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Sammanfattning

Forskning har de senaste aren fokuserat alltmer pa foraldrars upplevelse av delaktighet
i AKK-processen (AKK = Alternativ och Kompletterande Kommunikation); vad man som
professionell bér vara medveten om och ta hansyn till vid métet med familjen och vad
detta kan innebara nar det galler att introducera ett AKK-satt. Det ar daven av vikt att
professionella blir medvetna om och forstar foraldrars kanslomassiga reaktioner utifran
ett familjeperspektiv och hur detta paverkar féraldrarnas engagemang vid implemen-
teringen av AKK.

Syftet med projektet ar att undersdka foraldrars upplevelse av delaktighet AKK-pro-
cessen inom Bou i Region Skane. Ett frageformular som riktade sig till foraldrar till
barn och unga i dldern 1-17 ar som fatt nagon form av AKK-intervention pa Barn-
och ungdomshabiliteringen under en specificerad period utformades. Fyrtiosju
foraldrar svarade pa enkéten.

Resultatet av frageformularet visar att flertalet féraldrar upplevde delaktighet i AKK-
processen och att bli lyssnade pa nar det gillde deras uppfattning om barnets kom-
munikativa férmaga. Flertalet tyckte sig ha fatt tillrackligt med kunskap om valt AKK,
att de kunnat paverka valet av AKK-satt och att de fatt se det valda AKK-sattet an-
vdndas med sitt barn och dven fatt prova det sjalv. Over halften av forildrarna upp-
levde ddremot att de inte varit med och paverkat innehdllet i valt AKK. Vidare kunde
man se att de féraldrar vars barn hade anvant AKK under den langsta tidsperioden
hade en dnskan om fortsatta och tatare uppfoljningar kring sitt barns kommunika-
tion. Foraldrarna betonade inte bara vikten av uppféljningar kring AKK utan dven de
professionellas formaga att vara inlyssnande, inkdnnande och att kunna utga fran
familjens perspektiv och erfarenheter.

De professionella har ett stort ansvar vid valet av AKK och for att se till att uppfoéljningar
sker. Foraldrar som har upplevt god delaktighet i AKK-processen nar barnet varit yngre,
kan senare uppleva att det valda AKK-sattet inte ldngre anvands i vardagen trots ett
uttalat behov av AKK. Ett tydligare samarbete mellan logopeder, specialpedagoger och
psykologer for att tillsammans med familjen samtala kring AKK fore en eventuell in-
troduktion skulle troligen vara frimjande for processen. En AKK-ansvarig i teamet som
foljer barnets och familjens AKK exempelvis vid skolbyte, stadieévergangar, byte av
personal och vid vuxenblivandet skulle ocksa kunna underlatta.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsdivisionens vision ar att starka ett gott liv utifran egna val.
Vi ska med professionella insatser gora livet mera majligt for barn, ungdomar och vuxna
med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet mellan Forsknings- och utvecklings-
enheten och verksamheterna sker en standig granskning av radande metoder och
utprovning av nya metoder for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i de olika
habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har ansvar for att driva och utveckla kunskap utifran
det kunskapsbehov som finns inom divisionen genom att utveckla ny kunskap inom
habiliterings- och hjadlpmedelsomradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa
en kultur av kritiskt och vetenskapligt tainkande samt att stimulera och stédja systema-
tisk kunskaps- och kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestallning fran praktiken, som relateras till aktuell
forskning samt professionell erfarenhet och som leder vidare till en studie pa veten-
skaplig grund. En viktig del i arbetena ar att visa hur resultaten kan anvandas och
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfoér att det kritiska tankandet utvecklas. Den prak-
tiska erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och férstaelsen
for prak-tiken vaxer. Meningen ar att varje enskild FoU-rapport ska bidra till att
verksamheten vilar pa basta tillgangliga kunskap inom omradena habilitering,
rehabilitering och hjalpmedel.

| detta arbete undersoks foraldrars upplevelse av delaktighet i AKK-processen med
hjalp av ett for andamalet utformat frageformular. Projektet har genomférts av leg
logoped Lina Buch-Jepsen vid Barn- och ungdomshabiliteringen i Malmo. Chefen for
FoU-enheten med dr Pernille Holck har varit handledare. Arbetet har genomférts
med stod fran tidigare enhetschef Lisbeth Bengtsson och nuvarande enhetschef
Lena Karlelid samt verksamhetschef Margaret Nilsson, och har genomférts med
stod av FoU-medel.

