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Kommunikation med bgrn med multiple funktionsnedsaettelser uden
talesprog — ny viden og nye muligheder

Af Mette Christensen, faglig centermedarbejder og Tina Harmon, centerleder i VIKOM -
Videnscenter om Kommunikation og Multiple Funktionsnedseettelser hos Bgrn og Unge
uden et Talesprog

| labet af de sidste 25 ar er der sket en aendring i opfattelsen af barn med multiple
funktionsnedsaettelser, ogsa kaldet bgrn med multihandicap. Fra at opfatte bgrnene som
vegeterende og uunderviselige, ser vi i dag bgrnene som aktive deltagere i det sociale liv.
Det er iseer resultaterne fra nyere spaedbarns- og hjerneforskning, der har medfart denne
holdningseendring godt understgttet af forskning i samspil med bgrn med multiple
funktionsnedseettelser og sundhedsvaesenets forbedrede behandlingsmuligheder samt
gget viden om, hvordan man kan udvide bgrnenes kommunikationsmuligheder med
alternative og supplerende kommunikationsformer.

Barn med multiple funktionsnedsaettelser uden talesprog

Betegnelsen bgrn med multiple funktionsnedsaettelser uden et talesprog deekker over en
gruppe meget forskellige bgrn. Bgrnene har det til feelles, at de ikke har et talesprog, og at
de lever med bevaegelsesvanskeligheder i kombination med forskellige
sansefunktionsnedseettelser. De har store medfgdte eller tidligt erhvervede neurologiske
skader, syndromer og diagnoser. Opgijort efter den internationale sygdomsklassifikation
drejer det sig om barn, der har mellem 2 og 10 diagnoser med et gennemsnit pa 5. De
hyppigste diagnoser er mental retardering, cerebral parese og muskelsygdom, epilepsi,
medfgdte misdannelser og synshandicap. (Harmon og Beck 2005).

Diagnoser alene siger ikke noget om det enkelte barns udviklingsmuligheder. Men de kan
bidrage til vores forstaelse af barnets seerlige livsvilkar, som gar barnet og de neere
omsorgsgivere sarbare.

Seerlige livsvilkar

Barn med multiple funktionsnedseettelser har livet igennem behov for laegelig bistand. De
er tit syge og ofte indlagt pa hospital, og deres neermeste lever med angsten for at miste
dem. De fleste har sveert ved at spise, og mange bgrn far indopereret mavesonde. Pa
trods af det er deres ernaeringstilstand darlig. En stor del af bgrnene har sveert
behandlelige kramper og muskelspaendinger eller udtalt slaphed. Det er smertefulde
tilstande, som svaekker bgrnenes opmeerksomhed, energi og vitalitet.

Barnene har brug for hjeelp til personlig pleje og daglige ggremal. De kan ikke regulere
afstanden til andre, og mange gange om dagen bliver deres urgrlighedszone overskredet.
Det kan bevirke, at de bliver overbelastede og treekker sig fra kontakt. Mange bgrn er sarte
i forhold til forskellige sansepavirkninger, og de skifter hurtigt stemning mellem gleede og
sorg. De har brug for deres naermestes hjeelp til at regulere veesentlige kropsfunktioner, for
at de kan falde til ro og komme i fglelsesmeaessig balance. (Hauge og Jacobsen 2007).

Det er forstyrrelsen af barnets sociale og relationelle liv, der er den veaesentligste
konsekvens af barnets funktionsnedseettelser. | det perspektiv bliver
speedbarnsforskningens viden om samspil, kommunikation og udvikling det grundlag, som
den specialpaedagogiske indsats skal bygges pa.
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Samme behov

Barn med multiple funktionsnedseettelser har samme sociale og relationelle behov som
andre bgrn. Deres muligheder for en positiv udvikling haenger ogsd sammen med naer
folelsesmaessig kontakt, keerlig omsorg, og deltagelse i feelles aktiviteter, samspil og
kommunikation (Lorentzen 2009).

