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Neurodevelopmental 
conditions

PIMD

1: Olusanya et al., 2023

• PIMD: Utviklingsalder < 2 år, IQ < 30 (≈2–5 % av ID),
motoriske svekkelser, medisinsk kompleksitet,
fullstendig avhengige av deres omsorgspersoner

Bakgrunn: Forekomst av smerte og kommunikasjon blant MCP

• Utviklingshemming (≈0,5-1%) 1

• Autismespekterdiagnose (≈0,6-2%) 1

• Cerebral parese (≈0.3%) 1



Neurodevelopmental 
conditions

PIMD

1: Olusanya et al., 2023

• Nonverbale, alvorlige kommunikasjonsvansker
• ≈0,1 %, 5000 personer i Norge

Minimally 
communicative 
patients

Bakgrunn: Forekomst av smerte og kommunikasjon blant MCP



preencoded.png

• Høye forekomster av samtidige medisinske tilstander, 
mange slike tilstander er smertefulle – > mer utsatt for smerte1

• Manglende evne til å kommunisere pålitelig – > 
risiko for uoppdaget smerte

• Sjelden foreskrevet behandling for smerte2

• Noen utvikler selvaggresjon og aggresjon mot andre3

• Dødeligheten er høyere4

Bakgrunn: Forekomst av smerte og kommunikasjon blant MCP

1: McGuire et al., 2010; Breau et al., 2003; Regnard et al., 2007; Walsh et al., 2011

2: Baldridge & Andrasik, 2010; de Knegt et al., 2013; McGuire et al., 2010
3: Emerson, 2001; Simó-Pinatella et al., 2019
4: Doyle et al., 2021; Lauer & McCallion, 2015

Arvio et al., 2016

Standardised mortality rate of Mild vs Severe ID 

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Bakgrunn: Forekomst av smerte og kommunikasjon blant MCP

1: Ali & Hassiotis, 2008; Axmon et al., 2018; Doody & Bailey, 2017

2: Boerlage et al., 2013; Terstegen et al., 2003
3: Boerlage et al., 2013; Dillane & Doody, 2019 

Tvetydige tegn
Smerteatferd kan være idiosynkratisk, dempet eller paradoksal

Ikke tilpasset mangel på mobilitet
Verktøyene er ikke sensitive i denne populasjonen

Pleiere sier det er vanskelig å gjenkjenne smerte
Selv erfarne omsorgspersoner rapporterer vanskeligheter

Overavhengighet av observasjon
Sjekklister og observasjonsskalaer teller nonverbale atferder

Normative definisjoner
Verbal eller symbolsk kommunikasjon og utviklingsmessige milepæler tilpasser seg ikke de atypiske sensorisk-motoriske 
og kognitive profilene

Hvorfor dagens verktøy ikke er gode nok

1

2

3

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Kommunikasjonsbarriere

1: Boerlage et al., 2013; Regnard et al., 2007; Sigafoos et al., 2000

2: Bradshaw, 2001; Cappe et al., 2011

Uoppdaget smerte

Forsinket 
diagnose/behandling Stress for 

omsorgspersoner

Bakgrunn: Konsekvenser for behandling

1
2

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Bakgrunn: Rettighetsrammeverk

FNs konvensjon om rettighetene til personer med funksjonsnedsettelser (CRPD) 
og norsk helselovgivning: 
- Forpliktelser til å legge til rette for kommunikasjon og rettferdig tilgang til 

helsetjenester for personer som mangler funksjonell tale

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Smertestimulus Autonom aktivering Økning i hjertefrekvens Deteksjonsmulighet

• Hjertefrekvens gir innsikt i sentralnervesystemets respons1

• Nociseptive stimuli øker pålitelig hjertefrekvensen via sympatisk aktivering2

samt økt blodtrykk og svetting3

• Hjertefrekvens brukes allerede i nyfødselspleie for å vurdere ubehag4 og i studier av ASD5

og kan være en mer konsistent indikator på akutt smerte enn hjertefrekvensvariabilitet6

Bakgrunn: Hjerterate som kommunikasjon

1: Maxwell et al., 2019

2: Forte et al., 2022b; Terkelsen et al., 2005; Victor et al., 1987
3: Rathmell & Fields, 2018