Malmo september 2015
Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped
Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten Habilitering & Hjadlpmedel



Bakgrund

Som logoped agnar man mycket tid at att foraldrar, anhoriga och personal ska forsta
syftet med introduktionen och utvecklandet av olika AKK-satt for barnet/den unge i
vardagen. Detta ar ofta en utmaning beroende pa en mangd faktorer som t.ex. den
aktuella familjesituationen. Fordldrar och personer i barnets omgivning slutar alltfor
ofta att anvanda det AKK-satt som introducerats och implementerats i barnets vardag.
En fraga som kan stallas ar hur delaktiga fordldrarna kdnner sig i AKK-processen; vilka
framgangsfaktorer respektive hindrande faktorer kan urskiljas i denna process utifran
foraldrarnas perspektiv? Forutsattningarna for att AKK implementeras i barnets vardag
ar rimligen battre nar foraldrarna och natverket kring barnet kdnner sig delaktiga och
kan paverka och bli horda och lyssnade pa utifran sin familjesituation vid just den tid-
punkten i livet. De mal som finns kring AKK kanske inte kan prioriteras av familjen, och
kanske kdnner man sig inte heller helt bekvdm med det AKK-satt som valts.

Tidigare forskning har framst fokuserat pa effekten av AKK-interventionen utifran olika
maétbara parametrar som exempelvis barnets uttrycksférmaga med valt AKK som stod.
Man har dock de senaste aren mer och mer fokuserat pa foraldrars upplevelse av del-
aktighet i sjalva AKK-processen; vad man som professionell bor bli medveten om och ta
hansyn till vid motet med familjen och vad detta kan innebéara nar det galler att komma
igang med och borja anvanda ett AKK-satt for en familj (Parette & Brotherson, 1996;
Parette & Angelo, 1996). Det &r av vikt att forsta att foradldrars prioriteringar kring de
insatser som ar knutna till barnet kan férandras 6ver tid och se olika ut (Starble,
Hutchins, Favro, Prelock & Bitner, 2005). Brotherson & Goldstein (1992) menar att det
ar viktigt att professionella foljer familjens livscykel och ar flexibla vad géller upplagg
av de insatser man erbjuder kring AKK.

Vid intervjuer med foraldrar till barn med kommunikationssvarigheter fann Parette

& Angelo (1996) att graden av familjers engagemang och deras mojlighet att paverka
och besluta i AKK-processen varierade betydligt. Familjemedlemmar uttryckte att de
professionella bor lyssna pa familjernas behov, bekymmer och prioriteringar nar man
identifierar och utvecklar lampliga interventioner for barn med utvecklingsstérning
och avvikande kommunikativ/spraklig utveckling. Resultaten visade att familjer vill bli
mer involverade i samarbetet med de professionella i besluten avseende AKK.
Familjerna ville dven ha mer information, utbildning och traning kring valt AKK-satt
(Parette & Angelo, 1996). | forskningen finns det vidare stor samstammighet néar det
galler vikten av foraldrars engagemang och deltagande i AKK-processen och hur detta
medfor att forutsattningarna for barnet att utveckla sin kommunikation férbattras.
Professionella maste ge familjen mer kraft och mojlighet att fa paverka och bestimma
(empowerment) for att kunna hantera det valda AKK-sattet (Parette & Angelo, 1996).
Man har dven sett att foraldrars mojlighet till engagemang och deltagande i sjdlva AKK-
processen gjorde det lattare for barnen att gora framsteg under sjalva
implementeringen (Myers, 2007).

Aven féréldrars kompetens avseende sina barn belyses i studier dar man lyft fram for-
dldrars upplevelse av delaktighet i AKK-processen. Marshall & Goldbart (2008) kom i
sin studie fram till att foraldrar inte bara ar experter pa sina barn utan dven kan vara
experter pa AKK. Flera faktorer paverkar fordldrars engagemang under deras barns
uppvaxt och professionella bér vara medvetna om detta och om féraldrarnas kunskap
om sina barn. Dessa faktorer paverkar i sin tur foraldrars formaga och vilja att bli in-
volverade i AKK-processen och ar inte statiska 6ver tid. Maroney (2004) fann dven att
familjer vill bli respekterade for den kompetens de har kring sina barn.



Forutom barnet och valt AKK-satt sa ar det barnets omgivning som ar mest betydelse-
full vid implementeringen av AKK. Det &r framst familjen som inledningsvis far kunskap
om AKK vid implementeringen. | Marshall och Goldbarts studie (2008) refereras till
Granlund, Bjorck-Akesson, Olsson och Rydeman (2001) samt Granlund, Bjorck-Akesson
och Alant (2005) som menar att familjer har olika roller under sjélva implementeringen
av AKK; familjens roll som beslutsfattare, familjen som star fér den kommunikativa
miljon, familjen som eventuellt befinner sig i kris och familjen som utévar valt AKK-satt.
Vilka roller som ar aktuella for en viss familj 4r beroende av faktorer sasom tid, varje
enskild familjs satt att vara samt kulturella skillnader. King, Batorowicz och Shepherd
(2008) kom i sin studie fram till att om man som féralder foérvantas hantera alla dessa
roller kan det innebara att alltfor hoga forvantningar stélls pa foradldrarna da de dven
forvantas kunna formedla sina barns behov, tankar och kanslor.

