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Hvis atferden fungerer (de far det de gnsker) vil den
vedvare!
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Den atferden som enklest farer til det man gnsker seg
— brukes oftes

- 0g spesielt | vanskelige situasjoner
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Plan for dagen

Atferd ved Smith-Magenis’ syndrom — hva vet vi?

« Behandling av utfordrende atferd ved SMS —
forskning og en oversikt

« Malrettet miljgarbeid (Ingunn)

* Summegrupper

« Bruk av anvendt atferdsanalyse i forhold til SMS
* Summegrupper

« Kommunikasjons og atferd
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Atferd ved SMS - Hva vet vi?
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Symptomer og kjennetegn

* Utviklingshemning — nedre normalomradet til alvorlig
* Sgvnproblemer
» Utfordrende atferd (Selvdestruktiv / stereotyp)
« Sen/forstyrret sprakutvikling
 Autismespektervansker
* Forsinket grov- og finmotorikk
» Sanseproblemer
— Nedsatt fglelse for smerte og temperatur
— Syn- og hgrselsvansker
* Medisinske utfordringer:
— Hijertefeill
— Lavt stoffskifte (thyroxin)
— Scoliose
— Noen har epilepsi
— Overvekt
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Andre kjennetegn

-Karakteristisk utseende

Lzerevansker (spesifikke- og/eller generelle)
*Vansker med tidsbegrep

*Raske humgarsvingninger

*Sveert voksenorientert

*\are pa sinnsstemninger

*Ujevn profil: spesielt mellom kognitive og emosjonell
utvikling og
*Sosiale ferdigheter bedre enn kognitive ferdlgheter§\V/@
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Hva vet vi om atferd og Smith-
Magenis syndrom?

*Hyperaktivitet — darlig impulskontroll
-Utagerende atferd

*Selvskadende atferd
*Autismespektervansker:

— Opptatt av (opphengt i?) enkelte temaer
— Stereotypisk atferd (inkl repetative spgrsmal)
— Kontrollerende atferd

*“Voksenorienterte’oppmerksomhetssgkende
*Tilknytning til en “spesifikk person”

-Utfordrende atferd gker med alder og kognitive
ferdigheter (ulikt andre med utviklingshemning)
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Hva vet vi om atferd og Smith-
Magenis syndrom? forts

*Angst ved endringer
*Evnen til a tilpasse seg miljget er begrenset

« Utagerende atferd er ikke alltid impulsiv —
men kan veere "planlagt”
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Autismespektervansker

 Flesteparten med SMS vil mate kriteriene for
autismespektervansker en eller annen gang |
lgpet av livet

» Svakhet i sosial kommunikasjon inkl det a forsta
sosial signaler

* Autistisk veeremate — stereotypisk atferd og
restriktiv interesse

* (kontrollerende atferd) ',
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Vansker som far innvirkning pa
kommunikasjon og sprak

» Vansker med sansing/persepsjon

 Lavere tempo i forhold til tolkning,
bearbeiding og respons

« Kognitive vansker

* Oppmerksomhets- og konsentrasjonsvansker

* Redusert minnefunksjon

* Motoriske vansker

« Kontaktvansker W

« Ulike former for selvstimulering S =
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Arsaker til utfordrende atferd hos personer
med SMS

* Medisinske problemer (smerte, ubehag)

» Sgvnvansker

» Engstelse, uro, angst, spenning

* Frustrasjon

« Kommunikasjonsproblemer (auditive)

* Forsinket utvikling (forsta og kontrollere
egne falelser)

« Sensoriske problemer (for mye inntrykk)
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Vanlige misforstaelser

* At de velger a oppfare seg "darlig”
At de gjar det som hevn mot paragrende/fagpersoner

* Inkonsistent eller darlig oppdragelse fra pargrende
* Forventning om at pargrende BOR ha kontroll pa
barnas atferd

» Konsistent anvendelse av belgnning og straff vil
endre situasjonen
« Barna ma forsta hvem som er sjefen sa vil alt endre

seg W
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Vanlige feil vi gjar

* Tror at personen forstar ordene, tonefallet eller
ansiktsuttrykket vart

* bruker kun ord

* reagerer pa/utfra egne falelser

* Forventer at personen skal oppfare seg etter
alderen sin

* Bruker tvang og autoritet

« Underestimerer deres niva av angst i
situasjonen "
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Behandling av utfordrende atferd ved
SMS - forskning og en oversikt
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Pargrende til personer med SMS

