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Sammanfattning

Barn med rérelsenedsattning utan intellektuell funktionsnedséattning féljs systematiskt
utifrdn motorik och fysisk halsa och habiliteringen ger omfattande insatser for att
foérebygga skador och framja utvecklingen. Nar det galler barnens psykosociala halsa
finns daremot brister vad géaller systematik och uppféljning ur ett nationellt habiliterings-
perspektiv. Syftet ar att kartlagga de psykosociala insatser som ges till dessa barn inom
barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane.

Kartlaggningen visar att det finns en stor variation, inte bara i utbudet av insatser fran de
olika enheterna, utan ocksa vad galler hur man valt att tolka begreppet psykosocial
insats. Det ar tydligt att det behévs en gemensam definition av vad som &ar en psykosocial
insats for att sakerstalla ett likvardigt utbud av insatser pa de olika enheterna. Det finns
ocksa en bild av att det psykosociala arbetet ofta far sta tillbaka for andra insatser och en
osakerhet kring nar insatser ska erbjudas. For att motverka detta och starka det
preventiva psykosociala arbetet foreslas att en tidslinje for de psykosociala insatserna
upprattas. Genom att det finns en plan for insatserna sakerstalls att de erbjuds likvardigt
till alla och méjligheterna till samordning mellan enheterna tkar.



Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens 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 nya och rddande metoder for att kontinuerligt kunna
forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har som uppdrag att stédja en
evidensbaserad praktik, stimulera och stédja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling samt att skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt
tankande. Forsknings- och utvecklingsrapporterna utgar fran en fragestall-
ning fran praktiken som relateras till aktuell forskning och professionell
erfarenhet och som leder vidare till en studie pa vetenskaplig grund. En
viktig del i arbetena &r att visa hur resultaten kan anvandas och kommuni-
ceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har barn- och ungdomshabiliteringens utbud av psyko-
sociala insatser for barn och ungdomar med rérelsenedsattning utan
intellektuell funktionsnedsattning studerats. Projektet har genomforts av
PTP-psykolog Linn Eriksson vid barn- och ungdomshabiliteringen i Ystad.
Forsknings- och utvecklingsledare vid forsknings- och utvecklingsenheten
fil dr Asa Waldo har varit handledare. Arbetet har genomférts med stod
fran tidigare enhetschef Gunilla Ahlgren, nuvarande enhetschef Ann-Sofie
Leufstedt och verksamhetschef Margareta Nilsson. Det har genomforts
och delvis finansierats med stdd av forsknings- och utvecklingsmedel.

Vi riktar ett tack till teamledare och medarbetare vid de olika enheterna for
deras deltagande i kartlaggningsarbetet.

Malmé i maj

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Habilitering och hjalpmedel
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1. Bakgrund

Barn med rérelsenedsattning utan intellektuell funktionsnedsattning (IF) ar
en grupp inom habiliteringens verksamhet som ofta f6ljs noggrant och
systematiskt utifrdn motorik och fysisk halsa. Omfattande insatser ges for
att forebygga skador och framja utvecklingen hos dessa barn, dar exem-
pelvis de arliga uppfdljningsprogrammen CPUP och MMCUP har varit
framgangsrika nar det galler kunskapsspridning och prevention for barn
med cerebral pares och ryggmargsbrack. | CPUP har man pa senare ar
aven infort uppfdljning av sprakutveckling och kognition. Den utvecklingen
ses ocksa for barn med ryggmargsbrack dar rekommendationer for
uppféljning av kognition kom i EBH-rapporten Kognition vid ryggmargs-
brack — en kunskapsdéversikt (Lindquist, Jacobsson, Peny-Dahlstrand &
Strinnholm, 2015). Ett omrade som annu inte uppnatt samma niva av
systematik och uppféljning inom ramen for habiliteringens verksamhet ar
den psykosociala halsan hos barn med rérelsenedséattning utan IF. En
nationell inventering av vilka metoder som anvands for att forebygga
psykisk ohalsa pa barn- och ungdomshabiliteringar i Sverige gjordes av
Socialstyrelsen 2009. Dar framgar att det finns ett stort intresse for att
jobba med fragorna, men att variationen &r stor bade betraffande vilka
metoder som anvands och kvaliteten pa dessa. | de enkéatsvar som Iag till
grund for inventeringen framkom ett behov av mer kunskapsstéd nar det
galler val av metoder och arbetssatt (Socialstyrelsen, 2009).

Inom den praktiska verksamheten har frdgan vackts om bristen pa tydlig
samordning kan resultera i att det psykosociala stodet till den har gruppen
ibland far sta tillbaka for andra insatser och uppféljningar, och om detta
kan innebéra att barn och familjer som mar daligt av olika anledningar inte
fangas upp av habiliteringen. Detta ledde i sin tur till fragan om hur
habiliteringsarbetet avseende psykosocial halsa for denna grupp ser ut
inom Region Skane idag och ligger till grund for foreliggande arbete.
Rapporten inleds med en kort dversikt 6ver forskningslaget for den
psykosociala halsan hos barn och ungdomar med rérelsenedsattning utan
IF och utmynnar i en kartlaggning och sammanstallning dver hur barn- och
ungdomshabiliteringen (bou) i Region Skane arbetar med psykosociala
insatser for malgruppen.

1.1 Psykosocial halsa

Begreppet psykosocial halsa utgor en del av det mer omfattande
konceptet halsa. En vedertagen syn pa héalsa ar WHO:s definition fran
1946 dar halsa beskrivs som ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt
och socialt valbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom (WHO,
1946:1). | Halso- och sjukvardsprogrammet Barns och ungdomars
psykosociala halsa (Kommunforbundet Skane & Region Skane, 2003)



preciseras att den psykosociala halsan ar den del av vart maende som
paverkas av psykiska och sociala faktorer. Att inneha god psykosocial
halsa handlar om att ha férmaga att hantera pafrestningar av fysisk,
psykisk och social natur. Forfattarna menar ocksa att indikationer pa en
god psykosocial halsa ar "férmagan att kunna arbeta, alska, leka och
vanta sig gott av omgivningen” (2003:18). | Natur & Kulturs psykologi-
lexikon anges att begreppet har sin grund i en uppfattning om att
manniskans psykiska halsa ar beroende av hennes sociala omgivning,
och att det inte gar att sarskilja dessa fran varandra; var mentala halsa
handlar om hur vi reagerar psykiskt pa var sociala situation (Psykologi-
guiden, 2016). Gemensamt for dessa definitioner ar en uppfattning om att
den psykosociala halsan uppkommer i samspelet mellan individen och
omgivningen och att det ar den subjektiva upplevelsen av vélbefinnande
eller upplevelsen av att kunna hantera livet som ar avgérande for
maendet.