Vidare har man sett att familjemedlemmar upplevt att de oftast varit passiva observa-
torer och inte varit delaktiga nar de professionella besokt familjen i hemmilj6. Vid fa
tillfallen fick foraldrarna sjdlva vara kommunikationspartner med sitt barn och sjalva
fa anvanda valt AKK-satt (Campbell & Brook Sawyer, 2007). Foraldrar uttryckte oro
Over att professionella inte var intresserade av att involvera dem och fa dem delaktiga
kring beslutsfattande i AKK-processen. Konsekvenserna kan bli negativa nar familje-
medlemmar inte ar delaktiga i de beslut som tas. | dessa fall riskerar AKK-implemente-
ringen att bli en extra uppgift som man behover gora i det vardagliga livet och kan i sig
skapa stress hos familjemedlemmarna (Sevcik, Romski & Adamson. 1999).

| en annan forskningsstudie gavs en inblick i foraldrars forvantningar pa bedémningar
och interventioner i AKK-processen (Bailey, Parette, Stoner, Angell & Carroll, 2006).
Man 6nskade forbattring inom olika omraden sasom mer teknisk support dven ndr man
anvant t.ex. en samtalsapparat ett tag, att de professionella skulle ha kunskap kring valt
AKK-satt och att mer tid behévdes for samarbetet mellan familjer och professionella.
Omfattningen av implementeringen av AKK upplevdes som avgorande for att utveckla
ett gott samarbete mellan fordldrar och professionella.

Som namnts tidigare ar det viktigt att félja familjers livscykel i den man man kan vid
implementering av AKK. Goldbart & Marshall (2004) betonar vikten av att professio-
nella blir medvetna om och forstar foraldrars kanslomassiga reaktioner utifran ett
familjeperspektiv och hur detta paverkar féraldrarnas engagemang vid implemente-
ringen av AKK. Professionella behover vara medvetna om och fa en kansla for nar de
skall ge mer eller mindre av de insatser som erbjuds. Féraldrarna uttryckte att de
professionella behévde ha storre inblick och forstaelse for deras livssituation och att
man som professionell inte alltid forstod och var medveten om vilka krav som stélldes
pa dem som foraldrar. Féraldrars upplevelse av stress vid de krav som stalls vid
implementeringen av AKK och sparsamt med specifik traning och engagemang fran
personal leder ofta till att man slutar att anvanda valt AKK (Angelo, 2000). Man har
sett ett mojligt samband mellan foréldrars stressniva och de 6kade krav och den
tidspress som laggs pa foraldrar vid implementeringen av AKK. Mycket av den stress
som foraldrarna kan uppleva beror pa all den tid som maste laggas ned pa att utveckla
valt AKK-satt for barnen (Brotherson & Goldstein, 1992; Parette, 1994). Forskning visar
aven tydligt att grad av funktionsnedsattning ar nara kopplad till stress hos féraldrar.
Ju hogre grad av funktionsnedsattning hos forskolebarnet, desto hogre grad av stress i
familjen (Ello & Donovan, 2005).



Daremot fann Angelo (2000) i en studie, dar man studerat hur familjer paverkas av AKK
i sina liv beroende pa vilket stéd och vilka insatser som professionella erbjuder éver tid,
att foraldrar upplevde att nar ett AKK-satt introducerats och man borjat anvdanda detta
kommunikativt med barnet sa minskade den stress som man tidigare kdnt nar man inte
hade mojlighet att kommunicera med sitt barn.

Nar det géller framgangsfaktorer visade Marshall & Goldbart (2008) att professionella
behover lara sig mer positiva strategier i samarbetet med foraldrar och samtidigt
fundera kring hur man kan forsta och stotta de foraldrar som inte visar direkt enga-
gemang i sina barns kommunikativa utveckling. Risken med icke-engagerade foraldrar
ar att barnet och familjen far mindre omfattande insatser i jimforelse med de familjer
som engagerar sig mycket. Ytterligare exempel pa framgangsfaktorer dr att man som
professionell uppmuntrar foraldrar till att prata om vad som kanns svart vid implemen-
teringen av valt AKK-satt och att det stéd som professionella ger innefattar att ge
instruktioner, att vara modell, att spela rollspel med foéraldrarna samt att samtala om
och ge kontinuerligt stod kring AKK (Starble m.fl., 2005). | en annan studie kom Parette
& Marr (1997) fram till liknande resultat; vid samtal med féraldrar om valt AKK-satt,
barnets kommunikativa miljo, familjeférhallanden samt kulturella aspekter, forbattrades
mojligheterna for dem och barnet att vara delaktiga i AKK-processen och att valt AKK-
satt implementerades i barnets vardag.