Fra spaedbarnsforskningen ved vi, at barnet fra fadslen indgar i samspil og kommunikation
med sine foreeldre. Det sker, nar foraeldrene tolker barnets umiddelbare kropslige
reaktioner og fglelsesmaessige udtryk og tillaeegger barnet hensigter.( Kirkebaek 1998,
Braten 2007). P4 den made giver foreeldrene barnet en stemme. Gennem fglelsesmaessig
udveksling forteeller barn og forseldre, hvad de synes om hinanden, og hvad de synes om
den situation, de er i.(Hautaniemi 2008). De spontane og umiddelbare kropslige reaktioner
og udtryk er forlgbere for mere tydelig kommunikation og udvikling af sprog. De er
fundamentet for alt meningsfuldt socialt liv, al samhandling og forstaelse.

Barnets udvikling sker i samspil og kommunikation med betydningsfulde andre. |
relationen skaber barnet sin opfattelse af sig selv, af andre mennesker og verden omkring

sig.

Seerlige udfordringer

Barn med multiple funktionsnedsaettelser har anderledes vilkar for at forsta sig selv, andre
mennesker og forhold i deres omgivelser. De har anderledes muligheder for at handle
kompetent i hverdagen og det kan veere sveert ved at forestille sig, hvordan bgrnenes
verden ser ud (Lorentzen 2009). For at give bgrnene adgang til naturlige
udviklingsbetingelser ma de sociale og fysiske omgivelser modificeres og tilpasses. |
konkrete situationer, ma samspilspartneren med intuition og empati tolke barnets udtryk og
handlinger meningsfuldt, og svare barnet pa mader, som barnet kan opfatte og forsta som
svar pa sit eget udspil. Hvis barnet i trampolinen udtrykker sin gleede og opstemthed ved
at sparke med sine ben, kan samspilspartneren dele barnets glaede ved at indtone sig pa
barnets sparkerytme og sige "Jaa, hvor du sparker med benene — det kan du Ii’! Vi skal
hoppe mere - det vil du gerne” samtidig med, at hun klapper barnet pa benene. Kendskab
til det enkelte barns seerlige behov og interesser samt viden om funktionsnedsaettelser og
kompensationsmuligheder er afggrende for etablering af gode samspil.

Erfaringer viser, at mange bgrn forstar mere, end de har de har mulighed for at give udtryk
for. Imidlertid gor barnenes funktionsnedseettelser det vanskeligt at udrede deres
impressive sprog og kognitive kapacitet. Det mest valide er observationer i dagligdagen,
foretaget af dem der kender barnet bedst, d.v.s. forseldre og andre naere personer fra
barnets sociale netvaerk. (Sollied 2009). Det anbefales at inddrage videoanalyse i den
fortlsbende observation og evaluering.

Kommunikation — nogle vigtige aspekter

Der findes mange forskellige opfattelser af, hvad kommunikation er. | VIKOM arbejder vi
ud fra en relationistisk forstaelse. Vi opfatter kommunikation som en proces, hvor
kommunikationens parter gensidigt tilpasser sig hinanden for at skabe feelles mening. Fra
hver deres perspektiv (stasted) forteeller de hinanden, hvad de synes om hinanden og om
det, der foregar i den konkrete situation. Parterne deler deres falelser, oplevelser, tanker,
synspunkter, dremme, gnsker og behov med hinanden. De forhandler og skaber mening
undervejs i processen. Kommunikationen pavirkes af begge parter med hver deres
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forudsaetninger og erfaringer og af relationen, parterne har til hinanden. Den konkrete
situation, som kommunikationen udfoldes i, spiller naturligvis ogsa en rolle.
Kommunikationsvanskeligheder opstar i relationen — det er ikke noget, der tilhgrer den ene
part. Selvom barnet har funktionsnedsaettelser, der har betydning for kommunikationen,
kan de oplevede kommunikationsvanskeligheder for parterne veere stgrre eller mindre —
eller helt fraveerende afhaengig af kommunikationspartner og situation.

