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Sedan 1990-talet utgor interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande
miljoer en av habiliteringsinsatserna for personer med omfattande
funktionsnedsattningar i Stockholms ldn. Rapporten syftar till att utvirdera
insatsen utifran perspektiven i evidensbaserad praktik: basta tillgdngliga
empiriska evidens, patientens erfarenheter och professionell expertis. 1)
Genom en sokning i fem databaser (PubMed, PsycINFO, ERIC, AMED och
CINAHL) identifierades 28 unika originaleffektstudier. Manga av studierna
indikerade positiva effekter men ldg metodologisk kvalitet innebar att det
vetenskapliga stodet sammanfattades som preliminart och osikert. 2) En
enkatundersokning (n=208) visade att medfoljarna (85,6% professionella)
var overvaldigande positiva till interventionen och att de sig maéanga
positiva effekter pad besokaren (dlder 1-73). 3) Genom sju
medfoljarintervjuer (sex professionella, en fordlder) och en
fokusgruppintervju med habiliteringspersonalen (tva arbetsterapeuter, fyra
pedagoger) framtrddde bilden av insatsen som en ram, inom vilken olika
meningsfulla aktiviteter dger rum. I rapportens avslutande del diskuteras
resultatens implikationer for klinikutvecklingen. En rekommendation ar
fortsatt tydliggorande av insatsens syfte.
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Sinnesstimulans som habiliteringsinsats fér personer med omfattande funktionsnedsattningar:
Utvardering utifrdn evidensbaserad praktik

Inledning

Att sinnesintryck i olika former har en fundamental betydelse for mansklig utveckling och
valméende ar nog ett okontroversiellt pastdende. Det ar till exempel valkant att den
deprivation av sensoriska intryck som historiskt forekommit i olika institutionsmiljéer, som
barnhem, varit direkt skadlig for individerna som vistats i dem (Frank, Klass, Earls, &
Eisenberg, 1996). Och med tanke pa vad som ar kiant om de negativa effekterna av sensorisk
deprivation ar det kanske inte sarskilt forvinande att det sedan linge forekommit olika
forsok att utveckla metoder med inslag av sinnesstimulering riktade till personer med
intellektuell funktionsnedsittning i forhoppning om att det skulle kunna leda till olika
positiva effekter (Hogg, Cavet, Lambe, & Smeddle, 2001).

En grupp som loper sarskilt stor risk for saval under- som overstimulans av sinnesintryck i
det vardagliga livet ar individer med omfattande funktionsnedsittningarna. Att leva med
flerfunktionsnedsattning, det vill sdga en kombination av omfattande rorelsenedsattning och
intellektuell funktionsnedsattning, innebar namligen per definition begransade mojligheter
att sjalv paverka eller avlagsna sig ifran en potentiellt under- eller 6verstimulerande kontext.
Sjalva kontexten som saddan och personerna i densamma har darfor en avgorande betydelse
for reglering och samordning av sinnesintryck. Denna insikt i kombination med det faktum
att manniskor med omfattande funktionsnedsattningar dessutom ofta varseblir sin omvéarld
pa ett annat sitt dn personer utan funktionsnedsittning var en av utgdngspunkterna for en
typ av metod och forhéllningssitt som kommit att kallas Snoezelen (Hulsegge & Verheul,
1987).

Snoezelen, som har sitt ursprung i 1970-talets Holland, bestar rent konkret av ett eller flera
rum med olika tekniska l6sningar och foremal som mojliggor sinnesstimulering i olika
sinnesmodaliteter. Den ursprungliga malgruppen for interventionen bestod av personer med
intellektuell funktionsnedsattning (troligen svar till mycket svar grad) och mycket begransad
eller ingen verbal kommunikationsformdga. Sjalva ordet, Snoezelen, som ar en
sammanslagning av de hollindska orden ”snuffelen” (sniffa) och “doezelen” (slumra),
skvallrar ocksd om tanken med interventionen. Syftet r namligen att ge besokaren mojlighet
att sjalv paverka och styra graden och typen av sinnesstimulans samt att erbjuda avslappning
och vilbefinnande (Hulsegge & Verheul, 1987).

Det brukar betonas att Snoezelenkonceptet inte bara bestir av den sinnesstimulerande
miljon utan att dven medfoljande personals eller familjemedlemmars forhéllningssatt ar av
avgorande betydelse for upplevelsen. Idealmedf6ljaren har beskrivits som en mdgjliggorare
(enabling therapist”), i kontrast till terapeuter i andra sammanhang som kanske forvintas
vara styrande, ge instruktioner och diarmed indirekt stilla krav pa patienten. Den
mojliggorande medfoljaren fattar inte beslut at besokaren, utan forsoker ldsa av besokarens
beteende och lata honom/henne styra hur besoket utvecklas (Lotan, 2006b). Det har till och
med foreslagits att det unika med Snoezelen inte har med sjilva sinnesstimulansen att gora,
utan att det ar betonandet av det icke-styrande forhéllningssattet och avsaknaden av pa
forhand formulerade pedagogiska eller terapeutiska malsattningar som ar det radikala med
Snoezelen (Hogg et al., 2001).

Det ursprungliga syftet med Snoezelen kan sdledes bast beskrivas i termer av avslappning
och att erbjuda en vilsam aktivitet. Och d&ven om Snoezelen kan ha pedagogiska eller
terapeutiska effekter sa bor det, i enlighet med Snoezelens grundtanke, inte vara det primira
syftet (Hulsegge & Verheul, 1987). Det har dock under de senaste artiondena publicerats ett
antal studier diar man studerat effekterna av vistelse i Snoezelenliknande kontrollerade
sinnesstimulerande miljoer och implicit eller explicit placerat Snoezelen i ett
behandlingsfack. Vad géller Center for sinnesstimulering inom Habilitering & Halsa, som ju
ar foremalet for den har rapporten, ska exempelvis alla besokare ha en vardplan dar bland
annat mal for insatsen ska definieras.

Numera ges interventioner i Snoezelenliknande miljoer for manga olika patientgrupper
utover den ursprungliga malgruppen. Forsok har gjorts att anvidnda kontrollerade
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sinnesstimulerande miljéer vid bland annat forlossning (Manesh, Kalati, & Hosseini, 2015),
som intervention for personer med olika demenssjukdomar (Maseda et al., 2014), sdsom
Huntington (Leng et al., 2003), for personer med autism (McKee, Harris, Rice, & Silk, 2007),
som en intervention vid langvarig smarta (Schofield, 2005), inom slutenvardspsykiatrin
(Reddon, Thai Hoang, Sehgal, & Marjanovic, 2004) och for barn med tandvardsradsla
(Shapiro, Melmed, Sgan-Cohen, Eli, & Parush, 2007). Sinnesstimulerande miljoer aterfinns
inom saval kommunala som landstingsdrivna verksamheter i Sverige och pa olika platser i
varlden.

Center for sinnesstimulering — Lagunen och Korallen

Individuella interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljéer utgor sedan drygt 20
ar en etablerad del av Habilitering & Hailsas utbud av insatser. Sjdlva miljoerna finns i
dagsldaget pa Center for sinnesstimulering (CSS) pa Rosenlunds sjukhus i Stockholm,
uppdelat pa tva enheter: Korallen, som viander sig till barn som ar 0—12 ar, och Lagunen, som
tar emot ungdomar och vuxna som ar 13—65 ar. P4 CSS finns totalt tolv sinnesrum med olika
tematik, inredning, teknik och styrsitt. Sex av rummen finns pa Lagunen, fem pa Korallen
och ett delas av enheterna. I centrets utbud av insatser ingar, forutom sinnesrummen, aven
mojligheten att prova taktil massage, ett kafé, en terapihund, Hoppolek/Movego (specifika
hjalpmedel for lek och rorelse) och en form av korskola och prova-pa-verksamhet for AKKA-
platta (ett hjalpmedel for sjalvstyrd forflyttning och kommunikation for personer med
omfattande rorelsenedsittning).

Sinnesrummens inbordes olikheter syftar till att mojliggora olika typer av sinnesstimulans.
Tva av Lagunens rum ar sa kallade vita rum, i vilka det framst ar graden och typen av visuella
stimuli (farger pa foremal, viaggar, ljus som ror sig) som besokaren kan paverka, men dven
auditiva (musik, ljud) och taktila stimuli (varm vattensing, olika material) gar att
kontrollera. I Lagunens sd kallade batrum kan besokaren ta plats i en mindre trabat
upphéingd i rummets tak och genom kroppsrorelser stimulera bland annat balanssinnet.
Aven hir kan besokaren paverka auditiva (inspelade naturljud) och visuella stimuli (rorlig
bild). P4 Lagunen finns ocksd ett rum som betecknas morka rummet, i vilket taktil
(vattensdng med ljudvibrationer) och visuell (olika ljuseffekter) stimulans star i centrum.

I musikrummet har auditiv stimulans en central plats och for individer med nedsatt
horselforméga finns ocksd mojligheten att uppleva musik i form av vibrationer i olika
foremal. Det finns ocksa ett s kallat rorelserum, som ar anpassat s att dven individer med
betydande rorelsenedsittning ska kunna stimulera balans samt led- och muskelsinnet (stor
gunga, bollhav).

Aven pa Korallen finns ett vitt rum och ett musikrum. Dirutéver finns ett si kallat
cirkusrum, som ar tankt att inbjuda till rorelse och lek, med bland annat en rutschkana, en
gunga och en karusell samt ett kidnselrum, dar fokus ar taktil stimulans (bollhav, foremal
med varierande former och textur). P4 Korallen inleds och avslutas besoken i allméanhet i den
s kallade traffpunkten, dir tanken ar att besokare och medfoljare kan mota andra i liknande
situation och fordriva tiden med fika eller lek. Bada enheterna delar dessutom péa ett rum
med ett jacuzzibadkar, diar besokaren bland annat kan fa taktil (bubblor) och auditiv (musik)
stimulans.

Gemensamt for alla patienter som fir insatser pa CSS ar att de ar individer med behov av
hjalp och stod i stora delar av vardagen. Alla patienter har diagnoser som innebar att de
omfattas av lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS). CSS maélgrupp har
oftast en kombination av betydande nedsittning av allmanintellektuell funktionsnivd och
omfattande rorelsenedsittning som antingen ar medfodd eller en konsekvens av forviarvad
hjarnskada. Det ar ocksa vanligt forekommande att patienterna vid sidan av den kognitiva
nedsittningen och rorelsenedsittningen ocksd har andra funktionsnedsittningar, sasom
synnedsattning eller autism. Den typiska patienten har ingen eller mycket begriansad verbal
kommunikationsformaga.
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Det ar sdledes en malgrupp som ofta ar helt beroende av att personer i nitverket eller
omgivningen kan identifiera och tolka mer eller mindre svartydda signaler. Att alla
preferenser och onskningar maste kunna avkodas av assistenter eller nirstdende innebir en
risk for feltolkningar och i forlingningen minskad kommunikation totalt sett. For den har
patientgruppen ar varje tillfille till att 6ka engagemang och delaktighet darfor sarskilt viktigt
att ta tillvara och det ar ocksa det som ar syftet med den tekniska utrustningen och de
anpassade styrsiatten i sinnesrummen: att mojliggora val av aktiviteter och en chans att
paverka omgivningen. Detta aterspeglas ocksd i malen med insatserna pa CSS: att ge
patienten “mojlighet att anvinda sin kropp och sina sinnen utifrdn sina egna
forutsattningar”, “forutsattningar for att utveckla sin sjalvkansla, starka sitt jag och utveckla
en tro pa egen formaga” och att “ge personer med stora funktionsnedsittningar storre
mojligheter att sjalva styra och paverka sina aktiviteter i den sinnesstimulerande miljon”
(Palmgqyvist, 2015).

Inne i sinnesrummen &tfoljs besokaren av en medfoljare, vanligen en forilder, anhorig eller
assistent, som fore det forsta besoket pa CSS far genomga en grundutbildning. Den sa kallade
medfoljarutbildningen innehéller information om verksamheten, en kort presentation av
Snoezelen och de mainskliga sinnena samt praktisk information om bokningen av
sinnesrummen. Utbildningen avslutas direfter med en rundvandring i sinnesrummen, under
vilken medfoljarna till respektive besokare i avskildhet kan diskutera och planera det
enskilda drendet tillsammans med personal fran CSS. Sarskilt fokus ldggs under
medfoljarutbildningen pa det forhallningssatt som, enligt personalen pa CSS, ar nodvandigt
for att insatserna i den sinnesstimulerande miljon ska ha effekt. Det 4r medfoljarens uppgift
att bidra till upprattande av en trygg atmosfar, ha tilltro till besokarens formaga, ge
besokaren tid, undvika fokus pé prestation, ge mdjlighet till egna val och att viga prova nya
saker.

Det kriavs ingen remiss for att fa insatser fran CSS utan foretrddare for patienten kan soka
insatser direkt via telefon. Efter inkommen ansokan tas drendet upp pa en teamkonferens
och om personen bedoms tillhora centrets malgrupp erbjuds medfoljare(n) tid pa
grundutbildningen. Vid de forsta besoken &ar personal fran CSS alltid nédrvarande i
sinnessrummet. I ett senare skede ar det i regel bara besokaren och medféljaren som ar i
rummet tillsammans, men personal tar alltid emot varje besokare enskilt och féljer upp varje
besok. Personalens grundrekommendation ar att initialt préva samma sinnesrum néagra,
forslagvis tre, ganger innan de byter till ett annat rum. Sinnesrummen bokas 50 minuter &t
gangen, maximalt en gang per veckan.

Frekvensen pa besoken varierar, men det stora flertalet patienter besoker centret varje eller
varannan vecka. CSS har under ett ar ungefar 570 unika patienter som sammanlagt gor
6 000 besok. Vissa besokare kommer till CSS i manga ars tid, medan andra kanske bara
dyker upp vid nagot enstaka tillfille. I dagsldget arbetar tre arbetsterapeuter och fyra
specialpedagoger/pedagoger pa CSS (Palmkvist, 2015).

Evidensbaserad praktik

Utvirderingen i den har rapporten baseras pa principerna for s kallad evidensbaserad
praktik (EBP), vilket kan sdgas vara en utveckling av evidensbaserad medicin, som
definierats av bland annat Sackett, Rosenberg, Gray, Haynes och Richardson (1996). EBP
innebdr en medveten och systematisk anviandning av olika kunskapskallor vid beslut om
insatser inom vard och omsorg. Tanken ar att basta tillgingliga empiriska evidens, den
professionelles expertis samt patientens erfarenhet, 6nskemal och situation ska beaktas. Av
detta foljer siledes att varken kunskap frén rigordsa vetenskapliga studier eller klinisk
erfarenhet var for sig ar tillracklig vid beslut om lampliga insatser i enskilda fall, utan att
béada formerna av kunskap maste viktas mot varandra for basta moéjliga utfall. EBP kan ocksé
beskrivas i termer av en process dar det ingér att utreda/bedoma behov, vilja insats,
genomfora och utvardera. Valet av en insats ar tankt att vara en transparent process dar de
olika kunskapskallorna oppet kan redovisas och dar patienten ar delaktig (Socialstyrelsen,
2007).
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Denna utvirdering baseras pa kunskap fran samtliga kéllor som betonas i EBP: vetenskaplig
evidens, mélgruppens och professionellas erfarenheter. Utviarderingen ar darfor uppdelad i
tre delar som motsvarar de tre perspektiven. Den forsta delen, som motsvarar
kunskapskéllan vetenskaplig evidens inom EBP, utgors av en grundlig genomgéing av
samtliga publicerade relevanta studier inom filtet. Del tvd, som utgar ifrAn malgruppens
perspektiv, utgors dels av en enkidtundersokning dar medfdljare till besokarna pa CSS fatt
svara pa ett antal frdgor och pastdenden, dels en intervjustudie med ett begransat antal
medfoljarintervjuer. Del tre, med fokus pa de professionellas erfarenheter, utgors av en
fokusgruppsintervjustudie med samtliga anstiallda pa CSS. De tre perspektiven knyts
avslutningsvis ihop i en sammanfattande diskussion. Forhoppningen ar att kombinationen av
olika metoder och perspektiv kan ge en rik bild av verksamheten och uppslag till
rekommendationer samt vicka fragor for det fortsatta arbetet med utveckling och
patientsdkerhet.

Utvarderingens syfte

Utvarderingens huvudsakliga syfte ar att skapa ett underlag for det fortsatta arbetet med
verksamhets- och metodutveckling pa CSS samt kvalitetssakring av insatserna. Rapporten
kan ses som en del av patientsikerhetsarbetet inom Habilitering & Halsa. Ett systematiskt
forbattrings- och patientsdkerhetsarbete ar givetvis av stor vikt vid all form av hilso- och
sjukvard men kanske dnnu nagot viktigare nar insatserna riktar sig till patienter som pa
grund av sina funktionsnedsattningar sjalva har begransade mdojligheter att framfora kritik
och som ar helt beroende av det professionella och privata natverkets forméga att tolka
signaler pa missnoje och agera foretradare.

Fragestallningar
Utviarderingen syftar till att svara pa foljande fragestallningar:

Del I: Vetenskaplig evidens

1. Hur starkt ar det vetenskapliga stodet for positiva effekter (olika utfallsmatt) av
individuella interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer for personer
med omfattande funktionsnedsattningar?

Del I1: Malgruppens perspektiv

Vad anser medfoljarna om individuell intervention i kontrollerad sinnesstimulerande
miljo och om stodet pa CSS?

Vilka forvantningar har medféljarna pa interventionen?

Vilka effekter uppfattar medfoljarna att interventionen har pa besokaren?

Paverkar medfoljarnas forvantningar och/eller deltagar-/medfoljarkarakteristika
medfoljarnas upplevelse av effekter pa besokaren?

Hur beskriver medf6ljarna interventionen?

N

AR L ol

Del III: Professionellas erfarenheter

Hur beskriver personalen pa CSS effekterna av interventionen?

Hur uppfattar personalen de verksamma mekanismerna bakom eventuella positiva
effekter?

o\
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Del I. Vetenskaplig evidens

Genomgang av aktuellt forskningslage

Metod

En systematisk sOkning i relevanta databaser (PubMed, PsycINFO, ERIC, AMED och
CINAHL) utfordes i syfte att beskriva den vetenskapliga evidensen for individuella
interventioner i  sinnesstimulerande miljoer for individer med betydande
utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar.

Procedur

De studier som identifierades vid sokningen stilldes mot ett antal inklusionskriterier (se
tabell 1) i tvd steg: forst vid en screening av samtliga sammanfattningar for att utesluta
uppenbarligen irrelevanta artiklar och darefter vid en noggrann lisning av de resterande
artiklarna (proceduren beskrivs i figur 1). Valet av databaser och formulerandet av
sokstrangen (se figur 1) gjordes i samrdd med en bibliotekarie pa ett sjukhusbibliotek med
samarbetsavtal med Habilitering & Hailsa.

Tabell 1. Beskrivning av studiens inklusionskriterier.

P Population Personer med flerfunktionsnedsittning, intellektuell funktions-
nedsattning eller forvarvad hjarnskada i alla aldrar.

I Intervention Individuell intervention i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer.

C Kontroll ("Control") Ingen intervention/annan intervention.

O Utfallsmétt ("Outcome") Samtliga studerade utfallsmatt.

Inga metodologiska kvalitetskrav har stillts pa studierna i litteraturgenomgangen eftersom
rapportforfattaren pa forhand visste att forskningsfiltet var begrinsat. Det innebir att
alltifran fallstudier, 6ppna studier, kvasi-experiment till randomiserade kontrollerade studier
kunde komma ifrdga. Endast studier skrivna pa engelska inkluderades. Samtliga moment i
litteraturgenomgangen genomfordes av rapportforfattaren. De exkluderade studierna och en
beskrivning av orsaken till varfor respektive studie exkluderats aterfinns i bilaga 1
(fullstandiga referenser aterfinns i litteraturlistan).

Sokning med Genomgén . 3 ..
“((multi-sensory OR o1 unika aVg ° Fullstandig 28 original-
multisensory) AND ~ [?|  artiklar | '| samman- | | 8€Pomseans 1 artiklar

(environment OR fattningar av 56 artiklar inkluderade
room*) OR Snoezelen)
AND (intellectual l l l
disability OR learning
disability OR mental 35 artiklar 28 artiklar Varav 18
retardation OR brain exkluderade exkluderade l.ng.ICk !
injury OR developmental ..tldlg.Te
disabilit*)” | versiks-
i PubMed, PsycINFO, Varav 1 meta- och/eller
ERIC, ﬁg/igggz_ggNAHL agalys ‘och 6 metaanalys
oversikts-
artiklar (se
bilaga 4)

Figur 1. Litteraturgenomgangens olika moment.
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Resultat

Tjugoatta artiklar uppfyllde inklusionskriterierna. Av dessa har arton (se bilaga 2) beskrivits
och sammanfattats i en eller flera tidigare publicerade oversiktsartiklar och/eller metaanalys
och kommer darfor inte att beskrivas i litteraturgenomgéngen (fullstindiga referenser
aterfinns i litteraturlistan). De resterande tio studierna beskrivs i detalj i bilaga 3 och
sammanfattas nedan.

Sammanfattning av resultaten fran originalartiklarna

Den metodologiska kvaliteten pa de inkluderade studierna var generellt sett lag. Inga
randomiserade kontrollerade studier identifierades. I tre av studierna (Fava & Strauss, 2010;
Moir, 2010; Poza, Gémez, Gutiérrez, Mendoza, & Hornero, 2013) fanns nagon form av
kontrollgrupp. En av studierna (Van der Putten, Vlaskamp, & Schuivens, 2011) anvinde
istallet upprepade baslinjemétningar och en annan (Tunson & Candler, 2010) ABAB-design.
Ovriga studier var antingen fallstudier (Lotan, 2006a, 2006b) eller hade annan design utan
kontroll eller randomisering (Hill, Trusler, Furniss, & Lancioni, 2012; Hotz et al., 2006;
Thompson, 2011). Totalt 146 patienter i olika aldrar och med olika kombinationer av
funktionsnedsittningar deltog i studierna (m=14,6).

Den kanske mest aktiva kontrollbetingelsen aterfinns i studien av Fava och Strauss (2010).
I studien jamfors effekter av ett traditionellt Snoezelenuppliagg med effekter av en mer
strukturerad intervention i samma sinnesstimulerande miljo. I den mer strukturerade
versionen av interventionen tog forskarna pa forhand, via en standardiserad procedur, reda
pa vilken slags sinnesstimulus som deltagaren foredrog, for att sedan kunna anvanda stimulit
under sjalva interventionen. Forsoket visade bland annat att det friare Snoezelenupplagget
gav signifikant minskade problembeteenden for deltagare med vissa kombinationer av
funktionsnedsittningar  (autism och intellektuell funktionsnedsittning), medan
stimuluspreferensinterventionen gav signifikant 6kade adaptiva beteenden for deltagare med
flerfunktionsnedsittning. Vilken typ av sinnesstimulerande intervention som var att foredra
hade alltsd att gora med vilken typ av effekt man ville uppnd och vilken typ av
funktionsnedsittningar deltagaren hade.

I ett av de tvd andra forsoken med kontrollgrupp (Poza et al., 2013) undersoktes om
individuella interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer péaverkar
hjarnaktiviteten (EEG). Resultaten fran studien visade att experimentgruppen efter
interventionen fick ett aktivitetsmonster i hjarnan som brukar ses vid avslappning och
meditation. Gruppen bestod i det har fallet av vuxna individer med forvarvad hjarnskada.

I sex av de resterade atta studierna var deltagarna 18 ar eller yngre. I en av dessa (Hotz et al.,
2006) fann man att deltagarna — barn med svar forvarvad hjarnskada — fick légre
hjartfrekvens, minskad muskeltonus, 6kad sjilvstandighet och mer adaptiva responser pa
stimuli, efter en rehabiliteringsperiod med bland annat individuella sessioner i en
kontrollerad sinnesstimulerande miljo. Hill, Trusler, Furniss och Lancionis (2012) fann ocksa
positiva effekter av vistelse i en sinnesstimulerande milj6, men i deras forsok utgjordes
deltagarna av en 14-arig flicka och en 18-arig ung man med autism och svar intellektuell
funktionsnedsittning och den positiva effekten bestod i minskade stereotypier.

I ett par studier undersoktes om sinnesstimulerande milj6/foremal kan adderas till andra
typer av interventioner for att f battre/0kad effekt. Tunson och Candler (2010) provade om
ett tillagg av Snoezelenutrustning till ett slags upplevelsetavla med foremal som syftar till att
vacka nyfikenhet (sd kallad scratch board) paverkade aktivitet eller vakenhet hos tre barn
med flerfunktionsnedsattning. For tva av barnen gjorde dock Snoezelenutrustningen ingen
skillnad. I den andra studien (Moir, 2010) provades om en sinnesstimulerande miljo
paverkade inldarningen av aktiveringsfardigheter ("switching skills”) hos tre barn med
flerfunktionsnedsattning. Forfattarna kunde dock inte se nadgon markant skillnad vad gillde
inlarning i de olika miljoerna, férutom att den sinnesstimulerande miljon mojligen bidrog till
att uppratthalla intresset for aktiveringen over fler sessioner.
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En av de inkluderade artiklarna (Thompson, 2011) utmaérker sig i relation till 6vriga pa grund
av sitt relativt stora antal deltagare (50). Deltagarna — barn med olika grader och typer av
funktionsnedsittningar — observerades i sin klassrumsmiljo fore och efter att de fatt
individuella interventioner i en kontrollerad sinnesstimulerande milj6 pa skolan. Resultaten
indikerade en signifikant 6kning av ihallande fokus, avslappning, glddje och niarvaro samt en
signifikant minskning av sjdlvskadebeteende nir eleverna atervint till klassrummet. En
annan mojlig tillampning av den sinnesstimulerande miljon i skolvarlden, namligen som
instrument for att hjilpa larare bedoma sina flerfunktionsnedsatta elevers sensoriska
fardigheter och preferenser, har provats i en annan studie (Van der Putten et al., 2011).
Forskarna fann att lararnas kunskap om var aktiviteter bast kan erbjudas de individuella
eleverna hade okat signifikant efter en fyra veckors lang interventionsperiod dar lararen varit
med i sinnesrummet som medfoljare.

De aterstdende studierna, bada med vuxna deltagare, utgors av olika fallexempel. I den ena
artikeln (Lotan, 2006b) beskrivs hur tvd personer med Downs syndrom deltagit i ett
fysioterapeutiskt traningsprogram som utforts i en sinnesstimulerande milj6. For den ena
personen sags ingen forandring i utfallsmattet (hjartfrekvens) efter tre ars fysioterapi i den
sinnesstimulerande miljon, men for den andra sags en O0kning av sjialvstindighet efter sex
maéanaders traning. I den andra artikeln (Lotan, 2006a) beskrivs tre fall dir tre kvinnor med
Retts syndrom fatt olika behandlingsprogram med olika syften i sinnesstimulerande miljoer.
Effekterna som beskrivs i de tre fallen utgors av minskade utbrott (fall 1), farre fallolyckor
(fall 2) och signifikant storre rorelseomfang (fall 3).

Diskussion

De inkluderade studierna indikerar sammanfattningsvis en del positiva effekter av
individuella interventioner i en kontrollerad sinnesstimulerande miljo for personer med
betydande funktionsnedsittningar. Bland de positiva fynden dterfinns exempelvis minskade
problembeteenden och okad avslappning. Den liaga metodologiska kvaliteten och stora
heterogeniteten avseende fragestillning, metod och utfallsmatt mellan studierna gor det dock
svart att dra nagra sakra slutsatser. Den vetenskapliga evidensen, baserat pa de tio studierna,
kan beskrivas som osédker och preliminar.