Nar det galler frdgan om hur den psykosociala halsan ser ut hos barn med
rorelsenedsattning ar det forst viktigt att betona att den aktuella mal-
gruppen inte & homogen. Den omfattar ett flertal diagnosgrupper och
rymmer ett omfang fran lindriga till svara, progredierande och smart-
samma tillstand. De vanligaste diagnosgrupperna som omfattas av
habiliteringsinsatser ar cerebral pares, ryggmargsbrack och muskel-
sjukdomar. Trots att diagnoserna ar mycket olika delar dessa barn
upplevelser i relation till funktionsnedséttningen som skulle kunna paverka
den psykosociala halsan negativt. Manga delar exempelvis upplevelsen av
ett annorlundaskap. Da barnen i den har gruppen har en begavningsprofil
som ligger i paritet med jamnariga medfor det att, till skillnad fran barn
som gar i sarskola, de ofta vistas i miljoer dar de &r de enda som har en
funktionsnedsattning (Shields, Taylor & Dodd, 2008). Att annorlunda-
skapet som rorelsenedsattningen medfor kan vara stigmatiserande ar
kant, och negativa attityder fran omgivningen utgor en riskfaktor for
psykisk ohalsa (Chan, Livneh, Pruett, Wang & Zheng, 2009). F6r manga
innebar rorelsenedsattningen i sig dessutom en begransning i delaktighet i
olika samhallsaktiviteter. Det kan paverka framtidsmojligheter bade vad
galler arbete, utbildning och familjebildning, vilket kan bidra till upplevelsen
av att vara annorlunda pa manga plan i livet. | ovannamnda exempel pa
rorelsenedsattning ingar inte sallan andra svarigheter an de som tar sig
fysiska uttryck. Inlarningssvarigheter, brister i exekutiv formaga och
koncentrationssvarigheter kan ocksa paverka formagan till socialt samspel
och upplevelsen av det egna jaget i forhallande till andra och utgora hinder
for en god psykosocial halsa (Lindquist, m.fl., 2015; Lauruschkus,
Olofsson & Traneflykt, 2009). Beprovad erfarenhet fran bou tyder ocksa
pa att barn i den har gruppen har behov av att starka sin sjalvkansla och
att det ibland finns problem med kamratrelationer. Det ar inte ovanligt att



det finns svarigheter hos bade barnet och familjen att relatera till
funktionsnedsattningen, vilket kan ta sig uttryck i att det &ar svart att ta
emot hjalpinsatser som synliggor att man &r annorlunda, till exempel
ortoser eller rullstol.

Utifran definitionerna for psykosocial halsa foreligger det sannolikt en risk
for att barn med rorelsenedsattning utsatts for mer pafrestningar av fysisk,
psykisk och social natur &n andra jamnariga. Detta staller storre krav pa
deras formaga att redan tidigt i livet hantera dessa utmaningar och
paverkar deras psykosociala halsa. Samtidigt definieras det psykosociala
maendet utifran hur barnen sjalva upplever sin livssituation, inte fran hur
omgivningen uppfattar deras svarigheter. Enligt Fox (2002) finns en fara i
att all forskning om barn med rérelsenedsattning utfors av vuxna utan
funktionsnedsattning, vilket kan innebara att risken for att utveckla psykisk
ohalsa till foljd av funktionsnedsattningen Gverskattas. Ar det endast
utifran ett normativt perspektiv som ett annorlundaskap utgér en riskfaktor,
eller hur ser barnen sjalva pa sin psykosociala situation och sitt maende?
Den bild som presenteras i svensk och internationell forskning ger inga
entydiga svar.

1.2 Internationell forskning

Inom gruppen barn med rérelsenedsattning finns mest forskning kring de
storre diagnosgrupperna cerebral pares, ryggmargsbrack och muskel-
sjukdomar. I internationella studier har man undersdkt om det finns
skillnader i psykisk och social hdlsa mellan barn inom dessa diagnos-
grupper jamfort med barn utan funktionsnedséttning. Forskningen inom
faltet ar framforallt inriktad pa att méata upplevd livskvalitet och sjélvkansla
(self-concept, self-esteem), snarare an symptom pa psykisk ohélsa,
sasom exempelvis forekomst av depression och angesttillstand.
Forskningen bygger till storsta delen pa barns och ungdomars sjalv-
skattningar, men i vissa fall har foraldraskattningar anvants som
komplement.

De resultat som framkommit i forskningen ar motstridiga. Vad galler
livskvalitet har man i ett flertal studier funnit att barn och ungdomar med
rérelsenedsattning skattar sin livskvalitet som sdmre an barn utan
funktionsnedsattning (Bendixen, Senesac, Lott & Vandenborne 2012;
Varni, Burwinkle, Sherman, Hanna, Berrin, Malcarne & Chambers 2005;
Russo, Goodwin, Miller, Haan, Connell & Crotty, 2008; Grootenhuis, de
Boone & van der Kooi, 2007). | begreppet livskvalitet ingar da oftast
fysiskt, emotionellt och socialt fungerande samt skattning av skolpresta-
tioner. Den totala poangen i matten pa livskvalitet kan dock vara
missvisande eftersom det omfattar upplevelsen av fysiskt fungerande,



