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Forord

Denna kunskapsoversikt — Halsa och vélbefinnande fér barn och ungdomar med
funktionsnedsattning — &r en vélbehdvlig och vetenskapligt grundad véagledning ge-
nom varldshélsoorganisationens (WHO) halsoklassifikation ICF-CY. Kunskapséver-
sikten har sammanstallts av fil. dr. Margareta Adolfsson. Den ingar i en serie av kun-
skapsoéversikter och informationsskrifter som belyser situationen fér barn och unga
med flerfunktionsnedséattning, deras féraldrar, syskon och andra anhériga samt pro-
fessionella foretradare som familjen moter i samband med habilitering och radgivning.

Bakgrunden till kunskapsoversikterna ar att Nationellt kompetenscentrum anhdériga
(Nka) fick ett sarskilt uppdrag av Socialdepartementet att utveckla ett nationellt kun-
skapsstod till foraldrar och anhdriga till barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattning. Syftet med kunskapsstddet ar att underlatta kunskapsinhamtning, erfaren-
hetsutbyte och néatverkskontakter for anhériga. Resultat av arbetet ar ett nationellt
natverk for erfarenhetsutbyte mellan féraldrarna och mellan féréaldrar och forskare
samt andra experter inom omradet. Kunskapsstod och erfarenhetsutbyte sker ocksa i
form av konferenser, foreldsningsserier och systematiska kunskapséversikter.

Bakgrunden till Nka:s uppdrag ar att behovet av kunskapsstod pd omradet ar stort.
Enligt Socialstyrelsens uppskattning finns det i Sverige idag uppskattningsvis 7000
personer i alla aldrar med flera och omfattande funktionsnedsattningar. Dessa perso-
ner och deras anhériga ar spridda over hela landet, vilket innebar att vard- och om-
sorgspersonal, skolpersonal och handlaggare endast moter ett fatal barn och ungdo-
mar. Darmed blir det svart att bygga upp den kvalificerade kunskap och kompetens
som behdvs. Det nationella kunskapsstod som Nka utvecklar bestér av flera olika de-
lar. En av dessa ar en serie kunskapsoversikter i &mnen som anhériga har identifierat
som viktiga.

| fokus for denna kunskapsoversikt ar WHO:s halsoklassifikation, Internationell Klas-
sifikation av Funktionstillstand, Funktionshinder och Halsa for Barn och Ungdom,
ICF-CY. Klassifikationen anvands for allsidiga beskrivningar av barns hélsa som fy-
siskt, psykiskt och socialt valbefinnande. Den fokuserar p& barns delaktighet och for-
utsattningar att fungera i de miljéer dar de vistas regelbundet. Klassifikationen an-
vands inom flera verksamheter som modell for funktionella beskrivningar av barns
vardagssituationer. Specifik information om enskilda barns fungerande behdvs for
planering av atgarder som framjar barnets delaktighet i olika aktiviteter.

I sin helhet &r WHO:s halsoklassifikation omfattande och kravande att sétta sig in i —
vilket gér Margareta Adolfssons vagledning till ett efterlangtat redskap for foraldrar
och yrkesverksamma. Den hjalper lasaren att forsta hur klassifikationen ar uppbyggd
och hur bedémningar gors.



Margareta Adolfsson &r leg. sjukgymnast och fil. dr i handikappvetenskap. Hon dispu-
terade 2011 vid Hogskolan for larande och kommunikation i J6nképing med en av-
handling om tillampning av ICF-CY foér barn och unga med funktionsnedséattning. Hon
forskar kring frdgor om barns och ungdomars delaktighet i vardagliga livssituationer
och anvandbarhet av ICF-CY inom olika verksamhetsomraden. Hon &r medlem i fors-
kargruppen CHILD vid Hogskolan i Jonkdping. Margareta har praktisk erfarenhet av
habilitering som sjukgymnast och utvecklingsledare vid Habiliteringen i Dalarna.

Kunskapsoéversikten vander sig till foraldrar som har barn med flerfunktionsnedsétt-
ning och till de personer som finns runt barnet. Kunskapsoversikten riktar sig aven till
de som arbetar med funktionshinderfragor, till studenter och beslutsfattare samt till
de som har behov av att forsta spraket som anvands av professionella nar de beskriver
funktionsbegransningar.

Vi hoppas att kunskapsoéversikten kan komma till nytta for dig och om du vill férdjupa
dig ytterligare i fragor som berors i kunskapsoversikten finns mer information pa
Nka:s webbsida, www.anhoriga.se. Dar finner du ocksa information om de 6vriga kun-
skapsoversikterna inom funktionshinderomréadet, om forelasningar, filmer och repor-
tage.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
Docent Professor
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Inledning

Kapitel 1.

Vagledningen genom halsoklassifikationen

Ett barns halsa och vilbefinnande bestams av sd mycket mera an att vara
fri frdn sjukdom. Varldshalsoorganisationen (WHO) beskriver héalsa som
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande. Detta visar att ett barn med
funktionsnedsattning kan ma bra om det ges forutsattningar att fungera
i de miljoer dar barnet vistas regelbundet. Ett barns vardagsfungerande
kan bedémas och beskrivas pa ett allsidigt satt med stéd av WHO:s héalso-
klassifikation Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktions-
hinder och hélsa, barn- och ungdomsversionen, ICF-CY. Den bidrar med en
modell som fokuserar pa funktionella beskrivningar av barnets vardagssi-
tuationer som ett nédvandigt komplement till en diagnos. En diagnos kan
aldrig ge information om ett individuellt barns fungerande. Det funktio-
nella perspektivet beh6vs vid planering av atgarder som kan gora ett barn
mera delaktigt i olika aktiviteter. Darfor forordar Socialstyrelsen en ¢kad
anvandning av klassifikationen, vilket har gjort att manga verksamheter
som arbetar med barn och ungdomar utvecklar arbetsmodeller som byg-
ger pa ICF-CY.

Den hér skriften vigleder lasaren genom hilsoklassifikationen och lyfter fram exempel
pé hur den kan bidra till en 6verblick 6ver ett barns hilsa och vilbefinnande. Vagled-
ningen vander sig till fordldrar men i lika hog grad till alla andra som finns runt ett barn
med funktionsnedsattning. Den vill underlitta samverkan genom att ge 6kad kunskap
om hur ICF-CY kan bli en gemensam struktur och ett gemensamt sprak for formulering
av ett barns problem och behov ur olika synvinklar.

Vigledningen dr inte tankt att ldsas i ett streck fran borjan till slut. Innehallet dr ordnat
iflera delar s att lasaren forst ska f& en bakgrund med en 6vergripande information om
ICF-CY for att sedan lotsas allt djupare in i sdvil modellen som klassifikationen. I slutet
presenteras hur klassifikationen kan anvéandas for att definiera ett barns problematik.
Forhoppningen ar att 1asaren ska kunna ta fram skriften och hitta de avsnitt som kan ge
ett stod for att beskriva ett barns aktuella situation och behov infor en habiliteringspla-
nering, upprattandet av atgiardsprogram, en vardbidragsansokan eller vid 6vergingen
fran en skola till en annan. Den kan pé det viset ses som ett uppslagsverk i &mnet barn
och ungdomars hilsa och vilbefinnande, eller kanske lika gérna, i barn och ungdomars
vardagsfungerande.



Halsoklassifikationen

Halsoklassifikationen ICF-CY har utvecklats av WHO utifran politiska och ideologiska
stromningar om manskliga rattigheter och allas lika varde. Om barn tillsammans med
andra personer med funktionsnedsattning tidigare betraktades som patienter inom
varden ses de nu som “samhéllsmedborgare”. Med detta menas, att de ar individer
med ratt att leva ett liv som andra, vilket innefattar saval rattigheter som skyldigheter.
Detta har inneburit forbattringar vad galler mojligheterna for barn att paverka sin
situation. Det innebéar ocksa att barn i allt storre utstrackning blir lyssnade pa och pa
olika satt sjalva ges majlighet att uttrycka sina behov och 6nskemal.

Barns funktioner och funktionsmajligheter i vardagliga aktiviteter kan ses fran ett eller
flera perspektiv. For att pa ett allsidigt satt beskriva barns fungerande i vardagen, och
darmed ocksa deras eventuella behov av stod och atgarder, behover alla de tre per-
spektiven beaktas:

1. det biologiska; kroppens fungerande
2. det psykologiska; ett barns formaga att utfora aktiviteter
3. detsociala; hur barnet ar delaktigt i olika livssituationer.

De tre perspektiven ingér i ICF-CY, som publicerades 2007 och finns i en

svensk version pa Socialstyrelsens hemsida sedan 2010 (1). Dessutom ingar paver-
kande faktorer i barnens omgivning. Detta innefattar allt det som utgér den fysiska
och sociala miljén och de attityder som omger barnen.

ICF-CY innefattar nio livsomraden, vilka definierats som viktiga for manniskors delak-
tighet (1-4). Det handlar t.ex. om att kunna léara sig saker och genomféra uppgifter, att
anpassa sig till krav frdn omgivningen, att beharska sitt beteende, att kommunicera
och samspela med andra, att kunna forflytta sig och ta sig dit man vill, att sk6ta om sig
sjalv och sin hélsa, att utfora sysslor i hemmet, att leka, ga i skola och vara med kompi-
sar, att ha fritidssysselsattningar och att umgas med familjen. Dessa livsomraden ska
ligga till grund for ett resonemang om hur barn med eller utan funktionsnedsattning
ska kunna vara aktiva och delaktiga i en rad olika vardagliga situationer och hur deras
mojligheter paverkas av saval inre som yttre faktorer.

Klassifikationens fokus pa delaktighet visar att barn kan uppleva halsa, valbefinnande
och "ett gott liv” 4ven om de har en kropp som kanske inte dr konstruerad, ser ut och
fungerar som det man kan anse vara "normalt”. Barn kan manga ganger inte gora all-
ting helt sjalva. Om de daremot far finnas med i ett vardagssammanhang, kan paverka
vad som hander och far hjalp att géra det de vill men inte sjilva formar, s kan kanslan
av samhorighet, tillhérighet och delaktighet infinna sig och darmed ocksa upplevelsen
av valbefinnande. Eftersom alla barn tycker om i stort sett samma saker och vill delta i
samma aktiviteter (5), blir resonemanget i den har skriften inte direkt fokuserat pa
barn med de mest omfattande funktionsnedsattningarna.



Socialstyrelsen férordar en ékad anvandning av klassifikationen (6, 7). Habiliterings-
verksamheter, forsékringskassor med flera organisationer utvecklar olika modeller for
att bedéma och beskriva barns fungerande. ICF-CY:s struktur, sprak och allsidiga syn-
satt pa barns halsa och fungerande borjar visa sig i journaler, intyg och vardplanering-
ar (8).

Syfte med vagledningen

Denna skrift har inte ambitionen av att vara en systematisk litteraturdversikt utan
snarare en vetenskapligt grundad véagledning genom de dimensioner och livsomraden
som innefattas i ICF-CY. Barns forutsattningar och méjligheter att fungera i olika
livsmiljoer presenteras, dock utan nagra atgardsforslag. Detta éverlats till familjers
planering tillsammans med professionella, t.ex. personal vid habiliteringscenter.

Véagledningen syftar till att ge en 6kad kunskap om hur problem och behov kan formu-
leras och forklaras fran de olika dimensioner som ingar i ICF-CY modellen. Den vill
ocksa bidra med beskrivningar av de nio livsomradena. Férhoppningen ar att innehal-
let ska kunna bli ett stod till alla vuxna i de natverk som finns runt barn och ungdomar
med funktionsnedséattning genom att bidra med en struktur och ett gemensamt sprak
for beskrivningar av barnens vardagsfungerande. P& s& satt kan det kanske bidra till
att forenkla kommunikationen mellan foraldrar, vardgivare och myndigheter, t.ex. i
samband med atgardsplaneringar eller diskussioner kring bidragsbehov. Kanske kan
ocksa beskrivningarna av de nio livsomradena ge lasaren nagra aha-upplevelser som
kan bidra med en eller annan ny infallsvinkel pa barns mojligheter att fungera och
utvecklas i olika miljoer.

Disposition
Végledningen &r indelad i sju delar:

1. Inledning. Det &r den dvergripande orienteringen i vagledningens syfte och
disposition.

2. Bakgrund. For att forstad ICF-CY i ett sammanhang behover flera begrepp be-
skrivas och férklaras. Detta gors inledningsvis i kapitel 2. Darefter féljer en
ganska omfattande presentation av ICF-CY som modell och av dess anvand-
barhet i kapitel 3.

3. Dimensioner. ICF-CY modellen beskrivs ingdende i kapitel 4—8.

Klassifikationen. ICF-CY som klassifikation presenteras i kapitel 9 och déaref-
ter foljer reflektioner kring barns vardagsfungerande i kapitel 10.

5. Livsomraden. De nio livsomraden som identifierats av WHO sisom avgorande
for barns och ungas delaktighet i vardagen presenteras i kapitel 11-19.

6. Problem och behov. Kapitel 20 &gnas &t en éversikt éver hur ICF-CY kan
kopplas till den problemldsningsprocess som ofta forekommer inom verksam-
hetsomraden som erbjuder barn med funktionsnedsattning stéd och service.



7. Litteratur. Det ar en lang lista med artiklar, bocker, férelasningar och annat
som gett inspiration till innehallet.

I varje kapitel finns en inledande text som ska ge en fingervisning om vad kapitlet
handlar om sa att lasaren kan valja eller valja bort just det avsnittet. Avslutningsvis i
varje kapitel ges en mycket kortfattad sammanfattning som ska visa vilket budskap
kapitlet har forsokt formedla. | nagra fall har namn pa ICF-CY:s livsomraden, block
eller kapitel forenklats nagot for att underlatta lasningen. De korrekta namnen finns
dock alltid redovisade.

ICF-CY tacker in barn och ungdomar fran fodelsen upp till vuxen alder (0-18 ar). Ef-
tersom den utgér en uttkad version jamfért med den tidigare publicerade ICF (4), kan
den med fordel anvandas dven for hogre aldrar. For att forenkla lasbarheten i den har
skriften anvands oftast begreppet "barn” for alla individer 0—18 ar. Har och var flikas
exempel in for att visa hur det som beskrivs kan ta sig uttryck i en vardagssituation.
Langst bak i skriften finns en bilaga med en fyrsidig Gversikt 6ver ICF-CY och innehal-
let i de fyra komponenterna.

Forkortningar och forklaringar

ADHD Attention Deficit Hyperactivity Disorder [problem med uppmark-
samhet, impulskontroll och/eller 6veraktivitet]

Core/code set  En uppsattning karnkategorier, dvs. ett mindre standardurval av
ICF-CY kategorier som om ar sarskilt avpassat for ett visst andamal.

cpP Cerebral Pares

dvs. det vill saga

Evidens Den basta tillgangliga kunskapen inom ett givet omrade. Grundas pa
vetenskap och beprévad erfarenhet.

FN Forenta Nationerna

ICD Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade

halsoproblem [International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems]

ICF Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och halsa [International Classification of Functioning, Disability and
Health]

ICF-CY Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder

och halsa: barn- och ungdomsversion [International Classification of
Functioning, Disability and Health for Children and Youth]

Interaktiv Alla delar i en modell paverkar och paverkas av varandra, dvs. ar
Omsesidigt beroende av varandra.

Kontext Det sammanhang och den omgivning som barnet lever i och
paverkas av.

m.fl. med flera



Nka Nationellt kompetenscenter anhdriga

Terminologi Sprakbruk/ordval

t.ex. till exempel

UNESCO United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
WHO Varldshéalsoorganisationen

Figurer

Figurerna i skriften ar skapade av forfattaren medan fotografierna har tillhandahallits
av Funkisbyran och de tecknade bilderna, som flikats in har och var for att latta upp
texten, ar hamtade fran ICF Illustration Library! eller ClipArt.

1 http://icfillustration.com/
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Kapitel 2.

Beskrivning av begrepp

For att ge lasaren hjalp att forstd ICF-CY i ett sammanhang beskrivs i
detta kapitel nagra nyckelbegrepp. Hélsa ar ett komplext begrepp som
bade innefattar sddant som normalt ligger inom hélso- och sjukvardens
omrade men ocksad sddant som gor att barn och familjer far ett gott liv
och en fungerande vardag. Begreppen Funktionsnedséttning och funk-
tionshinder skiljer sig at genom att funktionsnedsattningen ligger hos
barnet sjalv medan ett funktionshinder uppstar nar barnet stéter pa sva-
righeter som gor att det hindras fran att utféra aktiviteter. Ett hinder kan
ses som en snubbeltrad som laggs ut sa att barnet inte kan fungera med
de forutsattningar det har i en bestamd vardagssituation. Flerfunktions-
nedséttning innebar att ett barn har funktionsnedséattningar inom flera
omraden medan flerfunktionshinder uppstar om hinder dyker upp i flera
situationer.

Halsa

Halsa definieras av WHO som ”ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt
vélbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom”. Denna definition fran mitten av
1940-talet ar fortfarande i hogsta grad aktuell. Den integrerar ett medicinskt och ett
socialt perspektiv p& manniskors fungerande och har i Sverige erkants av Socialstyrel-
sen.

Ur ett rent medicinskt perspektiv skulle god halsa hos ett barn bedémas uteslutande
som franvaro av sjukdom. Barnet skulle betraktas som ett biologiskt system av kropps-
liga funktioner, vilka maste vara normala for att det skulle kunna ségas "ha héalsa”.
Kritik har dock riktats mot detta satt att bedéma hélsotillstand, eftersom det ansetts
vara alltfor forenklat (9, 10).

Genom att integrera ett socialt perspektiv med det
medicinska perspektivet, vidgas hélsobegreppet. Det
blir mera komplext eftersom det tar hansyn till att &ven
andra faktorer kan bidra till att barnet har en god
hélsa. Detta lyfts fram av Richard Mollica, professor i
psykiatri vid Harvard-universitetet i USA, som fram-
haller att halsa &r ett personligt och socialt tillstdnd av
balans och valbefinnande i vilket méanniskor kanner sig
starka, visa och vardefulla; dar deras olika kapaciteter
och rytmer vérderas; déar de kan bestdmma och vélja,
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uttrycka sig, och rora sig i frihet (11). Beskrivningen visar att hélsa kan vara ett subjek-
tivt begrepp som rymmer manga dimensioner, inte minst sjalvbestammande.

Halsa innefattar saledes dels rena hdlsokomponenter, dvs. sddant som normalt ligger
inom hélso- och sjukvardens omrade, t.ex. syn, rorelseférmaga, mag- tarmfunktion,
minne och talférmaga. Dessutom innefattar halsa sa kallade hdlsorelaterade kompo-
nenter, vilka inkluderar andra faktorer som gor att barn och familjer far ett gott liv,
t.ex. att barnet har ett hem och en familj, kan leka och ga i skola, har en meningsfull
fritid och har tillgang till halso- och sjukvard och annat som behévs for en fungerande
vardag.

Funktionsnedsattning och funktionshinder

Begreppen funktionsnedsattning och funktionshinder kan tyckas likvardiga, men de
inrymmer en skillnad som &r av stor betydelse. Pa engelska motsvaras bada begreppen
av “disability”. I Sverige har Socialstyrelsen ett nationellt ansvar for terminologin och
ar 2007 formulerades de definitioner som presenteras nedan och som galler an idag
(12).

“Med funktionsnedsdttning avses en nedsattning av en fysisk, psykisk eller intellektu-
ell funktionsformaga. En funktionsnedsattning uppstar till foljd av en medfodd eller
forvarvad skada. Sadana skador, tillstand eller sjukdomar kan vara av bestaende eller
évergaende natur.”

”Funktionshinder &ar en begransning som en funktionsnedsattning innebar for en per-
son i relation till omgivningen. Exempel pa begransningar ar svarigheter att klara sig
sjalv i det dagliga livet och bristande delaktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i
fritids- och kulturaktiviteter, i utbildning och i demokratiska processer. Det handlar
framforallt om bristande tillganglighet i omgivningen.”

Dessa formuleringar éverensstammer val med de definitioner av funktionsnedsattning
respektive handikapp, som finns i FN:s Standardregler (13). Relaterat till barn visar
de, att en nedsatt funktion ar knuten till ett barns kroppsfunktioner medan funktions-
hinder uppstar nar barnet stoter pa svarigheter som gor att det hindras fran att utfora
specifika aktiviteter. Ett hinder &r inte en individuell egenskap eller ett tillstdnd utan
det uppstar i relation med omgivningen sa att barnet inte kan fungera med de forut-
sattningar det har i en bestamd vardagssituation. Hinder behover inte alltid uppsta;
det ar beroende av hur olika miljoer har anpassats och fungerar for barnet. Om dare-
mot hinder uppstar i flera situationer, dvs. att flera snubbeltradar &r utlagda i ett barns
miljo, uppstar flerfunktionshinder.

Begreppet flerfunktionshinder anvands manga ganger synonymt med flerfunktions-
nedséattning. Funktionsnedséattningar begrénsas séllan till en isolerad del av kroppen,
men s& lange det handlar om samma typ av nedsatt funktion talar man and& om det
som en “funktionsnedsittning” (i singularis). Flerfunktionsnedsdttning innebar dare-
mot att ett barn har nedsatt funktion inom flera omraden, dvs. en kombination av
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rorelsehinder, utvecklingsstorning, kommunikationssvarigheter, syn- och/eller hér-
selnedsittning i kombination med medicinska problem” (14). Ofta férekommer aut-
ism, epilepsi, skolios, somnstérningar och smaérttillstdnd. Koncentrations- och per-
ceptionssvarigheter ar ocksa vanliga, liksom problem med att dta och dricka (15). Ge-
mensamt for alla barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattning ar att behovet av
hjalp och stdd i vardagen ar mycket stort.

Vid avgransning och bendmning av individuella barn eller grupper av barn talar man
idag om “barn med funktionsnedséttning”, t.ex. barn med rorelsehinder eller med
synskada. Uttrycket “funktionshindrade barn” ska ddremot inte anvéndas, da det kan
ge sken av att barnen rent generellt och i alla lagen ar forhindrade fran att fungera som
“barn med typisk utveckling”.

Funktionstillstand

Begreppet funktionstillstdnd &r neutralt, dvs. det beskriver hur ett barn/en person
fungerar i sina vardagliga miljoer utan att behova peka pa problem. Begreppet definie-
ras av Socialstyrelsen som ett "tillstdnd hos en persons kroppsfunktioner och kropps-
strukturer samt férmaga till aktivitet och delaktighet” (12). Det visar att tillstdndet
garna kan innefatta barnets goda férméagor.

Véalbefinnande

Viilbefinnande ar en allmén term som spanner over alla manskliga livsomraden av
betydelse for vad som kan kallas ett gott liv” (1, 3). Det innefattar fysiska, psykiska
och sociala aspekter som anses héra samman med halsa. Véalbefinnande innebéar att
man kan utféra de aktiviteter man tycker ar meningsfulla och delta i de livssituationer
man anser vara viktiga for att leva ett gott liv (16). Man ska séledes inte uppleva att
man ar “funktionshindrad”. Vilbefinnande ar néra relaterat till att en person upplever
livskvalitet, vilket ar ett tillstdnd som inte behover vara varaktigt utan galler har och
nu (17). Det gar heller inte att férutse hur en person mar enbart baserat pa personens
diagnos eller funktionstillstand.

En generell kdnsla av valbefinnande kan vara ett uttryck for halsa. | begreppet véalbe-
finnande inkluderade den tyske filosofen Hans-Georg Gadamer en dppenhet for nya
maojligheter. Han fortydligade ocksa begreppet hélsa med “att vara involverad i och att
vara en del av varlden dar man upplever en tillhérighet med sina medmanniskor i ett
aktivt och givande engagemang” (18, 19). Det kan noteras, att dessa formuleringar
publicerades dd Gadamer hade hunnit bli 96 &r och att de sa val stammer 6verens med
de synséatt som har legat till grund for utvecklingen av WHO:s hélsoklassifikation ICF-
CY, som den hér skriften vill sprida kunskap om.
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Figur 2.1. Barnperspektiv respektive barns perspektiv som tva ytterligheter.

Fragan ar nu vem som bast kan bedéma héalsan och vélbefinnandet hos barn. Vilket
perspektiv ska man anldgga — barnperspektivet eller barns perspektiv? Barnperspekti-
vet innebéar att fokusera pa barn med ett vuxet utifrdnperspektiv. Barns perspektiv
daremot innebar att aktivt lyssna pa barn, ta hansyn till deras subjektiva upplevelser
och forsoka skapa sig en forstaelse for ett enskilt barns egna inifranperspektiv (20, 21).
Dessa tva perspektiv har beskrivits som tva ytterligheter, vilket illustreras i figur 2.1.
Fram till idag har bedomningarna i stérsta utstrackning haft ett barnperspektiv och
aven forskning har fokuserat pa beskrivningar dar barn blivit ndgon form av passiva
objekt (20). Under det senaste decenniet har dock perspektiven forskjutits och allt
storre uppmarksamhet riktats mot utveckling av metoder for att kunna fanga in barns
perspektiv. Deras ratt att bli lyssnade pa framholls redan i Barnkonventionen, som nu
hunnit bli 25 &r gammal (22, 23). Socialtjanstlagen (2001:453) lyfter pd méanga stallen
fram att barns perspektiv ska beaktas och trycker pa att ungdomar éver 15 ar sjalva ska
tillfragas innan beslut fattas (24). Aven Socialstyrelsens BBIC-satsning2, som ska verka
for hog kvalitet i den sociala barn- och ungdomsvarden, syftar till att starka delaktig-
heten for barn, unga och deras familjer (25). Eftersom barns upplevelser ofta skiljer
sig frdn vad de vuxna tror, kommer de att kunna tillfora information som annars
skulle ha saknats.

Handikapp

Handikapp ses som ett negativt begrepp, som kan fora tan-
karna till invaliditet eller andra uttryck fér en persons ofér-
dighet. Redan 2007 rekommenderade Socialstyrelsens ter-

minologirad att det inte langre ska anvandas. Trots det finns
ordet kvar, framfér allt i sammansatta begrepp som t.ex.
handikapporganisation, handikappkonsulent, handikappto-

alett eller handikapparkering. Det beror huvudsakligen pa ‘

att man annu inte hittat alternativa begrepp som ar na-

gorlunda smidiga att anvénda tillsammans med de rekom-
menderade begreppen funktionsnedsattning respektive
funktionshinder. Begreppet handikapp ndmns inte i ICF-CY
utan dar ligger fokus pa allas mojlighet till delaktighet.

2BBIC - Barns Behov | Centrum
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Kapitel 3.

Att definiera halsa och valbefinnande

Varldshalsoorganisationen, WHO, har utvecklat ICF och ICF-CY som
ramverk och struktur for att definiera faktorer som &r direkt eller indirekt
relaterade till hélsa och valbefinnande. Klassifikationen anvédnds som
stod for att beskriva barns fungerande i vardagliga miljder och for att
forklara situationer som inte fungerar tillfredsstdllande. Den O&vergri-
pande ICF-CY modellen kan utgdra ett stdéd fér att organisera tankarna
sa att all betydelsefull information om ett barns livssituationer finns med
nar beslut om éatgarder eller bidrag ska fattas hos berérda vardgivare
eller myndigheter. Nar klassifikationen anvénds inom t.ex. habiliterings-
verksamhet, tar personal 6ékad hénsyn till det enskilda barnets delaktig-
het i vardagssituationer och till faktorer i dess omgivningar. Det medfér
ofta insatser som ger snabbare effekt &n sddana som fokuserar pa bar-
nets egna férmagor.

WHO:s halsoklassifikation

Ett holistiskt perspektiv, dvs. ett “helhetstink” med ett brett och allsidigt perspektiv pa
begreppet halsa, speglas i Internationell klassifikation av funktionstillstand, funk-
tionshinder och hdlsa, ICF (2, 4). Denna s kallade halsoklassifikation har utvecklats
av Varldshalsoorganisationen, WHO, och bidrar med en struktur och en terminologi
for beskrivningar av ménniskors fungerande och férklaringar av funktionshinder. ICF
publicerades i en "vuxenversion” pa engelska 2001 och har tagits emot positivt i nar-
mare 200 léander. For att anpassa ICF klassifikationen till barn och ungdomar, gav
WHO 2007 ut en utdkad version, ICF-CY. Vid anpassningen var barns tillvaxt och
utveckling vagledande s& att innehallet bland annat utdkades avseende kognition och
sprék, lek och larande, agerande och beteende hos vaxande barn (1, 3, 26). Strukturen
i bada klassifikationerna ar dock identisk och eftersom denna skrift handlar om barn
och ungdomar, relateras hadanefter till ICF-CY.
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Figur 3.1. WHO:s Internationella klassifikationer av hdlsa och funktionstillstdnd. Modifierad
fran Pless & Granlund (16).

Halsoklassifikationen ICF-CY kompletterar diagnosklassifikationen ICD3. ICD an-
vands i forsta hand for klassificering och statistisk beskrivning av sjukdomar och
andra hélsoproblem som ligger till grund for méanniskors kontakter med hélso- och
sjukvarden (27). ICF-CY bidrar med funktionella beskrivningar av barns livssituation-
er. En diagnos enbart ger ju knappast nagon bild av hur ett barns vardag fungerar och
inte heller information om vilken hjalp barnet behdver forutom de medicinska insat-
serna (2, 4, 28-30). Behovet av bada klassifikationerna lyftes fram av WHO:s forra
generalsekreterare Gro Harlem-Brundtland strax efter det att ICF hade publicerats.
Hon hade forvantningar pa att halsoklassifikationen som komplement till diagnosklas-
sifikationen skulle 6ka “forstaelse for halsa och for hur samspelet mellan en individ
och dess miljo kan antingen hindra eller underlatta ett vardigt liv” (Figur 3.1). For att
anpassas till samhallets forandringar, uppdateras klassifikationerna fortlépande. ICD
anvands nu i sin tionde version sedan bérjan av 1900-talet, ICD-10. Den elfte version-
en av ICD ar pa vag liksom den andra versionen av ICF/ICF-CY.

Utvecklingen av ICF och ICF-CY har skett mot bakgrund av de strdomningar om méan-
niskors lika varde och allas ratt till ett vardigt liv, som genomsyrat samhéllet sedan
andra varldskriget (31). Redan 1948 betonade FN i sin allmanna férklaring om mansk-
liga rattigheter att alla manniskor har samma varde och att miljon ar betydelsefull for
ett fullgott liv. Detta har sedan legat till grund foér t.ex. FN:s konvention om barnets
rattigheter, ”Barnkonventionen” (1989), FN:s standardregler for lika rattigheter for
personer med funktionshinder (1993) och FN:s konvention om rattigheter for perso-
ner med funktionsnedsattning (1982 och 2008). Infér uppdateringen av den senare
konventionen foreslogs att ett subjektivt perspektiv skulle inféras i definitionen av
funktionshinder (9). Det skulle d& innebara att funktionshinder innebar svarigheter
for en individ att fungera pa kroppslig, personlig eller social nivd inom ett eller flera
livsomraden, s& som det upplevs av individen sjalv. Det har visar ett paradigmskifte

3 ICD - International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
[Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hélsoproblem]
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nar det galler attityder gentemot personer med funktionsnedsattning, vilket dverens-
stammer med den syn pa hélsa som foresprakades av Mollica (se kapitel 2) (11). Per-
soner med funktionsnedsattning ses alltmer som kapabla att ta ansvar, att fatta egna
beslut for sina liv och att kunna vara aktiva medlemmar i samhallet pa likvardiga vill-
kor som andra. Méanskliga rattigheter sdsom lika rattigheter, icke diskriminering och
lika/samma mojligheter ar teman som aterspeglas i ICF-CY.

ICF-CY ar en kombination av det medicinska och det sociala synséattet pa funktions-
nedséttning och funktionshinder. Den medicinska modellen menar, att funktionshin-
der mer eller mindre uteslutande beror pa barnets sjukdom/funktionsnedsattning
(32). Den sociala modellen, daremot, menar att graden av funktionshinder beror pa
samhallets utformning och hur barn med funktionsnedsattning bemots (31). Kombi-
nationen av dessa synsétt gor, att ocksa flera professioner behover engageras och att
foraldrar, assistenter och andra i barns néatverk i allt hogre grad bidrar med informa-
tion och I6sningar pa problem.

Figur 3.2. ICF-CY bestdr av en modell och en klassifikation.

ICF-CY ar dels en modell och dels en klassifikation (Figur 3.2). Modellen ar évergri-
pande och bor alltid finnas i medvetandet som en paminnelse av vad som &r viktigt for
att barn ska kunna fungera i vardagen. Den utgér ett ramverk for hélsa, méanskligt
fungerande och funktionsnedsattning/funktionshinder. Klassifikationen &ar betydligt
mera omfattande och kan ses som ett lexikon. Den innefattar en stor mangd faktorer
organiserade hierarkiskt i komponenter, kapitel och kategorier. Faktorerna speglar
olika vésentliga aspekter av barns livssituationer och bidrar med ord och uttryck for
att med allt hogre detaljeringsgrad beskriva hur barnet fungerar inom olika livsomra-
den. Olika delar av Klassifikationen anvands av professionella vid t.ex. utredning,
sammanstallning av intyg eller tgardsplanering. Det ar viktigt att poangtera, att ICF-
CY inte klassificerar barnen.
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Figur 3.3. ICF-CY:s interaktiva, bio-psyko-sociala modell. Modifierad fran Socialstyrelsen
@ 4.

ICF-CY som modell

ICF-CY beskrivs som en interaktiv bio-psyko-social modell (Figur 3.3). Bio star for
kroppens fungerande, psyko star for formagan att utfora aktiviteter och social star for
delaktighet i livssituationer. Just begreppet bio-psyko-social visar den breda synen pa
halsa. ICF-CY for ocksa in en forandrad syn genom att utga fran delaktighet och foku-
sera pa barns fungerande i vardagssituationer snarare an pa funktioner som inte ar
“normala”. Beskrivningen av modellen som interaktiv innebar att alla delarna ar 6m-
sesidigt beroende av varandra. Man kan inte utga ifran att en inskrankt delaktighet
maste bero pa att barnet har kroppsliga funktioner som fungerar déligt, det kan lika
val bero pa att omgivningen inte anpassats i tillrackligt hog grad.

ICF-CY modellen har fem “dimensioner” eller aspekter pa hélsa, vilka ar viktiga att ta
med for att forstd hur barn och ungdomar fungerar i vardagen. Dimensionerna kan
utgora ett stod for att organisera tankarna nar man som foralder, assistent, personal
eller annan person i barns natverk ska beskriva ett barns halsotillstdnd vid t.ex. sam-
tal, behovsbeskrivningar eller habiliteringsplaneringar. Modellen ska bli en pamin-
nelse, sa att man inte missar information om faktorer som ar betydelsefulla for barnets
fungerande i vardagen och som andra behéver fa veta for att forstd situationen och
kunna fatta beslut.

De fem dimensionerna i modellen ar:

Kontext (barnets sammanhang och omgivning)

1. Personliga faktorer beskrivs som bakgrunden till ett barns liv och leverne,
vilket innefattar faktorer som inte direkt hor till halsotillstandet. Hit hor de-
mografiska uppgifter sdsom kon, etnicitet, religion och alder men ocksa in-
tressen, vanor och social situation.
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2. Omgivningsfaktorer beskrivs som den fysiska, sociala och attitydmassiga
omgivning i vilken barnet lever och verkar. Det géller inte miljoer i storsta
allménhet, utan just den miljo dar barnet befinner sig och hur den paverkar
dess fungerande i olika situationer. Hit hér mat och medicin, leksaker, peda-
gogiskt material och hjalpmedel. Hit hor ocksa ljud och ljusforhallanden, ut-
formning av hemmet och andra byggnader, stod och bemdétande fran personer
i omgivningen samt samhéllets stodsystem.

Funktionstillstand (barnets fungerande i olika sammanhang)

3. Delaktighet handlar om barns engagemang i det de gor vilket innefattar hur
involverade de &r och hur meningsfullt ett enskilt barn upplever situationer.
Hit hor att leka, att delta i skolaktiviteter och att folja med familjen pa restau-
rangbesok eller slaktkalas.

4. Aktivitet avser barns formagor, dvs. det ett barn "kan gora i den basta av
varldar” men ocksa det barnet faktiskt gor i sin vanliga milj6. Hit hor att tala,
att ga, att I6sa problem och fatta beslut samt att behéarska sitt beteende.

5. Kropp bestar av kroppsfunktioner och kroppsstrukturer. Kroppsfunktioner
innefattar barns fysiologiska och psykiska funktioner. Termen “kropp” géller
hela organismen, inklusive hjarnan och dess funktioner (alltsa bade knopp och
kropp). Hit hor t.ex. smarta, barns forstaelse av sig sjalv och sin omvarld,
muskeltonus samt funktioner for artikulation, matsmaltning och urinering.
Kroppsstrukturer innefattar anatomiska delar sdsom hjarnan, organ, armar
och ben (séledes "konstruktion” och tillvaxt). Hit hor t.ex. ett barns utseende,
muskellangd och huvudomfang.

I denna skrift kommer dimensionerna att beskrivas i ovanstaende ordning i kapitel
4-8.

Exempel

20

Ett exempel pa det 6msesidiga beroendet av dimensionerna (det interaktiva) dr
en ung kvinna som sedan fodseln hade ett stort rorelsehinder och var beroende
av sin Permobil och sin assistent. I 6vrigt hade hon inte ndgra svarigheter att
bestamma sjalv over sin tillvaro och hade manga kamrater. Hon berdttade om
sina svarigheter att fa prova pa arbete under gymnasiedren (delaktighet). Syo-
konsulenten i skolan utgick fran att hennes roérelsehinder var ett alldeles for
stort hinder for en prao-plats liksom for ett arbete éverhuvudtaget. Samma in-
stdllning méttes hon av ndr hon forsokte anmdla sig till sommarjobb och ddr-
med forsvann hennes méjligheter att skaffa sig nagon som helst arbetslivserfa-
renhet. I den hdr kvinnans fall handlade det egentligen inte om en nedsatt ar-
betskapacitet eller problemlésningsformdga (aktivitet) och inte heller om ned-
satt energi eller kognition (kroppsfunktioner). Forklaringen till inskrdnkt delak-
tighet 1 arbetslivet kunde ddremot forklaras av attityden hos syo-konsulenten



(omgivningsfaktor). Den unga kvinnans framdtanda och intresse (personfak-
torer) ledde henne senare i livet till en position som foretagsledare for ett medel-
stort svenskt foretag.

Syftet med ICF-CY

ICF-CY ar universell, dvs. klassifikationen ar global och ska kunna anvandas for att
beskriva hur vilket barn som helst fungerar i sina vardagliga livsmiljéer. Det innebar
ocksa att den inte ar utformad endast for barn med funktionsnedséttning utan kan
anvandas for alla barn — och ocksa vuxna. Inte heller begransas innehallet i klassifika-
tionen till just svenska forhallanden (1, 4).

Figur 3.4. Syftet med ICF-CY. Modifierat fran Socialstyrelsen (1, 4).

ICF-CY utvecklades for att bland annat bidra med en begreppslig ram, en struktur och
ett gemensamt sprak som ska kunna anvéandas av olika professioner, tillsammans med
anhoriga/narstdende och dver verksamhetsgranser (Figur 3.4). Den har ramen ska
kunna ge ett stod for att kommunicera kring ett barns funktionella status och livssitu-
ation (1, 4, 33—-36). Det innebér att den ger en stomme s& att var och en kan uttrycka
sig och systematisera uppgifter pa ett likartat satt. Kodsystemet som finns i klassifika-
tionen mojliggor ocksa att information om t.ex. halsostatus kan bli jamforbar inom
och mellan lander.

Annu en géng bor det noteras, att man inte ska betrakta anvandandet av ICF-CY som
att man klassificerar eller satter en stampel pa barnet. Klassifikationen &r heller inte
ett méatinstrument. Den ar snarare det ramverk som olika yrkesgruppers matinstru-
ment kan kopplas till sd att anvandandet av olika tester och bedémningar ska kunna
laggas ihop till en helhetsbild av barnets fungerande och darmed beskrivas med ett
gemensamt sprak som kan forstas av alla.
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Anvandning av ICF-CY

Det forandrade synsattet, som representeras av ICF-CY, har visat sig ta lang tid att
infora i olika verksamhetsomraden. En forklaring ar att klassifikationen ar mycket
omfattande (37). For att den ska bli hanterbar i det dagliga arbetet, behéver omfatt-
ningen begransas och anpassas utifrdn specifika syften. Anvandbarheten av klassifi-
kationen kan beskrivas i termer av antingen anvandningsomraden (hur) eller effekter
av anvandning (vad).

Anvandningsomraden

Hur Klassifikationen kan anvandas inom habiliterings-/rehabiliteringsverksamheter
har ront ett stort intresse bland forskare varlden dver. Sedan 2001 och fram till 2011
okade antalet artiklar successivt upp till drygt 200/ar (38). De anvandningsomraden
som redovisas handlar t.ex. om att koppla olika professioners atgarder eller matin-
strument till klassifikationen. P4 detta satt kan det gemensamma ICF-CY spraket fun-
gera som Oversattare av flera yrkessprak och tydliggora vad insatserna handlar om.
Utveckling av matinstrument baserade pé klassifikationen och fokuserade pa delaktig-
het och/eller omgivningsfaktorer borjar ockséa presenteras (39—42). Traditionellt foku-
serar de allra flesta matinstrument pa en viss kroppsfunktion, t.ex. syn, horsel, bete-
ende eller sprakfunktioner alternativt pa en viss formaga sasom att g4, att tala eller att
manipulera saker (43). Det finns darfor ett stort behov av instrument som kan ge en
bild av hur barnen fungerar i vardagssituationer och under sin fritid.

Ytterligare ett anvandningsomrade beskrivs i manga studier. Det handlar om utveckl-
ingen av sa kallade core/code sets. Dessa innefattar en uppséattning kdrnkategorier,
dvs. ett mindre urval av kategorier som &r sérskilt avpassade for kartlaggning av en
viss diagnos, t.ex. stroke eller reumatism; eller av en viss funktionsnedséattning, t.ex.
autism eller horselskada,; eller av en viss vardagssituation, t.ex. somn eller lek (44-46).
Ett sddant urval kan vagleda tvarprofessionella team sa att vilken yrkesperson som
helst inledningsvis kan scanna av ett barns eller en patients styrkor och svagheter sa
behovet av de mest viktiga insatserna kan bestimmas snabbt. Urvalet bér ocksa kunna
ge barnen/familjerna eller patienterna sjalva en idé om vilka forklaringar som kan
finnas for svarigheter och funktionshinder.

Effekter av anvdndning

Vad som hander inom en habiliterings-/rehabiliteringsverksamhet om klassifikation-
en infors som modell for arbetet har undersokts betydligt mera séllan. 1 en genomgang
av 300 ICF-studier publicerade 2001-2010 hittades endast 8 som redovisade effekt av
anvandning (38). Aterigen framgick det, att klassifikationen upplevdes som alltfér
omfattande, vilket gjorde att det krdvdes mycket tid och anstrangning for att hantera
ett nytt arbetssatt. Nar personalen val lart sig det, s& fungerade klassifikationen som
en végvisare i arbetet och det inre teamarbetet paverkades positivt. Informationsutby-
tet blev effektivare och insatser koordinerades béttre. En av studierna som undersokte
effekten av inférandet av ICF-CY hade genomforts inom svensk habilitering (37). Det
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huvudsakliga resultatet var att ”ICF-CY hjalper personalen att lyfta blicken och se vad
som ar allra viktigast for varje enskilt barn”.

I den svenska studien hade synpunkter fran personal fangats upp vid tre tillfallen: 1.
Under en 2-dagars utbildning i anvandningen av ICF-CY; 2. Ett ar senare och 3. Tva
och ett halvt ar senare (37). Personalen upplevde att de pa ett tydligare satt an tidigare
hade barnet och barnets delaktighet i fokus. Det speglade ett skifte fran att ha utgatt
fran sin egen professionella syn pa barnets kroppsliga behov till att vidga bilden och se
barnet i ett stérre sammanhang. Foljande citat ar exempel hamtade fran den studien:

Exempel
Har fatt med mig ett tankemonster ddr man har individen i mitten och far en
bra struktur pa alla faktorer som paverkar individens delaktighet.