Den sammanlagda bilden frén de tio studierna G6verensstaimmer séledes i hog grad med
slutsatserna fran tidigare publicerade oOversiktsartiklar (se bilaga 4), i vilka det
aterkommande konstateras att generellt 1g metodologisk kvalitet begransar mojligheten att
dra slutsatser om effekter av interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer
(Botts, Hershfeldt, & Christensen-Sandfort, 2008; Chan et al., 2010; Hogg et al., 2001; Lai,
2003; Lancioni, Cuvo, & O’Reilly, 2002; Lancioni, Singh, O'Reilly, Oliva, & Basili, 2005;
Lotan & Gold, 2009). Ménga av de originalartiklar som Oversikterna baseras pa saknar
exempelvis kontrollbetingelser och i de fall som det finns kontrollgrupp avviker den ofta fran
experimentgruppen inte bara vad giller den relevanta variabeln utan dven exempelvis vad
géller grad av behandlarnarvaro (Lancioni et al., 2002).

I den tidigaste oversiktsartikeln (Hogg et al., 2001) konstateras att det bland de publicerade
studierna aterfinns exempel pa ett brett spektrum av positiva effekter, sdsom minskade
problemskapande beteenden, 6kad avslappning och koncentration samtidigt som det ocksa
finns exempel pad studier som visar att interventionen inte inneburit signifikanta positiva
effekter. Forfattarna till 6versiktsartikeln konstaterar att studier med en svag ("loose”) design
tenderar att ge mycket positiva resultat, medan resultaten bland studierna med en mer
stringent design forefaller vara mer blandade. Oversikten visar vidare att det finns mycket
begransat stod for generalisering av effekter och kvardrojande effekter efter interventionen.

Aven i 6versikten av Lancioni et al. (2002) konstateras att de flesta studier (atta av fjorton)
visar pa olika positiva inom-sessions-effekter, samtidigt som bilden av eventuella
kvardrojande effekter (direkt efter och med viss fordrojning) dr mer blandad. Liknande
slutsatser dras ocksa i den senast publicerade systematiska litteraturgenomgangen (Chan et
al.,, 2010), i vilken forfattarna skriver att det finns indikationer pa att interventioner i
kontrollerade sinnesstimulerande miljoer har positiva effekter sasom att framja
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kommunikation, prosociala beteenden, koncentration och engagemang ("engagement”) samt
att 0ka avslappning. Artikelforfattarna drar dock slutsatsen att det finns begriansat stod for
att de positiva forandringarna overfors till situationer utanfor sinnesrummet och diarigenom
bidrar till att minska problemskapande beteenden i vardagen. Det dr ocksa oklart om och i
vilken méan effekterna vidmakthalls efter interventionen.

Den kanske mest positiva bedomningen av det vetenskapliga stodet for metoden aterfinns i
den enda identifierade metaanalysen (Lotan & Gold, 2009), i vilken huvudfyndet utgors av en
signifikant (p<0,001) stor (0,76) effektstorlek for studier, utan kontrollbetingelser, dar
baslinjematningar jamforts med matningar efter interventionen (med minst 10 minuters
fordrojning). Forfattarna fann ocksa en rad andra stora effektstorlekar som i vissa fall var
signifikanta, men en hog grad av heterogenitet mellan studierna forsvarar tolkningen.
Forfattarna drar a ena sidan slutsatsen att det finns preliminart stod for att individuella
interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer kan anvidndas for att minska
problemskapande beteenden, men rekommenderar & andra sidan att stodet bor betraktas
som preliminirt med hinsyn till originalstudiernas varierande kvalitet.

Flera faktorer bidrar till svarigheten att gora en Overskadlig sammanfattning av filtet och
mojligheten att jaimfora resultat fran olika studier. For det forsta ar det egentligen tveksamt
om individuella interventioner i en kontrollerad sinnesstimulerande miljo 6verhuvudtaget
kan betraktas som en enhetlig intervention. Vid en nirmare granskning av hur
interventionen beskrivits i olika artiklar ser man en avsevard variation vad géller frekvens,
duration, totalt antal sessioner, graden av styrning fran medféljarna, graden av struktur,
typen av sinnesstimulans etc. De olika interventionerna skulle kunna placeras in pa ett
spektrum dar den ursprungliga Snoezelentanken aterfinns i ena anden och helt andra typer
av interventioner (sasom fysioterapi) som genomforts i en sinnesstimulerande milj6 aterfinns
i den andra dnden.

For det andra fokuserar de olika studierna pd en mingd olika tinkbara effekter av
interventionen. De olika utfallsmatten har dessutom kvantifierats pa olika siatt. Matningarna
har utforts vid olika tidpunkter (under interventionen, direkt efter och med viss fordréjning)
och uppfoljningar pa langre sikt saknas nistan helt.

For det tredje har, som tidigare namnts, en majoritet av de publicerade studierna en relativt
svag design och fa deltagare, medan bara enstaka studier ar nagot rigidare i sitt upplagg. Det
innebar att fynd som &r relativt sett sikrare stéllts bredvid mycket osdkra hypotetiska fynd.
For det fjairde ar det stora skillnader mellan patientgrupperna i de olika studierna.
Variationen géller bade aldrar och grad och typ av funktionsnedséttning.

Precis som Hogg et al. (2001) skriver s& gor heterogeniteten bland annat att det blir svart att
dra nagra slutsatser om varfor interventionen haft positivt utfall i vissa fall, men i andra inte.
Heterogeniteten gor det ocksd mojligt att landa i relativt disparata slutsatser om evidenslaget
i olika litteraturgenomganger beroende pa hur inklusionskriterierna formulerats och vilka
analyser som utforts. Det giller inte minst bedomningen av interventionens eventuella effekt
pa beteendeproblem. Det ar till exempel intressant att jamfora slutsatserna i de tva senast
publicerade litteraturgenomgéangarna som bada fokuserar pa studier med deltagare med
intellektuell funktionsnedsittning. Chan et al. (2010) konkluderar att deras oversikt stodjer
synen péa interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljéer som ett slags
fritidsaktivitet for att frimja vdlméaende, snarare dn som en specifik terapi for att minska
problembeteenden. Lotan och Gold (2009) anser diremot att den samlade evidensen ger
preliminart stod for antagandet att kontrollerade sinnesstimulerande miljoer kan anvindas
som en terapeutisk miljo for att minska maladaptiva beteenden hos individer med
intellektuell funktionsnedsittning. Samtidigt konstaterar artikelforfattarna att de inte lyckats
identifiera en enda randomiserad kontrollerad studie och att bara fyra av tretton inkluderade
studier 6verhuvudtaget hade ndgon form av kontrollgrupp. Detta ar sarskilt oroande om det
kombineras med Hoggs et al. (2001) iakttagelse att svag design tycks leda till mycket positiva
utfall, samtidigt som bilden fran studier med mer stringent design var mer blandad, med
savil positiva som negativa utfall.
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De originalartiklar som inkluderats i denna litteraturgenomgang kan inte sigas dndra bilden
av statusen pa den vetenskapliga evidensen som framkommer i de tidigare publicerade
litteraturgenomgéangarna pa néagot avgorande sitt. Det innebar givetvis inte att fynden i
studierna inte dr intressanta. Ett exempel pa ett intressant spar ar exempelvis i vilken mén en
sinnesstimulerande milj0 kan anvindas for att lira medf6ljaren mer om besokarens
kommunikativa signaler och sensoriska preferenser, vilket van der Putten et al. (2011) forsokt
mata i sin studie.

Rekommendationer och implikationer

De rekommendationer for framtida forskning som tidigare beskrivits relativt utforligt i
litteraturgenomgéngarna av till exempel Chan et al. (2010), Hogg et al. (2001) och Lancioni
et al. (2002) ar, med tanke pa ovanstaende resonemang, i hog grad fortfarande relevanta och
kommer darfor inte att upprepas i sin helhet hir. Kortfattat kan sdgas att framtida studier
bor ha en tydlig fragestallning baserad pa en teoretisk modell, tillrackligt manga deltagare for
att sakert kunna sidga att ett eventuellt nollresultat inte beror pa slumpen, randomiserad
fordelning av deltagare, blinda bedomare och acceptabla kontrollbetingelser.

Vad giller kliniska rekommendationer ar det viktigt att understryka att en osdker och
preliminar evidens inte per definition innebar att interventionen inte har 6nskvirda effekter.
Osidkerheten bestér i att de studier som hittills publicerats haft for ménga svagheter for att
det ska gd att dra ndgra sikra slutsatser. Det innebar att uppfoljning i varje enskilt kliniskt
fall, i kombination med klinisk beprévad erfarenhet, blir avgérande. Inom Habilitering &
Hilsa i SLL gors uppfoljningar och utvirderingar av interventioner och uppsatta
malsattningar (minst arligen) i samband med upprattandet av individuella vardplaner. Det ar
viktigt att detta kombineras med ett aktivt patientsikerhetsarbete dar man strukturerat och
aterkommande forsoker identifiera eventuella risker for negativa handelser.

Det ar ocksa viktigt att dterigen papeka att en faktor som gor det svart att formulera mer
specifika kliniska rekommendationer ar att de interventioner som studerats i de olika
studierna ovan i manga fall avviker i relevanta aspekter fran insatserna pa CSS. For att
niamna ett exempel si ar den intervention som provats av Poza (2013) betydligt mer
strukturerad, med aterkommande steg for varje session, dn intervention som ges pa CSS.

Metoddiskussion

Litteraturgenomgéangen i den hér rapporten har flera péatagliga brister. Det har, av tids- och
resursskal, inte varit mojligt att komplettera sokningen i databaser med andra metoder for
att identifiera potentiella studier (som att kontakta aktiva forskare eller gi igenom
litteraturlistor). Detta kan ha lett till en 6verrepresentation av artiklar med positiva fynd. Av
samma skal har det inte varit mgjligt att lata tvd individer gora sokningarna i databaserna
och vilja ut artiklarna oberoende av varandra for att sedan kunna jaimfora resultaten. Det har
alltsa inte provats hur de definierade inklusionskriterierna tillimpats pa de identifierade
studierna. Det gar inte att utesluta om rapportforfattarens bedomningar varit
stranga/tillatande i underkant eller objektiva. Vidare saknas en strukturerad bedémning av
kvaliteten pa de originalartiklar som inkluderats i litteraturgenomgangen. En mer
strukturerad bedomning av kvaliteten med ett valitt och reliabelt instrument hade troligen
gjort resultatet mer 6verskadligt.

12(79)



Del Il: Malgruppens perspektiv

Kvantitativ del: medfoljarenkat

Metod

Enkiten

En enkidt med frdgor och pastdenden om olika tdnkbara effekter pd samspelet mellan
medfoljare och patient, patientens beteende och reaktioner samt allmidn noéjdhet med
besoken, upplevelse av personalens stod och i vilken mén medfoljaren skulle rekommendera
verksamheten konstruerades i utvarderingssyfte (se bilaga 5). Fragorna formulerades av
medarbetare pa CSS i samrad med Habilitering & Halsas FoUU-enhet.

Svarsalternativ i form av en femgradig likertskala for respektive fraga/pastaende om effekter
under besoken formulerades si att det fanns mojlighet att skatta sdval okningar som
minskningar i malbeteendets frekvens eller intensitet: -2 (mycket mer negativt utfall) till 2
(mycket mer positivt utfall). De olika svarsalternativen visualiserades ocksd i form av ett
stiliserat ansikte, liknande en s kallad smiley, med ett ansiktsuttryck som strickte sig ifran
mycket ledsamt (mycket negativt utfall) till mycket gladjefyllt (mycket positivt utfall).

Respondenterna uppmanades vid skattningen i enkdten att jamfora patientens beteende
under besoket i sinnesrummen med samma individs beteende i vardagliga situationer. Som
komplement till de slutna fragorna formulerades ocksa ett par oppna fragor om medfoljarens
bedomning av eventuella effekter av vistelsen pa centret under och efter besoket samt ett
antal bakgrundsfragor om besokaren, medfoljaren och relationen dem emellan.

Procedur
Enkat-
konstruktion
LaguV w‘aﬂen
Datainsamling 1:
141006 - 141011 56 svar 38 svar
Enkéten utokas
med ett antal
péstdenden om
medféljarens
forvantningar pa
besoken pa CSS.
/ \
Datainsamling 2:
150119 - 150214 76 svar 38 svar

Figur 2. Datainsamling.

Enkiten besvarades av en majoritet av alla medfoljare som besokte CSS under tva
begrinsade tidsperioder (se figur 2). Malsdttningen var att dela ut enkiten till samtliga
medfoljar-besokar-par som besokte CSS under perioderna men i nagra fall glomdes det bort.
Andelen medfoljar-besokar-par totalt under tidsperioden var strax under 300 (den exakta
siffran ar svar att berdakna eftersom en del av besoken pa CSS har annat syfte dn individuell
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intervention i sinnesstimulerande miljo) och totalt inkom 208 enkitsvar, varav 114 inkom
efter det att enkdten utokats med péastdenden om tankbara forvintningar pa besoken som
medfoljarna fick skatta forekomsten av pa en tregradig skala (inte viktigt/tillampbart, litet
viktigt och mycket viktigt). Pastdendena om forvintningar motsvarade pastiendena om
effekter som ingick i bada versionerna av enkéten.

Namnvart dr att enkiterna inte var anonyma, eftersom ett annat syfte med dem var att kunna
utvirdera insatser och folja utvecklingen aven pé ett individuellt plan. Andelen bortfall i de
olika variablerna var i genomsnitt 8,46 %. Bortfallen bestod till den absolut storsta delen av
att enstaka fragor/péstdenden helt enkelt inte besvarats men i nigra fall ocksé av att svaren
var av sadan karaktar att de inte gick att anvianda, till exempel nar flera medfoljare hjalpts at
att fylla i enkiten och darfor fyllt i flera svarsalternativ pa medféljarens kon. I de fall dar det
fanns flera angivna viarden pa langden pa relationen mellan medfoljare och patienten
anviandes ett medelvirde vid sammanstillningen. For fyra av utfallsmétten Oversteg
bortfallet 10 %: pa frigan om i vilken grad besoken pa CSS syftar till att minska
sjalvdestruktivitet (20,5 %), att minska smairta (23,1 %), pa frigan om besoken lett till att
besokaren blivit mer arg/lugn (16,3 %) och att besokaren fatt mer/mindre smérta (10,1 %).
Bland bakgrundsvariabler var bortfallet storre dn 10 % i tva fall: antalet tidigare besok pa CSS
(27,9 %) och medféljarens kon (12,5 %).

Deltagare

Eftersom den typiska besdokaren pad CSS ar en person med omfattande
funktionsnedsittningar skapades enkiten med medféljarna i dtanke som respondenter.
Besokarna har, som tidigare beskrivits i inledningen till rapporten, i allminhet en
kombination av stora kognitiva nedsattningar, motsvarande medelsvar till mycket svar
intellektuell funktionsnedsittning, och omfattande rorelsenedséttning, och dartill inte sillan
andra funktionsnedsittningar sdsom synnedsattning eller autism. Den typiska patienten har
ingen eller mycket begransad verbal kommunikationsforméaga.

Medfoljarna bestod av familje-/sliktmedlemmar till besokarna eller personer med nagon
form av professionell relation till besokaren. Det forekom exempelvis medfoljare som beskrev
sin yrkesroll som vardare, personal pa dagliga verksamhet, personliga assistent, personal pa
gruppbostad, elevassistent, avlosare, resurs och sd vidare. I ménga fall forekom svaret
assistent, vilket kan tolkas som en forkortning for bade skolassistent och personlig assistent.
Eftersom det i ménga fall var omojligt att avgora exakt vilken typ av professionell relation
som avsags transformerades data till en binar variabel: familje-/sliktrelation eller
professionell relation (se tabell 2). De fyra respondenter som uppgav att de bade var
familj/slakt och arbetade professionellt med den person som de var pa CSS tillsammans med
har i tabell 2 och alla analyser nedan riaknats som familj/slakt.

Statistisk analys

Vid hypotesprovning av skillnader mellan medelvarden fran oberoende grupper, som till
exempel medfoljarna pa Korallen respektive Lagunen, har oberoende t-test anvénts. I det fall
dir den oberoende variabeln (antal tidigare besok pa CSS) hade fler dn tva nivaer (firre an
fem ganger, 5-20 ganger och fler 4n 20 génger) anvindes envigs oberoende ANOVA samt
Scheffés som post-hoc-test for att préva skillnaderna mellan de respektive grupperna. Nar
provningen géllde frekvenser och fordelningar anvindes x2 och vid prévningen av
sambanden mellan forvintade och observerade effekter berdknades Pearsons
korrelationskoefficient. Eftersom det pa forhand inte var givet att resultaten av
hypotesprovningarna skulle ga at det ena eller andra héallet sattes alpha till 0,05. Samtliga
statistiska berdakningar har utforts i PSPP (version 090-g3a3ds8).

Etiska overviaganden

Eftersom det 6vergripande syftet med rapporten ar klinikutveckling och inga patienter direkt
involverats i utviarderingen har rapportférfattaren, i samrad med Habilitering & Hélsas
FoUU-enhet, gjort bedomningen att en formell etikprovning vid lokal etikprovningsnamnd
inte varit pakallad for det aktuella projektet. Projektet har dock givetvis foljt de riktlinjer

14(79)



kliniken har for klinikutveckling samt den radande lagstiftningen for hélso- och sjukvard,
inklusive personuppgiftslagen och patientsikerhetslagen. Samtliga medfoljare som fatt fylla i
enkidten har informerats om syftet med utvirderingen och medverkan har varit frivillig.
Samtycke till deltagande har inte kunnat inhdmtas av patienterna sjilva pa grund av deras
(ofta) betydande nedsittningar av allménintellektuell férméga. Det finns dock ingen
anledning att tro att sjdlva medfoljarskattningen skulle ha aversiva konsekvenser for
patienterna.

All data avidentifierades innan den matades in i databasen och dven om samtliga insamlade
uppgifter i databasen liggs samman bedoms det i princip vara omojligt att identifiera
enskilda patienter och/eller medfoljare. Datafilen har dock givetvis skyddats med l6senord
och forvaras av rapportforfattaren pa ett USB-minne som lases in. Kopia pa datafilen finns
ocksa pa CSS och i handledarnas ago. De ifyllda enkiterna forvaras inlasta pa CSS.

Resultat

Skillnader mellan centrens besokare och medfoljare

En mycket tydlig majoritet av medfoljarna pa bada enheterna var kvinnor, men pa Korallen
var kvinnodominansen bland medfoljarna signifikant storre dn pa Lagunen (se tabell 1). P&
bada enheterna hade merparten av medféljarna en professionell relation till besokaren som
de var pa centret tillsammans med, men pa Lagunen var andelen professionella medfoljare
signifikant storre an pa Korallen. Medfoljarna pa Lagunen hade, foga oOverraskande,
signifikant liangre relationer till de besokare som de var pa CSS med dn medfdljarna pa
Korallen. En annan skillnad var att en signifikant stérre andel av medfoljarna pa Lagunen
skattade att smérta var ett &terkommande problem &n pa Korallen.

Tabell 2. Besokar- och medfdljarkarakteristika samt jaimforelser mellan Korallen och Lagunen
(t- respektive y2-viarden).

Korallen Lagunen Totalt t X2
Besokarens kon, antal (%) Fh.cka/kvmna 34 (44.7) 75 (56,8) 109 (52,4) 2,82
Pojke/man 42 (55,3) 57 (43,2) 99 (47,6)
Besokarens alder, ar m (sd) 7,5 (3,7) 381 (14,9) 26,4 (19,1) 21,17 -
<5 14 (24,6) 12 (12,9) 26 (17,3)
Totalt antal besok pa CSS (%) 5-20 17 (29,8) 25 (26,9) 42 (28,0) - 4,26
>20 26 (45,6) 56 (60,2) 82 (54,7)
- .. Kvinna 69 (95,8) 92 (83,6) 161 (88,5) «
0,
Medf6ljarens kon, antal (%) Man 3 (4.2) 18 (16,4) 21 (11,5) 6,34
. .. i Familj/slakt 19 (25,0) 10 (7,9) 29 (14,4) xx
0, -
Medfoljarens relation till besokaren, antal (%) Professionell 57 (75.0) 116 (921) 173 (85.6) 11,2
Patient-medfoljar-relationens lingd, ar m (sd) 2,7 (2,3) 7,1 (6,6) 5.4 (5,8 6,6 -
.. Ja 21 (29,6) 40 (32,3) 61 (31,3)
a (o)
Sjalvdestruktivitet®, antal (%) Nej 50 (70.4) 84 (677) 134 (68.7) 0,15
s a Ja 14 (20,0) 41 (35,0) 55 (29,4) *
0, -
Smérta”, antal (%) Nej 56 (80,0) 76 (65,0) 132 (70,6) 48
#Medfoljarnas svar pd om besdkaren brukar vara sjalvdestruktiv/ha ont.
'p<0,05
“p<o0,01
"p<0,001

Medfoljarnas generella nojdhet och upplevelse av stod fran personalen

En mycket klar majoritet av medféljarna pd CSS uppgav att de var mycket néjda med
besoken och med stodet fran personalen samt att de skulle rekommendera centret till andra i
mycket hog grad (se figur 3).
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Rekommenderas i mycketlag grad Rekommenderas i mycket hog grad

I mycket 14g grad fatt stod av personalen I mycket hog grad fatt stod av personalen

Mycket missndjd med bestken Mycket n6jd med besken

» Totalt

® Lagunen
OKorallen

[

-2 -1 o) 1

Figur 3. Medelvirden och standardavvikelser (upphojt) for medfoljarnas svar pa tre frigor kopplade
till allmén nojdhet uppdelat pa enhet.

Oberoende t-test visade att det inte fanns nagra signifikanta skillnader mellan Lagunen och
Korallen vad giller medfoljarnas skattningar pa de olika nojdhetsskalorna. Det fanns heller
inga signifikanta skillnader mellan skattningarna fran medfoljare med professionell relation
till besokaren kontra medfoljare med familje- eller sliktrelation. P4 samma sétt sigs inga
signifikanta skillnader baserat pd medfoljarens kon, besokarens kon eller antalet tidigare
besok pa CSS. Det finns heller inga signifikanta korrelationer mellan besokarens alder eller
langd pa relationen och svaren pa fragorna i figur 3.

Medfoljarnas forvantningar

Samtliga undersokta tinkbara forvantningar pa besoken pa CSS ansdgs vara mycket viktiga
av en majoritet av medfoljarna (se figur 4). Medfoljarna hade sdledes en forviantan om flera
olika simultana effekter. De forvantade effekter som ansags viktigast var okad gladje,
avslappning och lugn. Minskad smairta ansags oviktigt av flest medfoljare.

= ©
Bli gladare 7,

Slappnaav | 7,1

Bli lugnare 9,1

. P o
Oka fokus pé aktiviteter | 3

Oka initiativ till aktivitet 84

Minska sjilvdestruktivitet 16,1

'

Oka samspelet mellan oss 9,3

Oka anvindning av kropp 10,7

Minska smirta

0% 20% 40% 60% 80% 100%
O Inte viktigt/tillimpbart ~ @Litet viktigt @ Mycket viktigt

Figur 4. Fordelning (%) av medf6ljarnas forvintningar pa olika tdnkbara effekter i den
sinnesstimulerande miljon.
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P& den Oppna fragan om andra forviantade effekter av besoket pad CSS hade tva respondenter
svarat "miljoombyte” och i bada fallen skattat det som mycket viktigt. I materialet aterfanns
ocksa ett antal forvantade effekter som uppgetts vid ett tillfalle och som skattats som mycket
viktiga: "h6ja medvetenhet/0ka vakenhet”, "’bibehalla rorlighet”, “socialt”, "sinnen”, ”"se nya
saker som kan intressera” och "IBT-traning [intensiv beteendeterapi]”. Vidare forekom “ha
kul” vid tva tillfallen, vid ena tillfallet skattat som mycket viktigt, vid det andra utan
tillhorande skattning. Utover detta namndes dven “trevlig samvaro med likasinnade” och “en

rolig upplevelse” en gang vardera, dock utan tillhérande skattning av grad av viktighet.

Medfoljarnas upplevda effekter hos patienten

Medfoljarnas genomsnittliga skattningar av effekter av vistelsen i den sinnesstimulerande
miljon var positiva i alla undersokta utfallsmaétt (se figur 5). Storst effekt sdg medfoljarna pa
graden av avslappning. Den relativt sett minsta genomsnittliga positiva effekten skattade
medfoljarna pa smartlindring.

PR S| 0,40 2781
Mycket mer smérta bmeeae !‘l 0,30 278-mmmt Mycket mindre smarta
,76
: 0,43°
0,818 !
Mycket mer sjalvdestruktivitet 5 0,85 S ' Mycket mindre sjalvdestruktivitet
0,85
t 0,75 '
1,04 %74
Mycket mer arg L - 1,15 L Mycket mer lugn
=2,50 8
113~ 25 0,86 0,81,
Mycket mer ledsen Mycket mer glad
Mycket mindre fokuserad Mycket mer fokuserad
0,76
Mycket mer spand/orolig - ) e Mpycket mer avslappnad
Anvént sin kropp i mycket mindre grad rers B 4 Anviant sin kropp mycket mer
Loi=5,95
0,76 0,81
Tagit initiativ till aktivitet i mycket mindre grad g = Tagit initiativtill aktivitet mycket mer
199" <>
Samspelet har minskat mycket Samspelet har dkat mycket
*p<0,05 Totalt
::y<0,01 m Lagunen
P<0,001
O Korallen 5 1 0 1 5

Figur 5. Medelvarden och standardavvikelser (upphéjt) av medféljarnas skattningar av upplevda
forandringar under besoken i den kontrollerade sinnesstimulerande miljon (dar -2 representerar
mycket mer negativt utfall och +2 mycket mer positivt utfall), uppdelat pa Korallen och Lagunen, samt
t-virden (oberoende t-test) i de fall som skillnaden mellan enheterna var signifikant.

Medféljarna pa Lagunen skattade signifikant storre effekter i form av 6kad avslappning och
lugn dn vad medfoljarna pa Korallen gjorde, medan det omvinda géllde effekter i form av
olika aspekter av aktivitet (se figur 5). Den enskilt storsta skillnaden mellan medféljarna pa
de tva centrens skattningar ségs pa fragan om besokaren anvint sin kropp mer eller mindre.
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Ovriga skillnader mellan medfoljarna pa de tva centrens uppfattningar om effekter i figur 5
var inte signifikanta.

Betydelsen av antal tidigare besok pa CSS

Antal tidigare besok pd CSS hade betydelse for medfoljarnas uppfattning av utfallet av
interventionen i tva fall: graden av uppnadd avslappning och lugn (se figur 6). Besokare som
tidigare hade gjort fler besok pa CSS blev, i medfdljarnas 6gon, mer avslappnade och lugnare
av besoket pa CSS dn besokare som hade gjort farre. Post-hoc test (Scheffé) visade att det var
medfoljare till besokare som varit pa centret fler dn tjugo gidnger som skattade signifikant
storre avslappning, t=-3,40 (p=0,004), och lugn, t=-2,78 (p=0,024), dn medfoljare till de
besokare som varit pa centret firre dn fem ganger. I 6vrigt hade inte antal tidigare besok pa
CSS nagon betydelse for de undersokta effekterna av vistelsen i den kontrollerade
sinnesstimulerande miljon.

Mycket mer arg Mycket mer lugn
el I
>
Mycket mer spand/orolig Fy 41=5,79H 280 -emmm Mycket mer avslappnad
>20 besok 020,05
.. p<o,
m5-20 b?sok "]J<O,D
0O <5 besok T T
-2 -1 0 1 2

Figur 6. Medelviarden och standardavvikelser (upphéjt) av medféljarnas skattningar av upplevda
forandringar avseende lugn och avslappningsgrad under beséken i den kontrollerade
sinnesstimulerande miljon (dar -2 representerar mycket mer negativt utfall och +2 mycket mer
positivt utfall), uppdelat pa antal tidigare besok samt F-varden (envigs oberoende ANOVA).