vilket per definition torde bli lagre om barnet har en rérelsenedsattning.
Detta blir tydligt dd man i ett par av dessa studier inte funnit signifikanta
skillnader jamfort med barn utan funktionsnedsattning i de delskalor som
mater emotionellt och socialt fungerande (Bendixen m.fl., 2012; Russo
m.fl., 2008). Det finns ocksa studier som funnit att barn med rorelse-
nedsattning skattar lika bra eller till och med battre livskvalitet &n
jamnariga utan funktionsnedsattning (Majnemer, Shevell, Rosenbaum,
Law & Poulin, 2007; Dickinson m.fl., 2007; Vuillerot m.fl., 2010). Dickinson
m.fl. (2007) har gjort en stor europeisk studie av livskvalitet hos 500 barn
med cerebral pares mellan 8-12 ar. | jamforelse med en storre europeisk
studie pa barn utan funktionsnedsattning dar man anvant samma
matinstrument (KIDSCREEN) finner man att den sjalvskattade
livskvaliteten for barn med cerebral pares &r lika bra som for barn utan
funktionsnedséttning och att den till och med ar battre i skolmiljo.

Vad galler sjalvbild och sjalvkansla hos barn med rorelsenedséattning ar
forskningsresultaten fortsatt motstridiga. Enligt Schuengel, Voorman,
Stolk, Dallmeijer, Vermeer och Becher (2006) har den forskning som finns
gallande sjalvkansla hos barn med rorelsenedséattning dverlag inte kunnat
pavisa nagra storre skillnader mellan denna grupp och barn utan
funktionsnedsattningar, vilket bekraftas av resultat fran ett flertal studier
(Shields, Murdoch, Loy, Dodd & Taylor, 2006; Russo m.fl., 2008;
Holmbeck, Westhoven, Phillips, Bowers, Gruse, Nikolopoulos & Totura,
2003). Dock har man sett variationer kopplat till vissa grupper och
livsomraden. Exempelvis fann Shields m.fl. (2006) att tonarsflickor med
cerebral pares hade samre sjalvkansla vad gallde fysiskt utseende,
atletisk kompetens, skolkompetens och social acceptans i jamférelse med
jamnariga. Shuengel m.fl. (2006) fann att barn med cerebral pares hade
samre sjalvkansla i relation till idrott och fysiska aktiviteter &n andra barn.

Sjalvkéansla ar dock ett komplicerat begrepp och enligt Schuengel m.fl.
(2006) indikerar de spretiga forskningsresultaten att det blir for férenklat
att tala om rorelsenedsattningen som orsak till variationer i sjalvkanslan,
och att den istéllet kan vara hogre eller lagre i relation till olika livs-
omraden. En ofta anvand beskrivning av hur sjalvkansla byggs upp ar
Harters modell (Harter, 1988 refererad i Fox, 2002). Enligt den finns tva
uppsattningar faktorer som paverkar sjalvkanslan (Fox, 2002). Den ena
gruppen faktorer handlar om barnets upplevda kompetens inom olika
omraden. Den andra faktorn &r hur viktiga dessa kompetenser ar for
barnet, hur mycket varde som tillskrivs att exempelvis vara duktig i skolan,
bra pa idrott eller ha manga kompisar. Att barnet upplever hog eller lag
sjalvkansla inom dessa olika omraden avgors av skillnaden mellan
faktorerna; till exempel hur viktigt det ar for barnet att kunna cykla och hur
bra de faktiskt upplever att de ar pa att cykla. For den Gvergripande



upplevelsen av det egna vardet, den sa kallade globala sjalvkanslan, ar de
viktigaste omradena social acceptans och fysiskt utseende (Harter 1988,
refererad i Fox, 2002). Det har resonemanget kan hjalpa till att forklara de
skillnader som kan ses i forskningen om sjalvkansla. Ytterligare stod for att
sjalvkansla kopplat till rérelsenedsattning inte &r ett linjart fenomen
aterfinns i en metaanalys av Miyahara och Piek (2006), dar man funnit att
den globala sjalvkanslan paverkas mer av en mindre rorelsenedsattning
(sasom klumpighet eller svarigheter med balans och koordination) an en
stdrre (sasom ryggmargsbrack och cerebral pares). En del av de anled-
ningar som diskuteras av forfattarna till varfor det forhaller sig pa det har
sattet ar att barn med stérre rérelsenedsattning kan moéta mer forstaelse
fran omgivningen eller ha blivit tvungna att utveckla copingstrategier som
barn med mindre rorelsenedséttning inte behdver (Miyahara & Piek,
2006).

For barn med diagnosen ryggmargsbrack ar dock resultaten mer entydiga
an for andra diagnosgrupper. For just denna grupp har ett flertal studier
funnit skillnader i global sjalvkéansla i jamforelser med barn utan funktions-
nedsattning. | en metaanalys av Shields m.fl. (2008) som omfattar 15
studier finner man att barn med denna diagnos har signifikant sdmre
sjalvbild &n barn utan funktionsnedsattning. Forfattarna papekar ocksa att
manga studier pa barn med rérelsenedsattning har for sma urval for att
upptacka skillnader mellan grupperna och att en negativ trend i sjalv-
uppfattning hos barn med ryggmargsbrack blir synlig forst da resultat fran
flera studier jamfors i en metaanalys. Resultaten bekréaftas av Appleton,
Ellis, Minchom, Lawson, Béll och Jones (1997), som aven fann mer
depressiva symptom och mer suicidtankar hos barn med ryggmargsbrack i
jamforelse med kontrollgruppen. Aven Holmbeck m.fl. (2003) fann att barn
med denna diagnos var mer socialt omogna, tog farre initiativ till social
kontakt och var mindre benagna att fatta egna beslut an jamnariga, aven
om studien inte fann skillnader i global sjalvkéansla pa gruppniva.

