

nér barnet er nyfadt. Dette medferer noen unike tiltak for barn med dette syndromet.

Forste levear
Stimulering ber ta for seg atferd som normale spedbarn viser, og ha som mal at utvikling er s& normal
som mulig. Dette innebeerer bred innsats. I tillegg til atferdsanalyse er fysioterapi et viktig fagfelt. Vi
skal nevne noen viktige omrader (se ogsa Hanson, 1987; Winders, 1997):

Motorikk ber prioriteres, og Vojta-behandling, dvs. trykkstimulering av muskulatur for &
fa fram bevegelser, kan vare nyttig. Barnet trenger hjelp til & laere 4 sitte, krabbe, reise seg og gé.
Munnmotorikk er viktig, ikke minst for tale. Barn med Downs syndrom far ofte flaske fordi de
suger svakt. Dette krever mindre enn & suge bryst, og gir mindre trening (Australian Breastfeeding
Association gir rad for & leere disse barna & suge bryst). Medlen (1999) anbefaler munnstimulering ved
hjelp av gradvis grovere mat, og etter hvert bruk av skje. Tungekontroll ber ogsé styrkes. Barn med
Downs syndrom puster ofte gjennom munnen, mens tungen henger ut. Nar nesen er dpen, og tungen

henger ut, gér det an & berore tungen. Nér vi gjorde dette med Emilie, dro hun tungen inn. Problemet
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forsvant fort. En ber ogsa undersgke behovet for orofacial stimulering (Morales, Brondo, Haberstock,
1997), for & aktivere munn, tunge og ansikt.

Blikkontakt og oppmerksombhet er viktig. Barnet bar ofte plasséres slik at det lett far
blikkontakt. Etter hvert kan det kreves mer for a {4 kontakt. For & stimulere utforskning og aktivitet
er det viktig a sette ting slik at barnet ma jobbe for & nd dem, men ikke sa mye at barnet gir opp.
Stimulering av blikkontakt stimulerer ogsa nakkemuskler, og omvendt. Stimulering av lyder kan
begynne sveert tidlig. Nar barnet lager en hvilken som helst vokal lyd, kan voksne svare pa lyden
umiddelbart. Nar barnet er ca. et halvt &r, kan en begynne 4 prove a fa barnet til 4 imitere voksnes

lyder.

Fra rundt det andre levearet

De fleste barn med Downs syndrom kan trolig begynne & gve pa grovmotorisk imitasjon, som &
klappe i1 hendene, vinke, og ta pd hode, i tilrettelagte situasjoner, nar de er ca. ett ar. Dersom en prover,
ser en fort om det er oppnaelig. I sé fall kan en begynne med programmer for barn med autisme
(Lovaas 1988, 2003; Maurice, Green, & Luce, 1996), dvs. sartrening. Etter hvert kan det brukes
programmer som tar for seg de fleste sider av utviklingen, som for barn med autisme. Programmer

for barn med autisme tar utgangspunkt i egenskaper ved autisme og bar ogsa tilpasses for barn med
Downs syndrom, men det er skrevet lite om dette. Tager-Flusberg og Sullivan (1998) oppsummerer
noen vanlige sartrekk hos disse barna. For hvert punkt tilfeyer vi noen sannsynlige folger for

opplering:

— 1. Barn med Downs syndrom er ofte gode i motorisk imitasjon, men svake vokalt. Vokal
imitasjon er derfor viktig for disse barna, og motorisk imitasjon kan tones ned.

— 2. Sosial forsterkning (ros, kontakt, samvaer) er relativt effektivt for barn med Downs syndrom.
Spiselige forsterkere ber helst bare brukes i spesielle situasjoner, som tidlig i taletrening.

— 3. Barn med Downs syndrom er interessert i mennesker. De anstrenger seg for & oppna
kontakt og har ofte gode sosiale ferdigheter. Sosiale ferdigheter kan derfor ha mindre fokus i
oppleringen.

— 4. Barn med Downs syndrom leker ofte nar de er for seg selv, og leker ofte med andre barn. De
har symbolsk lek omtrent som andre pa samme utviklingsniva. Opplearing i lek kan derfor tones

ned. Lek kan derimot i stor grad benyttes i leering av nye ferdigheter.
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— 5. P4 et gitt utviklingsniva sier de fleste med Downs syndrom enkle og korte setninger, men har
mindre kompleks grammatikk. Det er derfor viktig & ove pd mer avansert spréak.

— 6. Barn med Downs syndrom kan overdrive bruk av pronomen. Ting og personer blir det, den,
han og hun, sjeldnere substantiver og navn. Det er viktig & ove pa dette, og ikke godta pronomen
nar barnet kan substantiver og navn.

— 7. Barn med Downs syndrom er ofte gode til & uttrykke ensker og behov, og meddeler seg ofte
for & fa sosial kontakt, aktiviteter og ting. Siden de ofte ensker noe naturlig og akseptabelt, er det
mange anledninger til & ove pé sprik i relativt naturlige situasjoner.