Tdnka i nya banor. Vinda pd begreppen, borja med delaktighet i stdllet for
kroppsfunktion.

Mera man om att planera utifran barnets synvinkel och att formulera malen ut-
ifran vad barnet vill/behédver kunna.

I motet med barnen och deras familjer har jag blivit mer lyhérd for deras ons-
kemdal och vad som ligger bakom dem.

Forsoker att se vad mina uppgifter dr yrkesmdssigt utifran personens behov
inte mina yrkesbehov.

Begreppen delaktighet har funnits med mer, likasG omgivningsfaktorer.
Vi kan diskutera p@ ett mer overgripande scitt.

Tdanker vi utifran ICF-CY blir habiliteringsplanen mera heltdckande.
Tydliggor behovet av att bena ut problem.

Man blir pdmind om att tanka pa att alla bitar pdverkar varandra.

Har fordjupat mig mer i mina frdgor. Inte limnat omrddet vi diskuterat sd
snabbt som jag annars gjort.

Vad som forvantas handa om ICF-CY anvands vid handlaggning av vardbidragsaren-
den har redovisats i en rapport framtagen av Inspektionen fér socialférsakringen 2013
(8). Rapporten visar att vardbidragens storlek varierar utifran flera faktorer och att
man inte kan sédga om skillnaderna kan forklaras av barnens funktionstillstand eller
tillsyns- och vardbehov. En tillampning av ICF-CY:s struktur och sprdk bedomdes
kunna 6ka saval likformigheten som tydligheten i bedémningar samt gora att irrele-
vant information undviks, att tid sparas vid handlaggning av arenden, att funktions-
nedsattning registreras pa samma satt som diagnos registreras idag samt att utvarde-
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ring underlattas. Mot bakgrund av rapporten kommer troligen socialforsakringsadmi-
nistrationen att férandras och nationella riktlinjer spridas.

Figur 3.5. Exempel pa hur information om ett barns fungerande i forskolan kan sorteras i ICF-
CY:s dimensioner

Exempel

24

Ett exempel pd hur information om ett barns fungerande kan sorteras i ICF-
CY:s dimensioner handlar om Lisa (Figur 3.5). Lisa gar i en specialforskola for
barn med flerfunktionsnedsdttning. Samlingen fungerar inte for Lisa och disku-
teras ddrfor i arbetslaget som bestdr av sjukgymnast, forskolldrare, barnsko-
tare och sjukskoterska. Beroende pa yrkeskompetens framfor alla olika uppfatt-
ningar om problemet. Sjukgymnasten sdger att problemet dr att Lisa dr mus-
kelsvag och ddrmed snabbt blir trott, sjukskoterskan att hon ofta har ont i ma-
gen medan forskolldraren sdger att Lisa inte gor som man sdger. Under dis-
kussionen visar det sig att Lisa brukar gora precis som sjukgymnasten sdger, s
det dr inte ett generellt problem. Slutligen enas man om att det huvudsakliga
problemet dr att det inte gar att fG henne att delta. Man definierar det lite tydli-
gare med att hon inte kommer ndr samlingen bérjar, att hon inte sitter kvar och
att hon inte visar intresse. Problemet kan da forklaras med en mdngd olika fak-
torer, som sorteras 1 de olika ICF-CY dimensionernas “boxar”. Boxen for Kropp
blir snabbt fylld och likasd boxen for Aktivitet. I Omgivningsfaktorer ddaremot
blir det inte nagonting skrivet tills barnskéterskan uppmdrksammar detta. Hon
ifrdgasdtter sjilva samlingen, som under manga ar genomforts ungefir lika-
dant vid samma tid pd dagen. Kanske dr det inte sa bra for Lisa? Personalen
borjar da fundera over uppldgget och vanan att placera alla barn tillsammans



pd kuddar. Det orkar nog inte Lisa med for hon kan behova mera stéd. Dessu-
tom distraheras hon av det som hdnder utanfor rummets stora fonster, ddr man
inte brukar dra ner persienner. Precis fore maten dr alla barn hungriga och
trotta och for Lisa dr det trist att vdnta ut de andra barnens respons till uppgif-
ter som hon sjdlv loser snabbt. De hdr iakttagelserna gor att man ganska enkelt
kan enas om att prova ett nytt uppldgg for samlingen. Ndar diskussionerna fort-
sdtter kan de ocksd se, att de inte gor lika i sitt bemétande av Lisa och att detta
ar ndgot som de mdste fundera vidare dver.

Strukturen for att sortera informationen gjorde den tydlig och mdjliga dtgdrder
pa kort sikt blev ocksa uppenbara. En fordndring av samlingen och personalens
arbetssdtt gav formodligen snabbare resultat for Lisas deltagande i samlingen
dn om man bestamt sig for att ldgga upp ett trdaningsprogram med mdlet att
oka Lisas uthdllighet.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis har hélsoklassifikationen ICF-CY medfort ett fordndrat satt att se
pa funktionshinder och en 6kad fokusering pa barns delaktighet i allt som hander.
ICF-CY kan erbjuda

o en forteckning 6ver faktorer som ar viktiga for att barn ska kunna fungera i
vardagen

e en struktur for beskrivningar av hur barn fungerar i vardagen
e ettstod for att uttrycka sig tydligt och konsekvent.
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Kapitel 4.
Dimensionen PERSONLIGA FAKTORER

En dimension i ICF-CY modellen &r Personliga faktorer, vilka tillsammans
med omgivningsfaktorerna utgér modellens kontextuella faktorer. Kon-
texten utgdrs av det sammanhang och den omgivning som barnet lever
i. Personfaktorerna &r bra att kénna till ndr man traffar ett barn, eftersom
de ger en bakgrund till vilket barn man har "framfér sig” och hur barnet
har det vid den aktuella tidpunkten. De personliga faktorerna innefattar
bland annat barnets intressen och favoritsysselsdttningar. Om de vuxna
kanner till och visar att de tar hiansyn till vad barnet tycker om, kan det
underlatta kontakterna och fungera som "dérréppnare”. Det kan ocksa
bidra till att géra barnet engagerat i en behandlings- eller vardagssitua-
tion.

Halsa
| | |
Kropp Aktivitet Delaktighet

l

Omgivnings-
faktorer

Figur 4.1. ICF-CY modellen med fokus pa dimensionen Personliga faktorer. Modifierad fran
Socialstyrelsen (1, 4).

Begreppet Personfaktor

De personliga faktorerna ar relaterade till barnet och kan paverka barnets fungerande
och utveckling, men de hor inte direkt ihop med halsotillstindet. De kan betraktas
som “demografiska uppgifter”, dvs. de innefattar barnets kon, alder och familjesitua-
tion, sdsom hur manga syskon det har, om mamma och pappa bor tillsammans samt
var och hur de bor (1, 3, 47). De innefattar ocksa barnets erfarenheter, intressen och
vanor liksom hur langt det har kommit i sin utbildning, var det befinner sig under
dagarna och om barnet har assistans. Det k&nns igen som den typ av uppgifter som
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personal brukar fraga om for att fa en uppfattning om just kontexten. Man kan tanka
pa personfaktorer som de saker barnet har i sin ryggsack och den punkt det for till-
fallet star pa. Det handlar om faktorer som inte kan bedémas som “bra” eller "mindre
bra” (48). Det ar ju inte battre att vara flicka an pojke eller tvértom och det ar ju inte
sakert att det ar battre att vara 5 ar an 9 ar.

Personfaktorer beskrivs ibland dven som egenskaper sdsom temperament, motivation,
sjalvuppfattning, ansvarstagande och installning till livet men ocksa som upplevelse av
vélbefinnande (47, 49). Detta ar sjalvklart betydelsefullt foér barnens utveckling och for
hur de sjalva hanterar sin situation. Barn som t.ex. har en optimistisk och positiv in-
stallning, som ar energiska och har en nagorlunda positiv erfarenhet av att “ha varit
med forut”, kan ha lattare att klara svarigheter dn andra barn. I ett ICF-CY perspektiv
ar det dock nagot oklart, om dessa egenskaper verkligen ska tillhéra personfaktorerna,
eftersom de ocksa finns bland de psykiska funktioner som ingar i dimensionen Kropp
(Kroppsfunktioner). De presenteras dock hér, eftersom den hér skriften &r avsedd att
skapa forstaelse for hur problem och behov kan formuleras och forklaras utifran de
olika perspektiven. D& kan det vara naturligt att tanka pa egenskaper som generella
karakteristika for ett barn.

Det har visat sig, att en subjektiv upplevelse av valbefinnande kan vara kopplad till hur
tekniska hjalpmedel fungerar (49). Har kan man kanske fraga sig vad som ar “hénan
och agget” — blir man mera nojd for att hjalpmedel ar effektiva eller ar det lattare att
anpassa sig till ett hjalpmedel om man mar bra? Fér barn med funktionsnedsattning
handlar det ocksd om att fordldrar och eventuella assistenter ska vara installda pa att
hjalpa barnet att trana in hjalpmedlet sa att det verkligen bidrar till 6kat vélbefin-
nande. Det innebar da, att personal behover ta hansyn dven till hur de vuxna runt bar-
nen fungerar och mar fér stunden. Eftersom barnen ofta ar beroende av att de vuxna
banar vag for sociala kontakter (50) och att fungerande hjalpmedel kan vara en forut-
sattning for umgange (49), s& behover de vuxna fa stod och uppmuntran i intranings-
skedet.

Intresse och motivation ar tva faktorer av storsta betydelse for barns anstrangningar
att klara av saker. Det ar viktigt att fa gora sddant som upplevs meningsfullt och roligt
(51-53). Darfor behodver beskrivningar av barns livssituationer innefatta vad som be-
tyder mest for det enskilda barnet. Om barn far hjalp att uttrycka sina énskningar,
starks deras sjalvkansla och de tranas att bli sjalvstandiga i sina beslut (54). Detta ar
viktiga ingredienser for att ett barn ska uppleva delaktighet i olika situationer, vilket
tydligt visar hur personliga faktorer direkt kan paverka ett barns fungerande och i
forsta hand delaktighet.
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Figur 4.2. Fem "F-ord” i ICF-CY modellen enligt modifiering av Rosenbaum & Gorter (55).
Begreppen forklaras i nedanstdende text.

Att hitta det roliga

Den kanadensiska forskargruppen CanChild med professor Peter Rosenbaum i spetsen
har funderat 6ver hur ICF-CY modellen kan forstés och lasas (55). Vanligtvis laser man
texter fran vanster till hoger, uppifran och ner. Nar det galler ICF-CY innebér det att
man inledningsvis fokuserar pa kroppsliga funktioner och sist kommer fram till de
personliga faktorerna. Genom att l&sa i motsatt riktning menar de, att man forst kan
hitta det som ett barn tycker ar roligt och pa sa satt 6ka motivationen for sddant som
de vuxna tycker ar noédvandigt. Ofta behdver barn med funktionsnedséattning utféra
traningsmoment regelbundet och under lang tid for att kunna utvecklas och ma bra i
en framtid. Rosenbaum och Gorter (55) lanserar fem engelska "F-ord” som st6d for
hur man kan forstd och anvianda dimensionerna i ICF-CY modellen (Figur 4.2). Ge-
nom att borja inventera vad som &r ett barns favoritsysselsattningar (Fun) kan syskon,
foraldrar eller andra vuxna (Family factors) sedan forsoka skapa situationer dar dessa
kan utforas tillsammans med kamrater (Friendships). Da okar barnets grad av aktivi-
tet och dess formagor forbattras (Function). Genom att barnet blir mera fysiskt och
kanske ocksad psykiskt aktivt, forbattras i sin tur konditionen och 6vriga kroppsliga
funktioner (Fitness) sa att barnet uppnar en hogre grad av valbefinnande. Manga med
mig kan sékert tycka, att det sattet att relatera ICF-CY modellen till barn med funk-
tionsnedsattning kanns valkommet och latt att forstd och minnas. Roliga sysselsatt-
ningar har ju ocksa en tendens att kunna fortgd under langre tid &n sddana som kanns
mera tvungna. Eftersom barn med funktionsnedsattning ofta far hjalp av vuxna i
sysselsattningar, som t.ex. innehaller traningsmoment, behover ocksa de vuxna kanna
att aktiviteterna ar roliga och tillfredsstallande.

29



Exempel

Ett gott exempel dr hur en gemensam, rolig fritidsaktivitet kan ersdtta en ofta
trist och kanske ocksd pldgsam tojning. Det handlar om att en pappa till en liten
kille med uttalad spasticitet bedrévat “erkdnde” for sin sjukgymnast att han nog
inte gjorde tillrackligt mycket tojningar for sonens strama benmuskler. De dg-
nade 1 stdllet sin tid at att dka snéscooter for pojken tyckte sG mycket om att
sitta grdnsle frampé scootern. Pappans bedrovelse vindes snabbt till tillfreds-
stallelse, dG sjukgymnasten kunde forklara hur just den aktiviteten gav pojken
det bdsta av traningstillfillen. Han tojde benmuskler, okade ldg tonus i bdlen,
trdnade balans med mera. For att inte tala om alla upplevelser 1 6vrigt med av-
standsuppfattning, kdnselstimulering, samhorighet och mycket annat.

Personfaktorerna i ICF-CY har diskuterats och kritiserats (48, 56). En anledning &r
svarigheten att skilja egenskaper fran kroppsfunktioner. En annan ar att Personliga
faktorer endast forekommer som en dimension i ICF-CY modellen och inte som mera
detaljerade kategorier i klassifikationen, vilket har forklarats av de stora sociala och
kulturella skillnader som forekommer varlden éver (3).

Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan man séga, att de personliga faktorerna ger en allman be-
skrivning av ett barns aktuella situation och karaktar och kan ge de vuxna en upplys-
ning om vad barnet tycker ar roligt. Detta ar viktigt att ta hansyn till vid bemdtandet
av barnet, vid beddmning av stodbehov samt vid planering och val av olika atgarder s&
att de passar till just det enskilda barnets forutsattningar. Sddan hansyn visar respekt
for barnets egna onskningar, lamnar utrymme for gemensamt beslutsfattande och
Okar graden av individcentrering i insatser.
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Kapitel b.
Dimensionen OMGIVNINGSFAKTORER

Omgivningsfaktorerna hor till de kontextuella faktorerna i ICF-CY mo-
dellen. Denna dimension innehéller faktorer som har inverkan pa ett
barns delaktighet genom att antingen underlétta eller hindra. Det hand-
lar delvis om den fysiska milj6 som barnet vistas i. I lika hég grad hand-
lar det om barnets sociala omgivning, bade vad galler méanniskors attity-
der gentemot barnet och det stéd de ger men ocksad om den service som
kan erbjudas barnet och familjen s& att deras vardag fungerar sd bra
som moijligt.

Ett barn och den n&drmaste familjen ingdr som ett system bland flera
storre, vilka alla paverkar och paverkas av varandra. D&rfoér har i det har
kapitlet barn sjélva fatt ge sin syn pa vad omgivningen betyder for deras
fungerande i vardagen.

Halsa
t
l l |
Kropp Aktivitet Delaktighet
\
l |
Personliga

faktorer

Figur 5.1. ICF-CY modellen med fokus pa dimensionen Omgivningsfaktorer. Modifierad fran
Socialstyrelsen (1, 4).

Begreppet Omgivningsfaktor

Barn paverkar och paverkas av sin omgivning. Omgivningsfaktorer ar i ICF-CY mo-
dellen placerade bland de kontextuella faktorerna och beskrivs som “den fysiska, soci-
ala och attitydmassiga omgivning i vilken barnet lever och verkar” (3). Barn har i sin
omedelbara omgivning ménga faktorer som har en positiv inverkan pa deras delaktig-
het (underléttar) och dédrmed stimulerar utveckling och bidrar till 6kad sjéalvkansia,
valbefinnande och livskvalitet (57). Det kan vara duktiga assistenter, val fungerande
hjalpmedel och en tillrattalagd hemmiljo. I omgivningen finns dock ocksa faktorer
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med negativ inverkan och som dérmed utgdr hinder for barnets delaktighet i olika
sammanhang. Det handlar inte bara om faktorer som utgér snubbeltradar utan ocksa
om sadant som borde finnas men som saknas. Det kan t.ex. vara bristande tillgang till
assistans eller brist pa sddant som utgér en optimal skolmiljo.

Omgivningsfaktorerna i ICF-CY delas in i nedanstdende fem omraden/kapitel, vilka
kommer att presenteras ndrmare senare i texten. For att géra namnen lattillgangliga,
ar de har nagot modifierade jamfort med ICF-CY:

Allméan och anpassad utrustning
Inomhus- och utomhusmiljéer
Stodet fran andra

Attityder hos andra

o M w b=

Sambhallets service och regelverk.

For att fa en uppfattning om vilka omgivningsfaktorer som kan underlatta alternativt
hindra ett barns delaktighet i olika sammanhang, genomférde Anaby och hennes kol-
legor (58) en granskning av de 31 studier som publicerats under aren 2000—2011 med
fokus pa omgivningens betydelse for barn och ungas (5-21 ar) delaktighet. Studierna
visade, att storst positiv inverkan har det sociala stod som barn far fran familj och
vanner medan avvisande attityder hos omgivningen har storst negativ inverkan. Andra
faktorer som ofta utgjorde hinder for barns delaktighet var den fysiska tillganglighet-
en, regelverk som hindrade tillgangen till service samt daligt stod fran personal.

Figur 5.2. Bronfenbrenners utvecklingsekologiska modell med exempel inom de olika syste-
men. Modifierad frédn Bronfenbrenner (59).
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Barn i ett storre system

Barn ar direkt paverkade av samspel och aktiviteter som sker i deras narmaste omgiv-
ning. Det &r ett systemteoretiskt sétt att tdnka, vilket genomsyrar den interaktiva ICF-
CY modellen (3, 57). Uri Bronfenbrenner anvande ett likartat tankesatt nar han skap-
ade sin utvecklingsekologiska modell, som presenterades redan 1979 och som visar
hur barnet ar en del i stérre system (Figur 5.2) (59, 60). Varje system paverkar och
paverkas av de andra mer eller mindre direkt.

Ett systemteoretiskt forhallningssatt har ocksa anvants av Arnold Sameroff (61). Han
har under 30 ar f6ljt barns utveckling for att forsoka forsta vilka risk- eller friskfak-
torer i miljon som ar av avgorande betydelse for deras langsiktiga utveckling och val-
befinnande. Hans slutsats ar, att det &r mangden av riskfaktorer som utgér det stérsta
hotet och att det darfor ar just omgivningen som bor sté i fokus for atgarder tidigt i
barnens liv. Det ar ocksa sd, att for barn med kroniska hélsotillstand &r det manga
ganger mera verkningsfullt att genomféra forandringar i miljon an att trana barnets
egna formagor (58).

Bronfenbrenners modell visar att ett barns primara miljo bestér av familjen. Med ett
systemteoretiskt satt att tanka, utgor da familjen det system som ligger narmast bar-
net. Sameroff papekar, att foraldrars attityder gentemot sina barn ar av storsta bety-
delse for barns utveckling (59, 61), vilket beskrivs mer utforligt i kapitel 10. Andra
system, som ligger nédra barn, utgors av sociala natverk vilka innefattar de méanniskor
barnen moter i miljoer dar de vistas till vardags. Relationer inom natverken och sam-
arbetet dem emellan, t.ex. mellan familj och foérskola eller mellan personalen inom
skolan och den personliga assistenten, paverkar naturligtvis ocksa barnet. Om alla
“drar &t samma hall”, har likartad kunskap for att ge barnet stdd i vardagen och ar
nagorlunda konsekventa i sitt bemé&tande, sa paverkas ett barn i positiv riktning.

I system som ligger ytterligare lite langre bort fran barnen finns personer och organi-
sationer som de moéter mera sdllan (Figur 5.2). Det handlar till exempel om vanner till
familjen, personalen vid habiliteringscenter och handlaggare inom myndigheter som
ska ge stod av olika slag. Ytterst finns de regelverk som géller for alla medborgare. Det
innefattar lagar och foreskrifter som handlaggare maste folja i sina bedémningar och
som sjukvardspersonal och habiliterare har att rétta sig efter. Detta yttre system inne-
fattar ocksa allt 6vrigt som styr hur ett samhaélle &r uppbyggt och fungerar, dvs. politik,
kultur, religion, allmanna antaganden och varderingar.

Barns syn pa omgivningens betydelse

Kramer och hennes kollegor (62) beskrev i en artikel hur barn och ungdomar (621 ar)
sjalva ser pa vad som paverkar deras delaktighet i skolan, hemmet och samhallet i
Ovrigt. Forfattarna hade granskat 15 studier publicerade 1998-2008. Tre aspekter i
omgivningen lyftes fram som de mest viktiga for barnens mojligheter att vara delaktiga
i de aktiviteter som pégar i vardagen: 1. Att vuxna och kamrater forstar barnens for-
magor och behov; 2. Att vuxna later barn delta i beslut samt 3. Att service fungerar.
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Dessa tre aspekter presenteras nedan med exempel pa vad barnen sagt om underlat-
tande och hindrande faktorer.

1. Att vuxna och kamrater férstar barnens férmagor och behov

Vad kan underlitta

Nar alla runt ett barn forstar vad barnet kan klara av men ocksa vad som utgor svarig-
heter och hinder, kan barnet fa lagom stéd vid ratt tidpunkt. Foraldrar ger upp-
muntran och visar att de forstdr genom att assistera rent fysiskt och de bidrar med
resurser i form av exempelvis pengar eller transporter. Kamrater finns ocksd dar och
hjalper till praktiskt, sarskilt i skolan. Det kan handla om att bara saker, halla upp
dorrar eller dela med sig av sina anteckningar. Dessutom kan kamrater forsvara ett
barn med funktionsnedséttning mot andra barn vid till exempel mobbningsférsok. De
kan forklara barnets kapacitet, vilket visar hur viktigt det ar att alla som star narmast
barn med funktionsnedsattning har kunskap.

Vad kan hindra

Om daremot personer i omgivningen inte vet vad ett barn klarar, finns det en uppen-
bar risk att de gor felbedomningar av barnets formagor och behov. Om férmagorna
Overskattas, kan barnet tvingas in i aktiviteter som ar odnskade eller

rent av farliga medan en underskattning kan leda till att barnet inte

bjuds in till aktiviteter som de tidigare deltagit i och tyckt vara roliga. ®
Kamrater kan ocksa ha en helt fel uppfattning om vad funktionsned-

sattningen handlar om och tro att ett motoriskt hinder absolut ocksa

medfor en nedsatt begdvning. | de studier som Kramer och hennes

kollegor (62) granskade framgick att sidana missuppfattningar ofta

leder till mobbning.

2. Att vuxna later barn delta i beslut
Beslut fattas pa olika s&tt: av barnet, av vuxna eller gemensamt.

Vad kan underlitta

Om ett barn med funktionsnedsattning far vara med och bestamma, kan det ge forslag
pa 6vningar, alternativa vagar att genomfora aktiviteter eller planering av stod. Ge-
mensamma beslut kan fattas vid méten dar man mera formellt arbetar med problem-
I6sningar och gor éverenskommelser for en langre period, t.ex. habiliteringsplanering-
ar eller atgardsprogram i skolan. Daremellan kan beslut fattas mera informellt dag-
for-dag. Det viktiga ar att de vuxna aktivt frgar efter barnens uppfattningar, vilket
ofta kan ge input nar det galler smarta och effektiva anpassningar eller l1sningar pa
besvarliga situationer.

34



Vad kan hindra

Om daremot de vuxna fattar beslut utan att fraga efter ett barns uppfattning, kan det
leda till I6sningar grundade p& mera generella uppfattningar. Missuppfattningarna
leder da till att det inte fungerar for det enskilda barnet.

3. Att service fungerar

Den tredje aspekten pa omgivningens betydelse ur barnens och ung-
domarnas perspektiv (62) handlar inte om hur personer agerar utan
om hur service &ar utformad.

Vad kan underlitta

Nér service ar flexibel och kan anpassas till ett enskilt barns formagor och behov upp-
lever barnet det som stdd for sin delaktighet. Flexibilitet innefattar de regler som géller
eller att typen av insatser kan fa variera fran gang till gang. En anpassning kan vara ett
lugnare tempo i skolan, till exempel att ett skolschema kan anpassas sa att ett barn
med funktionsnedsattning kan arbeta mera oberoende av de andra barnen och kanske
f4 "hal” i schemat for vila. Man far inte heller glomma, att 4ven barn med funktions-
nedsattning kan fa stod pd samma satt som vilket barn som helst, till exempel laxhjalp
efter skolan.

Vad kan hindra

Om daremot ett barn inte far det som behovs i ratt tid eller pa ratt stalle, upplever
barnet att service har dalig kvalitet. Det leder till onddigt sléseri med tid, kraft och
energi och gor att barnet kan missa meningsfulla aktiviteter. Ett exempel &r om handi-
kapptoaletten ligger langt borta sa att hela rasten gar at till att ta sig fram och tillbaka
dit. De studier som Kramer och hennes kollegor (62) granskade visade ocksa att en del
barn inte alls hade tillgang till det de behovde eller att regelverken var sa rigida att det
inte fanns majlighet att gora de forandringar i aktiviteterna som behdvdes for det en-
skilda barnet. Har gavs exempel pa regeln att man inte fick ga pa toaletten pa lektions-
tid, vilket da ocksa gallde barn med inkontinens.

Nar servicen inte fungerade tillfredsstéllande, tog barnen till egna strategier for att
komma 6ver hindren och kompensera for bristfalliga anpassningar (62). Aven saddana
initiativ tog tid och kraft fran barnen, vilket visar behovet av att vuxna forsoker skaffa
sig en s& fullstandig bild som mojligt av deras vardagssituationer for att kunna under-
latta i mojligaste man.

Omgivande faktorer

Det finns en mangd faktorer i barns omgivande miljoer som bade foraldrar och andra
vuxna kring barn med funktionsnedsattning kan behdva tédnka igenom infor till exem-
pel en habiliteringsplanering. For att ge en bild av vad dessa kan betyda presenteras
nu listor éver de omgivningsfaktorer som finns i ICF-CY, omrade fér omrade (3).
Dessa faktorer ar inte sérskilt detaljerat beskrivna i klassifikationen, vilket utgor en
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aterkommande kritik (63, 64). Det behover ocksad noteras, att vissa faktorer kan ha
bade positiv (underlattande) och negativ (hindrande) inverkan pa barns delaktighet —
det beror pa situationen. Nagra aspekter av faktorer som kan underlatta respektive
hindra beskrivs omrade for omrade.

Allméan och anpassad utrustning (kapitel 1)
Det har omradet utgor det forsta kapitlet inom ICF-CY:s komponent Omgivningsfak-
torer. Det har namnet Produkter och teknik och innefattar allt det som behovs for

e Egen konsumtion, t.ex. mat, dryck, lakemedel

o Dagligt liv och lek, t.ex. klader, leksaker, mdobler, verktyg;
samt anpassningar sdsom toa-sits, ortoser, tekniska hjalp-
medel, sond, bl6jor

e Forflyttning och transport, t.ex. buss, bil, cykel, barnvagn;

samt anpassningar sdsom rullstol, gdnghjalpmedel, specia-
lanpassad bil

¢ Kommunikation, t.ex. TV och videoutrustning, telefon; samt anpassningar
sadsom talapparat, skrivhjalpmedel, glasdgon, hérapparat, pictogrambilder,
BLISS, kommunikationskartor

e Utbildning, t.ex. bécker, pedagogiska leksaker, datorer, undervisningsmetodik
e Sysselsattning, t.ex. anpassning av maskiner, kontorsutrustning
e  Kultur, rekreation och sport, t.ex. musikinstrument, sportutrustning

e Religionsutdvning, t.ex. psalmbok, krucifix, bonematta; samt anpassningar
sasom bibel p& punktskrift.

Inom det har omradet hittar man allting som omger oss i vardagen. Det behéver inte
pa nagot satt enbart handla om hjalpmedel som kops eller forskrivs via landsting eller
kommun. Alla prylar som finns i ett hem kan bade stimulera och forsvara for ett barn.
Manga ganger kan syskon eller foraldrar med lite uppfinningsrikedom hitta l6sningar
sé att det mest alldagliga kan fungera alldeles utmarkt. Aven om det inledningsvis kan
vara tidskravande, kan det gora att vardagstillvaron kanns friare och att man inte be-
hover omge sig med onddigt mycket anpassat material och skrymmande hjalpmedel.
Det galler dock att en familj tillsammans med personal inom habiliteringsverksamhet
eller forskola/skola har kunnat identifiera barnets behov pa ett sddant satt att 16sning-
ar kan bli flexibla. Alldeles for ofta star det oanvanda hjalpmedel i garderober och
andra skrymslen i hemmen, vilket ar en kalla till bade irritation och frustration.
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Exempel

Ett gott exempel pd hur ett hjdlpmedel kan fungera vdl dr hdamtat frén ett sam-
verkansprojekt mellan Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM), Riksfor-
bundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) och Synskadades Riks-
forbund (SRF) kring barn med flerfunktionsnedscttning (65, 66). Under projekt-
tiden ldt man en flicka borja kora elektrisk rullstol i skolmiljon. Det blev uppen-
bart hur detta okade hennes sjdlvstdndighet och autonomi. Hon kunde sjdlv be-
stdmma vart hon ville dka och ocksd sjdlv ta sig dit, vilket medforde att hon
okade sin formdga att orientera sig och att notera vad som faktiskt forsiggick
inom skolans vdggar — bade sadant som upprepades varje dag och sGdant som
dok upp enstaka ganger och kanske var relaterat till ndgon sdrskild hdandelse el-
ler hogtid. Sa linge hon hade blivit forflyttad passivt var hon inte alls lika upp-
mdrksam. Det kan vi ju alla kdnna igen om vi tdnker pd hur det dar att vara pas-
sagerare 1 en bil i jamforelse med att kora sjilv och tvingas navigera och hitta
vdgen. Flickan kunde nu kalla pd uppmdrksamhet ndr hon behovde assistans,
men slapp ha en vuxen vid sin sida hela tiden. Hon ldrde sig ocksa att bdttre
samspela med andra barn. Slutsatsen bland assistenter och ldrare var att hon
upplevdes mycket mera engagerad i det som skedde runt henne.

Inomhus- och utomhusmiljéer (kapitel 2)
Det har omradet utgor det andra kapitlet inom ICF-CY:s komponent Omgivningsfak-
torer. Det har namnet Naturmiljo och mdanskligt skapade miljofoérdndringar och in-
nefattar bland annat

e ljusforhallanden, t.ex. ljusintensitet och ljuskvalitet

e ljudférhallanden, t.ex. ljudstyrka och ljudkvalitet
e vibrationer

o klimatfaktorer, t.ex. temperatur, fuktighet, nederbérd, vind
och arstidsvariationer

e geografisk struktur, t.ex. formationer i naturen sdsom
backar

e |uftkvalitet inomhus och utomhus.

Det kénns ocksad mest naturligt att presentera barnens fysiska miljo inom detta om-
rade daven om den i ICF-CY hér hemma inom det forsta kapitlet Produkter och Teknik.
Den fysiska miljén handlar om utformning och anpassning av inomhus- och utom-
husmiljoer i hem eller andra byggnader, vilket bidrar till att gora dessa tillgangliga for
barnen med funktionsnedsattning. Den fysiska miljon innefattar bland annat

e trappor, hissar och ramper

o trosklar, dérrhandtag och doérréppnare
e golvytor och golvbelaggning
e Dbredden pa dorrar och korridorer
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¢ handikapptoaletter
e horselslingor

e skyltning med eller utan punktskrift, bildstdd eller
symboler sdsom BLISS
o fysisk sakerhet sdsom racken och nodsignaler

e utformning av den narliggande omgivningen.

Vad kan underlitta

Positivt for pa barns delaktighet ar naturligtvis att de far tillgang till den anpassade
utrustning som krévs och till en tillfredsstallande anpassning av miljéer. Férutom
tekniska och ortopedtekniska hjalpmedel, anpassade toaletter, ramper och hissar sa
handlar det ocksd om parkeringsmojligheter for bade bilar och rullstolar, fungerande
transporter och tillgangliga allménna kommunikationer. Detta varierar mellan region-
er och lander och det framgar av den granskning som genomférdes av Anaby och hen-
nes kollegor (58) att Danmark liksom de norra delarna av England och Irland ligger i
topp. For barn, framst barn med motoriska funktionsnedsattningar, ar ocksa anpas-
sade lekplatser betydelsefulla. Behovet av sadana har noterats av de stora lekforetagen
och det finns hopp om att stadernas storre lekplatser far en utformning som medger
tillganglighet for alla barn. Nar det galler inomhusmiljoéer, hor méjligheterna till an-
passning ihop med regelverk liksom service och tjanster. Har har landsting och kom-
muners hjalpmedelsverksamheter stor betydelse liksom kommuners organisation for
bedémning av bostéders anpassning.

Vad kan hindra

Negativt for barns mojligheter att delta i aktiviteter kan vara att hjalpmedel ar ur-
vuxna, att barnen uppfattar hjalpmedlet som for fula eller klumpiga for att bli anvanda
eller helt enkelt inte tillgangliga pa grund av landstingets regler. Det kan ocksa vara att
behova planera eller till och med férhandla om hur man ska na fram dit man vill nar
anpassningar ar bristfalliga (58). Barn med funktionsnedséattning behdver ofta ta sig
fram langa strackor, terrangen staller ofta till svarigheter och konstruktionen av bygg-
nader ar allt som oftast inte lamplig. D& blir det istéllet barnen som maéste anpassa sig
med péafoljd att de kanske inte kan vara med i aktiviteten pa det vis de dnskat. | skolan
eller forskolan kan barnets larande hindras genom att de metoder som anvands inte ar
anpassade till det enskilda barnet eller att kraven satts pa fel niva.

Stod och attityder fran andra

Stodet fran andra (kapitel 3)

Det har omradet utgor det tredje kapitlet inom ICF-CY:s komponent Omgivningsfak-
torer. Det har namnet Personligt stod och personliga relationer och innefattar den
méngd praktiskt, fysiskt och emotionellt stod som barn far fran omgivningen inklusive
uppfostran, skydd och hjalp (3). Det kan handla om den tid, kunskap och formaga
personerna har och den tid de avsatter. Inom detta omrade kan det vara extra tydligt,
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att vissa personer utgor stdd medan andra snarare utgor hinder for barnens utveckling
och delaktighet i meningsfulla aktiviteter (67). De grupper av personer som ingar i
detta omrade ar
e den narmaste familjen och storfamiljen, t.ex. slaktingar
och bonusféraldrar/-syskon

e vanner och bekanta
e grannar och kollegor

e personliga assistenter

e personal inom olika vardomraden
e personal pa korttids eller i gruppboenden och daglig verksamhet
e larare och annan forskole-/skolpersonal

e tjdnsteman vid kommun, Férsékringskassa, Arbetsférmedling,
forsakringsbolag

e Dbeslutsfattare
¢ helt okdnda manniskor.

Barn kan ocksa uppleva att de far stod fran familjens sallskapsdjur och i vissa fall kan
djur aven ha en praktisk funktion som t.ex. ledarhundar.

Attityder hos andra (kapitel 4)

Det har omradet utgor det fjarde kapitlet inom ICF-CY:s komponent Omgivningsfak-
torer. Det har namnet Attityder och innefattar de asikter och forestallningar som per-
soner i omgivningen har om barnet och familjen. Nar man fundera pé vilka personer
som har positiv respektive negativ inverkan pa ett barns delaktighet eller kanske pa
familjens fungerande i stort, sa kan det vara svart att skilja detta omrade fran det fore-
gaende. Eftersom det handlar om samma grupper av personer, brukar ju det stod en
person bidrar med hédnga samman med de attityder den personen har gentemot barn
med funktionsnedsattning och deras mojligheter i samhéllet. Det kan vara fruktbart
att tanka igenom hur det egentligen forhaller sig. Kanske kan det finnas hjalp att fa
fran t.ex. habiliteringsverksamheten som kan bidra med kunskap till personer i nat-
verket sa att de kan andra férhallningssatt och agera annorlunda an de gor i dagslaget.

Eftersom Stod och Attityder hos andra ar svara att sarskilja, beskrivs underlattande
och hindrande faktorer gemensamt.

Vad kan underlitta

Den mest positiva inverkan pa barns delaktighet ar stodet fran familjen, vilket namns
pa manga stallen i den héar skriften. Anaby och hennes kollegor (58) lyfter fram att det
kan handla om att foraldrar &r involverade i sina barns aktiviteter, t.ex. genom att
arrangera lekar, att de ar vaksamma pa hur barnet mar eller vad det kan klara av. Det
handlar om rent fysiskt stdd och om att foréldrar kan vagleda barn fram till strategier
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for hur uppgifter kan klaras av (68). Det ar ocksa vardefullt att foraldrarna hjalper
barn att komma in i kamratkretsar (50). Delaktighet i aktiviteter stérks om det finns
kamrater som kan och forstar hur de kan fa med en kompis med funktionsnedsattning
i det som pégar (58).

Eftersom foraldrar har sa stor del i sina barns valbefinnande, ar det avgérande att de
sjalva far stod sa att de kan orka och sa att familjen som helhet kan fungera (19, 69,
70). | alla familjer anpassar foraldrar familjens rutiner allteftersom deras barn véxer
(69, 71-73). Nar det sedan finns ett barn med funktionsnedséttning i familjen behodvs
oftast annu stérre anpassningar och dessutom behdver féraldrarna annorlunda in-
formation och kunskap. De behdver coping strategier4 och kompetens for problemlods-
ningar for att skapa rutiner och klara ut vad som kravs i vardagen. Detta inkluderar da
ocksa att skapa och halla igang fritidsaktiviteter som hela familjen kan delta i tillsam-
mans.

| familjen ar det inte bara foraldrarna som ar viktiga utan ocksa syskon har en betydel-
sefull roll nar det géller att skapa mdjligheter till lek och andra sociala aktiviteter.
Detta har uppmarksammats i manga forskningsrapporter sedan borjan av 1980-talet
(74). Eftersom barn med funktionsnedséttning, och framfor allt barn med flerfunk-
tionsnedsattning, ofta har fa lekkamrater utanfor forskolan/skolan, kan samvaron
med syskon och deras kamrater ge mdéjligheter att ta del i andra typer av aktiviteter &n
det som foraldrar kan erbjuda. Férutom att bidra till nya upplevelser och mdjligheter
att utveckla social kompetens, ger det ocksd utrymme for syskonen att samla gemen-
samma upplevelser och darmed minnen for framtiden (75).

For barn med flerfunktionsnedsattning ar personliga assistenter manga ganger viktiga
for att vardagen ska fungera. Assistenter som har positiv inverkan pa ett barn har en
personkemi som stammer. Assistenten behover vara flexibel och utrustad med tala-
mod (76). Den personliga assistenten, liksom alla andra kring barnet, behéver kédnna
och ha formaga att tolka barnet for att kunna skapa aktiviteter som ar meningsfulla sa
att barnet verkligen sjalv upplever sig delaktigt.

Utanfér familjen ar det avgérande for ett barns delaktighet att de mdéts av personer
med ett positivt forhallningssatt i alla miljéer dar de vistas. Det galler t.ex. forskolan,
skolan, fritids och korttids (58, 76). Dessa personers attityder ar ofta grundade pa
varderingar som finns i samhaéllet i stort, dvs. huruvida de ser pa personer med funk-
tionsnedséattning som en resurs i motsats till en belastning. Ett positivt forhallnings-
sdtt innebar att vara engagerad och det ”smittar av sig” pa barnet och ger uppmuntran.

Vad kan hindra
Negativ inverkan pa barns delaktighet kan handla om att foraldrar upplever att de har
en pressad situation (58). Personlig assistans kan saknas liksom tillgang till specia-

4Coping strategier - Strategier for att hantera stressfyllda och kdnslomassigt kravande situation-
er
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lister eller information. Det kan ocksa handla om att foraldrar ar 6verbeskyddande,
vilket gor att barnen inte far lara sig att agera sjalvstandigt.

Nar det galler attityder, pekar forskningen tydligt pa att dessa kan paverka i negativ
riktning och medféra att barnen blir retade eller mobbade (58). Exempelvis erbjuds
inte en anpassad miljo i samband med sommarléger eller andra sammanhang dar barn
med funktionsnedsattning deltar gemensamt med andra barn. Anaby och hennes kol-
legor (58) beskriver ocksa, att familjer kan méarka att manniskor stirrar pa barnen eller
uppleva sa negativa attityder fran andra familjer eller personal att man t.ex. undviker
vissa fritidsaktiviteter eller restauranger.

Exempel

Emma dr en tioarig flicka med ryggmdrgsbrack i nedre delen av ldndryggen.
Ryggmdrgsbrdack dr en skada som finns med vid fodseln. Trots att skadan sitter
i ryggen kan barnen fa nedsatt funktion i armarna och hjarnan paverkas sa att
de verkar okoncentrerade. De kan fa en "initiativoformdga” och har ofta en ned-
satt orienteringsformdga. Detta gdar inte att paverka genom ’skdrpning” eller
trdning utan mdste kompenseras med strategier, stéd frdn omgivningen
och/eller hjdlpmedel.

Emma har just bytt skola och bérjat fjdrde klass med ny froken och mestadels
nya klasskamrater. Den ldnga skolbyggnaden dr i ett plan, korridorerna dr
vindlande och Emma madste anstrdanga sig for att orka rulla sin manuella rull-
stol dit hon ska. Matsalen ligger i ena dnden medan klassrummen sedan langt
tillbaka dr organiserade sd, att fjdrdeklassarnas rum ligger langst bort frdn
matsalen.

Det delaktighetsproblem som har uppstdtt for Emma efter skolflytten dr att hon
inte kan dta med sina kamrater. Nar klockan ringer for lunchrast rusar hela
klassen itvdg till maten. Froken vill skynda till lararrummet for att dta sin mat-
lada, for eftersom hon har diabetes kdnner hon stort sug efter mat vid den hdr
tiden pa dagen och vill ogdrna uppehdllas. Emma blir ofta kvar utanfor klass-
rummet och har svdrt att ta stdllning till hur hon ska ta sig till maten. Hon be-
hover uppmaning och uppmuntran for att fa en puff att komma sig ivdg. Ibland
blir hon osdker pa vdgen och det kinns dumt att fraga. Alla kdnner ju igen
henne dven om inte hon kédnner alla i skolan. Fréken suckar 6ver Emmas trég-
het och tycker att hon borde ha ldrt sig vid det hdr laget. Om hon inte sticker
ivdg fort sG hinner hon ju inte svdlja maten. Ndr Emma vdl kommer till matsa-
len har klasskamraterna hunnit sdtta sig och det finns inte ndgon plats kvar vid
deras bord.
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Om man analyserar vad som utgjorde hinder for Emma s ar det en kombination av
faktorer inom flera omraden:

Utrustning. Troligen &r rullstolen onddigt tungkérd i forhallande till hennes
armstyrka.

Miljé. Skolmiljon har inte anpassats utifran Emmas behov. Klassrummet
borde ha placerats néra alla lokaler som Emma ska vistas i, inklusive matsa-
len.

Stod fran andra. Klasskamrater och froken hjalper inte Emma att komma ivag
till maten.

Attityder hos andra. Framst froken visar en negativ attityd genom att sucka
och antyda att Emma borde kunna mer &n hon kan.

For Emma hade sékert situationen kunnat vara annorlunda om skolflytten forberetts
battre och alla hade fatt information om Emmas fungerande. Det galler savél rektor
och larare som kamrater. Rumsfoérdelningen kunde ordnas annorlunda, fréken kunde
hjalpa Emma att hitta strategier och kamraterna kunde ge ett handtag. Kanske kunde
ocksa rullstolen ha bytts ut.

Samhallets service och regelverk (kapitel 5)
Det har omradet utgor det femte och sista kapitlet inom ICF-CY:s komponent Omgiv-
ningsfaktorer. Det har namnet Service, tjanster, system och policies och omfattar tre

nivaer:
1.