Betydelsen av typen av relation mellan besokare och medfoljare

Aven typen av relation mellan besokare och medféljare hade betydelse for medféljarnas
skattningar i tva fall: graden av skattad kroppsanvidndning och avslappning (se figur 7).
Medfoljare som hade en familje-/sldktrelation till besokaren som de var pa CSS tillsammans
med upplevde att besokarens kroppsanviandning okade signifikant mer dn vad medfdljare
som hade en professionell relation upplevde. Gillande avslappningsgrad sigs det omvianda
forhéllandet: professionella medfoljare skattade signifikant storre uppnadd avslappning an
familje- och slaktmedlemmar. I 6vrigt hade typen av relation till medf6ljaren ingen betydelse
for de studerade utfallsmatten.

Anvant sin kropp i mycket mindre grad Anvént sin kropp mycket mer

!
Mycket mer spiand/orolig Mycket mer avslappnad

B Professionell “p<0,05

0 Familj/slakt p<0,01

2 -1 0 1 2

Figur 7. Medelviarden och standardavvikelser (upphojt) av medfoljarnas skattningar av upplevda
forandringar avseende kroppsanvindning och avslappningsgrad under besoken i den kontrollerade
sinnesstimulerande miljon (dir -2 representerar mycket mer negativt utfall och +2 mycket mer

positivt utfall), uppdelat pa besokarens typ av relation till medféljaren samt t-viarden (oberoende t-
test).
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Varken besokarens eller medféljarens kon hade nagon betydelse for hur medféljarna skattade
effekterna i den kontrollerade sinnesstimulerande miljon. Inte heller lingden péa relationen
mellan besokare och medfoljare hade nagon signifikant korrelation med nagot av
utfallsmétten. Det finns séledes inget som tyder pa att medfoljare som skattat storre effekter
av besoken kint personen som den ar pa CSS tillsammans med langre tid eller vice versa.

Medfoljarnas kommentarer: effekter

Manga av de effekter som beskrevs i enkétens fria kommentarsfilt var varianter av eller
upprepningar av de beteenden som medféljarna redan skattat forandring av (avslappning,
gladje, aktivitet). Det framkom dock nagra intressanta beskrivningar som ger en nagot
fylligare bild av medfoljarnas syn pa interventionens effekter och pa CSS i allméinhet. I nagra
kommentarer beskrevs exempelvis att det helt enkelt inte finns manga aktiviteter som pa
samma sitt ar anpassade for personer med betydande funktionsnedsattningar:

Korallen var det enda stélle vi hade att dka till nar han var mindre, och till viss del dven
nu. Har kan han ga omkring pa stor yta och han tycker allt ar roligt. Vi gillar verkligen
Korallen. Vi knyter manga kontakter har, det kinns som en oas for funkisfamiljer.

Négra av medfoljarna till besokare pa Korallen beskrev att de kunde se en utveckling 6ver tid:

[Besokaren] ar mycket aktiv i sin lek under vara besok pa Korallen. Den entusiasm han
visar dr nagot jag sillan ser annars i vardagen. [Besokaren] kianns trygg, glad och
nyfiken under besoken. Detta dr nigot som successivt vaxt fram under de ar vi har
besokt Korallen. Jag upplever ocksa att [besokaren] inkluderar mig mer i sin lek an i
andra situationer/platser i vardagen. Positiva effekter i vart samspel.

Hon har utvecklats jattemycket de har aren, och det ar mycket tack vare Korallen. Hon
var en liten "fegis" som liten, men vagade pa Korallen. Bl.a. larde hon sig att ga och
klattra pa mjuka dynorna i Vita rummet. Hon vagade att prova trapporna i
Cirkusrummet dar det ar mjukt att falla och att slappna av i Musikrummet.

Ett antal medfoljare beskrev mgjligheten att traffa andra medfoljare och utbytet med CSS-
medarbetarna som givande:

Korallenbesoken ar mycket givande for bade barnvux, for har kan man vara sig sjilv. Fa
egen tid i sinnesrummen. Umgas med andra i traffpunkten. Som vuxen kan man prata
och dela erfarenheter med varandra om olika svérigheter, tipsa om olika hjalpmedel
m.m. Personalen dr mycket bra, lyhorda och tillmotesgdende. Man far ett bra samspel.
Bra social traning.

Medfoljarnas kommentarer: kvardréjande effekter

Ett stort antal exempel pd vad medfoljarna upplevde som kvardrojande effekter efter besoken
pa CSS framkom i svaren pa de Oppna frdgorna. De vanligaste kvardrojande effekterna som
rapporterades var: gladje, avslappning, lugn, trétthet och nojdhet. En del medfoljare beskrev
hur deras besokare blev mer aktiva efter besoken, medan andra uppgav att besokaren snarare
hade ett behov av dterhdmtning och till och med somn. I den mén effekterna gavs en tidsram
sa beskrevs de i allminhet hanga kvar direkt efter besoket eller tills senare samma dag. I ett
par fall beskrev medfoljare dock vad de uppfattade som effekter pa langre sikt:

[Besokaren] gor tydliga framsteg i sin utveckling. Socialt — vagar ta for sig mer. Motorik
— béttre balans och kroppsuppfattning. Emotionellt — visar tydligt sina kanslor. Sprak,
kommunikation — framsteg. Musik betyder mycket och har finns material for att
utvecklas. [Besokaren] sjunger ofta i taxin pa vag hit.

Flertalet medféljare uppgav ocksa att de inte sag nagra kvardrojande effekter av besoken pa
CSS.

Negativa effekter

En mycket liten andel av alla skattade effekter indikerade forandring i negativ riktning (se
tabell 3). Pa ett av utfallsmatten forekom skattningar i mycket negativ riktning (-2) och pé sju
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forekom skattningar i nagot negativ riktning (-1). Det var ingen medféljare som uppgav vare
sig 0kning av sjdlvdestruktivitet eller smairta.

Tabell 3. Antal ginger som medfoljare gjort skattningar i negativ riktning pé respektive péastéende.

Lagunen Korallen Totalt
n (% n (%) n (%)

Tagit initiativ till aktivitet i mycket mindre grad 2(1,6) o0(0,0) 2 (1,0)
Tagit initiativ till aktivitet i lite mindre grad 3(2,3) 2(2,8 5 (25)
Samspelet mellan oss har minskat lite 1(0,8) 0(0,0) 1 (0,5)
Besokaren har anvint sin kropp i lite mindre grad 1(0,8) 1(1,4) 2 (1,0
BesOkaren har varit lite mer spand eller orolig 2(1,5) 1(1,4) 3(,5)
Besokaren har varit lite mindre fokuserad pé aktiviteterna 2(1,5) 3(4,1) 5 (2,5
Besokaren har varit lite mer ledsen 1(0,8) 1(1,4) 2 (1,0)
Besokaren har varit lite mer arg 0(0,00 1(1,6) 1 (0,6)
> 12 (1,2) 9 (1,7) 21 (1,4)

Sambandet mellan medfoljarnas forvantningar och upplevda effekter

I sex av nio fall fanns det ett signifikant positivt ssmband mellan medféljarnas forvantningar
pa och upplevelse av effekt av vistelsen i den kontrollerade sinnesstimulerande miljon (se
tabell 4). I dessa fall tenderade saledes medfoljarna att skatta relativt sett starkare effekter ju
viktigare de ansag att malet var. I 6vriga fall fanns inget sddant samband. Mest iogonfallande
ar kanske att det ar ndrapa ett nollsamband mellan forvantad effekt pa okat fokus och
faktiskt upplevd effekt pa fokus/koncentration. I fyra av nio undersokta utfallsmatt kan
korrelationen mellan forvantad effekt och faktiskt utfall, enligt Cohens (1988) riktlinjer,
beskrivas som medelstark-stark. I tvd av nio fall ses en svag-medelstark signifikant
korrelation.

Tabell 4. Korrelationsmatris 6ver medfoljarnas forvantningar pa besoket pd CSS och medféljarnas
skattningar av upplevda effekter under besoken.

Forvantad effekt pa...
» = © o = @ = » 2
S 3. - S =i
L] = = o & oh T, a 3
®, = o s =3 o e 2 g
o =] = L& =
j=A = =3 I & =
= =9 = - ) 2
o e 09 g fan
z 2z E £
= g = 8
g 3 G
samspel 0,478 0,197 0355 = 0,049 0238 0251 0,53 0,265 0,388’
¢ initiativ tillaktivitet 0,155 0,203" 0353  -0153 0350 0,090 -0,057  -0,054  -0,052
£ anvindande av kropp 0,164 0,315 0,474  -0,309 0413 0,087 -0,179 0,037 0,061
'$ avslappning 0,136 -0,157 -0,244" 0,440 -0,205° 0,101 0,383 0,216 0,258
b .
fé koncentration/fokus  -0,009 0,003 0,058 -0,086 0,058 0,128 0,129 -0,03 -0,006
& sorg-glidje 0,150 0,200 0,106 -0,095 0,128 0,284~  -0,069 0,154 0,076
& ilska-lugn 0,0130  -0,200  -0,265 0456  -0,243 0,156 0,455 0,146 0,268
= sjilvdestruktivitet -0,014 -0,007 -0,041 0,262 0,019 0,327 0,413 0,209 0,195
smérta 0,014 0,166 -0,019 0,009 -0,057 0,226 0,165 0,066 0,344
'p<0,05
"p<0,01
"p<0,001

Negativa korrelationer ar av sirskilt intresse eftersom de innebar att respondenter som
angett en viss effekt som ett viktigt mél skattat relativt sett mindre effekt pa utfallet av
samma eller annan effekt. Det ar heller inte s& forvinande att medfdljare som angett
avslappning som ett mycket viktigt mal tenderat att skatta effekterna pa okad anvandning av
kroppen som relativt lagre eller vice versa. Samma sak kan sigas gillande den negativa
korrelationen mellan 6kat fokus pa aktiviteter som mal och lugn som effekt.
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Diskussion

Den kanske mest iogonfallande aspekten av resultaten fran enkdtundersokningen &r
medfoljarnas overvaldigande positiva bild av CSS. Nastan samtliga medfoljare skattade att de
i mycket hog grad ar nojda med besoken, stodet fran personalen och att de i mycket hog grad
skulle rekommendera verksamheten till andra. I materialet finns ytterst fa spar av missndje.
Resultaten visar tydligt att medféljarna kommer till CSS fyllda av forviantan om att vistelsen i
den kontrollerade sinnestimulerande miljon ska leda till en palett av olika effekter. En stor
del av medf6ljarna anser ocksa att besoket infriat forvintningarna och lett till olika positiva
effekter.

Medfoljarna uppfattade att de starkaste positiva effekterna av vistelsen i den kontrollerade
sinnesstimulerande miljon var okad avslappning och gladje. De relativt sett svagaste
effekterna, enligt medfoljarna, var minskad smarta, okad kroppsanvandning och okat
initiativ till aktivitet. I detta avseende fanns dock signifikanta skillnader mellan medfoljarna
pé Korallen och Lagunen som ar virda att droja vid. Medfoljarna till besokarna pa Korallen
upplevde signifikant storre effekter pa olika aspekter av aktivitet an medfoljarna till besokare
pa Lagunen. For avslappning och okat lugn gillde det omvianda: medfoljarna pa Lagunen
skattade signifikant storre effekter 4n pa Korallen.

Det gar att forestilla sig flera olika tdnkbara forklaringar till den hér diskrepansen mellan
medfoljarnas upplevelser av effekter pa de olika centren. Diskrepansen skulle kunna vara en
aterspegling av en mer generell syn pa vilken typ av aktiviteter som brukar férvintas vara
intressanta for barn a ena sidan och tonaringar och vuxna & andra sidan. Aktiviteter for yngre
barn forvintas ofta innebiara just rorelse och aktivitet snarare &dn avslappning i forsta hand.
For vuxna ar forviantan inte sillan den omvianda.

Diskrepansen skulle ocksé kunna hianga ihop med det faktum att det finns delvis olika rum
med olika utrustning pa de tva centren som mdojligen kan uppmuntra och/eller majliggora
delvis olika uppsattningar av beteenden. En annan faktor som atminstone rent hypotetiskt
skulle kunna ha betydelse ar det faktum att medfoljarna pa Korallen respektive Lagunen gar
tva separata medfoljarutbildningar som ges av olika personal pa enheterna. Det ar mojligt att
nagot olika tyngd laggs pa olika aspekter av interventionen pa medfoljarutbildningen pa de
olika centren, vilket i sa fall skulle kunna bidra till att forklara skillnaderna i medfoljarnas
forvantningar.

Det ar i sammanhanget ocksd viktigt att papeka att en relativt sett stérre andel av
medfoljarna pa Korallen bestod av familjemedlemmar och sldkt, medan en relativt sett storre
andel av medf6ljarna pa Lagunen var professionella. Som visats ovan var familjemedlemmar
och slakt mer inriktade pa 6kad avslappning &n professionella. Det gar inte att utifran de data
som kommer fram i undersokningen att med sidkerhet siga om det ar just typen av
medfoljare, skillnader mellan enheterna, olika aldersspecifika forvantningar eller nagon
annan faktor som ar den viktigaste for att forklara diskrepansen.

Det faktum att det finns en skillnad mellan enheterna vad galler medfdljarnas upplevelse av
effekter behover heller inte nodviandigtvis vara problematisk om det finns en rimlig
forklaring till skillnaderna. Om det inte finns nagon sadan forklaring kan det dock vara fraga
om en ojamlikhet i virden. Fragan ar om ett 0kat fokus pé aktivitet 4ven hade varit gynnsamt
for dldre barn och vuxna pa CSS, eller om 6kat fokus pa avslappning och lugn ocksa hade
kunnat vara positivt for de yngre bestkarna?

En annan faktor som paverkade effekten av interventionen var antalet tidigare besok pa CSS.
BesoOkare som varit pa CSS manga ganger tidigare fick, i medf6ljarnas 6gon, storre effekter pa
lugn och avslappningsgrad &n besokare som varit pa CSS ett fatal ganger tidigare. Eftersom
det inte var nigon signifikant skillnad mellan hur manga tidigare besék som besdkarna pa
Korallen respektive Lagunen hade gjort kan denna faktor inte ligga bakom den skillnad
mellan enheterna som diskuterats ovan. En tdnkbar tolkning ar att medfoljare och/eller
besokare behover ett antal besok pa CSS for att lara sig hur man skapar forutsattningar for
lugn och avslappning i rummen. Att komma in i en helt ny miljo med ny spinnande
utrustning lockar kanske snarare till aktivitet dn avslappning under de forsta besoken fram
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till dess att miljon har blivit bekant. Det skulle kunna vara en reell forandring hos besokaren
men ocksé en friga om vad medfoljaren riktar sin uppméarksamhet mot.

De negativa effekter som skattats av medfoljare ar givetvis av sdrskilt intresse dven om de
utgor en mycket liten andel av alla skattningar totalt. Ordet negativt bor dock i det har
sammanhanget inte forstds primirt som en virdering utan en riktningsangivelse. Ett
exempel: om en medfoljare uppger att besokaren har anvant sin kropp i lite mindre grad an
vid andra vardagliga situationer ar det inte pa forhand givet att det ar en dalig eller oonskad
utveckling. Kanske var syftet med besoket pa CSS att hitta satt att komma till ro. I skenet av
ett sdidant resonemang ar det nog snarare Gverraskande att det inte var en storre andel av
medfoljarna som skattade forandringar i negativ riktning eftersom vissa av utfallsmétten
forefaller sta i kontrast till varandra.

Den vanligaste negativa effekten som rapporterades var att besokaren tagit mindre initiativ
till aktivitet. Aven i detta fall gar det inte sdkert att sdga att en minskning av initiativtagande i
alla fall vore déligt. I ménga fall 4r det dock svart att sdga att en forandring i negativ riktning
skulle kunna vara nigot neutralt eller till och med onskvirt. Att ett fatal besokare blivit lite
mer arga och/eller ledsna under besoken ar givetvis sarskilt tainkvart.

Metoddiskussion

En undersokning av den har typen ar behiftad med ett antal metodologiska brister som
begransar generaliserbarheten och hur langtgdende slutsatser som kan dras av resultaten.
Avsaknaden av kontrollgrupp samt for- och eftermitning gor det till exempel svart att med
sdkerhet sdga om de effekter som beskrivits kan tillskrivas metoden som sddan. Det gér heller
inte att sdga nagot sikert om eventuella effekter utanfor de sinnesstimulerande rummen. En
annan faktor som skulle kunna utgora en systematisk felkilla ar att medfoljarna fatt fylla i
blanketten i helt olika skeenden i interventionen, vissa hade ett fatal besok tidigare pa CSS,
andra fler an tjugo.

Vidare finns det ett antal fragetecken kring matinstrumentets validitet. Att mata forvantat
utfall och faktiskt utfall vid samma tidpunkt kan tyckas stilla mycket hoga, mdjligen
orimliga, krav pa respondenten. Det finns en péataglig risk att bdda typerna av utfallsmatt
kommer att mata ungefar samma sak. Noterbart i studien ar dock att korrelationen mellan
forvantad och faktisk effekt inte i nagot fall var riktigt stark. I ett par fall fanns det
overhuvudtaget ingen signifikant korrelation, vilket talar for att medfoljarna dnda kunde
hélla isar de tva utfallsméatten. Vid en eventuell framtida utviardering kan det dock dnda
finnas skal att mata forvantad och faktisk effekt vid olika tidpunkter.

Det gar ocksa att ifradgasidtta om medfoljarens skattade hagkomst av ett beteendes frekvens,
som till exempel besokarens fokus pa en viss aktivitet, verkligen ar ett valitt och reliabelt satt
att mita besokarens faktiska fokus och koncentration. Risken med den hir typen av 6verkrav
pa medfoljarens iakttagelseférmaga ar att utfallsmétten i slutindan snarare blir ett uttryck
for medfoljarens allminna nojdhet. Ett sidtt att minska den risken vore att konkretisera
utfallsmétten ytterligare och att pad forhand forbereda medfoljaren pa vad den forvantas
observera. En mer dramatisk l6sning pa problemet vore att anvdnda sig av oberoende
observatorer.

Eftersom det inte samlats nigra uppgifter om de medfoljare som erbjudits att fylla i enkaten
men avbojt eller som fallit bort av andra skil har det inte varit mojligt att gora négon
bortfallsanalys. Det dr mojligt att medfoljar-besokar-par som av ndgon anledning varit
kritiska eller mindre positiva till interventionerna pa CSS slutar komma efter ett eller ett fatal
besok, medan andra som tilltalas av konceptet fortsatter i manga ar. Om sa ar fallet torde det
rimligen leda till en Overrepresentation av den sistnamnda kategorin av besokare i studien
med hinsyn till hur urvalet av deltagare gatt till. I en eventuell framtida studie vore det
darfor onskvirt att se 6ver urvalsforfarandet for att utesluta risken for sddana felkallor.

En annan brist i studien ar den relativt hoga andelen bortfall i vissa av variablerna. Bortfall ar
problematiskt i den man det finns anledning av tro att det ar systematiskt och inte
slumpmaissigt. Vad giller exempelvis variabeln ”“antal tidigare besok pa CSS” gar det
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dessvirre inte att utesluta att det skulle kunna finnas systematik i bortfallet. En risk ar att det
framst var medfoljare som varit pA manga tidigare besok pa CSS som kan ha haft svart att
minnas exakt hur manga och darfor avstatt fran att svara. Medféljare med ett fatal tidigare
besok bor inte ha haft samma problem. Det ar alltsd inte omojligt att antalet tidigare besok
totalt sett underskattats i ndgon man. Vad giller frdgorna om forvantningar pa minskad
smirta och sjilvdestruktivitet ar det kanske svérare att se ndgon lika uppenbar risk for
systematik. Noterbart dr dock att det ar de tva enda utfallsméatten som mater ett problem som
kan forekomma i varierande grad i utgangslaget. Ovriga utfallsmatt, som exempelvis gladje
och fokus, har snarare karaktaren ”ju mer desto battre”. Det skulle eventuellt kunna bidra till
att det ar svarare att gora skattningar rorande sjalvdestruktivitet och smarta. Vad giller det
hoga bortfallet i utfallsméttet arg/lugn ar det svart att se ndgon uppenbar forklaring annat an
att just ilska och lugn kanske inte uppfattas som ett naturligt motsatspar och att vissa av den
anledningen avstatt fran att skatta.

Det ar dock viktigt att pAminna om att syftet med studien inte primaért varit att generera ny
kunskap till vetenskapsomradet utan att gora en utviardering av den kliniska verksamheten
sdsom den faktiskt ser ut. Bland studiens styrkor kan bland annat det stora deltagarantalet
namnas. Ménga andra tidigare studier med marginellt battre experlmentell kontroll har
betydligt farre deltagare (se htteraturgenomgangen) Aven om det gar att rikta kritik mot
anvandandet av medf6ljarna som respondenter dr det, for den aktuella patientgruppen, svart
att se battre alternativ. Det gér givetvis att 1ata tranade experter gora bedomningar pa olika
satt, men fordelen med att anvanda medféljarna som respondenter ar att de i manga fall ar
personer som kidnner patienten vil och som 6ver lang tid blivit duktiga pa att tolka manga
ganger diffusa kommunikativa signaler.
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Kvalitativ del: medfdljarintervjuer

Metod

Ett antal semistrukturerade intervjuer med medfoljare till besokare pa CSS genomfordes i
syfte att ge en bild av interventiorna i de kontrollerade sinnesstimulerande miljoerna ur
malgruppens perspektiv. Anledningen till att intervjuerna inte genomfordes direkt med
besokarna sjilva var att CSS malgrupp i regel bestir av personer med betydande
funktionsnedsittningar och begrinsad verbal kommunikation. Intervjuerna med medféljare
till besokare pa Lagunen genomfordes av CSS medarbetare under 2011—2014, medan
intervjuerna med medf6ljare till besokare pa Korallen genomfordes under 2016.

Intervjuguide

En semistrukturerad intervjumall konstruerades av rapportforfattaren och anviandes vid de
intervjuer som genomfordes under 2016. Intervjumallen, som finns bifogad i rapporten
(bilaga 6), dr en utveckling av den mindre strukturerade guide som CSS-medarbetarna
anviande vid de fyra forsta intervjuerna 2011—2014. I den ursprungliga intervjuguiden
aterfanns foljande huvudfragor/uppmaningar: Beridtta om en positiv upplevelse i rummet,
hur visar bestkaren att han/hon har en positiv upplevelse (vad var det som fick dig att
uppleva att det var bra), beratta om din roll/betydelse for att det ska bli en positiv upplevelse,
beritta om miljons betydelse for att det ska bli en positiv upplevelse, hur ser du pa var roll (vi
som arbetar pa Lagunen) for att det ska bli en positiv upplevelse, hur tinker du om [...]
mojlighet till kommunikation och samspel, vad kan utgora ett hinder for en bra stund i
rummet.

D4 de transkriberade intervjuerna frdn 2011—2014 granskades med avsikt att avgora om de
overhuvudtaget kunde inkluderas i denna studie framkom dock att det i regel stillts fler
fragor an vad som framgick av guiden. I den man fragorna bedomdes vara relevanta for
utvarderingens fragestdllningar (i synnerhet den sjatte) inkluderades de ocksa i
intervjumallen (se bilaga 6).

Procedur

Intervjuerna agde rum i lokaler i anslutning till CSS pa Rosenlunds sjukhus i Stockholm.
Intervjuerna med medfoljare pd Lagunen (2011—2014) utfordes av tvd av medarbetarna pa
CSS (tvd var), varav en ar pedagog och en legitimerad arbetsterapeut. Bada CSS-
medarbetarna har 1lang erfarenhet av att arbeta med interventioner i kontrollerade
sinnesstimulerande miljoer. De tre intervjuerna med medfoljare till besokare pa Korallen
utférde rapportforfattaren, en legitimerad psykolog med tidigare intervjuvana, 160215 (en)
och 160219 (dterstdende tva). Samtliga intervjuer spelades in pa en digital killa.

Aven om intervjumallen foljdes nigorlunda strikt tillits intervjupersonerna ocksi i relativt
stor utstrackning styra innehallet i intervjun. Det innebar att inte alla tinkbara foljdfragor i
intervjumallen stdlldes till medfoljarna pa Korallen. Férutom de utskrivna tdnkbara
foljdfragorna i intervjumallen forekom ocksd improviserade foljdfragor samt icke-verbalt
validerande for att fa intervjupersonen att fordjupa en beskrivning eller att beridtta mer. En
av intervjuerna genomfordes pa engelska. Av sekretesskal ar dock alla koder och eventuella
citat i resultatdelen Oversatta till svenska.

Deltagare

Intervjudeltagarna rekryterades av personalen pa CSS. Urvalet baserades pa i vilken man
medfoljarna bedomdes vara informanter som kunde ge vardefulla och rika beskrivningar av
interventionerna och reflektera kring desamma. Samtliga intervjudeltagare hade darfor gatt
pad CSS minst ett halvar. Informanterna valdes sédledes inte ut pa basis av eventuell
representativitet for typiska medféljare till typiska besokare (se tabell 5 for besokar- och
medfoljarkarakteristika).
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Tabell 5. Besokar- och medfoljarkarakteristika.

Relation till Medfoljarens Besokarens Besokarens Relationens Tid pa CSS Tid for

besokare kon kon dlder laingd tillsammans intervjun
Intervju-  Gruppbostads- Kvinna Man 29 ar >5 ar flera ar 2011
i deltagare 1 personal
g | Intervju- Gruppbostads- Kvinna Man 22 ir 34r 14r 2011
g deltagare 2 personal
B | . o .
3 i Intervju-  Personal pd daglig Kvinna Man 24 &r snart 1 ar 14ar 2013
i deltagare 3 verksamhet
Intervju- Personal pa daglig . 2 2 2
! K M
| deltagare 4 verksamhet vinna an 32 r 10 ar ca 0,5 ar 2014
i Intervju- Skolresurs Kvinna Pojke 5 ar 3 ar 2,5 ar 2016
o i deltagare 5
T i .
E diif;i‘;_ 6 Skolresurs Kvinna Pojke 6,5 ar 4,5 ar 2 ar 2016
dIeIllt‘ngrl;; Forilder Kvinna Pojke 3,5 ar 3,5 ar 2,5 ar 2016
Analys

De inspelade intervjuerna med Lagunen-medf6ljarna transkriberades av medarbetare pa CSS
medan intervjuerna med Korallen-medféljarna transkriberades av rapportforfattaren. Efter
upprepad genomldsning av samtliga transkriberade intervjuer paborjades en innehéllsanalys
(Elo & Kyngis, 2008) i flera steg. Processen kan i huvudsak beskrivas som induktiv, &ven om
fragorna i sig givetvis styrde kodningsprocessen i en riktning.

Intervjuerna delades upp i meningsbiarande enheter (ord, meningar och stycken) som alla
kodades baserat pa innehéll. Intervjuerna lastes och kodades i omvand kronologisk ordning,
det vill siga forst de fran 2016 och darefter de fran 2011—-2014. Efter en forsta
genomarbetning gicks koderna igenom dnnu en gang samtidigt som de olika meningsbarande
elementen placerades i kategorier utifrdn innehdll. Kategorierna har darefter grupperats
enligt 6vergripande teman. Under analysprocessen har vissa meningsbarande enheter flyttats
till nya kategorier samt namn pa teman, kategorier och koder reviderats. Dataanalysen
genomfordes i programvaran OpenCode (4.03).

Etiska overviganden

Intervjudeltagarna informerades om syftet med studien (informationen finns i
intervjuguiden i bilaga 6) innan intervjuerna paborjades. Samtliga ldmnade muntligt och
skriftligt samtycke till deltagande. Skriftligt samtycke frdn medfoljarna som intervjuades
2011—2014 inhamtades i efterhand. Samtycke fran besokarna har inte kunnat inhdmtas av
samma skidl som namnts tidigare. All information som skulle kunna r6ja besokarnas
och/eller medféljarnas identitet har raderats i de transkriberade intervjuerna. Vid valet av
citat till resultatdelen har sarskild hiansyn tagits till risken for att nagon av medféljarna skulle
kunna identifieras. Savil de inspelade intervjuerna som de transkriberade textfilerna finns
sparade pa ett USB-minne som forvarats inlast nar det inte anvants.

