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Sammanfattning

Begreppet delaktighet &r komplext och har genom sin popularitet blivit otydligt bade
teoretiskt och inom praktiken. Syftet ar att utifran en teoretisk genomgang av begrep-
pet delaktighet belysa de arbetssatt som anvands inom Habilitering och Hjalpmedel i
Region Skane. Metoden ar deskriptiv och bygger dels pa studier av aktuell forskning
och interna dokument och dels pa en genomgang av de formella verktyg som anvands
i praktiken. Begreppsanalysen visar att delaktighet innebar mer an att delta, det inne-
fattar dven en upplevelsedimension. Samtidigt ligger forutsattningarna for delaktig-
het bade hos individen i form av vilja, formaga, genomférande och upplevelse av del-
aktighet och i omgivningen som fysisk respektive social tillganglighet och tillfalle. Ana-
lysen visar dven att det ar viktigt att skilja mellan delaktighet i olika kontexter, dar del-
aktighet i samhallet utgar fran individens roll som medborgare, delaktighet i habilite-
ringen fran rollen som patient och delaktighet i vardagslivet fran rollen som privatp-
erson. Forutsattningarna for delaktighet kan starkas genom att individen far mer kun-
skap om sin funktionsnedsattning och béttre insikt i sina egna styrkor och begrans-
ningar, mojlighet att utveckla sin delaktighetskompetens och genom faktisk fardig-
hetstraning. Gruppinsatser anvands for att starka individens formaga, men skapar
aven tillfalle att prova olika aktiviteter. Bland arbetssatten ger samtalsverktyg och
habiliteringsplanering goda forutsattningar for att gora patienten delaktig i sin habili-
tering. Den uppféljning i barnets journal kring graden av delaktighet i habiliterings-
planeringen som anvands inom Barn- och ungdomshabiliteringen sakerstaller effektivt
att barnets delaktighet efterstrévas. Pa samma satt gor utvarderingar av gruppinsatser
det mojligt att ta reda pa patientens upplevelse av delaktighet och syn pa habiliterings-
insatser. Slutligen ger patienters deltagande i formaliserade samarbeten och referens-
grupper goda forutsattningar for inflytande over habiliteringen. Arbetet med delaktig-
het bygger dock pa att de formella verktyg och arbetssatt som finns verkligen anvands,
att medarbetarnas informella verktyg tas tillvara och att patienternas upplevelse av
delaktighet f6ljs upp kontinuerligt.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsférvaltningens verksamhetsidé ar att starka individens
kraft och frihet att forma sitt eget liv. Vi ska med professionella insatser arbeta for att
astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn, ungdomar och vuxna med varaktig
funktionsnedsattning. | samarbetet mellan Forsknings- och utvecklingsenheten och
verksamheterna sker en standig granskning av rddande metoder och utprovning av nya
metoder for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

FoU-enheten har ansvar for att driva och utveckla kunskap utifran det kunskapsbehov
som finns inom férvaltningen genom att utveckla ny kunskap inom habiliterings- och
hjalpmedelsomradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa en kultur av
kritiskt och vetenskapligt tinkande samt att stimulera och stédja systematisk kunskaps-
och kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestéallning fran praktiken som relateras till aktuell forsk-
ning och professionell erfarenhet och som leder vidare till en studie pa vetenskaplig grund.
En viktig del i arbetena ar att visa hur resultaten kan anvandas och kommuniceras i verk-
samheten for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfor att det kritiska tankandet utvecklas. Den praktiska
erfarenheten virderas gentemot generell kunskap/forskning och férstaelsen for prakti-
ken vaxer. Meningen ar att varje enskild FoU-rapport ska bidra till att verksamheten vilar
pa basta tillgdngliga kunskap inom omradena habilitering, rehabilitering och hjalpmedel.

| detta arbete har delaktighetsbegreppet och hur det operationaliseras inom verksam-
heten beskrivits. Projektet har genomforts av fil dr Stine Thorsted och fil dr Asa Waldo
vid FoU-enheten.

Vi riktar ett tack till verksamhetscheferna Helén Holmstrém, Ingrid Kongslov och Margareta
Nilsson for deras granskning av rapporten och vardefulla synpunkter pa innehallet. Tack dven
till de medarbetare som bidragit med sin kunskap om de konkreta insatser som beskrivs i
arbetet.

Malmé i juni
Pernille Holck

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



1. Bakgrund

| Sverige ska manniskor med funktionsnedsattning vara fullt delaktiga i samhallslivet.
Detta regleras i bade Patientlagen (Prop. 1999/2000:79) och FN:s konvention om rattig-
heter fér personer med funktionsnedsattning (Socialdepartementet, 2008). En sadan
malsattning kraver att hinder for delaktighet kan identifieras och undanrojas och att
det skapas forutsattningar for sjalvstandighet och sjalvbestammande. Verksamhets-
idén for Habilitering och Hjadlpmedel (HoH) i Region Skane preciseras i forvaltningens
malfokus till att starka individens kraft och frihet att forma sitt eget liv. De habilite-
ringsinsatser som erbjuds ska bidra till att utveckla och bibehalla basta méjliga funk-
tionsférmaga hos individen samt skapa goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett
aktivt deltagande i samhallslivet (Socialstyrelsen, 2007).

Patientmedverkan och inflytande raknas som en betydelsefull kvalitetsaspekt inom
vard och omsorg (Socialstyrelsen, 2013). | Halso- och sjukvardslagen (SFS, 1982: 763)
anges att varden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestammande och integri-
tet och att varden och behandlingen sa langt det ar maijligt ska utformas och genom-
foras i samrad med patienten. Patientlagen som tradde i kraft januari 2015 (Proposi-
tion 2013/ 14:106) syftar bland annat till att framja patienters sjdlvbestimmande och
delaktighet och betonar att barn ska fa mojlighet att uttrycka sin installning till den
aktuella varden eller behandlingen. HoH har som malsattning att patienten ska ta
aktiv del i sin re/habilitering. | férvaltningens malfokus for 2016 beskrivs detta som
tva grundldggande forhallningssatt som ror delaktighet: Vi moéter alla ménniskor
efter deras uttryckta behov” och ”Alla barn ska utifran sina forutsattningar bli lyss-
nade pa och fa sina asikter beaktade”.

Begreppet delaktighet har dven genom International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) blivit centralt fér saval habiliteringspraktik som forskning
kring funktionsnedsattning. | den svenska versionen av ICF definieras begreppet som
en persons engagemang i en livssituation (Socialstyrelsen, 2003a). Enligt ICF &r del-
aktighet ett komplext begrepp som innefattar fysiska, sociala och kdnslomassiga fak-
torer saval som omgivningsfaktorer och som bade kan beskrivas i relation till person-
liga karakteristika och som samspelet mellan individ och miljé (Arvidsson, 2013).
Med stod av ICF beskrivs en persons hélsotillstand utifran de tva komponenterna
"Kroppsniva” och ”Aktivitet och delaktighet” (Socialstyrelsen, 2003a). Under kom-
ponenten ”Aktivitet och delaktighet” finns sedan nio kapitel dar graden av ”aktivi-
tet och delaktighet” kan bedémas.

Det har framforts kritik mot att ICF &r otydligt med hur begreppet ska forstas och dar-
for lamnar 6ppet for tolkningar. Exempelvis menar Nordenfeldt (2004) att det saknas

en systematisk genomgang av begrepp som vilja, avsikt eller intresse, vilka ar centrala
vid studier av manskligt beteende. Coster och Alunkal Khetani (2008) betonar att det
saknas kriterier for hur man ska definiera livssituation och hur detta begrepp skiljer

sig fran utférandet av en handling eller aktivitet. Kritik har dven riktats mot att delaktig-
hetsbegreppet ar svart att operationalisera (Stallinga, Dijkstra, Bos, Heerkens & Roodbol,
2014), vilket gor det svart att folja upp och avgdra om en individ ar delaktig eller inte.



En annan kritik &r att aktivitet och delaktighet beddms efter nio kapitel' som anses for
breda for att fanga barns och vuxnas objektiva situation eller subjektiva uppfattning av
sin involvering i omgivningen (Piskur, Daniéls, Jongman, Keetelaar, Smeets, Norton och
Beurskens, 2014). Nar uppfoéljningar gors utifran ICF-komponenterna ”aktivitet och del-
aktighet” kan dessutom olika tyngdpunkt laggas pa de tva delarna (Chang & Coster,
2014) och det blir ddrmed oklart vad det & som mats.