1.3 Svensk forskning

Den svenska forskning som gjorts om psykosocial hélsa fér barn och
ungdomar med rorelsenedsattning utan IF ar mycket begransad, och
bestar av mindre grupper och fa studier. Det kan dock konstateras att den
sammanfattningsvis ger en mer negativ bild &n den internationella
forskningen. | FoU-rapporten "Barn med rérelsehinder — deras sjalvbild,
upplevelse av kamratrelationer och anpassning i skolan” fran Stockholms
lans landsting menar Nylén (2004) att barn med rdérelsenedsattning l6per
storre risk &n jamnariga kamrater utan funktionsnedsattning att utveckla
psykisk ohalsa. Studien visar att ungdomar med rorelsenedsattning har en
svag sjalvkansla, samre sjalvbild, lagre tankar om sin egen begavning och

10



tenderar att ma samre an barn utan rérelsenedsattning. De ar ocksa
mindre nojda med sina kamratrelationer och upplever ett storre
utanforskap. Lararskattningar visade ocksa att dessa barn oftare hade en
samre stallning socialt i kamratgruppen (Nylén, 2004). Att elever med
rorelsenedsattning hamnar socialt utanfor beskrivs &ven i en intervjustudie
fran Skolverket med elever i arskurs fem (Skolverket, 2009). | Lena
Adamssons intervjustudie fran 2003 med ungdomar med cerebral pares
hade dock samtliga en mer positiv sjalvbild &n genomsnittet (Adamsson,
2003).

Ser man generellt pa gruppen barn och unga med alla typer av funktions-
nedséattningar blir var fjarde barn med funktionsnedséattningar retat i skolan
enligt en rapport fran Barnombudsmannen (2002). Mest drabbade ar de
som ar integrerade i vanliga klasser, dar de &r mer utsatta fér mobbning. |
Ungdomsstyrelsens publikation "Fokus 12: Levnadsvillkor fér unga med
funktionsnedséttning” (2012) framkommer att unga med funktions-
nedsattning ar mer missndjda med sina liv, har en mer negativ framtids-
bild, ar mer missndjda med kompisrelationer och har farre nara vanner i
jamforelse med unga utan funktionsnedséttning.

Den bild som framtrader utifran svensk och internationell forskning om
livskvalitet och sjalvkansla hos barn med rorelsenedsattning i jamforelse
med barn utan ar motstridig. Det finns inte fog for att séga att alla barn
med rorelsenedsattning ar i riskgruppen for att utveckla psykisk ohalsa
eller kommer att drabbas av lag sjalvkansla, men det verkar finnas
faktorer, sociala likval som individuella, som kan paverka den psyko-
sociala halsan negativt hos denna grupp. Vissa undergrupper ar ocksa
mer utsatta, exempelvis barn med ryggmargsbrack liksom tonarsflickor
med cerebral pares.

1.4 Psykosociala insatser pa habiliteringen

Trots den osakerhet som finns i forskningen kring férekomst av psykisk
ohalsa hos barn med rérelsenedsattning utan IF kan det konstateras att de
utgor en riskgrupp som ska omfattas av habiliteringens psykosociala
insatser. | maldokumentet for Habilitering och hjalpmedel i Region Skane
2016 preciseras den overgripande malsattningen till att arbeta for
“livskvalitet i livets alla skeden”. Enligt de interna ramarna for prioriterings-
arbetet ar "psykologiskt stod till barn/ungdomar i att leva med funktions-
nedsattning” en grundlaggande insats som alltid ska erbjudas. Detta
innebar att habiliteringen ska erbjuda psykosociala insatser vid behov. |
Foreningen Sveriges Habiliteringschefers policydokument sammanfattas
de lagar, férordningar och véarderingar som styr habiliteringens verksamhet
(2006, rev. 2014). | detta dokument anges ocksa habiliteringens
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overgripande uppdrag, vilket bland annat ar att arbeta férebyggande och
halsoframjande "genom att starka den enskilde i att utveckla sin egen
formaga att hantera sin situation” och “informera och ge stdd sa att
personen kan fa tillgang till samhallsstod for en god livskvalitet” (2006, rev.
2014). Detta speglar definitionerna av psykosocial halsa inom Region
Skane och pekar pa att habilitering handlar om att patienten ska fa verktyg
for att hantera sitt maende.

| Socialstyrelsens inventering fran 2009 anses barn- och ungdoms-
habiliteringen ha sarskilt goda mojligheter att fanga upp psykisk ohéalsa i
ett tidigt skede och att kunna ge nddvandigt stod genom de langvariga
kontakter som habiliteringen knyter med bade barn och familjer.
Inventeringen visar dock pa en stor variation i hur olika habiliterings-
verksamheter arbetar preventivt och vilken kvalitet insatserna haller
(Socialstyrelsen, 2009). Vad géller arbetet med den psykosociala halsan
inom Region Skane rekommenderas insatser for detta inom ramverket for
habiliteringsplanering liksom i riktlinjer i prioriteringsarbetet och genom
vardprogram for olika diagnosgrupper. Dessa lamnar anda utrymme for
variation och besvarar inte fragan om vilka insatser som ges i praktiken
och hur dessa ar utformade. | den héar studien ar tanken att ta reda pa mer
om hur arbetet med att framja den psykosociala halsan hos barn med
rorelsenedsattning utan IF ser ut i praktiken. Detta for att fa en 6verblick
av vad som gors i dagslaget och i forlangningen underléatta ett mer
systematiskt arbetssatt sa att barn och familjer erbjuds likvardiga och
kvalitetssakrade insatser oavsett bostadsort.

2. Syfte

Syftet ar att kartlagga de psykosociala insatser som ges till barn med
rorelsenedsattning utan intellektuell funktionsnedsattning inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. Sarskild vikt laggs vid insatsernas
utformning och syfte, samt i ndgon man enheternas upplevelse av arbetet.
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3. Metod

3.1 Beskriving av studien

For att genomféra kartlaggningen av psykosociala insatser utformades ett
frageformular med fokus pa att beskriva insatsernas syfte och omfattning
samt habiliteringsteamens upplevelse av hur arbetet fungerar (se Bilaga
1). Formularet pilottestades pa Barn- och ungdomshabiliteringen Ystad
och genomgick justeringar innan det skickades ut. | frageformularet finns
forutom en definition av psykosociala insatser ocksa exempel pa en
individuell insats och en gruppinsats for att fortydliga vad som efterfragas
och hur insatser kan beskrivas. Nackdelen med att ge exempel ar att det
kan paverka enheternas svar mer an énskvart. Frageformular tillsammans
med ett foljemail skickades ut till teamledare/teamchefer eller enhets-
chefer pa barn- och ungdomshabiliteringarna i Region Skane, inklusive
enheten inom Riksgymnasiet i Kristianstad, den 18:e april 2016. De
kontaktade personerna ombads att svara pa fragorna i samrad med
personal i teamet och skicka tillbaka svaren via mail. Vid behov
kontaktades enheterna for att fortydliga sina svar. Sammanlagt
kontaktades fyra enheter efter att svaren samlats in.