Resultat

De kodade meningsbarande enheterna (markerade med kursiv stil i resultatdelen) placerades
i totalt atta kategorier, vilka i sin tur kunde ordnas i fyra mer 6vergripande teman (se figur 8).
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innehéll

| Sinnesrummen inbjuder i olika |
d . .. .
Interventionens <_g_reid_t1_ll_al< tivltft_of}l a_VEIe_m_pil 1_115 .:

1 Skiftande syn p&

1
Meningen med | Syftet med CSS
interventionen i Mangfaldiga positiva effekter av |

. . s 1
! vistelsen i sinnesrummen :
L

i Kontinuiteten, forutsigbarheten och
miljon: ménga forslag pa bidragande
orsaker till de positiva effekterna

Bidragande och
modererande faktorer

I Olika medfoljarroller beroende |
| pa besokarens behov :

- r-=-=->-

i En nirapi entydigt
1

1

| positivbild |
Virderingar IZIIZI:ZZIZIZI:ZZ ____________ ,
1 Forslag pa vidareutveckling: mer |

! aterkoppling, rad och idéer

Figur 8. Teman (till vinster i figuren) och kategorier (i de streckade rutorna till héger) fran
medfoljarintervjuerna.

Sinnesrummen inbjuder i olika grad till aktivitet och avslappning

En majoritet av intervjudeltagarna uppgav att de varit i alla eller de flesta sinnesrummen.
Det fanns inget tydligt monster gillande vilka rum medfoljarna sa sig foredra.
Kanselrummet, batrummet, cirkusrummet, morka rummet, vita rummet och badet
omnamndes alla som favoritrum vid minst ett tillfille under intervjuerna. En medfoljare
menade att besokaren uppskattat alla rum, samtidigt som cirkusrummet och morka rummet
uppfattats som obehagliga av tva separata besokare, enligt deras respektive medfoljare. En
annan medfoljare menade att hon och hennes besokare anvdnt vita rummet mest sillan
eftersom avslappning, vilket medfoljaren ansig vara syftet med vita rummet, inte var deras
syfte med besoken pa CSS. Att det ofta varit lugnt i vita rummet var en uppfattning som
delades av andra medféljare: "Dar var det nistan bara att sova, men vita rummet var val
egentligen det som var minst aktivt, utan mest somna, och da har ju jag och min kollega
somnat.”

Aven det morka rummet ansags av en intervjudeltagare leda till avslappning, men till en mer
aktiv avslappning an det vita rummet: “Dar blev det mer aktivt. Sova lite och sa vakna till
och vara ganska full av energi och sen lite sméroligt fast det var 4nda roligt och s somna om
igen och sddana bitar.” Bdtrummet och kdnselrummet kopplades till aktivitet medan
mustkrummet kopplades till vila av en intervjudeltagare medan en annan menade att “det
verkligen ar helt aktivt” i samma rum. Vistelse i batrummet beskrevs av en medfdljare som
“ett traningspass nastan”.

Sjidlva besoken: sinnesstimulans och aktivitet utan manual

Det gir inte att pastd att det i intervjudeltagarnas beskrivning av innehéllet i besoken
framtradde néagot tydligt aterkommande monster, eller ndgot som skulle kunna liknas vid en
fast procedur, utan utmirkande var snarare den stora variationen i beskrivningarna. En
intervjudeltagare betonade exempelvis att hon och hennes besokare brukade besoka olika
rum fran gang till gang och att det var besokaren sjilv som fick vdlja rum, medan en annan

26(79)



beskrev att hon och hennes besokare varit flera ganger i samma rum for kontinuiteten. Det
beskrevs av en medfdljare att hon brukar boka besok samtidigt som ndgon bekant, for att
dirigenom tillféra en social aspekt till besoken, medan andra medféljare inte alls nimnde
nagon sadan aspekt.

Vad giller innehéllet i sjalva besoken forklarade en intervjudeltagare att det styrdes av
besokarens aktuella humor. En annan intervjudeltagare berattade i kontrast till detta hur hon
strukturerat besoken i musikrummet i 15 minuters intervaller:

DA4 har vi valt 15 minuter vid varje station och vi har borjat vid de hir, vad kallar man
dem, klangspel. Vi har satt en kvart vid varje station. Det dr bara som en inledning, en
ren gissning fran oss, men just for att det finns s& mycket att prova, sen kan man ga
over till andra saker sedan, men att borja vanja sig vid att komma hit och ha de har
olika momenten efter varandra.

En intervjudeltagare berittade att vistelsen i rummet brukar borja med att medfoljaren
fragar besokaren vad han vill gora i rummet, men lade darefter till att det ocksa hander att
besokaren inte alls tillfragas utan att medfoljaren istéllet styr innehéllet sjalv.

I manga fall beskrevs sinnesfornimmandet i sig som en aktivitet och som innehallet i
interventionen. I andra fall beskrevs aktiviteter med nara koppling till ett eller flera sinnen
och typer av sinnesintryck. Det enda sinnet och typen av sinnesintryck — av de som brukar
refereras till i vardagliga sammanhang — som inte alls omnimndes i intervjuerna var
luktsinnet och lukter. Ett antal aktiviteter med tydlig koppling till synsinnet nimndes dock
under intervjuerna, sa som att se pd fiberoptik, titta pa prismer, titta pa@ DVD med
psykedeliskt ljus och titta pa vattenroren.

Méanga beskrivna aktiviteter inbegrep ocksd horselsinnet i ndgon grad, som nir en
intervjudeltagare beskrev hur hennes besokare upplevde en film med tillhorande ljud under
det senaste besok pa CSS: "Forra gadngen hade vi en & med tillhorande vattenljud, den var
jattebra. [...] Det ar inte alltid [besokaren] tittat pa filmen, mera upplever ljudet. Nagon gang
kan man testa att ta bort filmen och bara ga pa ljudet.”

Vad giller smaksinnet beskrev en av intervjudeltagarna att allt i rummen underséks med
munnen av besokaren. En annan medfdljare ndmnde att besoken alltid avslutas med att
dricka saft. Det forekom ocksé taktila upplevelser som att kdnna bastoner, att bara kdnna
och att anvdnda foremadl for taktil stimulans. En intervjudeltagare beskriv hur hennes
besokare brukade ge sig sjalv massage: “Favoriten ar att ge sig sjdlv massage, kinna med
huvudet, armar och hiander. Dels péd egen hand eller att det blir ett samspel med personalen.”
Ytterligare en annan intervjudeltagare beskrev att balanssinnet aktiverades i och med att
besokaren gdar balansgdng.

Ovriga aktiviteter som, enligt intervjudeltagarna, forekom i sinnesrummen kunde inte lika
enkel relateras till en specifik sinnesmodalitet: att gunga (i sing, bat eller gunga), dla sig
fram pa golvet, leka med nalle, ligga pG@ mage pa kudde, trdana fdrger, turas om att trycka pa
knappar, sjunga och undersoka. En intervjudeltagare beskrev hur hennes besokare ibland
fangar fiskar i sinnesrummen:

Och ibland s& har vi ett akvarium som, med video och, pa golvet, pa en matta, dar han
aktivt kan delta i och simma eller finga fiskar, eller mata fiskar, eller prata om farger
och hur snabba fiskarna ar och han kan fanga en fisk och det blir lite mer action 6ver
det hela.

Flera av intervjudeltagarna pratade om hur interventionen pa olika sétt ar mer dn bara
sjdalva besoket i rummet. En intervjudeltagare beskrev att hon forbereder besckaren dagen
innan besoket. Samma intervjudeltagare betonade att dven resan till CSS dr viktig och att det
ocksa tillhor att besokaren leker lite innan sinnesrumsbesoket:

Vi forbereder, sa att han vet om hemma att han, imorgon ska vi till Korallen, pratar vi
om dagen innan. Och hela tiden, sista aret, som det ar nu da sa ar det verkligen positivt
att ga dit, det ar forvantan, han har, man ser att han férvantar sig vad som ska komma
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och han, det d4r mycket glddje. [...] sen aker vi ju tunnelbana, [...] s& att dven det, allt det
har blir ju var dag med Korallen da. Sa &ker vi tunnelbana, sen brukar vi ga lings
Arstaviken upp hit d&. [...] Och det, han trycker p& hissknappen vaning sex och sidar,
allt det dar ar for, som han kidnner att han vet att, nu ska jag till Korallen. [...] Da
kommer vi hit d& vid kanske halv elva, tjugo i elva. Da hinger vi av oss och siger hej till
de som ar hir och sen leker vi lite och han tycker att det ar kul att gunga, han provar pa
kulorna och lite saker som ar dar.

Andra intervjudeltagare beskrev att de inte brukade forbereda sina respektive besokare. I ett
av fallen for att det bedomdes svart med hinsyn till besokarens svarigheter att
sammankoppla skeenden utan omedelbar tidsmassig narhet.

Vid néagra tillfillen under intervjuerna kommenterades hur besoken pa CSS och i
sinnesrummen brukade inledas och avslutas. En intervjudeltagare beskrev att timmen i
sjalva sinnesrummet alltid brukar inledas med att sdtta pd musik. En annan
intervjudeltagare berittade att avslut brukade markeras genom att stinga av musiken och en
darpé foljande avslutningsprocedur:

Avslutningen ar inte heller nadgonting. Vi stinger av musiken och gor det omysigt igen
och fokuserar pa stolen. Vi har en avslutningssymbol, en liten bild, sa det blir fran en
rolig sak till en annan. Den roda bilen far han sen nar han sitter i sin stol. Sedan ga vi ut
till fnittrofonen. Dar har han de senaste tva gangerna fatt igang den sjilv, nir vi inte
hann fram. Sedan en stund vid skattkistan nir vi bokar tid och klar pa oss alla tre, sa
det blir som en avslutningsceremoni.

Skiftande syn pa syftet med CSS

Ett par av intervjudeltagarna beskrev pa olika sitt att syftet med besoken, i deras 6gon, var
utveckling och ldrande: ”Jag tycker ju att han har utvecklat sig sa bra hir s4, ja, lite som en,
lite skola. Alltsa lite, lite skola, men hela tiden fa gora roligt och dndé lara sig saker maste jag
nog saga.” For andra intervjudeltagare var syftet snarare nagon aspekt av aktivitet. En
beskrev att hon och besokaren kom till CSS bland annat for mdjligheten till aktivitet i
besokarens takt:

Sa att nu kinns det att han behover, det jag kdnner har, har kan han gora aktiviteter
som passar honom och han far gora i sin takt och allt det dir. Om man jamfor med
liksom ute, hur det ar bade pa forskolan och i parker och sddant ocksa da. Dar blir det
mer stressigt for honom.

En likartad beskrivning av syftet med CSS gav en intervjudeltagare da hon liknade centret vid
en inomhuslekplats for barn med sarskilda behov:

Och det ar precis darfor vi anviander det har stillet, sa att han har ett stille dar han
ocksa lattare kan leka. [...] Jag menar jag kan ju inte bara ta honom till lekplatsen
utomhus. Jag kan inte anvinda samma gunga som andra barn skulle anvianda eftersom
han behoéver mycket mer stod.

Utifran en sddan syn foljde ocksa att medfoljarens eget syfte i hog grad var att anvdnda
centrets utrustning. En annan intervjudeltagare menade dock, i kontrast till
inomhuslekplatsanalogin, att besoken pa CSS absolut inte dr att betrakta som
Jritidsaktivitet. Hon ville heller inte beskriva CSS som ett slags behandling. En annan
intervjudeltagare framholl att syftet med besoken pa CSS inte heller kan sigas vara trdning
av motorik. Ytterligare en annan medfoljare beskrev istéllet att hon uppfattat att syftet med
CSS ir att besokaren ska kidnna att den duger som den dr, men kan utvecklas om den vill:

Det ar darfor jag kanner sjalv att, som att, jag skulle latt kunna jobba har. For att, tank
att fa jobba pa ett sddant stélle dar foraldrar och barn fir komma och de duger som de
ar och att de bara far vara som de ar. Och dndd kunna sdga att man faktiskt kan
utvecklas om man vill.

Andra tdnkbara syften med besoken pa CSS som framkom under intervjuerna var integrering
av sensoriska intryck och att fG sinnesstimulans.
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Mangfaldiga positiva effekter

Det beskrevs en rad olika effekter av interventionerna i den kontrollerade
sinnesstimulerande miljon under intervjuerna med medfoljarna. Endast ett fatal namndes
vid mer an ett enstaka tillfalle. Merparten var positiva konsekvenser for besokaren, men i
nagra fall gillde effekterna dven medfoljaren eller relationen mellan besokare och medfoljare.

Vad giller besokareffekter gjorde en av intervjudeltagarna en uppdelning mellan motoriska
och emotionella effekter. Som exempel pa det forstnimnda beskrevs att besokaren “blivit
betydligt mycket rorligare i sin kropp, mycket mjukare” och vagat “tinja pa grinserna
betydligt mer”, till exempel genom att *fa kasta sig i bollhavet”. I en annan intervju beskrevs
att vistelsen i sinnesrummen gett bade trdning och lek och i ytterligare en annan att
lekplatserfarenhet varit en central konsekvens av besoken pa CSS. En annan form av
motorisk effekt som beskrevs av en intervjudeltagare var att en besokare fatt viss trdning av
balans genom att gunga.

En positiv kdnslomaissig effekt som framkom i en av intervjuerna var att besokaren blivit
modigare och vagat ta for sig mer, vilket, enligt intervjudeltagaren, lett till att han vagat
utmana sig sjdlv:

Han var jatteradd, egentligen vad vi dn gjorde, nar vi kom hit. Han, jag holl i han, han
var i min famn hela tiden. Han vagade inte gora nagonting och han grinade. Vi var inne
i ett rum typ en minut, vi valde vita rummet da. Och sen sa roda, men det var, vi kunde
inte ens vara inne en minut i borjan, och sen sa borjade vi ga runt. Och da hade vi [en
CSS-medarbetare] som jobbade héar. Sa att hon var ju med oss hela tiden och vi pratade
och det, ja men, och tog det lugnt och sadar. Och, sedan efter ndgra manader sa borjade
det bli lite att vi kan vara i rummen och sadant, och han var hela tiden néira, till nu da.
P& de har aren. Nu kidnns det som att han &dger stillet. Han har full koll pa var vi ska,
alltsa vilket rum, var det dr ndgonstans. Han hittar i lokalerna, han [...] stimuleras
verkligen i alla rummen.

En intervjudeltagare beskrev ocksd hur besoken i sinnesrummen lett till att besokaren blivit
bdttre pa att identifiera sina egna emotioner, vilket medfoljaren relaterade till att besokaren
pa CSS fatt chansen att stanna i en trevlig, lugn och positiv kdnsla och att han fatt tid for
eftertanke och reflektion. En av intervjudeltagarna pekade ocksa pa hur besoken pa CSS gett
besokaren ytterligare en social kontaktyta. En lite liknande positiv besokareffekt som ocksa
namndes under intervjuerna var mojligheten att fa trdffa andra som tar lite tid pa sig.

Sjalva sinnesstimuleringen som sadan nimndes ocksa som en effekt av en intervjudeltagare
som ocksd resonerade om och i vilken utstrickning besoken pa CSS kunde bidra till
integrering av sinnesintryck. 1 6vrigt gav intervjudeltagare exempel pa hur de observerat
okad avslappning, att besokaren kunnat komma ned i varv, fatt okat vdlbefinnande, glddje
och minskade beteendeproblem under besok pa CSS.

Som tidigare ndmnts rymde intervjuerna ocksd nagra beskrivningar av positiva effekter av
besoken pa CSS for medfoljarna sjilva. En intervjudeltagare beskrev hur hon i CSS fick ett
bollplank och vad det inneburit for henne:

Att jag liksom kan, ja, dterger hur veckan har varit eller det som har hant i rummet. Eh,
kan fa tips och idéer. Jag kan bli bekriaftad om jag kanner liksom ja, dr det si har jag
ska tidnka. Ska jag tanka annorlunda? Det kidnns vildigt bra, sd det vara som en, ja,
konstant fortbildning och komma hit har. Det har gett mig sé vildigt mycket och starkt
mig, valdigt mycket.

En annan intervjudeltagare beskrev hur hon pa beséken pa CSS fatt mojlighet att utbyta
erfarenheter med andra medfoljare och en tredje beskrev hur hennes kdnnedom om sin
besokares kognitiva fungerande okat tack vare besoken pa CSS:

Vi holl upp tva bollar och fragade honom: 'Vilken ar bla?’ Och han visste direkt. Han
tittade pa den. ’Vilken ar gron?’. Han tittade pa den direkt, som att han visste precis
vilken det var, och det var en stor grej for mig att fa veta att, han vet, han utvecklas
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kognitivt. For att innan dess tror jag inte att jag stillde den typen av fraga, kanske av
radsla.

Somliga av konsekvenserna av besoken pa CSS som beskrevs under intervjuerna berorde
snarare sjilva relationen mellan besdkare och medfoljare. Flera av intervjudeltagarna
upplevde att det var liattare att kommunicera pa CSS 4n i andra miljoer. Ett par medfoljare
kontrasterade CSS mot miljon i skolan eller férskolan. En menade att ”det ar lugn och ro hir
[pa CSS], det finns mdojligheter att uttrycka sig har” och en annan att “har ar det lattare att
fokusera pa samspelet”. En tredje medfoljare sdg dock ingen skillnad mellan miljon i CSS
eller andra miljoer utan konstaterade att "det fungerar bra overallt”. En intervjudeltagare
beskrev hur hon uppfattade att man som medfoljare hamnar pd samma nivd som besokaren
under besoken:

Det ar val det som ar fantastiskt pa ndgot sitt att bara ligga vid sidan om och finnas
tillhands pé hans villkor, kidnslan av att det finns nagon, narheten bara att det inte ar
nagon som ar med, aktiv och pysslar och grejar, utan bara nidgon som lagger sig pa
samma niva.

Samma intervjudeltagare beskrev vidare hur hon uppfattade att nivautjaimning kunde leda
till en ndrmare relation mellan medféljare och besokare:

Att 12 ligga bredvid en person som man #nda jobbar for dagligen, som plotsligt rullar
over och tar tag i en och borjar gunga en sjilv eller soker sig till en eller pa sa satt tycker
jag, jag vet inte om det ar nigot jag laser in. Jag vet ju personal som varit med honom, i
ovrigt har, jag upplever att det har blivit lattare att hantera fysiska moment, det kanns
lite hjartligare nagonstans, som att man lart kinna varandra pa ett annat plan, sa kan
jag uppfatta det.

Det framkom flera exempel pa olika former av generalisering eller spridning av effekter
under intervjuerna. Vad giller effekter precis fore och direkt efter besoken beskrevs
exempelvis positiv forvantan infér besoket pa CSS. En intervjudeltagare berdttade om hur
den okade avslappningen ofta uppstod redan nar medféljaren och besokaren kom in i entrén.
Det beskrevs ocksd, ndgot mindre specificerat, hur hela dagen blir en "toppendag” for en av
besokarna. Exempel pa kvarhingande effekter var glidje och nojdhet efter besoken, eller som
en intervjudeltagare beskrev: "Lite trott efter alla intryck pa ett positivt satt, ett behagligt
satt.”

En annan form av generalisering till andra kontexter som aterkom under intervjuerna var
hur CSS kunnat anviandas for att trana fardigheter i en kontrollerad och anpassad milj6 for
att sedan vaga praktisera dem i vardagssituationer. En intervjudeltagare beskrev exempelvis
hur bollhavet erbjudit traning pa att rora sig pa ojaimna underlag: "Och sa gar vi till skogen
och det ar hal 6verallt och det ar laskigt, 'men kom du ihdg nir [...] vi gar i bollarna sa blir det
ju ocksd gungigt?”” En annan intervjudeltagare beskrev hur besokaren dels kunnat trina
sociala fardigheter i samspelet med medarbetarna pa CSS som sedan kunnat anvindas i
andra milj6er, dels kunnat trana specifika lekfardigheter:

Och dven i samspel med kompisar sa vet han ju, till exempel bollar, han vet ju det, ar
det en héard boll di anvinds den pa ett annat sitt. En mjuk boll dar maste man lagga i
lite kraft och det har han ju igen ndar han kommer tillbaka, om han ar med
fritidsverksamheten, om de ar i rorelserummet, da har han hela den kunskapen. Och
dir tror jag att det ar tydligt att det hade nog inte gatt sa fort om inte han hade varit
har.

Slutligen gavs det i intervjuerna ocksa exempel pa hur de tekniska l6sningarna och sirskilda
anpassningarna pa CSS kunnat anviandas som inspiration till anpassning av hemmiljon eller
forskolemiljon.
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Kontinuiteten, forutsigbarheten eller miljon: manga forslag pa bidragande
orsaker till de positiva effekterna

Under intervjuerna framkom ett antal olika tankar och resonemang om vad det ar som gor
att besoken pa CSS ger positiva effekter. En av intervjudeltagarna betonade att hela paketet
ar viktigt for upplevelsen och var skeptisk till att forsoka bryta ned interventionen i mindre
bestdndsdelar. Andra intervjudeltagare var dock mer 6ppna for att dissekera interventionen.

En dterkommande &sikt i intervjuerna var att kontinuiteten ar en viktig faktor: ”S& da har han
ju aven lart kinna dem [CSS-medarbetarna], sa da blir det ju som en trygghet ocksa hér, bade
att man kinner igen miljon och sedan de som arbetar hir.” Ett snarlikt resonemang, som
framfordes av en annan intervjudeltagare, var att forutsdgbarhet och upprepning ar sarskilt
viktigt: “Det basta ar att det handlar om samma tider, att det &r samma moment, da mar han
allra bast verkar det som”.

Aven sjilva miljén lyftes fram som en viktig faktor i flera av intervjuerna. Det anségs viktigt
att den ar lugn, anpassad och stimulerande. For en medfdljare var uppldgget med rummen
viktigast: “Alltsa det ar ju A och O ocksa. Det ar nog det har att, upplagget med rummen, att
det finns ett tdnk i varje rum.” En annan intervjudeltagare kommenterade miljons betydelse
pa ett annat satt: “Dels ar det ofta det ar lugnt, kdnner jag i alla fall, nar man kommer in har
och hilsar och kanner sig vilkommen. Sen att det ar saker, ljus i taket, det hander lite pa
vagen till, i, rummet.”

En intervjudeltagare beskrev hur det viktigaste for hennes besokare nog var att fa tid ”i en
kravlos milj6”. Just kraviosheten aterkom ocksa i en annan intervju i en nagot annan
bemarkelse: "Jag behover inte stdlla ndgra krav pa honom och han behover inte stilla nagra
krav pa mig. Det ar var lilla stund tillsammans. Det tycker jag ar jatteskont.”

En intervjudeltagare betonade sarskilt vikten av att besokaren blir sedd och bekrdftad nar
hon och besokaren dr pa CSS. Samma medféljare tryckte ocksé pa vikten av att bes6karen far
bestdmma sjdlv och att han fdr l6sa problem sjdlv: ”Att man inte hela tiden baddar for
honom och talar om nu ska du gora sa for att komma dit dar, utan vantar ett par ganger.
Alltsa jag har fatt vanta i flera manader for att se en utveckling av nagonting.”

Medfoljarens betydelse for utfallet av interventionen berdrdes ocksa ett flertal gdnger under
intervjuerna. Ett par intervjudeltagare pastod att medfoljaren dr viktig for utfallet:

Det tror jag har betydelse i hans fall, jag upplever honom som vildigt sensitiv for
stamningar och kinsla, vem det ar och sa. Det ar ofrdnkomligt dven fast vi gor exakt pa
samma sitt sa blir det ju dnda skillnad pa, det kan vara grejer som ar jattesubtila men
det vet jag utifran, eftersom vi jobbar vildigt lika 4ven i hemmet sa blir det stor skillnad
utifrdn vem som jobbar dnda for det finns s& manga grejer som inte gar att fa exakt lika
anda.
Det fanns dock delade meningar om huruvida valet av medféljare haft betydelse for
interventionens utfall. En intervjudeltagare menade att det inte haft ndgon betydelse vem
som foljt med for hennes besokare, medan en annan uppgav att CSS-medarbetare sagt att
besoken blivit annorlunda ndr besokarens mor varit med istillet for intervjudeltagaren.
Ytterligare en annan medfoljare tyckte att det var oklart om det overhuvudtaget haft ndgon
betydelse for besokaren att det funnits en medfoljare ndrvarande. Vidare beskrevs att en
faktor som paverkat utfallet av besoken i negativ riktning varit nir medfoljaren varit
stressad.

En medfoljare beskrev att en viktig faktor for varfor besoken pa CSS varit positiva for
besokaren varit att det inneburit ensamtid med medfoljaren:

Sa att den ar jattevardefull dar, men da tror jag att det blir som en andningspaus den
hér, en dag i veckan. Att di vet han att det dr han och jag bara. Att det blir lite som en
bel6ning samtidigt som det ocksa ger han tillfalle att vaga, alltsa gora de har, vaga gora
saker och sddant. For han vet att jag 4r med honom dar.
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Aven CSS-medarbetarnas betydelse kommenterades vid ett par tillfillen. En
intervjudeltagare menade att medarbetarnas roll var att ge idéer om hur centret kan
anviandas genom att vara forebilder. En annan menade att medarbetarna “ger mig vildigt,
bade feedback och [...] utmaningar i mitt arbete med honom hir. Sa de tar inte pa nagot sitt
over, utan jag tycker att de, de hjilper mig att se mojligheter i olika sammanhang och
sddant”.

Olika medfoljarroller beroende pa besokarens behov

Vid nigra tillfallen under intervjuerna reflekterade intervjudeltagarna pa olika sitt Gver sin
egen roll som medféljare. Den bild av medféljarrollen som framtriadde skulle kunna sidgas
vara fordanderlig i relation till besokarens behov. Vanligast dterkommande var olika slags
beskrivningar av hur medféljaren tar ett steg tillbaka och avstar fran att styra: "Man maste
vara tyst och iaktta och ge all uppmirksamhet och utrymme till honom att fa gora det han
vill, d& funkar det riktigt bra.” En intervjudeltagare beskrev hur hon sig det som sin uppgift
att stodja besokaren genom att sdtta ord pa vad han gor, att ge tankestdllare "nar det laser
sig” och att komma med forslag pa aktiviteter. Samma intervjudeltagare sag det ocksa som
sin uppgift att vara steget fore for att undvika faror. En annan intervjudeltagare, med en
besokare med mycket stort behov av forutsagbarhet, menade att hennes roll huvudsakligen
bestod i att sdga rdtt sak i rdtt tid.

En nirapa entydigt positiv bild

I princip samtliga varderingar eller omdomen av CSS, som framkom under intervjuerna, var
positiva. En av intervjudeltagarna konstaterade att “arligt sagt sd har jag absolut inget
negativt alls att tanka” om CSS och en annan: ”Jag tror inte att vi har nagra déliga dagar” pa
CSS. En tredje menade att hon “bara ar sa underbart lycklig att det finns”.

Flera av medfoljarna uttryckte sig positivt om medfoljarutbildningen trots att de i allmanhet
hade svéart att minnas konkreta inslag ifrdn den. En intervjudeltagare mindes dock sérskilt att
CSS-medarbetarna “var s kompetenta” under utbildningen. Aven vid andra tillfallen under
intervjuerna aterkom positiva omdomen om CSS-medarbetarna.