Forskning om delaktighet handlar i stor utstrackning om att férsoka mata delaktighet
genom att beskriva sociala natverk och aktiviteter (Bigby, 2012). Genom att berdkna
antalet vanner, hur ofta man har kontakt med dem, hur ofta man gor besodk utanfor
hemmet och vilka typer av aktiviteter man uppsoker kan man fa en uppfattning om
individens forutsattningar for delaktighet och faktiska deltagande. Daremot sager det
lite om upplevelsen av delaktighet. Ett annat satt att férsoka mata delaktighet ar att
lata natverket kring en person med funktionsnedséattning beskriva och bedéma den-
nes delaktighet. Arvidsson, Granlund och Thyberg (2008) visar emellertid att de fak-
torer som lyfts fram som viktiga for delaktighet av natverket respektive de berérda
skiljer sig at. Det &r darfor viktigt att till fragan om hur ofta en viss aktivitet genom-
fors koppla fragan om hur viktig aktiviteten upplevs vara for att kunna uttala sig om
en persons delaktighet (Arvidsson, 2013). Det finns dven olika sjalvskattningsinstru-
ment som utformats for att mata delaktighet. Ett sddant formular som visat goda
resultat nar det galler att sdkerstalla sjalvbestammande och delaktighet i vard och
rehabilitering av aldre personer ar IPA (Impact on Participation and Autonomy)
(Ottenvall Hammar, Ekelund, Wilhelmson & Eklund, 2014). Resnik och Plow (2009)
har studerat olika satt att mata delaktighet i enlighet med ICF och identifierat fem
olika matinstrument? dar merparten av frdgorna ar kopplade till delaktighet. Med
utgangspunkt i deras studie kan det dock slas fast att aven om det finns sjalvskatt-
ningsinstrument som mater delaktighet ar det svart att fa information om sadant
som kansla av tillhorighet, sjalvuppfattning, sjdlvstandighet samt livskvalitet och
maende med hjalp av formularen.

Almaqvist m.fl. (2005) visar att det inte finns nagot entydigt samband mellan typen

av funktionsnedsattning och graden av aktivitet och delaktighet, och Dijker (1997)
demonstrerar att delaktighet korrelerar starkare med livskvalitet an med funktions-
nedsattning. Delaktighet ar alltsa ett multidimensionellt begrepp, bade nar det géller
vilka faktorer som paverkar utfallet och nar det galler hur omgivnings- och individfak-
torer samspelar. Som genomgangen visar ar det dessutom svart att avgora nar del-
aktighet foreligger eftersom begreppet inte dr entydigt. Aven inom praktiken finns
en otydlighet kring begreppet delaktighet och hur det tillampas. Nar ett begrepp far
ett sddant genomslag som delaktighet har fatt, uppstar ett behov av att definiera
dess innebord i olika sammanhang och att systematisera begreppets anvandning.
Detta ar viktigt, inte minst for att kunna folja upp om delaktighet foreligger.

ERINEE)

! Kapitlen &r ”Lirande och att tillimpa kunskap”, ”Allménna uppgifter och krav”, ”’Kommu-
nikation”, ”Forflyttning”, ”Personlig vard”, "Hemliv”, ” Mellanménskliga interaktioner och
relationer”, ”Viktiga livsomrdden” och ”Samhillsgemenskap, socialt och medborgerligt liv”’

(Socialstyrelsen, 2003a).

2 Community Living Skills Scale (CLSS), Life Habits (LIFE-H), Mayo-Portland Adaptability
Inventory (MPAI), Participation Measure for Post-Acute Care (PM-PAC) samt Psychosocial
Adjustment to Iliness Scale (PAIS).



2. Syfte

Syftet ar att tydliggdra hur Habilitering och Hjdlpmedel (HoH) i Region Skane arbetar
for att stérka och stédja patienters delaktighet. En teoretisk genomgang av begreppet
anvands som utgangspunkt for att beskriva de arbetssdtt som anvands inom verksam-
heten.

3. Metod

Metoden &r deskriptiv och bygger dels pa studier av aktuell forskning och interna doku-
ment och dels pa en genomgang av de formella verktyg som anvénds i praktiken. Med
formella verktyg avses en organisations arbetssatt och procedurer (Shier, 2001). For
HoH innebar detta t.ex. procedurer i samband med aktiviteter, utbildningar, habilite-
ringsplanering, konsultationer och moéten. Metoden syftar inte till att beskriva infor-
mella verktyg, sasom medarbetarnas installning till delaktighet och tillimpning av
verktygen.

Exempel pa arbetssatt och verktyg anvands for att illustrera hur HoH arbetar for att starka
och stodja patienters delaktighet. Avsikten ar att spegla de olika verksamheterna Barn- och
ungdomshabiliteringen (Bou), Vuxenhabiliteringen (Vux), Syn-, horsel- och dévverksamheten
(Shd) och Hjalpmedelsverksamheten (Hjm). Malsattningen ar att knyta teorin till praktiken
och praktiken till teorin for att stirka det pagaende forandringsarbetet dar patienten ses
som medaktor i sin habilitering.

Arbetet dr utfort av medarbetare vid forvaltningens FoU-enhet som bada har varit involve-
rade i att pa olika satt stodja utvecklingen och utvarderingen av de olika interventioner och
arbetssatt som beskrivs i arbetet. Fordelen med att arbetet utfors internt ar att kunskapen
om praktiken ar stor och att den kan beskrivas i storre detalj 4n om en utomstaende haft
uppdraget. En nackdel med att arbetet utfors internt ar att den kritiska distansen till mate-
rialet kan minska. Risken minimeras dock av att FoU-enheten ar en stabsfunktion som inte
ingar i den praktiska verksamheten. Tillforlitligheten starks dven genom en tydlig metod-
beskrivning och ett kritiskt hallet diskussionsavsnitt.

3.1 MATERIALINSAMLING

Det vetenskapliga materialet utgoérs av artiklar och bocker som pa olika satt behandlar del-
aktighet. Tyngdpunkten ligger pa svensk forskning, men dven utldndska kallor har anvants.
Litteraturen utgors dels av teoretiska fordjupningar i begreppet och dels av studier av del-
aktighet for personer med funktionsnedsattning i olika sammanhang.

Materialet som beskriver den praktiska verksamheten utgors av FoU-rapporter dar speci-
fika habiliteringsinsatser dokumenterats och utvarderats, beskrivningar av utbildningar
och aktiviteter fran hemsidan samt interna beskrivningar av arbetssatt fran intranatet.
Allt externt material dr sdkbart pa HoH:s hemsida. Det skriftliga materialet har komplet-
terats med information fran medarbetare inom verksamheterna. Nyckelpersoner inom
forvaltningen har dessutom granskat exemplen och lamnat kritiska synpunkter pa redan
insamlat material.



3.2 ANALYS AV MATERIAL

Ett deduktivt tillvagagangssatt anvands, dar en begreppsanalys tydliggor innebérden av
begreppet delaktighet och dar de olika aspekterna av begreppet relateras till praktiska
exempel fran habiliteringsverksamheten. For att tydliggora begreppet har modellerna
Férutsdttningar fér delaktighet hos individen och omgivningen och Delaktighet i olika
kontexter utvecklats.

4. Delaktighet - teori och praktik

Som namndes definieras delaktighet enligt ICF som en persons engagemang i en livs-
situation. Definitionen &r en bra utgangspunkt, men det kravs en fordjupad forstaelse
av begreppet for att det ska kunna omsattas i praktiken och bli anvandbart for uppfolj-
ning och utvéardering. En viktig utgangspunkt ar att begreppet innehaller bade ett fak-
tiskt deltagande och en upplevelse av att inga i ett sammanhang. Upplevelsedimensio-
nen betonas av Almgvist, Eriksson och Granlund (2004) och ICF har kritiserats fran flera
hall for att inte hantera detta (Hemmingson & Johnsson, 2005; Granlund, 2013). Att del-
ta i en aktivitet innebar inte per automatik att man ar delaktig, for det kravs att man
kopplar ett engagemang till aktiviteten. Upplevelsen av delaktighet innefattar da ett
aktivt samspel med omgivningen.

4.1 FORUTSATTNINGAR FOR DELAKTIGHET

Bjorck-Akesson och Granlund (2004) menar att delaktighet inte enbart handlar om indi-
videns kapacitet och de tillfdllen som ges i omgivningen utan ocksa om individens egen
vilja och motivation. | linje med detta preciserar Molin (2004) fyra férutsattningar for
delaktighet — vilja, formaga, tillgdanglighet och tillfalle. Férutom att individen ska ha till-
gdng (fysiskt och i social bemarkelse) till en aktivitet eller ett sammanhang och det ges
tillfdlle att delta, ska hon bade ha férmdga och vilja att delta. Med utgangspunkt i ICF
kan delaktighet dven forstas utifran individens kapacitet (vad man kan géra), genom-
férande (vad man gor) och vilja (vad man vill géra) (Socialstyrelsen, 2003b). Med denna
utgangspunkt skulle forutsattningarna for delaktighet sammantaget kunna beskrivas med
hjalp av Figur 1.
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Figur 1. Forutsattningar for delaktighet hos individen och omgivningen.