Slutligen &r det av vikt att forsta hur fordldrars och anhorigas kulturella bakgrund och
identitet paverkar AKK-processen och foraldrarnas upplevelse av delaktighet. Kulturella
faktorer paverkar familjers syn pa sprakinlarning, attityder till lek och kommunikativa
svarigheter och dven syn pa de professionellas roll i processen (Marshall, 2000). En av
utmaningarna for professionella ar att vara 6ppna for familjer med annan kulturell
bakgrund, att forsta deras idéer, kdnslor och farhagor (Parette & Brotherson, 2004).
For professionellas 6kade forstaelse och inkdnnande av féraldra- och familje-
angeldgenheter som paverkar AKK-implementeringen behovs ytterligare forskning,

inte minst kring familjer med olika kulturella bakgrunder (Parette & Angelo,1996).

Sammanfattningsvis belyser saledes forskningen vikten av att professionella tar han-
syn till familjens livscykel vid implementeringen av AKK samt bli medvetna om och
forstar foraldrarnas kanslomdassiga reaktioner och hur detta kan paverka foraldrarnas
engagemang vid implementeringen.

Syfte
Syftet med arbetet &r att med hjalp av ett frageformular undersdka foraldrars
upplevelse av delaktighet i AKK-processen.

Metod

BESKRIVNING AV STUDIEN

Ett frageformular utformades for att fa en uppfattning om foéraldrars upplevelse av
delaktighet i AKK-processen (se bilaga 1). Frageformularet bestod av fragor med
fasta svarsalternativ (ja/nej) samt en fraga som dven kunde besvaras med egna
reflektioner och synpunkter. Fragorna berérde om och nar foraldrarna gatt en ut-
bildning kring AKK, om en uppfdljande utbildning var planerad, om féraldrarna fatt
tillracklig med stod och kunskap vid introduktion, igangsattande och val av AKK, om
moijligheten att paverka beslut, innehall och anvdndning av valt AKK-satt samt
upplevelsen av delaktighet och att bli lyssnade pa i AKK-processen (Shier, 2001).



Den 6ppna fragan gallde forslag pa vad Barn- och ungdomshabiliteringen (Bou) kan
gora for att man som foralder ska kdnna sig mer delaktig vid introduktionen av AKK.
Frageformularet 6verlamnades tillsammans med ett informationsbrev (se bilaga 2).

ETISKA OVERVAGANDEN

Valet av materialinsamling i form av ett frageformular gjordes for att foraldrarna
skulle kunna foérbli anonyma och inte riskera att hamna i en beroendestallning.
Besvarandet av frageformularet var frivilligt.

DELTAGARE

Frageformuléaret riktade sig till familjer med barn och unga i dldern 1-18 ar som fatt
nagon form av AKK-intervention pa Bou fére ar 2011 samt under 2011, 2012 och 2013.
Fyrtiosju fordldrar deltog i studien och besvarade fragorna.

MATERIALINSAMLING

Samtliga logopeder inom Bou kontaktades och ombads att tillfraga foraldrar om att
besvara frageformularet. Frageformularet lamnades antingen direkt till foraldern i
samband med ett besok pa Barn- och ungdomshabiliteringen eller sa fick foraldern
information om studien samt ett frageformular hemskickat med bifogat frankerat
svarskuvert. Vid de besok dar tolk narvarat bad man tolken 6versatta frageformu-
laret till fordldern i slutet av besoket. Frageformularet delades ut till foraldrarna
under en femmanaders period 2014.

ANALYS
En kvantitativ och kvalitativ analys gjordes av svaren.

Resultat

59 % av foradldrarna hade svenska som modersmal, 13 % arabiska samt 17 % ett
annat sprak (turkiska, bosniska, serbiska, urdu eller engelska).
Nio foraldrar lamnade fritextsvar.

KVALITATIV ANALYS
Nedan redovisas det kvantitativa resultatet fran frageformularet. | tabellen redovisas
foraldrarnas svar efter nar AKK introducerats i familjen.



Tabell 1. Deltagarnas antal ja-svar i absoluta tal och (%) per fraga (svarsalternativ ja/nej)
samt M (medeltal) i % av samtliga ja-svar per fraga.

AKK AKK AKK AKK M %
introduktion introduktion introduktion introduktion
fore 2011 2011 2012 2013 (samtliga
(totalt 22 barn) (totalt 9 barn) (totalt 5 barn)  (totalt 5 barn) grupper)
Har ni varit med pa nagon utbildning/ 16 (73) 8 (89) 5 (100) 4 (80) 86
kurs kring kommunikation/AKK de
senaste aren?
Om inte, ar det planerat nagon 1(5) 2(22) 1(20) 1(20) 67
utbildning/kurs kring kommunikation/
AKK pa habiliteringen?
Har habiliteteringen erbjudit tillrackligt 18 (82) 9 (100) 5 (100) 4 (80) 91
stod for att ni ska komma igdng med
AKK?
Tycker ni att ni har fatt tillracklig 16 (73) 9 (100) 5(100) 4 (80) 88
kunskap om valt kommunikationssatt?
Har ni kunnat paverka beslutet om val 17 (77) 3(33) 3 (60) 2 (40) 53
av AKK-satt?
Kanner ni att ni ar delaktiga kring 17 (77) 8(89) 4 (80) 4 (80) 82
utformandet av ert bars AKK?
Ar ni som féralder med och paverka 21 (95) 9 (100) 5 (100) 4 (80) 94
innehallet (ord/begrepp) i valt AKK?
Har nagon visat er hur man kan 17 (77) 7 (78) 5(100) 4 (80) 83
anvanda valt AKK-satt i vardagen med
ert barn?
Har ni som foraldrar sjalva fatt prova 18 (82) 7 (78) 5 (100) 4 (80) 85
att anvanda valt AKK-satt?
Blir ni som fordldrar lyssnade pa nar 18 (82) 7 (78) 5(100) 4 (80) 85