Kaféet och kafé-personalen lyftes ocksa fram som en positiv aspekt av beséken pa CSS under
en av intervjuerna: "Det ar jittetrevligt nar de siger hej till [besokaren] och ’ar du har igen?’
och det ar jattetrevligt.” En av intervjudeltagarna med en professionell relation till sin
besokare berattade att hon alltid tankt att CSS nog ar ett fantastiskt stdlle for fordldrar, dar
man kan “ta med sig lunchen, att sitta, du vet, bara vara” tillsammans med sitt barn och med
andra foraldrar. Andra intervjudeltagare beskrev att de pa olika satt kunnat avlasa att deras
besokare dr positiva till beséken pad CSS: ”Absolut, verkligen, att han tycker om det,
andningen, kroppsspraket liksom.”

Forslag pa vidareutveckling: mer aterkoppling, rad och idéer

I princip samtliga vidareutvecklingsforslag kom fran en av intervjudeltagarna, som, liksom
ovriga intervjuade medfoljare, i grund och botten var mycket positivt instilld till CSS.
Intervjudeltagaren anviande rentav begreppet “perfekt” for att beskriva centret, men tillade
ocksd: ”det ar bara en pusselbit som saknas”. Det aterkommande temat for
vidareutvecklingsforslagen i intervjun var att gora det mojligt for medfoljare att f& mer
aterkoppling, rdd och idéer fran medarbetarna pa CSS, till exempel genom att gora det
mojligt att boka en hel timme tillsammans med CSS-personal i nagot av sinnesrummen eller
att ha en uppfolining till medfoljarutbildningen efter att besokaren och medfoljaren provat
alla sinnesrummen. Intervjudeltagaren papekade ocksa att en annan typ av utveckling vore
att man som medfoljare larde sig att anvdnda tiden bdttre nar man har sallskap av CSS-
medarbetare.

Ytterligare ett konkret utvecklingsforslag, som namndes mot slutet av samma intervju, var att
koppla en fysioterapeut till CSS: "Det vore bra att ha en fysioterapeut pa centret ocksa, som
kunde hjilpa till med att komma med forslag pa hur man kan anvianda stillet pa ratt satt.”

32(79)



Medfoljaren menade att kombinationen Korallen och fysioterapi vore sarskilt fordelaktig
eftersom fysioterapi for barn skiljer sig fran fysioterapi for vuxna:

Den [fysioterapin] maéste alltid kombineras med nagon slags lek som gor det roligt. Sa
om de kan visa hur en medféljare skulle kunna positionera sitt barn eller sitta eller
positionera barnet pa ett fordelaktigt sitt medan det har roligt, det tror jag hade varit
valdigt bra.

Samma intervjudeltagare pekade ocksa pa potentiella fordelar med att 1ata en professionell
med sdrskild kunskap om sinnesstimulering ge hela insatsen istillet for att, som i dagslaget,
lata CSS-medarbetarna vara mer av konsulter at medfoljarna.

Diskussion

Denna del av utvarderingen ger en bild av individuella interventioner i kontrollerade
sinnesstimulerande miljoer ur ett patient- eller besokarperspektiv. Eftersom besokarna pa
CSS i allmanhet har betydande kommunikativa och kognitiva funktionsnedsattningar har
intervjuerna emellertid fatt genomforas med besokarnas medfoljare, som ofta kanner
besokaren val. Bilden som successivt framtratt genom intervjuerna kan beskrivas som
heterogen, i allt ifrdn medfoljarnas beskrivningar av sjilva besoken till effekterna av dem. De
flesta besokar-medfoljar-par hade provat alla sinnesrum och hade darefter utvecklat olika
rumspreferenser. Vissa rum ansag medfoljarna vara mer lampade f6r avslappning och andra
for aktivitet.

Intervjudeltagarna beskrev ocksda en mangd olika slags aktiviteter som dgde rum under
besoken i sinnesrummen. Samtliga allmént kidnda sinnesmodaliteter, forutom lukt, fanns
omniamnda. Det fanns en tendens till storre fokus pa visuella stimuli i intervjuerna, vilket gar
i linje med fynden frén en tidigare studie i vilken det visade sig att visuella stimuli 4r mer
forstirkande an auditiva och taktila stimuli for personer med svar till djupgéaende
intellektuell funktionsnedsattning (Matson, Bamburg, & Smalls, 2004).

Det framkom ocksd manga olika forslag pa vad det ar som gor CSS till en effektiv
intervention. En tolkning av heterogeniteten ar forstas att de verksamma mekanismerna
skiljer sig at fran fall till fall, en annan att de olika medféljarna ser olika delar av det som
sammantaget ar en komplex multifaktoriell forklaringsmodell. En faktor som mojligen talar
for det forstnamnda ar att medfoljarna ocksa tyckte sig se sa skiftande positiva effekter av
interventionen. Ett sitt att se pa CSS, baserat pd medfoljarintervjuerna, ar siledes som ett
slags ram inom vilken olika typer av aktiviteter, transaktioner och interventioner kan dga
rum. Ramen skulle kanske kunna sdgas besta av forhéallningssittet och sjdlva de anpassade
miljoerna. Sinnesrummen i sig och miljon har inget forutbestimt syfte men kan ges olika
syften beroende pa den unika besokaren. En verksamhet utan manual kort sagt.

I ett avseende var dock medféljarna mer samstdmmiga 4n Gvriga, namligen i hur de
varderade insatserna pa CSS: De var alla mycket positiva. Aven den medfoljare som
formulerade forslag pa hur insatsen skulle kunna utvecklas var mycket noga med att betona
att hon var mycket n6jd med CSS. En faktor som troligen bidrar till heterogeniteten, och som
kanske inte alltid framgick i intervjuerna, ar det faktum att besokarna pa CSS ar individer
med mycket skiftande fysisk och kognitiv funktionsniva. Skillnaden i funktionsnivd kan
kanske bidra till att forklara varfor besoken kunde beskrivas pa sd olika sitt av olika
medfoljare. Det finns exempelvis besokare for vilka varje forandring utgor en stressor och dar
kontinuitet och upprepning ar avgorande. Andra besokare kanske snarare klarar av att sjalva
fylla besoken med omvixlande innehdll varfor besoken d& kanske snarare beskrivs som
ostrukturerade.

Metoddiskussion

Den mest patagliga begransningen med en kvalitativ intervjustudie av det har slaget ar
givetvis den bristande generaliserbarheten. Som péapekats ovan i metoddelen valdes ju inte
heller intervjudeltagarna ut pa basis av sin representativitet for typiska medfoljare till
besokare pa CSS, utan baserat pa i vilken utstrackning de bedémdes kunna ge rika och
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fordjupande beskrivningar av det fenomen som undersoks i studien. Det var darfér som
samtliga intervjudeltagare hade gatt pa CSS minst ett halvars tid. Ett problem med ett sddant
urval ar dock att de som fortsdtter att komma till CSS sa lange troligen tenderar att vara
nojda med interventionen och darmed ser till dess fortjanster. De medfoljare som eventuellt
inte forstar konceptet, eller som helt enkelt inte tycker att det ar bra, slutar troligen att
komma i ett tidigare skede. Det hade séledes varit vardefullt att intervjua nagon eller nigra
medfoljare som bara varit pa CSS ett fatal géanger, alternativt att soka upp nigon som slutat
komma till CSS efter ett begriansat antal besok.

En annan tinkbar metodologisk svaghet med studien ar det faktum att det var olika personer
som genomforde intervjuerna med medfoljare fran Lagunen (2011—2014) respektive Korallen
(2016) och att intervjuguiden forandrades och utokades mellan tillfillena. De som
genomforde intervjuerna med medfoljarna pad Lagunen var dessutom samma CSS-
medarbetare som arbetade med medfoljarna och bestkarna vid sjdlva besoken, vilket givetvis
kan ha paverkat respondenternas benédgenhet att till exempel framfora kritik. Noterbart ar
dock att det inte heller framkom nagon direkt kritik i de intervjuer som utférdes av den mer
oberoende intervjuaren med medf6ljarna pa Korallen (rapportforfattaren).

Det ar emellertid troligt att det faktum att rapportforfattaren bara genomfort och
transkriberat en del av intervjuerna kan ha lett till att det insamlade materialet fran Korallen
fatt en slagsida jamfort med Lagunen. De transkriberade intervjuerna fran Korallen blev
dessutom uppskattningsvis fyra till fem ganger langre an de fran Lagunen, trots att sjdlva
intervjuerna ska ha pagatt ungefar lika linge (cirka 30 minuter). Vad detta kan ha berott pa
ar oklart, men oavsett sa ar risken att bilden som presenteras i studien kanske ar mer praglad
av Korallen-medfoljarnas perspektiv dn Lagunen-medfoljarnas. Att olika intervjuguider med
delvis olika fragor har anvants vid intervjuerna har troligen ocksa bidragit till heterogeniteten
i det insamlade materialet. P4 vissa fragor fick bara medfoljarna pad Korallen mojlighet att
svara eftersom de alla intervjuades under 2016 med den utférligare intervjuguiden.

Det ar ocksa viktigt att papeka att intervjuerna genomforts under en relativt 1ang tidsperiod
och det kan atminstone rent teoretiskt ha haft betydelse for utfallet. Interventionerna pa CSS
kan ha forandrats 6ver tid. Det har dock inte genomforts négra storre forandringar pa CSS
som rapportforfattaren 4r medveten om under den aktuella femarsperioden.

En annan tdnkbar felkilla, som kanske dr sd uppenbar att den ar liatt att forbise, ar att
intervjuerna inte genomforts med dem vars upplevelser dr huvudfokus for rapporten,
namligen besokarnas. Det ér alltsd medfoljarnas tolkningar av mer eller mindre tydliga
signaler frdn besokarna som utgor basen for resultaten ovan. Aven om medf6ljarna i
allmanhet kanner besokarna och deras respektive kommunikativa signaler val finns givetvis
anda risken for feltolkningar. Det finns dessutom exempel pa studier som visar att
medfoljares (“caregivers”) uppfattningar om vad som ar forstirkande i ménga fall inte
predicerar faktiskt utfall (Green, Reid, Canipe, & Gardner, 1991). I framtida utviarderingar
bor darfor information fran medféljare kompletteras med strukturerade observationer eller
direkta mitningar av besokarnas beteenden.
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Del Ill: Professionellas erfarenheter

Fokusgruppsintervju

Metod

En fokusgruppsintervju med deltagare bestdende av medarbetarna pa CSS utfordes i syfte att
beskriva olika aspekter av interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer ur de
professionellas perspektiv.

Intervjuguide

En semistrukturerad intervjuguide (se bilaga 7) konstruerades av rapportforfattaren.
Fragorna formulerades i syfte att generera data for att kunna besvara fragestéllningarna 7—8
ovan. For en del av huvudfrdgorna formulerades tankbara foljd- och fordjupningsfrégor.
Avsikten var dock att i relativt hog grad lata intervjudeltagarna styra riktningen péa intervjun
och det var darfor av tidsskal inte mgjligt att stilla alla fordjupningsfragor.

Procedur

Intervjun dgde rum i ett samtals-/motesrum i anslutning till CSS 151117 och pagick 9o
minuter. Moderatorn for fokusgruppsintervjun, samma person som rapportférfattaren, ar en
legitimerad psykolog med tidigare intervjuvana och erfarenhet av att leda olika former av
samtalsgrupper. Intervjun spelades in pa tva digitala kallor. Huvudfragorna riktades
genomgaende till gruppen i sin helhet medan foljdfragor ibland riktades till specifika
intervjudeltagare. Manga ganger efterfragades spec1ﬁcer1ngar niar nagon av
intervjudeltagarna beskrev skeenden eller fenomen pd en allmidn nivd. Merparten av
interaktionen frdn moderatorn var dock av validerande och icke-verbal karaktar med syftet
att intervjudeltagaren skulle fortsatta beratta.

Deltagare

Intervjudeltagarna bestod av samtliga vid tidpunkten anstidllda medarbetare pa CSS forutom
en som lidmnade aterbud. Sammanlagt deltog sex medarbetare, varav tvd var utbildade
arbetsterapeuter och fyra pedagoger/specialpedagoger. Tre av intervjudeltagarna arbetade
vid tiden for intervjun pa Korallen och tre pd Lagunen. Samtliga intervjudeltagare var
kvinnor och hade arbetat i genomsnitt 7,5 ar (max=12, min=2) med interventioner i
kontrollerade sinnesstimulerande miljoer och var i genomsnitt 48,7 ar (max=60, min=30)
gamla vid intervjutillfallet. Intervjudeltagarna kan utan tvivel beskrivas som professionella
med mycket stort engagemang for sin metod och verksamhet, sikerligen mer sa dn en del
andra kliniskt verksamma inom vard och omsorg. Den starka relationen till konceptet gor det
givetvis svart att betrakta dem som en objektiv kunskapskalla, vilket dock inte alls behéver
utgora ett hinder vid den hér typen av intervju, utan kan innebéra vissa fordelar.

Analys

Den inspelade intervjun transkriberades och analyserades av rapportforfattaren. Savil den
transkriberade texten som den inspelade intervjun gicks igenom ett antal ginger innan
dataanalysen paborjades. Direfter utférdes en induktiv innehéllsanalys (Elo & Kyngés, 2008)
i ett antal steg. Forst delades intervjun upp i meningsbarande ord, meningar och stycken. De
meningsbarande enheterna kodades och placerades darefter i kategorier utifrdn vad de
avhandlade. Kategorierna har sedan fore och under skrivprocessen gatts igenom vilket lett till
att vissa meningsbarande enheter flyttats till nya kategorier och att nagra kategorier slagits
samman. Aven om frigestillningarna och frigorna i intervjuguiden givetvis i viss man styrt
processen, sa har synen pa materialet praglats av 6ppenhet och ansatsen kan darfor beskrivas
som i huvudsak induktiv.
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Etiska overviaganden

Innan intervjun paborjades informerades intervjudeltagarna om syftet med
fokusgruppsintervjun (informationen finns i intervjuguiden i bilaga 7). Samtliga deltagare
lamnade muntligt och skriftligt samtycke till deltagande i studien. All information som skulle
kunna roja besokares och/eller medfoljares identitet har raderats i de transkriberade
intervjuerna. Saval de inspelade intervjuerna som de transkriberade textfilerna finns sparade
pa ett USB-minne som forvarats inlast nar det inte anvénts.

Resultat

Kodningen och kategoriseringen ledde slutligen fram till totalt nio kategorier som de
meningsbarande elementen (markerade med kursiv stil i resultatdelen) placerades under (se
figur 9).
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Figur 9. Kategorierna (till vanster i figuren) och de meningsbirande enheterna (i de streckade
rutorna till hoger).

En mangfald av positiva effekter

CSS-medarbetarna beskrev en miangd olika, sinsemellan orelaterade, och ibland atminstone
skenbart paradoxala positiva effekter for besokaren, medféljaren och for relationen dem
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emellan under intervjun. Den besokareffekt som intervjudeltagarna oftast aterkom till var
avslappning. Vid andra tillfallen under intervjun beskrevs dock dven att besokare kunde
uppvisa okat initiativ till aktivitet, 6kad vakenhet och dkad nérvaro. Vid ett par tillfallen gav
intervjudeltagarna ocksa exempel pa hur vistelse i rummen kunde leda till minskad smadrta,
minskat sjdlvskadebeteende och okad sjalvkdnsla, i bemaérkelsen att besokaren
kommunicerat med fler personer, vagat mota nya méanniskors blick, prova nya aktiviteter,
visat gladje och fatt en annan héllning. I ett annat fall beskrevs att besokaren tagit for sig
mer och blivit modigare. Okad delaktighet i bland annat valsituationer beskrevs vid nigra
tillfallen som en positiv konsekvens i sig.

Det var inte bara besokare som intervjudeltagarna beskrev som mer avslappnade i den
kontrollerade sinnesstimulerande miljon, utan det gavs ocksa exempel dar medfoljare blivit
avslappnade. En annan medfoljareffekt som namndes var okad ndrvaro i stunden.
CSS-medarbetarna ség att en viktig funktion for dem var att lyfta och bekrifta medféljarna,
vilket sas kunna leda till att medféljarna véxte och madde bra.

Vid flera tillfallen under intervjun nimndes ocksa olika typer av utveckling av relationen
mellan besokare och medfoljare. Det beskrevs hur besoken pa CSS ofta lett till 6kad
kommunikation och okat samspel:

Ja, den som vagar och dr modig, den ser ju de hir signalerna och far bekraftelse av
personen sjdlv. Det dr ju da det skapas ett samspel. [...] Ja, och 6kat samspel ar ju det
som manga vill komma at, att fa den dar kontakten, det gynnar ju verkligen personen
sjalv pa alla satt och vis.

En annan intervjudeltagare menade att den kanske viktigaste effekten av vistelsen i den
sinnesstimulerande helt enkelt ar att fa vara tillsammans med ndgon som man kanner och att
“ha det mysigt thop”.

Otydlighet kan leda till oonskade negativa effekter

Det framkom ett mindre antal exempel pd oonskade effekter for besokare och/eller
medfoljare under intervjun. En intervjudeltagare berattade om hur en besckare, med en
relativt nyforviarvad hjarnskada, fick dngest i samband med ett besok, vilket misstanktes bero
pa att besokaren snarare var instilld pd traning for att aterfd funktion &n mer vanligt
forekommande syften med besoken pa CSS, sasom avslappning. P4 liknande vis beskrevs att
det for en del foraldrar, som huvudsakligen ar inriktade pa att barnet ska fa traning, eller som
mojligen inte accepterat barnets funktionsnedsattning, kan bli smdrtsamt att "bara vara”
tillsammans. Vidare beskrevs hur niarheten som kan uppsta pa CSS i ett fall lett till att en
besokare gjort fysiska narmanden som ”chockat” medfoljaren.

En oonskad effekt som en av intervjudeltagarna bevittnat vid ett tillfdlle var att besokaren
blivit for avslappnad, “alldeles for djupt nere pa nagot satt”, och sedan svar att vicka igen.
Ytterligare en annan CSS-medarbetare beskrev hur hon kunde se i 6gonen pa en besokare
med forviarvad hjarnskada och jamforelsevis lindrig kognitiv funktionsnedsittning hur
jobbigt det blev nir besokaren motte en person med grav utvecklingsstorning i hallen pa
centret. Att se ens barn eller brukare med jaimforelsevis lindrigare funktionsnedséttningar
grupperas med andra med omfattande nedsittningar beskrevs ocksd som ndgot som kunde
vara jobbigt for anhoriga.

Positiva effekter dven utanfor sinnesrummen

Vid ett antal tillfallen under fokusgruppsintervjun dok det upp kommentarer om effekter av
interventionen som generaliserats till situationer och kontexter utanfor sinnesrummen. Ett
par ganger beskrev intervjudeltagare hur 6kad avslappning hdngt kvar for savil besokare
som medfoljare efter att insatsen pa CSS avslutats. Under intervjun forekom det ocksa
beskrivningar av hur positiva forvantanseffekter, sdsom tecken pa glddje och forvdntan, dykt
upp redan fore ankomsten till CSS. En annan typ av generalisering som beskrevs var att
medfoljaren hittat sdtt att kommunicera som ocksa gatt att anvanda i andra situationer an i
den kontrollerade sinnesstimulerande miljon:
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Manga assistenter sdger: Men dh, man kan uppticka en kommunikation som man inte
trodde fanns. Men nu ser jag ju faktiskt att [besokaren] kan kommunicera genom
kroppssprak eller mimik som man kanske inte uppfattade tidigare, som man tar med
sig tillbaka till [bestkarens] hem eller dagliga verksamhet.

En komplex forklaringsmodell

CSS-medarbetarna pekade explicit och implicit ut ett antal olika faktorer som forklaring till
varfor och hur vistelsen i den kontrollerade sinnesstimulerande miljon gav upphov till de
positiva effekterna. Tva faktorer som framholls flera génger under intervjun var miljon i sig
och tekniken. En intervjudeltagare beskrev sinnesrummet med analogin redskap och pekade
ocksa pa att bara det faktum att miljon var ”fin och rolig” troligen hade betydelse for effekten.

En medarbetare beskrev att en viktig aspekt av miljon pa CSS &r att besokarna upplever att
den ar sarskilt uppbyggd och anpassad for dem, medan en annan pekade pa hur miljon kan
péaverka balansen i relationen mellan besokare och medfoljare: "Har ar vi inte jag som inte
har en funktionsnedsattning och du som har en funktionsnedsattning, utan upplevelsen ar ju
pé lika villkor.” Vid ett annat tillfalle padpekades en tredje aspekt av miljons betydelse for
utfallet, nimligen att den ar konstruerad for att bjuda in till narhet och att den ar ”skapad for
att det ska bli mote”. Sjalva miljons méngsidighet beskrevs ocksd som en viktig faktor i sig,
eftersom den medger manga olika malsattningar med vistelsen i den.

Bade sjalva rummet och tiden som avsatts for besoket beskrevs som avgransningar fran
vardagen i ovrigt, som tillsammans skapar forutsattningar for att satta samspelet i fokus:

Det ar ju ocksa ett jobb till exempel att vaga vara den dir narvarande. Det maste ju vara
nagon ocksa, som har den dar timmen. Det blir liksom ett rum, [...] det blir som en liten
skyddad bubbla dér. Att ha den dir timmen i det ddr rummet.

En annan CSS-medarbetare menade att tidsavgriansningen &ar en forutsdttning for att
medfoljaren ska orka uppritthalla koncentrationen pd kommunikation och samspel. Att det
finns tid avsatt for just samspel innebar ocksa en mdjlighet att vanta in kommunikation. Det
foreslogs ocksa att en skillnad mot sinnesrum pa andra stillen, som dagliga verksamheter
och gruppbostader, kan vara att medfoljarna uppfattar den bokade tiden pa CSS som “helig”
och att den i hogre grad anviands aktivt till samspel och kommunikation och inte bara till
exempel “vila efter maten”.

Tid beskrevs ocksd som viktig for effekterna av interventionen i en annan bemairkelse. En
medarbetare betonade vikten av att fa dterkomma manga ganger 6ver en langre tid:

Jag tycker det finns flera exempel pa barn, jag tinker pa [bestkare] och [besokare],
barn som har, alltsd ar valdigt forsiktiga [...]. En kille som jag hade han bara grit nar
han kom. Det var, allt var farligt och allt var laskigt och nu tar han for sig jattemycket,
s att miljoerna ar ocksa s, man fair komma manga ganger och man far uppticka, i sin
takt, under langt tid.

En intervjudeltagare menade att det ar just mojligheten att komma pa ménga besok i
kombination med en fjirde verksam ingrediens, kravloshet, som ar forutsattningar for
utveckling. Kravlosheten beskrevs som sarskilt viktig eftersom personer med omfattande
funktionsnedsattningar i manga andra situationer ofta utsitts for overkrav.

Andra aspekter av interventionen i de kontrollerade sinnesstimulerande miljoerna som
intervjudeltagarna lyfte fram som viktiga faktorer var hur besékarna blir bekrdftade och
sedda i ett samspel en-till-en. Det faktum att sinnesrum i manga andra verksamheter inte
alltid anviands i den formen namndes som en tankbar forklaring till varfor ménga besokare
som ocksa har tillgéng till sinnesrum i sin vardag dnda ville komma till just CSS.

CSS-medarbetarna uttryckte flera gianger under intervjun att sinnesrummen i sig inte ar
tillrackligt for att fa en positiv effekt av interventionen utan att det 4r kombinationen med
medfoljarnas forhallningssdtt som ar det verksamma. En medarbetare beskrev: "Man
behover ju vara dar och avldsa de hiar smé, sma signalerna som dnda finns, sa att man dnda
far det har samspelet som ar sd himla viktigt.” Férhallningssattet beskrevs ocksa i termer av
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att vara narvarande, att “vaga vara i det har motet” och att "védnta in kommunikation”. CSS-
medarbetarnas egen roll i upprittandet av forhallningssiattet bestod, enligt en
intervjudeltagare, i att vara en forebild for medfoljarna och att forsoka “belysa det som
faktiskt hander, att man for medfoljaren berattar och talar om eller: sag du det dar?”.

Ett varierat och forianderligt behandlingsforlopp

Ett tema som berdrdes under intervjun var hur effekterna av interventionen pa olika satt
forandrades Over tid. Aven om ett par av intervjudeltagarna poingterade att det dr “helt
olika” forlopp fréan fall till fall framkom dnda nagra aterkommande tendenser. Vid ett tillfdlle
under intervjun uttryckte exempelvis en deltagare, utan hanvisning till nagot specifikt fall, att
det kan ta ett tag innan interventionen ger effekt.

Ett monster som aterkom flertalet ganger i CSS-medarbetarnas svar var att de inledande
besoken avvek pa ett eller annat sitt fran de efterfoljande. Det beskrevs hur teknikovana kan
innebara att tekniken initialt hamnar i fokus och att det da ar forst efter nagra besok som
medfoljaren kan “landa sjialv”. En liknande iakttagelse var att en del medfoljare som ar pa
CSS for forsta gangen ar “valdigt ivriga [...] och vill testa allting” pa bekostnad av lyhordhet
och nérvaro i relation till besokaren. Det beskrevs ocksa att en del barn pa Korallen som ar
sarskilt aktiva och rorliga kan behova “ett tag” innan de kan stanna upp och vara narvarande.
Samtidigt beskrevs att en del andra barn snarare initialt var valdigt forsiktiga, men att de allt
eftersom tog for sig alltmer och blev mer aktiva.

Ett annat exempel pa en typ av vindning som beskrevs var nir medfoljare som initialt varit
skeptiska till interventionen dndrat instillning efter négra inledande besdk och blivit mer
positiva:

Jag vet en kvinna som kommit med en man med foérvarvad hjarnskada [...]. Det var
[vardgivare] som uppmuntrade att de skulle komma hit, men den hér ledsagaren var
till en borjan nog inte jittepositiv till det, men de hade bestamt pa ett mote sa de kom.
Men nu, efter en period, s nu ar ju hon den som vill boka varje vecka [...]. Jag tror att
det var efter tva veckor, sen nar jag tog emot att, ja, hon har hittat satt att kommunicera
med honom, att erbjuda val pa ett konkret satt sd att han kan fa vara med och péaverka.

En intervjudeltagare gav ett exempel pa en fordndring efter mycket lang tid. I det fallet var
det en besokare som hade mycket svart for forandringar generellt, men som bytte
bakgrundsmusik pa grund av en slumpartad hiandelse efter att ha gatt regelbundet pa CSS i
atta ar.

Medfoljar- och besokarfaktorer paverkar utfallet av interventionen

Intervjudeltagarna berorde flera ganger hur forviantningar, instéllning eller andra medfoljar-
och besokarfaktorer modererade utfallet av interventionen. En sddan faktor var medfoljarens
syn pa besokarens funktionsnedsdttning:

Jag tanker ocksd pa en pappa som kom med sin dotter, dir jag kunde kidnna att han
hade inte landat. Pappan hade inte landat i deras situation och att hans dotter hade den
har funktionsnedséttningen. Jag sig redan niar han kom in s métte han inte blicken pa
nagon annan fordlder eller ndgon annan besokare, utan han gick rakt in i rummet och
sa skulle de, dar skulle de trana. Hon var nog bara lite sen. [...] For honom vart det bara
en stund av, diar hon skulle trdna och prestera. S& han sig egentligen inte vad hon
kunde eller nir hon gjorde det dar. Sa var det ibland, men det var svért for honom tror
jag. Sa att besoken blev mer, det blev nog mer jobbigt adn att det blev bra.

