)

n f o,
i ‘)@ HOGSKOLAN FOR LARANDE , : % INSTITUTET FOR HANDIKAPPVETENSKAP . (X ]
(  OCH KOMMUNIKATION g )z 1 H I ! ’D € # SWEDISH INSTITUTE FOR DISABILITY RESEARCH I. LOnde'ngef
OGSKOI ONKOPING 4 & . 4
HoGSaLAN  oNKOmN - /| DALARNA

Barns och ungdomars delaktighet i vardagssituationer

Forskningsprojektet har syftat till att identifiera en uppsittning av vardagliga livssituationer 1 vilka
barn och ungdomar regelbundet deltar. En utgangspunkt ar att barn utvecklas genom att delta i
aktiviteter som forsiggir i de vanliga miljéer dar de tillbringar sin mesta tid. En annan utgangspunkt
ar att samverkan kring atgirder for barn och ungdomar med funktionsnedsittningar dr en viktig
komponent for att familjerna ska ha en fungerande vardag. Barnen och deras forildrar far tidigt
kontakt med barn- och ungdomshabilitering vars team bestar av upp till 10 olika yrkesprofessioner.
Varje profession kartligger barnet med disciplin specifika metoder. Dirmed finns det en risk att
barnen utsitts for 6verlappande tester och for atgirder som de inte férstair meningen med. Det
saknas en modell som kopplar resultat och atgirder till en helhet och sitter fokus pa barns
delaktighet i vardagliga livssituationer i stillet for pa enskilda funktioner eller f6rmagor.

De identifierade vardagssituationerna ska utgéra bas fér en framtida utveckling av ett
tvirvetenskapligt, teamgemensamt instrument och vigleda de professionella att kartligga de
omraden som dr mest relevanta for det enskilda barnet. Instrumentet ska bidra till att barnen sjilva
far uttala sig om 1 vilka vardagssituationer de 6nskar en foérindring och skapa en dialog kring vad
som krivs for att skapa den forindringen. Syftet dr att barnen och ungdomarna ska bli mera
engagerade 1 sin habiliteringsprocess och att insatser planeras pd ett sitt som Okar barnets
motivation fOr trining.

Forskningsprojektet har omfattat provning av WHO:s Klassifikation av Funktionstillstind,
Funktionshinder och Hilsa, ICF, versionen f6r barn och ungdom, ICF-CY (2007). Denna relativt
nya hilsoklassifikation, som har accepterats i 191 linder, bygger pa FN’s konvention om rittigheter
tor personer med funktionshinder och pa FN’s Barnkonvention. ICF-CY erbjuder ett standardiserat
sprak och en referensram for att beskriva barns fungerande i vardagen ur olika perspektiv:
kroppsliga, individuella, och sociala. Dessa uppgifter dr ett viktigt komplement till en diagnos, vilken
inte siger nagot om ett individuellt barns livssituation. ICF-CY ses som ett omfattande lexikon med
termer som kan anvindas oberoende var i virlden barnen bor. Fokus ligger pa delaktighet i stallet
tor handikapp och miljons paverkan lyfts fram som en viktig faktor. Delaktighet speglar det enskilda
barnets vilja och grad av engagemang i de uppgifter som férekommer i specifika vardagssituationer,
t ex sopa utanfor huset, skriva e-post till mormor, leka med kamrater eller ita tillsammans med
familjen. Delaktigheten vixlar beroende pa typ av aktiviteter, forutsittningar 1 omgivningen, barnets
alder, utvecklingsniva, intressen och sa vidare . ICF-CY’s delaktighetsfokus stimmer vil med den
svenska handikappolitiken och klassifikationen infors successivt inom svensk halso- och sjukvard.

Den forsta studien i avhandlingen undersékte hur habiliteringspersonal uppfattar ICF-CY vid
klinisk anvindning. Resultatet visade bland annat att implementeringen av ICF-CY krivde
anpassningar av befintliga rutiner och material men att klassifikationen upplevdes anvindbar for
kartligening och habiliteringsplanering. Den bidrog till nya perspektiv pa barnens behov, tydligare
fokus pa delaktighet och 6kad lyh6érdhet f6r familjernas beskrivningar av sina vardagssituationer.