det géller er uppfattning om ert barns
kommunikativa formaga och
utveckling?

Alder m 9,8 5,8 3,8 5,6

Flertalet fordldrar (80-100 %) upplevde att Bou erbjudit tillrackligt med stod for att man
skulle kunna komma igdng med AKK. 73-100 % tyckte sig ha fatt tillrackligt med kunskap
om valt AKK-satt medan mellan 33-77 % av foraldrarna upplevde att de kunnat paverka
val av AKK-satt. Sammanlagt upplevde endast 53 % av fordldrarna att de varit med och
paverkat innehallet i valt AKK. 77-100 % av fordldrarna hade fatt se valt AKK-satt anvandas
med sitt barn och 78-100 % hade fatt prova det sjalv. Féraldrarna upplevde i stort (78-

100 %) att de blev lyssnade pa nar det galler deras uppfattning om barnets kommunikativa
formaga och utveckling. Sammanfattningsvis visar svaren pa flervalsfragorna att flertalet
av foréldrarna upplevde delaktighet i AKK-processen forutom nar det gallde majligheten
att paverka val av AKK-sétt.

Majoriteten av de féraldrar som introducerats for AKK fore ar 2011 samt under 2011 hade
inte nagon planerad uppfdljning i form av utbildning/kurs (95 % respektive 78 %). | denna
grupp finns en hog grad av néjdhet, trots att endast tre av fordldrarna har en planerad
uppfdljning. Endast tva av de fem barn som introducerats for AKK ar 2012 och ar 2013
hade ett planerat uppfoljningstillfalle.
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KVALITATIV ANALYS
Nar det géller den kvalitativa analysen hade sex av de nio foraldrar (78 %) som svarade
i fritext introducerats for AKK fore ar 2011 eller ar 2011.

| fritextsvaren framkom synpunkter pa de professionellas forhallningssatt gentemot
familjen. Det handlar om att lyssna och forsoka férsta mer, men dven uppmuntra och
stotta.

Nedan foljer foraldrarnas kommentarer. Nar AKK introducerades star inom parentes.
Synpunkter kring delaktighet samt de professionellas forhallningssatt gentemot familjen:

“Lyssna pa vdr erfarenhet som férdldrar till ett barn med svara kommunikationsproblem”
(fére 2011)

“Gdrna mer av pepp och positiv instéllning. Det ska vara kul att leva om man har funk-
tionshinder eller ett barn med funktionshinder. TAKK ska ju helst vara en bra méjlighet,
bra verktyg och sad lite som mdjligt av ddligt samvete. Ddligt samvete dr ingen bra
motivation och dr ldtt att fa fér mycket av eftersom det dr svart att réicka till i alla
avseenden for ett funktionshindrat barn med stora behov inom mdnga omréaden”
(2013)

“Att ni lyssnar pG hur vi ténker och kdnner” (fére 2011)

Forbattringsforslag framfordes gallande upplagg av TAKK-utbildningar:

”Skulle énska att dven barnet som behéver AKK kunde vara med vid teckenkurser i rummet
bredvid sd att man Idr sig samma tecken och att barnet ldr sig teckna mot varandra, inte
alltid sjélv i skolan d v s Idrarna tecknar hela tiden men vissa barn tecknar inte tillbaka s
jag énskar mer tecken. Hade varit kanon om ndgon kom ut till de skolor som har
sprdkstérda barn, kanske en lektion i veckan” (fére 2011)

“Ge ordentliga genomgdngar av vad som finns fér alternativ och framférallt ge vara barn
hjdlp att utvecklas i den kommunikation dom har, d v s oftare én 1-2 ggr om aret” (fére
2011)

“Mer utbildning (tecken)” (fére 2011)

“Mer teckenutbildning ndr vdra barn blir éldre. Fortsdttningskurser” (2011)

“Mer utbildning med barnen och syskonen” (2013)

“Fordldratrdff kanske” (fére 2011)

Nagon foralder betonade vikten av samarbete mellan Habiliteringen och skolan:

”Mer samarbete mellan skola-Hab angdende AKK” (fére 2011)