— 8. Isamtaler er barn med Downs syndrom flinke til & holde seg til temaet og ha relevante utsagn.

De som fungerer godt spraklig, kan derfor leere mye rett og slett gjennom samtaler.

Det er nyttig d bruke situasjoner hvor barnet er naturlig motivert, er sultent, torst

eller har lyst pad en leke

Mye av dette er argumenter for relativt naturlig oppleering. Dette framstilles ofte som en
motsetning til en-til-en-trening. Det er bedre & si at de er komplementare, og ytterpunkter pa en skala
(Maurice et al., 2001). Ogsé naturlige situasjoner krever noe tilrettelegging. Men ogsa barn med
Downs syndrom profitterer pa sertrening, serlig pa svake omrader.

Motorisk trening ma ikke glemmes. For & stimulere muskulatur, balanse og koordinasjon kan
bruk av vogn reduseres. Barnet kan sitte pa skuldrene. Barn med Downs syndrom krever mer trening
for a leere & gé til noenlunde normal tid. Nar barnet kan g4, er det viktig & gd mye. Vi er kritiske til
hjelpemidler som barnevogn, bilseter og stoler som gir barnet ekstra stotte. Disse kan skape passivitet.

Et sterkt barn er mer vakent og lerevillig!

Mye opplering kan skje hjemme

Det er lett a tilrettelegge for leering hjemme, med utgangspunkt i programmer for barn med autisme.
Det er nok & veaere litt mer aktiv enn med andre barn. For & stimulere sprék er det viktig & snakke mye
med barnet nar det er vakent og motivert, som i lek og voksenkontakt, ikke minst & benevne det som
finnes og skjer. Etter hvert kan en {2 barnet til 4 gjenta ordene. Et nyttig ord er «mer» (mer melk, brus,
kos, og som «fortsett»). Det er lett & uttale, og var det tredje ordet Emilie sa, etter mamma og pappa.
Etter hvert er det enkelt & foye til ord etter «mer». En nyttig strategi er & bruke det som ordet benevner

som forsterker. Trill ballen til barnet kun nér barnet sier eller prover 4 si ball. Gi saft kun nar barnet
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sier saft. Bruk av substantiver kan gkes ved ikke & godta pronomener. Emilie begynte med adjektiver
da hun var ca. fire. Nar hun sa «fa liten saft», sa vi «fa litt saft»y. Né&r hun sa riktig, fikk hun det. Det
er nyttig & bruke situasjoner hvor barnet er naturlig motivert; er sultent, terst eller har lyst pé en leke.
Hold tilbake det barnet ensker til barnet sier noe relevant, eller har provd.

Ogsa instruksjoner kan innga i hverdagen, og trenes litt mer direkte enn hva andre barn
trenger, som ekstra tydelig tale, gjentakelser, peking, visuell framheving av aktuelle ting, berering
og handledelse. Be barnet & hente ballen, kaste ting, vise noe til noen, dekke og ta av bord, og ta ut
av og sette inn i oppvaskmaskin. Dette gir ogsd mulighet for & gve pa spesielle ord, bade reseptivt og
ekspressivt. Barn liker & trene, gitt riktig forsterkning. Barn med Downs syndrom kan imidlertid ha

mindre energi og motivasjon. Det er derfor viktig at gjeremal er enkle, slik at barnet ofte lykkes.

Betydningen av autismediagnose

Patterson (1999) mener at autismediagnose hos barn med Downs syndrom gir foreldre en forklaring
pa barnets oppfersel, og dpner for «spesielle autismeintervensjoner» som atferdsanalyse. Vi er
skeptiske til dette. Det er etter vart syn galt & si at en autismediagnose forklarer atferden; den kan

kun oppsummere atferd. Vi ser heller ikke at atferdsanalyse bare er aktuelt for barn med autisme,

eller at diagnosen i seg selv forer til bedre opplaring. Det er ogsé vanskelig a vite om vi skal ta mest
hensyn til Downs syndrom eller autisme, og vi frykter motstridende anbefalinger. Autismediagnose
har trolig mest folger dersom noen mener at bare barn med autisme ber {4 atferdsanalyse. Dette er kun

en administrativ konsekvens.