Graden av funktionsnedsdttning diskuterades som en faktor av betydelse for utfallet. En
intervjudeltagare menade att personer med relativt sett lindrigare funktionsnedsattningar
“inte far tillracklig stimulans i rummen” och att rummen forlorar i betydelse nar "man sjalv
kan soka den hir sinnesstimulansen”. Bilden var dock inte entydig utan det forekom ocksa
ett par beskrivningar av hur personer med lindrigare funktionsnedsittningar haft behallning
av besok pa CSS: en besokare med autismspektrumtillstind, utan intellektuell
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funktionsnedsittning, och en besokare med relativt sett lindriga specifika kognitiva
nedsattningar efter forvirvad hjarnskada som bada hade behéallning av insatsen

Ytterliggare en faktor som, enligt intervjudeltagarna, paverkat utfallet i olika fall var
medfoljarens instdllning och hallning. Under intervjun ndmndes exempel pa hur
medfoljarnas instéllning bade bidragit till och hindrat effekt. En CSS-medarbetare papekade
att medfoljarens instidllning ar avgorande for om bestkaren overhudtaget ska fortsitta
komma till CSS. Vil pa plats ar medfoljarens installning ocksa viktig: "Det maste ju vara en
person som forsoker att lasa av och som ar med sa att sdga, far ju inte sitta sig och lasa
tidningen.” Uteblivna positiva effekter beskrevs ocksd kunna bero pa att det saknades
“personkemi” mellan besokare och medfoljare och att medfoljaren varit markbart stressad
under besoket. En annan intervjudeltagare pekade ocksd pa medfoljarens forméaga att tolka
och forsta besokarens "dagsform” som betydelsefull for utfallet av besoket.

Medfoljarens forvdntningar sattes vid flera tillfillen under intervjun pa olika satt i samband
med utfallet. Det beskrevs fall dar missnoje kanske kunde forklaras av att medfoljaren hade
forvantat sig mer av malinriktad trdning. En intervjudeltagare menade att det kan vara ”svart
att fa en bild av hur var verksamhet 4r om man inte varit hiar och provat” och en annan
deltagare inflikade att manga deltagare forstar interventionen forst efter att de varit i
sinnesrummen.

Andra faktorer som paverkat utfallet i olika fall var nir besckare eller medféljare blivit
ditskickade av nagon tredje part, nar behovet inte matchat interventionerna i de
sinnesstimulerande miljoerna eller nar man helt enkelt valt fel sinnesrum. Det konstaterades
ocksé att upprepade uteblivna besok varit ett hinder i ett fall med en besokare med autism,
med ett stort behov av kontinuitet for att skapa en grundtrygghet. Avslutningsvis nimndes
ocksd kulturella faktorer som ett tankbart hinder, att det kan finnas forvantningar pa
insatser fran professionella som eventuellt kan vara kulturellt kodade.

En kritisk och kluven instéillning till mal

Vid ett tillfalle under intervjun gjorde en av deltagarna ett forsok att formulera en mer
overgripande malsattning med interventionerna i de sinnesstimulerande miljoerna, namligen
sinnesstimulans i en anpassad miljo i sig, vilket beskrevs som ndgot nira forbundet med
maende och aktivitet. I flera delar av intervjun gick det annars att avlasa en ambivalens till
formulerande av mer specifika och avgrinsade mal. En dterkommande uppfattning var att
allt for stort fokus pa specifika mal riskerar att sta i vdgen for oppenhet och mottaglighet for
det som hinder i rummet. Ambivalensen aterspeglades ocksd i att exempel pa mer eller
mindre tydligt uttalade mal 4nda atergavs i enskilda fall: D& visste man ju ocksa att den har
personen hade mycket smirta, s kanske vi vet att en varmvattensang [...] skulle kunna vara
bra, sa visade det sig att det dr det. D& har man ju uppnétt ett mal diar.” En intervjudeltagare
uttryckte ocksa att "aven om man inte siger att det ar mal, s vill man ju girna veta varfor de
vill komma.”

En aspekt av frigan om malsattningar som vicktes under intervjun var vems malsdttningar
insatsen bor syfta till att uppnd. Som en intervjudeltagare papekade s kan besokarna i
allmanhet inte verbalisera mdlsdttningar sjalv:

De som kommer till oss ar pa tidig utvecklingsniva. Det ar svart for personen sjalv. Det
ar sedan nir personen kommer hit som personen kan, i rummet och i stunden, kan
uttrycka vad den vill eller inte vill. Visa med kroppssprak att ’jag tycker inte om’. Allts3,
sa att, pa sikt sa blir det ju att personen far vara med och paverka, att de runtomkring
tolkar in, ’ja, men det har rummet visade ju du idag att du uppskattade’, eller att man
bokar det igen.

En intervjudeltagare menade att bes6karnas delaktighet i uppsittandet av mal ar ett mal i
sig. Det framkom under intervjun att det i realiteten dnda kan vara medfoljarnas mal som
atminstone initialt ar styrande: ”Alltsd, det finns ju andé en fragestéllning nar de har sokt till
Lagunen liksom. For att hitta nagon form av avslappning, ett sitt att fa honom att bli
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lugnare.” Samtidigt papekade intervjudeltagaren att det ju kan visa sig att besokaren sjalv vill
nagot annat nar han kommer till CSS och att det da géller att vara 6ppen for det.

En annan svarighet med malformulerande som framkom under intervjun var niar medfoljare
hade orimliga madl for interventionen. Som exempel pa detta beskrev en medarbetare ett fall
med en medfdljare som ville att den besokare som medfoljaren var pa CSS tillsammans med
skulle borja prata igen.

Fortlopande utvecklingsarbete

Ett begransat antal utsagor handlade pa olika satt om vad intervjudeltagarna gor for att
kvalitets- och patientsdkra insatsen. En intervjudeltagare beskrev hur medarbetarna arbetar
med noggrann kartldggning i det enskilda fallet for att forsoka minska risken for negativa
héndelser som drabbar besokarna. Som exempel gavs ett fall dir medarbetaren genom
kartlaggning uppfattat vikten av att dorren till kaféet var stingd nar besokaren kom for att
besoket skulle bli bra. En annan intervjudeltagare betonade kontinuerlig dialog och
uppfolining med medfoljarna och ytterligare en annan pekade pa minimering av risk for
negativa handelser genom planering av besoken. Darutover nimndes vid ett par tillfallen
under intervjun vikten av det kollegiala samtalet, vilket fyllt bade funktionen av att ha ndgon
att resonera tillsammans med nar utfallet inte blivit som forvantat och/eller som allméant
psykosocialt stod.

Framtidens CSS: mer for fler

Ett antal tinkbara omréaden for fortsatt utveckling insatserna framkom under intervjun. Vad
giller sjalva innehallet nimndes interaktiv teknik som ett utvecklingsomrade, det vill siaga
sddana tekniska losningar som direkt reagerar vid exempelvis beroring. En annan tankbar
utveckling av sjalva insatsen som en intervjudeltagare namnde var fortsatt utveckling av
medfoljarutbildningen, forslagsvis i form av nagon typ av pabyggnad eller vidareutbildning.
Det framkom ocksd onskemal om mer fortbildning och vidareutbildning om sensory
integration, Snoezelen, hjarnskador, starkande/stodjande samtal och transkulturella fragor.
Avslutningsvis ndmndes att intervjudeltagarna framfor allt sdg behov av utbyggnad eller
utvidgning av interventionen, for nya madlgrupper, exempelvis personer med
autismspektrum, och pa fler platser, sa att insatsen blir tillganglig for fler.

Diskussion

Fokusgruppsintervjun ger en bild av de professionellas syn pa sinnesstimulering i
kontrollerade milj6er. Det 4r med andra ord en beskrivning av det som i en del ssmmanhang
brukar kallas for beprévad erfarenhet. Genom resultaten fran intervjun framtrader en bild av
en flexibel och méngsidig verksamhet med manga olika potentiella positiva effekter for
besokare och medfoljare. De fatal negativa effekter som namns utgors, till skillnad fran flera
av de positiva, av enstaka fallexempel. Medféljarna beskriver en verksamhet som vilvilligt
skulle kunna sidgas karakteriseras av sin fantastiska mangsidighet och illvilligt av sin
spretighet.

Den forklaringsmodell till de positiva effekterna vars konturer framtrader ur intervjun i sin
helhet kan kanske bast beskrivas som dynamisk och flerfaktoriell. Medarbetarna anser inte
att det pa ett enkelt satt gar att peka ut nagon eller nagra enskilda faktorer som ensamt
avgorande for utfallet av interventionen, eller att pa ett entydigt satt rangordna betydelsen av
olika faktorer. Det var dock tydligt att vissa av de faktorer som tillsammans med andra kunde
leda till positiva effekter var for sig inte nodvandigtvis var tillrackliga for att ge en positiv
effekt. Ett exempel pa detta var den sinnesstimulerande miljon i sig som behover kombineras
med ett visst forhallningssatt for att fa effekt.

Grundkonturerna som framtrader i medarbetarnas beskrivning av verksamheten avviker
saledes fran den gingse uppfattningen om vad som karakteriserar behandling inom hilso-
och sjukvarden, det vill sdga en insats for ett specifikt problem eller ett bekant kluster av
problem med ett visst onskat utfall. Medarbetarnas mer eller mindre direkt uttalade
beskrivningar av verksamheten skulle kanske battre kunna sammanfattas som en fysisk och
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psykisk arena, bestidende badde av den sinnesstimulerande miljon och personalens och
medfoljarnas forhallningssitt, som mdjliggér en mangfald av olika typer av insatser med
olika mal. Inom ramarna for denna arena kan mer eller mindre strukturerat och medvetet en
mangd olika insatser med olika potentiella effekter ges.

Det som péa ytan kan misstas for att vara en enhetlig insats beskrivs séledes av medarbetarna
pa CSS snarare som en arena som mojliggor olika insatser for personer med omfattande
funktionsnedsittning och som i realiteten darfor naturligtvis kan ha diametralt motsatta
effekter for olika besokare. Det kanske heller inte ar sarskilt forvanande eftersom
verksamheten inte baseras pd en avgriansad teoretisk kausal modell utan snarare utgar fran
fundamentala antaganden om betydelsen av sinnesintryck for alla maénniskor.
Sammanfattningsvis gir det siledes att hidvda att medarbetarnas beskrivning av sin
verksamhet nog ligger narmare det klassiska Snoezelenkonceptet an ett utpraglat
behandlingsupplagg.

Det 4r med ovanstdende i atanke kanske inte sarskilt 6verraskande att det under intervjun
framkom en ambivalent instillning till att uppstilla specifika och avgrinsade mal for
interventionerna pa CSS. Ambivalensen bestod i att det 4 ena sidan framkom kritik mot att
fokus pa specifika mal riskerar att sta i vigen for 6ppenhet for spontant uppkomna positiva
hindelser och reaktioner, & andra sidan att det de facto tenderade att vixa fram relativt
specifika malsiattningar for en del besokare naturligt. Ett sitt att hantera fragan om
malformulerande var att helt enkelt betrakta sjdlva sinnesstimulansen som mal i sig, men det
kan svérligen betecknas som ett sarskilt specifikt mal. Det var saledes inte en knivskarp linje
mellan vad som skulle uppfattas som mal i sig och vad som kunde uppfattas som medel till
ett mal.

Metoddiskussion

En faktor som utgor savél en styrka som en svaghet med en fokusgruppintervju av den har
karaktaren ar intervjudeltagarnas starka band till sin metod och verksamhet. Medarbetarna
pa CSS ar i hog grad ambassadorer och representanter for en enhet och ett koncept som ar
unikt for halso- och sjukvarden i det berorda landstinget och de avviker darigenom kanske
frdn den genomsnittliga medarbetaren inom hailso- och sjukvarden. De har kort sagt ett
ovanligt stort engagemang for sin verksamhet. Fordelen med det starka bandet till metoden
ar att det gor CSS-medarbetarna till lampliga informanter i den bemarkelsen att de kan ge en
rik och intressant bild av verksamheten. Nackdelen ar forstas att risken for partiskhet okar.
Det ar dock viktigt att papeka att partiskhet alltid utgor ett faktum i den héar typen av studier
och att det darfor snarast ar en friga om graden av bias. Syftet med en kvalitativ studie av
den hir typen ir inte heller att kunna generalisera resultaten utan att beskriva ett fenomen, i
det hir fallet de professionellas egna erfarenheter.

En potentiell nackdel med fokusgruppsintervjuer som metod, i jamforelse med till exempel
individuella intervjuer, ar att det finns en risk att talarutrymmet blir ojimnt férdelat och att
vissa asikter darfor inte fir komma till tals. Det finns ocksd en risk att sddant som ar
obekvamt eller bryter mot det dominerande perspektivet i gruppen inte ges utrymme. I
intervjun gjorde sig heller inga patagliga oppna meningsskiljaktigheterna paminda. Det var
dock ingen intervjudeltagare som satt helt tyst, utan samtliga gjorde ett flertal inlagg.
Fordelen med att intervjua i grupp jamfort med individuellt dr att mojligheten for
intervjudeltagare att kommentera och svara varandra kan generera information som
intervjuaren annars kanske hade missat att efterfraga.

En uppenbar brist i studien ar att den baseras pa ett enda datainsamlingstillfdlle. Det hade
troligen varit vardefullt att atervinda till samma grupp for ytterligare intervjuer. Flera
fokusgruppsintervjuer hade givit intervjudeltagarna mojlighet att fundera pa olika aspekter
av verksamheten mellan intervjutillfillena och att fordjupa och utveckla sina svar.
Intervjuledaren hade samtidigt kunnat finga upp l6sa tradar fran den férsta intervjun och
stillt de foljdfragor som missades eller inte hanns med. Fler fokusgruppsintervjuer var dock
av tidsskal inte mgjliga att genomfora inom ramen for den aktuella studien.
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Det ar viktigt att papeka att intervjuledaren inte var helt obekant med interventioner i
kontrollerade sinnesstimulerande miljoer vid intervjutillfallet. Delar av ovriga studier i den
aktuella utvarderingen hade redan utforts, bland annat en del av litteraturgenomgangen och
enkdtundersokningen. Det gar inte att utesluta att intervjuledarens forforstielse paverkade
riktningen pa intervjun dven om ambitionen var att folja den semistrukturerade
intervjumallen och att i relativt hog grad lata intervjudeltagarna styra. Det dr ocksd namnvart
att intervjuledaren heller inte var obekant med medarbetarna pd CSS vid intervjutillfallet.
Intervjuledaren hade deltagat vid en introduktion fér medféljare med tva av
intervjudeltagarna.

Det faktum att det fanns en intervjumall styrde givetvis delvis vilken information som kom
fram i intervjun. Risken ar darfor att det kan ha funnits vardefulla perspektiv pa
verksamheten som inte kom fram. Tanken med intervjumallen var dock att styra samtalet i
viss man for att kunna fa svar pa fragestillningarna som ar nimnda ovan.
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Sammanfattande diskussion

Utvarderingen har haft ambitionen att ge en bild av CSS och interventioner i kontrollerade
sinnesstimulerande miljoer genom att kombinera de tre perspektiven i modellen for
evidensbaserad praktik. Det forsta perspektivet, vetenskaplig evidens, representeras i
rapporten av en litteraturgenomgang, bestdende av en systematisk sokning i ett antal
databaser. De inkluderade studiernas resultat indikerade i de flesta fall olika positiva effekter
av interventionen, men mojligheten att generalisera resultaten begrinsades av studiernas
bristfilliga metodologiska kvalitet. Evidensen beskrevs darfor — i likhet med tidigare
publicerade litteraturgenomgangar (Botts et al., 2008; Chan et al., 2010; Hogg et al., 2001;
Lai, 2003; Lancioni et al., 2002, 2005; Lotan & Gold, 2009) — som preliminar och osiker.

Det andra perspektivet, malgruppens, representeras i utvarderingen av en
enkatundersokning och en intervjustudie. Det kanske mest i6gonfallande resultatet i denna
del av utvarderingen var medfoljarnas narapa fullstandigt positiva syn pa CSS. Medfoljarna
kommer till CSS fyllda av forvantan om att interventionen ska leda till en rad olika effekter
och upplever ocksa att den i hog grad infriar forvantningarna. De vanligaste effekterna, som
medfoljarna tyckte sig se, var att besokaren blev mer avslappnad, gladare och fick ett okat
fokus i den sinnesstimulerande miljon. Liknande resultat har tidigare rapporterats i en
annan, i sammanhanget stor (n=96), studie (Kwok, To, & Sung, 2003) dar stodpersoners
("primary carers”) upplevelse av effekter pa besokaren mitts. Vanligast var fritid/ndje,
avslappning, bittre forstaelse/kommunikation mellan besokare och stodperson samt minskat
sjalvskadebeteende.

En skillnad mellan resultaten i de tva studierna ar saledes graden av effekt pa
fokus/koncentration/uppmarksamhet. I Kwok, To och Sungs (2003) studie var det 36,5 % av
stodpersonerna som tyckte sig se effekt pa uppmarksamhet/koncentration, medan 79,4 % av
medfoljarna i denna utvardering skattade positiv effekt pa koncentration/fokus. Det ar dock i
princip omojligt att dra ndgra slutsatser om orsaken till skillnaden eftersom studierna skiljer
sig ifran varandra pa flera avgorande satt: For det forsta har helt olika skattningsskalor, med
olika fragor, anvants. For det andra skiljer sig deltagarkarakteristikan at pa flera punkter:
aldersfordelningen, graden av funktionsnedsittning etc. For det tredje har deltagarna i
studierna fatt olika ménga besok i sinnesrummen. For det fjairde har medf6ljarna i den ena
studien fatt skatta effekter under sjdlva besoket, medan stodpersonerna i den andra skattat
effekter i vardagen efter. Heterogeniteten gillande fragestillning, design, intervention och
instrument hindrar inte bara mdjligheten att dra sdkra slutsatser i det har fallet utan
problemet kan sigas vara ganska typiskt for forskningsfiltet.

Ett huvudfynd frén intervjuerna med medféljare till besokare pa CSS var den stora
variationen i beskrivningarna av alltifrdn innehdll och syfte med besoken till tinkbara
verksamma effekter. Genom intervjuerna framtradde en bild av en manuallos intervention
som kanske bast forstds som ett slags ram inom vilken olika positiva och meningsfulla
aktiviteter och transaktioner kan dga rum. En bild som nog skulle kunna sigas ligga nara den
ursprungliga  Snoezelenfilosofin (Hulsegge & Verheul, 1987). Resultaten frén
medfoljarintervjuerna har ocksa vissa beroringspunkter med ett av huvudfynden i en tidigare
publicerad intervjustudie (Sachs & Nasser, 2009) dar fordldrar till barn med svar till
djupgdende intellektuell funktionsnedsittning intervjuats om deras upplevelser av
Snoezelen. I bada intervjustudierna beskrevs interventionen som négot annat an en sedvanlig
manualiserad behandling. I den tidigare studien framstilldes Snoezelen till och med som en
annan varld, i vilken fordldrarnas perspektiv pa barnet forskjuts bort fran
funktionsnedsittningen i riktning mot inneboende formagor. Forskjutningen paminner om
hur medféljarna pad CSS i intervjuerna beskrev att de hamnade pa “samma niva” som
besokaren i sinnesrummen och hur detta ledde till en narmare relation.

Det tredje perspektivet i modellen for evidensbaserad praktik har i den aktuella
utvarderingen representerats av en fokusgruppsintervju med medarbetarna pa CSS.
Medarbetarna beskrev, i likhet med medf6ljarna, en betydande heterogenitet vad giller
effekter. De var i allminhet tveksamma till att peka ut nagon enskild faktor som avgorande
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for effekterna, utan betonade kombinationen av sjdlva miljon och det specifika
forhallningssittet. Vid fokusgruppsintervjun framkom ocksa en ambivalent instéllning till att
formulera specifika behandlingsmal for interventionen. Det pekades pa att a prior-
malsattningar kunde riskera att sta i viagen for en oppenhet for det som spontant uppstar i
sjalva rummet. Négra av de teman som dok upp under fokusgruppsintervjun i utviarderingen
paminner om resultaten i en tidigare publicerad intervjustudie med professionella (Terry &
Hong, 1998). I bada studierna foreslas att kravlosheten, den avsatta tiden och det avgransade
rummet har sarskild betydelse for effekterna. Den tidigare publicerade studien fokuserar
visserligen primart pa hur just relationer formas i den sinnesstimulerande miljon, men
likheterna ar dnda tankvarda. Resultaten understryker att sinnesstimulansen i sig inte ar
tillracklig. Personer med funktionsnedsattningar exponeras, i likhet med alla manniskor,
konstant for olika former av sinnesstimulans. Konceptet pd CSS bestar snarare av
omstidndigheterna kring stimulansen: den avsatta tiden, det avgrinsade rummet,
kontrollerbarheten etc.

Vad ar det da for bild som uppstéar nir de tre perspektiven i modellen for evidensbaserad
praktik kombineras? Det ar enkelt att konstatera att de professionellas och medféljarnas
berittelser i hog grad ar kongruenta. I bada perspektiven aterfinns den sammansatta bilden
med olika syften/mél och upplevelser av verksamma mekanismer samt beskrivningar av
manga olika positiva effekter. Att bilderna ar samstimmiga ar foga 6verraskande eftersom de
i hog grad ar beroende av varandra: CSS-medarbetarna utbildar medféljarna, som i sin tur
kommer med feedback om upplevda effekter till CSS-medarbetarna. Vénder vi oss till det
tredje perspektivet, den vetenskapliga evidensen, ar bilden otydligare. Aven har aterfinns
manga rapporter om positiva effekter, men studiernas ldga metodologiska kvalitet begransar
mojligheterna att dra nagra sakra slutsatser om kausalitet och verksamma mekanismer.

Kombinationen av medfoljarnas mycket positiva syn pa CSS, som framkom i
enkdtundersokningen, och den prelimindra och osidkra vetenskapliga evidensen, som
litteraturgenomgangen blottlade, kan kanske vid forsta anblicken te sig svarforenlig. Hur kan
det komma sig att en metod som funnits i flera decennier och som uppenbarligen dr mycket
uppskattad av medfoljare, atminstone de pa CSS, inte har ett tydligare stod i den
vetenskapliga evidensen? Ett tdnkbart svar pa fragan finner vi bland resultaten frén
intervjuerna med medféljare och fokusgruppsintervjun med CSS-medarbetare:
interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande miljoer later sig inte forstds som en
enhetlig och avgransad behandling, inom ramarna for en medicinsk modell, och ar darfor
svara att utvardera som det. Medf6ljarna ar mycket n6jda med det de far, men uppfattar det
helt enkelt inte som en avgriansad behandling med ett tydligt avgransat mal.

Bilden av interventionen som framtrader i fokusgruppsintervjun och medfoljarintervjuerna
ligger kort sagt narmare den ursprungliga Snoezelenfilosofin (Hulsegge & Verheul, 1987).
Nagot forenklat kan verksamheten kanske snarare sdgas likna en hogt specialiserad
fritidsaktivitet, med terapeutisk och pedagogisk potential, dn en regelratt behandling. Det ar
viktigt att understryka att det inte doljer sig ndgon viardering i det pastadendet. Att fa dgna sig
at rogivande, lekfulla och stimulerande fritidsaktiviteter kan givetvis ha stor betydelse pa
olika plan, inte minst for personer med flerfunktionsnedsittning, som ju inte ges mojlighet
att delta i merparten av de aktiviteter som erbjuds i samhaillet. Att interventioner i
kontrollerade sinnesstimulerande miljoer, sisom de ges pa CSS, kanske inte kan betraktas
som en enhetlig behandling innebar heller inte att interventionen saknar terapeutiska
varden. Det ar ju inte minst den aktuella utviarderingen en indikation pa.

Beskrivningen av insatserna pd CSS som en hogspecialiserad fritidsaktivitet, med en
terapeutisk och pedagogisk potential, ligger i linje med ett av de viktigaste malen for
habiliteringen, nédmligen att oka aktivitet och forutséttningarna for delaktighet (Hélso- och
sjukvardsndmnden — Stockholms ldns landsting, 2015). Aven om WHO:s definition av
delaktighet, “en persons engagemang i en livssituation” (Socialstyrelsen, 2010), ar bred och
mangtydig ar det dnda tydligt att den &ar vil forenlig med flera av de teman som dok upp
under intervjuerna med medfoljare och medarbetare. Exempelvis principen om det icke-
styrande forhallningssittet handlar i hog grad om just delaktighet: att vanta in besokaren,
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lasa av de kommunikativa signalerna och att stodja besokarens formaga att sjilv vara
delaktig i valet av aktivitet.

Accepterar man den hir beskrivningen av insatserna i den kontrollerade sinnesstimulerande
miljon s foljer det rimligen att effekten pa besokarens liv i hog grad beror pa hur vardagen i
ovrigt ser ut. For en person som redan har en hog delaktighet i meningsfulla fritidsaktiviteter,
inkdnnande och kunniga assistenter och mdgjligheter till en-till-en-interaktion i en anpassad
miljo i vardagen kommer besok pa CSS troligen gora relativt sett mindre skillnad i livskvalitet
an for en person med en torftigare och simre anpassad omgivning. En narliggande fraga ar
givetvis hur vistelse i kontrollerade sinnesstimulerande milj6er star sig vid en jamforelse med
andra fritidsaktiviteter. Det finns relativt begrdnsat med studier med mer aktiva
kontrollbetingelser, men i en studie (Cuvo et al., 2001) dar vistelse i kontrollerad
sinnesstimulerad miljo jamforts med aktivitet i utomhusmiljo fann man storre effekter, i
form av minskade stereotypier och okat engagemang, i utomhusmiljon an i sinnesrummen.
I studien ingick dock bara tre deltagare och resultaten bor darfor tolkas med forsiktighet. En
tankbar slutsats ar dnda att en prioriterad grupp for CSS rimligen bor vara personer med ett
patagligt underskott av potentiellt forstarkande aktiviteter och stod i vardagen och som av
tillganglighetsskal inte far mojlighet att vistas i miljoer med intryck och stimulans.

Kliniska implikationer och rekommendationer

Fragan om insatserna pa CSS huvudsakligen ska betraktas som behandling, fritidsaktivitet
eller ndgot annat kanske kan lata overdrivet akademisk och irrelevant for den praktiska
verksamheten. Faktum ar dock att definitionen av insatsens syfte har avgorande betydelse for
hur man ska formulera rekommendationer for det fortsatta utvecklingsarbetet. Det stills
andra slags krav pa en behandling an pa en fritidsaktivitet. CSS har ett antal explicit
formulerade malsattningar (Palmquist, 2015), som presenterades i inledningen till den har
rapporten, och som till stor del kan sidgas vara kongruenta med ett fritidsaktivitetsperspektiv.
Samtidigt ar fokus for manga av fragorna i den enkit som anvénts i denna utvardering, som
konstruerats av CSS-medarbetare, fokuserade pa rent terapeutiska effekter. Samma slags
effekter naimns ocksa i den obligatoriska utbildningen for medféljare pa CSS.

Det ar latt att uppfatta medarbetarna pad CSS som klimda mellan, & ena sidan, det
ursprungliga Snoezelenkonceptet, som ju betonades i fokusgruppsintervjun och foresprakar
att mal inte ska formuleras pa férhand, och, & andra sidan, kravet att exempelvis uppratta
vardplaner med definierade mal och i forsta hand evidensbaserade atgéarder, eftersom man
rent organisatoriskt befinner sig i en hélso- och sjukvardskontext. Den hiar nagot ambivalenta
positionen &ar inte helt oproblematisk. I fokusgruppsintervjun med CSS-medarbetare
beskrevs exempelvis att flera av de fall diar besokare upplevt oonskade negativa handelser
under vistelsen i den sinnesstimulerande miljon hade att gora med att bestkarna eller
medfoljarna pa forhand hade forvidntat sig nigot annat dn vad de fick. En forsta
rekommendation ar siledes att i mojligaste mén tydliggora syftet med interventionerna.

Aven om insatsen inte tycks ha karaktiren av behandling betyder det inte att den ram eller
arena som framtrader i intervjuerna skulle kunna fyllas med mer specifika malinriktade och
strukturerade behandlingar. Lotan (2006b) har exempelvis i ett par fallexempel forsokt visa
hur den sinnesstimulerande miljon kan anvandas for att 6ka foljsamheten vid fysioterapi. En
av medfoljarna som intervjuades i utviarderingen hade ett liknande forslag pa
vidareutveckling av verksamheten: mojlighet att boka en fysioterapeut i den
sinnesstimulerande miljon for att f ut &nnu mer av leken.