Sammanfattningsvis uttrycktes att man som foralder skulle kdnna sig mer delaktig vid
introduktionen av AKK om de professionella lyssnade mer pa hur man som foralder téanker

och kdnner och tog foéraldrarnas erfarenheter i beaktning. Ett nskemal var att man som
professionell skulle ha en positiv installning 6verlag i AKK-processen och inte skapa daligt
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samvete hos foraldrarna vid uppféljningar. En foralder beskriver att ett daligt samvete
inte &r motiverande ndr man redan har svart att racka till i alla avseenden for sitt barn
med funktionsnedsattning och stora behov inom manga omraden. Man kan dven utlasa
ett samband mellan nar AKK introducerats och en dnskan om tatare uppfoljningar kring
AKK nar barnet blir dldre. Flertalet av de férdldrar som lamnade kommentarer och for-
battringsforslag hade introducerats i AKK fore 2011 samt under 2011. | denna grupp finns
som namnts ovan en hog grad av néjdhet men bara tva foraldrar hade en planerad upp-
foljning.

Diskussion

Foraldrars upplevelse av delaktighet i AKK-processen &r av betydelse, nagot som dven
framkommit i tidigare forskning. Parette & Angelo (1996) betonar vikten av foraldrars
upplevelse av delaktighet i sjalva AKK-processen och lyfter daven fram vad man som
professionell bor bli medveten om och ta hansyn till vid métet med familjen vid intro-
duktion och implementering av valt AKK-sétt.

Resultatet i denna studie visar att flertalet fordldrar upplevde delaktighet i AKK-proces-
sen. Flertalet foraldrar upplevde ocksa att Bou erbjudit tillrackligt med stéd for att kunna
komma igang med AKK, tyckte sig ha fatt tillrackligt med kunskap om valt AKK-satt samt
att de varit med och paverkat innehallet i valt AKK. Stérre delen av foréldrarna hade fatt
se valt AKK-satt anvandas med sitt barn och hade dven fatt préva det sjélv. Foraldrarna
upplevde i stort att de blev lyssnade pa néar det géller deras uppfattning om barnets kom-
munikativa formaga och utveckling. En mindre andel av fordldrarna upplevde delaktighet
nar det gallde mojligheten att paverka valet av AKK. En orsak till detta kan vara att man
som professionell med sin kompetens, erfarenhet och bedémning av barnets kommu-
nikativa/sprakliga formaga anser sig vara den som bést kan bedéma vilket AKK-s&dtt som

ar lampligt att implementera i barnets vardag, och darfor eventuellt inte i tillracklig om-
fattning tar hansyn till familjens asikter och 6nskemal. Har kan sagas att den professionella
kompetensen riskerar att stallas mot foraldrarnas kompetens avseende det egna barnet
och den egna situationen. Paralleller med denna studie kan dras till resultatet av en ny-
ligen gjord brukarundersokning (BRUS) pa Barn- och ungdomshabiliteringen (2014). Syftet
var att utvardera barns och foraldrars upplevelse av habiliterings- och rehabiliterings-
planering avseende nytta, ndjdhet, delaktighet, tillgdnglighet samt bemdotande.
Undersokningen visar att flertalet barn och foéraldrar upplever att de har nytta av det som
gors, att de ar ndjda med den hjalp de far, blir bem6tta med respekt samt att de mots med
forstaelse avseende sin situation.

Utifran resultatet kan man utlasa att flertalet av de fordldrar som introducerats i AKK fore
ar 2011 samt under 2011 inte hade nagon planerad uppfoljning i form av utbildning/kurs
kring AKK. | analysen framkommer dven ett samband mellan nar AKK introducerats och

en 6nskan om tatare uppfoéljningar. Eventuellt 4r det sa att man alltmer har forstatt
betydelsen av kontinuerliga uppféljningar efter det att AKK introducerats. Flertalet av de
foraldrar som lamnade kommentarer och férbattringsforslag hade introducerats i AKK fére
2011 samt 2011, och dar kan man tydligt urskilja en 6nskan om fortsatta uppféljningar
kring sitt barns kommunikation. Foraldrarna betonar inte bara vikten av uppféljningar
kring AKK utan dven de professionellas formaga att vara inlyssnande, inkdnnande och att
ha formaga att kunna utga fran familjens perspektiv och erfarenheter. Dessutom fram-
kommer vikten av att man som professionell ar medveten om vad det betyder for ett barn
och en familj att bérja anvdnda ett alternativt och/eller kompletterande kommunikations-
satt, bade praktiskt i vardagen men ocksa kdnslomassigt.
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Som ndmnts ovan fanns i denna grupp en hog grad av noéjdhet, men bara tva foraldrar
hade en planerad uppféljning. Uppfoljningar kring AKK foérefaller inte erbjudas i storre
omfattning hogre upp i aldrarna, men en 6nskan om detta finns. Erfarenhet visar att

barn med uttalade kommunikativa svarigheter oftast ar i behov av nagon form av AKK