Oppdragelse av barn med Downs syndrom

I litteratur om tidlig intervensjon star det mye om behandling av problematferd (se bl.a. Lovaas,
2003), men lite om generell oppdragelse. Oppdragelse av barn med Downs syndrom er etter vart syn
stort sett som for andre barn, bortsett fra pa to omrader. Verdien av a forebygge unngéende larestil
er allerede nevnt. Vi vil understreke at dette i hoyeste grad ogsa gjelder i situasjoner som inngar i
oppdragelse. Nar barn med Downs syndrom ikke fér til noe, reagerer de ofte med grat og hyl, far
trost og hjelp, og gir opp. Voksne ber ikke forsterke slike strategier dersom de vil forebygge et slikt
mgnster. Et alternativ kan vare 4 avlede, uten a forsterke atferden, eller irettesette den verbalt. Nar

barnet er rolig kan vi hjelpe barnet til & utfere oppgaven, med minst mulig hjelp.
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I tillegg kan barn med Downs syndrom ofte trenge sterkere «signaler» om hva som er rett
og galt. Det er vanlig & korrigere barns atferd, som biting under amming, grising med mat, draing i
duker og leping ut i veien, gjerne pa en mate som er ment & redusere gjentakelse. Laerevansker gjor
at barn med Downs syndrom kan reagere lite pd normale korreksjoner. Et godt eksempel er Emilie og
romming. Hun stakk ofte av. Vanlige forsek pé 4 rope henne tilbake var nesten alltid fafengte. Hun
smilte, og lop videre. Det hendte flere ganger at biler matte brabremse. Hun smilte fortsatt. Problemet
ble ikke vesentlig mindre forvi reagerte strengt med det samme hun ikke stoppet nar hun fikk beskjed
om det. Det er rett og slett nedvendig & presentere stimuli som barnet reagerer pa, ellers lerer ikke

barnet noe. Behovet for sterkere stimuli gjelder selvsagt ogsa tilbakemeldinger pé det riktige barnet

gjor.

Avsluttende kommentarer

Hadde Emilie hatt autisme, ville et eget spesialistteam tatt seg av henne. Men det var ingen hjelp &
fé fra slikt hold, utover tilbud om «utredning». Barnehagen tillot lenge ikke atferdsanalyse av etiske
arsaker, uten & begrunne. Langvarig argumentasjon var nedvendig for atferdsanalytisk opplering ble
akseptert i barnehagen. Emilie fikk dette fra hun var tre &r, veiledet av psykolog med mest erfaring fra
autisme. Dette har vert meget vellykket, og motstand mot atferdsanalyse forsvant fort. Hjemme ble
det arbeidet etter slike prinsipper fra fodselen, med gode erfaringer.

For & f4 aksept for atferdsanalyse kan noen strategier vaere nedvendige, ikke minst spraklige:
Erstatt atferd med oppfersel, forsterkning med belenning, og prompt med hjelp. Motstand mot
atferdsanalyse skyldes ofte reaksjoner pa faguttrykk mer enn hva atferdsanalytikere gjor. En annen
strategi er & f folk til & tenke pé virkninger av det de gjor. Nér barn skriker i sinne over en bagatell,
trgster mange voksne, og lar barnet fa gjore noe annet. Vi kan sperre hva barn lerer av dette, om de
ikke ber lere 4 reagere annerledes, og foresla hvordan, ved hjelp av dagligtale. Laringsprinsipper
kan omskrives. Dersom motstand mot atferdsanalyse hos spesialisttjeneste er stor, kan en prove & fa
barnet diagnostisert med autisme eller «autistiske trekk». Det er ikke umulig, og ferer flere steder til et
atferdsanalytisk tilbud.

Réadende oppfatninger om behandling av problematferd er ogsa verd en kommentar. Vi
kjenner en gutt med Downs syndrom som slo seg selv og andre i barnehagen. Andre barn trakk

seg unna. Atferden sé ut som gryende selvskadende og voldsom atferd. Men fagfolk mente det
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var «ufarlig selvstimulering», uten begrunnelse. Gutten skiftet barnehage, og nye fagfolk vurderte
atferden pa nytt. Det ble satt igang atferdsanalytiske tiltak som reduserte slaing. Hvem skulle
foreldrene here pa? Udokumentert synsing vinner ofte fram. Nar det gjelder behandling, synes vi
myndighetene ber anbefale tilnerminger som er dokumentert effektive. Ofte tas det for lett pd gryende
problematferd hos barn. Mye kan trolig forebygges, men i stedet arbeider voksenhabilitering mye med
Downs syndrom og problematferd!

Vi har forsekt & fa fram at barn med Downs syndrom krever bred innsats, som andre barn
med omfattende, spesielle behov. Etter vért syn er atferdsanalyse, supplert serlig med fysioterapi,
mer egnet enn det som rader. Vi ser ikke at en tilnaerming som for en stor del gar ut pa en svakt
begrunnet tegnbruk kan fylle en slik rolle. Det er anerkjent at barn med autisme trenger systematisk
opplering, ogsa med tanke pé a forebygge problemer. Vi mener det er galt at barn med Downs
syndrom far dérligere tilbud enn barn med autisme, og at barn med Downs syndrom trenger opplaring
og forebygning av problemer like mye. Vi ser ikke bort fra at favorisering av barn med autisme
skyldes respekt for utfordringer disse barna kan representere, og at barn med autisme har vert mer
interessante for forskere og andre. Vi kan i dag bare sannsynliggjere at atferdsanalyse er egnet for
barn med Downs syndrom. En viktig oppgave er & undersgke vitenskapelig om atferdsanalyse har like

mye for seg for disse barna som for barn med autisme.
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