3.2 Deltagare

Samtliga tio bou-enheter i Region Skane deltog i kartlaggningen. Bou
Nordost som utgors av Kristianstad och Hassleholm skickade in ett
gemensamt svar. Svar har aven inhamtats fran Riksgymnasiet.
Formularen fylldes i av teamcheferna i samrad med personal fran teamen.

3.3 Etiska 6vervaganden

De svar som inkommit presenteras anonymt och kan inte kopplas till
enskilda deltagare. Dock kan vissa av de listade insatserna i vissa fall
forknippas med sarskilda enheter da de riktas till en specifik aldersgrupp
eller bara ges vid en enda enhet. Denna information har dock inte
bedomts som kanslig d& den inte innehaller nagra person- eller patient-
uppagifter.

3.4 Analys

De inkomna svaren pa frageformularen har sammanstallts och analyserats
i olika teman. Resultatavsnittet redovisas enligt dessa teman. Da
definitionen av psykosociala insatser ar bred och har tolkats olika, kan
kartlaggningen inte gora ansprak pa att vara en fullstandig lista over alla
psykosociala insatser som ges inom Region Skane och ska darfor tolkas
med forsiktighet.
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4. Resultat och diskussion

Pa en overgripande niva visar kartlaggningen av psykosociala insatser att
de insatser som anges av flest enheter ar individuella stédsamtal till barn
och foraldrar. Samtliga tillfrAgade enheter har uppgett att de erbjuder detta
som psykosocial insats. Av de gruppinsatser som angetts ar Framat
Marsch, Har-ar-jag och Syskongrupp de som angetts av flest enheter.
Enheternas listade insatser framgar av Tabell 1 nedan.?

Tabell 1. Frekvenstabell 6ver insatser som anges som psykosociala av enheterna.
Psykosocialainsatser Antal enheter

som angett
(max 10)

Individuella stédsamtal

- Barn 10
- Foréldrar 10
- Syskon 3
- Barn + foraldrar 2

Gruppinsatser

- Syskongrupp 4

- Har-ar-jag-grupp 4

- Framéat Marsch 4

- Foraldrautbildning om funktionsnedsattningen 3

- Foréldrautbildning om hur prata med barn om fn 3

- Skolbarns-NIT 2

- Boken om mig sjalv, Samtal med barn i grupp, Férdjupat Varje insats har
forsta mottagande, NIT-grupp, Smartskola, Sémnskola, angetts av endast
Kompisgrupp, Anhérigstdd kring annorlundaskap, Wii- en enhet.

grupp, Badgrupp, Gora-mellanmal-grupp, Titt-in-grupp,
Fritidsradgivning, Framtidsdag, Diagnosgrupp, DISA-
grupp, Sex & samlevnadsgrupp, Rulle pa stan, Vara pa
stan, Elrulle pa stan, Race-runner-grupp, A sen d&

1 Det ar viktigt att papeka att vissa insatser eventuellt erbjuds av fler enheter, men att
dessa enheter inte har ansett att insatsen har ett primart psykosocialt syfte och darfor inte
har uppgett denna i kartlaggningen.
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Vad galler vilka yrkesgrupper som ar kopplade till de psykosociala
insatserna har de tillfragade enheterna angett att individuella insatser
vanligen ges av psykolog eller kurator med fa undantag. | gruppinsatserna
ses en storre spridning dar aven arbetsterapeut, sjukgymnast och
specialpedagoger ansvarar for insatserna.

De flesta psykosociala insatser som listats, bade individuellt och i grupp,
riktas till barn och foraldrar. En mindre andel riktas till natverket. | ldrarna
6-9 och 13-16 ar finns flest insatser att valja pa. Betraffande hur
insatserna initieras uppger cirka halften av enheterna att familjerna
erbjuds insatser fran habiliteringen utifran en professionell bedémning och
halften uppger att det ar en blandning av erbjudanden fran enheten och att
familjerna efterfragar insatser.

Analysen av resultatet fordjupas i tva delar nedan. | den forsta diskuteras
definitionen av psykosociala insatser utifran hur medarbetarna preciserat
sina interventioner. Den andra delen handlar om prevention och om hur
enheterna upplever arbetet med psykosociala insatser.

4.1 En psykosocial insats, vad ar det?

En narmare granskning av enheternas svar visar att det finns en stor
variation, inte bara i utbudet av insatser fran de olika enheterna utan
ocksa vad galler hur man valt att tolka begreppet psykosocial insats. De
insatser som listats har fa likheter inbdrdes och omfattar vitt skilda
aktiviteter sasom exempelvis individuella samtal med psykolog, badgrupp,
fritidsradgivning, géra-mellanmalsgrupp och framtidsdag.

Det finns olika sétt att férsta variationen av vad som anses vara en
psykosocial aktivitet. Det forsta ligger i definitionen av begreppet. Den
definition av psykosociala insatser som anvandes i frageformularet? har
grundat sig i definitionerna for psykosocial halsa, vilket i sig ar ett begrepp
som inte har en tydligt avgransad innebdrd. Att operationalisera vad som
kan vara en psykosocial insats blir darfor inte oproblematiskt och den
definition som anvandes for frageformularet var avsiktligt bred, vilket

2 Med psykosociala insatser menas de aktiviteter/utbildningar samt individuella insatser
vars huvudsyfte ar att framja barnets utveckling socialt och psykologiskt (exempelvis
relationer till familj och vanner, sjalvbild och identitetsskapande, psykisk hélsa,
valmaende, forhallningssatt till den egna kroppen och till rérelsehindret/sjukdomen, till
sexualitet och mognad, etc.). Insatserna kan vara direkta, det vill sdga ges till det berérda
barnet, eller indirekta och ges till foraldrar, syskon eller natverk.
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lamnat stort utrymme for de enskilda enheterna att ange vad de uppfattar
vara psykosocialt.