i vardagen nar de blir dldre. Dessutom har ett stort antal barn i skolaldern begransade
moijligheter att uttrycka tankar, behov och kanslor och har inget fungerande AKK trots
tidig AKK-intervention. Franvaro av uppféljning kan vara en bidragande faktor till detta.
En mdjlig anledning till att man dnskar uppféljning kring AKK ar att man som foralder

ar i behov av kontinuerligt stod i larandeprocessen da barnets kommunikativa formaga
och behov inte ar statiska 6ver tid. Att endast fa handledning och utbildning kring valt
AKK-satt de forsta aren fran det att AKK-interventionen paborjats racker ofta inte for att
barnet ska fa en fungerande kommunikation i takt med att det blir dldre. Erfarenheten
sager att i manga av de drenden dar man som foralder tidigare, nar barnet varit yngre,
upplevt god delaktighet i AKK-processen, senare upplever att tidigare valt AKK-satt inte
langre anvands i vardagen med barnet/ungdomen trots ett uttalat behov av detta. Det ar
av stor betydelse att fokusera mer pa och i manga fall forbattra kommunikationen mellan
foraldrar/nara anhoriga och professionella sa att forutsattningarna okar for ett barn att
utveckla sin kommunikation. Foraldrar forlitar sig ofta pa de professionella, och de profes-
sionella behover i sin tur forsta familjens situation och familjemaonster. Min erfarenhet ar
att det behovs ett tydligare samarbete mellan logopeder, specialpedagoger och psykologer
for att tillsammans med familjen samtala kring AKK fére en eventuell introduktion.
Dessutom skulle man kunna 6vervaga att infora en AKK-ansvarig i teamet som foljer
barnets och familjens AKK exempelvis vid skolbyten, stadiedvergangar, byte av personal
samt foérandrat engagemang och maende hos barnet och féraldrarna. En AKK-ansvarig
skulle dven vara av betydelse vid vuxenblivandet, dar fokus flyttas fran en barn- och
familjecentrerad varld till en individcentrerad vuxenvarld.

Som professionell dr det viktigt att fundera kring vad som kan paverka sjalva implemen-
teringen och fortsatt anvandande av barnets/ungdomens AKK-satt utifran ett familje-
perspektiv; hur familjens livssituation ser ut vid tankt implementering av AKK, vilka
kulturella svarigheter som finns och som kan paverka implementeringen av valt AKK-

satt, vilken omfattning pa insatserna som erbjuds och vilka insatser som ges knutet till

vad familjen orkar med och tycker sig behdva (Goldbart & Marshall, 2004; Parette &
Brotherson, 2004). Som professionell maste man bli mer medveten om vad man bér

tanka pa i moétet med barnen/ungdomarna och deras familjer redan fran forsta samtalet
kring AKK och kommande tillfallen under langre tid framover nar sjdlva processen ar igang.
| den kvalitativa analysen uttryckte en féralder att det ar svart att racka till i alla avseenden
for ett funktionshindrat barn med stora behov inom manga omraden. Det har visat sig att
habiliteringsplanering ar en starkt stressreducerande faktor for foraldrar (EBH-rapport,
2011/2014). Enligt Brotherson och Goldstein (1992) och Parette (1994) kan en kansla av
stress uppsta hos foraldrar nar krav stélls kring utformande och implementerande av valt
AKK-satt. Man kan stalla sig fragan huruvida foraldrarnas stressniva paverkas av sjdlva AKK-
processen som oftast innefattar en tidsplan (malplanering), den kraft och anstrangning
som det innebér att borja anvanda ett for flertalet onaturligt satt att kommunicera p3, av
tilldelningen av olika roller samt av uppfdljningar.

Resultaten kan vara nagot missvisande beroende pa vem som har erbjudits att svara pa
frageformuléret. En riskfaktor kan vara att logopederna endast lamnat frageformularet
till de foraldrar i drenden dar man som professionell upplevt att AKK-processen fungerat
val. Antalet deltagare i studien har ocksa varit fa, varfér nagra generella slutsatser inte
kan dras.
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| efterhand kan det konstateras att det skulle ha varit intressant att veta vilket AKK-satt
som inledningsvis introducerats for de ingaende familjerna. Det kan dock utlasas att det
overvagande AKK-sattet som introducerats ar TAKK (Tecken som Alternativ och/eller
Kompletterande Kommunikation). Detta 6ppnar upp for fragan om man som professio-
nell mojligen inte lika ofta introducerar GAKK (Grafisk Alternativ/kompletterande Kom-
munikation) som TAKK vid tidig intervention. Manga forskare framhaller att en tidig och
multimodal AKK-start dr det enda etiskt korrekta alternativet da man inte pa férhand kan
veta vilka satt eller metoder som kommer att fungera for ett barn i olika situationer, under
olika perioder och med vilka personer (Branson & Demchak, 2009; Romski & Sevcik, 2005;
EBH-rapport, 2011/2014).