Foljande tre studier identifierade vardagssituationer fran ett vuxenperspektiv. Information fran
befintliga kartliggningsinstrument, professionellas utsagor och forildrars uppfattningar
integrerades. Data linkades 6ver till ICF-CY’s termer och koder och blev dirigenom jamforbara.
Resultatet blev att vardagssituationer skiljer sig for foérskolebarn jamfort med
skolbarn/tondringar. Det utkristalliserades tva uppsittningar med 10 vardagssituationer for vatje
grupp. De handlade om att kommunicera, ga och forflytta sig, skéta sin hygien och ita, sova,
delta 1 hushallsg6romal, umgas med familj och vinner, leka och ga i skolan, ha fritidsaktiviteter.
Det blev tydligt, att befintliga kartliggningsinstrument i mycket liten utstrickning har fokus pa
delaktighet utan inriktas pa specifika funktioner sisom talférmaga, muskelstyrka, eller kognitiv
utveckling. Vardagssituationerna skiljde sig pa sa sitt att de f6r de minsta barnen innefattade
aktiviteter som betraktas som milstolpar i barns utveckling medan de f6r de aldre barnen
innefattar aktiviteter som knyts till ett vidare socialt sammanhang. Det var tydligt att forildrar
framholl hushallsgéromal och socialt liv i hogre grad dn de professionella. Fér barn med
funktionsnedsittning utgor dessa vardagssituationer goda tillfallen for forildrar att stimulera sitt
barns utveckling i naturliga situationer och milj6er, vilket dr en fruktbar strategi jaimfort med att
professionella implementerar strukturerade triningstillfillen i hemmet.

Den genomforda forskningen har visat vilka vardagssituationer som behover beaktas vid utveckling
av ett kartligeningsinstrument. Eftersom resultatet har ett vuxenperspektiv, maste barn sjilva fa
uttala sig i samband med fortsatt forskning, men det har bedémts underlitta f6r dem om det finns
ett underlag att utga fran. Fortsatt forskning planeras for att utveckla sd kallade ’code sets’ f6r var
och en av vardagssituationerna. Det innebidr kortare frageformulir med ett urval av ICF-CY
kategorier som pa en Overgripande niva kan forklara varfoér barn har svarigheter vid de olika
situationerna. Genom att fora en dialog med barnen och deras forildrar om detta, kan
professionella koppla fordjupad kartliggning och atgirder till en helhet som kan kinnas
motiverande for savil barn som foéraldrar. De kan ocksé fa information om vad som inledningsvis
ar viktigast att kartligga och planera utredningar sa att barn inte utsitts for onédigt manga tester.

Avhandlingsarbetet har genomforts inom ramen for forskningsprofilen CHILD, som stir for
Children-Health-Intervention-Learning-Development vid Hogskolan i Jonkoping under ledning av
professor Mats Granlund (http://hj.se/forskning/forskningsmiljoer/child.html). CHILD bedriver
tvarvetenskaplig forskning med fokus pa barns utveckling och har ett vil upparbetat internationellt
kontaktnit. Som doktorand har jag ocksa varit knuten till Institutet f6r Handikappvetenskap (IHV),
vilket utgor ett samarbete med Linképings och Orebro universitet. IHV’s styrelse leds av Bengt
Westerberg och institutet tillhandahéller en forskarutbildning som anses ledande i Europa inom
handikappvetenskap (www.ibLliu.se/cdd/ihv?l=sv).

Avhandlingen forvintas pa sikt — och efter kompletterande studier - bidra till en arbetsmodell som
kan fa spridning inom barn- och ungdomshabiliteringar och angrinsande verksamhetsomraden,
involvera barn och ungdomar med funktionsnedsittningar och deras forildrar tydligt i

habiliteringsprocessen samt 6ka barnens delaktighet 1 vardagssituationer.
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