Regelverken omfattar bland annat
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Service och tjanster som erbjuds medborgare. Det innefattar ocksa att det
finns personal som kan ge dessa tjanster.

System som organiserar och 6vervakar dessa tjanster, dvs. administration och
myndigheter.

Policies, dvs. politiskt beslutade riktlinjer som styr och reglerar systemen och
ar grundade pa lagar och foreskrifter, avtal och standarder upprattade av
myndigheter.

produktion av varor och produkter for olika livsomraden
konstruktion och anpassning av byggnader

planering av allmanna omraden (t.ex. P-platser, gangvagar,
parker eller stréander)

bostadsforsorjning (inklusive gruppboende)

kommunikation/dverforing av information (t.ex. telefoni,
bredband)

transporter (inklusive fardtjanst, sjuktransport)
beskydd av medborgare



e massmedia

e bank- och forsakringstjanster

e socialforsakring

e assistansmojligheter

e barnomsorg

e halsovard

e utbildning (inklusive specialundervisning och specialskolor)
e arbete/sysselsattning.

Eftersom service varierar mellan lander, regioner och kommuner, upplever familjer
naturligtvis olika grad av tillfredsstéllelse med det de erbjuds (77). Nedan redovisas
darfor bara det som rapporterats av Anaby och hennes kollegor (58) som generellt
underlattande respektive hindrande.

Vad kan underlitta

Positiv inverkan har tillgang till habiliteringsinsatser och ett utbud av fritidsaktivite-
ter. Det ar ocksa vardefullt att vara inkluderad i skolor tillsammans med barn utan
funktionsnedsattning (58). Dessutom &r det positivt att professionella lar foraldrar till
barn med funktionsnedséttning hur de kan skapa aktiviteter fér barnen inom eller
utom hemmet.

Vad kan hindra

Negativt for barn och familj ar brist pa service och da& framhalls tillgangligheten av
transporter och information (58). Dessutom kan vantetider till service eller byrékrati
utgora administrativa hinder. Det framhalls som negativt om barn med funktionsned-
sattning tvingas vara segregerade fran andra barn i onddigt stor utstrackning. Trots
det finns det studier som antyder att barns delaktighet inte nddvandigtvis paverkas av
om barnet gar i specialskola eller vanlig skola. Den sista punkten som Anaby och hen-
nes kollegor (58) lyfter fram som negativt ar rigida regelverk.

Sammanfattning

I barns omgivning finns en mangd faktorer som kan paverka deras mojlighet att vara
delaktiga i savél positiv som negativ riktning. Det handlar om utrustning, miljon inom-
och utomhus, andras stdd och attityder samt samhallets service och regelverk. For
barnen sjalva ar det vasentligt att vuxna och kamrater forstar deras formagor och be-
hov, att de blir lyssnade pa och far vara med och bestimma samt att servicen fungerar.
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Kapitel 6.
Dimensionen DELAKTIGHET

Dimensionen Delaktighet hor till de faktorer i ICF-CY modellen som
handlar om barns funktionstillstdnd. Delaktighet &r det allra viktigaste
begreppet i modellen, eftersom barns moéjligheter till delaktighet &r av-
gorande for deras valbefinnande. Delaktighet handlar d& inte endast om
att barn ska vara nérvarande i olika aktiviteter utan om att de ska kénna
ett engagemang. Det har kapitlet vill bidra till att lasaren far en forsta-
else for skillnaden mellan dessa tva perspektiv. Kapitlet vill ocksa visa
hur ICF-CY modellen kan ge stdd fér att sortera ut den information man
samlar in kring ett barn sd att barnets eventuella svarigheter att vara
delaktigt kan forklaras pa ett allsidigt satt.

Figur 6.1. ICF-CY modellen med fokus pa Delaktighet. Modifierad fran Socialstyrelsen (1, 4).

Begreppet Delaktighet

Delaktighet ar en del av ett barns funktionstillstdnd och den viktigaste forutsattningen
for att barn ska uppleva vilbefinnande och livskvalitet. Aven funktionella férmagor,
som innefattas i dimensionen Aktivitet, har betydelse for barns vélbefinnande liksom
for deras sjalvkansla (78, 79).

Delaktighet &r ett nyckelbegrepp i ICF-CY dar det definieras som barnets engagemang
i en livssituation. Under uppvéxtaren utvecklas livssituationerna och blir alltmer kom-
plexa. Tidigt i livet har barnet relation med de ndrmaste vuxna och leker ensamt. Se-
nare blir leken social och relationerna med andra barn utvecklas. Barnet deltar i skol-
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och fritidsaktiviteter och i de senare tonaren bérjar barnen frigora sig fran de vuxna
och forbereda sig for ett eget vuxenliv.

Narvaro och engagemang

Att vara delaktig handlar bade om att vara narvarande, att genomfora olika saker och
att vara engagerad. Engagemanget innebér att barn ar motiverade, kanner tillhérighet
och upplever sig aktiva i specifika situationer och sammanhang (3, 80). Allt sedan
WHO forst lanserade halsoklassifikationen ICF 2001, har skillnaden mellan begreppen
genomforande och delaktighet diskuterats bland forskare. Begreppen hor samman
med tva olika perspektiv, ett sociologiskt och ett psykologiskt (81-83). Det sociolo-
giska perspektivet handlar om att vara narvarande och genomféra uppgifter, men det
séger ingenting om ett barns engagemang i de aktiviteter som férekommer. Det psyko-
logiska perspektivet pa delaktighet fokuserar daremot pa just engagemanget och yttrar
sig i hur intensivt barnet deltar i aktiviteterna. For barn med flerfunktionsnedséattning
kan det vara svart att bedéma graden av delaktighet, men personer som kanner ett
barn val kan oftast tolka dess engagemang. Det kan t.ex. visa sig i hur lange barnet
haller kvar uppmarksamheten i aktiviteten eller om det signalerar att det vill géra en
sak flera ganger (84). Skillnaden mellan narvaro i form av deltagande och engagemang
som verklig delaktighet visas i figur 6.2.

Figur 6.2. Hur delaktighet tar sig uttryck i ett barns vardag.

Exempel
Skillnaden mellan ndrvaro och engagemang fortydligas med ett exempel om
ridning som fritidsverksamhet. Ett barns delaktighet i denna aktivitet forutsdt-
ter att det finns tillgdng till ett ridhus och tider for ridlektioner. Dessutom krdvs
tillgdnglighet for det speciella barnet sa att det gar att komma in med t.ex. en
permobil och komma upp pa hdstryggen, t.ex. med hjdlp av en lyft. Barnets del-
tagande och ndrvaro kan dd bedémas med hur ofta barnet dr med pa ridlek-
tionerna. Den andra typen av forutsdttningar handlar om att ridningen ska
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vara anpassad till just det speciella barnets behov, sGsom ridvana, typ av funk-
tionsnedsdttning, uthdllighet och formdga att ta emot instruktioner. Dessutom
ska ridningen vara angeldgen for barnet, dvs. det ska vara roligt och barnet ska
vilja umgds med hdstar och ha ridning som fritidsaktivitet. Delaktighet och en-
gagemang kan da bedomas genom att barnet visar att det vill Gka ivdg till rid-
huset och att det verkligen vill ldra och bli duktigare pa att rida.

For barn med svarare funktionsnedséattningar ar deras delaktighet till stor del bero-
ende av hur de vuxna agerar. Det kravs ofta anpassningar for att barnen ska fa tillgang
till allt som andra barn kan delta i (66). Barnen blir dd beroende av sina sociala nat-
verk, vilka kan vara omfattande, s& mycket som 65 personer &r inte ovanligt. Olyckligt-
vis rapporteras, att de sociala natverken knappast omfattar kamrater (85). Ett hinder
nar det galler att knyta kontakter kan vara, att barn med funktionsnedséattning ofta har
enskilda larandesituationer i skolan, vilket kan vara ett tecken pa att vuxna har laga
forvantningar pa barnens formégor (86—88). De tranas darmed sallan i socialt um-
gange med jamnariga och blir beroende av de vuxna i sin omgivning for att knyta kon-
takter med kamrater och fa stod for att hanga med i deras aktiviteter.

Barn stimuleras till att anstranga sig for att utveckla formagor om de kan fa hjalp att
hitta och delta i meningsfulla aktiviteter (55). Det ar darfor viktigt att de vuxna tar
reda pa vad som betyder mest for barnet sjalv och stoder deltagandet i just de aktivite-
terna (42, 51). S& som det presenterades i kapitel 4, sa innebar detta att barnet ocksa
starker sina kroppsliga funktioner och far en allmant battre kondition, vilket sannolikt
bidrar till ett 6kat valbefinnande.

Delaktighet inom nio livsomraden

Ett barn behover kunna fungera pa kroppslig, personlig eller social niva inom nio livs-
omréden, vilka har identifierats av WHO som gemensamma for manniskor runt om i
véarlden (3). Det handlar om

att l1ara sig saker och anvénda den inléarda kunskapen

n

att genomfora uppgifter, félja dagliga rutiner, beharska sitt beteende, ta an-
svar och reagera pa krav

att kommunicera med andra

att anvanda sina hédnder och armar, att réra och forflytta sig
att skéta om sin kropp och sin halsa

att hjalpa till hemma med vardagssysslor

att samspela med och engagera sig i andra

att leka, utbilda sig, att vara sysselsatt och att anvanda pengar

© © N o o s~

att umgéas och ha en meningsfull fritid.
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Dessa nio omraden kommer att presenteras mera utforligt senare i denna skrift (kapi-
tel 11-19). Barnens deltagande i vart och ett av livsomradena ska sta i fokus vid olika
typer av planeringsméten, t.ex. habiliteringsplaneringar och upprattande av atgards-
program. Strukturen i dessa livsomraden kan bidra till att skapa en profil dver ett
barns fungerande i vardagen (28). De omraden dar det har uppmarksammats att bar-
nens delaktighet ar inskrankt kan diskuteras pa ett systematiskt satt till dess att pro-
blemet har fatt tydliga forklaringar. Under diskussionen bor man ténka igenom alla
ICF-CY dimensionerna innan man definierar barnets omedelbara behov av specifika
insatser. Forklaringarna till problemet kan ju, som vi sdg i exemplet Lisa i kapitel 3,
hamna inom alla ICF-CY dimensionernas “boxar”. Daremot kan man gemensamt
komma fram till att insatser inledningsvis ska fokusera pé endast en av dimensioner-
na.

Det kan kédnnas ganska sjalvklart, att tva barn med samma diagnos inte fungerar pa
samma satt i sina vardagsmiljoer. Som komplement till diagnosen behovs darfor be-
skrivningar baserade pd ICF-CY ”for att ge en forstielse av héalsa och samspelet mellan
barnet och dess milj6” (se kapitel 3). Det ar ocksa viktigt att halla i minnet, att tva barn
kan ha samma problem vad géller delaktighet, men att dessa inte forklaras pa samma
satt och darmed inte atgardas likadant. Nedanstaende exempel ska illustrera hur ICF-
CY genom sin struktur kan bidra till att géra problematiken tydlig.

Erik Johanna
ADHD Tetraplegi
Hittar pa egna ord och uttryck Dreglar Kan inte forma ljud

Ar aldrig stilla H6g muskeltonus

Pratar jattefort
Lever i en egen

fantasivarld
BlandarR och L

Personalen tappar talamodet med Erik

Vander bort ansiktet
Hog ljudvolym nar han pratar
pa fritids
Talar sluddrigt
Blir fort ovan med

andra barn
Inga bestdamda

aktiviteter

Hog ljudvolym pa fritids
Kan inte tala, tecknar otydligt

Langsam med pektavla
Pektavlan ligger

i ryggsacken . .
Fritidspersonalen forstar
sig inte pa pektavlan

Haller » :

e Fritidspers och assistenten

knltng uppmarksammar inte nar J.

pekar

Assistenten tycker hon sjalv vet
vad Johanna behéver pa fritids

Figur 6.3. Osorterad information om vardagsfungerandet for tvd barn med olika typer av
funktionsnedsdttning.
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Exempel

48

Erik och Johanna dr tvd 10-Gringar som gdr pd fritids. Problemet for dem bdda
dar att fritidspersonalen inte forstér vad barnen vill. Erik har diagnosen ADHD
och Johanna har en svar CP skada (tetraplegi). Man kan frdaga sig hur tva barn
med sa olika medicinsk bakgrund kan dela problemet att gora sig forstddda i
sina fritidsmiljoer.

Ndr problem diskuteras flyger information ofta som pingpong-bollar i luften
och landar pa bordet utan ndgon tydlig ordning eller organisation. Det illustre-
ras 1 bilden ovan (Figur 6.3). Utifrdn den bilden dr det svdrt att fG en uppfatt-
ning om vilka forklaringar till problemet som har kommit fram. Oordningen
gor det svart att urskilja vad som dr mest vdsentligt att ta itu med och det kan
bli besvdrligt att komma 6verens om vad som ska goras for att underldtta for
Erik och Johanna att ge uttryck for vad de vill. Man ser helt enkelt olika saker.
Hiar kan da den struktur som dr inbyggd i ICF-CY modellen komma till nytta.

Bilden nedan (Figur 6.4) visar hur samma information har sorterats och orga-
niserats utifran ICF-CY:s dimensioner. En del forklaringar till barnens problem
kan hdnforas till barnen sjdlva, eftersom de har vissa svarigheter vad gdller
funktioner och formdgor. Andra orsaker beror pd omgivningen, mestadels
kopplat till personalens kunskaper och attityder. Man kan forsta att barnen har
olika forutsdttningar for sin kommunikation med de vuxna, eftersom den enda
forklaringen som dr gemensam dr hog ljudvolym. For Erik innebdr den hoga
volymen att de vuxna far dn svdarare att tolka vad han forsoker sdga. For Jo-
hanna innebdr det att hennes muskeltonus 6kar sa hon far svarare att arbeta
med pektavlan. Genom att sortera upp forklaringarna till att Erik och Johanna
inte kan gora sig forstadda kan det alltsa bli ldttare att urskilja och ddrmed ge
en tydligare bild av vad som kan géras for att Gtgdrda problemet. Erik kanske
blir littare forstadd om de vuxna bromsar upp honom och far honom att vinda
sig mot dem ndr han talar. Johanna skulle sikerligen bli bdttre forstadd om all
personal pa fritids far kunskap om pektavlans mdgjligheter och om assistenten
fokuserar pa henne ndr hon anstrdnger sig for att peka.



Forklaringar handlar om

Erik

Johanna

Barnen sjalva

(férmdga att
utféra saker)

uttryck
Ar aldrig stilla
Pratar jattefort

Lever i sin egen fantasivarld
Vander bort ansiktet nar
han pratar

Ger fort upp nar andra inte
forstar

Kropps- Blandar R och L Hog muskeltonus
funktioner Talar sluddrigt Kan inte forma ljud
Aktivitet Hittar pa egna ord och Haller handerna knutna

Dreglar
Kan inte tala, tecknar otydligt
Langsam med pektavlan

Det som finns
runt om
barnen

Omagivnings-
faktorer

Personalen tappar
talamodet med Erik

Hog volym pa fritids

Inga bestamda aktiviteter

Pektavlan ligger i ryggsacken

Hog ljudvolym pa fritids

Ass tycker hon sjalv vet vad
Johanna behover pa fritids
Fritidspersonalen och
assistenten uppmarksammar
inte nar J. pekar
Fritidspersonalen forstar sig
inte pa pektavlan

Figur 6.4. Samma information som i figur 6.3. Denna gdng sorterad och organiserad utifrdn
ICF-CY:s dimensioner.

Sammanfattning

Att barn med funktionsnedsattning kan kénna sig delaktiga ar den viktigaste forut-
sattningen for att de ska uppleva vélbefinnande och livskvalitet, men det kréver ofta
stod och vagledning fran barnens sociala natverk. Alla personer kring barn med funk-
tionsnedsattning utgor viktiga omgivningsfaktorer med stor inverkan pa barnens fun-
gerande i vardagssituationer. Positiva attityder och stdd i form av bade praktiskt och
personligt/psykologiskt stoéd underlattar foér barnen att kédnna tillhérighet och kunna
vara delaktiga och engagerade i det som h&nder runtomkring.
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Kapitel 7.
Dimensionen AKTIVITET

Dimensionen Aktivitet hor liksom Delaktighet till de dimensioner i ICF-
CY modellen som handlar om barns funktionstillstdnd. Aktivitet handlar
om att kunna utféra uppgifter men innefattar inte barns subjektiva upp-
levelse av att vara engagerad medan det gors. Barns formagor beddéms
utifran vad de "kan gora i den béasta av vérldar” men ockséd utifran vad
barnet faktiskt gor till vardags i sina vanliga miljéer. Skillnaden kan vara
stor och det ar dar det finns viktiga potentialer till utveckling.

Figur 7.1. ICF-CY modellen med fokus pd dimensionen Aktivitet. Modifierad frdan Socialstyrel-
sen (1, 4).

Begreppet Aktivitet

Aktivitet ar en dimension som utgor en del av barns funktionstillstand och definieras i
ICF-CY som barnets genomférande av en uppgift eller handling. Det innebé&r funktion-
ella formagor, vilka liksom delaktighet har betydelse for barns véalbefinnande och
sjalvkansla (78, 79). Aktivitet avser barnets egna, inneboende formagor att utfora upp-
gifter och handlingar, dvs. den kapacitet som barnet har ”i den bista av virldar” (3,
89). Begreppet avser ocksa barnets verkliga genomférande av handlingar i olika mil-
joer och under paverkan av positiva eller negativa faktorer i miljéerna.

Begreppet aktivitet kan ibland missforstas och uppfattas som den specifika situation
barnet ska delta i, t.ex. att se pa film eller busa med pappa. | det har sammanhanget
ska det dock forstds som barnets formaga att t.ex. busa.
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Aktivitet relaterat till delaktighet

Det har visat sig svart att skilja begreppet aktivitet fran delaktighet. De &r inte helt
separerade i klassifikationen och forskare har diskuterat dessa begrepp &nda sedan
ICF lanserades (1-4, 64, 81, 90-95). Nagra infallsvinklar kan vara pa sin plats att
namna hér.

Nordenfelt (91) menar att en persons utférande av handlingar och delaktighet i sam-
hallet till stor del paverkas av de majligheter som erbjuds liksom av personens egen
inneboende vilja. Granlund och hans kollegor (81) lyfter fram behovet av att kunna
hitta ett matt for att bedoma den subjektiva upplevelsen av delaktighet medan aktivitet
kan observeras eller testas pa ett objektivt satt. Badley (92) har foreslagit en forandrad
terminologi, s att de tva begreppen aktivitet och delaktighet fortydligas genom ett
utbyte mot tre begrepp. Handling &r hur nagot ska utforas, t.ex. att stracka ut armen
efter ett kladesplagg och gripa tag i det; uppgift ar vad som ska utforas, t.ex. att kla pa
sig; medan det tredje begreppet delaktighet i samhdillet ror barnets engagemang, t.ex.
nar det deltar i lek eller skolaktiviteter. Ytterligare ett exempel p& hur begreppen akti-
vitet och delaktighet har diskuterats kommer fran Coster och Khetani (94) som anvan-
der begreppen handlingar respektive livssituationer och relaterar dem till grad av
komplexitet. Det handlar om enkla funktionella handlingar sdsom att knappa en
skjorta eller en mera komplex handling, vilket innebar att satta pa sig skjortan. Nar det
galler livssituationer kan en enkel sddan vara att kla pa sig medan en mera komplex
innebar att kla pa sig for att delta i rastaktiviteter. Dessa diskussioner visar bristen pa
tydlighet vad géaller det subjektiva inslaget i begreppet delaktighet, dvs. engagemang i
livssituationer.

For att underlatta forstaelsen av begreppen aktivitet och delaktighet kan man ténka,
att aktivitet ar en formaga. Nar man ska ge uttryck for denna férmaga talar man om
“att...”, eller “att kunna...”, t.ex. att se, att tala, att kunna g&. Nar man i stallet fokuserar
pa delaktighet, s& tanker man pa en upplevelse. Nar man ska ge uttryck for upplevel-
sen talar man om barnets vilja, engagemang och aktiviteter tillsammans med andra
t.ex. tycker om att leka med lego, engagerar sig i aktiviteter i skolan eller med familjen,
ser pa TV med pappa eller leker med kamrater pa garden.

| foregaende kapitel Delaktighet (kapitel 6), namndes nio livsomraden som identifie-
rats av WHO (1-4). De stréacker sig éver ett brett intervall fran ett grundlaggande 14-
rande, t.ex. att lara sig tolka bokstaver, forsta begrepp och lara sig lasa, till deltagande i
sociala aktiviteter, t.ex. att delta i fritidsaktiviteter eller umgas med slékt och vénner.
Detta ger en bild av att vissa livsomraden kan betraktas som en sammanstéllning av
formagor, vilka ar avgorande for barns deltagande i olika vardagssituationer medan
andra fokuserar pa situationer dar barn bor kunna vara aktivt deltagande (28, 81, 96).
Vid bedémning av barns fungerande i vardagen behover alla omraden beaktas och
man skiljer i dagslaget inte pa aktivitet respektive delaktighet.

51



Figur 7.2. Barns fungerande. Modifierad fran Bickenbach (97).

Bedémning av aktivitet och delaktighet

Beddmning av barns fungerande i vardagen gors mot bakgrund av barnets kapacitet
eller genomforande inom vart och ett av de nio livsomradena. Livsomradena ar inde-
lade i delomréden och kategorier, vilka presenteras senare i denna skrift (kapitel 11—
19). ICF-CY varderar fungerandet inom varje kategori fran “fullgott fungerande” till
“totalt funktionshinder” (Figur 7.2) (3, 97). | vissa sammanhang kan en siffra, sa kallad
bedomningsfaktor, behdvas som ett matt for att man ska kunna félja ett barns utveckl-
ing eller vardera effekten av en atgard. Detta kvantitativa matt pa barnets problematik
satts efter en 5-gradig skala (0—4) (Tabell 7.1). Méttet grundas pa alla typer av inform-
ation som &r relevanta vid bedémningstillféllet, t.ex. tester, observationer och beskriv-
ningar fran foraldrar, assistenter, larare med flera. Méttet ska ge en "6gonblicksbild”
av barnets fungerande. Aktivitetsbegrdnsning ar det begrepp som anvands nar ett
barn har svarighet att genomféra uppgifter eller handlingar medan delaktighetsin-
skrdnkning innefattar de problem som barnet kan uppleva i engagemanget i en livssi-
tuationer (1, 3).

Tabell 7.1. Bedémningsfaktorer f6r aktiviteter och delaktighet

O INGEN svérighet (ingen, frdnvarande, férsumbar,...)
1 LATT svéarighet (latt, 1ag,...)
2 MATTLIG svérig- (medel, ganska stor,...)
het
3 STOR svarighet (grav, hog, stor, extrem,...)

4  TOTAL svarighet (fullstandig,...)

Kapacitet beskriver formagan att utfora en uppgift eller handling (1, 3). Det handlar
om barnets hogsta mojliga funktionsniva ”i den basta av varldar”. Ofta handlar det om
tillrattalagda, standardiserade testsituationer dar inga onédiga stérningsmoment fore-
kommer. Ett barns kapacitet inom ett livsomrade behdver inte ligga pd samma niva for
alla de kategorier som ryms dari. Nar det géller forflyttning t.ex. kan ett barn ha total
svarighet att ga [4], men daremot bara en latt svarighet att forflytta sig med hjalp av
sin elrullstol [1]. Ett barn kan ocksd ha stora svarigheter att tala [3] men kan alldeles
utmarkt kommunicera med gester eller tecken [0].
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Genomforande beskriver vad barnet gor i sin aktuella omgivning (3). Det handlar om
hur barnet fungerar under sina mest normala férutsattningar, vilket kan inkludera
assistans och hjalpmedel om barnet har sddana. Mattet kan skilja sig ganska markant
fran barnets kapacitet. Om barnet har storre svarigheter med genomférandet sa ar
detta en varningssignal men ocksa ett tecken pa att det finns potential till forbattring.
Ett exempel kan vara ett barn som endast har latta svarigheter att ga med sin rollator
hos sjukgymnasten [kapacitet 1] men har stora svarigheter att ta sig fram i skolan [ge-
nomforande 3]. Detta visar da att skolmiljon innehaller stérningar som forsvarar for
barnet att forflytta sig. Skillnaden skulle da kunna bero p3, att barnet inte far hjalp att
sdtta pa sig de ratta skorna, att barnet distraheras av allt runtomkring eller att sjalva
konstruktionen av skolbyggnaden utgér hinder (t.ex. hog friktion mot golvet, trésklar,
trdnga passager). Ett annat exempel kan handla om ett barn som har svara fysiska
funktionsnedsattningar men ar fullt kapabel att sjalv vélja aktiviteter och fatta egna
beslut [kapacitet O]. Barnet forflyttas i skolan fran den ena aktiviteten efter den andra
utan att fa ge uttryck for vad som &r roligt eller trakigt och vad det skulle vilja gora pa
t.ex. gympan [genomforande 4]. Skillnaden kan eventuellt forklaras av att de vuxna
kring barnet inte har lart sig att tolka barnets signaler eller att de helt enkelt inte har
nagra forvantningar pa att barnet ska kunna paverka sin situation.

Skillnaderna som kan féorekomma mellan kapacitet och genomférande visar vardet av
att beakta saval anhorigas information om barnens forutsattningar som testresultat
och observationer i vardagligt forekommande situationer. Omgivningsfaktorerna kan
alltsd utgora snubbeltradar som maste identifieras och undanrojas for att ge barnet
forutsattningar att fungera bra sa att det kan utveckla sin sjalvkansla och sitt vélbefin-
nande.

Bade kapacitet och genomforande fokuserar pa hur ett barn klarar att utfora uppgifter
eller handlingar. Detta kan, som namnts tidigare, bedémas forhallandevis objektivt
och det har visat sig att bedomningsfaktorerna for aktivitetsbegransningar fungerar
val i praktiken tillsammans med befintliga instrument (98). Hittills har det daremot
varit glest med bedomningsinstrument som har fokuserat pé delaktighet, men utveckl-
ingsarbete pagar pd ménga hall i varlden (39, 43, 99). For att kunna avgora hur ett
barn upplever sig involverat och engagerat i det som hander, behdver delaktighetsper-
spektivet kartlaggas parallellt men med metoder som tydligt skiljer det fran kapacitets-
och genomfdrandeperspektiven (64). Kielhofner (100) har uttryckt, att kapacitet &r en
forutsattning for genomforande och genomfdrande ar en forutsattning for delaktighet.
Som exempel kan man tanka pa ett barn som har lart sig att skriva, vilket ar en forut-
sattning for att skriva en uppsats vilket i sin tur ar en forutsattning for att delta i exam-
inationer. Ett annat exempel kan vara, att ett barn behover ha kapacitet att sta pa ett
ben for att kunna kicka ivag en fotboll och det maste kunna skjuta ivag bollen for att
kunna vara med i fotbollslaget.
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Sambandet mellan aktivitet och delaktighet

For att forstd hur aktivitet och delaktighet hanger ihop med 6vriga delar i ICF-CY mo-
dellen, skulle man kunna anvédnda en metafor dar barns livssituationer betraktas som
teaterforestallningar. Scenerierna skapas utifrdn barnets vardagsmiljéer och for att
forestéllningen ska bli bra, maste hela uppsattningen

fungera och alla inblandade samverka. Omgivningsfak-

torerna utgors av rekvisitan och medskadespelarna men

ocksa av regissorens agerande. Detta borde vara stod-

jande men i oonskade lagen kan det ocksa utgora hinder

for skddespelarna och minska deras vilja att engagera sig.

De aktiviteter som barnet ska utfora pa scenen bestams

av manus, regi och koreografi. Barnet sjalv ar skadespe-

laren, vars funktionella férmagor och kroppsliga funkt-

ioner ger forutsattningarna for agerandet. Lusten och

motivationen att satta sig in i sin roll paverkar engage-

manget pa scenen.

Ett konkret exempel kan handla om att leka med kamrater (forestéllningen/situa-
tionen) pa kommunens lekplats (scenen/vardagsmiljon). Gungorna, sandladan, hin-
karna och all annan utrustning pa lekplatsen utgér omgivningsfaktorerna (rekvisitan).
Dit hor ockséa de vuxna som foljt barnen till lekplatsen. Hur leken fungerar (forestall-
ningen) beror nu pd om lekplatsutrustningen fungerar for enskilda barn och for grup-
pen av barn. Samspelet och relationerna mellan barnen paverkar lekstunden liksom
hur de vuxna agerar. De kan t.ex. vagleda barnen i hur de ska kunna utnyttja utrust-
ningen eller ge dem strategier for samlekande och konfliktlésning. Lekandet paverkas
naturligtvis ocksa av barnens (skadespelarnas) funktionella forméagor och kroppsliga
funktioner som styr deras val av lekar, mojlighet att forflytta sig runt, sitta pa gungor
och klattra pa stallningar samt deras formagor att kommunicera med bade de andra
barnen och de vuxna, fantasier i lekarna och mycket annat. Det har kanske ocksa kan
forklara, att delaktighet inte ar statiskt utan vaxlar for ett enskilt barn fran situation
till situation.

Sammanfattning

Aktivitet handlar om ett barns formagor och innefattar bade barnets kapacitet som
kan bedomas i tillrattalagda situationer och genomférande i vardagliga miljéer. Nar
det framkommer skillnader mellan dessa tva perspektiv, maste omgivningsfaktorer
analyseras sa att man kan undanréja det som hindrar barnets genomférande. Aktivitet
skiljer sig frdn Delaktighet genom att det inte innefattar en subjektiv upplevelse av en
situation utan kan bedémas objektivt med tester eller observationer.
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Kapitel 8.
Dimensionen KROPP

Dimensionen Kropp &r ICF-CY modellens tredje och sista dimension som
handlar om barns funktionstillstand. Termen “kropp” géller hela den
ménskliga organismen och dimensionen innefattar bade kroppsfunktion-
er och kroppsstrukturer. Problem inom nagot av dessa omraden medfér
en funktionsnedsattning som i sin tur kan ge en aktivitetsbegransning
och - beroende pa omgivningen - ocksd leda till inskrankt delaktighet,
ett funktionshinder. I det har kapitlet ges ldsaren en &versikt 6ver de
olika kroppssystemen. Nagra exempel ges ocksd pa omraden visar att
kroppsfunktioner ldtt kan forvdxlas med aktiviteter. Skillnaden ar viktig
att klargtra nar man star infoér valet av atgéarder.

Halsa
t
l | |
I Aktivitet Delaktighet
\
| |
Omgivnings- Personliga

faktorer faktorer

Figur 8.1. ICF-CY modellen med fokus pd dimensionen Kropp. Modifierad frdn Socialstyrelsen
@ 4.

Begreppet Kropp

Kropp ar ett begrepp som géller hela den ménskliga organismen (3). Dimensionen
innefattar kroppsfunktioner, vilket ar kroppssystemens fysiologiska funktioner, inklu-
sive psykologiska funktioner, dvs. bade “kropp och knopp”. Dimensionen innefattar
ocksa kroppsstrukturer, vilket ar kroppens anatomiska delar, sdsom hjarnan och hjar-
tat, 6gon och 6ron, inre organen, armar och ben. For att fortydliga skillnaden, kan man
séga att hjartat ar en struktur medan blodtrycket ar en funktion, att musklerna &r en
struktur medan styrkan i musklerna &r en funktion, och att hjarnan ar en struktur
medan kognitionen ("férstandet”) ar en funktion.

En funktionsnedsdttning uppstar om ett barn har problem inom nagot kroppssystem,
dvs. att de kroppsliga funktionerna inte fungerar normalt eller att kroppens strukturer
ar avvikande, t.ex. att barnet har en missbildning av en kroppsdel eller ett organ eller
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att hjarnan inte vaxer till som den férvantas gora. Under barn- och ungdomsaren kan
en funktionsnedsattning ocksa visa sig som sen eller langsam utveckling.

Det &r viktigt att betona, att en funktionsnedséttning inte &r detsamma som en skada
eller sjukdom och inte ska forvaxlas med en diagnos. Det handlar i stallet om hur en
sjukdom tar sig uttryck i barnets kroppsliga fungerande. Ett enkelt exempel ar diagno-
sen astma som medfor en funktionsnedsattning i form av svarighet att bldsa ut luften.
Ett annat exempel &r diagnosen CP som kan medféra bland annat ékad muskeltonus
och kvarstdende reflexer (funktioner) eller forkortade muskler och skolios (struk-
turer). Aterigen handlar det om att beskriva hur en generell diagnos tar sig uttryck hos
varje enskild individ.

Figur 8.2 illustrerar att kroppsdimensionen ligger under ICF-CY:s paraplybegrepp
Funktionstillstdnd tillsammans med Aktivitet och Delaktighet. Detta ar neutrala be-
grepp som kan indikera oproblematiska aspekter av hélsa. Motsatserna ligger under
det andra paraplybegreppet Funktionshinder, som sammanfattar termer for problem
sasom funktionsnedsattning, aktivitetsbegransning och delaktighetsinskrankning.

FUNKTIONS-
TILLSTAND

Delaktighet
Aktivitet
Kropp

Figur 8.2. Dimensionen Kropp ligger under paraplybegreppet Funktionstillstand.

Kroppsfunktioner och kroppsstrukturer

Man kanske kan tycka, att kroppen ar valkand och att det borde vara forhallandevis
enkelt att forklara vilket omrade som staller till problem. Har nedan presenteras en
lista Over de atta omraden/ kroppssystem som ingar i kroppsfunktionerna tillsammans
med parallella system for kroppsstrukturer (Tabell 8.1). Det &r omraden som man kan
behdva tédnka igenom infor t.ex. en habiliteringsplanering.
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Tabell 8.1. Innehall i ICF-CY dimensionen Kropp. Modifierat fran
Socialstyrelsen (1)

Kroppsfunktioner

Kroppsstrukturer

1.

Psykiska funktioner — Funktioner
som paverkar individens satt att
tanka, meddela sig, uppfatta sig
sjdlv och bete sig

Sinnesfunktioner och smarta —
Funktioner som paverkar indivi-
dens férmaga att anvanda sina
sinnen och férnimma smarta

Rost- och talfunktioner — Funkt-
ioner for att producera ljud/tal

Hjart- karlfunktioner, blod-
bildnings-, immunsystems- och
andningsfunktioner

Matsmaltnings- och @mnesom-
sattningsfunktioner och endokrina
funktioner

Funktioner i kéns- och urinorganen
samt reproduktiva funktioner

Neuromuskuloskeletala och rorel-
serelaterade funktioner — Funkt-
ioner som paverkar individens ro-
relser och balans

Funktioner i huden och ddrmed re-
laterade strukturer

1.

Strukturer i nervsystemet

Ogat, érat och ddrmed rela-
terade strukturer

Strukturer involverade i rost
och tal

Strukturer i hjart- karlsy-
stemet, immunologiska sy-
stemet och andnings-
systemet

Strukturer som samman-
hanger med matsmaltnings-
och amnesomsattnings-
systemen samt endokrina
systemet

Strukturer som samman-
hanger med kons- och urin-
organens system

Strukturer som samman-
hénger med rérelse; T.ex.
skelett, muskler, leder

Hud och ddrmed samman-
hdngande strukturer

Nagra omraden kan vara varda att lyfta fram som exempel for att visa att kroppsfunk-
tioner l&att forvéxlas med aktiviteter (101). Skillnaden &r viktig att klargbra nér man
star infor valet av atgarder.

Rost- och tal. Problem med dessa funktioner uppmérksammas om ett barn inte kan
uttala ord, talar otydligt, stammar eller upplevs ha en avvikande munmotorik. Det kan
da handla om en nedsatt funktion i talorganen som begréansar barnets formande av
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ljud och artikulation. Dessa funktioner ska ses i relation till psykiska sprakfunktioner,
som reglerar hur barnet kan tolka vad som sags eller skrivs men ocksa om barnet sjalv
kan leverera meningsfulla budskap. Ytterligare tvd omraden hér samman med rost-
och talfunktioner men ligger inom dimensionen Aktivitet. Det handlar dels om att lara
sig ett sprédk genom att tillagna sig begrepp och utveckla forstdelse och formaga att
benamna och anvanda ord for personer, saker, handelser, kanslor och sa vidare for att
senare kombinera orden till fraser och slutligen till grammatiskt riktiga meningar. Det
handlar ocksa om att kommunicera genom att meddela sig med andra med ord, teck-
en, kroppssprak eller dylikt.

Tidsuppfattning. Detta har visat sig vara en god indikator for barns forstaelse i stort
(102). Det handlar dels om psykiska funktioner men ocksd om férmagor som ligger
inom dimensionen Aktivitet (3, 102). Tidsuppfattning innefattar funktioner for att
barnet ska uppleva tid, dvs. ha en kansla av hur lang en kvart ar och hur mycket tid
som har passerat men ocksa for att kunna orientera sig till tid, dvs. ha begrepp om
dag, manad och ar och ha funktioner for att lasa av och forsta hur mycket klockan ér.
Dessutom ingar funktioner for att planera tid, vilket innefattar att forsta hur handelser
kan komma i kronologisk ordning och hur mycket tid som géar at till varje handelse.
Tidsuppfattning innefattar ocksa forméagor sdsom att hantera sin tid och anpassa sig
till den sa att dagliga rutiner fungerar. Det kan t.ex. vara att fixa morgonrutinerna sa
man kommer ivag till skolan och sedan att skynda sig extra om man &r pa vag att bli
forsenad eller missa fardtjanstbussen.

Horsel. Detta ar en sinnesfunktion som gor att barn kan upp-

tacka ljud, urskilja varifran de kommer och vilken typ av ljud det ‘
ar fraga om, t.ex. tal eller bilmotor. Nar man daremot ska fast-

stalla om barnet lyssnar, handlar detta om en formaga som ligger

inom dimensionen Aktivitet. Det beskrivs som en malinriktad
sinnesupplevelse, vilken innebar att barnet verkligen anvénder

sin horsel.

Koncentration och uppmdrksamhet. Problem med uppmarksamhet kan bero pa ned-
satta psykiska funktioner, som reglerar barnets mojligheter att hélla kvar uppmark-
samhet pa stimuli och halla sig koncentrerat. Detta kan visa sig i barnets formaga att
fokusera uppmarksamhet pa stimuli under den tid som kravs, byta fokus fran ett sti-
muli till ett annat, halla fokus pa tva saker samtidigt eller koncentrera sig pa férand-
ringar i omgivningen. Det kan ocksa ta sig uttryck i svarigheter att hantera psykolo-
giska krav eller att beharska sitt beteende. Alla de senare uttrycken for barnets ned-
satta formagor ligger inom dimensionen Aktivitet.

Listan 6ver omraden kan goras lang, men dessa exempel kan kanske ge en forstaelse
for att barn i vissa fall har storst nytta av att f& kontakt med en psykolog medan andra
svarigheter bast hanteras genom specialpedagogiska insatser eller arbetsterapeutiska
rekommendationer for anpassningar i vardagen. Det ar frdgor som kan losas vid ge-
mensamma diskussioner med tvarvetenskapliga team.
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Bed6mning och atgarder

Det finns en narmast odndlig méngd laboratorietester och kliniska bedémningsme-
toder nar det galler kroppsliga funktioner. | jamforelse med utbudet av funktionella
bedomningsmetoder for barns delaktighet eller for paverkande omgivningsfaktorer ar
utbudet av de medicinska bedémningarna gigantiskt (43). Det kan handla om EEGS
och EKG8, MR/MRT’ (magnetkameraunderstkning), muskelbiopsier, gastronomi och
leverprover, blodprover och muskelstyrketester, konditionstester och urinprov, allergi-
tester och begavningsbedémningar.

Kroppsfunktioner och kroppsstrukturer bedéms i relation till vad som anses “friskt”
och vad som ar normalt for barn i motsvarande alder (3). Det handlar om normvéarden
som ar objektiva och darfor galler inte subjektiva varderingar inom denna dimension.
Som foralder &r man darmed hanvisad till medicinsk expertis for att avgora graden av
problematik. Nar det galler atgarder ska man dock alltid fokusera pa det som fungerar
och samverka med personal i tvarprofessionella team (103). For barn i alla aldrar med
flerfunktionsnedsattning finns de medicinska atgarderna beskrivna pa ett lattillgang-
ligt satt i en handbok skriven av habiliteringslakaren Ann-Kristin Olund (103). Den
rekommenderas varmt som utvidgning av detta kapitel.

Nar ett barn har flerfunktionsnedsattning, kan det innebara ett langt steg att tanka i
termer av delaktighet och sjalvstandighet sa lange barnet har stora kroppsliga pro-
blem. Kanske kan det anda ga att tanka en bit bort fran dessa och se barnets vardags-
fungerande i relation till valbefinnande. Detta kan da hoéjas en aning om man som
foralder eller assistent kan félja Rosenbaum och Gorters (55) strategi baserad pa de
fem ”F-ord”, som presenterades i kapitel 4 (Figur 4.2). Det handlar om att man ska
forsoka hitta fram till vad barnet tycker ar roligt och sedan skapa situationer dar bar-
net kan fa gora det, helst tillsammans med kamrater. D& kan man forhoppningsvis oka
barnets grad av aktivitet sa att aven de kroppsliga funktionerna paverkas positivt och
barnet darmed kan uppna en hogre grad av valbefinnande.

Det hir sattet att tdnka kanske kan verka nagot "bakvint”, men det kan ocksa stimma
val med Gadamers (18) tolkning av vilbefinnande som “en 6ppenhet for nya mojlig-
heter”. Framfor allt kan det ocksd stimma med hans syn pa hilsa som innebir “att
vara involverad i och att vara en del av varlden, dar man upplever en tillhérighet med
sina medmaénniskor i ett aktivt och givande engagemang”. Det visar att &ven om barn
har svara funktionsnedsattningar med komplex kroppslig problematik, s& kan de upp-
leva bade halsa och valbefinnande nar de far finnas med i ett sammanhang.

5 EEG - Elektroencefalografi [registrering av hjarnbarkens spontana elektriska aktivitet]
6 EKG - Elektrokardiografi [registrering av hjartmuskelns elektriska aktivitet]
”MR/MRT - Magnetisk resonanstomografi [medicinsk teknik fér bildgivande diagnostik]
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Sammanfattning

Kroppsfunktioner och kroppsstrukturer spanner ver atta breda omraden, som tacker
in alla kroppssystem. Problem ger funktionsnedsattningar, men dessa behover sérskil-
jas fran aktivitetsbegransningar och delaktighetsinskrankningar for att atgarder ska fa
ratt inriktning.
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Klassifikationen




Kapitel 9.
ICF-CY som klassifikation

Hittills har ICF-CY presenterats pa ett 6vergripande sitt, men nu ar det
dags att ocksd forklara hur halsoklassifikationen &r organiserad mera i
detalj. Klassifikationen ar omfattande och skiljer sig nagot fran den in-
teraktiva modellens fem dimensioner genom att den innehaller kompo-
nenter, kapitel och kategorier i en hierarkisk ordning. Det hér kapitlet vill
orientera ldsaren i denna struktur och férklara hur innehéllet kan ge stéd
nar man ska diskutera ett barns fungerande. Kapitlet ger ocksa en fing-
ervisning om hur omfattningen av klassifikationen kan begrénsas och
gora den mera lattillgdnglig och praktiskt hanterbar.

| FUNKTIONSTILLSTAND | | KONTEXT |
Kropp Aktiviteter och Omgivnings- iﬁPersonligémi
Komponenter Kropps- Kropps- Delaktighet faktorer faktorer
funktioner | strukturer :

lanivin | 8kapitel | [8kapitel| | 9kapitel| |5 kapitel]
T 132
) 4:e nivan E

Figur 9.1. ICF-CY klassifikationens hierarkiska struktur med komponenter, kapitel och katego-
rier. Modifierad fran Simeonsson med flera (26).