Forhoppningsvis kan denna studie leda till att féraldrars och barns/ungdomars upplevelse
av delaktighet ytterligare utforskas, och att forutsattningarna fér de barn och unga som ar
i behov av ett AKK-satt och behover fler satt att formedla sig pa for att kunna uttrycka be-
hov, tankar och kénslor forbattras. En naturlig fortsattning hade varit att undersoka
familjers upplevelser av mojligheter och hindrande faktorer i AKK-processen och kring
anvandandet av valt AKK-satt hemma och i barnets natverk. En kvalitativ undersokning i
form av diskussionsgrupper eller intervjuer med foraldrar och andra betydande personer

i barnets natverk vore intressant, och en exempelbank av fragor fér barn/ungdomar och
foraldrar som kan anvandas som samtalsunderlag infér en eventuell introduktion av AKK
skulle kunna utformas (Parette & Marr, 1997).

Sammanfattningsvis har det framkommit att det ar av vikt att man som professionell ar
medveten om den aktuella familjesituationen kring barnet/ungdomen nar AKK introdu-
ceras. Kontinuerliga uppfoljningar med familjen ar ocksa av stor betydelse efter det att
ett AKK-satt introducerats och implementerats.

Implementering

Med rapporten som underlag kommer diskussioner att féras med logopeder och andra
for AKK-processen relevanta yrkesgrupper exempelvis kring vikten av nér i tiden AKK
introduceras, med utgangspunkt i hur familjesituationen ser ut kring barnet/den unga,
samt hur och i vilken omfattning foraldrarna kan bli mer delaktiga kring valet av AKK.
Arbetet kommer att presenteras pa de nationella Kvalitetsdagarna 2015 samt regionalt
i samband med t.ex. yrkestraffar och regiondagar.
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Barn- och ungdomshabiliteringen KANE
Malmo

Lina Buch-Jepsen
Logoped
Telefon: XXXXXXXXXX

Hej!

Under flera ar har jag som yrkesverksam logoped haft funderingar kring hur
delaktiga foraldrar kdnner sig nar man bdrjar att anvanda ett
alternativt/kompletterande kommunikationssétt som exempelvis TAKK
(teckenkommunikation), GAKK (grafisk kommunikation sasom bilder,
symbolprogram i talapparat/surfplatta).

Jag har utformat en liten enkat som jag skulle uppskatta om ni hade velat fylla i.

Ni svarar anonymt genom att lagga ifylld enkat i medfdljande frankerat kuvert
som ni sedan skickar till mig.

Ni far garna skriva kommentarer pa enkaten om ni vill och/eller behover for att
fortydliga eller om ni har specifika fragestallningar eller funderingar.
Skriv bade det som fungerat val och det som fungerat mindre bra.

Stort tack pa férhand om ni vill medverka i denna studie.

Era synpunkter och upplevelser om delaktighet ar oerhort betydelsefullal

Med Vanlig Halsning

Lina Buch-Jepsen
Leg. Logoped
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Bilaga 2.
Barn- och ungdomshabiliteringen

Enkéat avseende foraldrars upplevelse av delaktighet vid
introduktion och anvandning av AKK (AKK=alternativ och
kompletterande kommunikation, t.ex. tecken, bilder,
talapparat)

1. Hur gammalt ar ert barn?

3. Har ni varit med pa nagon utbildning eller kurs kring
kommunikation/AKK de senaste aren?

0O Ja O Nej

4. Om inte, ar det planerat att ni skall ga en utbildning eller kurs
kring kommunikation/AKK pa Habiliteringen?

O Ja O Negj

5. Nar introducerades AKK for ert barn/er som foraldrar?

O  Fore ar 2011

O  Ar2o11
O  Ar2012
O Ar2013
O vet ej

6. Har Habiliteringen erbjudit tillrackligt med stod for att ni ska
komma igdng med AKK?

0O Ja O Nej

7. Tycker ni att ni fatt tillrackligt med kunskap om valt
kommunikationssatt?

0 Ja O Nej
8. Har ni kunna paverka beslutet om val av AKK-s&tt?

0O Ja O Nej
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9. Kanner ni att ni ar delaktiga kring utformandet av ert barns AKK?
O Ja O Negj

10.Ar ni som foraldrar med och paverkar innehallet (ord/begrepp) i valt AKK?
0O Ja O Nej

11.Har nagon visat er hur man kan anvanda valt AKK-sétt i vardagen med ert barn?
O Ja O Nej

12.Har ni som foraldrar sjalva fatt préva att anvanda valt AKK-sétt?

O Ja O Nej

13.Blir ni som foraldrar lyssnade pa nar det galler er uppfattning om ert barns
kommunikativa formaga och utveckling?

O Ja O Negj

14.Finns det nagot som kan goras for att ni ska kdnna er mer delaktiga nar det galler
introduktionen av AKK?

TACK for er medverkan!

Lina Buch-Jepsen
Leg. Logoped
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