Ett sadant anvindande av den sinnesstimulerande miljon strider givetvis mot den icke-
styrande grundtanken med Snoezelen och risken ar kanske, som en CSS-medarbetare
papekade i fokusgruppsintervjun, att allt for stort fokus pa specifika mal riskerar att sta i
vagen for oppenhet och mottaglighet for det som hander i rummet. Fragan ar dock om det
verkligen maste vara ett antingen-eller-forhallande. Bdda processerna ar rimligtvis potentiellt
viktiga och det vore fullt moéjligt med tva parallella och samtidiga spar pa CSS: det ena

46(79)



baserat pa de ursprungliga Snoezelenprinciperna och det andra pa principerna for en mer
traditionell behandlingsmodell. Tankbara konkreta behandlingsomraden for den
sinnesstimulerande miljon vore exempelvis just fysioterapi, dar den lekfulla och anpassade
miljon skulle kunna anvindas for att hoja motivationen till traningen. Ett sitt att betona att
det da inte ror sig om den ursprungliga Snoezelengrundtanken vore att ge processen ett eget
namn.

Pa liknande sitt ar det inte orimligt att tdnka sig att olika interventioner som syftar till att
oka frekvensen av adaptiva beteenden, till exempel tydliga kommunikativa signaler, skulle
kunna implementeras i den sinnesstimulerande miljon. Om man efterstravar nagon form av
generalisering av dessa beteenden bor det dock finnas en tydlig idé om hur det ska ga till.
Hogg et al. (2001) skriver att avsaknaden av bevis for vidmakthallande och generalisering av
effekter inte i sig utgor argument mot Snoezelen, men att det pekar pa att storre
uppmairksamhet bor dgnas frigan om ldnken mellan den sinnesstimulerande miljon och
omgivningen. Om vi vill att beteenden ska sprida sig behover vi ha en analys som inte bara
inbegriper den sinnesstimulerande miljon, utan dven livet utanfor sinnesrummet samt broar
mellan sfarerna.

Ett sitt att dstadkomma den “brygga” mellan den kontrollerade sinnesstimulerande miljon
och vardagen i 6vrigt, som bland annat Hogg et al. (2001) efterfrdgar, vore att anvianda sig av
hemuppgifter i ndgon form. Aven om det framkom en ambivalent instillning till specifika
mal under fokusgruppsintervjun med CSS-medarbetare, s beskrevs det samtidigt att det
anda tenderar att vaxa fram mal under insatsens gidng. Och om specifika malsiattningar
utkristalliserats och om de i ndgon man inkluderar vidmakthéllande och generalisering av
effekter s bor det finnas en plan pa hur det gar till. En tdnkbar 16sning pa problemet vore da
att CSS-medarbetaren tillsammans med medfoljaren forsokte konkretisera beteendet,
formulera en hemuppgift i relation till det och formulera en plan f6r uppf6ljning.

For att kunna uttala sig om en viss behandlings eller interventions prioritet vid ett specifikt
problem behover man givetvis ocksd pa ett systematiskt satt redogora for andra
behandlingsalternativ och deras respektive stod i forskningen. En saddan 6versikt faller dock
utanfor den har utvirderingens ram. Det dr dock virt att namna att Féreningen Sveriges
Habiliteringschefer publicerat tvd nagorlunda aktuella litteraturgenomgangar om just
behandlingsinsatser  for personer med intellektuell funktionsnedsittning och
problemskapande beteende (Andersson et al., 2014) samt for personer med neurologiska
funktionsnedsattningar och smarta (Andersson et al., 2013). Vad giller smartproblematik
uppges visserligen att det pa grund av filtets heterogenitet inte gar att formulera nagra
tydliga behandlingsrekommendationer, men for problemskapande beteende tycks det
aktuella evidensldget ndgot homogenare och enklare att omsitta i rekommendationer.
Rapportforfattarna drar bland annat slutsatsen att det finns starkt vetenskapligt stod for att
basera valet av atgird pa en individuell funktionell analys, som vid tillimpad beteendeanalys
(TBA) och/eller positivt beteendestod (PBS), vid behandling av problemskapande beteende
hos personer med intellektuell funktionsnedséttning. Med hénsyn till det osidkra och
prelimindra evidensliget for individuella interventioner i kontrollerade sinnesstimulerande
miljoer ar det alltsa ingen tvekan om vilken slags insats som bor prioriteras hogst vid
problemskapande beteende.

Det ar dock viktigt att papeka att det i det enskilda fallet, vid en noggrann kartliggning och
analys av problembeteenden, givetvis kan uppdagas ett underskott av meningsfulla
aktiviteter. Ett typiskt inslag i en TBA/PBS-baserad behandling ar da att féorsoka minska
underskottet och darigenom hoja livskvaliteten. I dessa fall skulle givetvis individuella
interventioner i sinnesstimulerande aktiviteter kunna vara ett hogaktuellt alternativ. De
behandlare som arbetar med TBA/PBS vid problemskapande beteende hos personer med
intellektuell funktionsnedsattning bor darfor ha kunskap om CSS, s att det kan 6verviagas
som en tankbar pusselbit i en behandling. Det ar dock viktigt att understryka att det vid ett
sadant upplagg ar den behandlare som formulerat beteendeanalysen, och som utifran denna
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lagt upp en behandlingsplan, som ar slutgiltigt ansvarig for behandlingen av de
problemskapande beteendena och inte CSS-medarbetarna.

Om individuella interventioner i sinnesstimulerande miljo inkluderas som en tinkbar
bestdndsdel vid ett TBA/PBS-baserat behandlingsprogram av problemskapande beteende
bor varden ocksa organiseras pa ett sitt som frimjar samarbete mellan den behandlare som
ar ansvarig for behandlingen av det problemskapande beteendet och medarbetarna pa CSS.
Samma sak giller egentligen i samtliga fall dar syftet ar att vissa effekter/beteenden ska
vidmakthéllas 6ver tid och generaliseras fran sinnesrummet till andra miljéer. Men om det
huvudsakliga syftet snarare ar effekter i stunden, sisom avslappning, lugn och gladje, som
vid en fritidsaktivitet, sa dr behovet av samverkan med 6vriga habiliteringsenheter troligen
mindre. I dagslaget finns inga direkta hinder for samverkan, men inte heller tydliga
strukturer som uppmuntrar till det. CSS-medarbetarna skriver egna vardplaner, med egna
mal, som inte nodvandigtvis ar samordnade med vardplaner frdn andra enheter inom
Habilitering & Halsa.

Ett tdnkbart framtida utvecklingsomréde, i linje med resultaten frdn Cuvos et al. (2001)
studie, vore att inkludera sinnesstimulans i naturligt forekommande miljoer i utbudet av
insatser pa CSS. Den typen av aktiviteter skulle forstds kunna sigas ligga inom kommunens
och/eller det civila nitverkets ansvarsomrade, men kunskap om hur man anpassar befintlig
kontext och bemoétande tillhor utan tvivel habiliteringens expertomrade. Det vore siledes
intressant att undersoka nyttan av en typ av insats dar CSS-medarbetare lar ut kunskap om
forhallningssattet, men dar medfoljarna sjilva far ansvara for sinnesstimulansen i en naturlig
kontext. Det exakta upplagget for en sadan typ av insats skulle naturligtvis kunna se ut pa
méanga olika sidtt och detaljerna har CSS-medarbetarna sjdlva bast forutsiattningar att
bestimma, men ett hypotetiskt uppldgg vore en strukturerad gruppintervention for
assistenter och annan personal samt anhoriga med fokus pa att lara ut forhéllningssattet i
konkreta beteendetermer. CSS-medarbetarna skulle d& agera gruppledare och
gruppdeltagarna skulle kunna fa i hemuppgift att prova beteendena i naturliga
sinnesstimulerande miljoer mellan grupptillfallena. Ett alternativ vore att lata CSS-
medarbetarna demonstrera forhéllningssattet i sinnesrummen pa CSS vid grupptillfallena
och eventuellt 1ata medfoljarna prova beteenden i den kontrollerade miljon innan de far i
uppgift att prova i naturligt forekommande sinnesstimulerande miljoer. Ett uppldgg av den
typen ar ocksd kongruent med CSS-medarbetarnas onskemal, som framkom i
fokusgruppsintervjun, om att kunna né ut med sina insatser till fler.

Rekommendationer for framtida forskning finns beskrivet i litteraturgenomgangen ovan. For
CSS del ar fragan dock framst hur klinikutvirderingen kan utvecklas i framtiden. Det ar
givetvis en frdga som i hog grad hianger ihop med syftet. I enlighet med
delaktighetsresonemanget ovan sé vore det intressant att forsoka mata graden av delaktighet
under vistelsen i sinnesrummen. Olika aspekter av delaktighet kan matas pa olika sitt, bland
annat genom strukturerade observationer eller sa kallad "Goal Attainment Scale” (GAS),
vilket ar ett sitt att mata framsteg i relation till specifika mal (Kiresuk & Sherman, 1968).

Avslutande metoddiskussion

Utvarderingens metodologiska brister har diskuterats relativt detaljerat i respektive avsnitt
ovan och kommer darfor inte att kommenteras utforligt har. Den kanske tyngst vigande
invindningen mot resultaten i utvirderingen i stort ar troligen att det finns skil att
misstdnka att samtliga informanter, sdvil medfoljare som CSS-medarbetare, har en bias som
riskerar att snedvrida resultaten i positiv riktning. Medarbetarna eftersom de i hog grad ar
specialiserade pa den aktuella metodiken och bara i begriansad omfattning arbetar med andra
former av interventioner. Medfoljarna i utvarderingen eftersom de inte utgor ett
representativt urval av alla medfoljare: De medfoljar-besokar-par som slutat komma till CSS
efter ett par besok finns troligen inte med i urvalet. En rekommendation for framtida
utvarderingar ar siledes att man forsoker soka upp de besokare som inte kommit tillbaka till
CSS och fraga dem om eventuella uteblivna eller aversiva effekter.
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blev tydlig forst vid den 12:e sessionen.
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879—888. av rehabilitering. Behaviour Scale, ABS (maéter grad

av agitation), Functional

Independent Measure, FIM (méater
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Assessed as Engagemang definierades som att mycket uppméarksamhet frén Dock avsaknad hur mycket
Maintained by Fyra olika betingelser jamfordes: 1) titta pd eller manipulera foremal stodpersoner an i betingelser med av kontroll- uppmaérksamhet
Automatic sinnesstimulerande milj6 med 1ag grad av eller material pa ett mindre. Den sinnesstimulerande miljon  betingelse, deltagaren fick
Reinforcement. uppmarksambhet fran stédperson, 2) andamalsenligt satt, delta i tycks ge en extra effekt vad galler blindhet etc. tyder pa att det &r

. sinnesstimulerande milj6 med hég grad  aktiviteter, titta pé visuella stimuli, engagemang. sjalva
Hill, L., Trusler, .. o e o . . .
. av uppmarksambhet fran stédperson, 3)  vidrora foremal adekvat eller sinnesstimulering

K, Fgrn} ss, F., & vardagsrum med lag grad av interaktion med stodpersonen. Resultat for den 14-ariga flickan: en som minskar
Lancioni, G. uppmairksamhet fran stédperson, 4) Stereotypier definierades som alla Signifikant mindre stereotypieri 2) dni 3) behovet av
(2012.)‘ Journal of vardagsrum med hog grad av beteenden som forefoll repetitiva  och 4). Ocksa signifikant mindre stereotypier (som
{\p plied Research uppmairksamhet fran stédperson. och utan syfte, sdsom att vagga stereotypier i 1) &n 3), men inte 4). fyller funktionen
in Intellectual kroppen fram och tillbaka, plocka Signifikant mindre engagemangi 3) an i att skapa
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Disabilities, 25(6),

Deltagarna vistades i varje betingelse 1

med saker, snurra pé fingrarna ovriga betingelser. Signifikant hogre

forstarkande

509—521. géng/vecka i 10 veckor, 20—-26 etc. Stodpersonen uppméirksamhet engagemang i 4) dn i 1). Signifikant hogre sensoriska
minuter/session, tillsammans med en mot deltagaren registrerades engagemangi2) ani1). konsekvenserna).
stodperson. Hog grad av uppmérksamhet ocksa.
innebar att stédpersonen aktivt .. . . . Resultat for den 18-ariga mannen:
interagerade minst var 5:e min. Lig grad 22V bestken videofilmades ocksa Signifikant mindre stereotypieri2) ani3)
av uppmarksamhet innebar att och skattfides aven andra .. och 4). Ocksa signifikant mindre
stodpersonen svarade men inte tog egna obser\{ator. De tva observatorernas stereotypier i 1) dn 3) och 4). Signifikant
initiativ till interaktion. skattningar jamfSrdes och Cohens ;1 qre engagemang i 3) én i 2) och 4),

kappa beréknades (0,7-0,59). men inte 1). Signifikant hogre
engagemang i 2) an i 1). Signifikant lagre
engagemang i 4) dn 2).

Management of 3 fallexempel (alla kvinnor med Retts 1) Registrering av antal episoder 1) Preintervention: 7 episoder i mars och Léag. I fall 2 fick

Rett syndrome in  syndrom som fick olika former av med oro ("agitation”) pre- och per- 3 i april. Perintervention: 9 i maj, 2 i juni patienten

the controlled behandlingsprogram i kontrollerade intervention. och 0 ijuli. Begrinsade ytterligare en

multisensory sinnesstimulerande miljéer): mojligheter att  intervention vid

(Snoezelen) 1) 63 ar, gingare, sjalvstandig vid 2) Registrering av antal fallolyckor 2) Preintervention: 1 fall 1:a ret, o fall generalisera sidan av

environment. A
review with three
case stories.

Lotan, M. (2006a).
The Scientific
World Journal, 6,

791—807.

maltider men i 6vrigt i behov av hjélp i
vardagliga aktiviteter. Aterkommande
utbrott. Behandlingsprogram syftande
till att 6ka avslappning och darigenom
minska oro. Programmet bestod av 1) 10
minuter ging pa madrass, 2) massage
(lugn musik och ddmpad belysning).
Interventionen gavs 2 ganger/vecka, 30
minuter/session, i 3 ménader.

2) 58 ar, gangare, i behov av hjilp i alla
vardagliga aktiviteter. Extremt kyfotisk.
Sedan négra manader preintervention
flera fallolyckor. Program syftande till att
minska antalet fall och att forbattra
héllning. Programmet bestod bland annat
av gadng pa madrass for att trdna balans
(popmusik och ljus belysning).
Interventionen 2 ginger/vecka, 30
minuter/session, i 2 ir.

3) 24-ar kvinna, icke-gingare, inga
funktionella fardigheter, allvarliga
kontrakturer. Program med syfte att 6ka
rorelseomfanget i lederna. Programmet,

resultat och dra
slutsatser (som
vanligt vid
fallexempel).

2:a aret, 2 fall 3:e aret, 2 fall 4:e aret, 5
fall 5:e aret. Perintervention: o fall 6:e
3) Mitning av vinkeln i olika leder aret, o fall 7:e aret.

pre- och postintervention.

pre- och perintervention.

3) Signifikant (p<0,001) storre
rorelseomfang post- dn preintervention
(beroende t-test).

interventionen i
den kontrollerade
sinnes-
stimulerande
miljon (att ligga
pa mage 20
minuter/dag vid
vilostund).

1 fall 3 hade
samma program
som genomfordes
iden
kontrollerade
sinnes-
stimulerande
miljon tidigare
provats utanfor
dylik miljo, men
fick da avslutas pa
grund av att
kvinnan visade att
hon gillade
interventionen.
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som utfordes i en tempererad vattensang,
bestod av 1) att kvinnan fick ligga 5-10
minuter tackt av saccosick ("bean bag”)
for reducerad muskeltonus och
avslappning, 2) passivt rorelseuttag (lugn
musik och dimpad belysning).
Interventionen gavs 2 ganger/vecka, 30
minuter/session, i 4 ménader.

Snoezelen and

Down syndrome.

Physical therapy
intervention,
theoretical
background and
case study.

Lotan, M. (2006b).

International
Journal on
Disability and
Human
Development,
5(4), 385-390.

2 fallexempel: 1) Skattningsskala avseende
1) 23-arig man med Downs syndrom, svar sjalvstindighet, (Functional
intellektuell funktionsnedséttning,
beteendeproblem, sjilvstindig ADL,
ingen expressiv kommunikation,
nyforvarvad hogersidig hjarnblodning.
Viégrade delta i sedvanlig sjukgymnastik.
Fick fysisk aktivitet i form av dans,
balansgéng, hoppande etc. i en
kontrollerad sinnesstimulerande miljé 2
ganger/vecka, 30 minuter/session, i 6
manader.

Mitningar pre- och
postintervention.

flera ménader.

2) 40-arig man med Downs syndrom,
méttlig intellektuell
funktionsnedséttning, sjilvstindig ADL,
extrem passivitet (sittandes i timmar i
samma position). Fick fysisk aktivitet i
form av dans, lek, séng etc. i en
kontrollerad sinnesstimulerande miljé 2
génger/vecka, 30 minuter/session, i 3 ar.

Independent Measure, FIM).

2) Mitning av hjartfrekvens pre-,
per- och postintervention under

Bada deltagarna, som var pétagligt
passiva och svéra att fa att delta i
sjukgymnastik, deltog i interventionen i
den kontrollerade sinnesstimulerande
miljon.

1) Frén 62 (pre) till 77 (post) p& FIM.
Storsta forandringarna avseende
pékladning, sjdlvstandigt badande och
gdende.

2) Ingen signifikant minskning av
hjartfrekvens pre-post.

Lag.

Begrinsade
mojligheter att
generalisera
resultat och dra
slutsatser (som
vanligt vid
fallexempel).
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Evaluating the
effectiveness of
different
environments on
the learning of
switching skills in
children with
severe and
profound multiple
disabilities.

Moir, L. (2010).
The British
Journal of
Occupational
Therapy, 73(10),
446—456.

3 deltagande barn ("pre-school age”) med Upprepade mitningar (pre-, per-
och postintervention) av
anviandande av reglage/knapp, hur
deltagaren reagerade pé stimuli,
kommunikation och
sjalvstimulerande beteende (i ett

flerfunktionsnedsittning (djupgaende
intellektuell funktionsnedséttning och
signifikant till svar rorelsenedséttning).
Alla 3 fick med prompts lira sig att
aktivera leksak genom att trycka pa
kontakt/knapp ("switching skills”) under fall).
3—4 sessioner (baslinje). Interventionen
fortsatte direfter med en aktiv fas (3—4
sessioner) dar 2 deltagare fortsatte

inlarningen i en sinnesstimulerande

miljo, medan 1 deltagare fortsatte i

hemmet (kontroll). Darefter foljde en
vidmakthallande fas (3 sessioner) dar
deltagarna fick fortsitta aktivera

utrustningen sjdlva, men utan prompts.

Béda deltagarna i den sinnesstimulerande Lag.
miljon okade sitt avsiktliga aktiverande
och/eller relaterade fardigheter.

Minskade tecken pa frustration hos den

ena av deltagarna i den

sinnesstimulerande miljon och minskat
sjalvstimulerande beteende hos den

andra.

Deltagaren i kontrollbetingelsen tycks
ocksa ha utvecklat aktiveringsfiardigheter
("switching skills”). Dock tecken pa
uttrékning (i form av mindre avsiktligt
aktiverande av leksaker) under de sista
sessionerna.

Oklart vilken betydelse den
sinnesstimulerande miljon hade for sjdlva
inldrningen av den studerade fardigheten.
Eventuellt kan den sinnesstimulerande
miljon ha bidragit till att uppratthalla
intresset Gver fler sessioner.

Effects of a multi-
sensory
environment on
brain-injured
patients:
Assessment of
spectral patterns.

Poza, J., Gomez,
C., Gutiérrez, M.
T., Mendoza, N., &
Hornero, R.
(2013). Medical
Engineering and
Physics, 35(3),
365—375.

18 deltagare (7 kvinnor, 11 man) med

maéttlig svarighetsgrad, 3/18 med svar
svarighetsgrad, olika lokalisation, men
merparten med bilaterala skador), 29—46

ar (m=38,4). For 2/3 hade det gatt >8 ar Sjalvskattning av nojdhet (“global
level of satisfaction”) och

sedan skadan. Kontrollgrupp bestdende
av 18 personer (9 mén, 9 kvinnor), 30—48 avslappning.
ar (m=37,6).

Samtliga fick 18-minuterssession i
sinnesstimulerande miljo dar terapeut
successivt presenterade olika auditiva och
visuella stimuli.

Matning av spontan EEG-aktivitet
forvarvad hjarnskada (15/18 med mild till pre- och postinterventionen under
5 minuter da deltagarna fick sluta

ogonen och slappna av.

Hos experimentgruppen sags signifikant Acceptabel.

okning (pre—post) av aktivitet ("relative

power change”) i thetabandet och

minskning i beta2- och gammabanden.

Hos kontrollgruppen sigs en signifikant  beskrivningar av

minskning i delta-, beta1 och grupperna och

betazbanden samt en signifikant 6kning i interventionen.

alphabandet. Den enda signifikanta Gér dock inte att

skillnaden mellan grupperna sags i dra nédgra

thetabandet. slutsatser om
generalisering av

No6jdhet och avslappning skattades till 7,9 effekter eller

respektive 7,6 av experimentgruppen och effekter pa

till 8,2 respektive 7,2 av kontrollgruppen langre sikt.

(inga signifikanta skillnader mellan

grupperna). FOr experimentgruppen sgs

en signifikant korrelation mellan skattad

avslappning och aktivitet i delta- och

thetabanden. For kontrollgruppen ségs en

signifikant korrelation mellan skattad

avslappning och aktivitet i alphabandet.

Relativt
detaljerade
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Okning i theta- och alphabanden
tillsammans med en minskning i beta-
och gammabanden brukar ses vid
avslappning och meditation. Fynden
styrker alltsa tesen att vistelse i en
sinnesstimulerande milj6 leder till
avslappning.

Multi-sensory
intervention
observational
research.

Thompson, C. J.
(2011).
International

Journal of Special

Education, 26(1),
202-214.

Observationsstudie: elever observerades
forst i sin ordinarie klassrumsmiljo,
darefter i en kontrollerad
sinnesstimulerande milj6 och sedan ater i
klassrummet.

50 deltagare (26 pojkar och 24 flickor)
rekryterades (slumpvis och stratifierat)
frén skola for elever med svéra fysiska
och kognitiva funktionsnedsittningar.
Deltagarna delades in i 4 kategorier: 18
med “lindrigare” mentala
funktionsnedsattningar ("Trainable
Mentally Handicapped”), 14 med
“svérare” mentala funktionsnedsattningar
("Profoundly Mentally Handicapped”), 10
med autism och 8 med
flerfunktionsnedséttning.

En skattningsskala for olika
aspekter av ilska/stress
(manifesterat i ansiktsuttryck,

kroppssprék och verbala signaler),

sjalvskada, aggression och
sjalvstimulerande beteenden
respektive adaptivt beteende,
avslappning, glddje och

nirvaro/intresse utvecklades i en
pilotstudie. Adaptivt beteende och
nirvaro/intresse slogs ihop till
ihéllande fokus ("sustained focus”) funktionsnedséittning (kategorierna)
och ilska/stress och aggression till péverkade inte utfallet (6kningen av

icke-ihallande fokus (“non-

sustained focus”).

4 tranade observatorer skattade
varje beteende ovan pé en 5-gradig
likertskala varannan minut, 20

minuter preintervention i
klassrummet, 20 minuter

perintervention och 20 minuter
postintervention i klassrummet.

Signifikant 6kning av ihallande fokus (14 Lag.
%), avslappning (17 %), gladje (16 %) och
narvaro (13 %) nar eleverna atervént till
klassrummet efter vistelse i den kontroll-
sinnesstimulerande miljon. Signifikant  betingelse och
minskning av sjalvskadebeteenden (98 %) blindhet hos

Avsaknad av

nér eleverna atervant till klassrummet observatorerna
efter vistelse i den sinnesstimulerande begransar
miljon. mojligheten att

dra slutsatser.
Saknas ocksa
tydlig
beskrivning av
interventionen.
Relativt stort
antal deltagare i
jamforelse med
manga andra
studier.

Typen och/eller av graden av

ihallande fokus).
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Behavioral States ABAB-design. A-betingelsen bestod i att
of children with ~ deltagarna exponerades for en tavla med
severe disabilities olika foremal som syftar till att vacka

Varje deltagares filmades i 30

sekunder (helkropp) var 10:e
minut under sessionen. 2 blinda

2/3 deltagare visade ingen distinkt
skillnad i aktivitet/vakenhet mellan A och

Lag.

B. Den 3:e deltagaren hade dock klart mer Liksom for ovan

Det var bara
sjdlva miljon som
andrades mellan

in the nyfikenhet hos barn ("scratch board”) observatorer skattade fokus pé sin omgivning i den namnda studier A och B. Det
multisensory med funktionsnedséittningar i 2 veckor, 3 aktivitet/vakenhet (“alertness and sinnesstimulerande miljon i jamforelse  begriansade fanns med andra
environment. dagar/vecka, 30 minuter/session. B- responsiveness”) under de med kontrollbetingelsen (ndrmare mojligheter att  ord ingen
betingelsen var identiskt med A fast med inspelade 30 sekunder-klippen p&d bestdmt stérre andel 5) och 6) i Boch 4)i generaliser med medf6ljare eller
Tunson, J., & tilligg av Snoezlenutrustning skala med foljande skalsteg: 1) A) anledning av terapeut i den
dler, C. (2010). ) Py ’ : :
gzn . } & sovande, 2) vaken/upprord avsaknad av sinnesstimuleran
ysiear. 3 deltagande barn (3, 7och 10 &r) med  (“agitated”), 3) vaken/inaktiv, 4) kontroll och de miljon (bara
O’(icup atl(?nal svar flerfunktionsnedsittning ("multiple  sjélv-riktad ("self-directed”), 5) randomisering. passiva
g gfap ymn impariments”), boende pa visuellt uppmaérksam, 6) stracker ABAB-design observatorer).
ediatrics, 30(2),  omyardnadsenhet for medicinskt skora sig aktivt. uppvager dock i
101~110. barn. Alla med betydande viss mén brist pa
rorelsenedsattning ("nonambulatory”), kontrollgrupp.
ingen verbal kommunikation och Mycket litet
beroende av andra for hjalp med basala deltagarantal.
behov.
The use of a 23 barn (11 flickor och 12 pojkar), m=11,6 Lirarna skattade sin kunskap om Lérarna skattade signifikant hogre pad IPP Lag.
Multisensory ar, med flerfunktionsnedsattning barnets sensoriska fardigheter och efter (m=22,4) interventionsperioden dn

Environment for  (djupgéende intellektuell

Assessment of funktionsnedséttning i kombination med
Sensory Abilities  andra funktionsnedséttningar) samt

and Preferences in deras 3 larare (27, 45 och 52 &r) pa en

Children with specialskola deltog. Deltagarna
Profound genomgick en 4 veckor ling
Intellectual and  interventionsperiod bestadende av
Multiple individuell (larare-elev-par) vistelse i

Disabilities: A Pilot sinnesstimulerande miljo, 2
Study. sessioner/vecka, 20 minuter/session.

Van der Putten, A.,
Vlaskamp, C., &
Schuivens, E.
(2011). Journal of
Applied Research
in Intellectual
Disabilities, 24(3),
280-284.

kontextuella preferenser
(skattningsskalan Inventory for

tuning activities and situations to

the abilities and preferences of

and multipal disabilities, IPP) 2

ggr innan interventionsperioden
(med 2 v mellanrum) och direkt
efter interventionsperioden.

innan (m=21,1). Det var ingen signifikant
skillnad mellan de tvd mitningarna innan
interventionsperioden. Analyser pa
delskaleniva visade att det var ldrarnas
children with profound intellectual kunskap om var aktiviteter bast kan
erbjudas som 6kade signifikant. Lararna
var mer medvetna om betydelsen av
klassrummets storlek, placering i

klassrummet etc.