Som framgar i Figur 1 har tillgdnglighet delats in i fysisk respektive social tillganglighet
for att tydliggora skillnaden mellan att en aktivitet eller plats ar tillganglig for exempel-
vis personer med rérelsehinder och att en person kan fa socialt tilltrade till en aktivitet.?
Den sociala tillgangligheten kan hindras av att omgivningen har negativa attityder och
stigmatiserande forestallningar om personer med funktionsnedsattning. Studier visar
att manniskor har en begransad vilja till socialt samspel med personer med utvecklings-
storning och att handlingsavsikten gentemot dem ar mer negativ an mot personer med
fysiska funktionsnedsattningar (Scior, 2011). Pa sa satt kan andra manniskors attityder
bli en omgivningsfaktor som hindrar delaktighet fér personer med funktionsnedséattning
(Ison, MclIntyre, Rothery, Smithers-Sheedy, Goldsmith, Parsonage & Foy, 2010).

| figuren illustreras att det ar flera olika faktorer som behdévs for att mojliggora eller skapa
delaktighet. Genom att arbeta for att pa olika satt starka de individrelaterade faktorerna
och forbattra omgivningsfaktorerna kan forutsattningarna for delaktighet forbattras. For
HoH blir det darfor viktigt att pa olika satt arbeta for att starka de faktorer som ar relate-
rade till individen (vilja, férmaga, genomfoérande och upplevelse av delaktighet) och skapa
mojligheter och undanréja hinder relaterade till omgivningsfaktorerna (fysisk/social till-
ganglighet och tillfalle).

Samspelet mellan Individ och Omgivning (Figur 1) dr avgérande, och om omgivningen ger
goda forutsattningar for individens delaktighet kan bade individens faktiska deltagande,
vilja att delta, engagemang och formaga 6ka. Sarskilt omgivningens paverkan pa indivi-
dens formaga ar intressant. Kirby m.fl. (2003:3) betonar att meningsfull delaktighet ar en
process, inte enbart tillampningen av engangsforeteelser av delaktighet. Det innebar att
formagan att vara delaktig ar ndagot som utvecklas successivt och kan trénas. | den har rap-
porten beskrivs detta som att individen utvecklar sin delaktighetskompetens. HoH arbetar

3 Szonyi & Soderqvist Dunkers (2012) delar upp den sociala tillgangligheten i socio-kommunikativ
och symbolisk, dar den forsta handlar om att behdrska den kommunikativa teknik som anvénds i ett
sammanhang och den andra om begripligheten i aktivitetens sammanhang. | det hdr sammanhanget
anvénds social tillganglighet som samlingsbegrepp for alla typer av socialt tilltrade eller hinder.
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kontinuerligt med att stodja utvecklingen av patienternas delaktighetskompetens och pa-
borjar arbetet redan nar barnen ar sma. For ett enskilt barn kan upplevelser av att I6pande
vara delaktig i det som ror hen leda till att hen utvecklar en delaktighetkompetens och som
vuxen lattare kan fatta sjalvstandiga beslut. Enligt Melin (2013) visar forskning om delaktig-
het fran Storbritannien att barn har stor kompetens nar det géller hur de kan bli delaktiga
och att de gdrna vill vara delaktiga, men att det dr nédvandigt att det finns nagon vuxen
som stodjer dem i deras beslutsfattande och skyddar dem fran manipulation.

Faktorer relaterade till individen

Nar det galler faktorer relaterade till individen kan dessa stdrkas genom att individen far
mer kunskap om sin funktionsnedsattning och battre insikt i sina egna styrkor och be-
gransningar, mojlighet att utveckla sin delaktighetkompetens och genom faktisk fardig-
hetstrdning. Dessa aspekter arbetar HoH i Region Skane med pa olika satt, bland annat
genom gruppinsatser, individuellt stod och mentorskap.

Verksamheterna erbjuder ett stort antal gruppinsatser for barn, unga, vuxna och an-
horiga. Gruppinsatser ar ett effektivt satt att na manga samtidigt och ger dven varde-
fulla forutsattningar for moten och erfarenhetsutbyte mellan personer i liknande situa-
tion. En gruppinsats som innehaller bade fardighetstraning och framjar kunskap och in-
sikt ar Framat Marsch.

Framat Marsch &r en gruppinsats for ungdomar 13-16 ar med autism,
rorelsehinder eller lindrig utvecklingsstorning. Syftet ar bland annat att
ge kunskap, insikt och redskap i vuxenblivandet.

Fardigheterna tranas genom aktiviteter som att bestélla och betala for
lunch pa restaurang, prata i grupp, duka bordet, baka och trana pa att
ringa till frisren, pizzerian och habiliteringen.

Kunskap och insikt starks av att prata om sina kanslor och sin kropp, att
traffa en lakare enskilt for att stalla fragor om sin diagnos och att hora
unga vuxna med funktionsnedsattning beratta om sina erfarenheter.

Lads mer:

= Om Framat Marsch pa HoH, Region Skanes hemsida.

= FoU-rapport 9/2013 Framdt Marsch — en habiliteringsinsats fér att
stodja ungdomars vuxenblivande. Se FoU Publikationer, HoH, Region
Skanes hemsida.
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HoH arbetar dven med individuella insatser for att forbattra forutsattningarna for del-
aktighet. Kuratorer inom samtliga verksamheter anvander sig av stddsamtal for att 6ka
insikten om styrkor och begransningar och starka individens forutsattningar.

Stodsamtal ar en re/habiliteringsinsats som erbjuds barn, unga, vuxna och
anhoriga. Syftet ar att skapa forstaelse kring problem som uppstar mellan
det dagliga livets krav och individens aktuella funktionstillstand samt att
stodja individen i att identifiera problemomraden och att sjalv utveckla
strategier for att hantera sin livssituation.

Stodsamtalet ar ett professionellt samtal som kan vara avlastande, moti-
verande eller tydligt inriktat pa ett specifikt forandringsomrade. Det kan
ha ett tydligt mal fran borjan, men malet kan dven formuleras under
arbetets gang. Det finns inga regler for hur ofta eller hur manga samtal
som ingar, men det ar viktigt att det finns en gemensam 6verenskommelse
om samtalens struktur, innehall och mal.

Lds mer:
= FoU-rapport 13/2015 Stédsamtal som re/habiliteringsinsats. Se FoU
Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

En annan insats som erbjuds av HoH ar mentorskap. Stodformen utvecklades fér ungdomar
med rorelsehinder inom ramen for ett FoU-projekt med stod fran Arvsfonden. Forsoket utfoll
positivt och har darefter utvecklats till en del av HoH:s stod.

Unga Mentorer ar en habiliteringsinsats som bygger pa patienters medverkan.
Syftet ar att genom mentorskap ge ungdomar med rorelsehinder, autism eller
utvecklingsstorning stod fran en ung vuxen med funktionsnedsattning under
ett ar.

Mentorerna har med sin erfarenhet av att leva med funktionshinder en unik
egenskap som professionella och foraldrar oftast saknar. Adepterna stottas i
overgangen till vuxenlivet och kan bli inspirerade i sina livsval. Mentorn far
samtidigt mojlighet att utvecklas personligt.

Las mer:

= Om Unga Mentorer pa HoH, Region Skanes hemsida.

= FoU-rapport 9/2014 Utvdrdering av mentorskurs fér personer med
utvecklingsstérning. Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

= FoU-rapport 12/2013 En utvdrdering av mentorsverksamheten fér personer
med rérelsehinder (2010-2012). Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes
hemsida.

= FoU-rapport 2/2013 Upplevelse av kurs fér blivande mentorer med
autismspektrumtillstand — en utvdrdering inom projektet Unga Mentorer.
Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

= FoU-rapport 5/2011 Unga Mentorer — en utvdrdering av mentorskursen. Se
FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.
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Faktorer i omgivningen

Nar det géller faktorerna i omgivningen utanfor habiliteringsverksamheten — tillganglighet
och tillfalle — &r de svarare att paverka, eftersom det handlar om att &ndra miljon for att
skapa mojligheter eller undanréja hinder. HoH kan exempelvis inte paverka att byggnader
gors fysiskt tillgdngliga for personer med rorelsehinder eller att manniskors attityder for-
andras sa att den sociala tillgdngligheten for personer med utvecklingsstorning okar.
Daremot kan HoH pa olika satt skapa tillfallen for att prova och trana pa olika aktiviteter
och ddarmed gora dem mer tillgangliga. HoH har gruppinsatser som ar speciellt utvecklade
fér detta andamal. Aven har ar det projektidéer frdn medarbetare som visat sig vara fram-
gangsrika.