Ett annat satt att forstd mangfalden i de listade insatserna ar att se till vad
enheterna angett vara det psykosociala syftet med insatsen. Detta ger en
uppfattning om hur man resonerat nar man listat insatserna. En analys av
de insatser som riktas till barn visar att de angivna syftena kan beskrivas i
tre dvergripande teman.

1. Kunskap om sig sjalv och om funktionsnedsattningen. Detta ska ge
barnet verktyg att hantera/acceptera kénslor, tankar och situationer
som ar kopplade till funktionsnedsattningen och pa sa vis starka
barnets sjalvkansia.

2. Stod i transitionen. Detta ska framja barnets sjalvstandighet och
mojlighet att uppleva 6kad delaktighet, gbra egna val, samtala om
sex, relationer och hur man kan férhalla sig till den egna kroppen.

3. Delat annorlundaskap. Detta ska ge majlighet att tréffa andra i
samma situation for att f4 del av andras erfarenheter och motverka
upplevelsen av att man ar ensam om att ha en rorelsenedsattning.

Pa samma satt visar analysen av de insatser som riktas till foraldrar att de
kan grupperas i 6vergripande teman utifrdn hur enheterna beskrivit syftet
med insatserna:

1. Kunskap om funktionsnedsattningen. Detta ska ge 6kad forstaelse
for barnets svarigheter och darigenom 6kad trygghet i bemotandet
av barnet och omgivningen. Det ska aven ge kunskap om hur man
kan prata med sitt barn om rorelsehindret.

2. Delat annorlundaskap. Detta ska ge mojlighet att traffa andra i
samma situation, for att fa stéd och kunna utbyta tankar och
erfarenheter med andra foraldrar.

3. Stod och krisbearbetning. Detta ska ge stdd till foraldern sa att de
kan stotta barnet. Det ska aven ge verktyg att hantera tankar och
kanslor kopplade till barnets funktionsnedséattning, liksom beteende-
problematik och stress samt framja acceptansen for barnets diag-
nos men ocksa for transitionsprocessen.

Det kan konstateras att de syften som anges i enheternas svar ligger i linje
med Region Skanes definition av barns psykosociala halsa, som togs upp
I inledningen, och &ven med riktlinjerna for foraldrastdod. Samtliga av dessa
framjar formagan hos barnen och ungdomarna att kunna hantera
pafrestningar av "fysisk, psykisk och social natur” (2003:18), antingen
genom insatser riktade direkt till barnet eller indirekt till féraldrarna. Att ha
kunskap om sig sjalv, sina behov och sina begrénsningar ar en trygghet
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och vi vet fran beprovad erfarenhet att barnets sjalvkansla starks av att
lara sig relatera till och prata om sin funktionsnedséattning (Renlund, 2007).

De syften som enheterna vill uppna med sina insatser och som ryms
under det psykosociala paraplyet ar manga, vilket sannolikt bidrar till att
forklara den stora variation av aktiviteter som listats for att uppna dem.
Utifran svaren blir det ocksa tydligt att man kan tala om ett kontinuum dar
vissa insatser uppfyller fler av dessa psykosociala syften &n andra.
Somliga insatser sdsom exempelvis individuella samtal, féraldragrupper
och Har-ar-jag grupper kan innehalla ingredienser fran alla teman. For
andra insatser sasom Wii-grupp, Race-runnergrupp och utbildnings-
insatser ar det bara ett eller tva teman som ingar. Det kan konstateras att
man vid de olika enheterna har tankt olika betraffande vad som racker for
att en aktivitet ska kunna kallas psykosocial insats. Badgrupp har
exempelvis bara listats av en enhet, men erbjuds av de flesta Bou-
enheter. Har ar det rimligt att tanka sig att badgruppen ocksa har andra
syften som inte ar primart psykosociala, och att detta galler for ett flertal av
de listade insatserna. Med utgangspunkt i kartlaggningen kan det
konstateras att det finns insatser som primart har ett psykosocialt syfte,
men att det aven ar vanligt att det psykosociala syftet ar underordnat eller
forekommer parallellt med andra syften.

Samtidigt som mangfalden av insatser med ett psykosocialt innehall
gynnar en heterogen patientgrupp vars behov ar markant olika, kan det
ocksa finnas nackdelar med att det psykosociala syftet med olika insatser
inte ar tydligt preciserat. D& resurser ar begransade, bade i termer av hur
mycket insatser habiliteringar kan erbjuda, men ocksa i hur mycket tid
familjer har att lagga pa dessa, finns risken att de insatser man valt att
satsa pa inte tacker in mer an ett av temana ovan, eller ar aktiviteter dar
framjandet av psykosocial halsa ar sekundart till ett annat huvudsyfte. Det
innebar i sa fall att det psykosociala stodet i stor utstrackning bygger pa
individuella insatser.