ICF-CY:s bio-psyko-sociala modell har i tidigare kapitel presenterats ingdende — di-
mension for dimension. Modellen utgér en ram for beskrivning och bedémning av
barns och ungdomars halsa och vélbefinnande och bor alltid finnas i medvetandet som
en pdminnelse om vad som &r viktigt for att barn ska kunna fungera i vardagen. ICF-
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CY hierarkiska klassifikation ar betydligt mera omfattande och ska fa sin sarskilda
presentation i detta kapitel. Aven om véagledningen huvudsakligen &r baserad pa ICF-
CY modellen, behdver denna séttas i relation till klassifikationen i sin helhet.

Struktur och innehall

Klassifikationen innehaller en omfattande forteckning 6ver faktorer som speglar olika
vasentliga aspekter av barns och ungdomars livssituationer (3). Den kan ses som ett
lexikon med sammanlagt 1655 termer/kategorier som ska kunna ge stod vid beskriv-
ning av barns vardagliga situationer. Naturligtvis gar det inte att hantera en sa stor
méangd faktorer vid ett enda tillfalle. Det ar darfor viktigt att klassifikationen ses som
ett ramverk, dvs. en struktur for att familjer och professionella tillsammans ska kunna
identifiera och diskutera méal samt planera for atgarder (104). Malen ska utgd fran
barnets fungerande i vardagssituationer, vilket gor att planeringarna ska utga fran
delaktighet. Aterigen kan det vara viktigt att understryka att ICF-CY inte klassificerar
barnet utan ar en klassifikation av halsofaktorer som kan beskriva och forklara barnets
fungerande i en specifik situation (1). Sedan klassifikationen publicerades har manga
forsknings- och utvecklingsarbeten genomférts for att begransa omfattningen genom
att identifiera urval av kategorier som ar viktiga for olika typer av funktionstillstand
eller vardagliga situationer (38, 44, 105). Nagra av dessa uppséattningar med karnkate-
gorier, sa kallade core eller code sets, presenteras sist i detta kapitel.

ICF-CY klassifikationen har delvis en annan struktur &n modellen (Figur 9.1). Den
hierarkiska strukturen innehéaller komponenter som i sin tur ar indelade i kapitel. Di-
mensionerna Aktivitet och Delaktighet ar sammanslagna till en komponent. Dimen-
sionen Personliga faktorer, vilka innefattar bland annat kon, ras, alder, kondition,
livsstil, vanor och intressen, uppfostran och copingsétt, ingar inte i klassifikationen

A3).

ICF-CY:s kapitel ger de mest dvergripande beskrivningarna och kallas for klassifika-
tionens forsta niva (niva 1). Darunder kommer kategorierna som ar organiserade pa
olika nivaer i hierarkin (nivd 2—4) beroende pa hur brett eller detaljerat de ar be-
skrivna. Inom t.ex. det attonde kapitlet, Viktiga livsomraden, finns fyra grupper av
kategorier, sa kallade block. Figur 9.2 visar exempel pa Lek, som innehaller fyra mera
detaljerade underkategorier pa niva 3, men inte ndgon pa niva 4. Alla kategorier i klas-
sifikationen har en bokstavs- och sifferkombination, en kod, som visar var kategorin
finns i klassifikationen. Dessa koder bedéms vara onddiga att inféra i den har vagled-
ningen, som déa skulle bli &n mer omfattande. For intresserade hanvisas till klassifika-
tionen alternativt en handbok (1, 16).
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KOMPONENT

KAPITEL
1 2 3 4 5 6 7 9
Larande Uppgmer Kommu- For- Person"g Hemliv Relationer Samhalls-
ochkray | nikation flyttning vard gemen-
skap
BLOCK
Utbildning Arbete/sysselsittning Ekonomi
KATEGORI
Infor- For- Skola | Yrkes | Hogre For- Skaffa | Betald | Obe- | Grund [ Kom- | Sjélv-
mell skola utb. utb. bere- Ha syssel tald lag- plex for-
utb. delse kvar | -séttn.. [ syssel | gande sorjn.
Avslut -sattn..
a
arbete

Figur 9.2. Exempel pa den hierarkiska strukturen i ICF-CY. Beskrivning av Lek (nivd 2) inom

kapitel 8 med okande grad av detaljerad beskrivning pa niva 3.

Kategorier

Beskrivningarna av kategorierna kan ge stdd ndr man diskuterar ett
barns fungerande. Just fér Lekkategorin bidrar klassifikationen med
foljande beskrivningar som bade speglar barnets engagemang och ut-

vecklingsniva:

e Ensamlek. Att pa egen hand malmedvetet engagera sig i aktiviteter med fore-

mal, leksaker, material eller spel.

e Bredvidlek (dskadarlek). Att malmedvetet observera andras aktiviteter med

foremal, leksaker, material eller spel utan att delta.

e Parallellek. Att malmedvetet engagera sig i aktiviteter med foremal, leksaker,
material eller spel bredvid andra som ocksa agnar sig at att leka men utan att

delta i deras aktiviteter.

e Lek tillsammans med andra (samarbetslek). Att tillsammans med andra och
med ett gemensamt syfte engagera sig i malmedvetna aktiviteter med foremal,

leksaker, material eller spel.
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Ett motsvarande exempel for somnkategorin, dvs. att barn eller ungdomar
inte sover som de ska, hamtas fran komponenten Kroppsfunktioner, ka-
pitlet Psykiska funktioner (niva 1), kategorin Somnfunktioner (niva 2).
Klassifikationen bidrar med detaljerade kategorier pa niva 3 for att sor-
tera ut forklaringar till smnproblematiken och déarmed ge stdd for plane-
ring av atgarder:

e Somnmdngd. Psykiska funktioner rérande tid som anvands for att sova enligt
en aterkommande dygnsrytm.

e Insomning. Psykiska funktioner som styr 6vergangen fran vakenhet till somn.
e Somnunderhdll. Psykiska funktioner som uppréatthaller somntillstandet.

e Somnkualitet. Psykiska funktioner som ger naturlig sémn vilken leder till op-
timal fysisk och psykisk vila och avslappning.

e Funktioner som omfattar somncykeln.

Ytterligare ett exempel pa kategorier och underkategorier hamtas frdn komponenten
Aktiviteter och Delaktighet och det andra kapitlet Allmdnna uppgifter och krav. Pa
niva 2 finns fem kategorier, vilka listas nedan med exempel pa underkategorier (niva
3) for tva av dem:

1. Att foreta en enstaka uppgift
2. Att foreta mangfaldiga uppgifter
3. Att genomfora daglig rutin
o Attfodlja rutiner
e Attklara daglig rutin
e Attslutfora den dagliga rutinen
e Att hantera sin egen aktivitetsniva
e Att hantera forandringar i daglig rutin
e Att hantera sin tid
e Att anpassa sig till tid
4. Att hantera stress och andra psykologiska krav
5. Att beharska sitt beteende
e Att acceptera nyheter
e Att svara mot krav
e Att ndarma sig personer eller situationer
e Att agera forutsagbart
e Att anpassa aktivitetsniva

Listan visar, att man kan fa stod i att bena upp ett barns eventuella problematik i situ-
ationer som staller krav, men den visar ocksa att en del kategorier i ICF-CY ar 6verlap-
pande. Exempel ar tva underkategorier som handlar om ”aktivitetsnivd” och likas& kan
man fréga sig vad som skiljer “att hantera forandringar” fran “att acceptera nyheter”.

Man maste d& ga till beskrivningarna och se om de kan ge forklaringar sé att det gar
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att skilja dem at. Detta bekréaftar, att klassifikationen har en del tvetydigheter som
behover klargéras i framtida revideringar.

Nar det géller komponenterna Kroppsfunktioner och Kroppsstrukturer ar det vanli-
gare med underkategorier pa niva 4 jamfort med inom komponenten Aktiviteter och
Delaktighet. Nagra exempel fran helt olika funktionsomréden presenteras nedan (Ta-
bell 9.1).

Tabell 9.1 Exempel pa hierarkisk uppbyggnad av kategorier inom kompo-

nenten Kropp
KROPPSFUNKTIONER KROPPSSTRUKTURER
Niva 1 Psykiska funktioner Strukturer involverade i rost och
tal
Niva 2 Orienteringsfunktioner Struktur i munnen
Niva 3 Orientering till person Tander
Niva 4 Orientering till jaget Primér tanduppséttning
Orientering till andra Permanent tanduppséattning
Niva 1 Sinnesfunktioner och Strukturer som samman-
smarta hanger med rorelse
Niva 2 Synfunktioner Struktur i 6vre extremiteten
Niva 3 Synkvalitet Overarm
Niva 4 Ljuskanslighet Overarmsben
Fargseende Armbdgsled
Kontrastkéanslighet Overarmsmuskler
Visuell bildkvalitet Ledband och muskelhinnor i verarm

Vid kartlaggning av ett barns funktionstillstdnd kan alla bidra med information om
barnets fungerande pa niva 2 och kanske niva 3. Det kan t.ex. galla att barnet tycks se
daligt eller att det har hant ndgot med tanderna. Nar dessa speciella fragor har lyfts
upp pé bordet, kan man gemensamt diskutera vilken specialist som &r mest lampad att
ga vidare med en bedémning for att bestamma arten av problemet. Utifran tabell 9.1
kan man ana, att de mer detaljerade kategorierna pa fjarde nivan ar sa specifika, att
korrekt information inom de omradena behdver grundas pa tester eller bedomningar
utférda av specialister inom specifika discipliner. Detta begransar ordentligt omfatt-
ningen av de kategorier som man eventuellt behéver anvanda sig av som foérélder,
assistent eller yrkesperson inom ett tvarprofessionellt team. Pa niva 2 finns namligen
knappt 25 procent av kategorierna, évriga ligger pa niva 3 och 4. | de anvisningar som
foljer klassifikationen anges till och med att vid tillampning av ICF i praktiken kan en
uppsattning av 3 till 18 kategorier pa andra nivan vara tillrackligt for att beskriva ett
barns funktionstillstand med precision (3).
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Livsomraden

Kapitlen pa forsta nivan inom komponenten Aktiviteter och Delaktighet utgér de nio
livsomréden som kommer att presenteras mera ingaende senare i denna végledning
(kapitel 11-19). Avsikten med de fordjupade beskrivningarna av livsomradena ar att

bidra till att lasaren kan fa en eller annan ny infallsvinkel p& barns fungerande i olika
miljoer.

FUNKTIONSTILLSTAND KONTEXT

Kropp vAktiviteter och Omgivnings- || Personliga
Kropps- Kropps- Delaktighet faktorer faktorer
funktioner | strukturer

‘ 8 kapitel ‘ ‘ 8 kapitel ‘ ‘ 9 kapitel ‘ | 5 ka[;itel |

1 2 3 4 5 6 7 8 9
Lirande | Uppgifter | Kommu- Fér- Personlig Hemliv  Relationer = Viktiga Samhalls-

ochkray | nhikation  flyttning vérd livs- gemen-
omraden skap

Figur 9.3. De nio livsomrdaden som identifierats av WHO och dess relation till ICF-CY klassifi-
kationen.

Urval av kategorier

Ytterligare en mgjlighet att begransa omfattningen av klassifikationen ar att pa ett
systematiskt satt identifiera ett mindre urval av kategorier som kan vara sarskilt an-
vandbara for en grupp barn med en viss funktionsnedséttning eller for ett visst &nda-
mal. WHO:s ICF Research Branch vid Muinchens universitet har hittills tagit fram 24
uppsattningar med karnkategorier eller mindre standardurval av ICF kategorier, for
vilka de engelska begreppet core set anvands (Tabell 9.2) (45, 106, 107).
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Tabell 9.2. Core sets framtagna av WHO:s Research Branch

Neurologiska tillstand Muskuloskeletala tillstand
Multipel scleros (MS) Kroniska smarttillstand
Ryggmargs laesioner Osteoporos
Traumatiska hjarnskador Landryggssmarta
Hjéarta och andning Reumatoid artrit (RA)
Obstruktiva lungsjukdomar Andra halsotillstand
Stroke Cerebral pares (CP)
Fetma Inflammatoriska buktillstand
Ischemiska tillstand Horselnedsattning
Cancer Yrsel
Huvud — nacke S6mn
Brostcancer Amputationer
Psykisk héalsa Handskador
Depression Diverse situationer
Bipolara tillstand Generiskt

Arbetstréning

Aven andra forskare eller organisationer har arbetat fram standardurval for olika &n-
damal. For barn kan namnas autism (46), utvecklingsnivaer (105), anvandare av alter-
nativ kommunikation (108) och vardagssituationer (44).

Standardurvalen for utvecklingsnivaer finns presenterade i engelska originalversioner
pa www.icf-cydevelopmentalcodesets.com. Standardurvalen for vardagssituationer
handlar om sémn, matsituationer och lek for barn 0—6 &r. Dessa innehaller 14—-29
ICF-CY kategorier olika fordelade mellan de tre komponenterna Aktiviteter och Delak-
tighet, Omgivningsfaktorer samt Kroppsfunktioner (tabell 9.3). De ar avsedda att fun-
gera som diskussionsunderlag nar ett barn har svarigheter i ndgon av situationerna.
For alla tre vardagssituationerna ar stodet fran nara familjemedlemmar avgorande for
att det ska fungera for barnet. For bada dessa typer av standardurval finns utforliga,
svenska formular tillgangliga hos forskargruppen CHILD vid Hégskolan i Jonkodping
eller via Nka:s hemsida (14).
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Tabell 9.3. Oversikt 6ver standardurval, s kallade code

sets, for vardagssituationer.

SOMN

MALTIDER

LEK

Aktiviteter och Delaktighet

Att genomfora dagliga rutiner
t.ex. gd upp pa morgonen och
gdra sig i ordning.

Att andra kroppsstéllning,
t.ex. vanda sig i sdngen, satta
sig upp, komma upp i stdende,
lagga sig ner.

Omgivningsfaktorer
Mediciner,

t.ex. typ av preparat, mangd.
Utrustning fér det dagliga
livet,

t.ex. séng, sangutrustning.
Klimatet,

t.ex. temperatur.

Ljus,

t.ex. solljus, belysning.
Ljud,

t.ex. volym, bakgrundsljud.
Stod fran nara familjemed-
lemmar.

Kroppsfunktioner
Sémnfunktioner, dvs. for att
kunna somna och sova.
Emotionella funktioner,

t.ex. sorgsenhet, gladje, radsla,
ilska, spanning.

Aktiviteter och Delaktighet

Att undersdka saker med han-
derna, lukta och smaka.

Att halla kvar uppmarksamhet
vid en handling eller uppgift.

Att kalla pa uppmarksambhet.

Att anvanda gester, tecken, bil-
der for att kommunicera och
visa vad man vill.

Att bibehalla kroppsstallning,
t.ex. sitta kvar pa stolen

Att anvanda sina hander och
armar.

Att ata och dricka,

t.ex. klara det sjalv, bordsskick,
tidsatgang, dricka ur nappflaska,
ammas, visa behov av mat.

Omgivningsfaktorer

Mat och dryck,

t.ex. lamplighet, nyttighet,
mangd, konsistens.

Produkter for personligt bruk i
dagliga livet,

t.ex. gaffel eller sked, matstol.
Stod och attityder fran nara
familjemedlemmar,

t.ex. foréldrar, syskon, mor- och
farforaldrar.

Stod och attityder fran person-
liga vardgivare,

t.ex. assistent, resursperson i
forskola/ skola, barnvakt, ledsa-
gare.

Kroppsfunktioner
Energi, psykisk uthallighet,
motivation, impulskontroll

och/eller naturlig langtan efter
mat.

Psykiska funktioner for att tolka

Aktiviteter och Delaktighet
Att titta och lyssna.

Att undersodka saker med mun-
nen, handerna, lukta och smaka.

Att lara sig genom lek och att leka
med saker.

Att rikta uppmarksamhet.

Att fatta beslut eller att valja
mellan olika alternativ.

Att genomfdra en uppgifter och ta
emot instruktion.

Att kommunicera, forsta och
anvanda gester, prata och be-
ratta.

Att bibehélla en kroppsstallning.

Att anvanda sina hander och
armar.

Att undvika farliga situationer.

Att samspela med andra ménni-
skor.

Att bibehéalla kontakter

Att delta i forskoleaktiviteter,
t.ex. lara sig saker, folja lararens
anvisningar.

Att leka.

Omgivningsfaktorer

Lekmaterial — inom- och utom-
hus.

Utrustning och transportmedel
for forflyttning.

Utrustning for kommunikation.

Stod och attityder fran nara fa-
miljemedlemmar.

Stod och attityder fran personliga
vardgivare.

Kroppsfunktioner
Medvetandefunktioner.
Aktivitetsniva.
Uppmarksamhetsfunktioner.
Emotionella funktioner.
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Foérnimmelser i samband med
hjarta och andning. Det kan
t.ex. yttra sig som tryck over
brostet, kansla av att hjartat
slar oregelbundet, hjartklapp-
ning, rosslande andning, and-
ndd.

Avforingsfunktioner,

t.ex. gaser i magen.
Muskeltonus.

Att réra sig spontant. Det
galler spadbarns rérelser och
andringar av kroppsstallning.

sinnesintryck (lukt, smak, kan-
sel, syn och horsel) dvs. percept-
ion

K&nna smak och lukt, t.ex. upp-
leva beskt, sott, surt och salt

Immunologiska funktioner,
t.ex. 6verkanslighet.

Funktioner for att inta foda.
Matsmaltningsfunktioner.
Avforingsfunktioner.
Viktuppehallande funktioner,

t.ex. barnet ater vad det behover.

Psykiska funktioner for att kunna
tolka sinnesintryck.

Tankefunktioner.
Sinnesfunktioner for att kunna
féornimma kroppen och kroppsde-
larna.

Funktioner for kontroll av vilje-
massiga och icke-viljemassiga
rorelser.

Viljemassiga och icke viljemas-
siga rorelser, t.ex. koordination
och kontroll.

Sammanfattning

ICF-CY Kklassifikationen kan betraktas som ett lexikon indelat i fyra komponenter, 30
kapitel och sammanlagt 1655 termer/kategorier. Detta ger en struktur och ett stod vid
diskussioner om barns fungerande i vardagliga situationer. Klassifikationen har en
hierarkisk uppbyggnad med kategorierna organiserade pa olika nivaer beroende pa
hur brett eller detaljerat de ar beskrivna. De mest detaljerade kategorierna anvands
huvudsakligen av professionella for att beskriva ett barns specifika funktioner medan
foraldrar och assistenter i kartlaggningssituationer bidrar med information om bar-
nets funktioner pd mera évergripande nivaer. Omfattningen av klassifikationen kan
begransas genom att pa ett systematiskt satt identifiera ett urval av kategorier som kan
vara sarskilt anvandbara for en grupp barn med en viss funktionsnedséattning eller for
ett visst andamal. Dessa standardurval, sa kallade core sets eller code sets, utvecklas
successivt av forskargrupper runt om i varlden och ar avsedda att fungera som dis-
kussionsunderlag.

I slutet av denna skrift finns en éversikt 6ver klassifikationens fyra komponenter. Ef-
tersom fokus ligger pa barns delaktighet, borjar 6versikten med komponenten Aktivi-
teter och Delaktighet.
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Kapitel 10.

Vardagsfungerande

Vardagsfungerande handlar om hur barn - och familjer - kan fungera i
vardagliga livssituationer. Det innebar hur de fungerar i de miljéer dar
de vanligen befinner sig och déar vardagen behoéver flyta pa nagorlunda
smidigt 4ven om ett barn har en nedsatt funktion av nagot slag. Ef-
tersom barns utveckling &r beroende av ett dmsesidigt samspel med fa-
milj och andra personer i den nédra omgivningen, ar det viktigt for barns
larande att vardagen fungerar och att de har méjlighet att fa ta aktiv del
i det som pagar hemma eller i férskole-/skolmiljéer. Kapitlet vill ge lasa-
ren en bild av hur just de vanliga vardagliga situationerna kan innehalla
manga viktiga lartillifdllen fér barn och bidra till deras utveckling. Det &r
inte alltid tréning kan pressas in i vardagsrutinerna, men vardagssyss-
lorna kan vara nog sa larorika om barnet kan fa var med och lyfta, bara,
rakna bestick, halla i den vikta tvatten osv.

Vardagssituationer

Vardagssituationer ar sddana aktiviteter som aterkommer regelbundet. Det handlar
om allt frén att stiga upp pa morgonen, kla pa sig, ata

frukost och komma ivéag till férskola/skola till att besdka

nara slaktingar. Barnkonventionen framhaller vikten av

att barn med funktionsnedsattningar maste fa mojlighet

att aktivt delta i vardagssituationer, bland annat for att

det stérker barnets sjalvfortroende och ger vardighet

(22). Just de dterkommande momenten i hem, forskola

och skola bidrar till barns utveckling genom att rutinerna

blir latta att kdnna igen for barnet.

Vardagssituationerna bestar oftast av en kedja av funktionella moment, som kraver en
rad olika formagor hos barnet. Att kla pa sig, t.ex., bestar i att stracka ut armen efter
ett kladesplagg, greppa det och halla kvar, tra det 6ver kroppen pa rétt stélle och i ratt
ordning, knappa knappar eller dra upp blixtlas (92). Pakladning kraver ocksa att plag-
gen valjs efter humar, tillfélle och vaderlek samt att man avslutningsvis justerar dem
s att de sitter ratt och kanns bekvama. For barn med funktionsnedsattning kan ett
eller flera moment vara omdjliga att utfora pa egen hand, men om man kan vara med
och bestamma, sa ar man ju anda delaktig och har en aktiv del i situationen.

Ett annat liknande exempel handlar om dukning av bordet nar alla barn pa forskolan
ska ata lunch eller nar familjen ska &ta middag. En sddan situation innehaller moment
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sasom att planera nar det behover ske, skaffa information om vad man ska éta, rela-
tera till larare, andra barn, foréldrar och syskon, fatta beslut om vilket porslin som ska
anvandas, rakna hur manga tallrikar som behovs, dra ut lador och 6ppna skap med
lagom kraft, bara fram glas och bestick av olika form och vikt, stalla saker pa ratt
stalle, hélla reda pa hoger och vanster, ga fram och tillbaka och sé vidare. Listan kan
goras hur lang som helst och visar manga olika mojligheter for barn att delta i olika
grad, paverka det som sker samt att trana och lara sig saker i en helt vardaglig situa-
tion (109). Eftersom de vuxna som finns ndrmast brukar ha en god uppfattning om
vad barn kan klara av, uppmuntras barnen till "traning” och far stimulans som passar
just deras utvecklingsniva (72, 110). Det leder till en positiv upplevelse av att lyckas, av
bekréftelse och en kédnsla av sammanhang som bidrar till valbefinnande och en stravan
efter delaktighet i an fler situationer. For barn med s kallad typisk utveckling, kom-
mer detta mer eller mindre av sig sjalv darfor att barnen drivs av sin naturliga nyfi-
kenhet att testa de formagor de successivt forvarvat (111). Fér barn med funktionsned-
sattning behdver ofta de vuxna pa ett mera aktivt satt fanga upp barnens nyfikenhet
och uppmuntra dem att prova nya saker, som kanske ar motiga i bérjan.

Traning i vardagen

Just mojligheterna att inféra traning i de vanliga vardags-

rutinerna kan gora att det blir s mycket lattare att skapa

upprepade traningstillfallen. Personal har under de sen-

aste decennierna vetat, att det inte hjalper att tréana bar-

net pa ett habiliteringscenter; traningen maste ske just

dar fardigheterna ska anvandas (112). Ofta har specifika

traningsmoment i hem eller forskola/skola foreslagits

men inte alltid gatt att addera till alla andra vardagsgo-

romal. Genom att i stallet visa hur “traning” kan integre-

ras i det som standigt pagar i vardagen, sa dppnas nya

mojligheter och barnen kan fa variation i traningsmo-

menten (113). Studier har dock visat, att habiliteringspersonal &nnu inte riktigt vaxlat
over till det sattet att tanka nar det galler hemsituationer (96). Kanske beror det pa att
de drar sig for att kliva dver troskeln till familjers territorium av missriktad hansyn till
deras integritet. Det kanske kravs att man ater aktualiserar kunskapen om att barns
hélsa och valbefinnande paverkas positivt av att de far ta aktiv del i aktiviteter som
forekommer hemma likaval som i andra miljoer (114).

Familjens betydelse

Familjen &r den viktigaste vardagsmiljon for barn. Det ar dér de &r trygga, vistas langst
tid och omges av personer som kdnner dem vél. Stodet fran foraldrarna ar avgérande
for barnets mojligheter till delaktighet i olika vardagssituationer. Konsekvensen kan
dock bli, att foraldrar till barn med funktionsnedséattning blir pressade och det ar vik-
tigt att de sjalva kan hitta stod sa att vardagen fungerar tillfredsstallande aven for dem
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sjalva (115, 116). Pressen pa foraldrar har visat sig kunna minska, om de far hjalp att se
hur de stoder sina barns utveckling nar de later dem delta i det som sker naturligt i
vardagen (117). De kan diskutera med personal vilka kroppsliga funktioner eller funk-
tionella forméagor som tranas och kan samtidigt ocksa fa stod i hur de kan starka bar-
nens sjalvbestammande och sjalvkansla (109). Familjernas natverk i form av slakt,
vanner och andra familjer, som ar i motsvarande situation som de sjalva, ar ocksa
mycket viktiga for foraldrarnas valbefinnande och mojlighet att fa tillgang till stod och
kunskap. Det ar darfor vardefullt om professionella kan hjélpa till att via olika kanaler
bygga upp sadana néatverk. Idag kan foraldrar ocksa fa del av mycket kunskap via In-
ternet, t.ex. frdn Nka (14), Infoteket i Uppsala (118), brukarorganisationer, 1177 Vard-
guiden, Socialstyrelsen (119) eller kursverksamhet arrangerad av lokala habiliterings-
center.

De vuxnas kunskap

Just betydelsen av kunskap pa flera olika nivaer kan inte
nog betonas, det galler saval foraldrar som anhoriga, assi-
stenter och andra vuxna i barnens narhet. Det handlar om
att forsta barns utveckling generellt och om konsekvenser-
na av en viss funktionsnedsattning, vilket ar sarskilt viktigt
om barn inte utvecklas och uppnar milstolpar i samma takt
eller ordning som andra barn (120). Det handlar ocksa i
stor utstrackning om det som namnts i foregdende stycke,
namligen att se sina egna resurser och hur de egna strate-
gierna racker langt i stravan att ge barn de basta forutsatt-
ningarna (121-123). Detta kan minska stressen pa de

vuxna och fa dem att beméastra samvaron med barnet

battre genom att integrera “"traningsmoment” for barnet i
vardagen. Till att borja med far man utgd fran att detta
kommer att ta extra mycket tid vid t.ex. dukning, matlag-

Figur 10.1. Kunskapspyramid —
vad vuxna behover fa hjalp att veta
och forstd om barns utveckling
och det enskilda barnets indivi-

ning, stddning och allt annat som sker regelbundet inom duella férutsattningar.
hemmets eller forskolans vaggar. Om man dock tanker pa

att det bidrar till att skapa utvecklingsmdjligheter for

barnet, kanske det ar vart den extra tidsatgangen.

Tidsatgang

Tidsatgang ar ju ndgot som behdver kunna beskrivas i underlagen till vardbidrag. Det
ar darfor viktigt att man som forélder inte bara beskriver “extratid” som gors direkt
med barnet sdsom stretching, omvardnad och medicinska atgarder. Det handlar ocksa
om det indirekta sdsom att integrera barnet och lara det medverka i allt det vardagliga
som sker. Genom att man maste vara uppmarksam pa att barnet verkligen ges majlig-
heterna och att goromalen ofta tar langre tid nar man engagerar barnet, sa ar det vik-
tigt att beskriva s& att handlaggare far en bild av hur vardagen ser ut.
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Barns utveckling i vardagen

Att delta i det vardagliga som sker i hemmet eller forskolan/skolan ger barn chanser
att prova pa och att fa gora framsteg. Det galler alla barn, oberoende av om de har
funktionsnedsattning eller inte. | den trygga miljon med féraldrar, assistenter eller
andra vuxna som kanner det enskilda barnets forméagor, kan de f& nodvandig vagled-
ning och varje aktivitet som sker far ett pedagogiskt varde (124). De vuxna kan tanka
och planera férebyggande sa att ett barn inte ges uppgifter som det absolut inte kan
klara av. Detta har beskrivits som att de vuxna bidrar med klatterstéllningar som ger
barn bade riktning, stéd och utmaningar. Till exempel sker det genom att rutiner an-
passas sa att barn kan genomfora aktiviteter upprepade ganger och med allt hogre
komplexitet (113). Stallningarna byggs upp successivt kring barnen med hogre nivaer
allt eftersom utvecklingen gar framat. De ger barnen valméjligheter som stimulerar
beslutsfattande och problemlésning (120). En klatterstallning far dock inte bli sa hog
att ett barn trillar ner och slar sig, dvs. misslyckas totalt.

For barn med funktionsnedsattning handlar deltagandet i vardagen ocksad om att fa
vara som andra barn, funktionsnedsattningen ar sekundar (124). De tycker om precis
samma saker som andra men tenderar att inte delta lika

ofta (5). Dessutom deltar de inte i riktigt alla typer av

aktiviteter utan oftast i mindre komplicerade och mera

lugna aktiviteter (5, 125). Det ska papekas, att alla barn

ocksa verkar tycka lika nar det galler vad som ar trakigt,

som t.ex. att diska eller att stada upp efter sig. Darmed

maste ju barn med funktionsnedséattning lara sig att det

ocksa finns skyldigheter och att dessa ar en normal del

av vardagen aven om de inte alltid &r sa roliga.

Normalisering

En normal vardag ar grunden fér Normaliseringsprincipen. Denna princip formulera-
des av Bengt Nirje 1968 och kan tillampas for alla personer som har en varaktig funk-
tionsnedsattning (124). Principen gar ut pa att de ska kunna ha livsvillkor som inte
bara &r s& normala som méjligt utan lika som andras. For barn med funktionsnedsatt-
ning handlar det alltsa inte om att forsoka gora dem “normala” utan principen innefat-
tar normala levnadsménster som alla har samma réatt att uppleva Levnadsmonstren
innefattar dagsrytm, veckorytm, arsrytm, livscykel och sjalvbestammanderatt. Dessu-
tom innefattar principen normala sexuella ménster, ekonomiska moénster och milj6-
krav. Barns delaktighet i vardagen utvecklar deras autonomi och sjalvbestammande
samtidigt som de upplever en kénsla av tillhdrighet. Nar barn ges mojligheter att delta
i stimulerande aktiviteter, upplever de sig aktiva medan torftigare miljoer kan leda till
ytterligare nedsatta funktioner. Det ar viktigt for ett barns sjalvkansla att bli sedd och
vara rdaknad med; kort sagt att bli respekterad och uppleva sig integrerad. Integrering
handlar enligt Nirje om att kunna att f vara sig sjalv — bland andra samt att ha nor-
mala livsvillkor och att vara jdmlik. Dessa grundtankar kommer igen som nyckelbe-
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grepp i LSS8: Jamlikhet i levnadsvillkor; Delaktighet i samhélislivet; Leva som andra
samt Mojlighet till frihet, oberoende, valfrihet.

Normala livsvillkor vaxlar over aldersspannet. Nar ett barn blir aldre stalls allt hogre
krav pa vad de ska klara av. | denna utvecklingsprocess ar de vuxna oerhort viktiga,
eftersom de kan balansera kraven mot det enskilda barnets kapacitet, formagor och
maojligheter att fatta egna beslut (54, 92, 126). Om sma barn behéver “matas” med
stimulans som kan ge naring at deras utveckling och de nagot aldre barnen utmanas av
en klatterstéllning, sd behover skolungdomar stod for att utveckla identitet och lara
om sina egna forutsattningar. Det ar da viktigt att halla i minnet, att &ven om barn inte
sjalva kan utfora aktiviteter, kan de ha psykisk kapacitet att fatta beslut. Om ett barn
da far hjalp av vuxna att kompensera for nedsatta fysiska funktioner, s& kan det agera
sjalvstandigt i sociala sammanhang och uppleva delaktighet och autonomi. Att vara
autonom har beskrivits som "att sitta i forarsitet i sin egen bil” (127). Méjligheten till
ett sadant sjalvbestimmande ska grunda for livet efter skoltiden och bana véag for tran-
sitionen fran barn/ungdom till vuxen, dvs. évergangen in i vuxenlivet, sd att ungdo-
marna kan uppleva att de har ett gott liv &ven i andra miljéer &n inom familjen.

Vardagslarande

Vardagslarande inkluderar en dppenhet fér nya mojligheter,
vilket kan bidra till vélbefinnande och ett gott liv (18). Réatten
till ett gott liv bade som barn och vuxen har lyfts fram av Ben-
Arieh och Fregnes (20). De talar om vdlbefinnande (well-
being) som det tillstdnd som ar har och nu men lyfter ocksé in
begreppet vdlblivande (well-becoming). Med det menar de
ett vardagslarande, dvs. att ungdomarna forbereds for ett
vuxenliv sa att de slipper socialt utanférskap. | begreppen
lagger de upplevelsen av att vara produktiv och lycklig som
vuxen och satter darmed fokus pa behovet av att lyssna in de
ungas egna roster. Sa lange vuxna inte har tagit del av hur de
unga sjalva upplever sin situation, s tenderar uppfattningar-
na om ett gott liv att vara skruvade i fel riktning.

Vardagslarande ar en faktor som har integrerats i ICF-CY bland Viktiga livsomrdden.
Dar ingar Informell utbildning, vilket kan handla om saval praktiskt som teoretiskt
larande (1, 3). Samtidigt som det kan vara en avlastning for foraldrar att veta, att det
som gors dagligdags racker langt som pedagogiska moment, s& kan det ocksé satta
press. Darfor ar mojligheten att kunna soka assistans for barnet sa otroligt viktig.

Personlig assistans syftar till att barn ska kunna ta del i aktiviteter inom och utom
hemmet. Eftersom barn med flerfunktionsnedséattning ofta upplevs mindre engage-
rade an andra barn, kan det behovas bade tid och energi for att hitta fram till de aktivi-
teter som ger barnet mest lust till delaktighet och darmed till larande (51, 128). Assi-

8 LSS — Lag (1993:387) om Stdd och Service till vissa funktionshindrade
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stansen kan bidra till att vidga barnets vyer och erbjuda flera samspelspartners an den
narmaste familjen och slaktingarna (129, 130). Den kan darmed ocksa bidra till att
barnen med flerfunktionsnedséattning inte blir isolerade i sina familjer och att forald-
rar upplever en viss avlastning.

En mangd information och tips om strategier och forhallningssatt for personlig assi-
stans och barns delaktighet i familjeaktiviteter finns i boken Jag dr med! som kan
laddas ner eller bestéllas fran Nka (14).

Sammanfattning

Familjen och forskolan/skolan &r de viktigaste vardagsmiljoerna for barn. Deras ut-
veckling stimuleras nar de far delta i alla de aktiviteter som férekommer. Just de ater-
kommande momenten bidrar till barns utveckling genom att barnet kan kédnna igen
rutinerna. Ett vardagslarande skapas genom att traning pa ett naturligt satt integreras
i vardagliga rutiner. Har kan personlig assistans bidra sa att barnen far mojligheter att
delta i just de aktiviteter som ger mest lust till delaktighet och darmed till larande.
Detta kan kopplas till ett “valblivande”, dvs. att ungdomar forbereds for ett vuxenliv sa
att de slipper socialt utanforskap nar de en dag flyttar ut fran familjens vardagsmiljo.

I kommande kapitel presenteras nu vart och ett av de nio livsomraden, vilka har defi-
nierats av WHO som gemensamma fér manniskor runt om i varlden. Det ar de omra-
den som ansetts vara centrala for alla manniskors halsa och valbefinnande och som
darfor ar viktiga for barn att kunna vara delaktiga i. Darfor behover dessa livsomraden
bli tydliggjorda for att kunna stéllas i fokus for beskrivningar av barns fungerande i
vardagen.
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Kapitel 11.
Livsomradet LARANDE

Att lara sig saker och sedan ocksa anvanda den inldrda kunskapen &r en
grundférutsattning for att barn ska kunna utvecklas och bli delaktiga i
samhaéllet. Det héar kapitlet vill forklara, hur "larande” inte bara handlar
om att lara sig ldsa och skriva eller om faktakunskaper som historiska
artal, geografi eller Pythagoras’ sats. Det handlar ocksd om att tillagna
sig fardigheter som att vinka, anvénda slevar och vispar, se till att ddck
blir pumpade eller hantera joysticken pa rullstolen. Dessutom handlar
det om att klara av att 16sa problem som uppstar och att lara sig vara
med och bestdmma.

2 3 4 5 6 7 8 9
Uppgifter Kommu- Fér- Personlig Hemliv Relationer Viktiga Samhalls-
ochkrav | nikation | flyttning vard livs- gemen-

omraden skap

Figur 11.1. Livsomradet Larande utgor det 1:a kapitlet i ICF-CY komponenten Aktiviteter och
Delaktighet.

Struktur och innehall

Det forsta livsomradet som identifierats av WHO ar Larande med det fullstandiga
namnet Ldrande och att tillimpa kunskap (1-4). Kapitlet ar indelat i tre block som
handlar om 1. Malinriktade sinnesupplevelser; 2. Grundlaggande larande och 3. Att
tillampa kunskap, vilka ger en bild av hur inlarning stegvis 6kar graden av kompetens
hos ett barn (Figur 11.1). Vart och ett av blocken presenteras mera ingéende senare i
detta kapitel.

Larandet innebar att barnet har formaga att ta till sig information eller utveckla prak-
tiskt handlag under instruktion av andra. Det innebér att tillgodogdra sig de nya erfa-
renheter som bjuds i vardagliga situationer och omforma dessa till egen kunskap (131).
Att kunna tillgodogéra sig det nya ar en forutsattning for barnet att utveckla sjéalvstan-
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dighet och kunna inta de sociala roller som kravs i olika sammanhang. En sadan viktig
roll &r naturligtvis att vara elev och delta i forskolans och skolans aktiviteter. ICF-CY
klassificerar faktorer som &r viktiga for barns engagemang som skolelever inom ett
senare livsomrade (se kapitel 18).

Larandet paverkas av manga faktorer, fran genetiska till politiska. Problem med inlar-
ning kan bero pa specifika medicinska eller neurologiska tillstdnd sdsom t.ex. Down
syndrom eller Fragile X syndrom, vilket hér samman med etiologin, dvs. sjukdomen.
De konsekvenser sjukdomen eller skadan far pd barnets inlarningsformagor hor
hemma inom ICF-CY:s komponent Kroppsliga funktioner, ndrmare bestamt psykiska
funktioner, och kan besta av nedsatt kognition (begavning), svarigheter att tolka syn-
och horselintryck (perception), att forstd sprak, dvs. tolka meddelanden eller att min-
nas information och handelser (131). Inlarningsproblem kan ocksa forklaras av att
barnet har nedsatt forméga att koncentrera sig och fokusera uppméarksamhet. Overhu-
vudtaget paverkas barnets formaga att lara och utveckla forstaelse for sin omvarld av
formagor inom manga olika utvecklingsomraden. Till exempel far ett litet barn forsta-
else for avstand genom att krypa omkring i rummet eller att slappa skedar och leksa-
ker fran sin barnstol ner i golvet. Om barnet da inte kan forflytta sig sjalv eller gripa
och slappa saker, s& gar ju dessa typer av lardomar forlorade.

Larandet paverkas naturligtvis ocksa av de majligheter barn har att ta del av nya erfa-
renheter, vilket innebar att omgivningen &r en viktig paverkansfaktor. Detta beskrevs
tidigare i relation till barns vardagsfungerande (kapitel 10) dar familjen har en viktig
roll nar det géller att skapa informella larandesituationer. Om man istéllet fokuserar
pa mera formella larandesituationer, sa har larare och deras pedagogiska metoder en
avgorande betydelse — naturligtvis kombinerat med barnens egna formagor och nyfi-
kenhet att lara (132). Formagan att tillgodogora sig sprak ar av extra stor betydelse,
eftersom just spraket har en framtradande roll i forskolan och skolan (131). Dar far
barnen lara sig innebdrden i olika begrepp och genom lararnas muntliga berattelser
eller instruktioner utvecklar de en forstaelse for den varld de lever i. Har kan barn fa
extra stod for sin sprakinlarning genom att pedagogerna finns med i barnens fria lek
for att uppmuntra, forstarka och forklara ord, begrepp och situationer som uppstar.

Tillgangen till saval informella som formella larandesituationer regleras av politiska
beslut. Om man relaterar dem till Bronfenbrenners utvecklingsekologiska modell, sa
hor de till system som ligger langt ut i modellen, dvs. langt fran de system barnet lever
i (se kapitel 5). Besluten paverkar barns larande och mojligheter att tillampa kunskap-
er utifran individuella forutsattningar genom t.ex. integrering i olika skolformer, till-
ganglighet till specialskolor, elevassistenter, personliga assistenter, forlangd skol-
barnsomsorg och korttidsverksamheter.

Det ar inte for inte som man talar om “arv och milj6” som tva oskiljaktiga kriterier for
barns utveckling (120). Aven om alla barn fods utrustade med kénslor och beredskap
att lara och utvecklas sa blir forutsattningarna i livet sa olika (133). Barn ar direkt pa-
verkade av samspel och aktiviteter som sker i deras ndrmaste omgivning och utveckl-
ingen startar redan i moderlivet. Dar inverkar mammans héalsa och valbefinnande pa
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barnet under flera manader, vilket gor att fodelsen faktiskt &r en alltfor sen tidpunkt
att satta for paverkan av miljo. Man vet att barns sociala, emotionella och kognitiva
utveckling gar hand i hand och darfor finns det manga olika infallsvinklar och forkla-
ringsmodeller for larande och utveckling, vilket visar hur viktigt det ar att anvanda ett
systemteoretiskt forhallningssatt (se kapitel 5) (120, 133). Det visar ocksd pa vardet av
ett interdisciplinart arbetssatt inom habiliteringsorganisationer och andra stédverk-
sambheter, dvs. att manga professioner kan hjalpas at for att skapa forstaelse for ett
barns inlarningssvarigheter och for att understédja larandet.

Nedan beskrivs livsomradets tre block grundat pa ICF-CY.

1. Malinriktade sinnesupplevelser

Det har blocket innefattar hur barn lar genom sina sinnen da de

anvander sin syn och horsel for att titta pd omvarlden och ta in vad

som pagar eller for att lyssna in ljud och réster. Det handlar ocksa

om att sma barn utforskar sin omvarld genom att stoppa saker i

munnen for att lara sig foremalens olika former och kvaliteter, att

kanna pa dem med hander och fingrar eller fotter och tar, att lukta

och smaka genom att halla foremal eller mat nara nasan eller bita

och suga pa dem. Det ar ett viktigt utvecklingsstadium som nog alla

kanner igen. For barn med svarare funktionsnedsattningar kan de

vuxna behdva hjalpa till att tillfora stimuli, t.ex. genom att omge barnet med spén-
nande saker med olika ytstrukturer, att lata barnet smaka pa stta saker eller lukta pa
blommor och parfym.

Det ar mot bakgrund av barns behov att kunna lara sig och forstd omvarlden med sina
sinnen, som den danska synkonsulenten Lilli Nielsen pa sin tid utvecklade det “lilla
rummet” dar det alltid fanns stimuli p& nara hall (134). Syftet var att ge barn med
ldngsam utvecklingstakt, rorelsehinder, svar synnedsattning eller blindhet majlighet
att tillagna sig upplevelser, daribland rumsforstaelse. Mot samma bakgrund utveckla-
des ocksd Snoezelen metoden, ursprungligen for personer med demens men numera
anvand for méanga flera grupper i syfte att framja valbefinnande samt 6ka interaktion
och kommunikation med andra. Begreppet Snoezelen kommer fran tva hollandska
ord: dozelen som betyder dasa eller slumra och som innebéar att man &r passiv men
inte sover samt snuffelen som betyder snusa eller sniffa och som innebér att man tar
emot sinnesintryck. Nar man sniffar &r man alltsa aktiv och undersoker sin omgivning
med méanga sinnen d&ven om man blundar (t.ex. balans, dofter, vibrationer, tempera-
tur, tryck mm.). Ett pagaende svensk-danskt design- och metodutvecklingsprojekt for
interaktiva sinnesrum kan foljas pa http://sid.desiign.org/.