Rulle pa stan ar en gruppinsats som riktar sig till barn och ungdomar
(7-18 ar) som anvander rullstol. Syftet ar specifikt att trana for att bli
skicklig och sjalvstandig med sin rullstol.

Traningen sker bade inomhus och utomhus och innehaller moment som
att mandvrera rullstolen i tranga utrymmen, kora langre strackor och for-
cera hinder.

Vara pa stan ar motsvarande gruppinsats for ungdomar (10-13 ar) med
lindrig utvecklingsstorning. Syftet ar att fa en okad sjalvstandighet och
att fa mojlighet att prova pa olika aktiviteter pa stan.

Fardigheter som att aka buss, kdpa biljett och hantera pengar tranas i
stadsmiljo. Beroende pa ungdomarnas intresse provas olika aktiviteter
som t.ex. bowling eller Friskis & Svettis.

Lds mer:

= Om Rulle pd stan pa HoH, Region Skanes hemsida.

= Om Vara pd stan pa HoH, Region Skanes hemsida.

» FoU-rapport 1/2014 VARA PA STAN for ungdomar med utvecklingsstérning
en habiliteringsinsats fér ékad delaktighet och autonomi. Se FoU
Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

Liknande insatser finns dven for vuxna.

Orientering & Forflyttning ar en gruppinsats som riktar sig till personer med
synnedsattning. Syftet ar att de ska fa teoretisk och praktisk kunskap om hur
de tryggt kan forflytta och orientera sig.

Kunskap formedlas om ledsagningsteknik, hjalpmedel och hur den fysiska
miljon kring vagkorsningar ar uppbyggd.

Deltagarna far trana pa hur de kan bli ledsagade, hur man anvander vit kdpp,
men aven hur 6vriga sinnen kan anvandas nar man forflyttar sig i trappor och
over gator med respektive utan dvergangsstalle. Vid behov av tréning i
orientering och forflyttning ges detta individuellt.

Lds mer:
= Om Orientering & Forflyttning pa HoH, Region Skanes hemsida.
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Sa har langt har fokus legat pa forutsattningarna for delaktighet och hur HoH arbetar for
att starka de faktorer som ar relaterade till individen respektive de som ligger i omgiv-
ningen. For att ytterligare forsta delaktighet ar det viktigt att skilja mellan hur individen
kan vara delaktig i olika sammanhang.

4.2 DELAKTIGHET | OLIKA KONTEXTER

Delaktighet baseras pa vad som hénder i sociala processer mellan manniskor i specifika
kontexter. Processerna dger rum pa mikro-, meso- och makroniva. Melin (2013) skiljer i
sin forskning mellan offentlig delaktighet, personlig delaktighet och delaktighet i vardags-
livet for att illustrera olika innebdrder av begreppet delaktighet. En sadan uppdelning kan
bidra till att 6ka forstaelsen for vad som ar delaktighet i olika kontexter. Det kan dven
underlatta beskrivningen av hur HoH arbetar for att starka och stddja individens delaktig-
het. Figur 2 ar ett forsok att presentera en teoretisk modell for delaktighet i olika kontex-
ter som kan anvandas for den fortsatta framstallningen. En teoretisk modell kan fyllas
med relevanta exempel beroende pa individens alder, funktionsnedsattning, behov och
forutsattningar. Forutsattningarna for delaktighet hos individen och i omgivningen (Figur 1)
aterfinns i samtliga kontexter.

—L DELAKTIGHET | SAMHALLET J

*Rollen som medborgare

e Ratten att vara delaktig i samhallet

¢ Inflytande pa samhallsbeslut

¢ Tillgénglighet till samhallsinformation och fysisk miljé samt tillgang till hjalpmedel

—L DELAKTIGHET | HABILITERINGEN J

*Rollen som patient

¢ Ratten till medbestammande om vard

¢ Inflytande och kontroll 6ver habiliteringsplaneringen samt inflytande 6ver habiliteringsverksamheten
*Tillganglighet till begriplig information, kommunikation och hjalpmedel

—L DELAKTIGHET | VARDAGSLIVET J

*Rollen som privatperson

e Ratten till sjdlvbestammande och oberoende

¢ Kontroll 6ver beslut som ror privatlivet

¢ Tillganglighet till meningsfull sysselsattning och deltagande i olika aktiviteter och sammanhang

Figur 2. Delaktighet i olika kontexter.

Figur 2 beskriver tre olika kontexter som ar aktuella fér individen: samhallet, habilite-
ringen och vardagslivet. Delaktighet i samhallet handlar om rollen som medborgare
och om ratten att vara delaktig i samhallet. Detta kan konkretiseras som att individen
kan paverka samhallsbeslut inom funktionshinderomradet. Det handlar ocksa om att
ha tillgang till relevant information och att det finns forutsattningar for tillganglighet i
den offentliga miljon. Detta kan underlattas med tillgang till olika hjalpmedel, exempel-
vis for kommunikation eller forflyttning.

Nar det galler delaktighet i habiliteringen ar det individens roll som patient som ar central.
Genom Patientlagen starks patientens mojligheter till medbestammande om sin egen vard.
Detta kan konkretiseras som att patienten ar medaktér och beslutar om professionens for-
slag pa habiliteringsinsatser samt ar sjalvbestdammande i formuleringen av de individuella
malsattningarna. Det handlar dven om tillganglighet konkretiserad som begriplig informa-
tion, anpassad kommunikation och hjalpmedel av olika slag.

14



Delaktighet i vardagslivet beskriver rollen som privatperson och individens sjalvbestam-
mande och oberoende. Det handlar om att ha kontroll 6ver beslut som ror en sjalv, men
innefattar dven att ha en meningsfull sysselsattning och att delta i olika aktiviteter och
sociala sammanhang. Konkret betyder det att individen ska bestamma 6ver sadant som
boende, sysselsattning, fritid och sociala aktiviteter.

| foljande avsnitt ges exempel pa hur HoH i Region Skane arbetar for att starka och stédja

patienternas delaktighet i de olika kontexterna: samhallet, vardagslivet och habiliteringen.
Tyngdpunkten ligger av naturliga skal pa delaktighet i habiliteringen och denna behandlas
darfor sist.

Delaktighet i samhdillet

Delaktighet pa samhallsniva kan definieras pa olika satt, dels som ratten att vara en del-
aktig medborgare och dels som att ha inflytande 6ver omraden inom politik som ror en
sjalv. Den forra definitionen hanger ihop med graden av empowerment. Svensson och
Tideman (2007) definierar empowerment som hur marginaliserade grupper genom enga-
gemang tar makten over sina liv och arbetar for att férandra strukturella orattvisor. Det
finns tydliga indikationer pa att personer med funktionsnedsattning generellt har sémre
villkor for delaktighet i samhaéllet &n andra (Ungdomsstyrelsen, 2012). Det handlar bland
annat om delaktighet i arbetslivet, dar andelen som har ett arbete ar lagre bland perso-
ner med funktionsnedsattning och nedsatt arbetsformaga. Detta paverkar i sin tur moj-
ligheterna till inflytande i andra delar av livet som att vélja var man vill bo och vilka fri-
tidsintressen man kan utveckla och kan i forlangningen paverka individens maende.
Handisam (2012) beskriver 6kad tillganglighet, tillgang till bra hjalpmedel och att ha ett
arbete eller en meningsfull sysselsattning som viktiga foérutsattningar for 6kad delaktig-
het i samhallet. Att personer med funktionsnedsattning ska ha inflytande 6ver beslut
som ror dem sjalva ar i dverenstammelse med FN:s konvention om rattigheter for perso-
ner med funktionsnedsattningar och barnkonventionen.

Maldokumenten for HoH ar praglade av FN-konventionernas synsétt gallande delaktighet,
men uppdraget ar avgransat till att utveckla och bibehalla bdsta mojliga funktionsférmaga
hos individen samt att skapa goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt deltagande i
samhallslivet (Socialstyrelsen, 2007). Det innebdr att uppdraget ligger ndrmare kontexten
delaktighet i vardagslivet. Samtidigt kan de olika kontexterna inte ses oberoende av
varandra, utan starkt delaktighet i vardagsliv och habilitering kan bidra till ett mer aktivt
deltagande i samhallslivet, pa samma sadtt som Handisam (2012) ovan menar att tillgang
till arbete och meningsfull sysselsattning ar forutsattningar for delaktigheten i samhallet.
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HoH erbjuder gruppinsatser med ett tydligt fokus pa att 6ka individers aktiva deltagande i
samhallslivet, exempelvis genom att stodja deras anvandande av olika typer av hjdlpmedel.