Hvad kan en indsats i forhold til kommunikation handle om?

| en relationistisk forstadelse handler det om, hvordan man bedst kan stgtte og udvide
kommunikationsmulighederne i barnets betydningsfulde relationer og sammenhaenge.
Indsatsen kan fx rette sig mod at ggre omgivelserne bedre til at se, tolke, besvare og
nuancere barnets udtryksmader eller hjaelpe barnet og samtalepartnere til at bruge
forskellige udtryksmader, strategier eller kommunikationshjeelpemidler i deres
kommunikation. Videoanalyser af samspil er et vigtigt redskab, der bl.a. kan understatte
italeseettelse af den tavse viden, som barnets neerpersoner besidder.

Sproget og det sociale liv

Nar udvikling af sprog og kommunikation er malet, er det vigtigt at huske p4, at det altid vil
veere nogle faelles handlinger og erfaringer, der gar forud for sproget. Pa denne made er
sproget ulgseligt knyttet sammen med det sociale liv. Der er ikke genveje til sprog uden
om social samhandling.

Dette er et tema, som Per Lorentzen (bl.a. 2009) lsegger meget vaegt pa. Han skriver:
"Kommunikation muligggres af menneskers oplevelse af at vaere aktgrer inden for feelles
aktiviteter og af at kunne dele erfaringer og oplevelser. Baggrundstaeppet for
kommunikation er det &benbare — en faellesforstaelse af det, man kan tage for givet. Mere
konkret er det oplevelsen af at dele feelles omgivelser, feelles stasted, feelles perspektiv pa
heendelser og feelles vurdering og bedgmmelse af forhold i omgivelserne. Sadan en deling
af feelles oplevelser giver feelles erfaringer, som igen er udgangspunktet for sproget. [...]
Mening ligger hverken i sproget, begreber eller teenkning, men i hvad mennesker gor
sammen. [...] Kommunikation uden feelles formal, gensidig personlig involvering med
hensyn til at mene betyde noget for hinanden og intentioner, som udspringer fra
deltagernes aktuelle temaer bliver tom” (2009, s. 50-51).

Man seetter sig altsd ikke ned og kigger pa barnet, og venter pa at det kommunikerer.
Kommunikation og udvikling af sproglige koder ma ngdvendigvis udspringe af, at man gar
noget sammen, deler noget sammen og er betydningsfulde for hinanden.

Alternative mader at kommunikere pa

Alternativ og supplerende kommunikation er et tveerfagligt praksisfelt inden for
specialpaedagogikken. Alternativ og supplerende kommunikation handler om alt det, der
hjeelper mennesker til at kommunikere og forsta hinanden, nar den ene part har
funktionsnedseettelser og ikke kan tale. | daglig tale kaldes alternativ og supplerende
kommunikation ofte for ASK eller AAC, som er forkortelsen fra den engelsksprogede
terminologi (Augmentative and Alternative Communication).

Alternativ og supplerende kommunikation er en feellesbetegnelse for de mange mader,
man kan kommunikere pa, hvis talen ikke er tilstreekkelig. Nar barn har multiple
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funktionsnedsaettelser og ikke kan bruge talesproget som udtryksmade, er det vigtigt at se
pa de andre udtryksmader, som de ger brug af. Man ma lave prgvende fortolkninger af
udtryk, som man er i tvivl om, og handle pa dem og prgve at skabe feelles mening
sammen med barnet. Man kan ogsa teenke i, hvordan man kan nuancere barnets
eksisterende udtryksmader eller tilfgje nye.

Eksempler pa alternative kropsbaserede udtryksmader er brug af mimik og kropssprog,
blikretning, udpegning, hjemmelavede tegn og tegn til tale.