» Pkt grad av utmattelse og foreldre- og
familieproblemer

« Pkt grad av depresjon, angst og sgvnvansker

» Jkt grad av stress

 Korrelasjon mellom stgrrelse pa stgttepersoner
(bade familie og profesjonelle) og stress

(Hodapp et al, 1998 og Foster et al, 2010)
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Forskning pa utfordrende atferd

To hypoteser

* Den utagerende og selvskadende atferden
ved SMS har kun biologisk arsak

 Det er de miljgmessige pavirkningene som
endrer og opprettholder utagerende atferd
ved SMS

Ingen av hypotesene finnes det nok data for a

stotte §\V4@



Forskning pa utfordrende atferd forts

*Taylor et al, 2008:

— Selvskading og utagering er ofte provosert
frem av lavt niva av voksen oppmerksomhet

— og forte til gkt voksenoppmerksomhet i
etterkant av atferd

\\/
N .,lk;//

g



Forskning pa utfordrende atferd forts

*Sloneem et al, 2011:

— Hgy grad av fysisk utagering (87,5%), selvskading (96.9%), destruktiv
atferd (81,3%) og verbal utagering (43,8%).

— Funksjonen av fysisk og verbal utagering hgyest for oppmerksomhet,
deretter unngaelse og tilgang pa noe.

— Funksjonen av selvskading var hgyest for selvstimulering, deretter
oppmerksomhet

— Funksjonen for destruktiv atferd var hgyest for unngaelse

— Sterk korrelasjon mellom grad av utagerende atferd og impulsivitet

— Ogsa korrelasjon mellom grad av utagerende atferd og hyperaktivitet
og autismespektervansker
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Farmakologisk behandling - forskning

« Sentralstimulerende midler

« Sovemedisiner

« Stemningsstabiliserende midler
 Antipsykotika

» Antidepressiva

« Alfa 2 agonister

* Benzodiazepiner

Ingen konsistent suksess

U
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Fra Poisson et al, 2015

(- Atferd og kognisjon

 Utviklingshemning

* Sprak og kommunikasjon
 Apraksi

* Oppmerksomhetsvansker

Kognitiv terapi

% Sprék og

kommunikasjon

Psykomotorisk terapi

Strukturert miljg

Kognitiv
atferdsterapi og
strukturert

( opplzering

Veiledning til
« Atferd og miljget foreldre

¢ Hyperaktivitet

* Utagering
 Belastning pa neaerpersoner

.

Melatonin og

betablokkere

Veiledning til
pargrende

Oppfalging av
tannhelse
Forebygging av
obstipasjon

Individuell
medisinisering

* Atferd og sgvn

¢ Innsovningsvansker
* Oppvakning om natten
o Tretthet pa dagtid

 Atferd og andre medisinske
tilstander

* Smerte
o Infeksjoner
® Séretc...

AWy
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Malrettet miljoarbeid

=Hvordan drive godt malarbeide rundt mennesker
med Smith-Magenis’ syndrom?

Ingunn Juel Fagermoen

Vernepleier
Frambu, 2016
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https://www.youtube.com/watch?v=gQyQbHv7M7A

Hva er DITT mal?

”"Bare hun ikke slar
noen....”

”Jeg vil at han skal
leke med andre

“Jeg er vernepleier og
opptatt av at nar hun blir
voksen sa skal hun klare

selv mest mulig selv...”

”For meg som fagperson er
det viktig at han lzerer

”

D
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De neste 45 min skal handle om:

*Hva er malrettet miljgarbeid?

Hvem skal sette mal?

*Hvordan pavirker JEG malarbeidet?

*Har vi felles holdninger?

*Om a sette mal og prosessen

*Hva bgr vi ta hensyn til ved diagnosen Smith-
Magenis’ syndrom nar vi skal sette mal?
Kommunikasjon i malarbeidet

\\/
N
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Malrettet miljgarbeid er et redskap for a sette
seg mal for det arbeidet man utfgrer og en
metode for a na disse malene.

-systematisk
-gjennomtenkt
-tilpasset; personlig, sosialt og fysisk

Hensikt: fremme personens vekst og
utvikling og lede frem til endringer i
retning av et bedre liv for personen

Wy
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For a forsta hvorfor mennesker handler som
de gjar og hvordan man kan endre atferd, er
det ngdvendig a ha kjennskap til en del

grunnleggende prinsipper for hvordan atferd
oppstar, opprettholdes, endres og reduseres.

\
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Var egen adferd pavirker!!!

Hvordan pavirkes malarbeidet av personene som
utfgrer det?