Smarta telefoner och surfplattor som hjalpmedel for personer dévblindhet

ar en gruppinsats som provades och utvarderades under 2014. Syftet var att
undersdka om denna typ av tekniska hjalpmedel kunde underlatta vardagen
for deltagarna och i forlangningen bidra till deras sjalvstandighet, oberoende
och delaktighet i samhallet.

Resultatet visade att tekniken kan vara ett stod i att fa tillgang till informa-
tion om nyheter, aktuella hdandelser och samhallsinformation. Den kan dven
underlatta for personer med dovblindhet att orientera sig i offentlig miljo.
Stod i anvandandet av smarta telefoner och surfplattor kommer darfor att
erbjudas av Dovblindenheten fortsattningsvis.

Las mer:

= FoU-rapport 2/2015 Smarta telefoner och surfplattor som hjdlpmedel for
personer med dévblindhet. Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes
hemsida.

Hjalpmedel kan skapa forutsattningar bade for den fysiska och sociala tillgdngligheten i
samhallet och darmed for delaktighet.

Hjalpmedel kan bland annat forskrivas for att stodja forflyttning i offentlig
miljo (ex. rullstolar och vita kdppar) och kommunikation (ex. hérapparater och
samtalsapparater). Hjdlpmedelsverksamheten ansvarar for att prova ut,
anpassa och underhalla hjalpmedel till personer med funktionsnedsattning.
Inom AKK-omradet (Alternativ och Kompletterande Kommunikation) har HoH
infort ett friare val av hjalpmedel. Det innebar att patienterna far storre
valmoijligheter nar det galler att valja hjalpmedel. Istdllet for en stationar
dator kan exempelvis en mobil surfplatta valjas.

Veta mer:
= Om Hjdlpmedel pa HoH, Region Skanes hemsida.
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Ett annat exempel pa mojliggérandet av aktivt deltagande i samhallslivet och i funktions-
hinderdebatten ar arbetet med Skanes Taltidning. Genom den har typen av stéd skapas
forutsattningar for patienternas tillgdng till samhdllsinformation och darmed till samhal-
let i stort.

Skanes Taltidning vander sig till personer med synnedsattning och har unge-
far 1200 lyssnare. Taltidningen ges ut en gang i veckan bade via hemsida och
via en CD som skickas hem till lyssnarna. Tidningen ar inlast och kan horas i
olika format. Fokus &r pa nyheter inom funktionshinderomradet. Tidningen
ges ut av Region Skane.

Veta mer:

= |nternt material fran Habilitering och Hjdlpmedel, Region Skane.

Nér det géller inflytande pa politiska beslut inom funktionshinderomradet ar det patient-
organisationerna, snarare an enskilda individer, som kan paverka. | Region Skane ges
patientorganisationerna mojlighet att méta och samtala med politiker och habiliterings-
ledning.

Funktionshindersrad anordnas tre ganger per ar. Da mots representanter for
patientorganisationerna med politiker fran namnden, HoH:s verksamhets-
chefer och FoU-chefen.

Vid motena diskuteras fragor om habilitering och rehabilitering samt tolk-
anvandarfragor och vid ett 6vergripande mote diskuteras verksamhetsplan,
mal och budget. Representanter for patientorganisationerna har maojlighet
att fora fram synpunkter och forslag.

Las mer:
= Om Funktionshindersrad inom Habilitering och Hjélpmedel pa HoH, Region
Skanes hemsida.

HoH bidrar alltsa till att starka patienterna i rollen som medborgare genom att ge forut-
sattningar och hjalpmedel for tillgang till samhéllsinformation och inflytande 6ver politik
och verksamhet. Framfor allt starks patienten dock genom den delaktighetskompetens
som utvecklas i vardagslivet och i kontakten med HoH, det vill sdga i de andra kontex-
terna. Dar byggs den egenkraft upp som ar grunden for ett meningsfullt vardagsliv.

Delaktighet i vardagslivet

Delaktighet i vardagslivet ar den kontext som ligger narmast individen och som sannolikt

ar den som varderas hogst. Delaktighet i vardagslivet handlar om rollen som privatperson.
Det kan réra sig om omradena utbildning, boende, arbete, néra relationer och fritid. Ung-
domar med funktionsnedsattning upplever i lagre grad dn Ovriga att de har inflytande over
sitt eget liv (Ungdomsstyrelsen?®, 2012). Delaktigheten inom omradena utbildning och arbete
ar for unga med funktionsnedsattning simre an for unga utan funktionsnedséattning.

4 Numera Myndigheten for ungdoms- och civilsamhéllefragor.
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Unga med funktionsnedsattning har lagre utbildningsniva och ar mindre néjda med sin
skolsituation, utbildning och arbetssituation (Ungdomsstyrelsen, 2012). HoH kan ge vissa
insatser for att stodja personer med funktionsnedsattning till att fa en utbildning och ett
arbete, men forandring kraver att flera samhallsinstitutioner samverkar. Ett viktigt omrade
inom HoH &r att stédja barn och ungas transition eller vuxenblivande. Det ar i 6vergangen
fran barn till vuxen som fragor om sjalvbestimmande och oberoende stélls pa sin spets, och
som namndes ovan upplever unga med funktionsnedsattning att de har mindre inflytande
Over sitt privatliv. Detta galler dven for unga vuxna som precis tagit steget in i vuxenlivet.

Ung Vuxen ar en gruppinsats som riktar sig till unga vuxna med lindrig utveck-
lingsstorning eller autism. Syftet ar att stodja vuxenblivandet och skapa férut-
sattningar for en 6kad sjalvstandighet.

Fem olika teman behandlas: Studier och arbete, Boende, Ekonomi, Kost och
halsa samt Fritid och vanskap. Materialet utgors av informations- och
diskussionspunkter som kan anvandas enskilt eller i grupp och i sin helhet

eller bara nar det galler ett tema som ar relevant for individen.

Las mer:
= FoU-rapport 12/2014 Ung vuxen — en habiliteringsinsats for att stédja
vuxenblivandet. Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

Delaktighet i vardagslivet kan ocksa innebara att inga i nara relationer. Ungdomar med
funktionsnedsattning ar oftare missnéjda med sina sociala relationer &n ungdomar utan
funktionsnedsattning (Ungdomsstyrelsen, 2012). En boendesituation pa gruppboende
eller hos sina foraldrar samt brist pa erfarenhet kring intima relationer kan gora det svart
for personer med funktionsnedsattning att utveckla nara relationer.

Samtalsgrupp om sex och samlevnad ar en gruppinsats fér ungdomar med
lindrig utvecklingsstorning. Syftet ar att ge ungdomarna storre forstaelse och
sjalvinsikt vad géller kadnslor, relationer och sexualitet och i férlangningen att
ge Okat inflytande 6ver det egna livet

Pa insatsens nio traffar behandlas teman fran Lotta Léfgren- Martensson
modell ASS — Anpassad sex- och samlevnadsundervisning ingar. Temana ar
Kroppen, kdnslor, vanskap och relationer, Gilla killar och gilla tjejer, Sex — hur
funkar det och Lag och ratt tillampas.

Lds mer:

= FoU-rapport 3/2014 Utvdrdering av samtalsgrupp om sex och samlevnad
fér ungdomar med utvecklingsstérning inom Barn- och
ungdomshabiliteringen. Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.
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Delaktighet kan innebara att utfora vardagliga sysslor och att vara aktiv i sitt hemliv.
Att ha ett tillfredstallande hemliv kan t.ex. vara att kunna handla. Aven att f3 valja hur
man vill vara aktiv pa sin fritid ar en central del av delaktighet i privatlivet. Unga med
funktionsnedsattning deltar i fritidsaktiviteter i mindre utstrackning an évriga unga
(Ungdomsstyrelsen, 2012). En studie av Almqvist, Eriksson och Granlund (2004) visar
att elever med funktionsnedsattning upplever delaktigheten som god nar fler aktivi-
teter uppfattas som tillgangliga. King, Shields, Imms, Black och Ardern (2013) konsta-
terar att barn med utvecklingsstérning deltar i lika manga fritidsaktiviteter som jamn-
ariga utan utvecklingsstorning. Det finns dock en skillnad i vilken typ av aktiviteter de
deltar i, dar barn med utvecklingsstérning deltar i farre fardighetsbaserade (skill-based)
och fysiska (active-physical) aktiviteter och fler avkopplande (recreational) aktiviteter.
King m.fl. menar att skillnaderna kan bero pa nedsatt fysisk, kognitiv eller social féormaga
eller avsaknad av en stodjande omgivning. HoH ger olika stodinsatser for att personer
med funktionsnedsattning ska fa mojlighet till en aktiv fritid.