Det ar tydligt att det behévs en gemensam definition av vad som ar en
psykosocial insats for att sakerstélla ett likvardigt utbud av insatser pa de
olika enheterna. Samtidigt ar det viktigt att identifiera insatser dar det aven
finns ett psykosocialt syfte och precisera vad detta ar. Det handlar om att
pa ett systematiskt satt beskriva primart och sekundart syfte med de
insatser som erbjuds. Det psykosociala syftet kan da exempelvis
formuleras med utgangspunkt i de teman som framkom i analysen —
kunskap om funktionsnedséttningen, stdd i transitionen och delat
annorlundaskap — och som ar tydligt férankrade i den forskning om
psykosocial héalsa, livskvalitet och sjalvkansla som redogjordes for i
bakgrunden.
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4.2 Upplevelser av arbetet med psykosociala insatser

For att fa en bild av hur arbetet med psykosociala insatser fungerar
efterfragades information om hur enheterna ser pa insatserna utifran om
de anses vara férebyggande och effektiva. Aven enheternas upplevelse
av arbetet med psykosociala insatser i allmanhet, vad som utgor hinder/
framgangsfaktorer och eventuella 6nskemal om forandring efterfragades.

| de inkomna svaren anser de flesta av de tillfrdgade enheterna att arbetet
med psykosociala insatser ar férebyggande, effektivt och fungerar bra.
Flera enheter menar att just gruppinsatserna ar extra effektiva och anger
det som en framgangsfaktor i arbetet. Andra framgangsfaktorer som
namns ar att ha ett brett utbud av insatser samt mojlighet och resurser att
individanpassa dessa for att kunna moéta de olika behov som finns.

Betraffande hinder i det psykosociala arbetet finns en tydlig trend i svaren
fran de mindre enheterna dar flera uppger att det ar svart att samla
tillr&ckligt med deltagare for gruppverksamheter. Grupper erbjuds, men
kan inte starta pa grund av for fa anmalningar. Fran andra enheter, bade
mindre och storre, uppges ocksa tidsbrist som hinder i arbetet dar man ser
ett otillfredsstéllt behov av att kunna erbjuda fler insatser eller insatser
med tatare intervaller. Ett annat hinder som upplevs &r att det ibland
saknas ingangar att prata om de psykosociala fragorna. Mycket fokus
laggs pa barnets eller ungdomens motorik och enheterna uppger att de
brister i att informera om hur rérelsenedsattningen paverkar den
psykosociala utvecklingen.

En annan upplevelse som delas av flera enheter ar att det finns ett
ointresse eller bristande motivation hos de aktuella familjerna att delta i
psykosociala aktiviteter. Enheterna attribuerar dock orsaken till ointresset
olika. En av de anledningar som namns ar att familjerna ar sa stressade
av andra insatser och familjeaktiviteter att det inte finns kraft dver till detta.
Andra orsaker till ointresse som namns handlar om egenskaper och for-
hallanden i familjen, att det finns ett motstand mot att prata om diagnosen
eller att det saknas medvetenhet om de psykosociala behoven. Det ar
viktigt att den har typen av subjektiva bedémningar inte styr vilka familjer
som far psykosociala insatser fran habiliteringen. Har kan tydligare rikt-
linjer for nar och i vilken form insatser ska erbjudas vara ett viktigt verktyg
for att framja likvardighet.

Fran flera av enheterna finns forslag pa hur de skulle vilja att det psyko-
sociala arbetet sag ut och dessa forslag ror framforallt arbetet med
foraldrar. Bland forslagen namns fler gruppinsatser for foraldrar och en bra
transitionsutbildning riktad till féraldrar. Ett par av enheterna namner ocksa
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att de tidigt i habiliteringsarbetet vill erbjuda psykoedukation och kunskap
om diagnosen for att 6ka medvetenheten om vad funktionsnedséattningen
medfor psykosocialt. | relation till detta féreslas en tidslinje éver insatser
for barnen dar aven psykosociala insatser finns med sa att de inte gloms
bort. FOr att komma runt problemet med for litet underlag for gruppinsatser
namns ocksa att man vill bli battre pa att tipsa om aktiviteter pa andra
enheter.

Den samlade bilden av enheternas upplevelser ar saledes att arbetet
overlag ar effektivt och férebyggande, men ocksa att det i den kliniska
vardagen finns praktiska hinder i vagen. Gruppinsatser anses vara mest
effektiva, men for mindre enheter blir det svart att fa igang dessa pa grund
av ett for litet deltagarantal. For att 6ka utbudet och likvardigheten pa
insatser ser man mojlighet till stérre samordning mellan enheterna. En
sadan samordning bygger dock pa att gruppinsatserna som ges pa storre
och mindre enheter Gverlappar och dar det vore en fordel om utbudet av
gruppinsatser var mer enhetligt och variationen mindre.

Insatserna som erbjuds anses anvandas for att forebygga psykosocial
ohalsa, men parallellt finns ocksa upplevelserna av att det psykosociala
arbetet far sta tillbaka for andra insatser, att det av olika anledningar kan
vara svart att na ut till familjer och att fa igang samtal kring dessa fragor
och att det ibland finns brister i kunskapen om hur rérelsenedséttningen
kan paverka den psykosociala utvecklingen. Forbattringsforslag inom det
har omradet ar att komma in tidigare med psykoedukation till foéraldrar och
att ha en plan, eller tidslinje, for det psykosociala arbetet.

En tidslinje fér de psykosociala insatserna skulle kunna starka det
preventiva arbetet och motverka bade att de psykosociala insatserna
nedprioriteras och den upplevda svarigheten att lyfta problematiken med
familjerna. Genom att det finns en plan for insatserna sakerstalls att de
erbjuds likvardigt till alla. Detta skulle ocksa kunna underlatta samordning
av insatser mellan enheterna.
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5. Slutsatser

Utifran kartlaggningen over insatser kan det konstateras att det psyko-
sociala arbetet pa enheterna ser mycket olika ut. Individuella insatser
erbjuds av samtliga enheter, men nar det kommer till gruppinsatser ar
dessa, trots hart arbete och god vilja hos enheterna, beroende av faktorer
som bostadsort, om man tillhdr en stor eller liten enhet och resurs-
fordelning. Det finns en upplevelse av att de psykosociala insatserna inte
prioriteras lika hogt nar det kommer till gruppen barn med rérelse-
nedsattning utan IF, vilket ocksa ger en okad risk for samre sjalvkansla
och livskvalitet hos dessa barn och unga. Foér att insatserna ska bli mer
systematiska och likvardiga kravs en storre samordning i de psykosociala
fragorna. Utifran kartlaggningen kan det konstateras att det finns en stor
otydlighet kring vad som menas med en psykosocial insats. En konkret
definition av vad en insats bor innehalla for att anses framja sjalvkansla
och livskvalitet &r grundlaggande for 6kad systematik. Det handlar om att
definiera vad som ar renodlat psykosociala insatser, men &ven att
precisera insatsers psykosociala syfte nar detta ar sekundart.