4: Hatfield & Ely, 2015; Gibbins et al., 2008

5: Nuske et al., 2019
6: Terkelsen et al., 2005

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Smertestimulus Autonom aktivering Økning i hjertefrekvens Deteksjonsmulighet

Bakgrunn: Hjerterate som kommunikasjon

1: Maxwell et al., 2019

2: Forte et al., 2022b; Terkelsen et al., 2005; Victor et al., 1987
3: Rathmell & Fields, 2018

4: Hatfield & Ely, 2015; Gibbins et al., 2008

5: Nuske et al., 2019
6: Terkelsen et al., 2005

Anvendelse hos minimalt kommunikative pasienter
• Pragmatisk: tilgjengelig, ikke-invasiv, bredt distribuerbar, kontinuerlig data til lav kostnad, gjennomførbar
• Ikke et diagnostisk verktøy, men et kontekstuelt signal → «noe kan skje» selv når det ikke er observerbar atferd

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma


Metode

Måle effekten av pulsmål som et metode 
for å identifisere mulig smertefulle 
prosedyrer, teste effekten av 
pulsinformerte endringer og vurdere om 
opplevd kvalitet på kommunikasjon 
endres.

38 deltakere, delt inn i to grupper.

Foreløpige funn

Mulig å bruke for å identifisere prosedyrer og teste tiltak

Stor effekt for noen

Positiv endring i opplevd kommunikasjon



Veien videre

Vi ønsker oss tilbakemeldinger på hvordan appen skal se ut, 
hvilke funksjoner dere ønsker dere, og hva som hindrer bruk 
i dag. 

Vi er glade for alle tilbakemeldinger på appen, og skal ha ny 
runde med justeringer av appen snart. 

Vi ønsker også å se på hvordan bruk av appen påvirker 
opplevd kommunikasjon og kontakt mellom deltaker og 
omsorgspersonen. 

Vi har aktuelt tre masterstudenter på prosjektet.



Undersprosjekt#1: Hvordan brukes 
kommunikasjonsverktøyet?

• Fire kontekstuelle og deltaker-nivå 

faktorer

– Størrelsen på boligen 

– Antall omsorgsgivere per 

deltaker

– Mobilitet hos deltaker

– Antall daglige medisiner 

Veien videre



Hvorfor ser vi på dette?
• Riktig bruk       bedre utnyttelse av 

kommunikasjonsverktøyet

• Regelmessig bruk – lettere å oppdage 

mønstre

– Eks: Alarmen blir alltid utløst hos 

fysioterapeut

• Hvorfor disse fire faktorene?

Undersprosjekt#1: Hvordan brukes 
kommunikasjonsverktøyet?

Veien videre



Fokus på ansatte som jobber tett med brukeren

Hvordan oppleves bruk av pulsmåling og app?

•Nærhet

•Trygghet

•Samspill

Undersprosjekt#1: Hvordan påvirker bruken av pulsmåling opplevd 
trygghet og nærhet mellom deltaker og omsorgsperson?

Veien videre



Hvordan undersøkes dette?

• Spørreskjema til ansatte

• Samtaler/intervjuer med ansatte

• Fokus på erfaringer i praksis

Undersprosjekt#1: Hvordan påvirker bruken av pulsmåling 
opplevd trygghet og nærhet mellom deltaker og 
omsorgsperson?

Veien videre
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Oppsummert

I

Pilot Caregiver attitudes Scale development Ethical analysis

• Forskningen viser potensialet i pulsmåling for å berike omsorgspersonens forståelse, 
og til å støtte mer responsiv omsorg 

• Verdi ligger i virkelig, samarbeidsorienterte tilnærming og integrering av fysiologiske, psykososiale
og etiske perspektiver

• Fremtidig forskning – > kontrollerte studier, integrasjon med atferdsobservasjonsverktøy 
og deltakende design

• Involvere omsorgspersoner og familier – > Utvikle etisk forankrede, klinisk nyttige teknologier 
for nonverbale personer 

II III IV

https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma


eskildal@uio.no
Tlf: 45481949

Takk for oppmerksomheten, og

ta gjerne kontakt med oss!

mailto:eskildal@uio.no
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