Halsa och Rorelse ar en gruppinsats for forandrade levnadsvanor hos vuxna
personer med funktionsnedsattning. Syftet ar att 6ka deltagarnas fysiska
aktivitet och minska deras stillasittande.

Kunskap om halsa, motivation och fysisk aktivitet varvas med diskussioner dar
deltagarna delar med sig av sina erfarenheter och tipsar varandra om olika
aktiviteter. Mellan traffarna ska deltagarna prova pa olika fysiska aktiviteter.
Den som vill kan anvdnda stegrdknare och aktivitetsdagbok for att mata sin
aktivitet.

Las mer:

= FoU-rapport 12/2015 Utvdrdering av Onédig ohdlsa — en gruppinsats for
Okad fysisk aktivitet och minskat stillasittande. Se FoU Publikationer, HoH,
Region Skanes hemsida.

HoH stravar efter att skapa forutsattningar for delaktighet i vardagslivet genom att i sina
insatser bidra till att utveckla delaktighetskompetensen hos barn, unga och vuxna med
funktionsnedsattning. Som framgatt ger HoH olika stodinsatser for att starka patienterna

i rollen som privatperson. Det handlar om att framja en aktiv fritid och utférandet av
vardagssysslor, men dven att ge kunskap om boende, utbildning, arbete och relationer.
Delaktighet i vardagslivet kan sjalvklart inte enbart tillgodoses genom habiliteringsinsatser.
Strukturella faktorer sdsom arbetsmarknads- och utbildningspolitik ar avgérande for vilka
mojligheter personer med funktionsnedsattningar har att vara delaktiga i vardagslivet.

Delaktighet i habiliteringen

Delaktighet i habiliteringen kan definieras med utgangspunkt i de forandringarna i Patient-
lagen som borjade gélla i januari 2015. Det handlar om att patienten ska fa 6kat inflytande
over sin egen vard. Varden ska vara personcentrerad, det vill sdga den ska utga fran patien-
tens unika livssituation och énskemal (HFS, 2015). Patienten och habiliteringspersonalen
ska tillsammans formulera en plan med kort- och langsiktiga mal for habiliteringen. Pa sa
satt blir patienten formellt delaktig i sin habilitering.

Medan HoH:s uppgift for de 6vriga kontexterna (samhalle och vardagsliv) handlar om att

starka individen utan att kunna paverka omstandigheterna utanfor individen, har HoH i
den har kontexten direkt kontroll 6ver just de yttre omstandigheterna. Det kan vara allt
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fran fysisk tillganglighet till mottagningar och informationsmaterial som ar 6versatt och
lattlast till att patienten ar aktiv i att formulera individuella malsattningar for sin habilite-
ring.

Delaktighet ar enligt malsattningarna for HoH ett 6verordnat mal med habilitering och
utgor aven en central del i arbetet med habiliteringsplanering. Habiliteringsplanering ar
ett arbetssatt som leder fram till olika insatser for patienten. Patientens beskrivningar
Av sin vardag och sina 6nskemal om férandringar ligger till grund for planeringen.

Stegen i en habiliteringsplanering ar: 1) Forsta planering, 2) Kartlaggning utifran ICF, 3)
Prioriterad situation, 4) Mal och handlingsplan, och 5) Uppfoljning. Enligt ICF-begreppen
Aktivitet och delaktighet kartlaggs behov och 6nskemal, mal formuleras och insatser
genomfors. Dessa f6ljs sedan upp och nya mal formuleras. Férvaltningen ska enligt sina
malsattningar skapa férutsattningar for dialog utifran barnets perspektiv. | en habilite-
ringsplanering for barn &r det viktigt att de professionella fokuserar pa de aspekter som
ar viktiga for barnet. Detta gors inom Bou bland genom att anvanda samtalsverktyg.

Kartldgg Med Kort (KMK) ar ett visuellt samtalsverktyg for dialog med barn.
Syftet ar att pa ett barnanpassat satt kartlagga barnets funktionstillstand
utifran ICF:s omraden. Idén bakom ar att det ar barnens upplevelser av
"aktivitet och delaktighet” som ska styra vilka insatser som erbjuds.

ICF:s nio kapitel inom Aktivitet och delaktighet har formerats till atta livs-

”on

omradeskategorier pa kort: “min skola”, ”min familj”, “mina kompisar”,
"mitt hem”, ”min halsa”, ”min framtid”, ”“min fritid” och "mina forflytt-
ningar”. Med hjalp av kort med enkla ord och stiliserade bilder kartlaggs

barnets vardag infér en habiliteringsplanering.

Las mer:
= FoU-rapport 1/2009 KMK — ett visuellt samtalsstdd. Se FoU Publikationer,
HoH, Region Skanes hemsida.

Forvaltningen ska enligt sina malsattningar ge verktyg fér kommunikation. Detta uppnas
genom att, som Franklin och Sloper (2009:4) féresprakar, endast anvanda metoder som
ar flexibla och val anpassade till barnet. Genom att anvanda individanpassade metoder
for kommunikation till olika situationer kan barn och ungdomar bli aktiva i sin habilitering.
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http://intra.skane.se/Organisation--Ledning/Vart-arbetssatt/Arbetsmetoder-och-koncept/Habiliterings--rehabiliteringsplanering-for-Habilitering--Hjalpmedel/Gemensamt/Forsta-planering/
http://intra.skane.se/Organisation--Ledning/Vart-arbetssatt/Arbetsmetoder-och-koncept/Habiliterings--rehabiliteringsplanering-for-Habilitering--Hjalpmedel/Gemensamt/Kartlaggning/
http://intra.skane.se/Organisation--Ledning/Vart-arbetssatt/Arbetsmetoder-och-koncept/Habiliterings--rehabiliteringsplanering-for-Habilitering--Hjalpmedel/Gemensamt/Prioriterad-situation/
http://intra.skane.se/Organisation--Ledning/Vart-arbetssatt/Arbetsmetoder-och-koncept/Habiliterings--rehabiliteringsplanering-for-Habilitering--Hjalpmedel/Gemensamt/Mal/
http://intra.skane.se/Organisation--Ledning/Vart-arbetssatt/Arbetsmetoder-och-koncept/Habiliterings--rehabiliteringsplanering-for-Habilitering--Hjalpmedel/Gemensamt/Uppfoljning/

Samtalsverktyg ar olika verktyg och metoder som anvands inom Bou i syfte
att underlatta samtal med barn och ungdomar.

Samtalsverktygen kan anvandas av professionella bade i ett individperspektiv
tillsammans med barnen/ungdomarna och i ett familjeperspektiv tillsammans
med barnet/ungdomen och férildrarna, men aven av féraldrarna sjalva.
Befintligt samtalsmaterial utgors av bland annat samtalskort, Katkittet och
tejping.

Las mer:
= FoU-rapport 4/2012 Verktyg och metoder for att underlatta samtal med
barn och ungdomar. Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

Aven for att stirka vuxnas delaktighet i métet med habiliteringen kan sarskilda arbetssatt
anvandas.

Férberedande rehabsamtal ar ett arbetssatt som utvecklats vid Synenheten
vuxna for att forbattra kvaliteten pa nybesok, da kartlaggning av patientens
behov sker, och minska antalet uteblivha besok.

Innan patienten kommer pa sitt forsta besok pa Synenheten far de ett brev
med tid och datum for ett telefonsamtal. Pa utsatt tid blir de uppringda av en
synpedagog och far information om Synenheten, de yrkesgrupper som finns
dar, att man arbetar i team kring patientens rehabilitering samt vad som
kommer att ske vid forsta besoket. Genom att patienten ar battre férberedd
vid sitt forsta besok kan kartlaggning och rehabiliteringsplanering paborjas
direkt och patientens delaktighet vid bestket starks.

Lds mer:
= |nternt material, Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.