2. Grundlaggande larande

Det har blocket innefattar de grundlaggande momenten i barns larandeprocesser. Ett
sadant valkant moment ar att barn imiterar sin omgivning, t.ex. genom att upprepa
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miner och ansiktsuttryck, att ta efter gester eller harma ljud men ocksa att rabbla bok-
staver i alfabetet eller rabbelrékna till tjugo. Ur detta utvecklas sedan formagan att
upprepa vad andra har demonstrerat, t.ex. att géra rorelser till barnvisor.

Barn lar ocksa genom lek med olika saker som finns runt omkring dem. Inledningsvis
greppar de och bankar med ett foremal i taget, men senare klarar de att hantera tva
saker samtidigt och pa sikt ocksa att forsta vad sakerna anvands till "pé riktigt”, t.ex.
att ett lock ska sitta pa kastrullen eller att man rér med sleven. De lar sig hela tiden i
lekar som utvecklas till alltmer fantasifulla latsaslekar dar en kloss blir en bil eller
snuttetrasan blir en docka som ena stunden &r ledsen for att nésta bli glad.

Barns upprepade frdganden (Vaffoda?, Vaddd? Hurda? Varda?) ar ett annat valkant
fenomen som ibland ar sé& entraget att det skapar irritation, men som hor till barnens
grundldaggande larande. De maéste skaffa sig information och lara sig hur man bast
fragar for att fa svar som vidgar den sfar inom vilken de tycker sig ha kontroll dver
vardagens rutiner och ritualer. Om da ett barn inte kan stalla alla dessa fragor, beho-
ver de vuxna fortlépande beratta vad som forsiggar och forbereda barnet pa vad som
ska komma att hdnda och varfor.

Till det grundlaggande larandet hor sjalvklart ocksa att tillagna sig sprék. Det &r inte
detsamma som att forstd vad mamma och pappa sager eller kunna formedla sig sjalv
med omvarlden. Dessa formagor ligger inom livsomradet Kommunikation (kapitel 13).
Nej, till det grundlaggande hor att lara ord, kombinera ord till meningar och att fa till
en korrekt meningsbyggnad. Det innebéar ocksa att lara sig betydelsen av olika begrepp
sdsom t.ex. ja och nej, éver och under, stor och liten, idag och igar, bror och syster,
eller veckans alla dagar i ratt ordning. Har blir det tydligt att ett barn som sjalv har
svart att uttrycka sig med ord eller gester anda mycket vl kan tillagna sig spraket.

Néra beslaktat med sprakutvecklingen ligger formagan att lara sig lasa och skriva och
kanske ocksa formagan att rakna. Lasning handlar om att kanna igen tecken och sym-
boler och tolka skrivna ord och uttryck antingen de star med vanliga skrivtecken eller
med t.ex. punktskrift. Skrivning innebar formagan att i bérjan forma enstaka tecken
for att senare i skrift uttrycka sina idéer med anvandning av vanlig penna eller mera
avancerad utrustning som t.ex. brailleskrivare eller dator. Bruce (132) papekar att det
inte finns nagon skarp grans mellan typisk sprakutveckling, sprakforsening och sprak-
stérning. Om ett barn verkar ha svart att tillagna sig sprak ska man forst och framst
frdga sig om barnet hor ordentligt. Det finns otaliga exempel pa att en vaxpropp har
tappt igen horselgdngar eller att barn har annan horselproblematik som bromsar
sprakutvecklingen. Barnen behover ocksa fa tillgang till sprakstimulerande miljoer. P&
forskolor kan sadana miljéer skapas genom att t.ex. ljudnivan sanks overlag eller att
vissa rum anpassas for lugnare lekar som stimulerar samtal och far barnen att stanna
upp och lyssna.

Som ett grundlaggande larande klassificerar ICF-CY ocksd utvecklandet av praktiska
fardigheter sdsom att t.ex. hantera bestick eller verktyg, folja regler i lek och spel eller
spela fotboll. Detta visar att larandeprocessen fortgar hogt upp i aldrarna. Den bredd
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som det grundlaggande larandet representerar kan ge en bild av att olika komponenter
paverkar och paverkas av varandra sa att det finns risk for att en negativ spiral uppstar
och séatter képpar i hjulet for ett barns utveckling. Sa till exempel paverkar ett barns
inlarningsformaga ocksa sprakutvecklingen. Samtidigt paverkar sprakproblem nastan
alltid barns lek, kamratkontakter och larande (132). Barn som inte kan eller far vara
med att leka, gar miste om sprakstimulans, vilket ytterligare kan forsvara problemati-
ken.

Exempel

Nar det galler praktiska fardigheter sGsom t.ex. att snickra, kan ett barns fy-
siska tillkortakommanden kompenseras av mdnsklig assistans. Ett lysande ex-
empel dar Filip som har en svdr CP skada och inte sjdlv kan hantera verktyg.
Han besitter dock goda fardigheter ndr det gdller att tillimpa kunskap, namli-
gen att fatta beslut och att l6sa problem. Filip har trdslojd i skolan och tycker
det dr bade roligt och intressant. En dag bestimde han sig for att tillverka en
trahdst. Hans elevassistent fick dd ga ivdg och hdamta ett stycke trd och rita upp
konturerna for hdsten. Nar de sedan sGgade ut den, skar bort 6verflodigt trd och
skapade formen satt Filip tdtt intill assistenten med handen pa hans arm. Blick-
en foljde varje moment och han meddelade ndr han var néjd med resultatet.

3. Att tillampa kunskap

Det har blocket visar hur barns larande gar mot en dkande grad av kompetens och
sjalvstandighet. Har ingar t.ex. formagan att verkligen anvanda sina grundlaggande
kunskaper for att lasa, skriva, rakna och berakna. Blocket innefattar ocksa barns for-
maga att fokusera uppmaérksamhet, bade pa personer och pa annat i omgivningen; att
ténka, vilket innefattar att fantisera och reflektera for att kunna hanga med i mer eller
mindre abstrakta tankegangar; att 16sa problem och fatta beslut.

Formagan att I6sa problem, gora val och fatta beslut ar avgo-

rande for ett barns utveckling av sjalvstandighet, autonomi och

vélbefinnande. Det innebér att barnen kan utféra de aktiviteter

de tycker &r meningsfulla och delta i de aktiviteter som de sjélva

onskar (54, 57, 109). Enligt Deci och Ryan (135) kraver detta en

kompetens som handlar om att kunna anpassa sig till nya krav

och nya situationer. Detta underlattas om barn &r intresserade

och villiga att lara. Utvecklingen av kompetensen borjar tidigt i

livet genom, som vi sett i detta kapitel, lek och utforskande av

omgivningarna. Den utvecklingen pagar sedan livet igenom i alltmer komplexa situa-
tioner och med alltfler personer inblandade (135). Autonomi speglar da barnens in-
tegritet och vilja, dvs. deras formagor att handla utifrdn egna behov och férutsattning-
ar och att géra egna prioriteringar och val.
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Sjalvbestammandet &r kopplat till barnets egen kapacitet i kombination med de moj-
ligheter som erbjuds i olika sammanhang, vilket starker sambandet mellan larande,
erfarenheter och stod fran omgivningen (136). Det visar ocksa hur de professionella
inom forskolor, skolor eller habiliteringsverksamheter kan stodja sjalvbestammandet
genom att lata barnen fa information och sedan gora egna val mellan olika lekaktivite-
ter eller behandlingsalternativ (137). Det géller da att de vuxna vid behov kan erbjuda
alternativa metoder for kommunikation for att fa veta vad barnen vill. Det kan ske
genom att t.ex. anvanda sa kallade Talande mattor (138). Eftersom formagan att be-
stamma sjalv ar sa viktig, bor den vara central vid atgardsplanering med syfte att
starka barnens delaktighet och vélbefinnande. Det ar ocksa faststallt, att de atgarder
som upplevs motiverade av barnen sjéalva och som ger en positiv upplevelse av att lara
sig nya saker, far de béasta resultaten (120, 135). Det kan ocksd gora att barnen sjalva
fortsatter att arbeta for att forbattra sina formagor.

Sammanfattning

Livsomradet Larande handlar om hur barn lar sig saker och utvecklar praktiska saval
som teoretiska fardigheter. Det sker genom att barnen forst utforskar varlden med
sina sinnen for att sedan lara sig genom att leka och pa andra sétt tillgodogora sig
grundliaggande kunskaper sdsom att lara sig lasa och skriva, anvanda bestick eller red-
skap. Dessa kunskaper ska de sedan kunna anvanda sig av i olika sammanhang. Under
inlarningsprocesserna paverkar och paverkas barnens inlarnings- och sprakliga for-
magor varandra pa sitt som kan vara bade fruktbara och hammande.

Barnens formagor att l6sa problem, gora val och fatta beslut utgor kompetenser med
avgorande betydelse for utvecklingen av deras sjalvstandighet och autonomi och ockséa
av deras valbefinnande. Barnens formagor till sjalvbestammande ar kopplat till den
egna kapaciteten i kombination med de mdojligheter som erbjuds i olika sammanhang.
Detta visar att det finns ett samband mellan larande, erfarenheter och stod fran om-
givningen.
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Kapitel 12.
Livsomradet UPPGIFTER OCH KRAV

Forutsdttningen for att barn ska kunna vara delaktiga i olika sociala
sammanhang ar att de klarar av att hantera de krav som stélls i varje
enskild situation. Det handlar om basfardigheter sdsom att genomfora
uppgifter, hantera dagliga rutiner, tid, stress och andra psykologiska
krav samt formaga att beharska sitt beteende. Det har kapitlet vill ge
lasaren en forstaelse for hur viktiga dessa basfardigheter &r for ett barns
delaktighet i ménga olika livssituationer.

1 3 4 5 6 7 8 9
Lirande Kommu- Fér- Personlig Hemliv Relationer Viktiga Sambhalls-
nikation flyttning vard livs- gemen-
omraden skap

Figur 12.1. Livsomrddet Uppgifter och krav utgor det 2:a kapitlet i ICF-CY komponenten Akti-
viteter och Delaktighet.

Struktur och innehall

Det andra livsomradet som identifierats av WHO ar Uppgifter och krav med det full-
standiga namnet Allmdnna uppgifter och krav (1-4). Kapitlet saknar blockindelning,
men kategorierna ger en avgransning vad géller innehallet (Figur 12.1). I denna skrift
presenteras omradena 1. Att utfora uppgifter; 2. Att genomfora dagliga rutiner; 3. Att
hantera krav och 4. Att beharska sitt beteende. Innehallet handlar om barn och ung-
domars forméaga att utfora uppgifter, anpassa sig till dagliga rutiner, hantera stress och
fungera i samspel med andra. Detta innefattar grundlaggande formégor som utgor
forutsattningar for att barn ska kunna vara delaktiga i samhallet. Férmagorna omfat-
tar allt fran att klara uppgifter enskilt, dvs. isolerat fran ett stérre sammanhang, till att
kunna fungera i sociala sammanhang.

For barn och ungdomar med funktionsnedsattningar kan bristande férméagor inom
detta omrade leda till svarigheter inom manga andra omraden. Det galler framfor allt i
situationer som innebdr att relatera till andra (28). Problem kan vara undanskymda i
de yngsta aldrarna, da foraldrarna planerar och rutar in barnens tillvaro, men fram-
trada tydligare ju aldre och mera sjalvstandiga barnen forvantas vara. De krav som da
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stélls pa barnens formaga att genomfora uppgifter, félja rutiner och vara flexibla vad
galler forandringar i dagsrutinerna kan utvecklas till stora hinder (139, 140). F6r ung-
domar kan just dessa krav innebéra de storsta hoten for lyckade studier. | utbildnings-
situationer pa hogre nivéer forutsatts eleverna/studenterna ha utvecklat strategier for
hur de ska hantera nya situationer, starta och avsluta studieuppgifter, planera sin tid
och hinna med alla hemuppgifter. Om man &r i en &lder d& man forvantas klara sig
utan foraldrars paminnelser, eller till och med har hunnit flytta hemifran, s& kan det
innebdra att hela tillvaron havererar. Det kan t.ex. gélla ungdomar med autistiska till-
stand sdsom Asperger syndrom och som i egentlig mening inte ska ha nagra svarighet-
er med inlarning (140). “Haveriet” kan ske nar de sjalva t.ex. ska komma upp i tid pa
morgonen, ldsa studielitteraturen "lagom” noggrant, halla dead lines®, samverka med
andra studenter eller hitta till studielokalerna (140). Studenterna kan uppleva férand-
ringar som t.ex. schemaandringar mycket storande och ibland ohanterliga. Det kan da
utlosa raseriutbrott, som kan skapa konflikter med omgivningen (118). Studenter med
t.ex. rorelsehinder eller horselsvarigheter kan ha motsvarande problematik att fa stu-
dierna att fungera, men forklaringarna till det blir annorlunda. De behdver inte ha
problem med att planera och organisera sin tid. | stallet kan de uppleva svarigheter att
hanga med i tempot pa grund av vark, fysiska hinder och kommunikationssvarigheter
eller kédnna stress for att de inte hor vad larare och andra studenter sdger. Elever-
na/studenterna kan d& behova stod av professionella for att skapa en struktur och fa
mojlighet att anpassa studiegang och examina.

Nedan beskrivs ICF-CY kapitlets fyra omraden.

1. Att utfora uppgifter

Att klara av att utfora uppgifter ar en forutsattning for barn att kunna bli delaktiga i
olika vardagliga situationer. Att utféra uppgifter omfattar alla de enskilda bestandsde-
lar som ingdr i en uppgift. Det innebar att kunna initiera, paborja, genomféra och av-
sluta enkla eller sammansatta uppgifter, vilket kréaver att kunna organisera tid, rum
och material for det som ska ske. En enkel uppgift kan vara att bygga ett torn, satta pa
en sko, lasa en bok eller skriva en mening. En sammansatt uppgift kan vara att kla pa
sig sjalv, att gora sig i ordning for att ga till skolan eller att gora arenden i flera affarer.

Barnen behover ocksa klara av att utféra mer eller mindre komplicerade uppgifter —
sjalvstandigt eller i grupp. Det kan handla om att sjalvstandigt sortera smasaker eller
bygga hus av klossar. En mera komplicerad uppgift kan vara att anvénda flera leksaker
for latsaslek, moblera sitt rum eller att gora en laxa (3). Ytterligare ett exempel ar att
ge mat och vatten till familjens hund eller katt, duka matbordet till familjen eller se till
att middagen blir lagad och framstalld pa bordet.

Nar det géller att utféra uppgifter i grupp kan det handla om att leka kurragdmma,
spela kort eller att spela instrument tillsammans. Inom det har livsomradet handlar
det da om att genomfora uppgifterna som ingdr i aktiviteterna, dvs. att forsta sig pa

9 Deadline — den tidpunkt nar ett arbete ska vara klart
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och folja de regler som galler. Exempel ar att ggmma sig och inte komma fram forrén
det &r lampligt; att samla ihop kort, blanda dem och ge ut dem till de andra deltagar-
na; och att folja dirigentens anvisningar nar man spelar i orkester. Det handlar alltsa
inte om motivationen for sjalva aktiviteten och engagemanget i sysselsattningen.

2. Att genomféra dagliga rutiner

For att vardagen ska fungera tillfredsstéllande, behéver barn lik-
som vuxna planera och fullfélja dagliga rutiner. Det innebér att
anpassa sig till rutinerna, hantera tid och att anvédnda lagom
mycket energi i aktiviteter.

Anpassning till rutiner

For de yngre barnen handlar anpassningen till rutiner om att géra som andra visar att
vardagliga géromal ska utforas. Nar barnen blir aldre kravs att de sjélva borjar planera
sa att de hinner fullfélja det som ska ske under dagen, bade plikter och ndjen. Det in-
nebar t.ex. att vakna, kla pa sig, ata frukost, packa skolvéskan, ge sig ivag till skolan,
atervanda hem, gora mellanmal och hinna leka med kompisarna innan laxor ska géras
och kvallsrutinerna tar vid. Aterigen kan barn med autistiska tillstdnd tas som ett ex-
empel pa en grupp som kan ha extra stora svarigheter att fa vardagen att fungera. En-
ligt Autism- och Aspergerférbundet brukar personer med Asperger syndrom redan vid
lag alder utveckla behovet av strikta rutiner. Det kan handla om att saker maste goras i
en viss ordning, att man alltid ska sitta vid samma plats vid matbordet, att man bara
ater en viss sorts mat, eller att man har komplicerade ritualer kring vardagliga géro-
mal. Om en rutin bryts kan det leda till stor oro och frustration hos individen. Behovet
av rutiner kan 6ka med tiden och i tonaren kan rutinerna ha brett ut sig éver hela till-
varon och det tvdngsmassiga inslaget kan vara stort. En del tonaringar och vuxna med
Asperger syndrom rutar in sitt liv s& hart att de far en mycket anstrangande och be-
gransad tillvaro. Det ar ocksa vanligt med tvangsmassiga upprepningar av vissa hand-
lingar eller tankar. Sékerligen kan detta kdnnas igen hos de flesta barn i olika faser
under uppvaxten, men det behdver inte innebéra en lika stor begransning i tillvaron.

Tidshantering

Att ha formaga att hantera den tid som kravs for att slutfora aktiviteter ar en del i det
som brukar kallas tidsuppfattning. Figur 12.2 visar, att det ar faktorer inom flera
andra ICF-CY komponenter som ocksa paverkar hur ett barn lyckas med detta. Psy-
kiska faktorer inom Kroppskomponenten bidrar till att barnet kan orientera sig till tid,
planera tid och uppleva tid. Att orientera sig till tiden innebéar att vara medveten om
vilken dag det ar eller att forsté sig pd vad som var “igar” och vad som blir “imorgon”.
Det innebar ocksé att pa sikt bli medveten om datum, ménad och ar. Att uppleva tid
innebéar en kénsla av vilken tid pa dagen det &r, hur 1ang en kvart ar eller nar ett TV
program ska bdorja.
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Tidsuppfattning
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Omgivningsfaktorer

Figur 12.2. Faktorer som paverkar ett barns tidsuppfattning.

Omgivningsfaktorer handlar om den teknik som finns tillganglig,
bade vanliga klockor och anpassade tidshjalpmedel. De handlar
ocksa om det stod som barnet far fran andra for att lara sig klockan
och att hantera tid genom att t.ex. bli pAmind om att skynda sig for
att hinna i tid.

Tidshantering beskrivs i ICF-CY (1) som “att forbereda sig for att lamna hemmet, ta
medicin eller anvanda tekniska hjalpmedel och annat stdd och kunna anpassa sig till
tid”. For att kunna genomfora dagliga rutiner ingar ocksa att kunna anpassa sig till tid.
Detta innefattar att utféra uppgifter pa ett lampligt satt, i den ordning som kravs och
inom anvisad tid. Har ger ICF-CY exemplet “att springa till stationen nar det annars &ar
risk att man missar taget”.

Det har visat sig att det finns ett starkt samband mellan ett barns tidsuppfattning och
dess sjalvstandighet, fungerande och tidshantering i vardagliga situationer (141). Ar-
betsterapeuten Gunnel Janeslatt har funnit, att tidsuppfattningen hér ihop med bar-
nets mognad och att barn med olika typer av funktionsnedsattningar oftast &r minst
ett ar senare an barn utan funktionsnedsattning (102).

Energianvandning

Att anvanda lagom mycket energi i aktiviteter kan tyckas som en sjalvklarhet. Om man
engagerar sig alldeles fér mycket blir man ju uttréttad i onédan och om man engagerar
sig alldeles for lite kanske man gar miste om sjalva kdrnan i en aktivitet eller sa blir
den 6verhuvudtaget inte av. For manga barn — eller vuxna ocksa for den delen — ar det
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inte en sjalvklarhet att kunna avpassa sin aktivitetsniva sa att ratt mangd energi for-
brukas. | forsta hand kan man tidnka pa barn med nagon form av neuropsykiatrisk
storning, t.ex. barn med ADHD. De &r ofta 6veraktiva (hyperaktivitet) men kan i
manga fall ocksa vara underaktiva (hypoaktivitet). Det har paverkar naturligtvis en
familjs vardag och ett barns relationer med personer i omgivningen. For att fa en fun-
gerande vardag kan da barnen behdva god struktur for att undvika stress och éverbe-
lastning, forstdende anhdriga for att fa till stdnd anpassningar i vardagen och i vissa
fall medicinering.

3. Att hantera krav

Att hantera ansvar, stress, kriser och andra jobbiga situationer innebar att ett barn ska
ha forméaga att kontrollera de psykologiska krav som stélls vid varje enskild tidpunkt.
Hur barn uppfattar stressande situationer paverkar i hog grad deras halsa och vélbe-
finnande (139). En del barn klarar det bra medan andra far bade psykiska och psyko-
somatiska symtom. Barn kan uppleva att de utséatts fér press och stress om de behdver
vanta pa sin tur, tala infor klassen, leta efter borttappade saker pa ett systematiskt satt
eller halla reda pa tiden (3). Ocksa kriser som t.ex. uppstar inom familjen eller ar
kopplade till speciella situationer sdsom sjukdom, flytt, skilsmassa eller dodsfall, kan
utsitta barnet for pafrestningar (3, 139). Barn kan da bemastra de problem som upp-
star bast om de har utvecklat en formaga att sjalva bestaimma néar de behéver be om
hjélp eller vem de kan be om stdd.

Castro och hennes kollegor (139) klargér, att hur barn klarar av att hantera krav och
om de utvecklar symtom &r beroende dels av individuella och dels av omgivande fak-
torer. Barnen sjdlva kan antingen reagera emotionellt eller foérséka bemastra situa-
tionen. Stressupplevelsen blir d& en frdga om hur barn sjalva upplever de krav som
stalls pa dem i forhallande till hur de uppfattar sig ha formaga att ta itu med proble-
men. Den férmagan ar beroende av barnens utvecklingsniva, temperament, fysiska
hélsa, tidigare upplevelser och det stod de far fran omgivningen. Det &r inte alltid latt
att veta om ett barn ar stressat eller inte, men nagra tecken kan ofta uppméarksammas i
barnets kroppssprak, forandringar i beteende, kanslomassiga eller rent fysiska reak-
tioner.

4. Att behéarska sitt beteende

Att beharska sitt beteende handlar om att pa ett lampligt och soci- v
alt accepterat satt forhalla sig till nya situationer, personer eller e
erfarenheter genom att kunna hantera sina reaktioner och sina
kanslouttryck (3). Det visar hur barn fungerar i samspel med andra
och innefattar t.ex. att leva upp till andras forvantningar, att ndrma
sig personer pa ett passande satt och att reagera adekvat nar man
stalls infor nya situationer eller saker (se kapitel 9). Dari ingar
ocksa att agera pa ett nagorlunda forutsagbart satt fran gang till
gdng. Man kan tanka pé& hur barn ibland kastar sig i famnen pa
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personer som de inte kdnner, som skriker i hdgan sky nar de kommer i kontakt med en
ny leksak eller som gillar att spela fotboll ena dagen men med kraft och vral ger uttryck
for att det &r jattetrist nasta. Att kunna beharska sig handlar om sjalvkontroll.

Sjalvkontroll har tva sidor, dels en kognitiv och dels en beteendemassig (139). Det
kognitiva perspektivet visar hur ett barn har byggt upp en formaga att planera, for-
handla, I6sa problem och vardera situationer pa ett adekvat och forutsagbart satt.
Dessa formagor ingar enligt ICF-CY i dimensionen Larande (se kapitel 11). Det bete-
endemassiga perspektivet daremot visar hur detta tar sig uttryck i sociala samman-
hang. Man kan da tanka sig, att ett icke-impulsivt barn har en god sjélvkontroll medan
ett impulsivt, hyperaktivt och stérande barn, som kan brusa upp och bli utatagerande i
de mest ovantade situationer, har en sdmre sjalvkontroll.

Sammanfattning

Livsomradet Uppgifter och krav handlar om barns formagor att ta itu med uppgifter
och fa dem slutforda, att planera och fullfélja dagliga rutiner, att vara flexibla och
kunna anpassa sig till forandringar. Det handlar ocksa om att barnen behéver kunna
hantera tid och anpassa sin aktivitetsniva efter de krav som stélls sa att de inte forbru-
kar for mycket energi. Detta innefattar ocksa en formaga att std emot press och be-
mastra jobbiga situationer samt att ha sjalvkontroll och kunna behérska sitt beteende i
samspelet med andra. Allt detta hor till grundlaggande manskliga formagor som utgor
forutsattningar for att barn ska kunna vara delaktiga i samhallet.
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Kapitel 13.
Livsomradet KOMMUNIKATION

Att kunna ta emot information och att kunna férmedla sig med andra
handlar om barnets méjligheter att kunna bli delaktigt i samhaéllet. Det
sker oftast genom talat sprak, men for barn med funktionsnedsattning
kan det ocksa ske med anvandning av teckensprak, gester, kroppssprak,
bilder eller symboler. Det hér kapitlet vill lyfta fram olika perspektiv pa
kommunikation. Det vill ocksa tydliggdra att nidr man diskuterar ett
barns féormagor att kommunicera &r det viktigt att halla isdr om det
handlar om barnets mojligheter att ta in eller ge ut budskap.

Figur 13.1. Livsomrddet Kommunikation med exempel pé den hierarkiska strukturen i ICF-CY.

Struktur och innehall

Det tredje livsomradet som identifierats av WHO ar Kommunikation (1-4). Kapitlet ar
indelat i tre block som heter 1. Att kommunicera — att vara mottagare, 2. Att kommu-
nicera — att vara séndare samt 3. Konversation och anvandning av kommunikationsut-
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rustningar och kommunikationstekniker (Figur 13.1). Detta ger en bild av att kommu-
nikation inte bara ar att prata pa Det handlar om att verkligen ha formaga att ta emot
och formedla budskap pa olika satt och med eller utan tillganglig teknik. Vart och ett
av blocken presenteras senare i detta kapitel.

Men varfor ska ett barn kommunicera? Ja, naturligtvis for att kunna
uttrycka sina behov och énskningar, att utbyta information med andra
och for att kunna utveckla social narhet (142). Kommunikation far inte
ske precis hur som helst, utan ett barn maste ocksa veta hur olika ut-
tryck anvands och anpassas till sociala krav. Det kan t.ex. handla om
vilken repertoar av artighetsfraser som brukar anvandas i de samman-
hang barnet vistas eller hur man startar och avslutar kontakter.

Att kunna kommunicera med sin omvarld hér till grundférutsattningarna for barns
fungerande inom alla de olika livsomradena (28). Kommunikationsproblem paverkar
t.ex. nastan alltid lek och samspel med kamrater och andra (132). Ett barns sprak- och
kommunikationsutveckling gar hand-i-hand med forméagan att lara. Spraket borjar
utvecklas redan da barnet upptacker omvéarlden genom att kravla runt och stoppa sa-
ker i munnen.

e
(5 2.
Qf@)ké

1. Jollra

Figur 13.2. Sprdkutvecklingstrappa. Modifierad fran Bruce (132). Trappans steg presenteras
nedan.

Bruce (132) beskriver en sprakutvecklingstrappa med fem olika steg: 1) samspel och
joller, 2) begrepp och ord, 3) uttal och grammatik, 4) mentalisering, dvs. barnets for-
maga att satta sig in i andras inre varldar av kénslor och tankar samt 5) skriftsprak.
Overst pa trappan har barnet uppnatt det viktiga steget att kunna lasa (Figur 13.2).
Denna bild gor att man anar svarigheten att bedoma sprakutvecklingen hos ett barn
som har ordentligt nedsatt kommunikationsformaga. Bilden ger ocksa en forstéelse av
behovet att tillgodose ett barn med spraklig stimulans pa just ratt nivad nar barnet ar
mottagligt. Har papekar Bruce att det kan krdvas bade intuition och medveten kun-
skap. Detta visar att det stalls krav pa de vuxna som finns runt barnet och som ska
tillgodose det har behovet. | kapitlet om Larande foreslogs, att vuxna ska forsdka att
beréatta vad som forsiggar for att barn ska fa svar pa fragor aven om de sjalva inte kan
stalla dem. Ett sddant forhallningssatt kan ju da ocksa bidra till manga sprakstimule-
rande tillféallen inom ramen for vardagliga sysslor, hemma eller i forskola/skola.

Ett barns formaga att kommunicera paverkas av saval inre som yttre faktorer. Wilder
(143) skriver, att barn "fods med biologiska system for att kommunicera: genom sen-
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sation via syn-, kdnsel-, lukt-, smak- och hoérselsinnena sker en tolkning i hjarnan av
det vi uppfattat via sinnena”. Hon skriver vidare att hjarnceller "hjilper oss att upp-
méarksamma t.ex. andra personers gester och kombinationer av mimik och kropps-
sprak som kommunikation mycket snabbt”. Informativa féreldsningar om barns syn-
och horselsinnen och hur de paverkar barns kommunikation finns pd Nka:s hemsida
(14).

Liksom larandet ingar sprakutvecklingen i ett system dar ett barns sociala, emotionella
och kognitiva utveckling paverkas av de mojligheter till sprakstimulans som barnet ges
inom familjen och i alla de andra miljoer dar barnet vistas. Detta i sin tur paverkas av
personers kunskaper, attityder, formagor och kapacitet att anpassa sitt bemdétande av
enskilda barn. Aven det yttre systemet av regelverk har betydelse. Politiska beslut,
t.ex., har betydelse for hur regelverk for personlig assistans, kommunikationshjalpme-
del och annat stéd utformas och tillampas (52, 132). Nar det handlar om kommunika-
tion med eller utan hjalpmedel, har ICF-CY:s struktur for kartlaggning och atgards-
planering visat sig ha positiva effekter (108, 144). Det vidgar perspektiven och flyttar
fokus fran kroppsfunktion till att ocks& innefatta delaktighet. For atgardsplanering
med specifikt fokus pd kommunikationssvarigheter hos skolbarn finns nu ett ameri-
kanskt code set (The Communication Supports Inventory — Children & Youth, CSI-CY)
(108). Det kan hamtas pa http://icfcy.org/aac#ui-tabs-4 och enkelt 6verforas till
svenska med hjalp av det kodsystem som finns i boken ICF-CY.

Stod for utveckling

Barn med kommunikationssvarigheter behover fa hjalp
och traning sa tidigt som méojligt. Foreningen Sveriges
Habiliteringschefer verkar for evidensbasering av habilite-
ringsinsatser. Det innebdr att de arbetar for att ta fram
den bésta tillgangliga kunskapen inom olika omraden. |
deras rapportserie publicerades Tidiga kommunikations-
och sprakinsatser till forskolebarn inom barnhabilitering
2011 med revidering 2012 (145). Dar rekommenderas en
kombination av indirekta och direkta atgarder. Det indi-
rekta innebér att fordldrar, assistenter och andra i barnets
natverk behover fa handledning och kunskap, saval pa
generell niva som just for det egna barnet (Figur 13.3).

Detta har fatt ett 6kat fokus inom habiliteringsverksam- Figur 13.3. Kunskapspyramid —
heter dar nu olika metoder inférs for utbildning av nat- vad vuxna behdver f& hjdlp att

verk sd att barnen kan fa stod i sina naturliga vardagsmil- veta och forstd om barns kom-

joer (143, 145). Forskning och erfarenheter pekar pé att munikationsutveckling.

nar foraldrar lar sig strategier som forbéattrar samspelet
med barnet, s& Okar barnets sprakutveckling markbart.
Dessutom verkar det som om effekten av alternativ kom-
munikation bade kommer snabbare och blir battre.

92


http://icfcy.org/aac#ui-tabs-4

De direkta atgarderna riktar sig till barnet sjalv. Har géller det som i s4 manga andra
sammanhang att utnyttja barnets intresse och motivation. Om vuxna gors uppmark-
samma pa ett barns specifika behov utifran utvecklingsniva, t.ex. att kunna imitera,
harma, halla kvar sin uppmaéarksamhet eller att &stadkomma ljud, kan de anpassa mil-
jon s& att traningen integreras i lek och vardagssituationer. Nar fardigheterna lars in i
funktionella sammanhang, far barn lattare att generalisera, dvs. att kunna anvanda det
de lart i flera olika situationer. Redan pa en tidig utvecklingsniva maste barnen ocksa
fa tillgang till alternativa kommunikationssatt (AKK), eftersom det har visat sig att
detta stimulerar talutvecklingen.

Nedan beskrivs livsomradets tre block grundat pa ICF-CY. Det bor dock noteras, att de
tva forsta blocken har slagit samman.

1-2. Att kommunicera - att vara mottagare/att vara
séandare

De hér tva blocken inom livsomrédet Kommunikation visar pa tva viktiga perspektiv
av ett barns formagor att kommunicera — att ta emot budskap och att sanda budskap.
Det innefattar att svara pd mansklig rost, jollra, forsta andra och/eller att sjalv ut-
trycka sig pa talat, tecknat eller annat sprak (t.ex. gester och kroppssprak, allmanna
tecken, symboler, bilder) samt att skriva brev (Figur 13.1) (1-4). De tva perspektiven
“att ta emot” respektive “att sinda” budskap &r viktiga att halla isar och bedéma var
for sig sd att man inte underskattar ett barns formagor. De kan ha mojligheter att
kommunicera trots oférmagor inom andra omraden.

Exempel

Samuel dr ett exempel pd hur viktigt det dar att uppmdarksamma barns mojlig-
heter att kommunicera trots oférmdagor. Samuel fick kontakt med ett habilite-
ringscenter ndr han hade hunnit bli ndgra ar och hans dgon speglade stor nyfi-
kenhet pa livet runt omkring. Tyvdrr hindrade hans CP skada honom fran att
forma ljud och saliven som rann besvdrade bade honom och hans fordldrar.
Han kunde inte heller sitta, st och ga eller anvdnda sina hédnder fullt ut. Samuel
ndrde pd en drom att bli rocksdngare. Nar det blev tid for skolstart, fick Samuel
komma till en klass med ndgra andra barn som ocksd hade stora ambitioner.
Deras tva lirare sag detta och de hade bade vilja och kunskaper for att hjilpa
barnen uttrycka sina onskningar.

Ldrarna sdg sina elever som alldeles vanliga barn, inte i forsta hand som
“funktionshindrade”. Genom att satsa intensivt pd att fa eleverna att anvdnda
kommunikationshjdlpmedel, kunde de snart konversera och till och med skoja
med varandra (146, 147). Barnen hade dd utrustats med pratpdrmar med indi-
viduellt anpassade pekkartor och bilder. De fick sjdlva bestdmma over pdrmar-
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na och klistra in bilder pa idoler eller bilmdrken eller annat som intresserade
dem. Lararnas mdl var att eleverna skulle kunna vara med och pdverka bade
sitt eget ldrande och sin tillvaro i 6vrigt. De fick delta i klassrdd, matrdd och
planeringsméten och kunde alltid komma vdl forberedda till moten. I forvdg
hade de ndmligen gatt igenom vad som skulle avhandlas, lagt in bildmaterial
for att kunna uttrycka sina dsikter och diskuterat och kommit éverens om an-
svarsfordelning ndr det gdllde t.ex. motesroller.

Inom skolan byggdes det successivt upp en kommunikationskompetens hos de
flesta vuxna och flera personer med kunskap om sprékstérningar anstdlldes. Pa
vdgen dit fick dock de tva ldrarna strida for att 6vrig personal skulle forsta att
“tala” var nagonting som de hdr eleverna, liksom alla andra, vill gora hela ti-
den, i alla sammanhang. Inte bara 1 klassrummet. Pratpdrmarna maste darfor
alltid finnas till hands och inte packas ner i ryggsdcken. I dramaklassen fick se-
dan Samuel utlopp for sin lingtan att bli rocksangare genom att tilldelas den
rollen och utrustas med gitarr, mikrofon och alla andra tillhorande attribut.
Elevernas pekkartor fordndrades stdandigt och allteftersom de blev dldre for-
dndrades ocksd sprakbruket. Slangord och svordomar, t.ex., mdste ju ga att an-
vdnda antingen man kan uttala dem sjdlv eller ta hjdlp.

(DVD:n "Pekkartan — en vag till kommunikation” kan bestidllas fran avdelning-
en Utbildning och Barnomsorg i Ludvika kommun)

Temat “mojligheter eller hinder for personer med funktionsnedsattning” har genom
aren engagerat bade forfattare och filmskapare. Ett exempel ar den irlandsk/brittiska
filmen Min vdnstra fot fran 1989 i regi av Jim Sheridan. Den &r en biografi om forfat-
taren och konstnéren Christy Browns liv och hur han larde sig att kommunicera med
hjéalp av sin vanstra fot, som anda sedan fodseln var den enda kroppsdel han kunde
kontrollera. Den historien ger en fantastisk bild av ménniskors inneboende kraft att
kunna uttrycka sig sjalva trots ménga hinder.

3. Konversation och teknikanvandning

Det har blocket innefattar egentligen tvé stora omraden, dels att konversera, dels att
anvéanda utrustning och tekniker for kommunikation.

Konversation

Att konversera innefattar ett utbyte av tankar och idéer med en eller flera kédnda eller
okdnda personer (1-4). Det handlar om att starta, halla igdng och slutfora ett samtal.
Konversationen kan ske i vardagliga miljoer men ocksa i formella miljoer och kommu-
nikationssattet kan variera: tal, skrift, tecken eller annan form av sprak.

Ordet konversation kan lata hogtidligt, men det handlar helt enkelt om den dialog och
det samspel som sker méanniskor emellan och som naturligtvis ser olika ut beroende pa
barns alder och utvecklingsniva. For det riktigt lilla barnet innebar det att initiera kon-
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takt genom att fanga forélderns blick, vilket senare utvecklas till en turtagningsaktivi-
tet och tittut-lek. Turtagning kan ocksa innebara att stélla fragor och invanta svar och
senare utvecklas dialogen genom att man byter &mne, kommer fram med nya idéer
eller gar tillbaka till ett tidigare amne.

Inom det har blocket ligger ocksa att diskutera. Diskussionen spetsar till dialogen ge-
nom att den haller sig runt ett amne dar man argumenterar for eller emot och debatte-
rar med varandra.

Kommunikationsutrustningar och kommunikationstekniker

Nésta stora omrade handlar om att anvanda utrustningar, tekniker och andra medel
for kommunikation. Det kan vara att anvanda bildstod, telefon, dator, punktskriftsma-
skin, talapparat eller andra alternativa kommunikationshjalpmedel (AKK). Eftersom
malet for AKK-insatser ar att gora det mojligt for barn att pa ett effektivt satt kunna
vara engagerade i olika samspelssituationer och delta i dnskade aktiviteter (143), ar
det avgOrande att barnet kan hantera de kommunikationsvéagar som erbjuds.

Clarke (148) papekar att det inte finns sarskilt mycket skrivet om hur barn med kom-
munikationssvarigheter utrustas med hjalpmedel for att kunna vara delaktiga i olika
vardagssituationer. Daremot, séger Clarke, finns det belagg for att barnen upplever att
de har lagre grad av delaktighet i sociala aktiviteter efter skolan bade jamfort med barn
utan funktionsnedséttning och med barn som har fysiska funktionsnedsattningar utan
kommunikationsproblematik. Om barnen inte kan eller far vara med i sociala sam-
manhang tillsammans med kamraterna kan det i sin tur innebéra att barnet gar miste
om en mangd tillfallen att trana bade sociala formagor och kommunikation (149).
Detta paverkar indirekt sprakutvecklingen och i det langa loppet &ven livskvalitet och
valbefinnande.

Hur kan da vuxna i barnens omgivning bidra till att ett barn med funktionsnedséatt-
ning och svarighet att kommunicera, ska kunna vara delaktigt i vardagssituationer? Ja,
forst handlar det om att vara modell for barnets kommunikationsanstrangningar och
forsok att kommunicera (142). Det handlar om att barnen behéver férebilder som de
kan harma och imitera. Sedan handlar det ju ocksd om hur val de vuxna kan tolka
barnets signaler. Wilder beskrev t.ex. att ett barns delaktighet kan ta sig uttryck i ett
uppspelt kroppssprak eller olika typer av ljud, aven om barnet inte direkt kan gora sig
forstatt med ord. Delaktigheten kan ocksa ta sig uttryck i 6kad muskelspanning som
ett tecken pa skarpt uppmarksamhet eller en hastig blick och ett leende.

Sammanfattning

Livsomradet Kommunikation handlar om barns formagor att forstd inneborden i bud-
skap och att formedla sina egna tankar och idéer till omvéarlden. Det kan ske pa manga
olika satt dar anvandningen av AKK ar i vissa fall avgdrande for barnet liksom att de
vuxna har kunskaper om kommunikationsutveckling och forméaga att tolka det indivi-
duella barnets uttryckssatt. Om barn med kommunikationsproblematik far stéd och
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mojlighet att vara delaktiga i olika vardagliga situationer framjas sprakutveckling lik-
som kommunikationsfardigheter och forstaelse av sociala regler. Barnets kénsla for
sammanhanget 6kar och valbefinnandet paverkas i positiv riktning.

Inom omradet Kommunikation, publicerar Nka tvad kunskapsoversikter (143, 150).
Jamfort med detta kapitel, som avser att orientera lasaren om hur kommunikation
organiseras inom ICF-CY, avser dessa tvd kunskapsoversikter att ge en djupare forsta-
else av kommunikationen hos och med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsétt-
ning liksom om hjalpmedel for kommunikation. Bada kan hamtas hem fran
www.anhoriga.se och de rekommenderas varmt som utvidgning av detta kapitel.
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Kapitel 14.
Livsomradet FORFLYTTNING

Barns utveckling och sjdlvstdndighet stimuleras av moéjligheterna att
kunna forflytta sig och utforska virlden pa egen hand. Det har kapitlet
beskriver ett livsomrade som bade handlar om grov- och finmotorik. Det
ska inte forvéaxlas med de kroppsliga funktioner som styr musklerna och
lederna utan fokuserar pa hur barnet kan anvédnda sina armar och héan-
der och ta sig fram i sina vardagliga milj6er.

1 2 3 5 6 7 8 9
Lirande Uppgifter Kommu- Personlig Hemliv Relationer Viktiga Samhalls-
ochkrav [ nikation vard livs- gemen-
omraden skap

Figur 14.1. Livsomrddet Forflyttning utgor det 4:e kapitlet i ICF-CY komponenten Aktiviteter
och Delaktighet.

Struktur och innehall

Det fjarde livsomradet som identifierats av WHO ar Forflytining (1-4). Kapitlet ar
indelat i fyra block som heter 1. Att 4ndra och bibehélla kroppsstallning; 2. Att béara,
flytta och hantera foremal; 3. Att ga och rora sig omkring samt 4. Att forflytta sig med
hjalp av transportmedel. Det ar inte alltid sjalvklart att forstd, att funktioner som
handlar om arm- och handfunktioner réknas in i kapitlet Forflyttning eller att "rora sig
omkring” inte nédvandigtvis behover innebara att man kan ga. Alla fyra blocken pre-
senteras mera ingdende nedan.

Innehaéllet i kapitlet handlar om det som man ofta talar om som “motorik”. Grovmoto-
riken utvecklas forst och darefter finmotoriken (151). Den motoriska utvecklingen har
betydelse for barns totala utveckling, kommunikationen inkluderad. Nar ett barn har
mojlighet att forflytta sig pa egen hand och utforska omgivningen, lar det kdnna rum-
met, upptacker olika strukturer och experimenterar med avstandsbedémning. Barnet
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leker med en boll, som rullar ivag och blir mindre. Nar sedan barnet kryper efter, sa
blir bollen st6rre igen. Nar barnet reser sig och slar emot bord och stolar, far det en
kansla for sin egen kropp och lar att akta sig. Barnet dppnar och stéanger lador och
dorrar, leker tittut och lar sig att saker kan vara borta men finnas &nda. Det soker
dgonkontakt med foraldrarna, borjar jollra for att fa uppmarksamhet, lar sig greppa
om olika foremal, anvander kastrullock som cymbaler och for senare en krita eller
penna mot ett papper och framkallar moénster.