Gruppinsatser anses av en majoritet av enheterna som ett effektivt red-
skap i det psykosociala arbetet, men med den variation som finns av vad
man raknar som en psykosocial gruppinsats uppkommer fragor kring vilka
insatser som fungerar och vad dessa ger. En majoritet av enheterna anser
att insatserna anvands férebyggande, men det saknas samstammighet
kring vilka insatser som ska erbjudas och nar de ska erbjudas. | dagslaget
finns olika rekommendationer om psykosociala insatser for olika diagnoser
och aldersgrupper i habiliteringsplaneringen, i prioriteringsarbetet och i
diagnosspecifika vardprogram. En tidslinje for de psykosociala insatserna
kan skapa overblick och sakerstélla likvardighet i hur det psykosociala
arbetet med malgruppen bedrivs och underlatta samordning mellan de
olika enheterna.

6. Implementering

For att sékerstélla likvardighet i det psykosociala arbetet med barn med
rorelsenedsattning utan intellektuell funktionsnedsattning genomfors tre
forbattringsatgarder:

e En definition for psykosociala insatser inom bou tas fram.

e Syftet i psykosociala insatser preciseras och tydliggors.

e Modjligheten att ta fram en tidslinje for hur och nér olika psykosociala
insatser ska erbjudas inom bou undersoks.
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Bilaga 1

Kartlaggning av psykosociala insatser for barn med rorelsenedsattning

Instruktioner

Ange vilka psykosociala insatser som ges vid er enhet och hur dessa ar utformade i formularet som foljer. Samtliga fragor ror specifikt gruppen
barn med rérelsenedsattning (CP-skador, ryggmargsbrack och muskelsjukdomar) utan utvecklingsstérning och deras familjer.

Med psykosociala insatser menas de aktiviteter/utbildningar samt individuella insatser vars huvudsyfte ar att framja barnets utveckling socialt
och psykologiskt (exempelvis relationer till familj och vanner, sjalvbild och identitetsskapande, psykisk halsa, valmaende, forhallningssatt till den
egna kroppen och till rorelsehindret/sjukdomen, till sexualitet och mognad, etc.) Insatserna kan vara direkta, det vill sdga ges till det berérda
barnet eller indirekta och ges till féraldrar, syskon eller natverk.

Skicka svaren till: linn.eriksson@skane.se

Tack for er medverkan!


mailto:linn.eriksson@skane.se

Frageformulir - Psykosociala insatser

Vilka psykosociala insatser anvands vid er enhet? Fyll i formuladret pa nasta sida.

Ange Beskriv det Ange vem | Ange vilken Ange om Ange vilken Ange hur Ange hur ofta
insatsens psykosociala syftet insatsen diagnosgrupp | insatsen ges | yrkeskategori | manga tillfillen | insatsen ges
namn riktas till | och individuellt | som ansvarar | insatsen och om den dr
(barn, aldersgrupp eller i grupp | for insatsen omfattar (ex aterkommande
foraldrar, | insatsen riktas 4x1 timme)
syskon, till
nitverk,
etc.)
Exempel 1 Okad sjilvkdnnedom och | Barn Barn med Barngrupp och | Psykolog, Barn 4x1,5h 1 gdng/dr och
Har-dr-jag kunsk.ap om o Féréldrar rdregsenedsdttning p'('JrfxlleII kura.tor och Féréldrar éter.‘koommande
funktionsnedsdttningen 6-9 dr férdldragrupp specialpedagog varje dr.
grupp « o 2x1,5h grupp + 2h
Okad sjdlvkdnsla fordldraféreldsning
Modjlighet att skapa
relationer till andra med
samma svdrighet.
Exempel 2 Det varierar, men t.ex.: Fordldrar Fordldrar till barn | Individuellt/par | Psykolog Individuell 1 gdng varannan
Férdldrastéd- | - Stod i att hantera Individuellt med jfunk'tions- och/eller planering efter ) \iecka, eller efter
. nedsdttning kurator behov. Samtalen dr | éverenskommelse.
samtal tankar och kédnslor eller par

kopplade till att ha ett
barn som dr annorlunda.

- Verktyg att hantera
beteendeproblematik
eller stress

- Hur man kan prata med
barn/syskon om
funktionsnedsdttningen.

0-18 dr.

1h ldnga, antalet
varierar.

Insatsen ges vid
behov.




Ange Beskriv det Ange vem | Ange vilken Ange om Ange vilken Ange hur Ange hur ofta
insatsens psykosociala syftet insatsen diagnosgrupp | insatsen ges | yrkeskategori | manga tillfillen | insatsen ges
namn riktas till | och individuellt | ansvarar for | insatsen och om den ir
(barn, aldersgrupp elleri grupp | insatsen omfattar (ex aterkommande
foraldrar, | insatsen riktas 4x1 timme)
syskon, till
nitverk,
etc.)




2. Vem initierar vanligtvis de psykosociala insatserna?

Familjen O
Forskola/Skola O
Habiliteringspersonal O
Kommentarer:

3. Har ni vid er enhet psykosociala insatser som alltid brukar erbjudas barn/familjer vid en viss alder eller ett visst steg i
habiliteringsplaneringen?

Ja O
Nej O

Om ja, specificera vilka, nar de ges och som vem ansvarar for att de erbjuds.

4. Anvands psykosociala insatser preventivt?

Ja O
Nej 0O
Kommentarer:

5. Vilka av era psykosociala insatser tycker ni ar effektiva?

6. Hur tycker ni att arbetet med psykosociala insatser fungerar i allmanhet hos er?



7. Vad kan utgéra hinder for det psykosociala arbetet enligt er erfarenhet?

8. Har ni forslag pa hur ni skulle vilja att det psykosociala arbetet sag ut?
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