Alternativ og supplerende kommunikation kan ogsa handle om, at
kommunikationspartneren stiller sig til rddighed med ordforrad, tolkning eller andre
kommunikationsstrategier, som kan stgtte mennesket uden talesprog i at komme til orde.
Og endelig kan alternativ og supplerende kommunikation omfatte brug af hjeelpemidler
som udpegningstavler eller -bgger med grafiske symboler og fotos, og teknisk udstyr som
f.eks. talemaskiner og computere.

Anvendelse af alternative kommunikationsmader kraever en seerlig viden, herunder viden
om funktionsnedseettelsernes betydning for anvendelse af forskellige
kommunikationsmader og —midler, viden om muligheder og begraensninger, og evt.
teknisk viden og indsigt i tilknytning til valg og tilpasning af tekniske hjselpemidler. Centralt
star barnet med multiple funktionsnedseettelser og barnets nzere daglige relationer i
hjemmet, bagrnehave, skole osv. Derudover kan der veere behov for ekspertise fra fagfolk
med seerlig viden inden for forskellige omrader, fx talepaedagoger eller
kommunikationsvejledere, fysio- og ergoterapeuter eller teknologi — og synskonsulenter.

Teknologiens udvikling

Udviklingen af ny teknologi har givet en raekke nye muligheder for mennesker uden
talesprog. | en arreekke har udviklingen mest gaet pa at udvikle hjeelpemidler, der kan give
mennesker uden talesprog en lydlig output-mulighed. Pa det seneste har der ogsa veeret
fokus péa udvikling af teknologier, der kan give mennesker med funktionsnedszettelser
adgang til nogle af de samme teknologiske muligheder, som vi alle anvender i stigende
grad f.eks. computere.

Nogle af de nye computerbaserede kommunikationshjaelpemidler pa markedet fungerer
bade som kompenserende kommunikationshjaelpemidler og som tilpassede udgaver af
almene teknologier. Fx kan man sende og modtage sms’er eller e-mails, afspille musik, ga
pa internettet, tage digitale fotos eller optage video. Derudover kan hjeelpemidlerne ogsa
bruges til at styre elektrisk karestol eller til omverdenskontrol, fx at &bne dgre eller som
flernbetjening til TV, iPod osv.

Der findes ogsa webbaserede hjeelpemidler som Herbor-systemet, som pa en lettere
tilgeengelig made kan hjzelpe mennesker med funktionsnedsaettelser med at sende e-
mails, gemme og dele fotos og fa nye kontakter, ligesom at der er en mere tilgaengelig
version af Skype pa vej.

Anvendelse af forskellige former for teknologiske hjeelpemidler kan bidrage til, at barn,

unge og voksne med multiple funktionsnedsaettelser i hgjere grad far mulighed for at veere
aktive deltagere i det sociale liv. Kommunikationshjeelpemidler kan hjeelpe bgrnene og til
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at udtrykke sig mere nuanceret og ggre deres fglelser og kompetencer og interesser
tydeligere for omgivelserne.

| den sammenhaeng er det vigtigt at huske p&, at kommunikationshjaelpemidler indgar i en
totalitet af udtryksmidler og ekspressive udtryksmader (Jensen & Brandt 2008).
Hjeelpemidlerne skal tilfgje nye kommunikationsmuligheder bade for barnet og
kommunikationspartnerne — de skal ikke erstatte de kropsbaserede udtryksmader, som
altid vil veere grundlzeggende for kommunikation mellem mennesker.

Antal bgrn og unge med multiple funktionsnedseettelser uden talesprog

VIKOM har optalt 1186 bgrn med multiple funktionsnedsaettelser i barnehaver og skoler i
Danmark. Optzellingen er foretaget pa baggrund af 151 vuggestuer og skoler. Bgrnene gar
1 131 ud af 151 deltagende Skoler/Institutioner. Af de 131 er 5 regionale og 126
kommunale.
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