Utover att konkreta samtalsverktyg anvands kan delaktigheten starkas genom att habili-
teringen genomsyras av en ambition att pa olika satt frdmja patienternas delaktighet.
Stenhammar m.fl. (2011) betonar exempelvis att det finns procedurer som kan anvandas
for att uppna delaktighet bade fore och under ett mote. Infér ett moéte kan det exempel-
vis vara lampligt att barnet far en egen, anpassad inbjudan, att familjen far ett underlag
sa att de kan forbereda sig for motet, men dven att mojligheten att traffa barnet utan
foraldrar 6vervags. Pa samma satt kan exempelvis vuxna med utvecklingsstorning eller
synnedsattning fa sarskilt anpassade inbjudningar och underlagsmaterial. Stenhammar
betonar att det under sjdlva motet ar viktigt att barnet (patienten) satts i fokus och att
individanpassade redskap anvands. Valet av sadana atgarder ligger i stor utstrackning
hos den enskilda medarbetare som moter patienten. Ett satt att sakerstalla en bred
anvandning kan vara att utveckla gemensamma material och riktlinjer inom HoH.
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HoH i Region Skane har sedan nagra ar tillbaka anvant Shiers (2001) modell ”Vagar till
delaktighet”® for att konkretisera innebdrden i begreppet delaktighet. Modellen be-
skriver situationen nar barn/ungdomar moter myndighetspersoner inom en organisa-
tion som fem nivaer av delaktighet.

Barn blir lyssnade pa

Barn far stod i att uttrycka sina asikter

Barns asikter tas hansyn till

Barn ar involverade i beslutsprocesser

Barn delar makt och ansvar for beslutsfattande

vk wN e

Som framgar kan delaktighet pa den lagsta nivan vara att nagon lyssnar pa vad barnet
uttrycker, medan delaktighet pa den hégsta nivan innefattar ett tydligt inflytande.®
Shiers modell (2001) har inspirerat till den sa kallade Skdnska stegen.

Skanska stegen beskriver hur Shiers fem nivaer av delaktighet kan tillampas i
habiliteringsplaneringen.

5. Barnet/ungdomen delar makt och ansvar 6ver beslut, planering och
utférande.

4. Barnet/ungdomen ar aktivt med och bestammer kring beslut, planering och
utférande.

3. Vi lyssnar till vad barnet/ungdomen uttrycker och vager in
barnets/ungdomens asikter i beslut, planering och utférande.

2. Vi stottar barnet/ungdomen i att uttrycka vad han/hon tycker och tanker till
exempel med hjalp av AKK, KMK (Kartlagg Med Kort), samtalsmatta, ritprat
och/eller med en tydlig dagordning eller motesstruktur infor och i
planeringen.

1. Barnet/ungdomen uttrycker sig med tal, AKK, kroppssprak, mimik, naturliga
reaktioner och signaler och vi hér/ser/tolkar det barnen sager eller visar.

Veta mer:
= |nternt material, Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.

For att veta om HoH:s arbetssatt faktiskt framjar delaktighet ar det viktigt att folja upp

och utvardera patienternas delaktighet. Som namndes i bakgrunden ar ICF-komponenten
" Aktivitet och delaktighet” ingen framkomlig vdg nar det géller att vdardera om en individ &r
delaktig eller inte, men det finns olika metoder fér att komma at olika aspekter av delaktig-
het. Ett satt ar genom individuell uppféljning, exempelvis med Canadian Occupational Per-
formance Measure (COPM). | COPM satter patienterna med hjalp av en professionell sjalv
sina mal. Patienten prioriterar vilka malsattningar som ar viktiga att uppna och hur ut-
forandet av dessa uppgifter eller aktiviteter upplevs idag. Efter genomford intervention

far patienten ater skatta utforande och tillfredsstéllelse och man kan se om patienten

har kommit ndrmre sin malsattning. Ett annat satt ar att félja upp barns och ungdomars
delaktighet i habiliteringsplaneringen utifran modellen for Shiers (2001) stege. Har bryts
delaktighetsbegreppet upp i fem underkategorier.

5 | svensk Gversattning av Stenhammar, Rinnen & Nydahl (2011)
® Modellen &r i linje med FN:s barnkonvention (artikel 12.1). Niva 4 i modellen &r ett minimum for
att uppna det som kravs enligt artikel 12.1.
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Uppféljning av delaktighet i habiliteringsplaneringen dokumenteras i
patientens journal. Under rubriken Delaktighet noteras vilken delaktighets-
niva (1-5) som ar uppnadd samt en kort kommentar som beskriver hur man
har arbetat med barnets/ungdomens delaktighet. Exempel pa kommentarer
pa respektive delaktighetsniva:

5. Lisa leder sjalv motet och deltar pa lika villkor som féraldrar och personal
i alla beslut som fattas.

4. Anton har uttryckt vad han vill klara av och ar med och beslutar kring mal
och hur han vill arbeta for att uppna det.

3. Kalles egen 6nskan om att han vill kunna cykla till skolan ligger som grund
for val av prioriterad situation.

2. Stina har i kartlaggningen med hjalp av samtalsmatta uttryckt vad hon
tycker om att gora pa sin fritid.

1. Emma visar tydligt att hon gillar musik, darfér anvands detta i arbetet for
att uppna malen.

Veta mer:
= |nternt material, Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.

Uppfoljning av delaktighet i patientens journal ar ett effektivt verktyg for att tillgodose att
patientens delaktighet prioriteras och bedoms. Nackdelen ar att det bygger pa habiliterings-
personalens beddomning snarare an individens egen upplevelse.
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For att ta reda pa individens upplevelse av delaktighet anvands ett standardiserat material
for utvardering av gruppinsatser. Inom HoH i Region Skane finns en ambition att utvardera
de gruppinsatser som erbjuds barn, ungdomar, vuxna och anhériga.

Standardiserat material for utvardering har utvecklats av Barn- och ung-
domshabiliteringen och FoU-enheten. Ett av utvarderingsomradena ar
patientens delaktighet. Det handlar bade om att félja upp om en insats
bidragit till att starka individens delaktighetskompetens och om deltagarna
kant sig delaktiga i gruppinsatsen.

Fragor har utvecklats utifran Shiers stege och ICF:s definition av delaktighet.
Dessa anpassas efter gruppinsatsens syfte och malgruppens behov av
kognitivt stod. | ett frageformular for barn kan féljande fragor vara aktuella:

fi

Du har ratt att sdga vad du tycker. Kunde du séga vad du ville i gruppen?

@ e ®JA LITE @ JA MYCKET

Det &r viktigt att kénna sig delaktig och med i gruppen. Kéndes det sa for dig?

. NEJ @JA LITE @ JA MYCKET

Veta mer:
= |nternt material, Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.
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Ett annat spar for att skapa delaktighet i habiliteringen handlar om att ge patienter mojlig-
het till inflytande éver habiliteringen, bland annat hur information och insatser utformas.
Inom HoH férekommer bade formaliserade samarbeten och mer tillfalliga referensgrupper.

Samarbete med patienter och patientorganisationer ar ett satt att starka
patientinflytandet over verksamheten. Samarbete med Unga Funkisar Skane
kring projektet Unga mentorer har pagatt 2009-13 och samarbete med
Autism- och Aspergerféreningen Skane kring projektet Internetbaserad
interaktiv utbildning riktad till foréldrar vars barn nyligen fatt diagnos autism
ar pagaende 2015-16.

Patienter kan dven medverka i referensgrupper for att ge synpunkter pa olika
utvecklingsarbeten. Detta arbetssatt har exempelvis anvants for att revidera
tryckt informationsmaterial inom Vux vad géller begriplighet och nytta for
olika patientgrupper.

Ett annat exempel ar arbetet med den internetbaserade ungdomsportalen
funkar.skane.se dar ungdomar som har eller har haft kontakt med Bou eller
Shd ar aktiva i redaktionsarbetet. Portalen har utvecklats for att formedla
fragor och svar kring olika funktionsnedsattningar samt erbjuda chatt med
olika teman, fora och bloggar.

Las mer:

= FoU-rapport 1/2016. Hur kan habiliteringarnas informationsmaterial géras
mer tillgdngligt? En fokusgruppstudie. Se FoU Publikationer, HoH, Region
Skanes hemsida.

= FoU-rapport 10/2012. Unga Mentorer - ett utmdrkt stéd. Avrapportering
2011 Se FoU Publikationer, HoH, Region Skanes hemsida.

= Om Funkar.skane.se pa HoH, Region Skanes hemsida.

Nar det géller patienters inflytande 6ver habiliteringsverksamheten finns stora méjligheter
att utveckla nya metoder.

Patientrevision ar ett verktyg for kvalitetsarbete och verksamhetsutveckling.
Det 6verordnade syftet med en patientrevision ar att belysa fragestallningar
om delaktighet och bemétande ur patientperspektiv.