Ingen
kontrollgrupp
(4ven om de
dubbla
maitpunkterna
innan
interventionen
till viss del
kompenserar),
ingen blindhet
etc.
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Bilaga 4: Sammanstallning av metaanalyser/oversiktsartiklar

Metaanalys/ Intervention Utfallsmatt Antal studier Sammanfattning av resultat Metodo- Kommentarer
oversiktsartikel logisk
(forfattare, ar) Studiedesign Antal deltagare kvalitet
The effects of Oversikt av studier av Olika matt pa 17 inkluderade studier ~ Positiv effekt pA kommunikation, 8aviijapd Metodologiska brister
multisensory therapy on multisensorisk problemskapande med varierande design. prosociala beteenden, AMSTAR gor det svart att dra
behavior of adult clients  terapi/vistelse i beteende, stereotypt koncentration, engagemang (Sheaetal.,, slutsatser om
with developmental multisensorisk sjalvstimulerande 381 (eller 365) deltagare, ("engagement”) och avslappning. 2007). interventionens
disabilities — A systematic milj6/Snoezelen i grupp beteende 1-96 deltagare/studie, effekt.
review. eller individuellt. 10-60 ("stereotypic self-  11—73 &r, konsratio 1:1.  Studien visade att det inte finns 1:Ja )
minuter/session, totalt 4— stimulating starkt stod for generalisering av 2:Ja Oversikten stoder i
Chan, S. W., Thompson, 36 sessioner. behaviour”), positiva effekter eller minskningar  3: Ja stort antagandet att
D.R., Tam, W. W. S, adaptivt beteende av problemskapande beteende eller 4: Ja Snoezelen framst bor
Chiu, I. W. S., & Lo, S. H. Sokning i AMED, CINAHL, ("positive stereotypier. 5: Nej erbjudas som
S. (2010). International ~ Cochrane Library etc. pA  behaviour”) och 6:Ja fritidsaktivitet for
Journal of Nursing artiklar publicerade till och olika fysiologiska Flera studier visade att Snoezelen  7:Ja besokarnas
Studies, 47(1), 108—122. med december 2008. maétt. inte var overlagset aktiv kontroll. 8:Ja valméende snarare 4n
Definierade s6kord. 9: Ej som specifik terapi for
Referenslistor gicks igenom Bara en studie hade tilldimpbar  individer med
manuellt. langtidsuppfoljning: oklart om 10: Nej problemskapande
effekter pa langre sikt. 11: Ja beteende.

Inklusionskriterier tydligt

definierade.

Meta-analysis of the

effectiveness of individual

intervention in the
controlled multisensory

environment (Snoezelen)

for individuals with
intellectual disability.

Lotan, M., & Gold, C.
(2009). Journal of
Intellectual &
Developmental
Disability, 34(3),
207-215.

Metaanalys av resultat frin

studier pé individuell

intervention i kontrollerad
sinnesstimulerande miljé

med medféljare. 20—40

minuter/session (m=30).
1-5 sessioner/vecka (m=2).
Totalt antal sessioner 2—50

(m=20)

13 inkluderade artiklar

grupperades i 4 kategorier
utifrdn hur data insamlats.

3 av kategorierna gillde

studier dar inom-sessions-
effekter jamfordes med: 1)

baslinje, 2) mitning av

Samtliga utfallsmétt 13 inkluderade studier.
ioriginalartiklarna Inga av dessa var
(koncentration, randomiserad
mottaglighet for kontrollerad. I 4 av 13
interventionen, studier fanns
deltagande i en kontrollgrupp.

funktionell uppgift,

FOS - Foundation 111 deltagare, 2—54
Outcome Statement, deltagare/studie (m=9),
hjartfrekvens) 5—65 ar (m=33).
summerades som en

skala: adaptivt- Deltagarna hade mattlig

maladaptivt till djupgéende
beteende. Lagt intellektuell
maladaptivt funktionsnedsittning.
beteende ségs som

hogt adaptivt

3 av 4 planerade metaanalyser gav
icke-signifikanta effektstorlekar
(graden av heterogenitet mellan
studierna var hog). Den fjarde
analysen, med data fran 7 studier i
vilka baslinjematningar av adaptivt
beteende jamforts med matningar
(utanfor sinnesrummet) efter ett
antal sessioner, visade pa en stor
signifikant (p<0,001) effektstorlek
(0,76).

Efteranalyser (“exploratory
analyses”) visade att maladaptiva
beteenden péverkades mer av
interventionen adn adaptiva, att
studier med pre-post-design hade en

8 av1ijapa
AMSTAR
(Shea et al.,
2007).

1: Ja
2: Nej
3:Ja
4:Ja
5:Ja
6:Ja
7: Ja
8:Ja
9: Nej
10: Nej
11: Ja

Stora metodologiska
brister i flera av de
inkluderade
studierna: fa
deltagare, ingen
randomisering, ofta
1&g grad av kontroll.
Ingen blindhet.
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beteende under annan
terapeutisk intervention

och 3) matning av beteende

under icke-terapeutisk

intervention. I kategori 4)

hamnade studier dar
baslinje jamforts med
matningar i vardagliga
situationer efter

interventionen genomforts.
Metaanalyser utfordes for

beteende och vice
versa.

signifikant och mycket stor
effektstorlek, att bdde métt pa
generaliserat och icke-generaliserat
beteende gav signifikanta
effektstorlekar, men att
effektstorleken (och
heterogeniteten) var storre for det
sistndmnda.

respektive kategori.
Snoezelen(R): Empirical Oversikt av studier av
Review of Product effekten Snoezelen i
Representation. skolmiljo.

Botts, B. H., Hershfeldt, SOkning i ProQuest
P. A, & Christensen- Educational Journals,

Sandfort, R. J. (2008). InfoTre}c OnekFile,
Focus on Autism and Cambridge Journals

Other Developmental Online, First Search, ERIC
Disabilities, 23(3), och WilsonWeb.
138-147.

Studier med experimentell

och kvasiexperimentell
design inkluderades.
Eftersom det inte fanns

tillrackligt rigida studier i

skolmilj6 inkluderades
forskning pa beteenden
som bedémdes vara

tillimpbara i skolmiljo.

Observerbara och 5 inkluderade studier.
maétbara utfallsmatt: 4/5 studier hade ndgon

sjalvstimulerande  typ av kontroll. 3/5 hade
beteende, négon grad av
sjalvskade- randomisering.
beteende,

aggression, 184 deltagare totalt,
avslappning och 3—89 deltagare/studie,
stress. 5—70 &r.

Deltagarna hade lindrig
till djupgéende
utvecklingsrelaterad
funktionsnedséattning
eller mattlig—
djupgédende intellektuell
funktionsnedséttning.

Motstridiga resultat gillande om 5av11ja pa
Snoezelen kan anses vara en effektiv. AMSTAR

metod for att minska (Shea et al.,
sjalvstimulerande beteende, 2007).
stereotypier och aggression. 2

studier indikerade att det kan finnas 1: Ja

en positiv effekt under vistelsen i 2:Ja

den sinnesstimulerande miljon. I2  3: Nej
studier sags ingen effekt alls. I 1 4: Nej

studie gav kontrollbetingelsen storre 5: Nej

effekt 4n Snoezelen. 6: Ja

7: Ja
1 studie visade pa att en minskning 8: Ja
av sjalvskadebeteenden kvarstod 9: Ej
timmen efter interventionen. I 4 av  tillimpbar
studierna sags ingen generalisering. 10: Nej

11: Nej

1 studie visade pa 6kad avslappning
(men ingen péverkan pa puls) och 1
péa nigon form av reglerande effekt
pé hjirtfrekvens. Ovriga studier
hade inga matt pa avslappning.

Artikeln syftar till att
undersoka det
vetenskapliga stodet
for Snoezelen i
skolmilj6 eftersom
det i USA finns ett
krav pa att
undervisnings-
metoder i skolan ska
stod i forskningen.

An overview of research Oversiktsartikel ver

on increasing indices of studier av olika metoder for
happiness of people with att 6ka gldadje hos personer

severe/profound med svér till djupgéende
intellectual and multiple intellektuell
disabilities.

Lancioni, G., Singh, N.,

funktionsnedséattning och
flerfunktionsnedséttning.

24 inkluderade studier
totalt, varav 2
undersokte Snoezelen.

I den ena studien
som undersokte
Snoezelen mattes

njutning/av-
slappning genom att Snoezelenstudierna: 16
oberoende deltagare, 8

observatorer gjorde deltagare/studie, 23-62
skattningar (utifran Aar.

Merparten av de metoder som 4 av11ja pa

identifierats gav 6kad gladje hosde AMSTAR
flesta deltagarna. Resultatet for (Shea et al.,
Snoezelen var dock blandat: en 2007).
studie med positivt fynd (6kad

positiv kommunikation), en med 1:Ja
negativt (géllande 2: Nej
njutning/avslappning). Dock olika  3:Ja

Fé deltagare i de
flesta studierna.
Ingen studie med
randomisering.
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O’Reilly, M., Oliva, D., & I studierna som undersokte videoinspelning).

Basili, G. (2005). Snoezelen bestod

Disability and interventionen av 20 I den andra
Rehabilitation, 27(3), sessioner 4 20 minuter, 3  Snoezelenstudien
83-93. ginger/vecka. skattades 10 olika

kommunikativa
Sokning i PsycINFO, ERIC beteenden, bland
och PubMed pa artiklar annat skratt och
publicerade 1990—2004.  véinliga ljud.
Sokord som “happiness”,
“developmental disabilities
and happiness”, “positive
mood and disabilities”
anviandes. Referenslistor
gicks ocksé igenom

Deltagarna i dessa
studier hade djupgéende
intellektuell
funktionsnedséttning.

utfallsmatt i de tva studierna.

4: Nej

5: Nej
6:Ja

7: Nej
8:Ja

9: Ej
tillimpbar
10: Nej

11: Nej

manuellt.
Snoezelen: an overview  Oversiktsartikel Gver Matt pa 21 inkluderade studier, 8/14 studier visade positiva effekter 3 aviijapd Det vetenskapliga
of research with people  forskning om Snoezelen for engagemang, varav 14 hade deltagare under sjalva vistelsen i AMSTAR stodet ar preliminart
with developmental personer med sociala/emotionella med sinnesrummen (engagemang, (Sheaetal.,, och begriansat
disabilities and dementia. utvecklingsrelaterade fardigheter, utvecklingsrelaterade  sjilvskada, sociala/emotionella 2007). ("preliminary and
funktionsnedséttningar och koncentration, funktionsnedsattningar utfallsmétt, stereotypier, utmanande circumscribed”).
Lancioni, G. E., Cuvo, A. demens. stereotypier, och 7 med demens beteende, adaptivt - och maladaptiv 1: Nej
J., & O'Reilly, M. F. utmanande (dessa beskrivs ejiden beteende.) 2/14 saknade sddant 2: Nej Flera av de
(2002). Disability and Sokning i databaserna beteenden, adaptiva aktuella utfallsmétt och i 3 av fallen var 3: Nej inkluderade studierna
Rehabilitation, 24(4), PSYCLIT och MEDICAL fardigheter, sammanstéllningen). bilden oklar ("inconclusive”). 12 av  4: Nej hade patagliga brister
175-184. EXPRESS (oklart problembeteenden, fallen var inom-sessions utfallet 5: Nej vad gller
vilket/vilka sokord). uppgiftsorientering 139 deltagare totalt med blandat ("mixed”). 6:Ja mitmetodernas
och hjartfrekvens.  utvecklingsrelaterad 7:Ja reliabilitet och
Inklusions- och funktionsnedsattning,  6/14 studier hade nigon form av 8:Ja validitet, brister i
exklusionskriterier framgar 3—27 deltagare/studie, matning direkt efter vistelseniden 9: Ej kontrollbetingelser (i
€j. blandade aldrar. kontrollerade sinnesstimulerande  tillimpbar  de fall det fanns
miljon. I 4 av dessa sags fordandring i 10: Nej négra) och mojligen
positiv riktning (engagemang, 11: Nej for 14g dos
hjartfrekvens och sjalvskada), (otillrackligt antal
medan forandringen var oklar i sessioner i den
resterande tvé fall. sinnesstimulerande

4/14 studierna hade en matpunkt
nagot ldngre tid efter interventionen.
Av dessa var utfallet positivt i 2 fall
(adaptiva fardigheter, engagemang
och sjédlvskada) och oklar ti 2.

miljon). Aven andra
brister i studierna
diskuteras i artikeln.
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The use of “Snoezelen” as Oversiktsartikel 6ver

Ingen exklusion av

19 inkluderade studier.

Maénga av studierna visade pa 3av11japa

Svart att dra generella

multisensory stimulation publicerade artiklar om studier baserat pA  Inkluderade studier positiva effekter (olika utfallsméatt), AMSTAR slutsatser utifrin ett
with people with Snoezelen. utfallsmatt. De hade mycket varierande men inte alla. Exempel pé positiva  (Sheaetal., heterogent underlag.
intellectual disabilities: A inkluderade design: 7 studier hade  utfall var njutning och glddje. 2007).
review of the research. S6kning med s6korden studierna inneh6ll  négon typ av (kvasi- Effekten dock ej storre dn aktiv For specifika problem
“Snoezelen”, olika matt pa Jexperimentell design  kontroll (till exempel andra 1: Nej som sjalvskada eller
Hogg, J., Cavet, J., “multisensory”, “sensory”, njutning, och inneholl kvantitativa sensoriska upplevelser som musik). 2: Nej stereotypier finns
Lambe, L., & Smeddle, M. “visual stimualtion” och stimulation, data. Ovriga saknade 3: Nej andra metoder med
(2001).  Research  in ”sensory deprivation” i avslappning, val, kontroll. 1 studie var De 6 studierna med mest adekvat ~ 4: Nej starkare vetenskapligt
Developmental Medline, Psych.Lit, preferens, kvalitativ. design hade olika utfallsmétt och 5: Nej stod som bor viljas i
Disabilities, 22(5), EMBASE, COPAC, BIDS stereotypier, olika patientgrupper vilket gor 6:Ja forsta hand. Utifran
353—372. etc. sjilvskada, adaptiva 174 deltagare totalt. 1— tolkningen av den blandade 7:Ja evidenslédget i den
beteenden etc. 27 deltagare/studie, resultatbilden svér. Tva av 8:Ja aktuella 6versikten
Inklusions- och barn och vuxna. studierna, som bedomdes ha ndgot 9: Ej vore det mycket
exklusionskriterier framgar hogre metodologisk kvalitet, tillampbar tvivelaktigt att vilja
€j. Deltagare hade mattlig undersokte stereotypier och andra  10: Nej Snoezelen som forsta
till djupgéende utmanande beteenden hos vuxna.  11: Nej behandlings-
intellektuell I bada fallen var resultaten negativa. alternativ.
funktionsnedsittning 1 studie pa barn visade dock pa
och flerfunktions- minskning av icke-adaptiva
nedséttning, i nigra fall i beteenden i Snoezelenmiljon.
kombination med
autism. Studier med mindre rigoros metodik
tenderade att leda till mycket
positiva resultat (dven om det ocksa
fanns positiva utfall bland studierna
med adekvat design).
Nastan inga studier dir
generaliserbarhet och
vidmakthallande undersokts.
The use of multisensory Oversiktsartikel 6ver Ingen exklusion av 4 inkluderade studier =~ Ingen tabell eller annan 6verskddlig 1aviijapa Artikelforfattaren
environments on children publicerade artiklar om studier baserat pd&  presenterade och presentation av data fran studierna AMSTAR menar att det faktum
with disabilities: a Snoezelen for barn. utfallsmétt. De diskuterade i textform.  for att underlatta jamforelse. (Sheaetal.,, attdeinkluderade
literature review. inkluderade Ingen systematisk 2007). studierna hade fa

Sokning med sdkorden

Lai CcY 2003 “multinsensory”,
International Journal of S.noezel.en , Sensory
Therapy and Stimulation”, "sensory
Rehabilitation, 10(8), integration”, child” och
358-363 “infant”.

Inklusions- och

studierna inneholl
olika matt pa
maladaptivt
beteende,
hjartfrekvens,
stereotypier,
sjalvskadebeteende,

adaptiva fardigheter 40 deltagare totalt, 1—-20 och synnedsittning), adaptiva

presentation av
bakgrundsdata frén

inkluderade artiklar (for

vissa av de inkluderade
studierna presenterades
inga bakgrundsdata).

Studierna visade positiva effekter pa
sjalvstimulerande beteende (for barn 1: Nej

med mattlig till svar intellektuell 2: Nej
funktionsnedséttning), 3: Framgér ej
sjalvskadebeteende (for barn med  4: Framgar ej

djupgéende intellektuell 5: Nej
funktionsnedséttning och horsel- 6: Nej
7: Nej

deltagare, att
deltagarna hade olika
diagnoser och att
utfallsmétten skiljde
sig t mellan de olika
studierna gor det
svart att generalisera
resultaten. Det 4r pa
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exklusionskriterier framgar och visuell aktivitet deltagare/studie, 4—18 fardigheter och visuella fardigheter. 8:Ja grund av studiernas

¢j (forutom att ("visual activity”).  &r. 9: Ej svaga design svart att
artikelforfattaren skriver tillimpbar  avgora om de positiva
att sokningen var “further Deltagarna hade mattlig 10: Nej effekterna beror pa
narrowed to those studies till djupgéende 11: Nej sjdlva interventionen i
applying the concept of intellektuell den kontrollerade
MSEs [Multi-Sensory funktionsnedséttning, i sinnesstimulerande
Environments] and flera fall i kombination miljon eller ndgon
describing the research med andra annan faktor.
methodology and empirical funktionsnedsattningar
findings.”) som autism,

rorelsenedséttning,

horsel- och/eller

synnedsittning.
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Bilaga 5: Utvarderingsenkaten

Utvardering av bestk pa Lagunen
Utvarderingen har tva syften:

e Vivill kunna f6lja och dokumentera (journalfora) besoken for att insatsen ska bli
sd bra som mojligt for varje besokare.
e Vivill kunna utvirdera och forbattra var verksamhet som helhet.

Namn pad besOkaren et

Besokaren ar: Flicka/Kvinna O Pojke/Man O Besokarens fodelsear .........

Hur manga ganger har besokaren varit pa Lagunen?

Farredn 5 O 5-10 O 10-20 O Fler 4n 20 O
Namn pd medfOljarenl e

Medfoljarens relation till DESOKArE  .oooceeeeiieeeeeeeeeee e
Hur ménga ar har du som medféljare kiant besokaren? ............... Datum: ......cccceeeuveenneens

Vilka forvantningar har du pa besoket pa Lagunen?

Vi kommer till Lagunen for att...

Inte viktigt/ Litet viktigt | Mycket
tilliimpbart viktigt

... Oka samspelet mellan oss

... Oka initiativ till aktivitet

... 0ka anvandning av kropp

... slappna av

... 0ka fokus pa aktiviteter

... bli gladare

... bli lugnare

... minska sjalvdestruktivitet

... minska smarta

... annat (beskriv):
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Nir du svarar pa fragorna, jamfor besokarens beteende pa Lagunen med
hans/hennes beteende vid andra vardagliga situationer.

Under besoken pa Lagunen har jag lagt marke till foljande effekter:

1. Sampelet mellan oss har...
Minskat mycket ~ Minskat lite Ingen skillnad Okat lite Okat mycket

@ @) © @)

2. Besokaren har tagit initiativ till aktivitet...

I mycket mindre I lite mindre Ingen skillnad Lite mer Mycket mer
grad grad

@ ®@ © ®)

3. Besokaren har anvint sin kropp (hiander, fotter, hela kroppen...)...

I mycket mindre I lite mindre Ingen skillnad Lite mer Mycket mer
grad grad

@ @ ©) @)

4. Har besokaren varit spand eller orolig eller kunnat slappna av?

Mycket mer Lite mer spind  Ingen skillnad Lite mer Mycket mer
spand/ orolig eller orolig avslappnad avslappnad

@ @) © @)

5. Har besokaren kunnat koncentrera sig/fokusera pa aktiviteterna?

Mycket mindre Lite mindre Ingen skillnad Lite mer Mycket mer
fokuserad fokuserad fokuserad fokuserad

@ @) © @)
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6. Kianslomissigt har besokaren varit...

Mycket mer Lite mer ledsen  Ingen skillnad Lite mer glad = Mycket mer glad
ledsen

@ @ © ®)

(6.b.)

Mycket mer arg Lite mer arg Ingen skillnad Lite mer lugn Mycket mer
lugn

@ ® ©) @)

7. Har besokaren varit sjialvdestruktiv?
O Ej tillimpbart (han/hon brukar inte vara sjalvdestruktiv).

Mycket mer Lite mer Ingen skillnad Lite mindre Mycket mindre
sjalvdestruktiv = sjalvdestruktiv sjalvdestruktiv  sjilvdestruktiv

@ @) © @)

8. Har besodkaren haft ont?
0O Ej tillaimpbart (han/hon brukar inte ha ont).

Mycket mer Lite mer smirta  Ingen skillnad Lite mindre Mycket mindre
smarta smarta smarta

@ ® ©) @)
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Egna kommentarer kring effekter av besoken pa Lagunen:

Har du sett nagra effekter i vardagen efter besoken pa Lagunen? I sa fall vilka? (effekter
sasom beskrivs ovan eller andra effekter tex pa somn eller aptit).
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Utviardering av din (medfoljarens) nojdhet med besoken pa Lagunen

1. Hur har du som medfoljare upplevt besoken pa Lagunen?

Mycket Lite missngjd Varken nojd Lite nojd Mycket nojd
missndjd eller missnojd

@ ®@ © ®)

2. Har du fatt det stod ni behover fran Lagunens personal?

I mycket lag I nagot 1ag grad Ingen asikt I viss grad I mycket hog
grad grad

@ ® © @)

3. Skulle du rekommendera Lagunen till andra med samma typ av
funktionsnedsittning som besokaren som du dr medfoljare for?

I mycket lag I nigot lag grad Ingen asikt I viss grad I mycket hog
grad grad

@ @) © @)

Ytterligare kommentar:

Stort tack for din medverkan!

Din medverkan dr viktig for oss sa vi kan utvardera och forbattra
var verksamhet!
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Bilaga 6: Medfoljarintervjumall

MEDFOLJARINTERVJU CENTER FOR SINNESSTIMULERING 1602...

Niarvarande:

Information till intervjudeltagare

Den har intervjun kommer att utgora underlag for en del av en utvardering av insatserna som
ges pa Center for sinnesstimulering. Utvarderingen i stort syftar till att bidra till utveckling av
verksamhetens metodik och att viarna patientsikerheten. Forhoppningen ar att en
kombination av olika metoder och perspektiv ska ge en mangsidig och anviandbar bild av
verksamheten. Utviarderingen kommer darfor besta av en kvantitativ och en kvalitativ del.

Dagens intervju kommer att fokusera pa hur du som medféljare ser pa effekterna av
individuella interventioner i en kontrollerad sinnesstimulerande miljo. Intervjun kommer att
spelas in. Senare kommer jag att transkribera intervjun och arbeta med att identifiera teman
i materialet. Inga personnamn kommer att finnas med i den transkriberade texten och i
slutrapporten kommer det givetvis inte ga att koppla utsagor eller information till ndgon
specifik person, vare sig enskilt patientfall eller behandlare. Inspelningen kommer att raderas
nar rapporten ar fardig. Eftersom utvarderingen gors inom ramarna for ett specialistarbete
for psykologer kommer rapporten att finnas tillganglig pa Psykologforbundets hemsida.
Rapporten kommer ocksa att spridas inom Habilitering & Halsa.

Hur léiinge har du kant ...?

Hur linge har ni kommit till Korallen?
Har ni varit i alla rum?

Kan du beritta om en god stund i ...rummet?

Musikval?

Vilka foremdl/vilken teknik anvdnder ni?
Vad dr en bra stund?

Hinder for en bra stund?

Vad ser du for effekter av besoken pa Korallen?

Vad ar viktigt for att det ska bli en bra stund?

Ar det rummen/tekniken/miljon?
Att fa en stund tillsammans?

Att komma ivdg?

Personalen?

Vad har det for betydelse vem som foljer med?

Tycker du att det har nagra efterverkningar?

Ser du ndgra effekter utanfor rummen?
Ser du ndgon skillnad pa hissfdrden ndr ni dker tillbaka?
Effekter som hdnger kvar?
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Paverkar vistelsen i rummet kommunikationen pa nagot satt?

Hur pdverkas samspelet?
Hur pdverkas kommunikation och samspel utanfor rummen?

Vilken roll fyller personalen pa Korallen?

Ar de viktiga?
Pa vilket scitt?

Vad tyckte du om medfoljarutbildningen?

Hur skulle du beskriva besoken pa Korallen?

Ar det behandling, en fritidsaktivitet eller ndgot annat?
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Bilaga 7: Fokusgruppsintervjumall

FOKUSGRUPPSINTERVJU CENTER FOR SINNESSTIMULERING 151117

Niarvarande:

Information till fokusgruppdeltagarna

Den har fokusgruppsintervjun kommer att utgora underlag for en del av en utviardering av

insatserna som ges pa Center for sinnesstimulering. Utvarderingen i stort syftar till att bidra
till utveckling av verksamhetens metodik och att virna patientsikerheten. Férhoppningen ar
att en kombination av olika metoder och perspektiv ska ge en méngsidig och anvandbar bild
av verksamheten. Utviarderingen kommer darfor besta av en kvantitativ och en kvalitativ del.

Dagens fokusgruppintervju kommer framst att fokusera pa hur ni som professionella ser pa
effekterna av individuella interventioner i en kontrollerad sinnesstimulerande miljo.
Intervjun kommer att spelas in. Senare kommer jag att transkribera intervjun och arbeta
med att identifiera teman i materialet. Inga personnamn kommer att finnas med i den
transkriberade texten och i slutrapporten kommer det givetvis inte ga att koppla utsagor eller
information till ndgon specifik person, vare sig enskilt patientfall eller behandlare.
Inspelningen kommer att raderas nar rapporten ar fardig. Eftersom utvarderingen gors inom
ramarna for ett specialistarbete for psykologer kommer rapporten att finnas tillganglig pa
Psykologforbundets hemsida. Rapporten kommer ocksa att spridas inom Habilitering &
Halsa.

Varfor tror ni att denna verksamhet ar bra?

Finns det ett uttalat mal?

Vilka positiva effekter av individuella interventioner i den kontrollerade
sinnestimulerande miljon forekommer?

Hos besokaren?
Hos medfoljaren?
Samspelet mellan besokare och medféljare?

Vilka tror ni dr de verksamma mekanismerna bakom eventuella positiva
effekter?

Vilka aspekter av interventionen dr viktigast for att fGa onsvdrda effekter?
Finns det delar som dr mindre viktiga eller utbytbara?

Kan man fa liknande effekter pa annat sctt?

Vad dr det som gor den kontrollerade sinnesstimulerande miljon unik?

Vad kan det bero pa nar interventioner i den kontrollerade sinnesstimulerande
miljon inte ger onskviard effekt?

Vilka negativa effekter av individuella interventioner i den kontrollerade
sinnestimulerande miljon forekommer?

Hos besokaren?
Hos medfoljaren?
Samspelet mellan besokare och medfoljare?

Hur arbetar ni for att identifiera och forebygga risker for negativa
upplevelser/konsekvenser?
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Finns det nagot sirskilt omrade som ar sarskilt viktigt att fortséitta utveckla
eller undersoka for att gora insatsen dnnu battre i framtiden?

Hur skulle ni beskriva er roll som pedagoger/arbetsterapeuter?

Hur paverkar ni resultatet av interventionen?

Finns det andra viktiga aspekter av effekterna av de individuella insatserna i
kontrollerad sinnesstimulerande miljo som jag missat att fragat om?
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