Innehallet i kapitlet kan latt forvaxlas med det som hor till rorelseapparatens funk-
tioner inom komponenten Kropp (152). Det handlar om att saval grov- som finmotorik
forutsatter t.ex. rorlighet, muskelstyrka, reflexer och tonus samt att kunna utféra vil-
jemassiga rorelser. Alla dessa kroppsfunktioner ar forutsattningar fér barnets forflytt-
ningar. Problem inom livsomradet kan darmed ha forklaringar som kopplas till rérel-
seapparaten men man far inte néja sig med att soka forklaringar inom Kropps-
komponenten. Det kan ocksd handla om att omgivningen inte ar anpassad. Har ar det
latt att tanka pa hindrande trottoarkanter och trappor. Det har ocksa forekommit att
hissar tillater att en elektrisk rullstol kors in, men ar sd smala att de svangbara hjulen
inte kommer runt sa att rullstolen inte gar att backa ut ur hissen igen. Andra forkla-
ringar till barns problem inom livsomradet forflyttning kan t.ex. vara, att de situation-
er de utsétts for stéller krav som inte éverensstémmer med det enskilda barnets forut-
sattningar, t.ex. att en penna ar alldeles for smal att halla i, att tempot ar for hogt eller
att avstand ar for langa.

CPUP

CPUP &r ett uppféljningsprogram fér barn och ungdomar med CP (153). CPUP star-
tades 1994 som ett samarbetsprojekt mellan barnortopedi och habiliteringsverksam-
heter. Alla regioner och landsting i Sverige deltar nu i programmet. Bakgrunden var
att man ville skapa ett system for att folja barnen pa ett strukturerat satt under hela
uppvaxten och darmed forhindra att de utvecklade hoftluxation och svara kontraktu-
rer. | CPUP ingér Klassifikationssystem for bade fin- och grovmotorisk funktion, vilka
presenteras i nedanstdende avsnitt. Bada klassifikationssystemen presenteras pa
CPUP”s hemsida dar det ocksa finns mycket annan information relaterad till CP (153).

Nedan beskrivs livsomradets fyra block grundat pa ICF-CY.

1. Kroppsstallning

Kapitlets forsta block innefattar tre huvudsakliga omréaden. Det forsta galler att kunna
andra stallning, dvs. att rulla och vanda sig fran sida till sida, satta sig ner och stalla sig
upp, klara av huksittande och knastaende och att boja sig at olika hall i sittande eller
stdende. Detta omrade visar mycket som &r viktigt for att barn och ungdomar ska
kunna rora sig fritt. Det andra omradet galler att kunna behdlla en stallning, t.ex. att
kunna std kvar pa kna under lek, sitta kvar vid ett bord for att rita och skriva och att

10 CPUP — Uppfdljningsprogram for CP
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sta stadigt som man gor nar man t.ex. diskar eller star i k6. Inom omradet finns ocksa
den viktiga kategorin som handlar om att orka halla uppe huvudet och ha huvudkon-
troll. Det sista omradet handlar om att forflytta sig sjalv, vilket innefattar att kunna
flytta sig i liggande eller att kunna sitta och ta sig t.ex. fran en stol till en annan, fran
sangen till rullstolen eller fran rullstolen till toan.

2. Hantera féremal

Det har blocket handlar om att bara saker i handerna eller att flytta foremal med be-
nen sasom att sparka pa en boll eller skjuta legobitar framfor sig pa golvet. Det inne-
fattar ocksa finmotorik som betyder att kunna plocka upp smasaker med pincettgrepp,
t.ex. russin, eller att manipulera saker i handen, t.ex. f& fram en krona ur en hog
pengar av olika valorer eller att knyta skosnoren. Ibland kan det ocksa vara en utma-
ning att slappa féremal som man greppat tag i. Som finmotorik réaknas dessutom att
kunna plocka saker med tarna. Blocket handlar ocksa om att kunna vrida och vanda
och anvanda hander och armar pa andra sétt sasom att dra eller knuffa pa saker, bara
en bricka, vanda upp handen for att ta emot slantar, stracka sig efter foremal eller
kasta och fanga en boll.

Kartlaggning av barns finmotorik gors framst av arbetsterapeuter. Forutom standardi-
serade tester med klossar och pinnar och annat material, finns funktionella satt att
beskriva barnets formagor sa att det ger en 6vergripande bild av vardagsfungerandet.
MACS, t.ex., som ingar i CPUP, beskriver hur ett barn hanterar foremal i vardagliga
aktiviteter sdsom vid lek och fritid, maltider och av- och pakladning. Har har ICF-CY
medverkat till att 6ka fokus pa barnens fungerande i konkreta situationer.

3. Ga och rora sig omkring

Det har blocket handlar bland annat om att ga korta eller langa strackor, pa olika un-
derlag eller runt hinder. Det handlar ocksd om att kunna rora sig pa andra séatt, t.ex.
krypa, klattra, ga upp- och nerfor trappor, springa, ala eller hasa. Allt detta beskriver
hur barnet forflyttar sig genom att anvanda sin egen kropp. Blocket handlar om mera
an detta. Just att kunna *forflytta sig” omkring inom- och utomhus och pé olika platser
kan ju mycket val ocksa ske med hjalp av utrustning. Om ett barn vill leka med andra
barn, kan det vara en stor hjalp att ha ett val fungerande ganghjalpmedel eller en
elektrisk rullstol som gor att man kan hinna med i de andra barnens tempo. For de
yngsta barnen ar det ett engagemang och aventyr i sig att bara kunna ga.

"Att rora sig omkring” far olika betydelse beroende pa ett barns lder. Tank pa hur
ettaringen maste stanna for att kunna se sig omkring, vinka eller lyssna vad nagon
sager. Annars dimper han ner pé blojstjarten, eftersom det inte gar att gora tva saker
samtidigt. For ett ndgot aldre barn handlar det om att anta allt stérre utmaningar ge-
nom att otaliga ganger ge sig pa det som verkar nast intill omojligt, t.ex. klattra i trap-

11 MACS — Manual Ability Classification System
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por, ga balansgdng pa murar, hoppa ner fran stolar. Det ar spannande till dess att bar-
net beharskar uppgiften. For stérre barn och ungdomar blir det alltmer betydelsefullt
att kunna ta sig ivag i vidare cirklar for att kunna komma till skolan eller vara med
kompisar pa fritiden.

Kartlaggning av barns grovmotorik gors framst av sjukgymnaster. Liksom fér finmoto-
risk forméaga finns det ett klassifikationssystem for grovmotorisk funktion, GMFCS?2,
Det ingar i CPUP och har utvecklats for barn med CP men anvands manga ganger dven
vid andra diagnoser for att beskriva ett barns funktionella niva nar det géller sittande,
forflyttningar och rorelseformaga (Tabell 14.1). De fem nivaerna ska visa skillnader
som ar meningsfulla nar det galler barnets vardagsfungerande. Eftersom detta paver-
kas av omgivnings- och personliga faktorer, ska bedémningen visa den niva som bast
representerar barnets aktuella formagor och begransningar i grovmotorisk funktion
(153). ICF-CY:s synsétt aterspeglas genom att GMFCS bedémer genomforandet, dvs.
barnets vanligast forekommande utférande hemma, i skolan och ute i samhéllet (vad
de gor), snarare an det man vet ar deras basta mojliga formaga (kapacitet). Tabell 14.1
visar hur de fem nivéerna beskrivs grovt. Aven GMFCS ingéar i de regelbundna upp-
foljningar som sker av barn med CP.

Man kan fraga sig, varfér man anvander sig av dessa nivéer nar ICF-CY erbjuder be-
domningsfaktorer vilka ocksa ar indelade i fem nivaer (Tabell 14.1). En forklaring kan
vara att GMFCS ska ge en 6vergripande bild av ett barns fungerande, vilket kan inne-
fatta flera ICF-CY kategorier inom kapitlet. Bedémningsfaktorn, dédremot, ar mera
detaljerad genom att ge ett varde for varje enskild kategori.

Tabell 14.1 GMFCS nivéaer jamférda med ICF-CY:s bedémningsfaktorer

GMFCS _. . IcF-cY. N
o Forklaring bedbémnings- Foérklaring
niva
faktor
| Gar utan begransningar 0 INGEN svarighet
1 Gar med begransningar 1 LATT svarighet
i Gar med ett handhallet forflytt- | 2 MATTLIG svérighet
ningshjalpmedel
\Y Begréansad sjalvstandig forflytt- | 3 STOR svarighet
ning; kan anvanda eldriven for-
flyttning
V Transporteras i manuell rullstol 4 TOTAL svarighet

12 GMFCS - Gross Motor Function Classification System
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Exempel

Som exempel pa ett barns utveckling av formdgan att forflytta sig, atervinder
vi till Samuel, som presenterades i foregdende kapitel. Nar han forst fick kontakt
med Habiliteringen, bedémdes han ligga pd nivdi GMFCS V och transporterades
i barnvagn. Den kultur som familjen kom fran satte stort virde pa barns for-
mdga att ga, eftersom det utgjorde nyckeln till skolans vdrld. Dérfor satsade
fordldrarna mycket tid och energi pa att ge Samuel alla mojligheter att trdna
sin motorik sd att han skulle kunna ga sjdlv. Det tog flera Gr innan han bérjade
anvdnda sig av rullstol. Under tiden visade han pa olika sdtt hur viktigt det var
att sjdalvstindigt kunna forflytta sig. Ganghjdlpmedel blev nodvdndigt, men han
verkade tycka att stodet framfor honom var i vdgen for hans utforskande av allt
runtomkring. Fordldrarna skaffade en liten pall pa hjul for att orka ge honom
manuellt stod i gdendet. DG kom Samuel pa, att han kunde sitta grdnsle dver
pallen och ddrmed na bade ner till golvet och uppat. Det var en ren frojd att se
hur han utforskade omgivningen i allt stérre cirklar, hur han sparkade sig ivdig
langt fran alla vuxna och hur han fortjust gomde sig bakom horn.

Med envishet ldrde sig Samuel till slut att ta sig fram gaende, att std pa scenen
med gitarren pd magen och till och med att ldtta pa en fot for att kunna stampa
takten. Trots dessa framsteg, ligger hans grovmotoriska férmdaga pa niva III-
IV pG GMFCS skalan. Forklaringen dr att hans “vanligast forekommande utfo-
rande” ligger pa den nivan. Om Samuels gdende skulle graderas med ICF-CY:s
bedomningsfaktor, skulle det bli en 3:a — stor svarighet.

4. Anvanda transportmedel

Det har blocket handlar om att vara passagerare, aka vagn eller rullstol, cykla eller att
vara forare. Detta innefattar saval att bli forflyttad som att sjalv forflytta sig med hjalp.
Barn och ungdomar blir successivt skickligare pa att ta sig fram i varlden pa egen
hand. Det innebér t.ex. att kunna ta bussen till en fritidsaktivitet, att cykla till kompi-
sen eller att kora sin elektriska rullstol till skolan. Om barnet visar sig fa problem inom
det har omradet, s& kan det finnas en mangd olika forklaringar eftersom uppgifterna
ar komplexa. Det kravs t.ex. balans, styrka, rorlighet, forstaelse for tidtabeller, av-
standsbedémning, uppmaéarksamhet och orienteringsférmaga.

Exempel
Som exempel kan ndmnas Gabriel, en tondrskille i moppedldern som hdngde
med kompisarna vid stadens korvkiosk kvdll efter kvdll. Gabriel hade en CP
skada och fick fragan om varfér han gick till Habiliteringen. Jo, svarade han,
jag gar till min sjukgymnast och stretchar ndr jag kdnner att jag borjar fa svdrt
att fa benet 6ver moppesadeln. Gabriels svar visar att han bdde hade egen for-
stdelse for orsaken till att han kanske skulle fa svart att hdnga med kompisarna
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pd moppeturer och att han tog ett eget ansvar for att undanrdéja risken att bli sd
stel att han inte kunde kora sin moppe lingre.

Ett annat exempel handlar om hur transportmedel kan anvdndas. Det ror Sara,
som har en svdrare CP skada och anvdnder elektrisk rullstol. En sommardag
ndr det regnat en hel del upptdcker hon spdnnande vattenpélar pa garden. Sara
kor igenom dem s att det skvdtter. Assistenten blir lite orolig och kollar med
hjdalpmedelscentralen om det kan skada elektroniken. Efter att ha fatt lugnande
besked, uppmuntrar hon Sara att fortsdtta leka i vattenpolarna. Sara kor fram
och tillbaka dnda tills vattnet har dunstat bort.

Sammanfattning

Livsomradet Forflyttning innefattar saval grov- som finmotorik. Det visar barns och
ungdomars formagor att rora sig omkring, antingen genom att anvanda sin egen kropp
sasom att t.ex. krypa eller g, eller genom att anvanda transportmedel. Dessutom visar
det hur hénder och armar anvands for att lyfta och bara, manipulera eller greppa. Det
ar finmotoriska formagor som behdvs for att t.ex. kunna skriva, knappa knappar,
Oppna dorrar eller kdra rullstol.
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Kapitel 1b.
Livsomradet PERSONLIG VARD

Det ar viktigt f6r barns utveckling och véalbefinnande liksom f6r ungdo-
mars forberedelse for ett sjalvstandigt vuxenliv att de lar sig att sjédlva
skota sin hygien, att kla sig efter vaderlek, att &dta pa ett socialt accepte-
rat satt, att inte utsétta sig for onddiga risker och att 6éverhuvud taget
leva ett liv som &r nagorlunda sunt. Det hér kapitlet handlar om hur barn
och ungdomar behéver lara sig att skdta om sig sjdlva, sin hélsa och sin
sdkerhet for att pa sikt kunna uppleva att de har "ett gott liv”.

1 2 3 4 6 7 8 9
Lirande Uppgifter [ Kommu- For- Hemliv Relationer Viktiga Samhalls-
ochkrav | nikation | flyttning livs- gemen-
omraden skap

Figur 15.1. Livsomrdadet Personlig vard utgor det 5:e kapitlet i ICF-CY komponenten Aktivite-
ter och Delaktighet.

Struktur och inneh3ll

Det femte livsomradet som identifierats av WHO &ar Personlig vdrd (1-4). Kapitlet
saknar blockindelning, men kategorierna ger en avgransning vad galler innehallet
(Figur 15.1). I denna skrift presenteras darfor de fyra omradena 1. Hygien; 2. Att kla
sig; 3. Att ata och dricka samt 4. Att skdta om sig. Dessa omraden ingar i det som ofta
benamns ADL!3 och som ger forutsattningar for manniskor att kunna delta i sociala
sammanhang (64, 154). For de yngsta barnen tar fordldrarna ansvar for ADL, men
successivt blir barnen allt mer oberoende. Fér barn pa tidig utvecklingsniva ingar att
de signalerar behov av mat, dryck, somn, bléjbyte och senare att de talar om att de
t.ex. behover ga pa toaletten. FOr tonaringar ingar att kunna skota sin menstruation,
std framfor spegeln och fixa haret eller kladerna, duscha lagom ofta och att undvika
alkohol, droger eller andra faror.

Barns och ungdomars formaga att klara av ADL kan vara beroende av manga faktorer
sdsom deras egen grov- och finmotorik eller den utrustning som erbjuds, t.ex. bestick,
matstolar, pottor, typ av klader, duschar osv.

13 ADL - Activities of Daily Living
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Nedan beskrivs ICF-CY kapitlets fyra huvudomraden.

1. Hygien

Hygienomradet omfattar kategorierna att tvatta sig, kroppsvard och att
skéta sina toalettbehov. For barn som inte har strategierna klara for sig
och vet i vilken ordning man ska utféra de olika momenten i varje upp-
gift, ar bildstod ovarderligt. Bilder med instruktioner pa vaggen i
duschen, t.ex., hjalper till s att barnet kommer ihag att tvatta sig dverallt.

Att tvatta sig

Att tvatta sig handlar inte endast om att blaska pa sig lite vatten under en kran. Kate-
gorin beskrivs som att tvatta och torka hela kroppen eller delar av den genom att an-
vanda vatten, tval eller annat for att bli bade ren och torr. Det innefattar att bada, du-
scha, tvatta hander och fotter, ansikte och har och att torka sig med handduken.

Kroppsvard

Kroppsvard omfattar "vard av de delar av kroppen som kraver mer &n
att tvitta och torka sig” (3). Det innefattar hud, tander, har och nag-
lar. | barn-versionen av ICF har ocksa underkategorin “Att skéta om
nasan” lagts till, vilket handlar om att snyta sig och torka nésan.

Né&r det galler tandvard, papekas i en omfattande engelsk rapport kring matvanor
(155), att god tandhalsa bidrar till halsa och valbefinnande medan daliga tander kan
innebara nedsatt sjalvkansla. En dalig tandhélsa kan ocksa péaverka ett barns mojlig-
heter att ata allsidig kost. Det galler sarskilt mat som behéver tuggas, sdsom frukt och
gronsaker, vilket kan leda till att barnet maste fa puread mat som ar latt att svalja. De
vuxna kring ett barn behéver darfor uppméarksamma forandringar i barnets beteende,
eftersom det skulle kunna forklaras av tandproblem. Beteendeférandringarna kan t.ex.
yttra sig som aptitloshet, ovilja att delta i aktiviteter, somnsvarigheter, irritabilitet eller
sjalvskadande beteende. | rapporten rekommenderas for barn med funktionsnedsatt-
ning tandborstning tva ganger/dag och tandlékarbesok tva ganger/ar (155).

Ett barns typ och grad av funktionsnedsattning sager i sig ingenting om utvecklingen
av barnets tandstatus (156). Behovet av regelbundna tandlékarbesok tycks dock extra
viktigt for barn med flerfunktionsnedséattning, eftersom tandlakaren kan bedéma bade
tandstatus och hur det kan paverka barnets vardagsfungerande, medan foréaldrar har
en tendens att dverskatta barnens tandhalsa och véardera fungerandet hogt.

Att skoéta toalettbehov

Att skota toalettbehov innefattar alla de moment som ingar sdsom att
visa pa behov av, planera och genomféra témning av bldsa och tarm
samt att gora sig ren efterat. For lite aldre flickor géller ocksa att klara
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av sin menstruation. Det &r oerhort viktigt att barn far hjalp och senare sjalva klarar av
att ha regelbundna toavanor och bekvama stéllningar sa att de kan tomma blasa och
tarm ordentligt varje gang.

Habiliteringssjukskoterskan Mona Pihl och sjukgymnasten Maria Elfvik Strémberg
erbjuder en grundlédggande introduktion om toavanor och lamplig sittstallning for
barn och unga med flerfunktionsnedsattning. Den inspelade férelasningen om medi-
cinsk omvardnad finns pa Nka:s hemsida (14).

2. Att kla sig

Att kla sig innefattar alla de samordnade handlingar som kréavs for att fa
pa klader pa 6vre och nedre delen av kroppen, bland annat att stracka ut
armen efter ett kladesplagg, greppa det och halla kvar, tra det éver krop-
pen pa ratt stalle och i ratt ordning, knappa knappar eller dra upp blixt-
las. Allt detta kraver psykiska funktioner for att t.ex. bedéma vad som &r
ut och in respektive upp och ner pa plagget; finmotoriska funktioner for
att halla i, greppa, hantera och manipulera tyg, knappar, blixtlas, kard-
borreband eller skosnéren; samt grovmotoriska funktioner for att t.ex.
hélla balansen i sittande eller stdende eftersom kroppens tyngdpunkt
forskjuts nar barnet stracker upp armarna, bojer sig framaét eller lyfter en
fot.

ICF-CY (1) beskriver ocksa att handlingarna ska ske i enlighet med klimat och sociala
villkor”, vilket innebar att kunna valja lamplig kladsel till olika tillfallen.

3. Att ata och dricka

Att ata och dricka handlar inte om vad man ater, utan snarare om hur
man &ter, dvs. hur man hanterar glas och bestick, sitter p& stolen och
relaterar till de andra som deltar i maltiden. For barn som matas via
sond ar det naturligtvis lika viktigt att detta omrade beaktas vid habili-
teringsplaneringar. For barn, som dagligen tar mediciner, maste ocksa
detta diskuteras i sammanhanget.

ICF-CY beskriver att dta som “att genomfora samordnade uppgifter och handlingar for
att ata mat som serveras, att fora maten till munnen och konsumera den pa ett kultu-
rellt acceptabelt satt, skéra eller bryta maten i bitar, dppna flaskor och burkar, an-
vianda matbestick, dta sina méltider till fest och vardags”. Nar det giller att dricka in-
kluderas ocksa att dricka genom sugrér. For de yngsta barnen ingar att ammas och att
dricka ur nappflaska.

Om ett barn har svarigheter att ata, kan det naturligtvis bero pd problem med de
kroppsfunktioner som krévs for att inta foda, t.ex. att suga, tugga och svélja; att smalta
maten och att tomma tarmen (3). Det kan ocksad bero pa manga omgivande faktorer,
sdsom att maten serveras pa ett tilltalande satt och med réatt konsistens, hur langt det
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ar mellan maltider, vilka mellanmal som erbjuds och vilken tid barnet far pa sig vid
matbordet (155). Barnen ska ocksa uppmuntras att sa langt det ar majligt sjalva lagga
upp sin mat och ata sjalvstandigt. Ett barns upplevelse av maltiden kan forstarkas av
att de vuxna sitter lugnt och ater samma mat som barnet samt att barnet uppmuntras
att delta i konversationerna runt bordet.

Barns maltider ar en av de vardagssituationer som oftast namns
och déar familjer kan behova stdd av professionella (96). Det har
darfor utvecklats ett code set med ett begréansat urval av ICF-CY
kategorier avsett att fungera som diskussionsunderlag nér ett barn
har svarigheter att delta i familjens maltider (se kapitel 9).

For att ge ytterligare insikt om barns mat och vdlbefinnande, rekommenderas de fore-
lasningar som finns om medicinsk omvardnad pa Nka:s hemsida (14). Férutom lakar-
information finns dar ocksa logopedinformation om dregling, atsvarigheter och sond-
matning.

4. Att skéta om sig

Att skéta om sig innefattar att skota sin egen hélsa samt att se till sin egen sékerhet.
Inom det har omradet har ocksé aktiviteten att sova inkluderats.

Att skéta sin egen halsa

Att skota sin halsa innefattar fysiskt saval som psykiskt valbefinnande men ocksa fy-
sisk bekvamlighet (3). Ansvaret for yngre barns halsa och darmed valbefinnande ligger
naturligtvis i forsta hand hos foraldrar och andra vuxna i barnets narhet. De ska t.ex.
se till att barnet dricker tillrackligt, ater ratt mat och lagom mycket, soker lakare vid
behov, blir vaccinerat, tar sin medicin, ror pa sig for att f4& motion och motverka ut-
veckling av fetma samt att barnet vilar nar det behdvs (155).

For att ge information om hur ett barns mage och tarm fungerar, rekommenderas de
inspelade foreldasningar om medicinsk omvardnad, som finns pa Nka:s hemsida (14).
Forutom lakarinformation berattar ocksa dietist och sjukskéterska om naringslara och
behandling.

Fysisk aktivitet bygger upp muskelstyrka, ger battre rérlighet och balans samt motver-
kar benskarhet och forstoppning. Den paverkar kroppsvikten genom att bade 6ka apti-
ten och branna kalorier, vilket gor att bade under- och 6verviktiga barn behover réra
pa sig. | den engelska rapporten om matvanor (155) framhalls ocksa, att det finns evi-
dens for att fysisk aktivitet ar en verksam metod for att behandla depressioner.

Nar det galler den fysiska bekvamligheten behdver de vuxna vara observanta pa bar-
nets signaler, ratta till liggande eller sittande stallningar nar det verkar vara obekvamt
och uppmuntra barnet att sjalv saga till nar ndgot inte kanns bra. Att skota sin halsa
innebar for aldre barn ocksa att tillgodogora sig information om och ansvara for att
t.ex. avsta fran droger och skydda sig fran sexuellt éverforbara sjukdomar.
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Att se till sin egen sékerhet

Att se till sin egen sdkerhet innebér att undvika risker som kan leda till fysisk
skada eller olycka (3). ICF-CY ger exempel pa situationer som kan innebéara
fara sdsom att hantera eld eller springa ut i trafiken. Just det senare kan for-
klara varfor vissa barn, som mycket vl skulle kunna ga sjalva, maste anvanda
sig av vagn eller rullstol vid forflyttningar i trafikfarliga miljoer. Det kan t.ex.
galla barn med svara autistiska tillstand.

Redan de riktigt sma barnen borjar forsta sig pa risker och forséker undvika att skada
sig nar de agnar sig at att upptacka varlden och tranar upp sin rumsuppfattning. Tank
bara pa nar det knappt “gé-fardiga” barnet reser sig under bord och ganska snabbt lar
sig att ducka for att inte sld i huvudet. Tank ocksa pa de sma klatterglada barnen som
snabbt lar sig att hasa ner fran soffan med fotterna fore. Nar det géller barn med
funktionsnedséattning kan skador uppstd om de kor sina rullstolar mot utskjutande
hinder, girar framfor en moped péa cykel- och gangvagen, aker nerfor hdga trottoarkan-
ter eller utfor trappor. Naturligtvis finns manga andra riskmoment, men man kan
alltid behova reflektera éver om synen eller horseln kan vara en orsak till att olyckor
intraffar. Det kan vara svart att se nivaskillnader, bedéma avstand eller avgora varifran
ljud kommer. For att minimera farorna ar det viktigt att ta reda pa vilka tekniska
hjalpmedel som kan kompensera nedsatta sinnesfunktioner och underlatta vardagen
for barnen (157). Det har visat sig att personer med synnedsattningar upplever manga
hjalpmedel positiva. Synnedsattningen i sig kan péaverka bade temperament och ener-
giniva (157), vilket gor att kompenserande produkter kan gora barnen mera alerta och
darmed bidra till att de uppmarksammar faror i tid.

Forelasningar om Syn och flerfunktionshinder och om Var horsel har sammanstallts
och finns pa Nka:s hemsida (14).

Att sova

S6mn &r avgorande for en god halsa och ett gott vardagsfunge-

rande. Begreppet sdmn hor i ICF-CY till komponenten Kropp

medan sjalva aktiviteten “att sova” i dagslaget inte alls finns som

en kategori (3). Nar det handlar om kroppsfunktionen sémn,

inkluderar ICF-CY psykiska funktioner som gor att man kan

koppla av och sova ostort en hel natt (se kapitel 9). Sémnen &r

en aktiv process, da hjarnan aterhamtar sig, lagrar minnen och bidrar till att tillvéxt-
hormon bildas. Detta framhélls av habiliteringsldkare Ann-Kristin Ohlund i en fore-
lasning om sémn som har ett sarskilt fokus pa barn med flerfunktionsnedsattning (14).

Aktiviteten att sova &r lika viktig for manniskans 6verlevnad som att &ta, dricka, ga pa
toaletten och att uppratthalla nagon form av bashygien (93). For familjer ar barnets
sovande ett d&terkommande inslag i dagsrutinerna (158) och omges inte séllan av en
mangd ritualer sdsom t.ex. bljbyte, napp, snuttefilt, dppen/stangd dorr, nattlampa,
saga eller en specifik vaggvisa. Barnets somn &r en av de vardagssituationer som oftast
namns och dar familjer kan behéva stdd av professionella (96). Det har darfor utveck-
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lats ett code set, dvs. ett standardurval av ICF-CY kategorier, avsett att kan fungera
som diskussionsunderlag nar ett barn har somnsvarigheter (se kapitel 9).

Sammanfattning

For de yngsta barnen tar foraldrarna ansvar for deras personliga vard, for deras halsa
och sakerhet. Successivt blir barnen allt mer sjélvstandiga och den processen kan stod-
jas om de vuxna uppmuntrar barnen att vara aktivt delaktiga i det som pagéar. Det
kravs dock att de vuxna kanner till barnens férmagor, eftersom riskfyllda situationer
kan uppsta pa grund av syn- eller horselproblematik. De vuxna behoéver ocksa vara
uppmaérksamma pa forandringar i ett barns beteende, eftersom det skulle kunna for-
klaras av tandvark eller annat ohélsotillstand. Det galler forstds sarskilt om ett barn
inte sjalv kan uttrycka hur det kanner. For barn pa tidig utvecklingsniva handlar det
ocksa om att kunna tolka nar barnet signalerar behov av t.ex. mat eller ren bloja, vilket
gor att de vuxna behover vara extra observanta for att kunna bista dessa barn.

108



Kapitel 16.
Livsomradet HEMLIV

Att skéta ett hem med alla de sysslor som férekommer dagligen och allt
som aterkommer vid vissa tider pa aret ar i forsta hand de vuxnas an-
svar. For barn handlar det dock om att lara sig vad som maste goras och
att hjélpa till med det de kan i allt stérre utstrackning med 6kande alder.
De far da chanser att 6ka sin sjéalvstandighet och bygga upp ett sjalvior-
troende. Det har kapitlet vill bidra till att ldsaren far en bred syn pa alla
de géromal som sker i hemmet och hur barnen skulle kunna géras enga-
gerade i det som sker till vardags.

i1 2 3 4 5 7 8 9
Lirande Uppgifter Kommu- For- Personlig Relationer Viktiga Samhalls-
ochkrav | nikation [ fiyttning vard livs- gemen-
omraden skap

Figur 16.1. Livsomrddet Hemliv utgér det 6:e kapitlet i ICF-CY komponenten Aktiviteter och
Delaktighet.

Struktur och inneh3ll

Det sjatte livsomradet som identifierats av WHO ar Hemliv (1-4). Kapitlet ar indelat i
tre block som handlar om 1. Att skaffa fornodenheter; 2. Hushallsgoromal samt 3. Att
ta hand om hushallsforemal och att bistd andra (Figur 16.1). Vart och ett av blocken
presenteras mera ingaende senare i detta kapitel.

Blocknamnen ger en bild av att det har livsomradet handlar om alla praktiska ting som
maste ske inom hemmets vaggar for att vardagen ska fungera for en familj. Det inne-
fattar t.ex. att handla mat och klader, att halla rent, reparera och ta hand om hemmets
saker. Det ar viktigt att poangtera, att inom livsomradet Hemliv ingar ocksé perspekti-
vet “att bistd andra”. Detta behdver inte nodvandigtvis vara av rent praktisk natur utan
kan i hogsta grad ocksa vara emotionellt och socialt, t.ex. att uppmarksamma hur fa-
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miljemedlemmar mar eller vad som kan forklara att de inte klarar av olika uppgifter i
hemmet.

For barn &r det betydelsefullt att hjalpa till med de nédvandiga sysslor som férekom-
mer hemma for att senare i livet bli sjalvstandiga och ta hand om ett eget hem (159).
Det har visat sig att det finns en stark koppling mellan ett barns utveckling av sjalv-
standighet och de mojligheter till delaktighet i hemsysslor som barnet har under upp-
vaxten (160), vilket innebéar att foraldrar kan bidra till barnens sociala utveckling ge-
nom att uppmuntra dem att géra saker hemma. Hemsysslorna ger larandetillfallen
som innefattar en rad baskompetenser, t.ex. att satta mal, l16sa problem, fatta beslut
och planera (131, 159). Ocksé barns sjalvfortroende starks om de far uppgifter som gar
att klara av genom att de anpassats till barnets alder och utvecklingsniva (109). Lik-
som de flesta andra kan barn med funktionsnedséattning uppleva att vissa sysslor inte
ar sarskilt roliga (5). Trots det méste de lara sig att det inte gar att lata bli.

Aven om barns delaktighet i hushéllsgéromalen ar viktig, forbises det ofta i kartlagg-
ning av barns fungerande. Det ar inte bara i utlandska studier som detta har patalats
(160), ocksa svenska erfarenheter visar detsamma (96, 161, 162). Foraldrar har ett
betydligt storre fokus p& dessa omraden an de professionella, vilket visar att ICF-CY:s
struktur kan vara en pdminnelse om att omradet maste beaktas i gemensamma dis-
kussioner.

Nedan beskrivs livsomradets tre block grundat pa ICF-CY.

1. Skaffa fornddenheter

Det har blocket handlar om att ha formaga att kopa eller pa annat satt skaffa det man
behover. Nar det galler inkép, kan de ske antingen genom att man handlar i en affar
eller bestéller varor per telefon eller internet. For barn ar det kanske inte nagot de gor
alldeles sjalva, men de behdver successivt 6ka sin forstaelse for hur det gar till och for
att sjalva kunna bestémma vilka klader som k&nns bast eller vad som behdvs for att
inreda sitt rum. Det &ar en viktig forberedelse for vuxenlivet. Liksom i manga andra
vardagssituationer kraver detta en rad olika moment, som vart och ett kan vara span-
nande och utmanande. Det kan t.ex. handla om att planera vad som behdovs respektive
vad som ar mojligt, rakna ut kostnader och fundera éver hur man kan f& hem varorna
pa basta satt.

2. Hushallsgoéromal

Det har blocket innefattar matlagning men ocksa den planering och
organisering som kravs for att bereda och servera maltider till familj och
vénner. | det ligger att gora upp en matsedel, definiera vilka ingredien-
ser som behovs, kolla upp vad som finns hemma och géra handlingslis-
tor. Nar maten borjar bli fardig ska bordet dukas och mat och dryck
baras fram.
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Blocket innefattar ocksa allt annat hushallsarbete. Detta beskrivs i ICF-CY pa ett
mycket uttdmmande sétt, vilket kan vara véart att kopiera eftersom det ger en bild av
allt som kan férekomma utan att vi tanker pa varje moment: “Att klara ett hushall
innefattande att halla rent i hemmet, badda séngen, tvatta klader och andra textilier,
anvanda hushallsapparater, lagra mat och ta hand om avfall sdsom att sopa, bona,
tvatta bankar, vaggar och andra ytor, samla och kasta avfall; stdda rum, garderober
och lador, samla ihop, tvatta, torka, vika och stryka klader, putsa skor, anvanda kvas-
tar, borstar och dammsugare, anvénda tvattmaskin, torkapparat och strykjarn”.

For yngre barn handlar hushallsgéromal om att “hjilpa till”. De har da inte sjélva an-
svaret utan arbetar tillsammans med nagon annan vid planering, organiserande och
genomférande. Om man tanker pa alla sma moment som ingar i de olika hushallsgo-
romalen sa kan det i de allra flesta fall finnas uppgifter som ett barn kan klara av. Ge-
nom att uppmuntra detta och framhava betydelsen av de insatserna, far barnet kanna
sig behovt. Detta bygger upp sjalvkanslan och 6kar barnets sjéalvfortroende.

3. Ta hand om hushallsféremal

Det har blocket innefattar mycket annat som behéver goras i ett hem och som ocksa
beskrivs ingadende i ICF-CY: ”Att underhélla och laga hushéllsforemal och andra per-
sonliga foremal innefattande lekmaterial, bostaden och dess inventarier, klader, for-
don och hjalpmedel samt att ta hand om vaxter och djur, sdsom att mala eller tapet-
sera rum, laga maobler, reparera rorsystem, forsékra sig om att fordon fungerar riktigt,
vattna blommor, skoéta och ge mat till séllskapsdjur och husdjur”.

For barn handlar det kanske i forsta hand om att halla ordning pa och skota om sina
egna leksaker, cyklar och kanske hjalpmedel. Men man kan ocksa tanka, att ett barn
kan fa i uppgift att uppmarksamma nar nagonting gar sénder, nar blommor behover
vatten och naring eller nar hunden och katten behover f& mat och vatten. Detta ar
uppgifter som aven barn med funktionsnedséattning kan klara av och kadnna sig stolta
over.

Bista andra

Att bistd andra ar en kategori som &r organiserad under
blocket Att ta hand om hushallsforemdl. Detta kan tyckas ge
ett begransat perspektiv pd vad som kan goras, eftersom ”att
bistd” kan handla om s& mycket mera an bara praktiska upp-
gifter. Kategorin beskrivs i ICF-CY som ”att hjalpa familje-
medlemmar och andra med deras larande, kommunikation,
personliga vard eller forflyttning och att vara engagerad i eller
uppmarksamma deras valbefinnande”. Det &r aterigen
aspekter som handlar om att fa kanna sig behavd.

Alla manniskor méar bra av att kanna att de behdvs, men det &r alldeles sérskilt bety-
delsefullt for valbefinnandet hos barn med funktionsnedséttning, eftersom de s ofta
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sjalva ar i behov av hjalp fran andra. Ett barns hjalp till en stressad foralder kan t.ex.
bestd i att ha koll pa laget och halla reda pa att allt som behdver géras ocksa gors i ratt
ordning. Barnet kan ge forslag eller komma med paminnelser. Det kan se till att sys-
konen gor sina laxor och kanske lyssna pa hur olika uppgifter har blivit losta.

Nar det galler forflyttning kan ett barn som kor rullstol transportera tvatt eller sopor
och kanske oppna dorrar med hjalp av elektriska dorroppnare eller trycka pa hiss-
knappar sa alla kommer fram till ratt vaning. Férutom att formedla en kénsla av att
vara behovd kan dessa insatser ocksa leda till att barnet utvecklar en forstaelse av fa-
miljens vardagsrutiner och en dkad sjalvstdndighet. Vid Kvalitetsdagarna for svenska
barn- och ungdomshabilitering 2009 presenterade Pelle Skéldback fran Skane ett
projekt som kallades Rulle pa sta’n. D& barnen tranade att forflytta sig med sina rull-
stolar i olika miljéer hade visat sig, att de flesta inte visste hur de skulle hantera just
hissar. Det berodde pa att deras foraldrar, syskon eller assistenter alltid hade kort in
dem i hissen och tryckt pa knappen utan vidare forklaring till hur man kan veta vilken
knapp som &r den rétta.

Exempel
Ett fint exempel pd hur en 8-arig pojke med flerfunktionsnedsdttning kan bista
sin tvddariga lillasyster finns beskrivet i boken Jag dr med! (76). (Boken kan lad-
das ner eller bestidllas fran Nka (14)). Trots omfattande fysiska svarigheter kan
storebror med hjdlp av sin assistent hjdlpa systern att knyta skorna. Han kan
ocksd uppfylla hennes énskan om att fG sagor ldsta och ibland kan han vakta lil-
lasyster en stund medan fordldrarna gor ndgot annat.

Sammanfattning

Livsomradet Hemliv handlar om allt som sker inom ett hem for att familjers vardag
ska fungera. For barn ar det betydelsefullt att fa hjalpa till med de nédvandiga sysslor
som forekommer hemma. Det bidrar till att de utvecklar sina sociala formagor och till
att de senare i livet kan bli sjalvstdandiga och ta hand om ett eget hem. Genom att barn
far sméa uppgifter som de kan klara av, starks deras sjalvfortroende. De kanner sig
behovda och upplever att de kan bista andra.
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Kapitel 17.
Livsomradet RELATIONER

For att barn ska kunna samspela med andra personer maste de ha en
kansla for hur man férhaller sig mot varandra, t.ex. tolka sociala signaler
eller visa respekt och uppskattning. Det kraver ocksa en formaga att pa-
verka relationer sa att de fungerar och kan bestd. Det har kapitlet vill
uppmaéarksamma lédsaren pd hur barns sociala férmagor &r avgorande for
hur de klarar kamratkontakter och ocksa hur de férvéantas klara av sko-
lan.

1 2 3 4 5 6 8 9
Larande | Uppgifter | Kommu- For- Personlig Hemliv Viktiga Samhills-
och krav nikation flyttning vard livs- gemen-
omraden skap

Figur 17.1. Livsomradet Relationer utgér det 7:e kapitlet i ICF-CY komponenten Aktiviteter och
Delaktighet.

Struktur och innehall

Det sjunde livsomradet som identifierats av WHO &r Relationer med det fullstandiga
namnet Mellanmdnskliga interaktioner och relationer (1-4). Kapitlet ar indelat i tva
block som heter 1. Allmanna mellanméanskliga interaktioner respektive 2. Sarskilda
mellanmanskliga interaktioner, vilka bada handlar om ett barns samspel med de man-
niskor som finns i dess omgivningar (Figur 17.1). Det finns dock en viktig skillnad ge-
nom att det forsta blocket fokuserar pa barnet som individ och det andra pa barnet i
ett socialt sammanhang. Allmdnna mellanmdnskliga interaktioner innefattar de for-
mdgor barnet anvander sig av i samspelet med andra, sdsom att kunna visa respekt
och varme eller kunna ténka sig in i andras perspektiv. Sdrskilda mellanmdnskliga
interaktioner handlar om kvaliteten i samspelet. Detta ar mera relationellt, dvs. inne-
fattar hur barnet agerar i kontakterna med olika personer i sin omgivning (163). Inne-
héllet i det har livsomradet stracker sig darfor fran sddant som ingar i begreppet “akti-
vitet”, vilket innebar de sociala formagor som ar avgérande for barns deltagande i
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olika vardagssituationer (163) till “delaktighet” som innebar ett barns engagemang och
aktiva delaktighet i vardagssituationer i ett samspel med olika personer (se kapitel 7
och figur 17.2).

Barns sociala forméagor utvecklas successivt 6ver tid och formas i samspelet med
andra. For barn utan funktionsnedsattning planar kurvan ut runt 18 ars alder (164).
En utveckling pd samma niva har man kunnat se hos barn med CP om de inte har allt-
for stora motoriska eller kognitiva svarigheter. For barn med mycket stora rérelsehin-
der, ser kurvan likartad ut, men ligger pa en nagot lagre nivd. Om barnen har kognitiva
svarigheter, ligger utvecklingslinjen lagre men daremot verkar den inte plana ut nar
barnen narmar sig vuxen alder. Detta gor att man kan hoppas pa en positiv utveckling
under lang tid. Eftersom de sociala formagorna paverkas positivt av samspelet med
andra och att utvecklingen kan paga lange, behéver de vuxna utveckla strategier for att
hjélpa barnen in i sociala aktiviteter som kan k&nnas meningsfulla i olika livsfaser (50,
51, 165, 166). Det ar viktigt att de vuxna verkligen visar att de tror pa att barn med och
utan funktionsnedsattning kan umgas, att de hjalper till s att barnen med funktions-
nedsattning kan delta i gemensamma lekar och aktiviteter och att de uppmuntrar detta
— kanske i en liten grupp till att borja med (163). UNESCO (167) har lyft fram, att del-
tagandet i gemensamma aktiviteter starker barns valbefinnande, 6kar deras upplevelse
av livskvaliteten och motverkar psykisk ohalsa.

For barn med autismspektrumstdrningar utgdr det sociala samspelet en karnproble-
matik. Bailey och hennes kollegor (163) beskriver att dven andra barn med olika gra-
der av utvecklingsstorning kan ha motsvarande problematik i att forsta olika perspek-
tiv, uppfatta nar problem uppstar, tolka andras kanslouttryck och éverhuvudtaget ha
en begransad repertoar nar det galler sociala forméagor. De kan ocksé skilja sig fran
barn med s kallad typisk utveckling nar det galler att kunna avgéra om méanniskor har
en vénlig eller fientlig attityd. | vissa sammanhang kan detta utgdra en fara for barnen
med funktionsnedséttning, t.ex. kan det medfora att ungdomar riskerar att utsattas for
sexuella trakasserier.

Stodet fran de vuxna bidrar till att barn far en forstaelse for de sociala regler som gal-
ler. For barn med t.ex. ADHD kan det vara ett bekymmer att folja sociala regler. Ef-
tersom de ofta ar hyperaktiva och inte hinner ”tdnka efter fére”, kan deras impulsiva
reaktioner och beteenden skapa konflikter i kamratgrupper. Det har uppmérksam-
mats, att den har gruppen barn behover fa mojlighet att trana sina sociala formagor
nar de umgas med barn utan ADHD (68). Darfor pagar forskning for att utveckla me-
toder att lara foraldrar hur de kan ga in och stodja samspel sa att barnen kan f& “tra-
ning” frekvent och i olika situationer och sammanhang. Darigenom kan man fordndra
och ga ifran traditionella traningsformer dar grupper av barn med likartad problema-
tik har samlats for att trana i tillrattalagda situationer.