Under 2015 rekryterade Vux patienter med intresse for uppdraget och som
uppfyllde kvalifikationerna. Deltagarna traffades regelbundet i 6ver ett halvar
och utbildades i utvarderingsmetodik.

Som utbildade revisorer kan patienterna ta uppdrag som patientrevisorer pa
verksamheter inom stdd, vard och service for personer med psykiska
funktionsnedsattningar. Daremot inte pa verksamheter dar de sjalva har varit
patienter. Det ar patienter pa respektive verksamhet som ar informanter i
revisionen.

Las mer:

= |nternt material, Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.
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HoH forsoker alltsa pa olika satt starka barn, unga och vuxna med funktionsnedsattning i
rollen som patient. Som framgatt handlar det om att skapa goda forutsattningar for del-
aktighet, att anvanda verktyg och metoder som framjar patientens delaktighet i kontak-
ten med HoH och att ge mdjlighet till inflytande. En viktig del ar den uppféljning och ut-
vardering som sker for att sdkerstélla patientens delaktighet, fran att medarbetarna
reflekterar kring delaktigheten hos de patienter de moéter till att gruppverksamheter
kvalitetssakras.

5. Diskussion

Enligt Granlund (2013) ar framtidens utmaning att utveckla och testa effektiviteten av
interventioner som ska framja och stddja delaktigheten hos personer med funktions-
nedsattning. Inom HoH ar forandringsarbetet stiandigt pagaende och nya insatser ut-
vecklas och testas kontinuerligt. Tillvadgagangssattet att félja upp patientens delaktig-
het i journalsystemet sdsom sker inom Bou skulle med férdel kunna utvecklas och spri-
das till 6vriga verksamheter. P4 samma satt skulle den typ av procedurer och material
som Stenhammar m.fl. (2011) féreslar — anpassade inbjudningar, forberedelse och
underlagsmaterial infér habiliteringsplaneringen, moéte med enbart barnet/ungdomen —
kunna utvecklas for samtliga verksamheter.

Ett arbetssatt kan emellertid bara skapa forutsattningar for och framja delaktighet medan
manga faktorer kan ha betydelse for hur patienten upplever sin delaktighet. Detta staller
stora krav pa hur patienternas upplevelse av delaktighet kan féljas upp och utvarderas.
Ambitionen ar att utvardera alla gruppinsatser som genomfors med ett standardiserat
frageformular dar delaktighet ingar som ett viktigt utvarderingsomrade. Ett forbattrings-
omrade som ofta framkommer i forsknings- och utvecklingsarbeten ar att formuleringen
av individuella malsattningar kan bli tydligare for att underlatta uppféljningen i samband
med habiliteringsplaneringen. Har skulle Figur 1 och 2 kunna anvandas for att tydliggora
hur en specifik malsattning ar relaterad till en 6kad delaktighet. Exempelvis kan malsatt-
ningen vara att trana pa att samspela med andra, for att pa sa satt fa tillgang till ett visst
socialt sammanhang och i férlangningen 6ka upplevelsen av delaktighet i vardagslivet.

Det ar viktigt att komma ihdg att personer med funktionsnedséattning ar en stor och hete-
rogen grupp. Aven om det inte finns dokumenterade samband mellan typen av funktions-
nedsattning och graden av aktivitet och delaktighet (Almqvist m.fl., 2005) kan man for-
vanta sig att det kravs fler insatser relativt sett for att patienter med omfattande intellek-
tuella funktionsnedsattningar kan leva ett liv i dverensstimmelse med sina egna 6nske-
mal. Inte minst patienter som har kommunikationssvarigheter kan behéva stédjas i sin
delaktighet och fa individanpassade redskap for att uttrycka sig. Har ar det viktigt att
uppfattningar i patientens ndra omgivningen inte tar 6ver patientens egen uppfattning.
Som Arvidsson m.fl. (2008) visar ar det ofta olika faktorer som lyfts fram som viktiga for
delaktighet av patienten respektive natverket kring patienten. For att patientens upp-
levelse av delaktighet ska 6ka ar det darfor avgérande att ta reda pa vilka aktiviteter och
sammanhang som ar viktiga for patienten.

| det hér arbetet har fokus lagts pa de formella verktyg som anvdnds inom HoH. Det ar
viktigt att papeka att formella verktyg endast visar en del av arbetet med delaktighet.
Medarbetarnas erfarenhetsbaserade kunskap och deras informella verktyg ar i manga
situationer centrala for patientens upplevelse av delaktighet. Bemodtande, férmaga att
inkludera patienten och tolka reaktioner ar bara nagra aspekter som starkt kan bidra
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till en starkt delaktighet. Att synliggdra och beskriva medarbetarnas tysta kunskap kring
arbete for att skapa delaktighet kan vara ett satt att forbattra arbetet for att starka och
stddja delaktighet.

Slutligen ar det viktigt att ta i beaktande att féreliggande arbete inte bygger pa en kart-
ldggning utan pa exempel. Den faktiska delaktigheten &r beroende av att alla med-
arbetare anvander befintliga arbetssatt. Ett stort utvecklingsomrade ar darfor att sprida
de arbetssatt och metoder som framjar delaktighet mellan enheter och verksamheter.

| det arbetet kan rapporten fylla en viktig funktion.

For att 6ka delaktigheten ar det saledes viktigt att sakerstalla att de formella verktyg och
arbetssatt som finns anvands, att medarbetarnas informella verktyg tas tillvara och att
patienternas upplevelse av delaktighet foljs upp. Utdver detta finns stora mojligheter att
utveckla nya former for patientinflytande och metoder for att successivt starka delaktig-
hetskompetensen hos de patientgrupper som férekommer inom HoH:s. Som namnts pa-
gar forsok med patientrevision av informationsmaterial, och patienter medverkar nar det
finns mojlighet som referenspersoner i samband med utvecklingsarbeten.

6. Slutsatser

Studien bekréaftar att begreppet delaktighet bade ar komplext och svart att operationalisera.
Med hjélp av de tva teoretiska modellerna har en analys av HoH:s arbete for att stdrka och
stodja delaktighet kunnat genomféras. Denna visar att delaktighet ar inarbetad pa manga
olika satt i de insatser HoH erbjuder. Det ar dven tydligt att det handlar bade om att sidker-
stdlla patientens delaktighet i métet med HoH och att stddja och starka patientens del-
aktighet i andra sammanhang.

Flera exempel pa gruppinsatser visar att patienternas delaktighet kan starkas genom ¢kad
kunskap och insikt, fardighetstraning och majlighet att prova pa olika aktiviteter. Nar det
galler gruppinsatser finns daven ett mervarde i att traffa och byta erfarenheter med andra
i liknande situation. Bland arbetssatten ger olika samtalsverktyg och habiliteringsplane-
ringen goda forutsattningar for att gora patienten delaktig i sin habilitering. Den uppfolj-
ning i barnets journal kring graden av delaktighet i habiliteringsplaneringen som anvands
inom Bou sakerstaller effektivt att barnets delaktighet efterstrdvas. Pa samma séatt gor
utvarderingar av gruppinsatser det mojligt att ta reda pa patientens upplevelse av del-
aktighet och syn pa habiliteringsinsatser. Nar det galler patienternas inflytande 6ver verk-
samheten har forsék med patientrevision och referensgrupper visat att dessa metoder ar
anvandbara och effektiva.

For att 6ka patienternas delaktighet ar det viktigt att de formella verktyg och arbetssatt
som finns verkligen anvands inom hela férvaltningen. Det ar dven viktigt att medarbetar-
nas informella verktyg for att skapa delaktighet, som bottnar i beprovad erfarenhet och
kunskap om enskilda patienter, tas tillvara. For att sakerstalla patienternas upplevelse av
delaktighet behovs kontinuerlig uppféljning och utvardering av verksamheten. | det har
arbetet har delaktighetskompetens forts fram som ett nytt satt att se pa HoH:s delaktig-
hetsarbete, namligen att individens formaga att vara delaktig &r ndgot som successivt kan
starkas och utvecklas. Ett sadant perspektiv 6ppnar for ett mer langsiktigt arbete for att
starka patienternas formaga till ett sjalvstandigt liv och ett aktivt deltagande i samhallet.
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7. Implementering

Utgangspunkten for arbetet var att tydliggéra begreppet delaktighet och hur HoH
arbetar med patienters delaktighet. Genom att rapporten far spridning hos bade
erfarna och nya medarbetare kan sdakerheten kring vilka arbetssatt och insatser
som syftar till delaktighet 6ka. For att fa god spridning kommer rapporten att an-
vandas som diskussionsunderlag vid arbetsmoten med yrkesutvecklare, utveck-
lingsledare och enhetschefer.
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