*Redsel

*Ulikt verdigrunnlag

*Manglende interesse

*Manglende informasjon/usikkerhet

*Om vi ser hensikten R
*Konflikter i arbeidsmiljpet R AMBL



For vi starter prosessen ma vi
kommunisere et felles
grunnsyn/holdninger

Pavirkes av:
*\ar relasjon til personen
*\Vart grunnleggende menneskesyn
*Var kunnskap/utdanning
*\ar erfaring
\\:\\“‘"ZQ
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Modell for malrettet miljgarbeid

_ : 4. : :
Slsetti 3. Planleggin
1. Kartlegging 2. Malsetting T T 5. Evaluering 6.Avslutning
L 6. Ny malsetting '
Sz
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e Hva er utfordringen? Hvem er den for? Er dette den viktigste utfordringen na?
YR e Danner grunnlaget for evalueringen

e Se malpyramide

2. Malsetting

e Valg av metode
TP e Tilrettelegging av miljget

* Opplaering og veiledning ’
M Registrering
. « Behandlingsintegritet (Var lojal mot planen for gjennomfgringen!!) y

Se registreringene i gjennomfg@ringen opp i mot registreringene i kartleggingen

6. Ny malsetting
eller avslutning

- - ? = - = [ 3
Er malet nddd? JA= nye m3l  NEI= endre strategi, prgve lenger, revurdere mélet Q\Wy/
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Malpyramide

W
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Mal ma veere:

Eksempel pa mal en fra IOP;

”Sondre skal spise penere nar
han sitter ved frokostbordet\
sammen med de andre barn pa

avdelingen”.
\

S == smarte
M == malbare

A = aksepterte
R == realistiske

T == tidsbestemte
E == enkle

”Oda skal hver dag spille et spill i SFO-
tiden sammen med 1-2 barn med
bistand fra personal. Malet er tidsfeste
frem til jul”

U

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER




Hva ma man ta hensyn til i miljgarbeid med
mennesker med SMS?

*Hyperaktivitet
*Raske humegrsvingninger
*Har et stgrre hjelpebehov enn det kan
se ut til og enn de ofte gir uttrykk for selv
*Vansker med tidsbegrep
eLav grad av emosjonell utvikling
*Ekstremt voksenorienterte
*\Vare pa sinnsstemninger
*Kontrollerende

*Angst/redsel
*Sgvnutfordringene
g Wy
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Hva kan man dra fordel av?

*Sosiale

Kommunikative

Lette 3 engasjere

*Humor

*Fasinert av teknologi
*Responderer bra pa forsterkere
*Visuelt sterke

Liker forskjellige aktiviteter
*Profiterer pa struktur og | -
forutsigbarhet §W’W//;
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Kommunikasjon i malsettingsarbeidet

*Er felles grunnsyn / holdninger kommunisert fgr vi
starter malsettingsarbeidet?

*Har vi innhentet kunnskap i kartleggingen.
Foreldre/sgsken/pargrende er ekspertene pa personen
og innehar kunnskap og erfaringer fagpersoner aldri vil
fa. Samarbeide = suksess

*Er alle involverte i malarbeidet informerte, fatt
opplaering?

*Er malene skriftliggjort og tilgjengelige for alle? \\\\‘,!/f////

g
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“Fortiden vil man helst glemme. Alle de nettene
hvor man desperat hadde behov for savn, alle de
slagene, klormerkene, luggingen, skrikingen, alle
de gangene det har veert sveert vanskelig a elske
sitt eget barn. Fremtiden er vanskelig a se for seg
fordi ting endrer seg sa sakte. Man ma starte pa
nytt hver dag og hape pa noen gode minutter i lapet
av dagen”

Mor til et barn med SMS

\\/
N
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Summeoppgaver

« Hvordan har dere tilrettelagt miljget for a
unnga ugnsket atferd?

*Hvordan tenker dere at deres eget
verdigrunnlag og tenkemate har pavirket
malarbeidet?

* Hvordan er deres mal utformet sett i lys av
SMARTE mal beskrivelsen?