Att f& samspela med alla typer av barn bor inte bara galla barn med ADHD utan ocksa
andra barn med funktionsnedséttning — inte minst de med flerfunktionsnedsattning.
Deras skolaktiviteter &r ofta s individuellt anpassade att de sker avskilt fran andra
barns aktiviteter och darmed inte riktigt hor ihop med “det verkliga livets” aktiviteter
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(66, 168). Fragan ar om de vuxna inte helt litar pa barnens egna formagor sasom att ta
initiativ till samspel eller uttrycka vad de sjalva helst skulle vilja géra (86, 88). Det &r
ju dock kant, att barn med flerfunktionsnedséattning gillar samma aktiviteter som
andra barn (169) och att kamratrelationer ar avgérande for barns utveckling (50). Det
pekar pa att foraldrar, assistenter, larare och skolledare gemensamt bor diskutera hur
barnens skolverksamhet ska planeras sa att den utmanar barnens sociala formagor
och utvecklar deras samspel med kamrater.

Nedan beskrivs livsomradets tva block grundat pa ICF-CY.

1. Allmanna mellanmaénskliga relationer

Det forsta blocket inom livsomradet Relationer innefattar de formagor barnet anvan-
der sig av for att kunna samspela med andra pé ett lampligt och socialt passande sétt.
Enligt ICF-CY (1) ingar har grundlaggande mellanméanskliga interaktioner sisom “att
visa respekt, varme, tacksamhet och tolerans i forhallanden, att svara pa kritik och
sociala signaler och att anvanda lamplig fysisk kontakt”. For barn pa tidig utvecklings-
niva ingar ocksa att kunna gora skillnad pa personer sa att de visar olika svar beroende
pa vilken person de moter. Det kan galla att stracka ut armarna mot en familjemedlem
men inte mot en frammande person. Blocket innefattar ocksd mera sammansatta in-
teraktioner sdsom att kunna “leka med andra, att bygga upp och avsluta relationer,
reglera beteenden i interaktioner, interagera i 6éverensstammelse med sociala regler
och behalla socialt avstand”. Har ingar att ha respekt for andras integritet och halla
granserna for sin egen.

2. Sarskilda mellanméanskliga relationer

Det andra blocket innefattar barnets agerande vid kontakter med andra. Det handlar
bland annat om hur barnet engagerar sig i och beter sig vid tillfalliga kontakter med
okdnda manniskor “sdsom att fraga efter information, fraga efter vigen eller gora ett
inkép” men ocksd att skapa och bibehéalla relationer i formella sammanhang sdsom
med larare eller servicegivare.

Informella sociala relationer omfattar otvungna relationer med manni-
skor i den narmaste omgivningen sadsom lekkamrater eller andra elever,
vanner, grannar och assistenter. Sist men inte minst handlar det om
familjerelationer med narfamiljen men ocksad med slakten i Gvrigt och
eventuella vardnadshavare utanfor familjen. For aldre barn/ungdomar
kommer de sarskilda mellanméanskliga relationerna pa sikt ocksa att
innefatta romantiska och sexuella relationer.
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Social kompetens

Allmédnna Sarskilda
Kropp +«——— > mellanmanskliga <+—— mellanmanskliga

interaktioner interaktioner

v '

Omgivningsfaktorer

Figur 17.2. Exempel pa faktorer som pdverkar ett barns sociala kompetens.

Begreppet social kompetens

Social kompetens ar ett begrepp som ofta anvands i forskola/skola i samband med
diskussioner kring barn som kan behdva sarskilt stod, t.ex. i samband med atgards-
planering. Det kan darfor vara pa sin plats att namna det har. Begreppet innefattar allt
fran kognitiva processer inom barnet till faktorer i omgivningen (170). I relation till
ICF-CY ar det ett vidare begrepp an Relationer (Figur 17.2) (163).

Anne Lillvist, som forskar kring social kompetens (171), framhaller att barns behov av
sirskilt stod inte alls behover hinga ihop med en definierad diagnos: ”Det finns manga
barn i forskolan som har svart att samspela med andra barn och att kommunicera.
Majoriteten av dessa barn har inget funktionshinder eller diagnos men forskoleperso-
nalen anser att barnen &nda ar i behov av sarskilt stod”. Detta citat grundas pa att
knappt 4 procent av férskolebarnen i Sverige har en formell diagnos men att forskole-
personal har uppskattat att drygt 17 procent skulle behdva sarskilt stod (29).

Social kompetens har visat sig svardefinierat. Det &r inte nagot entydigt begrepp och
det innefattar flera olika aspekter av ett barns utveckling och formagor. Bland annat
kan det handla om barnets formaga att visa empati och 6ppenhet, att fokusera upp-
marksambhet, kunna reglera sitt beteende och anpassa sig utifrdn vad den sociala situ-
ationen kraver. Det kraver att barnet ar flexibelt, kan lasa av sin omgivning och I6sa
problem som uppstar i kontakterna.

Social kompetens hanger ihop med aldersméssig mognad, t.ex. grad av autonomi och
sjalvstandighet (170). Man forvantar sig inte samma kompetenser hos en tvaaring som
hos en niodring. Relaterat till ICF-CY, innefattar social kompetens faktorer inom de
flesta dimensionerna (Figur 17.2). Det finns faktorer som 6verlappar, sarskilt mellan
livsomradena Uppgifter och krav (se kapitel 12) och Relationer, vilket ocksé har visats i
forskning (28).
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Barn som &r socialt kompetenta har ofta positiva forvantningar pa sin omgivning.
Detta kan resultera i att barnen sjalva beter sig mera positivt, vilket i sin tur paverkar
omgivningen sa att barnet bemots mera positivt (170, 172). Det blir en uppatgaende
spiral som framjar samspel, utvecklar barnets sociala formagor ytterligare och 6kar
kvalitén i samspelet.

Sammanfattning

Barns satt att interagera med andra ménniskor ar avgorande for deras méjligheter att
delta i gemensamma lekar och aktiviteter. Mellanmaénskliga relationer bygger pa barns
formaga att samspela men ocksa pa vilken kvalitet som utvecklas i samspelet. Det ar
nara forknippat med vad som kallas social kompetens och paverkas av faktorer kopp-
lade till de flesta av ICF-CY:s dimensioner. Eftersom kamratrelationer ar avgérande
for barns sociala utveckling, behéver de vuxna uppmuntra samspel och ge stod sa att
det enskilda barnet forstar sociala regler och kan utveckla strategier sa att samspelet
fungerar tillfredsstéllande.
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Kapitel 18.
Livsomradet VIKTIGA LIVSOMRADEN

Det viktigaste for barn och unga &r att kunna leka och att utbilda sig.
Leken kan ske i olika sammanhang och pé olika sdtt, men den leder all-
tid till att barn utvecklar manga viktiga formagor som ska ligga till
grund for deras sociala delaktighet och samhaéllsengagemang. Det har
kapitlet handlar mycket om barns lek - bade ur de vuxnas och barns
eget perspektiv. Det handlar ocksa om barns engagemang i férskole- och
skolaktiviteter och hur barn kan hjalpa varandra.

1 2 3 4 5 6 7 9
Lirande Uppgifter | Kommu- For- Personlig Hemliv Relationer Samhalls-
ochkrav | nikation | flyttning vard gemen-
skap

P el

Figur 18.1. Livsomrddet Viktiga livsomrdden utgor det 8:e kapitlet i ICF-CY komponenten
Aktiviteter och Delaktighet.

Struktur och innehall

Det attonde och nast sista livsomradet som identifierats av WHO Kallas just Viktiga
livsomrdden (1-4). Kapitlet fokuserar pa fyra block dar det forsta handlar om Utbild-
ning vilket innefattar att genomfora formell eller informell utbildning, engagera sig i
aktiviteter i forskola/skola eller i arbetsférberedande utbildning (Figur 18.1). Det
andra blocket handlar om Arbete och sysselsdttning, vilket innefattar att skaffa, be-
halla och avsluta ett arbete eller annan daglig verksamhet. Detta ar kanske inte det
mest angeldgna blocket att beakta néar man diskuterar ett barns vardagsfungerande;
majligen skulle det vara relevant om det handlar om PRAO eller sommar jobb. Det
tredje blocket &r Ekonomiskt liv, vilket innefattar att hantera pengar, forsorja sig och
ha kontroll éver sin ekonomi. For barn kan detta handla om att ta ansvar for sin veck-
openg, spara pengar eller klara av att hantera pengar for att ga till affaren och handla
lite mjolk eller l6rdagsgodis. Omradet okar i betydelse for tonaringar, sarskilt vid
évergangen till vuxenlivet.
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Ytterligare ett omrade &r Lek, vilket beskrivs som att barn engagerar sig malmedvetet i
lekaktiviteter. Lek omfattar aktiviteter som ar avgdrande fér barnets larande och ut-
veckling. Lek forekommer ocksa inom livsomradet Samhallsgemenskap (se kapitel 19),
men handlar d& om sadana lekfulla fritidsaktiviteter som aldre barn eller vuxna agnar
sig at vid sidan om sina skol- eller yrkesaktiviteter, t.ex. datorspel, brannboll eller tips-
promenad, och dar det ofta kravs att man foljer givna spelregler. Sett éver alla aldrar
star begreppet lek for aktiviteter som utfors bara for sin egen skull (173). Leken kan
beskrivas med en eller flera av foljande karakteristika: spontanitet, lust, flexibilitet,
meningsfullhet; sjalvmotiverad, aktiv och/eller regelstyrd (174).

Man kan tycka att Lek borde vara det forsta blocket inom Viktiga livsomraden. Forkla-
ringen ar att Lek inte fanns i den tidigaste ICF versionen, eftersom den inte var anpas-
sad till barn och ungdomar. Lek ar faktiskt inte heller ett eget block i ICF-CY men
struktureras som ett sddant i denna barnfokuserade végledning. Det kanns ocksa na-
turligt att presentera Lek forst och déarefter utbildning i form av forskola och skola. De
andra tva omradena utelamnas i denna skrift.

1. Lek

Det har omrédet har en hierarkisk uppbyggnad som stammer rela-
tivt bra med barns lekutveckling. Kategorierna boérjar med ensam-
lek, som innebér att barn pa egen hand engagerar sig i och uppehal-
ler sig med aktiviteter med foremal, leksaker, material eller spel.
Darefter anger kategorierna hur barn utvecklas via askadarlek
(bredvidlek) och parallell lek till att kunna leka tillsammans med
andra i ndgon form av samarbetslek.

Lek ar bland det viktigaste for alla barn och en forutsattning for deras larande under
de forsta levnadsaren. Den &r sa viktig, att ratten till lek star inskriven i Barnkonven-
tionens 30:e artikel (22). | de flesta vardagliga situationer och sammanhang kan det
finnas mojlighet till lek; med eller utan syskon hemma, med klasskamrater under
skolgérdens rastaktiviteter, med mamma och pappa nar de bakar och lagar mat, eller
med grannbarnen ute pa garden (173, 175). Under leken utvecklas manga forméagor
sdsom t.ex. koordination, sprak, tankande och problemldsning och leken paverkar
barnens fysiska, kognitiva, kdnsloméssiga och sociala utveckling (173, 176). Australi-
ensiskan Jennifer Sturgess papekar att barn med sa kallad typisk utveckling och som
har en stédjande omgivning bygger upp en arsenal av formagor som de sedan kan
anvanda i olika leksituationer (111). Fér barn med funktionsnedsattning, som tyvarr
oftast tillbringar mindre tid i lek och tillsammans med andra barn (177), behdver dar-
for omgivningen vara extra stodjande for att barnen inte ska g& miste om viktiga ut-
vecklingsmajligheter via leken.

Barn behover f& mojlighet att leka badde med andra barn och vuxna, men de behdver
ocksa uppmuntras att leka sjalva. Graham och hennes kollegor (176) lyfter namligen
fram att barn verkar l6sa problem snabbare om de far forsoka sjilva an om foraldrar
sitter bredvid. Forfattarna papekar ocksa, att barn som uppmuntras att leka for lekens
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egen skull snarare an for att direkt lara sig nagot, fungerar
battre i samarbetslekar med andra barn. Ocksa Sturgess (174)
namner att barn maste fa leka pa egen hand utan foraldrars
styrning for att pa sa satt sjalva aga sitt lekande.

Vuxnas syn pa lek

Vuxna observerar barns lekar och férsoker ténka sig in i hur de ska uppfattas, men det
ar bara barnen sjalva som vet nar deras aktiviteter handlar om lek eller om det &r na-
got annat (174). Ibland kan en aktivitet, som den vuxne bett barnet utféra, uppfattas av
barnet som “arbete” medan samma sak ar lek vid ett annat tillfalle. Da kan barnet ha
lagt in spannande och lustfyllda moment i arbetsinsatsen s att det blir en rolig aktivi-
tet. Ett exempel &r nér ett barn far tillsagelse att plocka ihop sina leksaker. Det flesta
foréldrar vet sékert att det kan vara direkt motigt for barnet och utféras med tunga
suckar. Om daremot barnet tavlar med sitt syskon om vem som blir klar forst, eller
hittar pa att leka dammsugare och gora dammsugarljud samtidigt som legobitarna
samlas ihop i en lada, sa blir uppgiften genast roligare.

Ett barn med funktionsnedsattning behdver ofta en vuxen vid sin sida for att klara av
vardagens krav. Majnemer och hennes kollegor (178), fann i en studie att detta riske-
rade att gora barnet mindre nyfiket pa omgivningen och kunde fa svarare att anta ut-
maningar i egna lekar. De fann ocksa att det verkade som om barn med hég motorisk
funktionsformaga reagerade kraftigare rent kanslomassigt nar de inte klarade av upp-
gifter a&n andra barn med funktionsnedsattning. Detta ger en bild av den manga ganger
svara balansgang som det innebar att hjalpa ett barn att bli sjalvstandigt och ma bra.
Det visar hur det i alla lek- och tréningssituationer &r viktigt att férséka hitta barns
motivation och lust och att hjilpa till "lagom” si att barnen far uppleva att de sjidlva
kan paverka situationer och att de lyckas.

Lek som ett vidare begrepp

For att f& veta hur barn med svara funktionsnedséattningar leker, genomférdes en stu-
die i England (176). Foraldrar till yngre barn (0-9 ar) med CP och stora motoriska
svarigheter tillfragades om hur de uppfattade att deras barn lekte, bade pa ett typiskt
och ett ovantat satt. Resultatet blev att lek kunde definieras vidare &n det man vanlig-
en lagger in i begreppet. For det forsta kan barn leka utan att sjalva vara direkt aktiva.
Ett exempel gavs nar tre barn var tillsammans, men dar en flicka inte sjalv kunde leka
rent fysiskt. Daremot kunde hon kommentera vad de andra gjorde och i viss man diri-
gera deras lekar, vilket gjorde att foraldrarna uppfattade henne som klart delaktig i de
andras aktiviteter. For det andra kan barn leka genom att kommunicera med personer
runtomkring dem. For barn med kognitiva svarigheter kunde det handla om lekfulla,
ibland “tramsiga” och busiga konversationer. Fér andra barn kunde det handla om att
beréatta historier och skoja med féraldrarna. Ett exempel gavs om hur en pojke fantise-
rade ihop den ena tokiga historien efter den andra och nar foraldrarna stallde fragor sa
ledde det vidare till nya fantasifulla &ventyr.
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Figur 18.2. Barns beskrivningar av hdlsa. Exempel hamtade fran Lena Almquist m. fl.
(179).

Barns syn pa lek

Barns lek ar en véag till héalsa och valbefinnande. Att studera halsa hos barn ar dock
betydligt svarare an att studera vuxnas halsa beroende pa att barn utvecklas och for-
andras mycket. Deras satt att leka innebar olika saker i olika aldrar och kan darfor
tolkas fel. Dessutom kan barns mentala alder variera stort vid samma kronologiska
alder. Den svenska studien "Jag kan leka” genomférdes i borjan av 2000-talet av Lena
Almaqvist for att fa en forstaelse for hur barn i aldrarna 4-5 ar uppfattar halsa (179). 68
barn intervjuades och fick beratta hur det ar nar man mar bra, vad man ska gora for
att ma bra och hur det &r nar man inte mar bra. Eftersom svaren kunde kategoriseras
utifran ICF (Figur 18.2) sdg man att barnen hade ett allsidigt satt att forsta sin halsa
och sitt valbefinnande.

Kartlaggning av lek

Kartlaggning av barns férmaga att leka ingar i manga bedomningsinstrument men kan
ha olika fokus. Ett exempel &r PEDI4, som &r vanligt forekommande inom svensk ha-
bilitering och som med hjalp av information fran féraldrar méater funktionsformagan
hos barn med funktionsnedsattning (180). | PEDI bedéms lek som social formaga
relaterad till olika utvecklingsstadier. Nar det galler samspel med jamnariga kan in-

14 PEDI - Pediatric Evaluation of Disability Inventory
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formationen relaterad till en lagre utvecklingsniva innefatta: "Ligger mérke till andra
barn, jollrar och gestikulerar till andra barn” medan en hégre niva kan réra "Planerar
och samarbetar med andra barn i leksituationer”. | samspelet med vuxna kan inform-
ationen striacka sig frdn "Uppmairksammar och visar intresse for andra” till "Foreslar
under lek nya eller andra sétt, eller besvarar den vuxnes forslag med nya idéer”.

2. Utbildning i férskola och skola

Det viktiga livsomradet Utbildning innefattar saval forskola och

skola som yrkesutbildning och hdgre utbildning. | Sverige gar de

allra flesta barn i forskola. Enligt Skolverket handlade det ar 2014

om 84 procent av barnen i aldrarna 1-5 ar. For de yngsta barnen

ar darfor forskolan den viktigaste utvecklingsmiljon vid sidan om

hemmiljon. Har lar de sig hur varlden fungerar och i forskolan

paverkas och utvecklas barns kognitiva saval som motoriska och

beteendemassiga basfardigheter. Bland annat bidrar férskolan med teoretiska kun-
skaper och sociala erfarenheter genom att inféra nya begrepp som ger barnet forsta-
else for vad som hander runt omkring dem. Det sker i aktiviteter som inte bara hand-
lar om ett direkt larande utan som ocksé innefattar fysiska utmaningar, personlig vard,
relationer, problemldsning, beslutsfattande och planering.

Att lyckas i forskola/skola

Barns mojligheter att lyckas i forskola och skola, dvs. att utveckla kunskap, ar bero-
ende av faktorer hos individen sdval som i omgivningen. | kapitel 11 beskrevs forut-
sattningarna for larandet utifran barns egna resurser. | kapitel 5 presenterades omgiv-
ningsfaktorer, vilka for barns larande har en minst lika stor betydelse. De vuxna i for-
skole-/skolmiljéerna behéver visa forstaelse for varje barns individuella forutsattning-
ar och behov; ha kunskap om pedagogiska konsekvenser av funktionsnedséattningen
och kunna ta till lampliga pedagogiska strategier for sin undervisning (181). Det kravs
dessutom av pedagogerna att de ar engagerade och har kompetens for att skapa en
tillitsfull relation med barnet.

Exempel

Hidr kan vi dterigen tinka pa exemplet med Emma, den tioariga flicka med
ryggmdrgsbrack som just bytt skola och borjat fjirde klass med ny froken (se
kapitel 5). Exemplet visade hur mdanga faktorer i skolmiljéerna som kan pda-
verka barns mdéjligheter till larande. For Emma handlade det inte bara om ldra-
rens attityder, erfarenheter och forhdllningssdtt, det handlade om mycket annat
som kan relateras till de flesta omrdden inom ICF-CY:s komponent Omgivnings-
faktorer: pedagogisk metod, inomhusmiljon i skolan samt kamraternas stod och
attityder.
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Informell och formell utbildning
Utbildning for ett barn sker inte endast i forskole-/skolmiljoer. Den &ar ocksd i stor
utstrackning informell och handlar da om det som sker i hemmet med stéd av famil-
jemedlemmar eller ute i samhallet. Den informella utbildningen finns poangterad i
ICF-CY och kan ségas innefatta mycket av det som har beskrivits inom ramen for var-
dagsfungerande i kapitel 10 i denna skrift.

Den utbildning som erbjuds i forskolan &r daremot formell och beskrivs i ICF-CY som
“Att delta i grundlaggande undervisning med genomtéankta instruktioner.....framst for
att introducera ett barn till en skolliknande miljé och férbereda barnet for obligatorisk
utbildning....” (1). Beskrivningen visar ett direkt fokus pa barns majligheter att tillgo-
dogdra sig utbildning senare i livet. Forutsattningen for detta ar att barnen far med sig
positiva erfarenheter. Det galler goda erfarenheter av larandet i sig men ocksa av rela-
tionerna med kamrater, eftersom detta bidrar till utvecklingen av en social kompetens
och oppenhet for nya lardomar (173). Detta i sin tur forutsatter att barnen far med sig
en kansla av tillhorighet och samhorighet nar de deltar i forskolans aktiviteter (86).
Det visar pa betydelsen av att inte bara delta, att vara narvarande, utan ocksé att vara
verkligt delaktig, att vara engagerad i aktiviteterna (se tidigare kapitel 6). Detta skulle
ocksa kunna vara likvardigt med skillnaden mellan att vara integrerad och att vara
inkluderad. Just inkludering ar det begrepp som framhdélls av UNESCO i Salamanca
deklarationen 1994. Deklarationen vill garantera tillgang till utbildning for alla och ger
en handlingsram for undervisning av elever i behov av sarskilt stéd. Inkludering bety-
der “innefattande”, vilket innebér att barn ska vara bade socialt och fysiskt delaktiga i
forskola/skola. For ett barns inlarning &r det avgérande att kédnna sig delaktigt i en
kamratgemenskap och vara verkligt delaktig i sin egen larandeprocess (182).

Social miljo
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Fysisk miljo Pedagogisk miljo

Figur 18.3. Barns ldrande frdmjas av samspelet mellan miljéerna. Modifierad frén Jerlinder &
Hammar (183).

Barns larande ar beroende av omgivningsfaktorer. Det framjas av samspelet mellan
forskolans/skolans fysiska, pedagogiska och sociala miljéer, vilket innefattar rektors
och larares forstaelse for enskilda barns behov (Figur 18.3) (183). Den fysiska miljon
handlar om rummet; var eleverna ska halla till samt hur inomhuslokaler och utemil-
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joer har anpassats. Manga ganger tanker man forst pa anpassningar som gors for ele-
ver med roérelsehinder, t.ex. rullstolsanvandare. Anpassningar kan dock fokusera pa
forbattringar for manga andra elevgrupper, t.ex. horsel- och synnedsattning eller be-
gavningsnedsattning. For dessa grupper kan det kravas ljudforstarkning, ljusforbatt-
ringar, tidshjalpmedel och andra visuella begavningsstod, t.ex. bildstéd. Den pedago-
giska miljon handlar om hur undervisningen laggs upp; struktur, instruktioner och
arbetsmaterial. Den innefattar ocksa hur hénsyn tas till elevernas inflytande och del-
aktighet. Den sociala miljon handlar till stor del om attityder; forhallningssatt och
strategier som underlattar for enskilda elever att samspela med de andra och vara
delaktiga i skolgemenskapen.

Delaktighet i férskola/skola

Hur kan man fa veta om ett barn ar verkligt delaktigt i forskole-/skolsituationer? Det
kan handla om att ta reda pd om ett barn tanker pa det som forsiggar i rummet eller
om det sitter och tanker pd annat (184). Det blir dock svarare nar det galler barn som
inte kan beratta sjalva eller uttrycka att ndgot ar roligt och motiverande. | de flesta fall
kan foraldrar, assistenter eller andra vuxna som kénner barnet val avgdéra om barnet
ar engagerat eller inte. Det kan ta sig uttryck i barnets minspel, att det haller kvar kon-
centrationen eller att det signalerar att det vill halla pa langre eller vill ha mera av en
aktivitet (84).

Delaktighet i vad som hander kravs i hog grad i skolan for att barn ska klara utbild-
ningen. Delaktighet ar relaterat till elevernas motivation att utfora aktiviteter, ef-
tersom det skapar ett engagemang. Darfoér ar det viktigt att det finns gemensamt for-
mulerade och vél definierade mal for de aktiviteter och inlarningsmoment som fore-
kommer. Det kan antingen handla om att lararen sagt att en aktivitet ska bli gjord eller
att en elev sjélv initierat den (184). Barns engagemang i utbildningen handlar om ett
eget ansvar, vilket lyfts fram i ICF-CY (1). Dar star att utbildning handlar just om att
engagera sig i det ansvar och de privilegier som hor skolan till. Exempel handlar om
att g i skolan regelbundet, att arbeta tillsammans med andra elever, att folja larares
anvisningar, att organisera sina studier och att genomféra laxor och andra uppgifter.

Elever med och utan funktionsnedsattning har olika forutsattningar for delaktighet.
Raghavendra och hennes australiensiska kollegor (129) har undersokt delaktighet for
hogstadieelever med rorelsehinder (med respektive utan kommunikationssvarigheter)
och elever utan funktionsnedséattning. De visade stora skillnader vad géller att delta i
samma aktiviteter som klasskamraterna (ndrvaro), att vistas i samma lokaler (néarvaro)
och att uppleva sig engagerade (verklig delaktighet). Eleverna med rdrelsehinder i
kombination med kommunikationssvarigheter lag lagst inom alla tre variablerna sam-
tidigt som de hade mest stdd, t.ex. for att bara bocker, klara forflyttningar, ga pa toa-
letten eller delta i maltider. Det fanns ocksa skillnader vad géllde hur eleverna sokte
kontakt och hur de umgicks med andra i skolan. Eleverna med storst svarigheter sokte
oftast kontakt med vuxna, sérskilt med sin assistent, medan de andra grupperna i
forsta hand vande sig till kamrater. En forklaring kan vara, att det inte &r s& manga
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inom skolan som forstar elevernas satt att kommunicera och att det kan behévas in-
satser for att 6ka bade viljan och kompetensen att anvanda alternativa kommunika-
tionssatt.

Idrott och valbefinnande

Barns valbefinnande och sjalvfortroende stéarks av att kunna vara

delaktiga och uppleva gemenskap i lek och idrott. Dessutom ger Q{;\@'}

det forutsattning for en god psykisk hélsa. For elever med funk-

tionsnedsattning ar ofta idrottslektionerna ett bekymmer (181,

183). | syfte att skapa anpassade traningsmojligheter for dessa

elever, far de manga ganger trana sin motorik enskilt. Detta kan

innebara att de gar miste om traning av viktiga grundfardigheter,

som sedan larandet bygger pa. Det forklaras av att samspel med andra barn i fysiska
aktiviteter inte bara utvecklar motoriken utan ocksa sociala, emotionella, kognitiva
och sprékliga forméagor.

Skolinspektionen har slagit fast att det ar elevens rattighet att kunna vistas i hela sko-
lan och delta fullt ut i samtliga verksamheter som skolan bedriver (185). For att under-
latta delaktighet for elever med funktionsnedséattning i fysiska aktiviteter genomférde
SPSM?5 en studie om samarbetsorienterat larande (181). Det innebar att framja jam-
lika relationer dar alla elever kan bidra och ge stdd och hjélp till en kamrat i klassen.
Genom kamratutbildning vid tre tillfallen hoppades man kunna péaverka samspelet
mellan elever med och utan funktionsnedsattning pa idrottslektionerna. Man hoppa-
des ocksa kunna paverka engagemanget i aktiviteterna och klimatet i klassen. Resulta-
tet efter ett lasar innebar bland annat ett 6kat samspel mellan alla elever och att ele-
verna med funktionsnedsattning sokte sig mindre till de vuxna. Det visade sig ocksa
att stod blev mera d&ndamalsenligt nar kamraterna hjalpte varandra an nar de vuxna
gav sitt stod. En pojke i andra klass berattade att det gjorde honom glad att kunna
hjdlpa andra ndr de har det lite svdrt. En annan elev i fjarde klass tyckte att han hade
lart sig att bli en béattre kompis ... man visste ju redan att man skulle gora det har
med att sdga sndlla saker... men nu har man ju ldrt sig hjdlpa till pa ett annat sditt...
att gora det. En idrottslarare summerade projektet genom att konstatera att det inte
bara var eleven med funktionsnedséattning som drog nytta av det har utan dom hjdlper
alla, det smittar av sig pa de andra eleverna i klassen — som inte gatt kamratutbild-
ningen, att det genomsyrar liksom hela klassen. Det blir liksom en helt annan anda.
De hjilper verkligen varandra pa ett annat sdtt. Projektet visar, att “hands on” ut-
bildning av kamrater, och alldeles sakert av larare ocksa, har storre effekt an bara
undervisning. Man behdver prova for att lara.

Ovanstaende studie gallde barn som var integrerade i vanliga klasser. Det ligger nara
till hands att tdnka, att motsvarande arbetsmodell skulle kunna prévas vid skolor dar
sarskolan ligger integrerad i en vanlig skola. Man skulle kunna fokusera pa att barn

15 SPSM — Specialpedagogiska skolmyndigheten
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med stora svarigheter kan vanda sig till kamrater i stallet for till vuxna och pa att alla
inom skolan l&r sig att kommunicera med olika alternativa kommunikationssatt. En
motsvarande kamratutbildning for bade elever och larare skulle kunna framja rela-
tionerna inom hela skolan.

Sammanfattning

Lek for ett barn behdver inte alltid vara det som de vuxna tror nér de observerar bar-
nets aktiviteter. For barn med funktionsnedsattningar behéver inte heller lek vara
exakt detsamma som for andra barn. Det gar bra att anvanda kommunikation som lek.
Barnens mdjligheter att lyckas i forskola och skola, att utveckla kunskap, ar beroende
av manga faktorer. Det galler dels barnens egna forutsattningar men ocksa hur for-
skole-/skolmiljoerna anpassas efter det enskilda barnets behov och hur uppgifter och
aktiviteter laggs upp. For att framja larandet maste de uppgifter som ges till barn upp-
fattas meningsfulla och motiverande av barnen sjélva. Barn blir aktivt delaktiga forst
da de verkligen engagerar sig i aktiviteter eller sammanhang.

126



Kapitel 19.
Livsomradet SAMHALLSGEMENSKAP

Samhaéllsgemenskap innebér att barn och ungdomar har ett liv utanfér
hemmet, att de har mojlighet att umgas med kompisar, féoreningskamra-
ter, slakt och vanner och att de upplever att tiden utanfér hemmet och
skolan &r rolig och meningsfull. Fritiden &r en mycket viktig del av livet
med stor betydelse for ett barns hélsa och valbefinnande. Det hér ka-
pitlet vill bidra med en del perspektiv pa vad fritid egentligen handlar
om - behodver den t.ex. alltid vara organiserad och aktiv? Hur vet man
vad barnen sjalva tycker ar roligt och meningsfullt?

1 2 3 4 5 6 7 8
Lirande Uppgifter | Kommu- Fér- Personlig Hemliv Relationer Viktiga
och krav nikation flyttning vard livs-
omréden

Figur 19.1. Samhdllsgemenskap utgér det 9:e och sista kapitlet i ICF-CY komponenten Aktivi-
teter och Delaktighet.

Struktur och innehall

Det nionde och sista livsomradet som identifierats av WHO &r Samhallsgemenskap
med det fullstandiga namnet Samhdllsgemenskap, socialt och medborgerligt liv (1-
4). Det saknar blockindelning, men kategorierna ger en avgréansning vad galler inne-
hallet: 1. Samhallsgemenskap; 2. Rekreation och fritid; 3. Religion och andlighet; 4.
Manskliga rattigheter samt 5. Politiskt liv och medborgarskap. De tva forsta omradena
kommer att presenteras mera ingaende nedan.

Livsomradet innefattar barns engagemang i organiserat socialt liv utanfor hemmet
sdsom att engagera sig i foreningsliv, leka med andra barn pa lekplatsen, delta i rekre-
ation och fritidssysselsattningar, delta i religidosa och andliga aktiviteter, atnjuta
manskliga rattigheter och engagera sig politiskt.

Nar det galler ett barns engagemang i religitsa eller andliga aktiviteter, ar det nog
oftast foraldrarna som tar dem med sig till de ceremonier dit de sjalva gar. Féréaldrar
till barn med funktionsnedsattning kan uppleva att praster och 6vriga forsamlings-
medlemmar ger dem ett vardefullt stéd (186). Det finns ett klart samband mellan upp-
levelsen av forsamlingens betydelse, hur ofta familjer deltar i de aktiviteter som er-
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bjuds dar och deras tillfredsstéllelse med det stod de far. Daremot ar det inte helt nod-
vandigt att det ar just hdgmassorna och andakterna i kyrkan som ger en ¢kad tillfreds-
stallelse.

Né&r det galler atnjutandet av méanskliga rattigheter och medborgarskap kan som ex-
empel ndmnas de rattigheter som ingar i FN:s Standardregler och Barnkonventionen
och som syftar till att barn med funktionsnedsattning ska tillforsakras delaktighet och
jamlikhet (13, 23). Dari ingar ratten till sjalvbestimmande och autonomi. Nar det gal-
ler medborgerliga rattigheter kan ndmnas ratten att rosta, yttrandefrihet, religionsfri-
het och skydd mot diskriminering.

Nedan beskrivs tva av de omraden som ingar i kapitlet.

1. Samhallsgemenskap

ICF-CY kategorin Samhéallsgemenskap innefattar t.ex. att vara medlem i
lokala foreningar eller vara med vid familjehdgtider sasom dop eller brol-
lop (1, 3). For barn handlar det ocksa om att vara tillsammans med andra
pa lekplatser, parker, kaféer eller andra offentliga platser. Tyvarr kan
barn med funktionsnedsattning g& miste om en del av detta, eftersom det
kan bli alltfor besvarligt for familjer att ta dem med. | en studie med for-
aldrar till 1500 barn upp till 7 & och med olika typer av funktionsned-
sattningar uppgav 40 procent att det var besvarligt for dem att delta i
sociala aktiviteter (187). Oftast forklarades det av att foréldrarna saknade

mojligheter, men det kunde ocksa forklaras av hinder i den miljo dar akti-
viteten skulle ske.

Att kunna delta i samhéllsgemenskap och ha ett socialt liv &ven utanfor hemmet ar en
viktig del av livet med stor betydelse for barns héalsa och valbefinnande. Det bidrar till
ett “gott liv”. Hur ska man da kunna veta hur barnen upplever sina liv? Ett australien-
siskt forskarlag fragade unga vuxna med Down syndrom (188). Ungdomarna umgicks
mest med kompisar som hade samma syndrom. Studien gav en tydlig bild av hur vik-
tigt det var att kunna "hinga med kompisar” och dra ivig pa aktiviteter som fotbolls-
matcher och konserter eller delta i foreningsaktiviteter. Ungdomarna gillade ocksa att
kunna sporta, lyssna pa musik eller leka med husdjur men ocksa att ”bara vara”, vilket
kunde innefatta att hanga framfor TV:n, lasa eller spela data spel. Just att kunna gora
sina egna val var viktigt; att fa leva efter sina egna regler och dven om de tyckte om att
umgas med sina familjer, sa ville de gora det pa sina egna villkor och slippa "tjat” fran
foraldrar. De ville helt enkelt & kidnna att de uppfattades av omgivningen som unga
vuxna “vilka som helst”. De Onskade fa ett arbete, kunna tjana egna pengar och bli
oberoende och de dromde om kérlek och en framtid tillsammans med en partner
(188). For den har gruppen ungdomar liksom for andra ar det viktigt att fa vara med
och fatta beslut som ror deras egen tillvaro (62).

Hur utvecklar da barn med funktionsnedsattning sin kompetens for att kunna delta i
olika aktiviteter? Fem amerikanska barn (6—17 ar) med CP diagnos kunde beratta om
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det — ett av barnen med hjélp av sin talapparat (189). Férst och framst behévde bar-
nen fa mojlighet att prova pa att gora en massa olika saker. Om de gillade en aktivitet
och omgivningen upptradde stodjande, s& anvande barnen alla sina krafter for att 16sa
eventuella problem som anda kunde finnas, oftast beroende pa deras nedsatta fysiska
funktioner. For de har barnen handlade kompetensen inte ndédvandigtvis om att vara
skicklig eller att gora saker helt pd egen hand, det handlade om att kunna vilja aktivi-
tet, att kunna delta, vara engagerade och att tycka att aktiviteten var rolig och me-
ningsfull. P4 manga satt kan det kénnas igen i den beskrivning av social kompetens
som finns i kapitel 17 i denna skrift.

2. Rekreation och fritid

Kategorin Rekreation och fritid innefattar att barn och ungdomar engage-
rar sig i ndgon form av aktivitet, t.ex. sporter, workout, konst och kultur,
hobbys, lasning for ndjes skull, biobesdk eller musicerande. Det innefattar
ocksa att bestka slakt och vanner eller dka pa semester (2, 3).

Fritidsaktiviteter kan vara formella eller informella, strukturerade eller ostrukturerade
aktiviteter (190, 191). For barn med funktionsnedsattning fungerar dessa varianter
mer eller mindre bra beroende pa hur barnen kan hanga med, bli inkluderade och
uppleva sig delaktiga. I hemmen handlar det oftast om informella, ostrukturerade
aktiviteter sdsom att “slappa”, lyssna pa musik, se pa TV eller spela datorspel. I sam-
hallsmiljoer handlar det antingen om formella aktiviteter, som ar organiserade och har
en ledare eller informella aktiviteter, som uppstar spontant pa skolgarden eller i ett
kompisgang. For barn med funktionsnedsattning ar de formella och strukturerade
aktiviteterna lattast att delta i pa nagorlunda likvardiga villkor som de andra barnen.
Det kan t.ex. handla om sport. Dar forutsatts dock att varje barn kanner till spelets
regler, vilket kan utgora ett "moment 22”. S lange barn inte deltar, 1dr de sig inte vad
som galler for den specifika aktiviteten for att vid senare tillfallen inte vilja delta ef-
tersom de inte forstar sig pa aktiviteten och darmed upplever den ointressant. Detta
visar vikten av att fa finnas med sa att man forstar det som hander aven om man inte
kan delta pa precis samma satt som andra.

Andra faktorer som kan paverka barns deltagande ar motoriska och kognitiva for-
magor. | en studie fokuserad pa vuxna har man sett att deltagandet i fritidsaktiviteter
hanger mera ihop med kognitiva &n motoriska férmagor och att personer som har ett
arbete ocksa oftare deltar i fritidsaktiviteter (192). En genomgang av litteratur fokuse-
rad pa barn (193) visar att inverkan av motoriska forméagor beror helt pa vilken typ av
fritidsaktivitet det géller. Det gor att barn med rorelsehinder kanske inte har lika
maéanga olika aktiviteter som andra barn, men om de hittar en aktivitet som passar, sa
héller de garna fast vid den. "Att passa” kan innebéra att aktiviteten inte kraver att
barnet maste rora sig lika snabbt och ha samma uthéallighet som de andra barnen men
ocksa att barnet kan utféra dtminstone delar av aktiviteten utan stéd av en assistent.
Lagidrotter med icke-rérelsehindrade barn eller sporter som stéller extra krav pa ba-
lans kan vara mindre lampliga. FOr att barnet ska kédnna att det lyckas och vill fortsatta
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en aktivitet galler ocksa att den inte ar alltfor svar att lara sig fran borjan. Barnen ut-
trycker att de har roligt, kdnner en frihet, tillhérighet, normalitet och kompetens nér
de deltar i fritidsaktiviteter som de &r motiverade for och klarar av. Det verkar som om
barnens egen attityd har en viss inverkan pd mojligheterna att valja aktiviteter (193).
Att delta regelbundet i fysiska aktiviteter ger sjalvklart positiva effekter pa barns kon-
dition och halsa, men barnens allmanna valbefinnande och livskvalitet paverkas i
forsta hand av att kunna delta i just de fritidsaktiviteter som de tycker &r roligast och
mest motiverande (193). Da behdver det inte ske sarskilt ofta.

Barn med komplexa funktionsnedsattningar deltar mera séllan i fritidsaktiviteter jam-
fort med andra barn. Raghavendra (149) har sett, att barn som &r i de yngre tonaren
och har rérelsehinder i kombination med kommunikationssvarigheter endast deltar i
en tredjedel s& méanga aktiviteter tillsammans med kamrater som andra barn och att
de har en tendens att dgna sig at aktiviteter narmare hemmet. Hon undersokte hur
nojda barnen var med aktiviteterna, vilket kan ses som ett matt p& motivation. Har
visade resultaten gladjande nog att den grupp barn som hade de svaraste funktions-
nedsattningarna hade hoga varden pa nojdhet nar det gallde de aktiviteter de deltog i
aven om utbudet inte var sa stort. Dessa resultat stammer val med andra studier som
bland annat fokuserar pa barn med CP (194, 195). I sin diskussion lyfter Raghavendra
fram, att barn med funktionsnedsattning tycks missgynnade nar det géller att dras in i
en samhéllsgemenskap. De erbjuds farre mojligheter att delta i aktiviteter och far farre
erfarenheter av miljéer utanfér hemmet och grannskapet. Hon papekar, att just ton-
arstiden karakteriseras av en frigorelse fran foraldrar och en narmare anknytning till
kamrater. 1 kompisgrupper kan ungdomar testa och utveckla sina identiteter och
bredda sina sociala natverk. Detta kommer senare att fa en positiv paverkan pa deras
studier, mentala hélsa och mojligheter att bli ekonomiskt oberoende som vuxna. For
barn med komplexa funktionsnedséattningar verkar dessa utvecklingsmojligheter be-
gransas nagot.

Mojligheterna for barn med funktionsnedsattning att delta i fritidsaktivi-
teter varierar mellan lander. CAPE/PAC! &r ett kanadensiskt méatin-
strument som later barn sjalva gradera sin delaktighet och nojdhet i 55
olika fritids-aktiviteter (196). Dessutom ges barnen bildstod for att kunna
berétta vad de allra helst skulle vilja géra — och vad de inte alls vill. Ul-
lenhag har anpassat instrumentet till svenska forhallanden (197) och
studerat skillnader mellan lander. Hon visar, att i de nordiska landerna,
sarskilt i Sverige, deltar barn med funktionsnedséattning oftare i infor-
mella fritidsaktiviteter &n i t.ex. Nederlanderna och Kanada. En forkla-
ring sags vara att svenska barn har farre schemalagda undervisnings-
timmar och att Sverige har en stdrre kulturbunden tradition att barn
leker fritt ute. Dessutom kan fritids erbjuda diverse sociala aktiviteter.

16 Cape/PAC - Children’s Assessment of Participation and Enjoyment/Preferences for Activities
of Children
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Att resa pa semester med barn med flerfunktionsnedséttning kan innebéra en del extra
planerande. Trots det fungerar det ofta alldeles utmarkt och tillfér manga nya intryck
och upplevelser for bade barnet sjalv och for familjen i 6vrigt. Som ett stod i planeran-
det, finns pa Nka:s hemsida en lista med 16 fragor och svar om vad som &r bra att veta
infor en resa (14).

Delaktighet i samhallsgemenskap

Delaktighet i samhallsgemenskap

Kropp — Aktivitet «— > Delaktighet

)
Omgivning

Figur 19.2. Tre dverlappande begrepp for social delaktighet. Modifierat fran Piskur et al.
(198).

Ett socialt liv kan innefatta olika grader av engagemang. Piskur och hennes kollegor
(198) har gatt igenom litteraturen for att hitta beskrivningar av begreppet “social del-
aktighet”, ett barns delaktighet i samhallsgemenskapen. Tre dverlappande begrepp
med olika grad av engagemang identifierades (Figur 19.2). Att delta i social verksam-
het handlar om nérvaro. Att ett barn deltar/ar narvarande i en aktivitet sager dock
ingenting om hur barnet uppfattar aktiviteten, dvs. om den &r rolig, sjalvvald eller om
barnet ar engagerat (se kapitel 7). En nagot hogre grad av engagemang kan anas nar
det kommer till begreppet social inblandning. Nar den sociala delaktigheten daremot
benamns social konsumtion, visar det att barnet verkligen utnyttjar de resurser som
bjuds i samhallet. Férhoppningsvis har barnet fatt vara med och fatta beslut om aktivi-
teten, a&r motiverat att delta och kanner tillhérighet med de andra som deltar i aktivite-
ten.

Sammanfattning

Livsomradet Samhallsgemenskap handlar om att barn ska kunna engagera sig i ett
socialt liv. Liksom for alla andra barn ar det bade viktigt och vardefullt att fa vara till-
sammans med andra pa lekplatser, parker och kaféer och att kunna hitta fritidsaktivi-
teter som fungerar och som &r roliga. Eftersom barn med flerfunktionsnedsattning
tycks ha farre mojligheter att delta i aktiviteter utanféor hemmet och grannskapet, finns
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en risk att de gar miste om den positiva paverkan detta kan ha pa deras utveckling och
mentala hélsa. En meningsfull fritid behdver dock inte alltid vara organiserad, den kan
ocksa innehalla mera improviserade inslag som att lyssna pa musik, lasa en bok, leka
med husdjur eller att "bara vara”. Barns allmanna valbefinnande och livskvalitet pa-
verkas i forsta hand av att de far mojlighet att delta i just de fritidsaktiviteter som de
tycker ar roligast. Barnen kan behéva géra saker helt for sig sjalva men de behdver
oftast ocksa aktiviteter som gors tillsammans med familjen eller kamrater. Under ton-
arsperioden okar oftast frigorelsen fran foraldrar och kamraterna far en storre bety-
delse.
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Problem och behov




Kapitel 20.

Problemlésning

ICF-CY erbjuder en ram f6r att beskriva ett barns behov av stéd. Nar en
gemensam diskussion kring barnets situation sker i samband med t.ex.
en habiliteringsplanering eller atgédrdsprogram, inventeras barnets var-
dagsfungerande och en problemldsningsprocess genomfdrs. Problem
formuleras sa att de visar vilka svarigheter barnet har att vara delaktigt i
olika situationer. Problemen kan sedan forklaras med stéd av strukturen
i ICF-CY. Det innebér att man gemensamt kan hitta forklaringar som dels
hoér samman med omgivande faktorer och dels med barnet sjalv, dvs.
kroppsfunktioner, kroppsstrukturer eller férmagor. Nar diskussionen
6vergar till mal och atgarder, kopplas dessa till det man kommit fram till
under kartlaggningen. Det hér kapitlet vill visa, att behov inte alltid ar
det man tror sig behdéva och hur man kan tanka i de olika stegen i en
problemldsningsprocess.

Begreppet behov

Det man sjalv upplever som behov ar inte alltid kopplat till de atgarder som kan upp-
fylla behovet. Enligt synonymordlista pa webben, kan begreppet behov innefatta brist
(pd), avsaknad; krav, ansprak, énskan, langtan; behévlighet, nodtorft; nodvandighet.
Dessa synonymer for tanken till Maslows behovshierarki, som kan forklara hur man-
niskor prioriterar sina behov (199). De grundlaggande behoven sdsom mat, medicin,
klader och tak dver huvudet behdver vara tillfredsstillda innan en méanniska kan
strava efter hogre mal. For ett barn ar omgivningen avgorande for hur behoven kan
uppfyllas. Omgivningsfaktorer kan utgdra skyddsfaktorer genom att bidra till att bar-
nets behov tillfredsstalls. Om omgivningsfaktorer daremot saknas eller inte ger till-
rackligt stod, utgor de riskfaktorer for barnets behovstillfredsstéallelse och utveckling
(Tabell 20.1).
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http://www.synonymer.se/?query=nödvändighet

Tabell 20.1 Relationen mellan ett barns behov och de omgivningsfaktorer som
har avgérande betydelse. Modifierat fran Simeonsson (200)

Behovshierarki Omgivningsfaktorer
enligt Maslow enligt ICF-CY
Kapitel 5

Sjalvforverkligande Service, tjanster, system och policies

Kapitel 4
Attityder

Kapitel 3
Personligt stéd och personliga relationer

Uppskattning

Karlek och gemenskap
Kapitel 2

Trygghet Naturmiljé och manskligt skapade miljoférandringar

Kapitel 1

Kroppsliga behov Produkter och teknik

Sandell & Berglund (201) talar om behov som det ménniskor faktiskt behdver oavsett
om de sjalva ar medvetna om det eller inte. Behov hér ddrmed inte samman med vilka
resurser som finns att mota dessa behov. Till vardags tdnker man daremot ofta i ter-
mer av dnskemal eller efterfrdgan. Onskemal handlar om mer eller mindre realistiska
onskningar som kan uttryckas utifrdn hur man paverkas av sin omgivning. Efterfra-
gan innebar mera konkreta 6nskemal som uttrycks utifran det utbud man kanner till. |
samverkan inom verksamheter eller i kontakter med “kunder” kan detta bli en kélla till
frustration. Familjer t.ex., kan fraga efter atgarder i form av behandlingsinsatser
sdsom mera kontakter med en viss yrkesgrupp eller ett specifikt hjalpmedel utan att ha
definierat vad det ska leda till, dvs. vilket méal det ska uppfylla. Professionella i team
kan fraga efter en annan yrkesgrupps insatser utifran sina egen forestallningar om vad
som kan vara bra men utan att ha analyserat behovet eller veta vilka alternativ som
finns.

Exempel

Ett exempel pa efterfrdgan dr en pedagog som besokt ett barn i forskolan. Bar-
net hade svdrt att koncentrera sig och sitta still tillrdackligt linge under aktivite-
ter. Nu hade forskolan hittat en matstol som de tyckte fungerade genom att poj-
ken inte kunde ta sig ur den sjdlv. Pedagogen bad da arbetsterapeuten forskriva
en arbetsstol med bdlte for att losa motsvarande problem i hemmet. Arbetstera-
peuten hade dock flera alternativa forklaringar till pojkens ovilja att sitta kvar
under aktiviteterna. Efter diskussion med familjen och en djupare analys av
problemet, provade hon i stdllet en timstock, dvs. ett tidshjdlpmedel som visade
pojken hur lang tid han skulle behova sitta stilla. Det fungerade.
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Figur 20.1. Sambandet mellan de olika stegen i en problemlésningsprocess.

Att identifiera problem och behov

ICF-CY kan vara ett stéd nar man ska identifiera och forklara ett barns problem. En
gemensam problemlésningsprocess genomfors dar foréaldrar och barn, assistenter och
personal fran ett eller flera verksamhetsomraden deltar (202-204). Alla kan lamna
sina bidrag vad galler barnets vardagsfungerande men de professionella har till uppgift
att hjalpa familjen att formulera problem, satta egna mal och planera lampliga atgar-
der. For att kunna satta realistiska mal och komma 6verens om atgarder, som kan
fungera for alla parter, ar det viktigt att alla resurser som finns inom och runt barnet
har tydliggjorts (86).

Figur 20.1 visar sambandet mellan de olika steg som behdvs for att diskutera problem
pa ett strukturerat satt: 1. Inventering; 2. Problemformulering; 3. Forklaringar till
problem; 4. Mal; 5. Atgard/metod och 6. Utvardering. Nedan presenteras vart och ett
av stegen och i figur 20.4 ges ett exempel pa en problemldsningsprocess kombinerad
med ICF-CY.

1. Inventering

Inventering innebar en kort sammanstallning av barnets och eventuellt ocksa famil-
jens situation, resurser och svarigheter. For att fa en tydlighet och 6verskadlighet, ar
det lampligt att redan under inventeringen organisera informationen utifran ICF-CY:s
komponenter (se exemplet om Erik och Johanna i kapitel 6). Man ska forsoka lyfta
fram det som ar viktigast, eftersom inventeringen inte far bli alltfor tidsédande. Da
hinner man inte diskutera sig igenom de dvriga stegen. Idag erbjuder darfor en del
habiliteringsverksamheter informationsmaterial som kan forbereda familjer p& de
omraden som ska sté i fokus for planeringen. Ofta handlar det om de nio livsomradena
som identifierats av WHO och som finns beskrivna tidigare i denna skrift. Nagra ex-
empel kan hamtas fran Habiliteringarna i Blekinge respektive Dalarna (205, 206).
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2. Problemformulering

Problemformulering innebdar att géra en konkret beskrivning av barnets svarigheter.
Problemet behover formuleras sa att det visar vilken svarighet barnet har att vara del-
aktigt i en viss situationer. Det ar viktigt att formuleringen ar konkret, eftersom det
underlattar nar malet ska bestammas.

3. Forklaringar till problem

Problemforklaringarna visar orsakerna till svarigheterna. Det kan forklaras utifran de
professionellas tester och observationer, men lika mycket fran de iakttagelser som har
gjorts av foraldrar eller andra i barnets natverk. For att fa en bred bild av vad det kan
handla om, bér man hér ténka igenom alla de dimensioner som ingar i ICF-CY mo-
dellen och alla de livsomraden som beskrivits i kapitel 11-19. Till hjalp finns en Gver-
sikt langst bak i den har skriften.

Figur 20.2. Rekommendation for malformuleringar.

4. Malformulering

Mal ska hora ihop med problemet och darmed ocksa spegla barnets delaktighet. Det
bidrar till att barnet upplever det meningsfullt att strava mot det malet. Allt som oftast
formuleras mal som aktivitet, t.ex. Jonny ska kunna tala. Frdgan man kan stélla sig da
ar "Vad skulle bli annorlunda da?” Svaret skulle kunna vara att "Jonny gor sig forstadd
nar han svarar pa lararens fragor”. Det handlar alltsd om att forséka precisera vilken
effekt det skulle fa for hans vardagsfungerande (202—-204). Ju battre man kan preci-
sera detta, desto mer exakta blir malen och senare ocksa atgarderna. Ibland kan man
behova bryta ner ett mal i flera delmal, att ange steg for hur mélet ska kunna uppnas.
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Om familjer aktualiserar manga mal, ansvarar de professionella for att ge dem stod att
prioritera bland dessa sa att allting inte ska behova atgardas samtidigt. Det ar ocksa
viktigt att sétta en tid nar malet ska vara uppnatt. Det &r svart att satta mal och i prak-
tiken blandas ofta mal och metod ihop (Figur 20.2). Det forekommer relativt ofta mal-
formuleringar som snarare visar vagen mot malet an hur det se ut nar man ar framme,
t.ex. “att hitta ett kommunikationssitt” eller “att lara sig ga”. I dessa fall hade malen
kunnat formuleras “vid juletid kan X visa med tecken vilken mat hon vill ha” eller "vid

terminens slut kan Y ga med kamraterna fran klassrummet till matsalen”.

b, Atgérder/ metod

Detta steg innebar en dverenskommelse om vad som ska géras och vem som ansvarar
for att det blir gjort. Darfor ar det viktigt att ha klart for sig vilka resurser som ar till-
gangliga och vilka resurser som kan tillskapas. Det ar forklaringarna till barnets pro-
blem som styr metoderna samtidigt som metoderna ska véljas sa att malet kan uppnas
(Figur 20.1). Om t.ex. ett barn har svarigheter att lasa, kan en forklaring vara att bar-
net ser daligt (sinnesfunktion) och darfor behover glasdgon. En annan forklaring kan
vara att barnet har svart att ta till sig det som stér skrivet och darfér kan behova fa
prata med larare eller ndgon annan om texterna. Ytterligare en forklaring kan vara att
barnet inte har nagra bocker att lasa och da behover barnet fa hjélp att hitta fram till
ett bibliotek. Nar man kommer 6verens om metod, &r det viktigt att ta hénsyn till de
resurser som finns, bade barnets egna och det som finns runt barnet. Det kan t.ex.
handla om barnets egen vilja, drive och motivation eller om familjens kunskaper, moj-
lighet att avsatta tid, stddjande natverk, positiva attityder i omgivningen eller befint-
liga resurser inom kommunens verksamheter.

6. Utvardering

Utvdrdering innebér att gemensamt stamma av “hur det blev” fér att kunna revidera
planen eller pabdrja en ny planering. Detta sker pd mer eller mindre strukturerade
satt. | vissa sammanhang har man anvéant sig av maluppfyllelseskalor. Fér barn med
olika specifika halsotillstand, infors nu i Sverige nationella kvalitetsregister dar uppgif-
ter registreras for att barns individuella status ska kunna foljas 6ver tid men ocksa for
att man ska fa en bild av grupper av barn. HabQ &r ett exempel pé kvalitetsregister
som innefattar sévél halsa som atgarder for barn och familjer som har kontakt med
habiliteringsverksamheter (207). Uppféljningsprogrammet for CP, CPUP, som namn-
des i kapitel 14, ingar i HabQ.

17 HabQ — Nationellt kvalitetsregister for Habilitering
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Figur 20.3. Exempel pd en oonskad konsekvensen da begreppet problem ersatts med behov.

ICF-CY ar framst ett stdd i problemlésningsprocessens kartlaggningsfas, eftersom man
inte kan plocka atgarder direkt ur klassifikationen. Modellen for problemldsning kan
se enkel och tydlig ut, men i praktiken ar det inte alltid sa enkelt. Man diskuterar
garna olika detaljeringsnivaer samtidigt och de olika stegen gar ofta i varandra. Det
viktiga ar att man har stegen klara for sig liksom hur de forhaller sig till varandra. Be-
greppet problem kéanns inte heller alltid bra att anvanda eftersom man vill fokusera pa
barnets styrkor snarare an svagheter. Begreppet anvands dock for att det ar generellt
och kan inbegripa olika nivaer av svarigheter. Det ar ju ocksa pa grund av problem och
svarigheter i vardagen som familjer vander sig till de professionella (202). | samband
med ett projekt dar data ur habiliteringsjournaler i flera mellansvenska lan hamtades,
uppmaéarksammades en konsekvens av att behov hade ersatt problem i habiliterings-
planer (101). Figur 20.3 visar hur det saknades information om vad sjukgymnastisk
behandling skulle ha for effekt, vilket medférde att det upplevda behovet av sjukgym-
nastik stod i fokus genom hela processen.

Exempel

Figur 20.4 visar ett exempel pd en problemlosningsprocess, som kan genomfo-
ras 1 samband med en habiliteringsplanering. Det handlar dterigen om Emma,
den tiodriga flickan med ryggmdrgsbrack som beskrevs i kapitel 5 och 18. In-
venteringen visar savdl styrkor hos Emma som hennes svarigheter att hantera
rullstolen i skolmiljon. Froken beskrivs som en hindrande omgivningsfaktor ge-
nom att hon inte ger stod. Hon far dock ocksa ses som en resurs, eftersom hon
fatt insikten att hon behéver fa veta mera om Emmas specifika forutsdttningar.

Emmas problem formuleras som att hon inte kan dta med sina kamrater. Vid
diskussion framkommer en mdngd olika forklaringar. Det handlar om Emmas
egna funktioner och formdgor liksom om omgivande faktorer. Malet blir att
Emma ska dta med kamraterna varje dag ndr vdrterminen bérjar. Det uppfatt-
tas orealistiskt att tdnka sig tidigare, eftersom flera fordndringar behdver ske 1
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skolans lokaler liksom att Emmas rullstol troligen behéver bytas ut och hon
mdste f@ tid pa sig att trdna in att kéra en ny.

Flera personer inom Habiliteringen kopplas in for att hjilpa Emma pa olika
sdtt, vilket gor att listan med atgdrder blir lang.

Naturligtvis skulle mycket mera kunna noteras om Emma och hennes situation,
men exemplet dr forenklat for att kunna ge en bild av hur de olika stegen i pro-
blemlosningsprocessen kan se ut.

INVENTERING

PROBLEM-
FORMULERING

PROBLEM-
FORKLARINGAR

MAL-
FORMULERING

ATGARDER/
METOD

Aktiviteter/Delaktighet
Emma pratar garna men
bara om nagon fragar.
Emma vill kunna kéra
runt sjalv i skolan och
hinna fram i tid s3 att
hon kan dta nar dom
andra ater.

Omgivningsfaktorer
Skolundervisningen bra
for Emma. Froken ger
inte mycket stéd men
forstar att hon och
klassen behover veta
mera om Emma
funktionsnedsattning,
rullstolen inte sarskilt
bra. Matsalen langt bort

Kroppsfunktioner/
-strukturer

Emma kan inte ata
tillsammans med
klass-kamraterna i
skolmatsalen

Aktiviteter/Delaktighet
Klarar inte att kora sin
rullstol sa fort som andra
gar.

Emma ar trog i starten
och kommer inte ivag
Vill inte saga till ndr hon
kommer efter.

Omagivningsfaktorer
Rullstolen ar trogkord.
Froken tycker Emma &r
"lat”.

Kamraterna rusar ivag
utan att tanka pa att
Emma inte hinner med.
Matrasten kort.
Korridorerna langa och
krangliga.

Kroppsfunktioner/-
strukturer

Dalig armstyrka.
Osdker och otrygg.
Bristande
initiativformaga.

Fr.o.m. VT hinner
Emma till
matsalen och ater
med
klasskamraterna
varje dag.

Delmal

Efter hostlovet
sager Emma till
kompisarna nar
hon kommer efter.

I slutet av nov.
orkar hon kéra sin
rullstol i gangtakt.

Sjukgymnast inbjuder
till rullstolsgrupp pa
Habiliteringen.
Arbetsterapeut ser éver
Emmas rullstolsbehov.
Sjukgymnast tipsar
gympaldraren om att
ldta klassen préva
rullstolskérning for okad
forstaelse.

Foraldrarna ber froken
hjdlpa Emma komma
ivag.

Foraldrarna ber froken
uppmuntra Emma att
uttrycka vad hon
vill/behéver och att hon
ber klasskamraterna om
hjalp,

Sjukskoterska
informerar lararen om
ryggmargsbrack.
Kurator pratar med
rektor om méjligheten
att byta klassrum, sa
det blir ndrmare for
Emma till matsalen.

Figur 20.4. Exempel pd en genomford problemlosningsprocess.

Barns delaktighet i problemlésning

Barns delaktighet i planeringen av sin egen situation handlar om att de far inflytande
och blir aktiva i val och beslut (138, 208). Helene Lidstrom (208) har visat att barn i
aldern 6 ar med omfattande funktionsnedsattning mycket val kan ge uttryck for sina
onskningar d&ven om de ar fiordiga. Det kan underlattas med kommunikationshjalp-
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medel. Tyvéarr sag hon ocksa att det finns en tendens att barnen &r mindre deltagande i
sin planering i skolan &n i andra sammanhang, vilket kan vara en iakttagelse vard att
fundera 6ver. Positivt daremot ar att kommunikationshjélpmedel, t.ex. talande mattor,
infors i allt stérre utstrackning i verksamheter som har kontakt med barn med funk-
tionsnedsattning (Figur 20.4). En talande matta eller samtalsmatta ger barnet stdd att
uttrycka sina asikter med hjalp av bilder. Bilderna kan symbolisera olika aktiviteter
och barnet kan sortera dem i grupper som anger vilken betydelse aktiviteten har, t.ex.
rolig, trakig eller "mittemellan”.

Figur 20.5. Talande matta som stod for ett barn att kommunicera sina svdrigheter. Bilden
hdmtad fran Bornman & Murphy (138).

Att arbeta med gemensam problemldsning innebér att vara 6ppen for olika perspektiv
pa ett barns vardagsfungerande, styrkor, svarigheter och méjliga atgarder. Genom att
barn och familjer sjéalva ar aktiva i alla steg, kan problemlésningsprocessen i sig ses
som en atgard som kan skapa forandring. Det blir pa sa satt en hjalp till sjalvhjalp. For
att lasaren ska kunna fa en djupare beskrivning av arbetssattet kring problemldsning,
kopplat till ICF-CY och med anpassningar till barn och unga med flerfunktionsned-
sattning, rekommenderas skriften Gemensam problemlésning vid Alternativ och
Kompletterande Kommunikation (203).

Sammanfattning

Behov kan framféras som onskemal vilka inte direkt &r kopplade till de faktiska sva-
righeter eller problem som ett barn har i sitt vardagsfungerande. Under gemensamma
problemlésningsprocesser ar det viktigt att komma 6verens om konkreta problemfor-
muleringar som kan ge vagledning nar familjen ska satta mal. Nar man sedan diskute-
rar forklaringar till problemen erbjuder ICF-CY en relevant tankemodell som kan bi-
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dra till en bred bild av vad svarigheterna handlar om och darmed underlatta valet av
atgarder.

I modellen for problemlésning ingar flera steg. Den kan se enkel och tydlig ut, men i
praktiken ar det inte alltid s& enkelt utan de olika stegen gar ofta i varandra. Det vik-
tiga ar att man har stegen klara for sig liksom hur de forhaller sig till varandra. Barn
och ungdomar har stora mojligheter att sjalva delta i diskussionerna, sarskilt om de far
tillgang till kommunikationshjalpmedel i form av t.ex. talande mattor.

Lasaren kan behova ta del av mera ingaende beskrivningar av hur problemlésnings-
processer genomfors. Detta kapitel har syftat till att visa hur hélsoklassifikationen ICF-
CY kan anvandas praktiskt, eftersom det underlattar att ta till sig en tankemodell om
den gar att koppla till ett konkret anvandningsomrade.
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Avslutande ord

Denna vagledning har blivit omfattande. Kanske &r det en konsekvens av att den klas-
sifikation som har beskrivits ocksa dr omfattande. Férhoppningsvis har du som ldsare
inte pressat dig igenom texten i sin helhet, utan tagit del av en mindre del i taget, allt-
eftersom behovet av information har uppstatt. Det ar i sa fall ocksa helt i Gverensstdm-
melse med intentionerna for ICF-CY.

I ett av de inledande kapitlen ndmndes, att WHO:s forra generalsekreterare Gro Har-
lem-Brundtland hade férvintningar pa att klassifikationen skulle bidra till en 6kad "for-
stéelse for hilsa och for hur samspelet mellan en individ och dess miljé kan antingen
hindra eller underlatta ett vardigt liv’. Jag hoppas att du som lasare har fatt 6kad kun-
skap om hur miljon paverkar manniskors fungerande, att delaktighet i olika vardagliga
sammanhang har en avgorande betydelse fér barn och ungdomars hilsa och vilbefin-
nande samt att engagemang i vardagssituationer kan upplevas trots funktionsnedsétt-
ning.

Samtidigt som Gro Harlem-Brundtland talade om hélsan, liknade
hon Kklassifikationen vid en schweizisk armékniv. Hon ville med
det sédga, att den faktiskt ar alldeles for innehallsrik for att kunna
anvéndas i sin helhet vid ett enda tillfille. Man maste vilja vad
som passar for ett specifikt andamal. Det dr som att hélla en stor
armékniv i sin hand. For att veta hur den ska kunna anvandas
maste man 6ppna verktygen ett efter ett och se vad som finns
att tillgd. Om man diremot 6ppnar allt samtidigt, blir kniven for
spretig och stor for att greppa. Likadant ar det med ICF-CY. Ta in
informationen och beskrivningarna lite i taget, anvind det som ar
relevant for dig och ditt barns aktuella situation och 1t resten vila
till ett senare tillfélle.

Tack

Ett stort och varmt tack riktas till Ritva Gough, Marianne Hermansson, Jeanette Spang-
berg och Gunilla Danrud som generdst gett av sin tid och sitt engagemang nir de har
last och grubblat 6ver texten i denna vigledning. Deras kloka tankar och kommentarer
har gjort att texten fatt en forbattrad lasbarhet och stringens.

2014-11-21

Margareta Adolfsson
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Oversikt éver ICF-CY

AKTIVITETER OCH DELAKTIGHET

Kapitel Exempel pa innehall
Larande och att tillimpa Malinriktade sinnesupplevelser: titta och lyssna, lara sig genom sina sinnen (t.ex. stoppa i
kunskap munnen, kanna, lukta, smaka).

Att lara sig saker och anvanda den
inlarda kunskapen

Grundldggande larande: hdarma, lara genom lek, tilldgna sig information (t ex att fraga varfor,
vad, var och hur); tillagna sig sprak och begrepp, repetera, lara sig lasa, skriva och rdkna, lara sig
fardigheter (t ex hantera bestick eller verktyg, f6lja regler, spela fotboll). Tillampning av kunskap:
fokusera uppmarksamhet (t ex pa personer, omgivning), tdnka (t ex fantisera, reflektera), lasa,
skriva, rakna och berdkna, 16sa problem, fatta beslut.

Allmanna uppgifter och krav
Att genomfora uppgifter, folja
dagliga rutiner, beharska sitt
beteende, ta ansvar och reagera pa
krav

Genomfora och avsluta enstaka uppgifter alternativt flera i foljd eller samtidigt (inkl organisera
tid, rum, material samt planera uppgiften stegvis); genomféra uppgifter ensam eller i grupp, folja
eller genomféra dagliga rutiner (t ex anpassa sin aktivitetsniva, hantera foérandringar, hantera sin
tid, anpassa sig till tid); hantera ansvarstagande, stress, kriser och andra krav, beharska sitt
beteende (t ex acceptera nyheter, svara mot krav, agera forutsagbart).

Kommunikation
Att kommunicera med andra

Vara mottagare eller sindare: svara pa mansklig rést, jollra, férsta andra och uttrycka sig pa
talat, tecknat och annat sprak (inkl gester och kroppssprak, allmanna tecken, symboler, bilder),
skriva brev. Konversera: halla igdng och slutféra en dialog (inkl turtagningsaktivitet) och
diskussion. Anvdnda utrustning: anvanda teknik for kommunikation (t ex telefon, Iphone, Ipad,
dator, talapparat), skriva e-post.

Forflyttning
Att anvanda sina hander, att réra
och forflytta sig

Kroppsstallning: ha huvudkontroll, andra eller bibehalla kroppsstallning. Hantera foremal: bara
saker, flytta féremal med benen, finmotoriska rérelser med hand eller fot, anvinda hinder och
armar. Ga och réra sig omkring: ga (t ex langa/korta strackor, pa olika underlag, ga runt hinder),
rora sig pa olika satt (t ex krypa, klattra, ga upp- och nerfor trappa, springa, ala, hasa), forflytta
sig omkring pa olika platser — inne och ute, forflytta sig med hjélp av utrustning. Anvanda
transportmedel: vara passagerare, aka vagn/rullstol, cykla, vara férare.

Personlig vard
Att skéta om sin kropp och sin hélsa

Tvatta sig, skota sin hygien och sitt utseende, skota sina toalettbehov (inkl visa behov samt
kontrollera urin och avforing), kla sig och valja lamplig kladsel, dia, dta och dricka (inkl att visa
behov av mat och dryck), skéta sin egen hélsa (t ex dta ratt mat och lagom mycket, avsta fran
droger, soka lakare vid behov, ta sin medicin, sdker sex, motion, vila), undvika risker som kan
leda till fysisk skada.

Hemliv
Att skota hushall och vardagssysslor

Skaffa férnédenheter: Skaffa och kunna behalla en bostad, iordningstalla rum, skaffa varor och
tjanster (t ex handla i affar eller bestalla per telefon). Hushallsgéromal: bereda maltider, klara
hushallsarbete (t ex stada och tvatta, anvdanda hushallsapparater, férvara mat och klader, tomma
sopor), hjalpa till hemma.

Ta hand om hushallsféremal: skéta om sitt rum, kldder, apparater, hjalpmedel och lekmaterial (t
ex underhalla och reparera), skéta om husdjur och blommor.

Bista andra: hjélpa andra, t ex bista med personlig vard, ta hand om barn eller sjuka
familjemedlemmar.

Mellanmanskliga interaktioner
och relationer

Att samspela med och engagera sig
iandra

Allmanna mellanmanskliga relationer: Samspela med andra pa ett i sammanhanget socialt
lampligt satt, t ex visa hansyn och uppskattning, tillit och tolerans i forhallanden; svara pa kritik
och sociala signaler; gora skillnad pa personer; leka med andra; initiera, bygga upp, bibehalla och
avsluta relationer; reglera sitt beteende i kontakt med andra; ha respekt for andras integritet
och granser for sin egen. Sarskilda mellanmanskliga relationer: ha kontakt med okdnda personer;
hantera formella relationer (t ex larare, yrkesutdvare, arbetsgivare) och informella relationer (t
ex vdnner, grannar, medboende); skapa och bibehalla familjerelationer, relationer med pojk-/
flickvan, intima relationer.

Viktiga livsomraden
Att leka, utbilda sig, att vara
sysselsatt och att anvanda pengar

Lek: malmedvetet engagera sig i lek (ensam, bredvid eller tillsammans med andra). Utbildning:
genomfora formell eller informell utbildning, delta i aktiviteter i férskola/skola och i uppgifter
som férbereder for arbete. Arbete och sysselsittning: skaffa, behalla och sluta ett arbete/daglig
verksamhet. Ekonomiskt liv: hantera pengar, forsorja sig och ha kontroll 6ver sin ekonomi.

Samhillsgemenskap, socialt
och medborgerligt liv

Att umgas och ha en meningsfull
fritid

Engagera sig i organiserat socialt liv utanfér familjen sdsom att engagera sig i foreningsliv, leka
med andra barn pa lekplatsen, delta i rekreation och fritidssysselsattningar (t ex delta i spel,
engagera sig i sport och idrott, engagera sig i konst och kultur, ha hobbies, umgas, besdka slakt
och vénner, resa pa semester); delta i religiosa och andliga aktiviteter; atnjuta méanskliga
rattigheter; engagera sig i politik.
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Oversikt éver ICF-CY

OMGIVNINGSFAKTORER

Kapitel

Exempel pa innehall

Produkter och teknik

Allman eller anpassad utrustning
och teknik, fysisk miljé och
tillgangar

Egen konsumtion: mat, dryck, lakemedel. Dagligt liv och lek : t ex klader, leksaker,
mobler, verktyg; toasits, ortoser, sond, bl6jor. Forflyttning och transport: t ex buss, bil,
cykel, barnvagn; rullstol, ganghjdlpmedel, specialanpassad bil. Kommunikation: t ex TV
och videoutrustning, telefon; skrivhjdlpmedel, glaségon, hérapparat, pictogrambilder.
Utbildning: t ex bocker, pedagogiska leksaker, datorer. Sysselsattning: t ex maskiner,
kontorsutrustning. Kultur, rekreation och sport: t ex musikinstrument, sportutrustning.
Religidsa aktiviteter.

Fysisk miljé: utformning och anpassning av inomhus- och utomhusmiljéer,
skyddsutrustning i hem eller andra byggnader.

Tillgangar: materiella produkter och finansiella tillgangar.

Naturmiljo och manskligt
skapade miljoforandringar
Natur och miljoé

Geografi, befolkningssammansattning, vaxter och djur, klimat (t ex temperatur, fuktighet,
nederbord, vind, arstidsvariationer), ljusintensitet och ljuskvalitet, tidsférandringar,
ljudstyrka och ljudkvalitet, vibrationer, luftkvalitet inomhus och utomhus.

Personligt stéd och personliga
relationer

Praktiskt fysiskt eller emotionellt

stod, uppfostran, skydd och hjalp

som barnet far fran omgivningen

Narfamilj, slaktingar, vanner, kamrater eller kollegor, personer i maktpositioner (t ex
arbetsgivare, god man), personliga vardgivare och assistenter, okdnda manniskor,
husdjur, yrkesutévare inom hélso- och sjukvard, andra yrkesutovare (t ex larare,
tjansteman vid kommun, Férsakringskassa, Arbetsformedling, forsakringsbolag; personal
pa korttids, fritids eller i gruppboende, daglig verksamhet etc.).

Kapitlet handlar om hur personerna agerar, inte vilka attityder personerna visar eller
vilka regler de maste ratta sig efter. Det inkluderar den kunskap som personerna har. Fér
narstaende handlar det ocksa om 6vriga forutsattningar for att ge stod (t ex
halsotillstand, tidsutrymme).

Attityder

Asikter och forestallningar som
personer i omgivningen har om
barnet

Narfamilj, slaktingar, vanner, kamrater eller kollegor, personer i maktpositioner (t ex
arbetsgivare, god man), personliga vardgivare och assistenter, okdnda méanniskor,
yrkesut6vare inom halso- och sjukvard, andra yrkesutdvare (t ex larare, tjansteman vid
kommun, Forsakringskassa, Arbetsformedling, forsakringsbolag; personal i gruppboende,
daglig verksamhet etc.).

Service, tjanster, system, och
policies
Sambhdllets service och regelverk

Service och tjdnster som erbjuds till mdnniskor i ett samhélle. Det innefattar ocksa att det
finns personal som kan ge dessa tjanster.

System som organiserar och 6vervakar dessa tjanster, dvs. administration och
myndigheter.

Policies som styr och reglerar systemen och ar grundade pa lagar och foreskrifter, avtal
och standarder upprattade av myndigheter

Regelverken omfattar t ex konstruktion och anpassning av byggnader, produktion av
varor och produkter for olika livsomraden; planering av allmdanna omraden (t ex P-
platser, gangvagar, parker eller strander); bostadsforsorjning (inkl gruppboende);
allmanna nyttigheter sdsom el- och vattenforsorjning eller renhallning;
kommunikation/6verféring av information (t ex telefoni, bredband); transporter (inkl
fardtjanst, sjuktransport); beskydd av medborgare; massmedia; bank- och
forsakringstjanster; socialférsakring; assistansmdjligheter; formell/informell barnomsorg;
halsovard; utbildning, inkl specialundervisning och —skolor, arbete/sysselsattning; politik.
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Oversikt éver ICF-CY

KROPPSFUNKTIONER

Kapitel

Exempel pa innehall

Psykiska funktioner

Funktioner som paverkar barnets
satt att tanka, uppfatta sig sjalv och
bete sig

Overgripande psykiska funktioner: Medvetande och vakenhet; orientering till tid, plats,
rum, objekt, person och till jaget; intellektuella och psykosociala funktioner; personlig
laggning for reglering av beteenden och reaktioner; temperament; energi och drifter (t
ex motivation, aptit, begéar, impulskontroll); somnfunktioner. Specifika psykiska
funktioner: Uppmarksamhet; minne; psykomotorisk kontroll; emotionella funktioner;
perception, tankefunktioner (tempo, sammanhang och logik, forestéllningar); kognitiva
funktioner (t ex abstraktion, organisering, tidsplanering, omdome, problemldsning);
psykiska sprakfunktioner; kalkylerings-funktioner, psykiska funktioner for att organisera
och samordna rorelser; funktioner for erfarenhet av jaget och tid (t ex identitet,
kroppsbild, upplevelse av tid)

Sinnesfunktioner och smarta
Funktioner som paverkar barnets
formaga att anvanda sina sinnen
och fornimma smarta

Synfunktioner: t ex synskarpa, synfalt, synkvalitet inkl ljuskadnslighet och fargseende.
Funktioner hos strukturer intill 6gat: t ex gonmuskulatur, tarkortlar. Fornimmelser av t
ex trotthet, torrhet eller klada i 6gonen. Horsel- och vestibuldra funktioner: t ex
upptacka och lokalisera ljud; balansfunktion och uppfattning om kroppsstallning;
férnimmelse av yrsel, tinnitus, irritationer i 6ra. Ovriga sinnesfunktioner: t ex smak, lukt,
proprioception, berdring, temperaturkansel, vibrations-kansel. tryckkdnsel. Smarta:
férnimmelse av smaérta generellt eller i bestamd kroppsdel/kroppsregion.

R6st- och talfunktioner
Funktioner for att producera
ljud/tal

Rostfunktioner, t ex produktion (inkl samordning av andningen och musklerna i
talapparaten), rostkvalitet. Artikuleringsfunktioner. Sprakbehérskning, t ex rytm,
hastighet, melodi. Alternativa vokaliseringsfunktioner, t ex for produktion av toner,
ljudsekvenser.

Hjart- karlfunktioner, blod-
bildnings-, immunsystems- och
andningsfunktioner

Hjart- och karlfunktioner: hjartfrekvens, blodblodcirkulation, blodtryck. Blodbildning och
immunsystem: blodproduktion, blodkoagulering, immunférsvar
overkanslighetsreaktioner, lymfkarls- och lymfkortelfunktioner. Andningsfunktioner:
andningsfrekvens, -rytm och — djup; funktioner i muskler som ar involverade i andning.
Ovriga funktioner: produktion och transport av slem i luftvigar, fysisk uthallighet,
formaga till syretransport, uttréttbarhet; fornimmelser i samband med hjarta och
andning, sdsom tryck dver brostet, oregelbunden hjartrytm, hjartklappning, andnod.

Matsmaltnings- och
dmnesomsdttnings-funktioner
och endokrina funktioner

Matsmaltning: funktioner for att suga, bita, tugga och svalja mat; funktioner fér rapning
och krakning; funktioner for att smalta och tala mat; funktioner for att ta upp
naringsamnen; funktioner for avforing; funktioner for att halla lamplig kroppsvikt.
Fornimmelser i samband med matsmaltning, sasom illamaende, klump i magen, kramp.
Amnesomsittning och endokrina funktioner: allmin &mnesomséttning; funktioner fér
reglering av vatten, mineraler och elektrolyter i kroppen; funktioner for reglering av
kroppstemperatur; funktioner fér hormonbalans och pubertetsutveckling;
tillvaxtfunktioner.

Funktioner i kéns- och
urinorganen samt reproduktiva
funktioner

Urinfunktioner: urinutséndring, urinering (tdmning, frekvens, kontinens). Férnimmelser
forenade med urinfunktion (t ex brannande kénsla eller trangningskansla).

Genitala och reproduktiva funktioner: sexuella funktioner, menstruation och
menstruationsdebut, fertilitet (manlig och kvinnlig). Fornimmelser i samband med
sexuellt uppvaknande, sexuell upphetsning, samlag eller mens.

Neuromuskuloskeletala och
rorelserelaterade funktioner

Funktioner som paverkar barnets
rérelser och balans

Led- och skelettfunktioner: rorlighet, stabilitet i leder. Muskelfunktioner: muskelkraft,
muskeltonus, muskular uthallighet. Rorelsefunktioner: motoriska reflexer (inkl reflex
utlost av skadliga stimuli); icke viljemaéssiga rorelsereaktioner (t ex balans-, jamvikts- och
skyddsreaktioner); kontroll och koordination av viljemadssiga rorelser; spontana rérelser;
icke viljemadssiga rorelser (t ex tremor, tics, stereotypier); gangmonster.

Fornimmelse av stramhet eller stelhet i muskler, muskelspasm.

Funktioner i huden och ddarmed
relaterade strukturer

Huden: funktioner for att skydda kroppen (t ex funktioner for skydd mot sol,
ljuskanslighet, pigmentering, hudkvalitet, bildande av sprickor och valkar); ldkande
funktioner (t ex bilda sarskorpor och arr, ldka, bilda blamérken); funktioner for att kyla
kroppen och att svettas. Fornimmelser sasom klada, brannande kénsla och krypningar.
Har och naglar: Har- och nagelvaxt.
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Oversikt éver ICF-CY

KROPPSSTRUKTURER

Kapitel

Exempel pa innehall

Strukturer i nervsystemet

Strukturer i
o hjdrnan med hjarnbark, centralhjarna, mellanhjarna, basala ganglier, lillhjarna,
hjarnstam, kranialnerver, vit substans
o  ryggmarg och spinalnerver
o hjarnhinnor; 6vriga nervsystemet

Ogat, 6rat och darmed
relaterade strukturer

Strukturer i
o  Ogat: 6gonhala, 6gonglob med hinnor, lins och glaskropp
o  Ogats omgivning: tarkortel, 6gonlock, 6gonbryn, yttre 6gonmuskler
o  ytterdrat
o mellandrat med trumhinna, érontrumpet, horselben
o innerdrat med sndcka (cochlea), labyrint, baggangar, inre horselgang

Strukturer involverade i rost
och tal

Strukturer i
o nasa: ytterndsa, nasskiljevagg, nashalor
o mun: tander (mjolktander och permanenta tander), tandkétt, gom, tunga,
lappar, filtrum (nds-lapp fara)
o  svalg: struphuvud med stamband

Strukturer i hjart- kdrlsystemet,
immunologiska systemet och
andningssystemet

Strukturer i
o hjarta, artérer, vener, kapillarer
o lymfkarl, lymfknutor, brass (thymus), mjélte, benmarg
o luftstrupe, lungor, brostkorg, andningsmuskler

Strukturer som sammanhanger
med matsmaltnings- och
dmnesomsattningssystemen
samt endokrina systemet

Strukturer i
o  spottkortlar, matstrupe, magsack, tarmar
o  bukspottkortel, lever, gallblasa och gallgangar
o endokrina kortlar sasom hypofys, skoldkortel, biskdldkortel, binjure

Strukturer som sammanhanger
med koéns- och urinorganens
system

Strukturer i
o njure, urinledare, urinblasa, urinrér
o béackenbotten
o  daggstockar, livmoder, brést och brostvarta, slida och yttre konsorgan, testiklar
och pung, penis

Strukturer som sammanhanger
med rorelse
Skelett, muskler, leder etc

Strukturer i
o huvud och halsregion: skallben med suturer och fontanell; ansiktsben; ben,
leder, muskler och ledband i huvud och halsregion
o  ryggrad med kotor och backenben
o ben, leder, muskler, ledband, muskelhinnor etc. i alla kroppens delar

Hud och diarmed
sammanhangande strukturer

Strukturer i
o hud, svett- och talgkortlar
o naglar och har
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Halsa och valbefinnande fér barn och
ungdomar med funktionsnedsattning

En vagledning genom WHO:s héalsoklassifikation ICF-CY

Ett barns hilsa och vilbefinnande bestims av sd mycket mera dn att vara fri frén sjukdom. Varldshélsoorganisationen (WHO)
beskriver hélsa som fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande. Detta visar att ett barn med funktionsnedséttning kan ma bra om
det ges forutsattningar att fungera i de miljoer dir barnet vistas regelbundet. Ett barns vardagsfungerande kan bedomas och be-
skrivas pa ett allsidigt satt med stod av WHO:s hilsoklassifikation Internationell klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshin-
der och hélsa, barn- och ungdomsversionen, ICF-CY. Den bidrar med en modell som fokuserar pa funktionella beskrivningar av
barnets vardagssituationer som ett nodviandigt komplement till en diagnos. Eftersom en diagnos aldrig kan ge information om ett
individuellt barns fungerande, beh6vs det funktionella perspektivet vid planering av atgarder som kan gora ett barn mera delaktigt
i olika aktiviteter.

Socialstyrelsen férordar en 6kad anvdandning av klassifikationen, vilket har gjort att ménga verksamheter, som arbetar med barn
och ungdomar, utvecklar arbetsmodeller som bygger pé ICF-CY. Dérfor behover fordldrar, liksom alla andra som finns runt ett
barn med funktionsnedsittning, kunskap om den vardegrund som bildar bas for hilsoklassifikationen.

Kunskapsoversikten vigleder lasaren genom ICF-CY och lyfter fram exempel pa hur den kan bidra till en Gverblick Gver ett barns
hélsa och vilbefinnande. Vagledningen vill underldtta samverkan genom att belysa hur ICF-CY kan bli en gemensam struktur
och ett gemensamt sprik for formulering av ett barns problem och behov ur olika synvinklar. Aven om de exempel som beskrivs
fokuserar pé barn, dr virdegrunden och innehéllet i klassifikationen lika anvindbart for vuxna.

Vigledningen &r inte tankt att 14sas i ett streck fran borjan till slut. Innehallet ar ordnat i flera delar sa att lasaren forst ska fa en
bakgrund med en 6vergripande information om ICF-CY for att sedan lotsas allt djupare in i sdvil modellen som klassifikationen.

I slutet presenteras hur klassifikationen kan anvindas for att definiera ett barns problematik. Férhoppningen &r att 14saren ska
kunna ta fram skriften och hitta de avsnitt som kan ge ett stod for att beskriva ett barns aktuella situation och behov infor en habi-
literingsplanering, upprattandet av atgardsprogram, en vardbidragsansokan eller vid 6vergéngen fran en skola till en annan. Den
kan pa det viset ses som ett uppslagsverk i &mnet barn och ungdomars hélsa och vélbefinnande, eller kanske lika gidrna, i barn och
ungdomars vardagsfungerande.

Margareta Adolfsson ar i grunden legitimerad
sjukgymnast med l&ng erfarenhet av habilite-
ringsarbete. Hon ar fil dr i handikappvetenskap
och arbetar som senior forskare vid Hogskolan
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gareta ar ocksd koordinator for ett nyligen startat
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