\
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Anvendt Atferdsanalyse

\
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Modell for malrettet miljgarbeid

_ : 4. : :
Slsetti 3. Planleggin
1. Kartlegging 2. Malsetting T T 5. Evaluering 6.Avslutning

‘ AWy
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Atferdsanalyse

a forsta atferd og atferdsendring ut fra
laeringsbetingelser

atferd - normal og avvikende — kan i prinsippet
forstas ved a analysere betingelsene atferden
er opprettholdt av

\
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Anvendt atferdsanalyse

Bruk av atferdsanalyse i en terapeutisk
sammenheng

Intervensjonene utfgres i naturlig setting og er
viktig for personens sosiale og daglige
aktiviteter

\
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Analyse av atferd

Foranledning Respons/atferd Konsekvens

AWy
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Skjema for analyse av atferd

Ute i friminuttet

Opptatt med en
aktivitet

Pa kjpkkenet

Sitter med IPAD

21.05.15

Voksne star og
snakker sammen

Noen kommer
inn i rommet

Blir bedt om a
rydde

Blir bedt om a
avslutte

Skriker, slar,
skader seg selv

Stopper
aktiviteten,
snakker til den
som kommer,
sp@r spgrsmal

Truer med a sla

skriker, hyler,
lugger seg selv

De voksne
henvender seg til
barnet

Personen svarer
pa spgrsmalene

Personen trekker

seg unna
Personen trekker W
N
seg unna, SN é
FRAMBY
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Funksjon av atferd

*Finnes ved a se pa konsekvensene av atferden.

*Tre hovedfunksjoner
— Oppna noe (oppmerksomhet, ting, aktivitet)
— Unnga noe (oppmerksomhet, aktivitet)
— Sensorisk

«Systematisk observasjon er metoden for a finne
funksjonen av atferden

‘Nar man har funnet funksjonen av atferden, prgver man a
forhindre at ansket funksjon oppnas (oppretthold krav hvis
funksjonen er a slippe unna kravet)

\
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Funksjon av utfordrende atferd 1

@nske om at

noen skal ey~ Utfordrende —) Negativt for oss
stoppe noe atferd

@ker sjansen for l

utfordrende
atferd

I Tar vekk

Belpnning — krav/oppmerksom & Handling
het etc

D
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Funksjon av utfordrende atferd 2

@nske om a

Utfordrende Negativt for oss
fa noe — — g
atferd
@ker sjansen for
utfordrende l
atferd
I Gir noe
Belgnning A (ting/oppmerksom (— Handling
het/aktivitet

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Gjensidig belgnning?

@nske om 3
fa noe l Utfordrende —) Negativt for oss
" atferd
@ker sjansen for
utfordrende

atferd I

Gir noe
—  —| .
Belgnning (ting/oppmerksom Handling
l het/aktivitet I

Dker

(Ljtho;:Irzn E—) Belgnning ) sjansen wa

e atfer A

for § é

stopper handling FRAMBU



Analyse av atferd — hva gjar vi?

Foranledning Respons/Atferd
*Miljpmessige *Ha en plan eUnnga
tilrettelegginger *Fjerne fra omradet oppmerksomhet
elzre nye eAvled pa ugnsket atferd
ferdigheter Gi tid

*Bruk visuelle
paminninger

*Gi enkle valg

eAvled

eetc

AWy
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Ignorering

Er en av de sterkeste virkemidlene vi har —
brukes med varsomhet

Er meget krevende — spesielt for pargrende

Man ignorerer ALDRI personen, men
adferden

\
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Summeoppgaver

* Hvordan har dere arbeidet med analyse nar
dere har satt mal i forhold til ugnsket
atferd?

* Hvilke mal eller tiltak har dere satt som har
fokus pa foranledning (forhindre at atferden
skjer) og ikke kun pa konsekvens?

N
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Kommunikasjon og atferd

\
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Atferd er kommunikasjon

U
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Selvskadende, utagerende og destruktiv
atferd ved SMS tjenestegjar som en
kommunikativ funksjon.

Sloneem et al, 2011

\
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Kommunikasjon og SMS

* Forsinket sprakutvikling — spesielt
ekspressivt kommunikasjon

De aller fleste utvikler et talesprak — kan ha
uttalevansker/utydelig uttale

» Sprakforstaelsen bedre enn evnen til a
snakke (7)

\>
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Funksjonell kommunikasjonstrening

*Prosedyre for a erstatte utfordrende atferd med
gnsket atferd — uten bruk av tvang eller aversive
metoder

— Forutsetter at funksjonen til atferden er kjent,

samt at funksjonen ikke er sensorisk forsterket
*Fokus pa atferd som kommunikasjon
Lzere alternativ kommunikasjon som feks bilder,
konkreter, tegn, ord, etc

\

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Anbefalinger

« Start tidlig med alternativ- og supplerende
kommunikasjon (og hold pa det)

 Bruk visuelle cues og paminninger lenger
enn man tenker er ngdvendig (kanskje
alltid?)

\

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



"Barn med SMS kan til en viss grad styre sin
oppfarsel men det er viktig a innse at mange av deres
negative sider blir styrt av indre impulser”

Barbara Haas-Givler & Brenda Finucane
(oversatt av Selvi Hansen)
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